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ZUSAMMENFASSUNG

Bedeutung des Fahrradfahrens in der Kinderonkologie
Trieschmann, Gesa Maren Judith

Einleitung: Padiatrisch hamato-onkologische Erkrankungen und Therapien kénnen
schwere Einschrankungen mit dauerhaften Spatfolgen verursachen. Fahrradfahren ist in
der Kindheit ein wichtiger Teil der korperlichen Aktivitat und selbstandigen Mobilitat und
koénnte Spatfolgen der Erkrankung entgegenwirken. Die vorliegende Dissertation schafft
eine Datenlage zur Fahrradnutzung in der padiatrischen Hamatolo- Onkologie, um
Problemebenen zu erfassen und eine gezielte Fahrradférderung zu ermoglichen.

Methodik: Zwei monozentrische Untersuchungen wurden durchgefihrt: (1.) Eine
Querschnittsstudie mit einem retrospektiven Anteil, welche mittels Fragebogenerhebung
mit hamato-onkologischen Patienten (N=161) im Alter von 7-18 Jahren durchgefuhrt
wurde und (2.) eine Projekt- und Einzelfallanalyse (N=9). Die Einzellfalle erhielten eine
interventionelle Férderung (ein Spezialfahrrad) und wurden in dem Zeitraum prospektiv
begleitet. Als Eingangs- und Abschlussuntersuchung erhielten sie ein strukturiertes
Interview, einen Motorik-Test und einen Lebensqualitatsfragebogen. Zudem wurden das
Projekt und die sozialmedizinische Hilfsmittelversorgung mit Therapieradern analysiert.
Resultate: Wahrend der Erkrankungen kam es zu einer signifikanten Reduktion der
Fahrradnutzung, in der Akuttherapie fuhren 57% (21/37) und in der Nachsorge 18%
(16/91) nicht mehr Fahrrad. Besonders betroffen waren Knochentumor-, Hirntumor- und
Leukamiepatienten. Haufigster Nutzungszweck des Fahrrads war die Fahrt zu Freunden
(73% der Radfahrer im RFB). Radfahren hatte im RFB einen > 50% Anteil an der korper-
lichen Aktivitat und subjektiv positive Auswirkungen auf die Kraft und Ausdauer. In der
EA verbesserte sich die Teilhabe aller selbstandig fahrenden Kinder subjektiv deutlich
und die Nutzung eines Spezialrads war trotz schwerer Einschrankungen méglich.

Schlussfolgerung: Fahrradfahren ist ein wichtiger Bestandteil des Lebens von Kindern
und Jugendlichen. Auch hamato-onkologisch erkrankten Patienten konnte es durch
gezielte MalRnahmen fast immer ermoglicht werden. Zur Umsetzung der von der UN-
Behindertenrechtskonvention geforderten Unterstitzung der koérperlichen Aktivitat,

Selbstandigkeit und Teilhabe sollte ein Anrecht auf Fahrradfahren bestehen.

Tag der miindlichen Priifung: 17.09.2021
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HINWEIS:
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Einleitung - Allgemeines

1 Einleitung

1.1 Allgemeines

Fahrradfahren nimmt bei Kindern und Jugendlichen einen wichtigen Stellenwert
ein (SINUS-Institut 2019, S. 117). In den Jahren stieg der Anteil der Fahrradfahrer
deutschlandweit an und wird im Rahmen der Verkehrswende immer
bedeutsamer (Follmer und Gruschwitz 2018). In Minster ist das Fahrrad das
wichtigste Transportmittel (Stadt Minster 2013). In einem Review von Oja et al.
2011 wurde die Forderung der Aktivitat und Gesundheit durch das Fahrradfahren
dargestellt. Zudem ist selbstandige Mobilitat von Kindern und Jugendlichen
wichtig fur die Teilhabe und das psychosoziale Wohlbefinden (Marzi und Reimers
2018). Aufgrund einer kinderonkologischen Erkrankung kann es langfristig zu
einer verringerten korperliche Aktivitat (Morales et al. 2018) und psychosozialen
Problemen kommen (Friend et al. 2018). Kérperliche Beeintrachtigungen kénnen
darlber hinaus durch Folgeschaden der Erkrankung entstehen. Sie kdnnen Sport
und Fahrradfahren erschweren oder das Fahren mit einem gewohnlichen
Fahrrad verhindern. Umgekehrt bietet Fahrradfahren die Moglichkeit einer
alltagsbezogenen Sportintervention (Baumann et al. 2013). Fur Kinder und
Jugendliche gibt es bisher keine Daten, in welchem Umfang das Fahrradfahren
durch eine onkologische Erkrankung eingeschrankt wird und welche Bedeutung

und Folgen dies fur die Patienten hat.

Die vorliegende Untersuchung soll diese Licke schlieRen und dazu beitragen die
Fahrradnutzung und -versorgung wahrend der Therapie und Nachsorge einer

kinderonkologischen Erkrankung zu fordern.
1.2 Grundlagen der Kinderonkologie und -hamatologie

Im Jahr 2016 erfasste das Deutsche Kinderkrebsregister 2111
kinderonkologische Neuerkrankungen. Innerhalb Nordrhein-Westfalens (NRW)
belief sich die Inzidenz auf 402 Kinder (Kaatsch et al. 2017). Sowohl| die
Erkrankung als auch die Nebenwirkungen der Therapien (medikamentdse,
Strahlentherapie und Chirurgie) konnen vielfaltigen individuelle
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Beeintrachtigungen und Schadigungen zur Folge haben (Réssig et al. 2018,
Timmermann und Dieckmann 2018). So ist die Pravalenz im Laufe des Lebens
an einer chronischen Erkrankung zu leiden ist unter kinderonkologischen

Patienten im Vergleich zur Normalbevolkerung erhoht (Kaatsch 2018).

Der Grofdteil der malignen onkologischen Erkrankungen wird mit einer
Chemotherapie behandelt. Im folgenden Abschnitt werden nur fur diese Arbeit
relevante Folgeschaden und Nebenwirkungen der Therapie erlautert.
Chemotherapeutika wirken unspezifisch auf schnell proliferierende Zellen und
fUhren nicht nur zu einer Schadigung der Tumorzellen, sondern beeinflussen
auch in der Mitose befindende gesunde Zellen. Typischerweise kommt es zu
einer Myelosuppression einhergehend mit erhohter Infektanfalligkeit,
Blutungsneigung und Anamie, Mukositis und Ubelkeit (Rossig et al. 2018). Je
nach Zytostatikagruppe (z.B. platinhaltige Zytostatika, wie Cisplatin) kann es zu
spezifischen Nebenwirkungen wie z.B. Oto-, Nephro- und Neurotoxizitat kommen
(Rossig et al. 2018). Die Strahlentherapie stellt eine weitere Therapieoption, die
mit mannigfaltigen Komplikationen einhergehen kann, dar. Es kdnnen chronische
Strahlenschaden wie Gewebefibrosierung und Knochennekrosen auftreten

(Wannenmacher et al. 2013).

Andere solide

Tumoren
26,4% Leukamien
30,3%
Knochentumore
n
5,2%

Lymphome

. 14,3%
Hirntumoren

23,8%

Abbildung 1.2.1 - Relative Haufigkeiten nach Diagnosen - Hauptgruppen
Daten des Deutschen Kinderkrebsregister (Kaatsch et al. 2017); 16964 unter 18-jahrige
Patienten im Zeitraum von 2009-2016
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Die Leukamien stellen den gréRten Anteil der kinderonkologischen Erkrankungen
dar (siehe Abbildung 1.2.1. Wahrend die chronischen Formen vorwiegend im
Erwachsenenalter auftreten, kommen im Kindesalter eher die akuten Leukamien
vor. Die akute lymphatische Leukamie (ALL) nimmt den groRten Anteil der
Leukamien in der Padiatrie ein und ist die haufigste Krebserkrankung bei Kindern
unter 15 Jahren. Die bei Kindern deutlich seltener auftretende akute myeloische
Leukamie hat mit 71% Langzeitiberleben eine schlechtere Prognose (Kaatsch
et al. 2017). Bei einer ALL wird unter anderem das neurotoxische Vinca-Alkaloid
Vincristin eingesetzt, welches Gehstérungen verursachen kann (Escherich et al.
2016). Als Folgeschaden der Zytostatika-Therapie kommt es nicht selten zu
Osteonekrosen, da das Risiko fur diese bei langer Therapiedauer ansteigt (Rao
et al. 2019).

Lymphome sind die drittgroRte Gruppe der kinderonkologischen
Krebserkrankungen (siehe Abbildung 1.2.1 und treten bei Jungen doppelt so
haufig auf wie bei Madchen. Das Langzeituberleben hat mit 97% eine sehr gute
Prognose. Es werden das Hodgkin-Lymphom und die Non-Hodgkin-Lymphome

unterschieden (Kaatsch et al. 2017).

Die heterogene Gruppe der Hirntumoren stellt den zweitgrof3ten Anteil (siehe
Abbildung 1.2.1 der kinderonkologischen Erkrankungen dar (Kaatsch et al.
2017). Das pilozytische Astrozytom ist der haufigste gutartige Hirntumor (WHO
Grad I) und das Medulloblastom der haufigste maligne Tumor (WHO Grad IV) im
Kindes- und Jugendalter (Pietsch 2018). Durch eine Erh6hung des intrakraniellen
Druckes kommt es zu allgemeinen Symptomen wie Kopfschmerzen, Ubelkeit und
Sehstérungen mit Stauungspapille (Tippelt und Fleischhack 2018). Die
Lokalisation der Hirntumoren ist ausschlaggebend fur die spezifischen
Symptome und fuhrt zu heterogenen Beeintrachtigungen. Im Kindesalter sind
Tumoren am haufigsten infra- (52% der kindlichen Hirntumoren) und
supratentoriell (45% der kindlichen Hirntumoren) lokalisiert (Rutkowski et al.
2016). So kommt es aufgrund der haufigen Nahe zum Cerebellum zu einer
Kleinhirnsymptomatik mit Ataxie, Dysmetrie, Dysdiadochokinese,
Intentionstremor und Nystagmus. Liegt der Tumor in der Occipital-Region oder
im Verlauf des N. opticus kann dies Visusminderungen und Gesichtsfeldausfalle
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zur Folge haben (Tippelt und Fleischhack 2018). Primar kommt es zumeist zur
operativen Tumorresektion, wobei je nach Ausmal} des entfernten Hirngewebes
Spatfolgen bestehen bleiben kdonnen (van Velthoven-Wurster und Messing-
Junger 2018).

Der relative Anteil der Knochentumoren liegt bundesweit bei 5,2%. Am haufigsten
kommen das Osteosarkom gefolgt von dem Ewing-Sarkom (Knochen- und
Weichteiltumor) vor (Kaatsch et al. 2017). Der Primartumor des Osteosarkoms
findet sich zumeist in den langen Roéhrenknochen, kniegelenksnah in der
Metaphyse des distalen Femurs und der proximalen Tibia, seltener im Humerus
(Bielack et al. 2010). Das Ewing-Sarkom ist am haufigsten im knodchernen
Becken lokalisiert und in der Diaphyse des Femurs (Dirksen et al. 2020). Je nach
Tumorlokalisation, Gréfle und Wachstum kommen unterschiedliche
Operationsmoglichkeiten in Frage. Bei den kniegelenksnahen Tumoren ist die
Extremitaten-erhaltende Tumoroperation heutzutage meist die Methode der
Wahl. Postoperativ kommt es zu Bewegungseinschrankungen mit passager oder
dauerhaft verringerter Flexion. Komplikationen der Endoprothese beinhalten
Protheseninfektionen, aseptische Lockerungen und periprothetische Frakturen
(Hardes et al. 2018). Weitere Operationsverfahren umfassen Autografts,
Umkehrplastiken und die Amputation mit exoprothetischer Versorgung. Neben
den Bewegungseinschrankungen konnen Korperbildbeeintrachtigungen und
Wachstumsstérungen als Spatfolgen der operativen Therapien Probleme

bereiten (Dirksen und Jurgens 2018).

Weitere solide Tumoren sind die Weichteilsarkome mit einer relative Haufigkeit
von 5,8% der kinderonkologischen Tumoren, periphere Nervenzelltumoren mit
5,6% (z.B. das Neuroblastom), Nierentumoren (4,7%), Keimzelltumoren (4%),
Karzinome (2,9%), Retinoblastome (1,9%), Lebertumoren (1,3%) und andere

unspezifische Tumoren (0,2%) (Kaatsch et al. 2017).

Zu den nicht-malignen hamatologischen Erkrankungen gehodren angeborene
Storungen wie z.B. die Sichelzellkrankheit oder Thalassamien, sowie erworben
Stérungen des blutbildenden Systems, z.B. Anamien oder Thrombozytopenien.

Anamie bezeichnet eine Blutarmut, der viele Ursachen zu Grunde liegen kénnen.
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Das klinische Bild der Anamie kann sich mit Blasse, Dyspnoe, Mudigkeit und
Abgeschlagenheit darstellen (Kunz und Kulozik 2018). Eine Form der Anamie,
welche zu einer Knochenmarkinsuffizienz fuhrt, ist die aplastische Anamie. Sie
gehort zur Gruppe der seltenen Erkrankungen (2-3 Neuerkrankungen pro
1.000.000/Jahr) mit heterogenem Erscheinungsbild und unterschiedlicher
Auspragung der Bi- oder Panzytopenie (Schrezenmeier et al. 2018).
Leitsymptome sind die Anamie, Blutungsneigung aufgrund einer
Thrombozytopenie und Infektionen im Rahmen einer Leukozytopenie. Die
Idiopathische Thrombozytopenie (ITP) ist eine erworbene Erkrankung, die durch
eine Autoimmunreaktion gegen Thrombozyten zustande kommt. Bei Kindern tritt
die Blutungsneigung zumeist akut auf. Es kommt durchschnittlich zu 0,2-0,4
Neuerkrankungen der ITP pro 10.000/Jahr (Matzdorff et al. 2018). Eine der
haufigsten malignen hamatologischen Erkrankungen ist das Myelodysplastische
Syndrom (MDS). Die Inzidenz liegt bei 4-5/100.000 Einwohnern pro Jahr. Beim
MDS besteht die Moglichkeit der Entwicklung in eine AML (Hofmann et al. 2018).

1.3 Psychosoziale Folgen und Lebensqualitat

Wahrend einer padiatrisch onkologischen Erkrankung und deren Therapie
kommt es laut Ward-Smith et al. 2007 zu einer verringerten Lebensqualitat.
Aufgrund der Konfrontation mit der Erkrankung und der Angst vor dem Tod sind
die Kinder einer hohen mentalen Belastung ausgesetzt. Hinzu kommen lange
Krankenhausaufenthalte sowie Phasen mit Neutropenie und Fatigue, in deren
Folge die Teilnahme an Aktivitaten stark einschrankt ist (Ward-Smith et al. 2007).
Auch Moody et al. 2006 erfasst in einer qualitativen Studie mittels eines semi-
strukturierten Interviews, dass viele Erlebnisse, die fur eine gewohnliche Kindheit
wichtig sind, wahrend der Erkrankung nicht stattfinden. Die Kinder gehen nicht
zur Schule, kénnen nur eingeschrankt an Aktivitaten teilnehmen und haben
folglich weniger sozialen Kontakt mit Gleichaltrigen (Moody et al. 2006). Sowohl
in der Studie von Moody et al. 2006, als auch bei Ward-Smith et al. 2007 geben
die Kinder Gefiihle der Einsamkeit und Isolation an. Besonders beeintrachtigt ist
die Lebensqualitat, wenn in Folge der Erkrankung korperliche Einschrankungen
auftreten (Moody et al. 2006). Auch nach der Erkrankung bleibt das Risiko fur
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psychische Gesundheitsprobleme erhdht und korreliert mit den gesundheitlichen
Spatfolgen wie Friend et al. 2018 in einem Review mit 67 Studien darstellt.
Besonders stechen die Knochen- und ZNS-Tumoren im Vergleich zu anderen
padiatrisch onkologischen Erkrankungsgruppen hervor. So zeigen diese
Gruppen in mehreren Studien eine geringere Lebensqualitat und vermehrt
Probleme im Alltag (Kesting et al. 2016b, Zeltzer et al. 2009). Demgegenuber
haben die meisten kinderonkologischen Nachsorgepatienten laut eines Reviews
von Zeltzer et al. 2009 keine mentalen Gesundheitsprobleme und die
Lebensqualitat ist im Allgemeinen haufig gut (Halvorsen et al. 2018). Defizite gibt
es jedoch - nicht nur bei den risikobehafteten Subgruppen - insbesondere
hinsichtlich der physischen Lebensqualitat (Halvorsen et al. 2018). So ist jedes
vierte Kind nach einer padiatrisch onkologischen Erkrankung nicht in den
Schulsport integriert (Kesting et al. 2016b). Dabei ist die Moglichkeit sportliche
Aktivitaten betreiben zu kénnen laut Ward-Smith et al. 2007 ein wichtiger
Einflussfaktor auf die Lebensqualitat und eine reduzierte Aktivitat stellt somit eine

Belastung fur die kinderonkologischen Patienten dar.
1.4 Korperliche Aktivitat

Seit 2006 existiert an der Klinik fur Padiatrische Hamatologie und Onkologie am
Universitatsklinikum Munster ein ,Programm zur Bewegungsférderung® (Kesting
et al. 2016a) Aufgebaut wurde der Arbeitsbereich Sport und Bewegung durch
zwei Sportwissenschaftler in der Promotionsphase und einen Arzt fir
padiatrische Hamatologie und Onkologie (Onkosport-AG). Zu Beginn beinhaltete
das Programm Bewegungsforderung im stationaren Setting in der Akuttherapie
und wurde seit 2011 auf die Dauertherapie und Nachsorge ausgeweitet (Kesting
et al. 2016a).

Die korperliche Aktivitat wird definiert als jede durch die Muskulatur ausgefuhrte
korperliche Bewegung, die mit einem erhdhten Energieverbrauch verbunden ist
(Caspersen et al. 1985). Dementsprechend sind Alltagsaktivitdten wie zum
Beispiel Spielen, Laufen oder Fahrradfahren und auch sportliche Aktivitaten,
welche in strukturierter, repetitiver Form ablaufen ein Teil der kdrperlichen
Aktivitat (Bos et al. 2009, S. 54). Die sportliche Aktivitat hat dabei das Ziel, ,eine
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oder mehrere Komponenten der koérperlichen Fitness zu verbessern oder
aufrechtzuerhalten® (Caspersen et al. 1985 in Bos et al. 2009, S. 54).

Die World Health Organisation (WHO) empfiehlt, dass Kinder und Jugendliche
60 Minuten pro Tag korperlich aktiv sind (WHO 2010). Die korperliche Aktivitat
von kinderonkologischen Patienten liegt jedoch deutlich unterhalb dieser
Empfehlung (Baumann et al. 2013). Dabei zeigen sowohl ein Evidenzgrad 3
Review von Baumann et al. 2013 als auch ein Review von Gotte et al. 2014b den
positiven Einfluss von Sport auf eine padiatrische Krebserkrankung. Kérperliche
Aktivitat verbessert die Lebensqualitat, Stimmungslage, Energie, Muskelkraft,
Fatigue und dient als Sekundarpravention fur Spatfolgen der Erkrankung
(Baumann et al. 2013, Gotte et al. 2014b). Dass Sportintervention bereits in der
Akuttherapie moglich, sicher und gesundheitlich fordernd ist, zeigten Rustler et
al. 2017. Die Kinder werten ein Sportprogramm in der Akuttherapie positiv (Goétte
et al. 2014a). Es verbessert die funktionelle Mobilitdt und reduziert das
Ruckfallrisiko und die Mortalitat (Morales et al. 2018). Jedoch mussen die Risiken
der Sportarten individuell abgewogen und interdisziplinar eine Losung gefunden
werden (Gotte et al. 2014b). Barrieren gegentber der Sportintervention bestehen
auf korperlicher, psychosozialer und organisatorischer Ebene (Gotte et al.
2014a). Die korperliche Aktivitat kinderonkologischer Patienten muss laut Ross
et al. 2018 mehr geférdert werden. Um dies zu erreichen, ist es wichtig Barrieren
zu verringern. Es muss auf die Praferenzen der Kinder hinsichtlich der
bevorzugten Sportart in ihrer naheren Umgebung, Zuhause und an Nachmittagen
eingegangen werden (Ross et al. 2018). So spielt der Grol3teil der 4-11-jahrigen
gesunden Kinder drauf’en und die Mehrheit der 4-17-jahrigen lasst sich von
Freunden zu Sport stimulieren (Burghard et al. 2016). Baumann et al. 2013
fordert Studien zu Sportinterventionen, welche im Lebensalltag der Kinder
realisiert werden kdnnen. Eine Sportférderung mittels Fahrrads sollte sich auf den
Lebensalltag von Kindern Ubertragen lassen, um die Einbindung der Kinder in ein
altersentsprechendes Alltagsleben zu unterstutzen.
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1.5 Fahrradfahren

Fahrradfahren nimmt bei Kindern und Jugendlichen einen wichtigen Stellenwert
der taglichen Aktivitat ein (Burghard et al. 2016, Chillon et al. 2010, Marzi und
Reimers 2018, Oja et al. 2011). In einer reprasentativen Online-Befragung der
Sinus Markt- und Sozialforschung GmbH geférdert aus Mitteln des Nationalen
Radverkehrsplans durch das Bundesministerium fur Verkehr und digitale
Infrastruktur (BMVI) wurden Daten von 3053 Deutsche in der Altersklasse von 14
bis 69 Jahren erhoben (SINUS-Institut 2019). Die Befragung der Eltern (N=622)
ergab, dass nur 3% der 6-10-Jahrigen und 7% der 11-15-Jahrigen nie
Fahrradfahren. 59% der 14-19-Jahrigen nutzen das Rad mehrmals pro Woche
(SINUS-Institut 2019). Eine erhéhte Fahrradnutzung zeigt sich insbesondere in
kleinen Stadten und Regionen mit vielen mittleren Wegstrecken von 1-6 km
(Reimers et al. 2013, Stadt Munster 2013). Die Fahrradnutzung in der Stadt
Mulnster liegt deutlich Uber dem bundesweiten Durchschnitt. Mehrmals pro
Woche nutzen 77,5% der Munsteraner das Fahrrad (Stadt Minster 2013).

Es konnte gezeigt werden, dass die Férderung der Fahrradfertigkeiten die
selbstandige Mobilitat von Kindern verbessert (Ghekiere et al. 2017). Die
eigenstandige Mobilitat der Kinder wirkt sich positiv auf die soziale, kognitive und
emotionale Entwicklung aus, da sie mehr Zeit mit Gleichaltrigen verbringen und
ihre Umwelt erkunden (Ghekiere et al. 2017, Marzi und Reimers 2018, Prezza et
al. 2001). Auch gesundheitlich zeigen sich positive Auswirkungen. Der aktive
Transport erhoht die korperliche Aktivitat und senkt das Morbiditats- und
Mortalitatsrisiko. Fahrradfahren wirkt sich positiv auf chronische Erkrankungen,
kardiovaskulare Risikofaktoren, Ubergewicht sowie auf die Krebsmorbiditat und
-mortalitat aus (Andersen 2017, Oja et al. 2011). In einer Studie zu den Barrieren
und Vorlieben der korperlichen Aktivitat kinderonkologischer Patienten hat Ross
et al. 2018 mittels einer Fragebogenerhebung (n=162) gezeigt, dass
Fahrradfahren nach Laufen die beliebteste Aktivitat ist. Die Studie erfasst
Patienten wahrend und nach der Therapie, die die Diagnose im Alter von 4-20
Jahren erhielten. Insbesondere wahrend der Therapie bevorzugen die Kinder

und Jugendlichen das Fahrrad gegenluber anderen Sportarten. Aufgrund der
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Folgeschaden der Erkrankung und Therapie kann das Fahren mit einem
gewohnlichen Fahrrad (Definition 3.1.4) allerdings erschwert oder nicht moglich

sein.

Im Rahmen eines Gesamtsportkonzeptes der Kinderonkologie der Uniklinik
Munster (siehe Abschnitt 1.4, S.6) werden seit 2012 Spezialfahrrader an Kinder
und Jugendliche, die kein gewdhnliches Fahrrad fahren kdnnen, zum Testen im
Alltag verliehen (,Onkorad'-Projekt). Spezialfahrrader konnen individuell an die
Erfordernisse einer Person angepasst werden, wobei die spezifischen
Beeintrachtigungen der Kinder bertcksichtigt werden. Auf Basis des
Spezialradverleihes wurde die vorliegende Dissertation initiiert und durchgefuhrt.
Wiederrum wurde das ,Onkorad’-Projekt mit Beginn der vorliegenden Arbeit 2016

strukturiert aufgebaut und erweitert (siehe Abschnitt 4).
1.6 Ziele und Fragestellungen

Fahrradfahren im Rahmen einer padiatrisch hamato-onkologischen Erkrankung

kann in verschiedener Hinsicht untersucht werden:

¢ Gesundheit und kdrperliche Aktivitat: Die in Abschnitt 1.4 aufgeflhrten Studien

belegen den positiven Effekt korperlicher-sportlicher Aktivitat auf eine

kinderonkologische Erkrankung. Sportinterventionen, welche von Kindern
freiwillig im Rahmen ihres Alltags durchgefuhrt werden, sind fur eine
kontinuierliche Forderung anzustreben und konnten mittels Fahrrad umgesetzt
werden.

e Psychosoziale Einflisse: Eingeschrankte Selbstandigkeit, Teilhabe und

Isolation als Folge einer onkologischen Erkrankung (Abschnitt 1.3) lassen sich,
wie in Abschnitt 1.5 gezeigt, positiv durch Fahrradfahren beeinflussen.

e Sozialrechtliche Aspekte: Therapierader sind Hilfsmittel, die bei korperlichen

Einschrankungen das Fahrradfahren ermoglichen, und kénnen bei der
Krankenkasse beantragt werden. In der vorliegenden Studie wird
herausgearbeitet, welche sozialrechtlich relevanten Aspekte das
Fahrradfahren unterstitzen und wie die sozialmedizinische Versorgung mit

Therapiefahrradern verbessert werden kénnte.
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Primare Fragestellung:

Da bisher keine Studien bekannt ist, welche Fahrradfahren bei onkologisch

erkrankten Kindern untersucht hat, ist das primare Ziel dieser Untersuchung die

Schaffung einer Datenlage, um eine gezielte Forderung der Fahrradnutzung

kinderonko- und -hamatologischer Patienten zu ermoglichen:

Verandert eine padiatrisch-onkologische Erkrankung die Fahrradnutzung

und -aktivitat?

Sekundare Fragestellungen:

1.

2.

3.

4.

Zeigt sich durch eine padiatrisch hamato-onkologische Erkrankung
eine Anderung im Sportverhalten? Wie ist der gegenseitige Einfluss der
Radfahraktivitat und der korperlich-sportlichen Aktivitat?

e Hat die sportliche Aktivitat der Kinder vor der Erkrankung Einfluss auf

die Fahrradnutzung nach der Erkrankung?

e Welchen Anteil der korperlichen Aktivitat Ubernimmt das

Fahrradfahren?
Welche Faktoren nehmen fordernden und hemmenden Einfluss auf die
Fahrradnutzung padiatrisch hamato-onkologischer Patienten?

e Welche Erkrankungsgruppen haben ein besonders hohes Risiko flr

eine Reduktion der Fahrradnutzung?

¢ Welche Rolle spielen personenbezogenen Faktoren?

e Welchen Einfluss nimmt das soziale Umfeld wie die Eltern und Arzte?
Wie wirkt sich das Fahrradfahren auf somatische und psychosoziale
Faktoren aus?

Welche sozialrechtlichen Aspekte der Hilfsmittelbeantragung sind von

Relevanz?

10
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2 Ethikantrag und Datenschutz

Das Forschungsvorhaben wurde vor Beginn der Untersuchung von der
Ethikkommission der Arztekammer Westfalen-Lippe unter dem Studiencode
,Fahrradfahren’ am 05.02.2016. gepruft (siehe Anhang K). Diese hatte keinerlei
ethische oder rechtliche Bedenken hinsichtlich der Untersuchung (Schreiben
vom 09.02.2016; Aktenzeichen 2016-031-f-S).

Die Teilnehmer erhielten einen Informationsbrief und eine
Einverstandniserklarung (siehe Anhang H), welche das Projekt, den Datenschutz
und die Widerrufsmdglichkeiten umfassend und allgemeinverstandlich
darstellten. Alle Daten der Untersuchung, des Gesundheitszustands, der
Krankengeschichte, des Geschlechts, Alters, Gewichts und Korpergrofie wurden
pseudonymisiert gespeichert und getrennt von den Einverstandniserklarungen
und der Befragungstabelle abgelegt und werden nach 10 Jahren vernichtet.
Somit ist eine Zuordnung von Patienten und erhobenen Daten ausschlieRlich
durch die Studienleitung mdglich. Zur Vermeidung von Rulckschlissen in der
Einzelfalluntersuchung wird von der Nennung der genauen Diagnose des
jeweiligen Falles abgesehen und die Erkrankungsbilder ausschlief3lich im
Gesamtkollektiv dargestellt. Die Interviews konnen nur von der Studienleitung
eingesehen werden. Die Nutzung von Fotos der Patienten wurde mittels einer
separaten Einverstandniserklarung gestattet. Um den Zeitaufwand fir die
Patienten moglichst gering zu halten, fand die Datenerhebung der
Einzelfalldarstellung in terminlicher Absprache mit den Patienten statt. Um
zusatzliche Anfahrtswege zu reduzieren, wurde versucht, die Datenerhebung im
Rahmen der regularen Kliniktermine durchzufihren. Das ,Onkorad‘-Projekt kann
laut der Ethikkommission als Projekt mit direktem potenziellem Nutzen fir die

Teilnehmer eingestuft werden.
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TEIL 1

3 Radfahrfragebogen

3.1 Material & Methoden

Es handelt sich um eine monozentrische Erhebung, welche mittels eines
Fragebogens durchgefuhrt wurde und ein madglichst breites Spektrum
padiatrischer Patienten mit einer hamato-onkologischen Erkrankung erfassen

soll.

3.1.1 Erstellung des Radfahrfragebogen

Der Radfahrfragebogen (siehe Anhang 0) -
|Allg. Informationen |
wurde gezielt fur die vorliegende

Teil 1: Vor der Erkrankung

Untersuchung erstellt und erfasst die

Aktivitat, Problematiken und Sportanamnese
Einflussfaktoren  des  Fahrradfahrens Mobilitat
wahrend einer padiatrisch-onkologischen Teil 2: Aktuelle Situation

Erkrankung.

Sportanamnese

Der Fragebogen ist in zwei Abschnitte Mobilitat

unterteilt. Der erste Teil des Fragebogens 14.Wennja |14. Wenn nein

erfasst die Situation des
Einflussfaktoren

Studienteilnehmers vor der Erkrankung

. L . . Abbildung 3.1.1 - Aufbau des
und der zweite Teil die aktuelle Situation. Radfahrfragebogens

17 Items wurden bei allen Teilnehmern

untersucht. Zusatzlich differenziert Frage 14 zwischen Fahrradfahrern (,Wenn
ja...“) und Nicht-Fahrradfahrern (,Wenn nein...“). Es werden weitere neun ltems
bei den Fahrradfahrern und funf Items bei Nicht-Fahrradfahrern gestellt. Somit

enthalt der Fragebogen insgesamt 22 bzw. 26 Items.

Zu Beginn erfasst der Fragebogen allgemeine Informationen zu den

demographischen, anamnestischen und anthropometrischen Daten.
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Alle Items des ersten Abschnittes (,Vor der Erkrankung‘) sind mit Items des
zweiten Abschnittes (,Aktuelle Situation’) verbunden. Es werden jeweils eine
Sportanamnese und das Mobilitatsverhalten erhoben. Zusatzlich werden im
zweiten Teil Einflussfaktoren und sozialrechtliche Aspekte erfasst (siehe
Abbildung 3.1.1.

Die Erstellung des Fragebogens beruht auf folgenden Quellen:

e Vorrangig auf zwei erprobten Fragebdgen
e Gerichtsbeschlissen und Gesetzen (welche sich mit der
Hilfsmittelversorgung und Teilhabe befassen)

e Diskussionen und Anregungen interner Experten.

Bei den Fragebdgen handelt es sich zum Einen um den Aktivitatsfragebogen des
Motorik-Moduls (MoMo-AFB), einer Studie zur motorischen Leistungsfahigkeit
und korperlich-sportlichen Aktivitat von Kindern und Jugendlichen in Deutschland
(N=5.728; Basiserhebung N=4.528), welche im Rahmen des Kinder- und
Jugendgesundheitssurveys (KiGGS) des Robert Koch-Instituts (RKI) in Berlin
durchgefuhrt wurde (Bos et al. 2009, Schmidt et al. 2016). Zum anderen handelt
es sich um einen Motivationsfragebogen, der ,Aspekte von Motivationen und
Hemmnisse beziglich Sport und Bewegung wéhrend der onkologischen
Behandlung“ (Gotte et al. 2014a) erfasst und im Rahmen der wissenschaftlichen
Studie zur ,Analyse der kérperlichen  Aktivitdt,  sportmotorischen
Leistungsféhigkeit und der hemmenden und férdernden Faktoren fiir
Sportinterventionen wéhrend der Akuttherapie pé&diatrisch-onkologischer

Erkrankungen® entwickelt wurde (Gotte 2014).

Die Erhebung der Sportanamnese und der Transportmittelwahl entstammen dem
Motorik-Modul Aktivitatsfragebogen (MoMo-AFB) und kénnen somit mit
reprasentativen Werten gesunder Kinder und Jugendlichen der KiGGS-Studie als
auch mit Ergebnissen vorheriger sportwissenschaftlicher Studien der
Kinderonkologie verglichen werden. Die Fragen 3. und 10. wurden modifiziert.
Sie erfassen die sportliche Aktivitat der Teilnehmer und stellen eine
zusammengefasste Form dieser ltems des MoMo-AFB dar, um den Umfang des

Radfahrfragebogens zu reduzieren. Die Fahrradanamnese ist in Anlehnung an
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die Sportanamnese entstanden. Die Iltems des Aktivitdtsfragebogens wurden
hierfir fahrradspezifisch abgewandelt. Auch die fur das Fahrradfahren relevanten
Aspekte des Motivationsfragebogens wurden modifiziert.

Tabelle 3.1.1 - Zuordnung der Fragen zu den Quellen der Erstellung des
Radfahrfragebogens

Fragebodgen Aspekte aus
Motivati Gesetzen und Arbeitsgruppe
Aktivitits-Fragebogen otivations- Gerichtsurteilen
Fragebogen
Thematik |Item Thematik |Item Thematik | Item Thematik ltem
Interesse | 1.&8. | *Probleme | 14.vii |S0Zak | 14.x./ |Radfahren g ),
recht V. gelernt
AKtive 15 g 9. |*Gefinl | 14. vii Bewegungs- | ;|
Tage forderung
*Sportliche o~ Nutzungs- 7.&
Aktivitat | o & 10 |"Grlnde | 141 . 2weck 14. vi.
Mobiltat |4 g 12, |*Etem | 15. Fahrrad-— 144
Schule pause
Mobilitat | 5 o 13 | +Arste 16. Spezialrad | 14. jii: II.
Bekannte
*Radfahr- [6.c)/d) & |,
aktivitat 14. v IV, Fahrrad 17. Wunsch 14. 1ll
Einschrank- 14. ix: IV.
ungen
* Frage wurde abgewandelt (zumeist fahrradspezifisch)
Das Sozialgesetzbuch V/IX und Beschlisse des Bundes- bzw.

Landessozialgerichts (BSG / LSG) fanden bei der Erstellung der Items 14 x. und
V. als Quellen Verwendung. Diese befassen sich mit den sozialrechtlichen
Aspekten (z.B. der Teilhabe). Richterliche Argumente aus BSG- und LSG-
Beschlissen zu Genehmigungen eines Therapierades  wurden
zusammengetragen. Zusatzlich wurden die thematisch relevanten Paragrafen
der Teilhabe des SGB IX (alte Fassung vor 2018) und der Hilfsmittelversorgung
des SGB V fur die Erstellung der Fragen genutzt. Die juristische Ausdrucksweise
wurde in eine fur Kinder verstandliche Sprache umformuliert. Hierbei wurde auf
eine weitestgehend identische inhaltliche Bedeutung geachtet (siehe Tabelle
3.1.2, S.24). Die weiteren Inhalte des Fragebogens beruhen auf internen
Diskussionen mit der Arbeitsgruppe. In diesen wurde besprochen, welche Fragen
zusatzlich gestellt werden mussen, um die Fragestellungen und Aspekte der

Untersuchung vollstandig erfassen zu konnen.
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Tabelle 3.1.2 - Erstellung des Items 14 x. / V. der sozialrechtlichen Aspekte

Fragebogen
Kindlicher Sprachgebrauch

Juristische Begriffe

Quelle

...kann ich oft in der Natur
sein.

Umfassende Umwelterfahrung;
Jfrische Luft”

BSG, 13.05.1998, B 8 KN 13/97 R
BSG, 26.03.2003, B 3 KR 26/02 R

...sehe ich meine Freunde

*§ 4 SGB IX - Leistungen zur Teilhabe

Aktives mit meiner Familie
(z.B. eine Fahrradtour).

Familienunternehmungen

oder Andere in meinem | *Integration in den Kreis | *§ 31 SGB IX - Hilfsmittel
Alter 6fter und unternehme | Gleichaltriger (Teilhabe) BSG, 23.07.2002, B 3 KR 3/02 R
etwas mit ihnen. BSG, 07.10.2010, B3 KR 5/10 R
---ka“P . ich meine Koordinationsstérungen *§ 26 SGB IX - Leistungen zur
Koordination (z.B. o L

. ; verbessern medizinischen Rehabilitation
Gleichgewicht) verbessern.
...unternehme ich etwas . - . | BSG, 13.05.1998, B 8 KN 13/97 R

Aktive Beteiligung bei

LSG NRW, 24.01.2002, L 5 KR 134/00
BSG, 21.11.2002, B 3 KR 8/02 R

...bin ich selbstandiger.

Selbstandigkeit/Hilfe
selbstbestimmtes Leben

*§ 55 SGB IX - Leistungen zur Teilhabe
am Leben in der Gemeinschaft

...kann ich meine Motorik

krank.

Behinderungsverarbeitung

Motorische Entwicklung | *§ 26 SGB IX - Leistungen zur
(zB.  Kraft,  Ausdauer) fordern medizinischen Rehabilitation
verbessern.
...fihle ich mich weniger | Krankheits- und | *§ 26 SGB IX - Leistungen zur

medizinischen Rehabilitation

...kann ich so schnell
fahren, wie ich will.

Erfahrung von Geschwindigkeit
und Raumorientierung

BSG, 23.07.2002, B 3 KR 3/02 R

...kann ich  korperliche
Probleme und eventuelle
Behinderungen
verbessern.

Behinderungen einschlieRlich
chronischer Krankheiten
abzuwenden, zu beseitigen, zu
mindern, auszugleichen, eine
Verschlimmerung zu verhlten
oder

*§ 26 SGB IX - Leistungen zur
medizinischen Rehabilitation

...kann ich mich gut von
einem Ort zum anderen
bewegen.

Bewegungsfreiheit/
Mobilitatsbedirfnis
,Erschlielen eines gewissen
korperlichen Freiraums*

SG Fulda, 16.12.2010, S 11 KR 7/09
BSG, 26.03.2003, B 3 KR 26/02 R

...bin ich nicht so oft alleine,
da ich mehr mit anderen
unternehme.

Verhinderung von Isolation

*§ 4 SGB IX - Leistungen zur Teilhabe
©)

...brauche ich weniger Hilfe
von anderen und bin
weniger pflegebedirftig.

Pflegebedirftigkeit  beseitigt/
mindert/ Verschlimmerung
vermindert/ Folgen verhindert

*§ 4 SGB IX - Leistungen zur Teilhabe
(1) 2.
BSG, 07.10.2010, B3 KR 5/10 R

...habe ich Spall an der
Bewegung.

Bewegungsdrang/
Bewegungsfreude

BSG, 13.05.1998, B 8 KN 13/97 R
BSG, 26.03.2003, B 3 KR 26/02 R

...kann ich selber

Schule fahren.

zur

GroRerer Mobilitdtsradius bei
Schulbesuch

BSG, 07.10.2010, B3 KR 5/10 R

Hilfen zur Unterstitzung bei

*§ 26 SGB IX - Leistungen zur

Sporttherapie machen zu
mussen

erforderlich, da KG gezielter
und vielseitiger ware)

...kann ich mich ablenken. | der Krankheits- und medizinischen Rehabilitation (3)1. 7
Behinderungsverarbeitung T
.weniger Physiotherapie/ mﬁggf:t'onmn dom  micht | LSG NRW, 24.01.2002, L 5 KR 134/00

BSG, 21.11.2002, B 3 KR 8/02 R
BSG, 07.10.2010, B3 KR 5/10 R

* SGB IX Gesetze beziehen sich auf die Gesetzgebung vor der Revision 2018;
kursiv gedruckte Aussagen wurden von den Teilnehmern z.T. falsch verstanden und
werden nicht ausgewertet
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3.1.2 Ablauf der Datenerhebung

Die Befragung umfasste einen festgelegten 5-monatigen Zeitraum von April bis
August 2016 und fand an 36 nicht prospektiv festgelegten Tagen statt. Befragt
wurde nur an Tagen, an denen die Moglichkeit bestand, wahrend der gesamten
Offnungszeit der Ambulanz vor Ort zu sein. Somit konnte eine nicht selektierte
Kohorte padiatrisch-onkologischer Patienten erreicht werden. Es wurden alle
Patienten gescreent welche an den Befragungstagen einen regularen Termin in
der Ambulanz der Klinik fur padiatrische Hamatologie und Onkologie der Uniklinik
Minster (Station 15A West) hatten und die Ein- und Ausschlusskriterien der
Untersuchung erfullten (siehe Abbildung 3.1.2).

Einschlusskriterien der Fragebogenerhebung:

e Alter 27 - <18 Jahre

¢ Behandlung oder Nachsorge in der Ambulanz der Padiatrischen Hamatologie
und Onkologie der Uniklinik Minster

e Diagnose einer padiatrisch hamatologischen oder onkologischen Erkrankung

e Schriftliche Einverstandniserklarung (siehe  Anhang H) des
Erziehungsberechtigten oder volljahrigen Patienten zur Teilnahme an der

Untersuchung

Ausschlusskriterien:

e Keine Verstandigung in der deutschen Sprache maoglich
e Keine Fahrraderfahrung vor Eintreten der Erkrankung

e Zu Befragungszeitpunkt akute Erkrankung z.B. grippaler Infekt
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Terminliste der hamato-onkologischen Ambulanz der Uniklinik Minster
(Informationen: Alter, Name, Uhrzeit des Termins)

@

Screening: Identifikation der méglichen Patienten anhand des Alters

«

Terminlisten im Empfangsbereich der Ambulanz zeigten, welche Patienten vor Ort waren

s

Verfiigbare Patienten und ihre Familien

Patienten wurden nicht erreicht wurden angesprochen
(Identifikation mittels Namen)

Es wurden die Ausschlusskriterien erfragt

=

. LEEET . Studienkohorte:
o Keine deutschen Sprachkenntnisse

o Keine Fahrraderfahrung vor der
Erkrankung/ Erkrankung seit Geburt

¢ Keine hamato-onkologische vorgestellt und der Fragebogen wurde
Erkrankung

e Zum Zeitpunkt der Befragung keine
Diagnose

Den geeigneten Patienten wurde das Projekt

beschrieben

>

Teilnahmebereitschaft wurde erfragt

Aufklarung mittels Informationsbrief erfolgt und
Einverstandniserklarung von Teilnehmern und
Erziehungsberechtigten unterschrieben

Patient/innen wollte nicht
teilnehmen

Radfahrfragebogen und ein identifizierbarer Umschlag wurden den Teilnehmern gegeben

Stichprobe:
Abgabe bei selbigen oder einem Folgetermin.
Fragebdgen erhalten:
¢ Einwurf in eine Box
¢ Abgabe an einen Studienleiter

Fragebogen wurde nicht abgegeben

Abbildung 3.1.2 - Befragungsmodalitat des Radfahrfragebogens
Zugehdrige Zahlen siehe Abbildung 3.2.1, S.17
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Das Screening wurde mittels einer Terminliste durchgeflhrt, welche die
Identifizierung mdglicher Patient/innen anhand ihres Alters erlaubte. Die weiteren
Einschlusskriterien mussten im Gesprach erfragt werden. Verfugbare Patienten
wurden meistens gemeinsam mit ihren Eltern angesprochen und der Name mit
der Liste abgeglichen. Die Ausschlusskriterien wurden erfragt und das
,Onkorad‘-Projekt’ (siehe Abschnitt 4.1) den geeigneten Patienten vorgestellt. Es
wurde die Thematik des Radfahrfragebogens beschrieben und anschlieend die
Bereitschaft zur Teilnahme an der Untersuchung erfragt. Die Aufklarung der
Eltern und der Kinder erfolgte getrennt mittels separater Informationsbriefe und
einer Einverstandniserklarung (siehe Anhang H). Zudem wurde der Inhalt des

Informationsbriefes den Familien bei Bedarf mindlich erlautert.

Der Fragebogen sollte mdglichst selbstandig von den Kindern ausgeflllt werden,
die Eltern konnten dabei helfen. In Einzelfallen - bei sehr jungen und geistig
beeintrachtigten Patienten - wurde der Fragebogen jedoch stellvertretend von
den Eltern ausgefullt. Die Dauer der Bearbeitung betrug in etwa zwanzig Minuten.
Bestanden Unklarheiten konnten Fragen vor Ort gestellt und geklart werden. Von
vielen Teilnehmern wurde der Fragebogen wahrend der Wartezeiten in der
Ambulanz ausgeflllt. Es bestand jedoch auch die Moglichkeit, den Fragebogen
andernorts zu bearbeiten, z.B. mit nach Hause zu nehmen und bei einem
Folgetermin abzugeben. Der ausgeflillte Fragebogen wurde in einem mit dem
Namen versehenen Briefumschlag abgegeben. Die Abgabe erfolgte entweder

direkt an einen Studienleiter oder in eine fur die Untersuchung aufgestellte Box.
3.1.3 Auswertung des Radfahrfragebogens

Die Auswertung der Fragebdgen wurde mit den Programmen IBM SPSS
Statistics (Version 24.0) und Microsoft Excel 2010 durchgefuhrt. Die Iltems
wurden hinsichtlich der der Fragestellungen ausgewertet. Das Studienkollektiv

wurde in Gruppen unterteilt und zumeist getrennt analysiert.

Datenmanagement

Die Fragebogen wurden pseudonymisiert in das Tabellenkalkulationsprogramm
Microsoft Excel Ubertragen und die Tabelle anschlief3end in IBM SPSS Statistics
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konvertiert. Das Datenmanagement beruht auf dem Leitfaden zur Anwendung
und Auswertungen des MoMo-AFB (Schmidt et al. 2016). Dieser wurde sowohl
auf die aus dem Aktivitatsfragebogen entstammenden Fragen angewandt als
auch auf den restlichen Fragebogen Ubertragen. Alle Antworten wurden
innerhalb der Microsoft Excel Tabelle in Zahlen umcodiert. Freie Antworten
wurden in Kategorien eingeteilt und in einer Legende festgehalten. War die
Aussage der freien Antwort von identischer Bedeutung mit einer bereits
bestehenden Antwortmoglichkeit wurden diese zusammengefasst (Kodierung
siehe Anhang D). Aus Mehrfachantworten wurden in IBM SPSS Statistics Sets
gebildet.

Fehlerhafte Angaben:
Bei fehlerhaften Angaben wurde in Anlehnung an den MoMo-AFB (Schmidt et al.

2016) nachfolgendem Schema vorgegangen:

o Wurde bei einer Kardinalskala ein Bereich anstelle eines Wertes angegeben, wurde
der Mittelwert verwendet (z.B. 30-40min; Mittelwert = 35min)

o Fanden sich zwei nebeneinanderliegende Kreuze auf einer Ordinalskala, wurde
randomisiert einer der Werte eingetragen (z.B. 3 und 4, Zufallswert 3 oder 4)

e Bei Angabe einer offensichtlich falschen Einheit (z.B. Stunden statt Minuten) wurde
diese korrigiert

e Bei fehlenden und unplausiblen Angaben wurde die elektronische Krankenakte als
Datenquelle fur Korrektur und Ergéanzung akzeptiert. Waren keine elektronischen

Daten vorhanden wurde ein fehlender Wert kodiert.

Statistische Auswertung

Die deskriptive Auswertung der Charakteristika wurde mit Microsoft Excel
durchgefuhrt. Bei den metrischen Charakteristika wurde der Median und IQR
(Interquartile range) sowie Minimum und Maximum angegeben. Da die Daten
zumeist nicht normalverteilt vorlagen oder nicht auf Normalverteilung gepruft
werden konnten, wurde einheitlich nicht-parametrisch unter Angabe des Medians
ausgewertet. Bei nominalen Charakteristika wurden die Anzahl und der
Prozentanteil angegeben. Der Prozentanteil der Mehrfachantwortsets bezieht
sich auf die Fallzahl der Teilnehmer, die mindestens eine Antwort gegeben

haben.
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Die weitere Auswertung wurde in IBM SPSS Statistics durchgefihrt. Die
Auswertung Uber die einzelnen Behandlungsphasen erfolgte mittels der
Filterfunktion. Mehrfachantworten wurden zu Sets zusammengefast und als
dichotome oder kategoriale Variablen codiert und ausgewertet. Die deskriptive
Auswertung der Items erfolgte mittels der Haufigkeitstabellen. Das
Signifikanzniveau (2seitige) wurde flir die nicht normalverteilten verbunden
Variablen mittels Wilcoxon-Vorzeichentest (stetig) und McNemar (nominal)
berechnet - ein p-Wert von <0,05 wurde als signifikant angesehen.
Kontingenztafeln erfassen die Einflisse der sportlichen Aktivitat, der Erkrankung,
der Therapie und der Einschrankungen auf die Fahrradnutzung. Zur graphischen
Darstellung verbundener Variablen, wie der sportlichen Aktivitdt und
Fahrradnutzung (vor der Erkrankung und Befragungszeitpunkt), wurden Tabellen
(siehe Tabelle 3.2.6, S. 36) oder Box-Plot Diagramme erstellt (siehe Abbildung
3.2.3, S.29, Abbildung 3.2.5, S. 37). Die Lange der Box umfasst jeweils den
Interquartilsabstand zwischen dem 1. Quartil und 3. Quartil (25 und 75
Perzentile). Die Whisker sind der 1,5-fache Interquartilsabstand. Werte
aulerhalb dieses Bereiches werden als Ausrei3er durch Punkte angegeben und
zeigen meist das Minimum oder Maximum. Der Median ist durch eine Linie

innerhalb der Box dargestelit.
3.1.4 Einteilung des Patientenkollektivs

Die jeweiligen Erkrankungsphasen sind in der Auswertung zumeist getrennt als
Unterkollektive dargestellt. Teil 1 des Fragebogens bezieht sich auf die Zeit vor
der Erkrankung (VdErk) und umfasst das Gesamtkollektiv. Der zweite Teil des
Fragebogens erfasst die aktuelle Situation. Das Gesamtkollektiv setzt sich dabei
aus Teilnehmern der Akuttherapie (ATh), der Dauertherapie (DTh) und der
Nachsorge (NaS) zusammen. Diese Aufteilung wird gewahlt, da sich sowohl der
Alltag als auch der gesundheitliche Zustand dieser Patientengruppen infolge der
Therapie und der stationaren Aufenthalte erheblich unterscheidet und somit

starke Abweichungen der Ergebnisse zu erwarten sind.
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Akuttherapie (ATh):

Die Patienten erhielten zu dem Zeitpunkt der Befragung eine Intensivtherapie

(Polychemotherapie oder Bestrahlung), befinden sich unmittelbar vor oder nach
KMT (Knochenmarktransplantation) oder erhalten eine vergleichbar intensive
Behandlung gemaR der vorliegenden Erkrankung.

Dauertherapie (DTh):

Erhaltungstherapie: Geringer dosierte orale Chemotherapie in ambulanter

Behandlung.

o ALL: 6-Mercaptopurin oder Methotrexat und Thioguanin (TG)

o AML: Cytarabin und Thioguanin

o NHL: 6-Mercaptopurin und Methotrexat

Dauerhafte Behandlung: Alle Patienten, welche sich nicht in der Akuttherapie oder
Nachsorge befinden. Dazu zahlen chronische Erkrankungen (z.B. Aplastische
Anamie, ITP), sowie Patienten, die sich in einem ,stable State‘ oder ,watch and wait'
Status befinden. Die Patienten erhalten eine regelmafiige ambulante Behandlung
und eine Kontrolle ihrer Werte.

NaS (Nachsorge): Die Behandlung ist komplett abgeschlossen. Die Kinder und

Jugendlichen kommen zu regelmafigen Kontrollterminen.

Des Weiteren wurde das Kollektiv in der Auswertung anhand ihrer

Fahrradnutzung zum Zeitpunkt der Befragung unterteilt.

Fahrradfahrende Teilnehmer (FT): Teilnehmer, die zum Zeitpunkt der

Befragung angaben, dass sie Fahrradfahren (siehe Item 14, Anhang 0)

o gewodhnliches Fahrrad: Handelsubliches Fahrrad mit zwei Radern,
welches nicht individuell angepasst ist.

o Spezialrad: Individuell angepasstes Fahrrad. Ein Therapiefahrrad ist ein
ist ein Spezialrad, welches bei der Krankenkasse beantragt werden
kann.

Nicht fahrradfahrende Teilnehmer (NFT):

Teilnehmer, die zum Zeitpunkt der Befragung angaben, dass sie nicht mit

einem gewdhnlichen oder Spezialfahrrad fahren (siehe ltem 14, Anhang 0).
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3.2 Resultate

3.2.1 Patientenrekrutierung und Kollektiv

Patientenrekrutierung

310 Kinder und Jugendlichen kamen anhand der Terminlisten in Frage. Von
diesen wurden 289 angetroffen. 85 Kinder und Jugendlichen erfillten die
Einschlusskriterien nicht. Die Studienkohorte beinhaltete somit 203 geeignete
Kinder und Jugendlichen. 190 (93,6% der geeigneten Teilnehmer) haben an der
Untersuchung teilgenommen. Acht Kinder und zwei Eltern entschlossen sich zu
Beginn nicht teilzunehmen. Als Ursachen wurden vor allem die Motivation (,Keine
Lust) und die Dauer der Bearbeitung genannt sowie psychische Faktoren. Bei
drei Minderjahrigen waren die Eltern nicht anwesend, somit konnte die

Einverstandniserklarung (siehe Anhang H) nicht unterschrieben werden.

161 (85%) der 190 ausgegebenen Fragebdgen wurden abgegeben. Funf Kinder
anderten ihre Meinung und wollten den Fragebogen aus motivationsbedingten
Grinden nicht mehr bearbeiten. In vier Fallen wollten die Familien sich nicht mit
einer Befragung zum Fahrradfahren beschaftigen, da medizinisch
psychologische Belastungen (z.B. Rezidiv oder Verschlechterung des
Gesundheitszustands) in den Vordergrund getreten waren. 20 Fragebdgen

wurden ohne eine genannte Ursache nicht abgegeben (siehe Abbildung 3.2.1).
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Screening: N=304 mogliche Patienten

2

N=79 ausgeschlossen
¢ 32: Sprachbarriere
e 32: Zuvor keine Fahrraderfahrung
e 12: Erkrankung seit Geburt
o 3: Noch keine Diagnose

N=13 nicht teilgenommen
¢8: Kind lehnt von Beginn an
Teilnahme ab
¢ 2: Eltern lehnen Teilnahme ab
¢ 3: Eltern nicht anwesend

N=29 nicht abgegeben
¢ 5: Kind entschlief3t sich nicht mehr
teilzunehmen
¢ 4: Psychologische Belastung
¢ 20: Fragebdgen nicht abgegeben

]

Verfiigbare Patienten N=282

Studienkohorte:
N=203 geeignet

N=190 Teilnehmer

N=161 Fragebogen erhalten

Abbildung 3.2.1 - Rekrutierung der Erhebung des Radfahrfragebogens

Vgl. Abbildung 3.1.2, S.17
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Patientenkollektiv

Die Charakteristika des Teilnehmerkollektivs wurden in dem Abschnitt

,Allgemeinen Informationen‘ des Fragebogens erhoben (siehe Anhang 0)
Tabelle 3.2.1 - Metrische Charakteristika

IQR= Inter quartile range MD= Median
ATh=Akuttherapie; DTh = Dauertherapie; NaS= Nachsorge (vgl. Abschnitt 3.1.3.)

Charakteristika ,\IA:3h7 ,\?:32 ,?:981 (.?\le:1a6n;t

MD 13,0 13,0 14,0 14,0

IQR 10,5 -16,0 10,0-15,5| 11,0-17,0(11,0-16,0
Alter (Jahre) )

Min 7,0 7,0 7,0 7,0

Max 18,0 18,0 18,0 18,0

MD 12,3 10,5 9,5 10,0

Alter bei IQR 8,7 — 15,1 66-133| 62-133| 68-13,6
Diagnosestellung

(Jahre) Min 4,0 3,9 1,5 1,5

Max 17,1 17,7 17,8 18,0

MD 7,0 23,0 42,0 30,0

Zeitraum nach QR 45-14,0| 150-33,5| 30,0-60,0|14,0-53,0
Diagnosestellung

(Monate) Min 1,0 2,0 0,0 0,0

Max 109,0 126,0 138,0 191,0

MD 167 157 165 165

. IQR 138 - 170 145 -173 150 - 178 145-174
GroRe (cm) ,

Min 116 123,0 113 113

Max 186 186,0 198 198

MD 50,0 44,0 53,0 50,0

. IQR 33,0-60,5 30,0-59,0| 36,0-70,0(34,0-50,0
Gewicht (kg) ,

Min 22,0 21,0 18,0 18,0

Max 75,0 89,0 128,0 128,0

MD 18,1 17,6 20,4 18,8

IQR 18,1-21,8 17,6 -21,8| 20,4-23,9| 16,6 —22,3
BMI (kg/m?) )

Min 11,9 12,3 11,1 11,1

Max 24,2 29,1 34,0 34,0
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Tabelle 3.2.2 - Demographische Charakteristika

n = Fallzahl; % der Falle; Therapie: Mehrfachantwort - % des Kollektivs

Demographische NA=T3h7 r\?=T3h3 55‘]:981 G"le:1a6n;t
Charakteristika n % n % |ln % N %
Geschlecht mannlich 27 73% |17 52% |50 55% | 94 58%
weiblich 10 27% |16 48% |41 45 | 67 42%

6-10 Jahre 9 24% |8 24% |21 23% | 38 24%

‘;‘:Le;:; 11-13 Jahre 10 27% |12 36% |19 21% | 41 25%
14-18 Jahre 18 49% |13 39% |51 56% | 82 51%

Grundschule 7 19% |7 21% |17 19% | 31 19%
Hauptschule 2 5% |2 6% |5 5% 9 6%

Realschule 10 27% |3 9% |13 14% | 26 16%
Gymnasium 10 27% |13 39% |27 30% | 50 31%

Schulform | Gesamtschule 3 8% |3 9% 9% | 14 9%
Forderschule 2 5% (3 9% | 4 4% 9 6%

Sekundar-/ Oberschule| 1 3% | 2 6% 2% 5 3%
Berufsschule/ -kolleg 1 3% 10 1% | 11 7%

Sonstige™*: 1 3% 5 5% 6 4%

Leukamie 11 30% |12 36% | 34 37% | 57 35%

Hirntumor 8 22% 15% |15 16% | 28 17%
Knochentumor 11 30% 1 12% | 22 14%

Diagnose || ymphom 3 8% |3 9% |18 20% | 24 15%
Sonstige Tumoren** 3 8% 9 10% | 12 7%
gfgaa,fifngéﬁffe 1 3% |13 39% | 4 4% | 18 11%

Chemo 28 76% |15 45% 43 27%

Therapie Bestrahlung 19% 7 4%
Andere Therapie* 16% | 8 24% 14 9%

Keine Therapie 10 30% | 91 100% | 101 63%

* Sonstige: 1 Walddorfschule; 1 Berufliches Gymnasium; 3 Abitur; 1 Fachhochschule
*** Sonstige Tumoren: 2 Neuroblastome; 3 Weichteilsarkome; 1 Nierentumor;

3 Keimzelltumoren
1 Lebertumor; 1 HWS-Chondrom; 1 solider pseudopapillarer Pankreastumor
** Hamatologische Erkrankung: 9 Anamien (3 Aplastische); 4 Thrombozytopenien

(31TP); 5 MDS
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Das Kollektiv der Nachsorge stellte den groften Teil (57%) des Gesamtkollektivs
(siehe Tabelle 3.2.1, S.24), was auf die Art der Erhebung zurlckzuflihren ist (vgl.
Abschnitt 3.1.2). Der Grol3teil der Patienten in Akut- und Dauertherapie wurde zu
Beginn der Befragung erfasst und nur wenige neuaufgetretene Falle kamen
wahrend des Befragungszeitraumes hinzu. Somit wurden nach Abschluss des
ersten Befragungsmonats hauptsachlich Kinder und Jugendliche, welche sich in
der Nachsorge befinden, in die Untersuchung aufgenommen. Diese hatten ihre
Kontrolltermine abhangig von dem Zeitpunkt nach Therapieende 1x pro Monate,
alle 3 Monate, halbjahrlich und schlieBlich jahrlich. Die Altersgruppen basieren
auf der Einteilung der KiGGS Studie (Bos et al. 2009). Ihre Verteilung zeigt, dass
die Halfte des Kollektivs zwischen 14-18 Jahre alt war (siehe Tabelle 3.2.2). Dies
lasst sich durch den medianen Zeitpunkt seit Diagnose von 2,5 Jahren erklaren,
welcher mit dem hohen Anteil an Nachsorgepatienten zusammenhangt (siehe
Tabelle 3.2.1).

Der BMI zeigt insgesamt eine geringe Range (16,6 — 22,3 kg/m?). Einen BMI Uber
30 kg/m? hatten drei Teilnehmer in der Nachsorge und unter 12 kg/m? zwei

Akuttherapie- und zwei Nachsorgepatienten.

In einer Befragung zu ihren subjektiven Einschrankungen gaben viele Kinder
Probleme mit Kraft (42%) und Ausdauer (43% des Gesamtkollektivs) an. In der
Akuttherapie liegt der Anteil mit diesen Einschrankungen bei rund 60% der
Teilnehmer. Gleichgewichtsprobleme gaben insgesamt 18% der Teilnehmer an.
30 (19% des Gesamtkollektivs) Kinder und Jugendliche haben eine
Bewegungseinschrankung in den Beinen, von ihnen hatten 10 eine Endo- oder

Exoprothese.

26



TEIL 1: Radfahrfragebogen - Resultate

Zusammenfassung

Patientenrekrutierung: Die Studienkohorte umfasste 203 deutschsprachige

Kinder und Jugendliche mit einer hamato-onkologischen Erkrankung, welche vor
Erkrankungsbeginn Fahrradfahren konnten. In 13 Fallen kam kein Einverstandnis
zur Studienteilnahme zustande. Von den verbliebenden 190 Teilnehmern hatten
161 den Radfahrfragebogen abgegeben und wurden in die Auswertung

eingeschlossen.

Patientenkollektiv: Das Gesamtkollektivs (n=161) umfasste zu 58% (n=94)
mannliche und 42% (n=67) weibliche Teilnehmer. Mit 73% der

Akuttherapiepatienten war der mannliche Anteil dieses Unterkollektivs deutlich

erhoht (Diskussion 6.2.1.). Zum Zeitpunkt der Befragung betrug der Altersmedian
des Gesamtkollektivs 14 Jahre (IQR: 11-16 Jahre). Bei Diagnosestellung ihrer
Erkrankung waren sie im Median 10 Jahre alt (IQR: 6,8-13,6 Jahren). Im Median
hatten die Kinder und Jugendlichen einen BMI von 18,8 kg/m? (IQR: 16,6 — 22,3
kg/m?). Die Spannweite reichte von einem BMI von minimal 9 kg/m? bis maximal
31 kg/m=.

Die haufigsten Schulformen war das Gymnasium mit 31% (n=50) und die
Grundschule mit 19% (n=30) des Gesamtkollektivs. Eine Forderschule

besuchten 6% (n=10) des Gesamtkollektivs.

89% der Teilnehmer hatten eine onkologische und 11% eine hamatologische
Erkrankung. 35% (n=57) des Gesamtkollektivs hatten eine Leukamie, 17%
(n=28) einen Hirntumor und 15% (n=24) ein Lymphom. Einen Knochentumor
hatten 14% des Gesamt- und 30% des Akuttherapie-Kollektivs.
Gleichgewichtsprobleme berichteten 29 Teilnehmer (18% des Gesamtkollektivs),
eine Bewegungseinschrankung in den Beinen 30 Kindern und 10 hatten eine
Endo- oder Exoprothese. Ein Grofteil des Gesamtkollektivs gab Kraft- (42% des
Gesamtkollektivs) und Ausdauerprobleme (43% des Gesamtkollektivs) an.
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3.2.2 Sportanamnese

Die Items der Sportanamnese sind Bestandteil des MoMo-AFB der KiGGS Studie
(siehe 3.1.1).

Sportliches Interesse

Fragen: Bezugszeitraum/Frage/Antwortmaoglichkeit (vgl. Anhang 0)

1. Wie grol3 war dein Interesse an Sport/

VdErk _ Einfachantwort sehr
Bewegung vor deiner Erkrankung?

grold — sehr gering
8. Wie grol ist zurzeit dein Interesse an

Aktuell
Sport/ Bewegung?
100%
80%
44,0%
52,0% 56,0%
74,0%
60% ggrol
Omittel
0,
40% 36,0% 27.0% Ogering
27,0%
209
% 21,0%
19,0% 21,0% 16,0%
0% 6,0%
VdErk ATh DTh NaS

Abbildung 3.2.2 - Relative Anteile des Interesses an Sport
Aufteilung Anhand der Behandlungsphase: VdErk = Vor der Erkrankung n=158

Gesamtkollektiv aktuell N =158 p-Wert (VdErk-X) = <0,001
ATh = Akuttherapie N =35 p-Wert (VdErk-X) = 0,001
DTh = Dauertherapie N =33 p-Wert (VdErk-X) = 0,006
NaS = Nachsorge N =90 p-Wert (VdErk-X) = 0,001
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Korperliche Aktivitat

Die korperliche Aktivitat der Kinder und Jugendlichen wurde innerhalb der
Sportanamnese erhoben. Der Begriff korperlicher Aktivitat wurde im Fragebogen
entsprechend des MoMo-AFB der KiGGS Studie von Bos et al. 2009 erlautert.

Fragen: Bezugszeitraum/Frage/Antwortmdglichkeit (vgl. Anhang 0)

2. An wie vielen Tagen pro Woche warst du
VdErk vor deiner Erkrankung fur mindestens 60

Minuten am Tag koérperlich aktiv?
Zahlenstrahl 1-7

9. An wie vielen Tagen einer normalen Woche
Aktuell bist du zurzeit fur mindestens 60 Minuten

am Tag koérperlich aktiv?

il

VdErk ATh DTh NaS
N=161 N=37 N=33 N=90

Aktive Tage

Abbildung 3.2.3 - Anzahl der Aktiven Tage in der jeweiligen
Behandlungsphase

Dunkel - Vor der Erkrankung (VdErk); Hell - Zeitpunkt der Befragung (ATh, DTh, NaS)
Statistische Angaben zu den Box-Plots siehe 3.1.3; (vgl. Anhang Tabelle C.2)
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Die korperliche Aktivitat zeigte im Gesamtkollektiv eine signifikante Reduzierung
(p<0,001) von 5 (IQR 3-7 Tage) Tagen vor der Erkrankung auf 3 (IQR 1 - 5) Tage
zum Zeitpunkt der Befragung (siehe Abbildung 3.2.3). Den Median von vor der
Erkrankung erreichte das 3. Quartil der Dauertherapie und Nachsorge. Vor der
Erkrankung waren 5,1% der Teilnehmer (n=8 von 158) an weniger als 2 Tagen
korperlich aktiv. Dieser Anteil stieg wahrend der Erkrankung deutlich an, so
hatten 60,0% der Akuttherapie-, 34,4% der Dauertherapie und 15,6% der
Nachsorgepatienten unter 2 aktiven Tagen pro Woche. Im intraindividuellen
Vergleich zeigte sich bei 5 von 34 Teilnehmern in der Akuttherapie, 8 von 32 in
Dauertherapie und 19 von 88 in der Nachsorge keine Anderung der kdrperlich
aktiven Tage. Bei 3 (von 32) Dauertherapie- und 20 (von 88) Nachsorgepatienten
war ein Anstieg der Aktivitat zu verzeichnen. Dementsprechend kam es im
intraindividuellen Vergleich bei 64,3% des Gesamtkollektivs zu einer Abnahme
der Aktivitat.

Sportliche Aktivitat

Fragen: Bezugszeitraum/Frage/Antwortmadglichkeit (vgl. Anhang 0)

VdErk 3. Hast du Sport in deiner Freizeit a) Sportart
r
oder im Verein betrieben? b) Verein oder Freizeit
10. Betreibst du Sport in deiner Freizeit | ¢) Wie oft in der Woche?
Aktuell oder im Verein? d) Ca. wie viele Minuten
pro Training?

Vor der Erkrankung waren 80% der Teilnehmer auf3erhalb der Schule (Verein
oder Freizeit) sportlich aktiv. Analysiert man das raumliche Setting des Sports
getrennt, zeigten sich deutlich hdhere Einbufden bei der vereinsgebundenen
Aktivitat (siehe Tabelle 3.2.3, S.31).
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Tabelle 3.2.3 - Sportliche Aktivitat auBerhalb der Schule

% des Unterkollektivs; n= Anzahl der Kinder, die im Verein/ Freizeit sportlich aktiv sind
VdErk=Vor der Erkrankung; ATh=Akuttherapie; DTh=Dauertherapie; NaS=Nachsorge
MET/W = Metabolic Equivalent of Task; Min/W=Minuten pro Woche; h=Stunden;
min=Minuten; Die sportlich Aktiven Minuten und MET beziehen sich nur auf die sportlich

aktiven Kinder

VdErk ATh DTH NaS Gesamt KIGG.S
N=161 N=37 N=33 N=91 N=161 e(tsaclf‘,",“o'f;)
n 113 2 8 41 71 61 5%
% 70% 5% 24% 45% 31%
MD | 147 195 233 180 180
Min/ | |QR | 120-270 | 98-113 | 120-315 | 101-278 | 105-293 | 184.2
Verein (n\?i’n) Min | 45 120 60 30 30 $134,6
Max| 840 270 450 840 840
MD| 9,0 3,3 8,5 9,0 9,0
M\"EVT/ IQR | 6,0-13,5 | 2,6-3,9 | 5,5-15,8 | 4,5-14,1 | 4,5-146 | 239
h) |Min| 15 2,0 2,0 1,0 1,0 17,8
Max| 39,0 4,5 19,0 39,0 39,0
n 71 5 8 34 47 44.5%
% 44% 14% 24% 37% 29%
MD | 224 125 95 140 125
Min/ | |QR | 120-540 | 94-158 | 40-353 | 90-379 | 90-353 | 1390
Ereizeit (n‘?i’n) Min| 45 60 10 30 10 £150,1
Max| 2040 300 705 1290 1290
MD| 90 5,1 4,2 5,8 5,8
MET/||qR| 4,7-22,5 | 3,1-7,3 | 1,8-153 | 3,8-12,2 | 2,7-11,7 | 169
(Vr:’) Min| 1,5 1,5 0,5 1,0 0,5 18,7
Max| 82,5 14,0 28,0 51,5 51,5

Im intraindividuellen Vergleich zeigte sich, dass die sportliche Aktivitat vor der
Erkrankung das Sportverhalten zum Zeitpunkt der Befragung beeinflusst. Von
den Teilnehmern, die vor ihrer Erkrankung keinen regelmafigen Sport im Verein
oder der Freizeit betrieben hatten, betrieben zum Zeitpunkt der Befragung 30,2%
der Teilnehmer Sport. Hingegen machen 59,7% der zuvor sportlich aktiven

Teilnehmer auch weiterhin Sport. (siehe Anhang Tabelle C.3).

31



TEIL 1: Radfahrfragebogen - Resultate

Bewegungsforderung

Sowohl im Krankenhaus als auch in der ambulanten Therapie werden vielen

Patienten Physio- und Ergotherapie verschrieben. Hinzu kommt, insbesondere

bei den stationaren Patienten, die korperliche Aktivitat durch stationseigene

Sporttherapeuten, welche individuelle Sportprogramme mit den Patienten

machen. Der Sportunterricht in der Schule ist ein wichtiger Bestandteil der

Sportforderung von Kindern, die Zuhause sind und die Schule besuchen.

Frage: Bezugszeitraum/Frage/Antwortmdglichkeit (vgl. Anhang 0)

Aktuell

11.

Bekommst du aktuell eine

Form von

Bewegungstherapie?

mit Anzahl pro
Woche

Mehrfachantwort - Physiotherapie

- Ergotherapie

- Sporttherapie

- Sportunterricht

Tabelle 3.2.4 - Form der Bewegungsforderung und deren Frequenz
% bezieht sich auf die Teilnehmer, die eine Bewegungsférderung erhalten

Physiotherapie (pro Woche)

Ergotherapie (pro Woche)

ATh DTH NaS |Gesamt| ATh DTH NaS |Gesamt

N=37 | N=33 | N=91 | N=161 | N=37 | N=33 | N=91 | N=161
% 41% 27% 24% 29% 1% 3% 1% 4%
Median 1,0 1,3 1,8 1,5 1,0 1,0 1,0
IQR 1,5-3,0 | 1,020 | 1,0-2,0 | 1,0-2,0 | 0,4-3,5 0,8-2,5

Sporttherapie (pro Woche) Schulsport (pro Woche)

% 14% 9% 8% 9% 8% 58% 51% 42%
Median 1,0 1,0 1,0 1,0 1,0 1,0 1,0
IQR 1,0-2,0 1 1,0-2,0 | 1,0-2,0 1,0 1,0-2,0 | 1,0-2,0 | 1,0-2,0

Eine Bewegungsférderung zu erhalten gab ein geringer Anteil der Teilnehmer an.

Die Unterstitzung durch Ergo- oder Physiotherapie nahm im Verlauf der

Erkrankung ab. Physiotherapie erhielten die Kinder am haufigsten, teilweise an

bis zu funf Terminen pro Woche. Hingegen nahmen nur vier Kinder in der

Akuttherapie am Schulsport teil. 20 der 37 Akuttherapiepatienten besuchten zum

Zeitpunkt der Befragung nicht die Schule.
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Sporttherapie zu erhalten gaben lediglich sechs Teilnehmer an. Davon befanden
sich vier in der Akuttherapie. Der relative Anteil der Teilnehmer, die Sporttherapie
erhielten, ist nicht deckend mit vorrangegangen Studien, sowie der
Krankendokumentation. Eine Erklarung ist das Setting der Befragung in der
Ambulanz, da die Sporttherapie vornehmlich wahrend der stationaren
Aufenthalte durchgeflhrt wird. Zudem zeigte sich, dass einige Teilnehmer den

Begriff Sporttherapie nicht adaquat zuordnen konnten.

Zusammenfassung:

Interesse am Sport: In allen Behandlungsphasen kam es zu einer signifikanten

Verminderung des sportlichen Interesses im Vergleich zu vor der Erkrankung.

Kdrperliche Aktivitat: Vor der Erkrankung erreichte das Studienkollektiv im

Median an 5 Tagen die WHO Empfehlung von 60 min kérperlicher Aktivitat pro
Tag. In der Akuttherapie waren die meisten Teilnehmer an keinem Tag einer
gewohnlichen Woche aktiv. Auch in der Dauertherapie sowie in der Nachsorge
waren signifikante EinbuRen der korperlichen Aktivitat festzustellen (VdErk: 5

Tage vs. DTh: 2,5 Tage und Nachsorge: 3 Tage).

Sportliche Aktivitdt: Die sportliche Aktivitat verhielt sich proportional zur

korperlichen Aktivitat. Insbesondere im vereinsgebundenen Sport zeigten sich
Einbul3en (Vereinssport: VAErk=70%; ATh=3%; DTh =24%; Na=45%).

Die sportliche Aktivitat der Kinder vor der Erkrankung zeigte keine Auswirkungen
auf die Fahrradnutzung zum Zeitpunkt der Befragung, wirkte sich jedoch auf die

korperlich-sportliche Aktivitat aus.

Bewegungsférderung: Physio-, Sport-, und Ergotherapie erhielten die Patienten

haufiger im an das Krankenhaus gebundenem Umfeld. Am haufigsten erhielten
sie Physiotherapie (43%). Am Sportunterricht nahmen rund 2/3 der
Dauertherapie- (n=19, 73%) und Nachsorgepatienten (n=49, 77%) teil.
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3.2.3 Fahrradnutzung und -aktivitat

Fahrradnutzung

Fragen: Bezugszeitraum/Frage/Antwortmdglichkeit (vgl. Anhang 0)

6 a) Seit wann fahrst du Fahrrad? Alter
6 b) Bist du vorher Laufrad gefahren? .
14. Benutzt du ein Fahrrad? Ja/ Nein
Aktuell 14.i) Bist du wahrend der gesamten Erkrankung Ja/ Nein
Fahrradgefahren? (Monate)
14.iii) Was flr ein Fahrrad fahrst du?
14. 1l) Fahrst du mit etwas Vergleichbarem z.B. Freitext
Kettcar, Trecker, ...?

Tabelle 3.2.5 - Vergleich der Ergebnisse des Anteils der Fahrradfahrer in den verschiedenen
Behandlungsphasen

% des Kollektivs; Alle der in die vorliegende Untersuchung eingeschlossene Kinder
fuhren vor ihrer Erkrankung Fahrrad; deutschlandweite Vergleichswerte (N=622) liefert
der ,Fahrradmonitor Deutschland 2019 (SINUS-Institut 2019)

ATh DTh NaS Gesamt SINUS-
Behandlungsphase N=37 N=28 N=91 N=161 Institut
n % |N % |n % | n % 2019
Fahrradfahrer 16 43% | 26 79% |75 82% | 117 73%
Mit einer onkologischen o o o o
Erkrankung (N=143) 15 42% (14 70% | 74 82% | 100 70% 95%
;22[,6” ein gewohnliches | 15 449, | 20 73% | 71 78% | 110 68%

* 7 Teilnehmer nutzen ein Spezialfahrrad, Definition siehe S.33; Altersgruppen des

Fahrradmonitors 2019 (in Jahren): 6-10: 97%; 11-15: 93% (SINUS-Institut 2019)
Die vorliegende Studie schloss nur Teilnehmer N=161 ein, die vor ihrer
Erkrankung Fahrrad gefahren sind. Im Median waren sie 4 Jahre alt (IQR 3 — 5
Jahre), als sie das Fahrradfahren erlernt haben und die Halfte dieser Kinder fuhr
vorher Laufrad. Vor ihrer Erkrankung konnten 32 Patienten nicht Fahrradfahren
und wurden daher von der Befragung ausgeschlossen. 27 der 32 Patienten
waren vor der Erkrankung < 4 Jahre. Fahrradfahren konnten 203 Patienten, die

fur die Studie geeignet waren (siehe Abschnitt 3.2.1). Folglich konnten 97%
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(n=203/208) der Uber 4-jahrigen Patienten der Kinderonkologie und Hamatologie

der Uniklinik Manster vor ihrer Erkrankung Fahrrad fahren konnten.

Zum Zeitpunkt der Befragung fuhren 73% (n=117/161) weiterhin Fahrrad. Sieben
der 117 Radfahrer nutzten ein Spezialrad. Die Madchen zeigten mit 65,7%
(n=44/67) Fahrradfahrern héhere Einbul3en als die Jungen mit 77,7% (n=73/94)
(Diskussion siehe 6.4.16.5, S.105). Die Fahrradnutzung der hamatologischen
Patienten (N=18) lag mit 16 Fahrradfahrern (89%), inklusive eines

Dreiradfahrers, deutlich oberhalb der Fahrradnutzung der onkologischen Kinder.

Wie Abbildung 3.2.4 zeigt steigt der Anteil der Fahrradfahren mit der Zeit wieder,

jedoch gelingt es einige Patientin auch langfristig nicht mehr Fahrrad zu fahren.

100%
80%
57,0% 70,0%
0% 75,0%
60% ° 87,0%
40%
20° 43,0%
* ’ 30,0% 25,0%
0 13,0%
0
0-1 1-2 2-4 4-6

Zeitraum seit Diagnose (in Jahren)
OMit einem gewdhnlichen Fahrrad fahrendende Teilnehmer

O Nicht mit einem gewdhnlichen Fahrrad fahrendende Teilnehmer

Abbildung 3.2.4 - Relativer Anteil der Fahrradfahrer nach Diagnosestellung
% der Teilnehmer des jeweiligen Zeitraums; N=47

Spezialrad und/oder Hilfsmittel: 1-2 Jahre (n=1), 2-4 (n=4), 4< Jahre (n=2)

Nur 79 von 113 (70%) Fahrradfahrern (4 Fehlangaben) konnten wahrend ihres
gesamten Krankheitsverlauf Fahrradfahren. In der Dauertherapie befinden sich
18 und in der Akuttherapie 4 Teilnehmer, die voribergehend nicht Fahrrad fahren
konnten. Im Durchschnitt konnten die Teilnehmer ungefahr ein Jahr lang nicht
Fahrrad fahren. Es gibt eine breite Spannweite der Fahrradpause von wenigen
Wochen bis hin zu einer Dauer von 3 Jahren (siehe Anhang Tabelle C.4). So
hatten oder haben im Kollektiv der Nachsorge 75 von 90 (83%) Teilnehmern

Probleme beim Fahrradfahren.
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Aktivitat auf dem Fahrrad

Fragen: Bezugszeitraum/Frage/Antwortmdglichkeit (vgl. Anhang 0)

VdErk 2. An wie vielen Tagen pro Woche warst
du vor deiner Erkrankung flr

mindestens 60 Minuten am Tag
Zahlenstrahl in

korperlich aktiv?
Tagen (1-7)

Aktuell 9. An wie vielen Tagen einer normalen
Woche bist du zurzeit fir mindestens
60 Minuten am Tag korperlich aktiv?

VdErk 6 d) Wie lange bist du an diesen Tagen

durchschnittlich gefahren?

Zeitstrahl in Minuten

Aktuell | 14 v) Wie lange fahrst du an diesen Tagen?
FT*

* Frage 14. unterteilt den Fragebogen: FT = Fahrradfahrende Teilnehmer; NFT =
Nicht- Fahrradfahrende Teilnehmer

Tabelle 3.2.6 - Anzahl der Radfahrtage in den Behandlungsphasen
VdErk = vor der Erkrankung (Gesamtkollektiv); ATh = Akuttherapie; DTh =
Dauertherapie/-behandlung; NaS = Nachsorge

Behandlungsphase VdErk ATh DTh NaS Gesamt
N 160 37 33 90 160
MD 5 0 3 3 2,5
IQR 3-6,5 0-2 0,75-5 1-5 0-5
p-Wert (VdErk-X) <0,001 0,003 <0,001 <0,001

Onkologische Teilnehmer
N 143 36 20 87 143
MD 5 0 2 3 2
IQR 3-6 0-2 0-3,75 1-5 0-5
p-Wert (VdErk-X) <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
Hamatologische Patienten (N=18) fahren aktuell im Median 4,5 Tage, IQR: 3 - 6,25
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Der Aufbau des Items entspricht der Befragung der aktiven Tage des MoMo-AFB
(KiGGS) und somit Item 2. und 9. des Radfahrfragebogens (siehe 3.2.2, S.28).
Fir die Aktivitat auf dem Fahrrad wurde, im Gegensatz zu den Items der
korperlichen Aktivitat (welche sich auf 60 min pro Tag bezieht), keine
Mindestdauer vorausgesetzt. Daher wurde zusatzlich die durchschnittliche Dauer

des Fahrradfahrens erhoben.

Wahrend sich die Anzahl der Fahrradfahrer und Fahrradtage durch die
Erkrankung reduzierte (siehe Tabelle 3.2.6), bleibt der Median der Dauer des
Fahrradfahrens fast unverandert bei rund 30 Minuten (siehe Abbildung 3.2.5).
Die onkologischen- und hamatologischen Kinder zeigten hier keine grof3en

Differenzen.

120

100

S =0
= [o] o]
E
g B0— o —_
&
20—
u] T T T
VdErk ATh DTh NaS
N=161 N=16 /37 N=26 /33 N=75/91
(100%) (43%) (79%) (82%)

Abbildung 3.2.5 - Dauer des Fahrradfahrens pro Radfahrtag

Der Boxplot bezieht sich ausschliel3lich auf die fahrradfahrenden Teilnehmer (FT)

In der x-Achse ist jeweils die Anzahl (N) der in die Grafik einbezogenen FT zu dem
jeweiligen Unterkollektiv angegeben und die % des Kollektivs in Klammern.

Dunkel - Vor der Erkrankung (VdErk); Hell - Zeitpunkt der Befragung (ATh, DTh, NaS)
Statistische Angaben zu den Box-Plots siehe 3.1.3; (vgl. Anhang Tabelle C.5, Tabelle
C.2)
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Verkehrsmittelwahl

Die ltems der Verkehrsmittelwahl entstammen aus dem MOMO-Aktivitatsmodul
der KiGGS-Studie (Bos et al. 2009, Schmidt et al. 2016) (vgl. Abschnitt 3.1.1).

Fragen: Bezugszeitraum/Frage/Antwortmdglichkeit (vgl. Anhang 0)

4. Wie bist du friher meistens zur Schule
VdErk
gekommen?
Aktuell 12. Falls du wieder zur Schule gehst? Wie fahrst | - Auto
ue .
du meistens dorthin? - OV
VdErk 5. Wie hast du meistens Freunde oder Bekannte | - Fahrrad
r
besucht? - Zu Ful}
13. Wie besuchst du meistens Freunde oder
Aktuell
Bekannte?

Die Fragen richten sich nach dem Hauptverkehrsmittel und sind somit
Einfachantworten. Falschlicherweise wurden die Items des Schulwegs von vielen

Teilnehmer als Mehrfachantwort beantworteten.

Bei den Schulweg-ltems lag der Anteil der Einfachantworten bei 77% der
Teilnehmer. Nur dieser Anteil wurde in die Auswertung eingeschlossen (nicht die
Mehrfachantworten), um die Ergebnisse mit anderen Studien vergleichen zu
kénnen und das Hauptverkehrsmittel zur Schule zu bestimmen (siehe Abbildung
3.2.6, S.39).

Da der Anteil der Einfachantworten bei dem Weg zu Freunden und Bekannten
mit 49% der Teilnehmer die Halfte des Gesamtkollektivs nicht beinhielt, wurden
diese Items als Mehrfachantwort ausgewertet und somit alle Teilnehmer
eingeschlossen. Dies ist moglich, da davon auszugehen ist, dass die Teilnehmer
die verbundenen Items (VdErk - Aktuell) jeweils identisch gewichtet haben. Dies
erlaubt die intraindividuelle Auswertung, jedoch ist kein Vergleich mit
Ergebnissen anderer Studien mdglich (siehe Anhang Abbildung C.1).
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100%
80%
m Auto
60% mOPV
o, OZu Fuly
40% 19,7% il
O Fahrrad
20% 22,0% O Sonstiges
° 30,7%
16,5%
0%
VdErk Aktuell

Abbildung 3.2.6 - Hauptverkehrsmittel zur Schule

N=124; % der Verkehrsmittel (Einfachantworten)
OPV=0ffentliche Verkehrsmittel

Sonstige: 21 Kinder besuchen aktuell nicht die Schule

Tabelle 3.2.7 - Kreuztabelle: Intraindividueller Vergleich der Nutzung des
Fahrrads als Verkehrsmittel zur Schule

Die Anzahl (N) bezieht sich auf alle Teilnehmer, die ,Fahrrad‘ angekreuzt haben

% der Kategorie

Aktuell
nein ja Gesamt
_ N 83 13 96
nein
Vorher der % 86% 14% 100%
Erkrankung N 32 29 61
ja
% 52% 48% 100%
Gesamt N 115 42 157
% 73% 27% 100%

Im intraindividuellen Vergleich der Kinder zeigte sich, dass nur noch jedes zweite
Kind, welches zuvor mit dem Fahrrad zur Schule (siehe Tabelle 3.2.7, S.39) bzw.
zu Freunden und Bekannten gefahren ist, weiterhin das Fahrrad fur diese Wege
nutzt. Bei beiden Wegen nutzten 52% der Teilnehmer, die es zuvor genutzt

haben, nicht mehr. Der McNemar-Test zeigt ein Signifikanzniveau von p<0,001.
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Abhangigkeit der Fahrradaktivitat von der sportlichen Aktivitat

Die folgenden Tabellen erfassen die quervernetzte Auswertung der kérperlich-
sportlichen Aktivitat (Definition siehe 1.4, Frage siehe 3.2.2) und des

Fahrradfahrens.

Fragen: Bezugszeitraum/Frage/Antwortmdglichkeit (vgl. Anhang 0)

VdErk 6 c) An wie vielen Tagen einer normalen
Woche bist du Fahrrad gefahren?

Aktuell | 14.iv) An wie vielen Tagen einer normalen
FT* Woche fahrst du Fahrrad? Zahlenstrahl in

VdErk 6 c) An wie vielen Tagen einer normalen Tagen (1-7)

Woche bist du Fahrrad gefahren?

Aktuell | 14.iv) An wie vielen Tagen einer normalen
FT* Woche fahrst du Fahrrad?

* Frage 14. unterteilt den Fragebogen: FT = Fahrradfahrende Teilnehmer; NFT =
Nicht- Fahrradfahrende Teilnehmer

Tabelle 3.2.8 - Vergleich der aktiven Tage der nicht-fahrradfahrenden und fahrradfahrenden
Teilnehmer

Erfassung der aktiven Tage siehe Abbildung 3.2.3, S.29; Definition siehe Abschnitt 1.4

Behandlungsphase | VdErk | ATh | DTh | NaS Geiam
N 44 21 7 16 44

Nicht-

Fahrradfahrer MD 5 0 1 2 1
IQR | 3-7 0-2 0-5 | 15-7 | 0-6
N 116 16 26 74 116

Fahrradfahrer MD 5 3 3 5 Z
IQR 3-7 1-7 1-7 27 2_7
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Tabelle 3.2.9 - Abhangigkeit der Fahrradnutzung wahrend und nach der Erkrankung von der
sportlichen Aktivitat vor der Erkrankung

Sportliche Aktivitat vgl. Tabelle 3.2.3, S.31

Aktuell
Vor der Kein Fahrrad Fahrrad
Erkrankung N=44 N=116
n % n %
Kein Sport 7 28,0% 18 72,0%
Sport 37 27,4% 98 72,6%

Zusammenfassung:

Fahrradnutzung: Zum Zeitpunkt der Befragung fuhren 72% des Studienkollektivs

Fahrrad, alle Teilnehmer der Untersuchung sind vor ihrer Erkrankung Fahrrad
gefahren. Bei den onkologischen Studienteilnehmern (N=143) lag der Anteil der
Fahrradfahrer in der Akuttherapie bei 42%, in der Dauertherapie bei 60% und in
der Nachsorge bei 81% des Unterkollektivs. Demgegenuber zeigten die
hamatologischen Patienten (N=18) mit 89% Fahrradfahrern deutlich geringere
EinbuRen. 70% der Fahrradfahrer gaben an, dass sie wahrend ihrer Erkrankung

nicht Fahrradfahren konnten mit einem Median von 11 Monaten.

Fahrradaktivitat: Es kam zu einer signifikanten Abnahme der Aktivitat auf dem
Fahrrad (VdErk: Median (MD) 5 Tage (d), IQR 3-6,5d; ATh: MD 0d, IQR 0-2d;
DTh: MD 2d, IQR 0-3,75d; NaS: MD 3d, IQR 1-5d). Die Dauer des

Fahrradfahrens an den Fahrradtagen blieb im Median unverandert bei 30

Minuten.

Verkehrsmittelwahl: Im intraindividuellen Vergleich zu vor der Erkrankung,

verringerte sich der relative Anteil des aktiven Transportes sowohl bei dem
Hauptverkehrsmittel zur Schule als auch bei der Verkehrsmittelwahl zu Freunden
und Bekannten. Die grof3te Abnahme der Transportmittel zeigte sich jeweils beim

Fahrradfahren.

Fahrradfahren und korperliche Aktivitat:

Wahrend die Nicht-Fahrradfahrer in der Akuttherapie an keinem Tag, in der

Dauertherapie an einem und in der Nachsorge an zwei Tagen korperlich aktiv
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waren, waren die EinbuRen der Fahrradfahrer mit einem Median von 2 aktiven
Tagen in allen Behandlungsphasen deutlich geringer. Es zeigte sich keine
Korrelation der Ausubung von Sport im Verein oder der Freizeit vor der
Erkrankung auf Aufgabe des Fahrradfahrens im Rahmen einer hamatologischen
oder onkologischen Erkrankung. Jeweils 28% der Teilnehmer beider Kollektive

nutzten kein gewohnliches Fahrrad oder ein Spezialrad.

3.2.4 Komponente der Fahrradnutzung: Einflussfaktoren

Als Folge einer Erkrankung konnen Barrieren entstehen, welche das
Fahrradradfahren beeintrachtigen, wahrend andere Einflisse die Nutzung des
Rads wiederrum fordern (siehe Kapitel 1.3 / 1.4 / 1.5). Die Identifizierung von

Risikogruppen ist essenziell flr eine gezielte Férderung der Patienten.

Einfluss der Erkrankung und Einschrankungen auf die Fahrradnutzung

Frage: Bezugszeitraum/Frage/Antwortmdglichkeit (vgl. Anhang 0)

Erkrankung
Allgemeine Informationen/ Charakteristika
. Therapie
(siehe 3.2.1) . .
Aktuell Einschrankungen
14. Benutzt du ein Fahrrad? Ja/ Nein

Aufgrund der Einschlusskriterien zeigte das Patientenkollektiv ein sehr
heterogenes Bild. Somit waren die Auswirkungen der Erkrankung und Therapie
hinsichtlich der Einschrankungen auf das Fahrradfahren sehr verschieden. Zur
Identifizierung von Risikogruppen fur die Aufgabe des Fahrradfahrens wurden
die Charakteristika und subjektiven Einschrankungen (siehe 3.2.1) mittels
Kontingenztabellen mit der Fahrradnutzung korreliert. Die folgende Auswertung
beziehen sich auf die Kinder, die zum Zeitpunkt der Befragung nicht mit einem
gewodhnlichen Fahrrad fahren konnten (Definition siehe 3.1.4). Dies beinhaltet die
nicht-fahrradfahrenden Teilnehmer (NFT) und die sieben fahrradfahrenden

Teilnehmer (FT), die ein Spezialrad nutzen.
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Tabelle 3.2.10 - Anteil der nicht mit einem gewohnlichen Fahrrad fahrenden
Kinder in Abhangigkeit von ihrer Erkrankung

% bezieht sich auf die Zahl des Unterkollektivs (N)

Die Anzahl (n) beinhaltet die NFT + die FT (Definition 3.1.4)

ATh DTh NaS Gesamt

Erkrankung N=37 N=33 N=90 N=160

n %) [NIn (%)|[NIn (%)[N|n (%)]N
Leukimie 6 55% 115 42% (12| 9 26% |33|20 36%| 56
Hirntumor 4 50% | 8|2 40% | 5|3 20% (15| 9 32%| 28
Knochentumor 9 82% |11 6 55% [11] 15 68% | 22
Lymphom 1 33% | 3|1 33%|3|1 6% [18| 3 13%| 24
‘:‘"dere 1 33% |3 1 1% 9|2 17%] 12
umoren
Gesamt 21 58% |36(8 40% 20|20 23% |86| 49 35% | 142
(Onkologische-)
Hamatologische | | 4550, | 1 |1 8% [13/0 0% |4 | 2 11%] 18
Erkrankungen

Tabelle 3.2.11 - Anteil der nicht mit einem gewohnlichen Fahrrad fahrenden
Kinder in Abhéangigkeit von ihren Einschrankungen

% bezieht sich auf die Zahl des Unterkollektivs (N)

Die Anzahl (n) beinhaltet die NFT + die FT (Definition 3.1.4)

ATh DTh NaS Gesamt

Einschriankung N=37 N=33 N=90 N=160
n (%) N|n (%) N|In (%)| N|n (%)| N
Ausdauer 15 68%| 22 |5 29% | 17 |8 29% | 28 | 28 42% | 67
Kraft 18 78% | 23 |6 38%| 16 |9 30% | 30|33 48%| 69
Gleichgewicht 7 88% 4 57%| 7 |7 50%| 14 |18 62%| 29
Beine 11 85%| 13 |3 60%| 5 |5 42%| 12|19 63%| 30
Arme 2 67% 1 50%| 2 |0 0% | 4|3 33%| 9
Sehbehinderung| 0 0% 1 33%| 3 |1 20%| 5
Prothese 2 67%| 3|0 0% | 1 |4 67%| 6 | 6 60%| 10
Lymphodeme 1 100% 1 [1.100%| 1 | 2 100%| 2
Ubergewicht 1 25%| 4 | 1 25%| 4
Sehbehinderung| 0 0% | 2 1 33%| 3 |1 20%| 5
*Andere 5 71%| 7 |2 40%| 5 |1 8% | 13| 9 36%| 25

* Andere: motorische Einschrankungen: 2 Koordination, 9 Bewegungseinschrankung
(2 Wirbelsaule, 2 Hand, 4 Ful3, 1 Rollstuhl) / medizinische Einschrankungen: 2
kognitive; 6 neurologische/orthopadische; 3 organische; 3 auditive
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Nebenwirkungen und Folgeschaden einer kinderonkologischen Behandlung
konnten als Ursache flr eine eingeschrankte Fahrradnutzung identifiziert
werden. Fir Kinder mit Einschrankungen in den Beinen und
Gleichgewichtsproblemen bestand das hochste Risiko nicht mehr Fahrrad fahren
zu kénnen. 2/3 der Prothesentrager fuhren sowohl in der Akuttherapie als auch
in der Nachsorge nicht mit einem gewohnlichen Fahrrad. Von den drei
fahrradfahrenden Prothesentragern hatten zwei keine Einschrankung der Beine.
Fanf Teilnehmer gaben an eine Sehbehinderung zu haben, von ihnen fuhr einer
nicht Fahrrad.

Hindernisse des Fahrradfahrens

Fragen: Bezugszeitraum/Frage/Antwortmaéglichkeit (vgl. Anhang 0)

Aktuell | 14 i)  Bist du wahrend der gesamten
FT* Erkrankung Fahrradgefahren? Nein: Freitext
Aus welchen Grunden nicht?

14.1) Fahrst du Fahrrad? Nein:

Aktuell ) . Freitext (Hauptgrund)
Aus welchen Griinden nicht?
NFT* Mehrfachantwort
Hauptgrund:
Aktuell | 14 vii) Fahrst du Fahrrad? Ja:
Mehrfachantwort
FT* Hast du Probleme beim Radfahren?

* Frage 14 unterteilt den Fragebogen: FT = Fahrradfahrende Teilnehmer; NFT =
nicht Fahrradfahrende Teilnehmer

Zusatzlich zu der objektiven Identifizierung der Risikogruppen wurden die
subjektiven Barrieren des Fahrradfahrens erfasst. Fahrradfahrer (FT) gaben, falls
sie vorrubergehend eine Fahrradpause machen mussten, in einem Freitext die
Grunde dafur an. Die aktuell nicht fahrradfahrenden Teilnehmer (NFT) nannten
den Hauptgrund in einem Freitext und konnten weitere Grinde in einer

Mehrfachantwortauswahl angeben.
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Tabelle 3.2.12 - Hauptgriinde fir die Unterlassung des Fahrradfahrens
Rechts: Nicht fahrradfahrenden Teilnehmer (NFT); Links: Fahrradfahrende Teilnehmer
mit vorribergehender Pause (siehe Anhang Tabelle C.4)

Die Tabelle stellt nur Freitextantwortantworten (14 i und 14. 1) dar - % des Kollektivs

. Fa:r::ar::lapcahuse N_FT Gesamt
Hauptgriinde N=74 N=27 N=101

n % n % n %
Fitness (Kraft/Ausdauer) 42 57% 10 37% 52 51%
Erkrankung/ Therapie 23 31% 1 4% 24 24%
Angst 14 19% 5 19% 19 19%
Bewegungseinschrankung 7 9% 8 30% 15 15%
Motivation 7 9% 7 26% 14 14%
Gleichgewicht 11 15% 1 4% 12 12%
Verbote 6 8% 3 11% 9 9%
Schmerzen 4 5% 3 11% 7 7%

Die Ursachen, aus denen das Fahrradfahren unterlassen wurde, konnen in
erkrankungs- und personenbezogene Ursachen unterteilt werden. Die
Studienteilnehmer gaben als Hauptursache erkrankungsbezogene Probleme,
insbesondere die verringerte Kraft und Ausdauer, fur die Aufgabe des
Fahrradfahrens an (siehe Tabelle 3.2.12, S.45). Die hemmenden Einflisse
zeigten deutliche Differenzen zwischen den einzelnen Behandlungsphasen. In
der ATh und DTh lag der Schwerpunkt auf erkrankungsbezogenen Ursachen. In
der Nachsorge verschob sich diese Rangfolge hingegen zu den

personenbezogenen Ursachen (siehe Tabelle 3.2.13, S.46).

Zudem auBerten 25% der fahrradfahrenden Teilnehmer Probleme wahrend des
Fahrens. Diese zeigten sich insbesondere wahrend der Erkrankung. Die
Ausdauer war hier fir 16,2% der Fahrradfahrer ein Problem. Schmerzen und

Gleichgewichtsprobleme duferten nur wenige (siehe Anhang Tabelle C.6).
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Tabelle 3.2.13 - Reihenfolge der meistgenannten Griinde, aus denen nicht
Fahrradgefahren wird, in der jeweiligen Behandlungsphase

Die Tabelle erfasst ausschlieBlich die Nicht-Fahrradfahrer. Dunkel dargestellt sind die
erkrankungs- und hell personenbezogenen Ursachen
Mehrfachantwort % - Bezieht sich auf die Fallzahl

ATh o DTh o NaS o Gesamt o
N=23 o N=7 o N=17 % N=47 ’
Schwach 70% | Gleichgewicht | 71% | Keine Lust 47% | Schwach 51%
Ausdauer 52% | Angst 71% | Lieber zu FuBB | 35% | Angst 47%
Angst 52% | Ausdauer 57% ;ﬁgﬁﬁ nicht | 599, | Ausdauer 43%
Gleichgewicht | 30% | Schwach 57% ?f‘:;‘;r f 29% | Keine Lust | 36%
Keine Lust 26% | Schmerzen 43% | Angst 29% | Gleichgewicht | 32%
;"Zglrzﬁ Nicht | 505 | Keine Lust | 43% | Ausdauer | 24% | Lieber zu FuR | 26%
Lieber zu Fuls | 22% ;fg{;ﬁ nicht | 440, | Schwach 24% | Schmerzen | 21%
Schmerzen | 17% | Lieber zu Fub | 14% | Gleichgewicht | 18% Ez';ﬁ:gﬁ nicht | 519,
Passiver . Passiver
Transport 4% Sonstiges 14% | Schmerzen 18% Transport 13%
Sonstiges 4% Sonstiges 6% Sonstiges 6%
Personenbezogene Faktoren
Fragen: Bezugszeitraum/Frage/Antwortmdéglichkeit (vgl. Anhang 0)
Aktuell . Wie fuhlst du dich beim
14. viii) Mehrfachantwort
FT* Fahrradfahren?
Aktuell ) Einfachantwort:
NET* 14. 1ll) Wadrdest du gerne Fahrrad fahren? sehr gerne (1) —
nicht gerne (5)

* Frage 14 unterteilt den Fragebogen: FT = Fahrradfahrende Teilnehmer; NFT =

nicht Fahrradfahrende Teilnehmer
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Tabelle 3.2.14 - Gefiihle beim Fahrradfahren
Die Frage bezieht sich auf die fahrradfahrenden Teilnehmer (N=111); % der Falle

Gefiihl n %
Gut 89 80,2%
Fitter 50 45,0%
Weniger krank 27 24.3%
Wie vor der Erkrankung 25 22.5%
Schwach 7 6.3%
Angst vor Verletzung 12 10,9%
Angst, dass die Kraft nachlasst 14 12,6%
Sonstige 9 8,1%

Der Wunsch wieder Fahrrad fahren zu kénnen wurde unter den Nicht-
Fahrradfahrern (N=44) erhoben, um Bedarf fur einer Férderung zu erfassen. 69%
der Nicht-Fahrradfahrer auf3erten, dass sie gerne (31%) oder sehr gerne (38%)
wieder fahren wurden. 21% hatten nicht das Bedurfnis wieder Fahrrad zu fahren

und 10% auldern sich diesbezuglich neutral.

Einfluss der Eltern und Arzte

Nach Gétte et al. 2014a kénnen Eltern und Arzte einen groRen Einfluss auf die
kérperliche Aktivitdt der Kinder und Jugendlichen nehmen. Eltern und Arzte
werden nach Gotte et al. 2014a in drei Verhaltenstypen unterteilt. Typ 1 hat wenig
Einfluss auf das Kind und verhalt sich somit neutral. Sie auf3ern weder, dass das
Kind Sport treiben, noch dass es sich ausruhen soll. Demgegentber haben Typ
2 und 3 einen Einfluss auf die korperliche Aktivitdt und Fahrradnutzung des
Kindes. Typ 2 wirkt férdernd, die Eltern und Arzte motivieren zum Sport bzw.
Fahrradfahren, wahrend Typ 3 einen hemmenden Einfluss nimmt. Die Eltern
machen sich Sorgen und haben Angst im Zusammenhang mit der Aktivitat.
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Frage: Bezugszeitraum/Frage/Antwortmdglichkeit (vgl. Anhang 0)

Aktuell

15. Was sagen deine Eltern zum Mehrfachantwort:
Fahrradfahren? + Freitextoption
16. Was sagen deine Arzte zum Fahrradfahren?

Mehrfachantwort

+ Freitextoption

Wenn die Arzte das Fahrradfahren nicht

erlauben, welche Griinde nennen sie?

Die ltems erfassen die Einstellung der Eltern und Arzte zum Fragebogen. Da es

sich um eine Mehrfachantwort handelt wurden die sechs Antwortmaoglichkeiten in

Werte umcodiert und anhand der untenstehenden Berechnung der insgesamte

Einflusstyp ermittelt
Typ Codierung Antwortmoglichkeiten (vgl. Anhang 0)
Eltern:
Neutral: 0 f) Uberlassen die Entscheidung dir
Positiv: +1 a) motivieren dich Fahrrad zu fahren
b) fahren mit dir zusammen
Negativ: -1 e) sagen, dass du dich besser schonen soll
d) haben Angst, dass du dich verletzt
c) verbieten dir das Fahrradfahren
Arzte:
Neutral: 0 e) sagen nichts zum Fahrradfahren
Positiv: +1 a) motivieren dich Fahrrad zu fahren
Negativ: -1 d) sagen, dass du dich schonen sollst

C) sagen, dass das Risiko/ die Gefahr zu grol} ist
b) verbieten dir Fahrrad zu fahren

Anschlieltend wurden die Typen anhand der folgenden Formeln berechnet:

Eltern:
Typ (x)

Typ (1)
Typ (2)
Typ (3)
Arzte:

Typ (x)
Typ (1)

Typ (2)
Typ (3)

n(neutral) x 0 x 6 + n(positiv) x 1 x 3 + n(negativ) x (-1) x 2
n(positiv) x 3 - n(negativ) x 2

- 1 bis +1

+3 bis +6

-3 bis-6

n(neutral) x 0 x 3 + n(positiv) x 1 x 3 + n(negativ) x (-1)
n(positiv) x 3 - n(negativ)

0

+1 bis +3

-1bis-3
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Tabelle 3.2.15 - Unterteilung der Eltern und Arzte in Verhaltenstypen
hinsichtlich ihres Einflusses auf das Fahrradverhalten der Kinder
Es handelt sich um eine zusammengefasste Mehrfachantwort.

Typ (1) Neutral (2) Fordernd (3) Hemmend
Etern " 47 108 13
(N=158) o, 23 4% 68,4% 8.2%
hrgte " 87 58 10
(N=155) o, 56,1% 37.4% 6.5%

Der Index dient der Erfassung des gesamten Einflusses der einzelnen Eltern bzw.
Arzte auf ein Kind. Die Art der Berechnung kann dazu filhren, dass positive und
negative Einfliisse sich gegenseitig aufheben und somit insgesamt ein neutraler
Einfluss erfasst wird. So gab die Halfte der Teilnehmer an, dass ihre Eltern ihnen
die Entscheidung Uberlassen, ob sie Fahrrad fahren mochten. Jedoch fuhrten die
weiteren Antwortmoglichkeiten der Eltern meist zu einem insgesamt fordernden

Einfluss.

Mebhr als die Halfte der Arzte gaben keine Empfehlung zur Fahrradnutzung. Wenn
die Arzte eine Meinung duRerten, war diese zumeist férdernd. Fahrverbote der
Arzte wurden in erster Linie in der Dauertherapie erteilt. Der haufigste Grund fiir

ein arztliches Fahrradverbot waren erniedrige Thrombozytenwerte.
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Tabelle 3.2.16 - Subjektive Einschitzung der Kinder hinsichtlich der Einfliisse der Eltern und Arzte
auf ihre Fahrradnutzung

Nummerierung (a-f): Antwortmoglichkeiten Frage 15. und 16. siehe oben S. 48
% des Kollektivs

Behandlungsphase ATh DTh NaS

Eltern (N = 158) 37 33 88

a) motivieren n(%) | 21 (57%) | 20 (61%) | 60 (68%)
b) fahrenzusammen n (%) | 19 (51%) | 18 (55%) | 41 (47%)
c) verbieten es n (%) 1 (3%) 1 (3%) 2 (2%)
d) haben Angst n (%) 9 (24%)| 7 (21%) | 10 (11%)
e) soll sich schonen n (%) - - 2 (6%) 3 (3%)
f)  Kind entscheidet n(%) | 26 (70%) | 16 (48%) | 43 (49%)
Arzte (N =155) 37 33 85

a) motivieren n(%) | 12 (32%) | 12 (36%) | 34 (40%)
b) verbieten es n (%) 2 (5%) 2 (6%) 1 (1%)
c) Risiko zu grof3 n (%) 2 (5%) 3 (9%) 2 (2%)
d) soll sich schonen n (%) 1 (3%) 3 (9%) 1 (1%)
e) keine Aussage n(%) | 23 (62%)| 16 (48%) | 45 (53%)

Nutzungszwecke des Fahrrads

Fragen: Bezugszeitraum/Frage/Antwortmadglichkeit (vgl. Anhang 0)

VdErk | 7. Woflr hast du das Fahrrad benutzt?
FT* Um...
Mehrfachantwort
Aktuell | 14. vi)  Woflr benutzt du das Fahrrad? Um...
FT*

* Frage 14 unterteilt den Fragebogen: FT = Fahrradfahrende Teilnehmer; NFT =
nicht Fahrradfahrende Teilnehmer

Das Fahrrad hat viele Nutzungszwecke, welche seinen Gebrauch fordern. Es
wird im Alltag far Wegzwecke, Freizeitaktivitaten und als Sportgerat genutzt. Die
Teilnehmer nutzten das Fahrrad hauptsachlich fir Freizeitaktivitaten — primar um
sich mit Freunden zu treffen, gefolgt von Ausfligen im Kreis der Familie.

50



TEIL 1: Radfahrfragebogen - Resultate

100 A
VdErk N=160
90 A
FT N=116
80 1 73
68,3
70 62,7
;\? 60 | 58,6
- 51,6
§ ] 40,5
o ,
& 40 36 37,8
30 | ’ 27,9 26,7
25,2 22,5
20 A
13 12,6
10 A
0 T T T T T T T 1
Zur Zu Tour mit  Tour mit Zum  Einkaufen Sport Sonstiges
Schule Freunden Familie Freunden Verein machen

Abbildung 3.2.7 - Nutzungszwecke des Fahrradfahrens
% der Fallzahl; die Zahlen Uber den Balken geben die jeweilige Prozentzahl an

Die Verteilung des Zwecks der Fahrradnutzung vor der Erkrankung deckte sich
weitestgehend mit den Nutzungszwecken in der aktuellen Situation (siehe
Abbildung 3.2.7). Beachtet werden muss, dass das Kollektiv nicht identisch ist,
da zum Zeitpunkt der Befragung nur die Fahrradfahrer eine Angabe machen
konnten. Folglich kénnten leichte Differenzen hierauf zurlckfihrbar sein. Einzig
die Zwecke ,Einkaufen” und ,Treffen mit Freunden® stiegen im Vergleich zu vor
der Erkrankung an. Der Anstieg des Nutzungszwecks ,Einkaufen® kdnnte durch
den 4 Jahre hoheren Altersmedian (siehe Tabelle 3.2.1, S.24) des
Studienkollektivs zustande kommen. Die Reduktion des Wegzwecks war auf die
vermehrte Autonutzung und Schulverbote zurlGckzufihren (vgl. 3.2.3, S.31). Da
die Kinder weniger Sport im Verein betrieben, nutzten sie das Fahrrad folglich

weniger, um dorthin zu gelangen (vgl. Tabelle 3.2.3, S.31).
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Zusammenfassung:

Risikogruppen und hemmende Faktoren: Im Vergleich der Erkrankungsbilder

fand sich das grofdte Risiko nicht mehr Fahrrad zu fahren bei den Kindern mit
einem Knochentumor. Von ihnen fuhren 82% in der Akuttherapie und 55% in der
Nachsorge nicht Fahrrad. Ebenfalls ein erhdhtes Risiko bestand bei den
Leukamie- und Hirntumor Patienten (36% und 32% Nicht-Fahrradfahrer). Diese
Erkrankungen gehen mit Einschrankungen in den Beinen und
Gleichgewichtsproblemen einher, welche mit Uber 60% der Teilnehmer am
haufigsten zu EinbuRen des Fahrradfahrens flhrten. Auch nach subjektiver
Angabe der Teilnehmer standen wahrend der Therapie erkrankungsbezogene
Grinde fur die Unterlassung des Fahrradfahrens im Vordergrund. Hingegen
spielten in der Nachsorge in erster Linie personenbezogene Barrieren eine Rolle.
Eine verringerte Ausdauer und Kraft stellte sowohl subjektiv als auch objektiv ein

Problem der Fahrradnutzung dar.

Personenbezogene Faktoren: 81% der Fahrradfahrer empfanden positive

Gefuhle auf dem Fahrrad. Zudem sagte rund die Halfte, dass sie sich fitter fihle.
69% der aktuell nicht fahrradfahrenden Teilnehmer auf3erten den Wunsch, dass

sie gerne wieder Fahrradfahren wirden.

Einfluss der Eltern und Arzte (Umweltfaktoren): Die meisten Eltern iberlieRen die

Entscheidung Fahrrad zu fahren den Kindern. Insgesamt wirkten die Eltern aber
meist fordernd auf die Fahrradnutzung. Kaum ein Elternteil verbot den Kindern
das Fahrradfahren. Einige wenige duRerten jedoch Angste, insbesondere in der
Akuttherapie. Die Arzte &uRerten sich meist nicht hinsichtlich des
Fahrradfahrens. Wenn sie jedoch eine Aussage machten, motivierten sie die

Patienten zumeist.

Nutzungszweck: Die Nutzungszwecke vor der Erkrankung und in der aktuellen

Situation waren annahernd deckungsgleich. Vorrangig wurde das Fahrrad fur
Freizeitaktivitaten genutzt, insbesondere um zu Freunden zu fahren oder
Fahrradtouren mit der Familie zu machen. Der Weg zur Schule bzw. zum

Ausbildungs- oder Arbeitsplatz stellte den dritthaufigsten Nutzungszweck dar.
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3.2.5 Auswirkungen des Radfahrens - Sozialmedizinische Faktoren

Die nachfolgenden Items erfassen das subjektive Meinungsbild des
Studienkollektivs bezuglich der Relevanz von sozialmedizinisch und -rechtlich

bewerteten Aspekten und Bedurfnissen.

Besserung von Beeintrachtigungen

Fragen: Bezugszeitraum/Frage/Antwortmdglichkeit (vgl. Anhang 0)

14. Wenn du Beeintrachtigungen hast, kannst du eine
iX) oder mehrere durch das Fahrradfahren

verbessern? Welche?

Aktuell Freitext
14.1) Wenn du Beeintrachtigungen hast, konntest du

eine oder mehrere durch das Fahrradfahren

verbessern? Welche?

Die Verbesserung von Beeintrachtigungen zeigen das rehabilitative Potential des
Fahrradfahrens. Die Teilnehmer der Untersuchung wurden mittels einer Freitext
Antwort befragt, welche ihrer Beeintrachtigung (siehe 3.2.1) sie mit
Fahrradfahren verbessern/ verbessern konnten. Somit wird die subjektive

Perspektive der Teilnehmer erfasst.

Weniger als die Halfte der Teilnehmer bearbeiteten die Freitext Frage des ltems
14. ix (Fahrradfahrer N=37) und 14. IV (Nicht-Fahrradfahrer N=23) (siehe Anhang
Tabelle C.7). In beiden Unterkollektiven gaben die Teilnehmer an, dass sie durch
das Fahrradfahren ihre Ausdauer verbesserten. Zudem aullerten ca. 33% der
Teilnehmer beider Kollektive, dass sie durch das Fahrradfahren mehr Kraft
hatten. 27% der Fahrradfahrer bemerkten eine Verbesserung ihrer Koordination
und 30% der Nicht-Fahrradfahrer waren der Meinung, dass sich das
Fahrradfahren positiv auf ihre Bewegungseinschrankungen (insbesondere der

Beine) auswirken konnte.
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Sozialrechtliche Faktoren

Fragen: Bezugszeitraum/Frage/Antwortmdglichkeit (vgl. Anhang 0)

Aktuell 14.x) Bewerte die Aussagen:
Trifft zu —
FT Wenn ich Fahrrad fahre, ... rittt 24
Trifft nicht zu
Aktuell 14.V) Bewerte die Aussagen: (1-4)
*NFT Ich wirde Fahrrad fahren, um...
14 X) ... 14. V) ...

a) sehe ich meine Freunde oder Andere
in meinem Alter ofter und unternehme
etwas mit ihnen.

b) kann ich meine Koordination
verbessern.

¢) unternehme ich etwas Aktives mit
meiner Familie.

d) bin ich selbstandiger.

e) kann ich meine Motorik verbessern.

f) fihle ich mich weniger krank.

g) kann ich koérperliche Probleme und
eventuelle Behinderungen
verbessern.

h) kann ich mich gut von einem Ort zum
anderen bewegen.

i) bin ich nicht so oft alleine, da ich
mehr mit anderen unternehme.

j) brauche ich weniger Hilfe von
anderen und bin weniger
pflegebedurftig.

k) habe ich Spal’ an der Bewegung.

[) kann ich selber zur Schule fahren.

m)kann ich mich ablenken.

a) meine Freunde oder Andere in
meinem Alter 6fter zu treffen und

etwas zu unternehmen.

b) meine Koordination zu verbessern.

c) etwas Aktives mit meiner Familie zu
unternehmen.

d) selbstandiger zu sein.

e) meine Motorik zu verbessern.

f) mich weniger krank zu fuhlen.

g) meine Behinderungen und
Einschrankungen zu verbessern.

h) mich gut von einem Ort zum
anderen fortzubewegen.

i) seltener alleine zu sein, da ich mehr
mit anderen mache.

j) weniger Hilfe von anderen zu
brauchen und weniger
Pflegebedurftig zu sein.

k) Spal’ an der Bewegung zu haben.

[) selber zur Schule zu fahren.

m) mich ablenken zu kénnen.
n) weniger Physiotherapie/

Sporttherapie machen zu missen.

* Frage 14. unterteilt den Fragebogen: FT = Fahrradfahrende Teilnehmer; NFT =

nicht Fahrradfahrende Teilnehmer
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Die Items basieren auf Aspekten und Bedurfnissen, die Bestandteil bisheriger
Gerichtsurteile oder Gesetze sind (siehe Tabelle 3.1.2, S.15).

Tabelle 3.2.17 - Rangfolge der subjektiven Wertung rehabilitativer Aspekte:
Die Reihenfolge ist anhand der Bewertung dargestellt — je zutreffender desto héher
% bezieht sich auf die gultige Fallzahl des Unterkollektivs

Trifft zu
Sozialrechtlicher Aspekt Nicht-
Fah:’fgﬁhrer Fahrradfahrer (:le_s‘lasrgt
- N=45 -
Motorik verbessern (e) 85,3% 76,8% 82, 7%
Sich weniger krank fuhlen (f) 68% 52,3% 63,2%
Koordination verbessern (b) 69,1% 44.5% 61,8%
Eine Behinderung @) 46 5% 52 20, 48 2%
verbessern ’ ’ ’
Weniger pflegebedurftig )] 47% 38% 44,3%
Weniger Physio- ) o o
/Sporttherapie () 41% 41,0%

Tabelle 3.2.18 - Rangfolge der subjektiven Wertung von psychosozialen Bediirfnissen
Die Reihenfolge ist anhand der Bewertung dargestellt — je zutreffender desto héher
% bezieht sich auf die glltige Fallzahl des Unterkollektivs

Trifft zu
Sozialrechtlicher Aspekt Fahrradfahrer . Nicht- Gesamt
N=111 ahrradfahrer N=156
N=45
SpaR an der Bewegung (k) 93,7% 79,5% 89,6%
Mobilitat (h) 93,6% 67,4% 86,5%
Selbstandigkeit (d) 84,7% 59,1% 77,4%
Familie (c) 74, 7% 66,7% 72,4%
Teilhabe (@) 71,5% 63,7% 69,2%
Ablenkung (m) 71,0% 60,4% 68,2%
Isolation (i) 68,5% 32,5% 58,8%
Schule ) 57,5% 33,3% 50,6%

Fir das Studienkollektiv waren die wichtigsten Bedlrfnisse und Aspekte des

Fahrradfahrens der Spal} an der Bewegung, die Mobilitat, die Selbstandigkeit

sowie die Forderung der motorischen Entwicklung. Fast alle Aspekte,
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insbesondere die psychosozialen, wurden als zutreffend bewertet. Auffallig ist,
dass die Fahrradfahrer bei fast allen Aspekten eine grof3ere Zustimmung als die
Nicht-Fahrradfahrer &ufRerten, zumeist bestand eine Differenz von 10-15
Prozent-Punkten. Ein wichtiger Aspekt hinsichtlich der Teilhabe war die
Integration in den Kreis Gleichaltriger. 71,5% der Fahrradfahrer auf3erten, dass
sie ihre gleichaltrigen Freunde und Bekannte haufiger sehen, wenn sie Fahrrad
fuhren. Ca. 70% der Fahrradfahrer sagten, dass sie weniger isoliert seien und
sich ablenken konnten. Bezuglich des rehabilitativen Aspektes der Verbesserung
von Einschrankungen (Frage 14 x) / V) g)) zeigt sich in Tabelle 3.2.17, S.55 nur
eine geringe Zustimmung. Bezieht man jedoch nur die Fahrradfahrer ein, die eine
korperliche oder medizinische Einschrankung angaben (siehe Abschnitt 3.2.1
oder Anhang Tabelle C.1), stimmten 57,4% von ihnen einer Verbesserung der

Einschrankung durch Fahrradfahren zu.

Zusammenfassung:

Besserung von Beeintrachtigung: Die Verbesserung der krankheitsbedingt

eingeschrankten Ausdauer wurde am haufigsten genannt (89% der
Fahrradfahrer/ 74% der Nicht-Fahrradfahrer).

Sozialrechtliche Aspekte: Die wichtigsten Bedurfnisse und Aspekte des

Fahrradfahrens waren fur das Studienkollektiv der Spa® an der Bewegung
(89,6% der Teilnehmer), die Mobilitat (86,2% der Teilnehmer) und
Selbstandigkeit (77,4% der Teilnehmer) unter rehabilitativen Gesichtspunkten die
Forderung der motorischen Entwicklung (82,9% der Teilnehmer). Nach Meinung
des Studienkollektivs unterstutzt das Fahrradfahren viele Aspekte. Im groReren
Ausmall wurden die psychosozialen Aspekte als zutreffend bewertet. Ein
Groliteil (69,3%) der Teilnehmer fuhr Fahrrad, um mehr mit Gleichaltrigen zu

unternehmen.
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3.2.6 Evaluation des Fragebogens

Fragen: Bezugszeitraum/Frage/Antwortmdglichkeit (vgl. Anhang 0)

17. Zum Schluss bewerte bitte Trift zu —
Aktuell folgenden Aussagen fur dich: trifft nicht zu
Fahrradfahren... (1-4)

a) finde ich sinnvoll

b) ist fir mich zu gefahrlich

c) hilft mir, fit zu bleiben

d) hilft mir, meine Ausdauer zu starken

e) hilft, meine Muskulatur zu starken

f) erlaubt mir, mich besser mit Freunden treffen

g) macht momentan noch keinen Sinn

h) hilft mir, selbstéandiger zu sein

i)  hilft mir, ein normaleres Leben fuhren zu kénnen

j)  hilft mir, meine Krankheit besser zu tberstehen

Item 17. erfasst zusammenfassend wichtige Aspekte der Fahrradnutzung und
dient der Evaluation des Themas und Fragebogens. Daher wurden einige der
Fragen bereits an anderen Stellen des Fragebogens in ahnlicher Form erfasst.
Die Evaluation dieser Fragen zeigte, dass die Ergebnisse der Teilhabe, der
Selbstandigkeit, des personenbezogenen Faktors der Angst (Gefahr) und der
motorischen Aspekte (Ausdauer, Kraft und Motorik) innerhalb des Fragebogens
weitgehend konstant sind (Tabelle 3.2.19, S.58). Fahrradfahren férderte das
Treffen mit Freunden, wie ca. 70% der Teilnehmer konstant angaben (vgl.
Abbildung 3.2.7, S.51 und Tabelle 3.2.18, S.55). Es half den Kindern und
Jugendlichen selbstandiger zu sein (69,9% der Teilnehmer). Das Ergebnis
dieses Items lag leicht unterhalb des Ergebnisses aus Tabelle 3.2.18, S.55 (77%
der Teilnehmer), jedoch weicht auch die Formulierung der beiden Fragen leicht
voneinander ab. Als zu gefahrlich empfanden 10,1% des Gesamtkollektivs das
Fahrradfahren, was prozentual den Teilnehmern entsprach, die Angst vor einer
Verletzung hatten (Tabelle 3.2.14, S.47). Die Teilnehmer waren der Meinung das
Fahrradfahren auch bei der Starkung der Kraft (88,6% der Teilnehmer) und

57



TEIL 1: Radfahrfragebogen - Resultate

Ausdauer (89% der Teilnehmer) helfe. Ein nur gering abweichendes Ergebnis
ergab sich hinsichtlich der Verbesserung der motorischen Fahigkeiten (83% der
Teilnehmer) in Tabelle 3.2.17, S.55.

Tabelle 3.2.19 - Evaluation und Zusammenfassung des Radfahrfragebogens
Die Tabelle stellt zusammenfassende Allgemeine Fragestellungen zum Fahrradfahren
dar und dient zudem der Evaluation des Fragebogens.

Aspekt des Fahrradfahrens | N | trifft zu Endslg::;:;ende Vera:::;:hs-
a) Sinnvoll 156 91,0% - -

b) Gefahrlich 149 10,1% 14. viii 11%

c) Fitness 152 91,4%

d) Ausdauer 156 | 89,2% 14.x &V 83%

e) Kraft 157 88,6%

f) Teilhabe 155| 70,3% 14.vi/ x &V 73% 1 69%
g) Noch keinen Sinn fur mich 147 21,2% - -

h) Selbstandigkeit 153 | 69,9% 14. x &V 77%

i) Normales Leben 153 75,8% - -

j) Krankheit besser Uberstehen | 149 47,0% - -

Zusammenfassung

Fahrradfahren wurde von 91% des Gesamtkollektivs als sinnvoll erachtet und
somit auch das Thema dieses Fragebogens. 21% der Kinder gaben jedoch an,
dass fur sie personlich zum Zeitpunkt der Befragung Fahrradfahren noch keinen
Sinn mache. Die Evaluation zeigte, dass die Ergebnisse innerhalb des
Fragebogens bei ahnlicher Fragestellung, weitestgehend konstant waren. Die
Forderung der Teilhabe durch das Fahrradfahren wurde konstant von 70% der
Teilnehmer als zutreffend gewertet und auch die Férderung der Selbstandigkeit
zeigte eine ahnliche Beflrwortung (69,9% und 77% der Teilnehmer). Dass
Fahrradfahren insgesamt positiv auf die Fitness, Kraft und Ausdauer wirke,

meinten rund 90% der Teilnehmer.
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TEIL 2

4 ,Onkorad‘-Projekt

Im Rahmen des Gesamtsportkonzeptes der Kinderonkologie Munster (siehe
Abschnitt 1.4) stehen seit 2012 Spezialrader zur Verfugung. Mit Beginn der
vorliegenden Dissertation im April 2016 wurde dem Spezialradverleih eine
Struktur gegeben und das ,Onkorad‘-Projekt aufgebaut. Das Projekt beinhaltet
eine individuelle Beratung der Kinder und Jugendlichen zu ihren Optionen des
Fahrradfahrens sowie die sozialrechtliche Auseinandersetzung mit der
Hilfsmittelversorgung von Therapieradern (ein als Hilfsmittel verordnetes
Spezialrad). In der vorliegenden Arbeit werden die Rahmenbedingungen,
Problemebenen und Erfolgsindikatoren des Projektes wissenschaftlich erfasst

und ausgewertet.
4.1 Projektbeschreibung

Es bestand die Mdglichkeit situationsgerecht vier Spezialrader zum Testen im
Alltag zu erhalten (Beschreibung der Spezialrader siehe Anhang E). Die drei
HASE Spezialrader wurden finanziert durch die ,Horizont’ Kinderkrebshilfe

Weseke e.V. Das Advanced Dreirad war eine private Spende einer Familie.

Identifiziert wurden die Kinder, die ein Fahrrad bendtigten im Rahmen des
Gesamtsportkonzeptes der Kinderonkologie der Uniklinik Mianster. Der Kontakt
zwischen den Leitern des ,Onkorad’-Projektes und den Familien wurden
entweder Uber die Sportwissenschaftler, Physiotherapeuten und Arzte oder tber
die Familien selbst hergestellt. Poster (siehe Anhang F) hingen in der Ambulanz
und auf der Station, um die Familien Uber das Projekt zu informieren. Wahrend
des Zeitraums der Befragung mit dem Radfahrfragebogen war das Projekt zudem
in der Ambulanz bei den Familien prasent. Um festzustellen, welches Fahrrad am
besten geeignet ist, fand ein interdisziplinarer Austausch zwischen den Leitern
des Projektes, Sportwissenschaftlern, Arzten und der Familie statt. Dazu wurde
das Krankheitsbild, die motorische Einschrankung, die Bedlrfnisse und
Vorstellungen der Kinder und der Eltern in einem ersten Gesprach eruiert.
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Der Zeitraum der Ausleihphase betrug drei Monate, konnte jedoch abhangig vom
jeweiligen Bedarf verlangert werden. Einige Kinder und Jugendliche bendtigten
dauerhaft ein Spezialrad und es entstand die Notwendigkeit zur Beantragung von

Therapierader bei der Krankenkasse.

Zu Beginn der vorliegenden Arbeit fand ein Kick-Off Workshop, an dem die
Krankenkassen uUber den Medizinischen Dienst (MDK) und das Sozialamt
Muanster teilnahmen, statt. Es wurden die konkreten sozialrechtlichen
Rahmenbedingungen fir mogliche Verordnungen mit den potenziellen
Kostentragern diskutiert. Eine Literaturrecherche des Sozialgesetzbuches und
bisheriger Gerichtsbeschlisse zur Hilfsmittelbeantragung von Therapieradern

wurde von der Autorin der vorliegenden Arbeit durchgefuhrt.
4.2 Sozialrechtliche Ergebnisse

Die Ergebnisse zur Hilfsmittelbeantragung des Workshops und der Recherche
dienten in der Folge der - durch die Krankenkassen genehmigten - Beantragung
von Spezial- bzw. Therapierader. Diese fallen als Hilfsmittel unter die
Zustandigkeit der Krankenkassen, um ,den Erfolg der Krankenbehandlung zu
sichern, einer drohenden Behinderung vorzubeugen oder eine Behinderung
auszugleichen, soweit die Hilfsmittel nicht als allgemeine
Gebrauchsgegensténde des taglichen Lebens anzusehen” (§ 33 SGB V Abs.1)
oder ,von geringem oder umstrittenem therapeutischen Nutzen“ (§ 34 SGB V
Abs. 4) sind.

e Sicherstellung des Behandlungserfolgs: Eine Finanzierung durch die

Krankenkasse Uber diesen Antragsweg ist nach dem Urteil des
Bundessozialgerichts (BSG) vom 07.10.2010 (Aktenzeichen: B 3 KR 5/10
R) im gepruften Einzelfall méglich. Hierfir muss nachvollziehbar sein,
dass die korperliche Betatigung die (arztliche) Therapie deutlich fordert,
unterstitzt oder die Behandlungsfrequenz verringert und somit die
Wirtschaftlichkeit des Hilfsmittels gegeben ist (BSG, 07.10.2010, B 3 KR
5/10 R). Um dies zu belegen ist zumeist ein arztliches Therapiekonzept
notig.
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e Vorbeugung einer drohenden Behinderung: Als Vorrausetzung fur die

Genehmigung eines Hilfsmittels Uber diesen Antragsweg muss eine das
Eintreten einer krankheitstypische Behinderung , konkret und unmittelbar”
drohen und im ,sachlichen und zeitlichen Zusammenhang“ begrindbar
sein (BSG, 07.10.2010, B 3 KR 5/10 R).

e Ausgleich einer Behinderung: Ein Behinderungsausgleich wird laut § 33

SGB V, Absatz (1) als ,,Befriedigung von Grundbed(irfnissen des téglichen
Lebens® angesehen. Darunter fallt die Bewegungsfreiheit - das Gehen und
Stehen -, ,die ErschlieBung eines gewissen kérperlichen und geistigen
Freiraums, die auch die Aufnahme von Informationen, die Kommunikation
mit anderen sowie das Erlernen lebensnotwendigen Grundwissens® (BSG,
23.07.2002, B 3 KR 3/02 R). Im Rahmen der Entwicklung von Kindern und
Jugendlichen ist daher auch die Integration in den Kreis Gleichaltriger ein
Grundbedurfnis, da sie notwendig flr den sozialen Lernprozess ist. Die
Krankenkasse muss somit ein Hilfsmittel zum Ausgleich der Behinderung
finanzieren, wenn die Teilhabe des Kindes gefordert wird (BSG,
23.07.2002, B 3 KR 3/02 R).

Die Krankenkasse muss vor der Genehmigung die ,,Notwendigkeit, Eignung und
Wirtschaftlichkeit” des Hilfsmittels prifen § 12 SGB V. Der Medizinischer Dienst
der Krankenkasse (MDK) kann auf Anfrage der Krankenkasse die Erforderlichkeit
des Hilfsmittels begutachten § 275 SGB V. Um zu verhindern, dass ein Fahrrad
nach § 34 SGB V Abs. 4 als Gebrauchsgegenstand des alltaglichen Lebens
anzusehen ist, sollte sichergestellt werden, dass es spezifisch auf die
individuellen Bedurfnisse angepasst ist und daher im Regelfall nicht von
Gesunden genutzt wird. Erleichtert wird die Genehmigung durch die
Krankenkasse, wenn das Fahrrad eine nach § 139 SGB V qualitatsgeprufte

Hilfsmittelnummer besitzt und die Verordnung durch einen Arzt erfolgt.

Die Priafung fur die Notwendigkeit eines Hilfsmittels basiert auf der
Internationalen  Klassifikation zur Funktionsfahigkeit, Behinderung und
Gesundheit / International classification of functioning, disability and health (ICF)

der WHO 2013. Die ICF liegt ein bio-psycho-soziales Modell zugrunde (siehe
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Abbildung 4.2.1, S.62) und kann universell auf jeden Menschen unabhangig von

Atiologie oder vorhandener Behinderung angewandt werden.

Gesundheitsproblem

Korperfunktionen und Aktivititen Partizipation
Korperstrukturen (Teilhabe)

f

A

Y !
Umweltfaktoren Personenbezogene
Faktoren

Abbildung 4.2.1 - Bio-psycho-soziales Modell der ICF

Wechselwirkungen der vier Komponente (DIMDI 2005):

1. Kérperfunktionen und Koérperstrukturen; 2. Aktivitaten und Partizipation / Teilhabe;

3. Umweltfaktoren / AuRere Einfliisse; 4. Personenbezogene Faktoren / Innere Einflisse

Die ICF definiert vier Komponenten, welche der Funktionsfahigkeit oder den
Kontextfaktoren zugeordnet sind und sowohl positive als auch negative Aspekte
beinhalten (DIMDI 2005, S. 17-22):

Definitionen:

Funktionsfahigkeit:
1. Korperfunktionen »Korperfunktionen sind die physiologischen Funktionen
und Korperstrukturen von Kérpersystemen |[...].
Kérperstrukturen sind anatomische Teile des Kbrpers,
wie Organe, Gliedmal3en und ihre Bestandteile.” (DIMDI
2005, S. 17)
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2. Aktivitaten und »Eine Aktivitét ist die Durchfiihrung einer Aufgabe oder
Partizipation / einer Handlung (Aktion) durch einen Menschen.
Teilhabe Partizipation [Teilhabe] ist das Einbezogen sein in eine

Lebenssituation” (DIMDI 2005, S. 19)

Kontextfaktoren:
3. Umweltfaktoren / L,Umweltfaktoren bilden die materielle, soziale und
AuRere Einflisse einstellungsbezogene Umwelt, in der Menschen leben

und ihr Leben gestalten. Diese Faktoren liegen aul3erhalb
des Individuums...” (DIMDI 2005, S. 21)
4. Personenbezogene »,Personenbezogene Faktoren sind der spezielle
Faktoren / Innere Hintergrund des Lebens und der Lebensflihrung eines
Einflisse Menschen und umfassen Gegebenheiten, die nicht Teil
ihres Gesundheitsproblems oder -zustands sind.” (DIMDI
2005, S. 22)

4.3 Erfasste Daten des Projekts

Mit dem strukturellen Aufbau, der intensiven Betreuung und Prasenz des
,Onkorad'- Projektes in der kinderonkologischen Ambulanz der Uniklinik Minster
im Rahmen der vorliegenden Dissertation, stieg die Nachfrage nach und
Versorgung mit Spezialfahrrader an. Zwischen 2012 und 2016 standen den
Patienten drei Spezialfahrrader zum Verleih zur Verfugung. Diese wurden in dem
Zeitraum neun Mal verliehen und rund 84 Monate genutzt. Demgegenuber
wurden vier Spezialrader — das Advanced Dreirad (Beschreibung siehe Anhang
E) stand seit 2016 zusatzlich zur Verfugung — von April 2016 bis Juni 2017 zehn
Mal fur verliehen. Die grote Nachfrage bestand nach dem elektronischen
Liegedreirad Trix (Beschreibung siehe Anhang E), welches vier Mal und somit

doppelt so haufig wie die anderen Spezialrader verliehen wurde.

FUnf individuell angepasste Therapierader wurden im Rahmen des ,Onkorad’-

Projekt bei den Krankenkassen beantragt und genehmigt.

Vor Beginn der vorliegenden Arbeit und des Kick-Off Workshops:
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e 1 Tandem wurde beantragt und vorerst abgelehnt. Jedoch genehmigte die

Krankenkasse das Tandem nach Widerruf.

Wahrend der Betreuung des ,Onkorad’- Projektes im Rahmen der vorliegenden

Dissertation und nach dem Kick-Off Workshops:

e 3 Spezialrader (zwei Liegedreirader und ein Dreirad) wurden fur
Jugendliche zur Unterstltzung der Integration in den Kreis Gleichaltriger
und somit zum Ausgleich der Behinderung beantragt.

o 1 Liegedreirad wurde flir einen  erwachsenen ehemals
kinderonkologischen Patienten beantragt. Der Schwerpunkt der
Antragsstellung wurde auf die Teilhabe gelegt. Da die Unterstitzung der
Teilhabe bei Erwachsenen im Gegensatz zu Kindern nicht Teil der
Versorgungspflicht der Krankenkasse ist, sondern des Sozialtragers,
wurde das Fahrrad nach einer weiteren Begutachtung durch das

Sozialamt finanziert.

Das Projekt wurde von den Familien der kinderonkologischen Patienten sehr
positiv aufgenommen. Es wurde wertgeschatzt, dass den Familien Moglichkeiten
aufgezeigt wurden, welche sie nicht kannten oder nicht dachten, dass diese
moglich seien. Die Teilnehmer des ,Onkorad‘-Projekts gaben an, dass ihre
Erwartungen erflllt oder sogar ubertroffen wurden (Fallbeispiele siehe Abschnitt
5.2.2).
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5 Einzelfalluntersuchung

Wahrend der Betreuung des ,Onkorad‘-Projekts durch die Autorin der
vorliegenden Dissertation wurden die Leihnehmer der Spezialfahrrader von April
2016 bis Juni 2017 prospektiv im Rahmen einer Einzelfalluntersuchung

wissenschaftlich begleitet.

5.1 Material & Methoden

5.1.1 Kollektiv und Datenerhebung

Die Verleihgabe erfolgte anhand der Bedurfnisse und Notwendigkeit der Kinder
und Jugendlichen flr ein Spezialfahrrad und ist durch das strukturelle Setting des
Projektes (vgl. Abschnitt 4.1) geregelt. Daher war die Dauer der Ausleihphase
nicht einheitlich, sondern abhangig von dem Bedarf und der Nachfrage der Kinder
und Jugendlichen (vgl. Abschnitt 4.1, S. 60).

Einschlusskriterien der Einzelfalluntersuchung:

e Leihnehmer eines Spezialfahrrads des ,Onkorad‘ - Projektes (Rader siehe
Anhang E,) zwischen April 2016 und April 2017

e Diagnose einer padiatrisch hamatologischen oder onkologischen Erkrankung

e Schriftliche Einverstandniserklarung (siehe  Anhang H) des

Erziehungsberechtigten oder volljahrigen Patienten

Als Standard der Einzelfalluntersuchung wurde eine Eingangs- und eine
Abschlussuntersuchung zur Datenerhebung festgelegt. Diese beinhalteten

jeweils drei Test-Verfahren:

- Strukturiertes Interview
-  Motorik-Test
- Fragebogen zur Lebensqualitat.

Die Eingangserhebung erfasste den |Ist-Zustand 2zu Beginn des
Spezialradverleihs. Bei Abgabe des Fahrrads oder nach einem
Nutzungszeitraum von mindestens drei Monaten fand die Abschlusserhebung
statt.
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5.1.2 Strukturiertes Interview:

Das strukturierte Interview diente der qualitativen Erhebung komplexer
Information der Fahrradnutzung. Es wurde einzeln mit dem Kind und einem
Elternteil durchgeflhrt. Eine Ausnahme wurde bei sehr jungen und/oder geistig
beeintrachtigten Kindern gemacht. Wenn keine sinnvolle Durchfihrung des
Interviews mit dem Kind moglich war, wurden nur die Eltern befragt. Bei

Volljahrigen wurde das Interview unabhangig von den Eltern durchgeflhrt.

Da nicht immer identische Raumlichkeiten zur VerflUgung standen, wurde das
Interview an verschiedenen Orten gehalten. Hierbei wurde darauf geachtet, dass
es sich um einen weitestgehend ruhigen, ungestdorten Ort handelte. Alle
Interviews wurden von der Autorin dieser Arbeit durchgefihrt, um eine Kontinuitat
zum Ausgangstest und Vergleichbarkeit zu schaffen. Es wurden ausschlie3lich
offene Fragen gestellt, um den Teilnehmern ein freies Reden zu ermdglichen.
Daher wurde die Reihenfolge der abgefragten Themen abhangig von dem
Gesprachsfluss gestaltet. Im Rahmen des Eingangstests sollten die Kinder und
Jugendlichen ihre Ziele und Erwartungen nennen und im Ausgangstest aullern,
ob diese erfullt wurden. Zudem sollten die Patienten von den Erfahrungen

berichten, die sie mit dem Spezialrad gemacht hatten.

Aufteilung des strukturierten Interviews:

e Lebensumstande, Sport- und Fahrradverhalten vor der Erkrankung und
aktuell
o Grunde fur das Leihen des Spezialfahrrads
(Eingangsinterview)
o Fahrradspezifische Erfahrungen des Verleihes
(Ausgangsinterview)
e Komponente des Sports/Fahrradfahren
o Motivation/Beweggrinde
o Hemmnisse
o Einfluss der Eltern und Arzte
o Sozialrecht (Gesundheit und Motorik / Teilhabe)

e Erwartungen / Ziele
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Die Software f4transkript v.5.60.3 der Firma dr. dresing & pehl GmbH wurde zur
Transkription des Interviews verwendet. Da die Einzelfallstudie keine
eigenstandige Studie darstellte, sondern vor allem als Unterstitzung der
Fragebogenresultate diente, wurden die Interviews aus Grunden der
Zeitersparnis nicht im gesamten Umfang wortwoértlich transkribiert. Um einen
Verlust relevanter Informationen zu vermeiden, wurden Zitate und wichtige
Inhalte wortlich und weniger relevante Inhalte inhaltsgetreu transkribiert. Bei
grammatikalischen Fehlern der Zitate z.B. aufgrund eines
Migrationshintergrundes, wurden diese verbessert, sofern es die Aussage in
keiner Weise beeinflusste. Die Inhalte der Interviews wurden in Microsoft Word
2010 kategorisiert und anhand einer Profilmatrix themenorientiert analysiert. Eine
Zusammenfassung der qualitativen Auswertung der jeweiligen Einzelfalle findet
sich in Abschnitt 5.2.2. Die Ergebnisse der Ziele und wichtigsten Faktoren wurden
mittels der Profilmatrix quantitativ ausgewertet und tabellarisch dargestellt (siehe
Tabelle 5.2.3, S.84). Aus ethischen und datenschutzrechtlichen Grinden sind die

Transkripte nur den Studienleitern zuganglich und nicht dem Anhang beigeflgt.
5.1.3 Lebensqualitat

Der KINDLR-Fragebogen ist ein standardisiertes Messinstrument ,,.zur Erfassung
der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt bei Kindern und Jugendlichen”
(Ravens-Sieberer und Bullinger 1998). Es handelt sich um einen etablierten
Fragebogen (N > 3000) mit einer hohen Reliabilitat (a = .70). Verwendet wurde
die aus dem englischen uUbersetzte deutsche Fassung des Fragebogens
(Ravens-Sieberer und Bullinger 2000a). Der Fragebogen besteht aus 24 Likert-
skalierten Items und ist in 6 Kategorien bestehend aus jeweils 4 Items gegliedert

(Ravens-Sieberer et al. 2001).

Items / Lebensqualitatsdimensionen:

o Psyche e Familie
o Korper e Freunde
e Selbstwert e Schule*

*wurde nur ausgefillt, wenn die Schule zum Zeitpunkt der Befragung besucht wurde
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Die Verwendung der Fragebodgen lief unter der ID-Nummer 1379, die mittels des
KINDLR Collaboration Formulars beantragt wurde. Alle drei Versionen, welche fiir
unterschiedliche Altersgruppen definiert sind, fanden in dieser Untersuchung

Anwendung. Zudem wurde auch die Elternversionen des jeweiligen Fragebogens

angewandt.

Kinderversion Elternversion
KiddyKINDL ~ (4-6 Jahre) KiddyKINDL (4-6 Jahre)
KidKINDL (7-13 Jahre) KiddoKINDL (7-17 Jahre)
KiddoKINDL  (14-17 Jahre) KiddoKINDL (7-17 Jahre)

Da keine aktualisierte Form des KINDLR-Fragebogens existierte, wurde die
Schulform ,Sonderschule’ zu der heutigen Bezeichnung ,Forderschule’
abgeandert. Die Fragebogen wurden entweder am gleichen Tag wie das
Interview ausgeflllt oder Zuhause von den Teilnehmern und ihren Eltern

bearbeitet und bei dem nachsten Treffen abgegeben.

Die Auswertung wurde anhand des Manuals des KINDLR (Revidierter
Fragebogen fiur KINDer und Jugendliche zur Erfassung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat, (Ravens-Sieberer und Bullinger 2000b)
durchgefuhrt. KINDLR stellte eine SPSS-Auswertungsdatei
(KINDL_Auswertungsdatei_Deutsch) zur Verfigung. Den Likert-skalierten
Antworten wurden Zahlenwerte zugeordnet (1=,nie“ — 5=,immer“). Bei

Kodierungsproblematiken wurden die vorgegeben Leitlinien angewandt:

o .Werden auf eine Frage zwei Antwortmdglichkeiten markiert, die direkt
nebeneinander stehen, wird nach dem Zufallsprinzip eine Antwort ausgewaéahit
und eingegeben.

e _Werden auf eine Frage zwei Antwortméglichkeiten markiert, die nicht direkt
nebeneinander stehen, wird das Item als fehlend kodiert.”

e _Werden auf eine Frage drei oder mehr Antwortméglichkeiten markiert, wird
das Item als fehlend kodiert.“ (Ravens-Sieberer und Bullinger 2000b, S. 16)
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Die Auswertung der Datenbanke erfolgte mittels der zugehoérigen SPSS®-
Syntax-Dateien. ltems, bei denen ein hoher Wert schlechtere Lebensqualitat
bedeutet, wurden umgepolt. Fehlende Werte wurden, wie im Manual
beschrieben, anhand eines empfohlenen Algorithmus der Auswertungsdiskette
des KINDLR durch eine personenspezifische Schatzung ersetzt, vorausgesetzt
mindestens 70% des Fragebogens wurden beantwortet (Ravens-Sieberer und
Bullinger 2000b). Ausgewertet wurden die einzelnen Kategorien sowie ein ,Total-
score’ Uber alle Items. Die SPSS®-Syntax Datei errechnete einen Summenscore,
Skalenscore (Mittelwert) und einen von 0 bis 100 transformierten Skalenscore
(Ravens-Sieberer und Bullinger 2000b, S. S. 17-18). Zur Erstellung von Grafiken
diente das Tabellenkalkulationsprogramm Excel 2010. Die Liniendiagramme
dienten dem intraindividuellen Vergleich der Eingangs- und Ausgangswerte der
Einzelfalle. Zudem wurden die intraindividuellen Veranderungen zwischen dem
Eingangs- (Ein) und Abschlusswertes (Abs) der einzelnen Falle berechnet und
der Median dieser Veranderungen bestimmt. Dies ermoglichte den Vergleich der
Dimensionen der Lebensqualitat mit dem Ziel Tendenzen des Einflusses des
Fahrradfahrens auf die Lebensqualitat zu ermitteln. Die Berechnung erfolgte wie

folgt:

Veranderung (Fall x) = Score Abs (Fall x) — Score Ein (Fall x)

MEDIAN Veranderung = MEDIAN (Veranderung (Fall 1); Veranderung (Fall 2);

Veranderung (Fall x); ...)
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5.1.4 Motorik-Test

Der Motorik-Test in der Onkologie (MOON-Test) erfasst die sportmotorische
Leistungsfahigkeit (Gotte und Kesting et al. 2013). Die vier Fahigkeiten Kraft,
Schnelligkeit, Koordination und Beweglichkeit werden mit acht Testitems
erhoben (siehe Abbildung 5.1.1, S.70).

Motorische Fahigkeiten
(MOON-Test)
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Abbildung 5.1.1
Fahigkeiten
Zuordnung der MOON Testitems in die jeweils getesteten Féhigkeiten. Die Linien
verbinden die Testitems mit den jeweiligen motorischen Fahigkeiten und gleiche
Farben symbolisieren die Hauptzugehérigkeiten.“ (aus Gétte 2014, S. 37)

- ,Klassifizierung von MOON-Testitems und motorischen

Der Test ist speziell auf Patienten mit verschiedenen kinderonkologischen
Erkrankungen zugeschnitten und wird sowohl in der Akuttherapie als auch in der
Nachsorge angewandt. Er kann bei reduziertem Allgemeinzustand,
eingeschranktem Bewegungsumfang, in Aplasie (Thrombozyten <30.000 / pl
Blut) und mit Amputation oder Endoprothese durchgefiihrt werden (siehe Anhang

[, S.xxxix).

Der MOON-Test wurde intern von zwei Sportwissenschaftlern im Rahmen des
Gesamtsportkonzeptes der Kinderonkologie und -hamatologie der Uniklinik
Munster (vgl. Abschnitt 1.4, S.6) in Kooperation mit der Motorik Arbeitsgruppe
der KIGGs-Studie (KIT-Karlsruher Institut fur Technologie) entwickelt. Die
Aufgaben basieren auf etablierten Motorik-Tests, wodurch reprasentative
Vergleichswerte gesunder Kinder und Jugendlicher existieren (Gotte und Kesting
et al. 2013).

70



TEIL 2: Einzelfalluntersuchung - Material & Methoden

Die Nutzung des MOON-Tests stellte eine einfache und kostenglinstige Methode
zur Erfassung der sportmotorischen Leistungsfahigkeit von padiatrischen
Kindern dar und ist mit einem geringen Zeitaufwand verbunden (Gotte und
Kesting et al. 2013). Er wurde routinemalig im Rahmen der Projekte zur
kinderonkologischen Sport- und Bewegungsforderung durchgefuhrt.  Die
Durchfihrung des Tests fur die vorliegende Studie fand im Rahmen der
Ambulanztermine statt. Die Eltern waren bei minderjahrigen Teilnehmern
anwesend. War ein Test aufgrund korperlicher oder kognitiver
Beeintrachtigungen nicht oder nur in geandertem Rahmen durchzuflihren,

wurden diese Umstande notiert und in der Auswertung intraindividuell verglichen.

Nach Anleitung des MOON-Manuals wurden die Ergebnisse in dem
Auswertungsbogen (siehe Anhang J) festgehalten. Eine Auswertungsdatei des
Tabellenkalkulationprogramms Excel diente der Erstellung der Datenbank und
Auswertung des MOON-Test. Die MOON-Auswertungsdatei wurde bereits bei
vorangegangenen Studien eingesetzt (Gotte und Kesting et al. 2013). Zur
Einordung der Resultate dienten die Normwerte. Die Differenz zur Norm

(DiffNorm) in Prozent wurde mittels dieser berechnet.

Diff/Norm = (Normwert - Testwert) / Normwert * (-100)

Eine Gesamtscore des MOON-Test wird nicht berechnet (Gétte und Kesting et
al. 2013). Fur die vorliegende Studie wurden beide Testungen intraindividuell
verglichen. Wie bei der Darstellung der Lebensqualitat wurde ein Liniendiagramm
mit Datenpunkten der Eingangs- und Ausgangswerte der Einzelfalle in dem
Tabellenkalkulationsprogramm  Excel 2010 erstellt. Es wurden die
intraindividuellen Differenzen der Eingangs- (Ein.) und Abschlusserhebungen
(Abs.) der einzelnen Falle berechnet und der Median der Veranderung bestimmt.
Dies erlaubte einen Vergleich der Anderung der Differenz/Norm zwischen den
einzelnen Items, jedoch nicht einen Vergleich zu den Normwerten. Der Median
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der Veranderung wurde, analog zum Vorgehen bei der Auswertung der

Lebensqualitat, auf folgende Weise berechnet (vgl. Abschnitt 5.1.3, S 69):

Veranderung Diff/Norm (Fall x) = Diff/Norm Abs. (Fall x) — Diff/Norm Ein. (Fall x)

MEDIAN Veranderung Diff/Norm = MEDIAN (Veranderung Diff/Norm (Fall 1);
Veranderung Diff/Norm (Fall 2); Veranderung Diff/Norm (Fall x); ...)

Wenn ein Test-ltem von einem Kind oder Jugendlichen nicht durchgefihrt
werden konnte, wurde der Fall nicht in die Auswertung des jeweiligen ltems
einbezogen. Bei geringen Abwandlungen (z.B. Weglassen der T-Schiene im
Einbeinstand) des Items wurde dies bei beiden Erhebungen auf dieselbe Weise

durchgefuhrt. Somit kann die intraindividuelle Veranderung beurteilen werden.

Der MOON-Test ist urspringlich nur flur 6-17-Jahrige ausgelegt (Gotte und
Kesting et al. 2013). Die Teilnehmer dieser Studie waren jedoch 4-19 Jahre alt.
Da das Ziel des MOON-Testes die Erfassung von intraindividuellen
sportmotorischen Veranderungen innerhalb eines kurzen Zeitraums war, wurde
der Test auch mit den jlingeren und alteren Teilnehmern durchgefihrt.
Insbesondere in Hinblick auf die geringe Fallzahl war dies sinnvoll zur Erkennung
von Trends. Um den Median der Differenz der Differenz/Norm berechnen zu
konnen und somit einen Vergleich zwischen den Items zu ermdglichen, wurde
bei nicht vorhandenem Vergleichswert der nachstmaogliche Wert genutzt (z.B.
Alter 18 Jahre -> Vergleichswert der 17-Jahrigen).
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5.2 Resultate

5.2.1 Patientenkollektiv

Die Untersuchung der Einzelfalle wurde im Rahmen des ,Onkorad‘-Projekts
durchgefuhrt. Vier Fahrrader wurden Uber einen Zeitraum von 14 Monaten an
insgesamt neun Kinder und Jugendliche mit heterogenen onkologischen
Erkrankungsbildern verliehen. Alle Teilnehmer hatten entweder eine
Einschrankung der Beine (n=5) und/oder Gleichgewichtsprobleme (n=5) und
konnten aufgrund dieser Einschrankung nicht mit einem gewoéhnlichen Fahrrad

fahren.

Tabelle 5.2.1 - Patientenkollektiv der Einzelfalle
Ausflhrliche Fallbeschreibung Abschnitt 5.2.2

Alter, Erkrankung, Therapiestadium,

Fall | 76it seit Erstdiagnose (ED), Verleihdauer (vp) | T ahrrad-Typ
1 5 Jahre / Rhabdomyosarkom / ATh / .
3 ED: 5 Monate / VD: 6 Monate Pino Tandem
2 5 Jahre / ALL / ATh / ED: 3 Monate / Trets Trike
3 Verleihdauer: 4 Monate Kinderliegerad
Trix
3 15 Jahre / Knochentumor / ATh / i
3 ED: 5 Monate / Verleihdauer: 3 Monate elekj(romSCheS
Liegerad
4 12 Jahre / Hirntumor / NaS / Advanced
Q ED: 26 Monate / Verleihdauer: 4 Monate Dreirad
Trix
5 11 Jahre / ALL / ATh vor KMT / .
4 | ED: 71 Monate / Verleihdauer: 1 Monat elektronisches
Liegerad
6 4 Jahre / Hirntumor / ATh / Trets Trike
4 ED: 15 Monate / Verleihdauer: 8 Monate Kinderliegerad
Trix
7 18 Jahre / Knochentumor / NaS / .
4 | ED: 47 Monate / Verleihdauer: 5 Monate elektronisches
Liegerad
8 9 Jahre/ Neuroblastom / Palliativ / .
3 ED: 43 Monate/ Verleindauer: 4 Monate Pino Tandem
10 Jahre / Intramedullarer Tumor / DTh /
9 ED: 11 Monate / Verleihdauer: Nach 3 Fahrtagen Advanced
4 Abbruch bei erkrankungsassoziierter Dreirad
Wirbelfraktur
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Die Durchflihrung der drei geplanten Untersuchungen war aufgrund von Alter,
korperlichen, kognitiven Problemen oder psychischer Belastung nicht immer
durchfuhrbar (vgl. Abschnitt 5.1). Die Ursachen werden in den einzelnen
Fallbeschreibung erlautert (siehe Abschnitt 5.2.2).

Tabelle 5.2.2 - Durchfiihrbarkeit der Eingangsuntersuchung:

Interview Motorik-Test Lebensqualitats-
fragebogen
Fall Durchgefuhrt mit N . Durchgefuhrt mit
Eltern (E) & Kind (K) Durchfuhrbarkeit Eltern (E) & Kind (K)
Eingang | Abschluss Eingang Abschluss Eingang | Abschluss
1: |E E beschrankt | beschrankt | E & K E&K
2: |E&K E &K gut gut E &K E &K
3: |[E&K E &K gut gut E &K E &K
4: |E&K E&K gut gut E&K E&K
5: |E&K E&K beschrankt | beschrankt | E & K E&K
6: |E E gut gut E &K E &K
7: | K K gut gut E&K E&K
8: - E* - - - -
9: |E&K (E&K) ** beschrankt - (E & K) -

* Aufgrund von psychischer Belastung in palliativer Situation wurde nur ein Interview
wahrend der Ausleihphase durchgeflihrt

** Keine Abschlussuntersuchung (nur Interview), da Abbruch nach 3 Tagen. Die
Eingangsuntersuchungen des Motorik-Tests und Lebensqualitatsfragebogen sind nicht
in die Untersuchung eingeflossen

Im Anschluss an den Verleih bendtigten vier der neun Kinder dauerhaft ein
Spezialfahrrad, wahrend die anderen funf wieder auf ein herkdbmmliches Fahrrad
umsteigen konnten. Drei Spezialrader wurden bei der Krankenkasse beantragt
und von dieser genehmigt. Ein Tandem wurde selbststandig von der Familie

gekauft.
5.2.2 Fallbeschreibungen

Die Informationen zu den folgenden Fallbeschreibungen wurden mittels des
,Strukturierten Interviews‘ erfasst. Es werden die relevanten Ergebnisse des
Motorik-Test und Lebensqualitatsfragebogen zur jeweiligen Person angegeben.
Samtliche Testergebnisse der jeweiligen Einzelfalle finden sich im Anhang (siehe
Anhang Tabelle C.8, Tabelle C.9). Zusammenfassende Ergebnisse der

jeweiligen Tests werden in den Abschnitten 5.2.3, 5.2.4, 5.2.5 dargestellt.
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Fall 1: 5-Jahriger, Akuttherapie, Rhabdomyosarkom, kongenitales Syndrom mit

kognitiven Einschrankungen

Aufgrund des kongenitalen Syndroms war Patient nicht in der Lage, den
Strallenverkehr einzuschatzen und selbstandig Fahrrad zu fahren. Durch das
Rhabdomyosarkom waren seine Kraft und Ausdauer verringert und er hatte
Gleichgewichtsprobleme aufgrund einer Rumpfinstabilitat. Die Mobilitat war auf
den Nahbereich reduziert; fur langere Distanzen war die Familie auf einen
Rollstuhl und ihr Auto angewiesen. Mittels des Tandems (Beschreibung siehe
Anhang E) konnten diese Einschrankungen reduziert werden, da er das Fahrrad
nicht steuern musste, der Mitfahrer das Gleichgewicht halten konnte, er auf

einem Liegesitz sal® und die Kraft gemeinsam aufgebracht wurde.

Die Eltern wollten ihm damit eine Maoglichkeit bieten, das Haus zu verlassen und
drauffen zu sein. Seine Muskulatur sollte er in einer freudvollen Umgebung
aufbauen. Der Familienalltag sollte erleichtert werden. Diese Erwartungen der

Familie wurden erfullt.

Im Lebensqualitatsfragebogen zeigte das ltem ,korperliches Wohlbefinden® den
deutlichsten Anstieg. Demgegenuber war im Motorik Test und subjektiv keine
korperliche Verbesserung durch das Fahrradfahren feststellbar. Aufgrund der
kognitiven Einschrankungen konnte das Interview nur mit dem Vater

durchgefuhrt werden, der MOON-Test war nur eingeschrankt durchfuhrbar.

Fall 2: 5-Jahriger, Akuttherapie, ALL

Der Patient hatte eine eingeschrankte Kraft, Ausdauer und konnte das
Gleichgewicht auf einem zweiradrigen Fahrrad nicht halten. Zu Fuld waren nur
kurze Gehstrecken mdglich, weshalb die Mutter ihn bei langeren Distanzen meist
im Bollerwagen ziehen oder Autofahren musste. Aufgrund seiner
Einschrankungen erhielt er das dreiradrige Liegerad Trix, welches bei Bedarf an
das Fahrrad der Eltern gehangt werden oder mit einer Stange geschoben werden

konnte.
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Die Intention der Eltern fir die Ausleihe war, die Fitness zu erhalten, den Alltag
zu erleichtern und ihm eine Moglichkeit zum Spielen und Mithalten mit seinen
Freunden zu ermdglichen. Das gemeinsame Radfahren mit Freunden war fur den
5-Jahrigen selbst am wichtigsten. Er fuhlte sich zuvor von anderen Kindern, ,die
ja alle Fahrrad fahren und ich nicht® (Junge, Eingangsinterview), isoliert.
Besonders relevant fur die Eltern war die Tatsache, dass er mit dem Fahrrad auf
Augenhohe mit seinen Freunden war und sich an der frischen Luft bewegte.
Probleme mit dem Spezialrad zeigten sich wahrend der Kortisontherapie. Auf
Grund der Einlagerung von Odemen war zwei Wochen lang kérperlich und vom
Gemut nicht in der Lage, mit dem Liegedreirad zu fahren. Nach mehrtagigen
Krankenhausaufenthalten war seine Kraft regelmallig reduziert, sodass er ,von
vorne anfangen musste” (Mutter, Abschluss). Subjektiv hatte das Fahrradfahren

laut der Eltern eine positive Auswirkung auf seine Kraft.

Der Lebensqualitatsfragebogen spiegelt die subjektiven Wahrnehmungen des
Interviews mit einem deutlichen Anstieg der Lebensqualitat wider. Der grofite
Zuwachs ist beim ,kérperlichen Wohlbefindens‘ zu verzeichnen, gefolgt von der
Lebensqualitatsdimension ,Freunde’. Der Motorik-Test zeigte primar eine
Verbesserung der Beinkraft und der Auge-Hand-Koordination. Die
Untersuchungen konnten bei ihm problemlos durchgefuhrt werden. Innerhalb
eines Monats nach Abgabe des Therapiefahrrads konnte er wieder ein

herkdmmliches Fahrrad nutzen.

Fall 3: 15-Jahriger, Akuttherapie, Osteosarkom, Knie-Endoprothese

Zum Zeitpunkt der Ausleihphase erhielt der Patient eine adjuvante
Chemotherapie postoperativ. nach Tumorresektion mit Einbau einer
Knieendoprothese. Die Flexion im betroffenen Kniegelenk betrug zu Beginn der
Ausleihphase 60°. Diese war nicht ausreichend fur ein herkdbmmliches Fahrrad.
Mittels einer Kurbelverkirzung mit Pendelarm, welche am Pedalarm befestigt
wurde, konnte die Gradzahl auf den fir ihn nétigen Winkel reduziert werden. Er
erhielt das elektronische Liegerad Trix (Beschreibung siehe Anhang E), um seine

verringerte Kraft und Ausdauer auszugleichen.
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Wichtig fir den Patienten war die selbstandige Mobilitat. Er war nicht mehr auf
die Hilfe seiner Eltern angewiesen, wenn er das Haus verlassen und sich mit
Freunden treffen wollte. Zuvor war er ,die meiste Zeit drin im Haus, im Bett. Ja
und als ich das Fahrrad hatte, war ich halt nur noch immer unterwegs, weil ich
halt mobil war.” (Junge, Abschluss). Er konnte sich mit Freunden im Ort treffen
und gemeinsame Fahrradtouren machen, bei welchen er Distanzen von bis zu
70 km zurucklegte. Das primare Ziel der Familie war der Kraftaufbau und die
Verbesserung der Knieflexion. Die Kurbelverkirzung ermoglichte eine stetige
Zunahme des Radius in Abhangigkeit von der Flexion. Dies flhrte zu einer
verbesserten Flexion von 60° auf >90° innerhalb von 3 Monaten. Anfangs gab er
nach langeren Fahrdauern noch leichte Schmerzen im Knie an, diese legten sich
aber nach den ersten Wochen. Im Interview bestatigten er und die Eltern eine
verbesserte Funktionalitat des erkrankten Beines aufgrund des Fahrens mit dem
Spezialfahrrad. Insgesamt war es fur die Familie ,das Beste, was ihm passieren
konnte." (Vater, Abschluss). Im Anschluss an die Ausleihphase konnte er wieder

ein gewohnliches Fahrrad nutzen.

Im Lebensqualitatsfragebogen zeigte sich insgesamt ein Anstieg der
Lebensqualitat. Insbesondere das psychische Wohlbefinden und das
Selbstwertgeflihl verbesserten sich. Im Motorik-Test wurde bei ihm der
deutlichste Zuwachs der Beinkraft aller Teilnehmer verzeichnet (siehe Abbildung
5.2.2, S.88).

Fall 4: 12-Jahrige, Nachsorge, Medulloblastom

Seit der onkologischen Erkrankung mit Tumorresektion im Kleinhirn wies die
Patienten eine Gangunsicherheit, eine Koordinationsstérung und ein
eingeschranktes Gleichgewichtsempfinden auf. Daher konnte sie nicht die
Balance auf einem zweiradrigen Fahrrad halten. Hinzu kamen eine deutlich
reduzierte Ausdauer und Kraft. In ihrer Mobilitat war sie infolge ihrer
eingeschrankten Gehstrecke von maximal 200m auf die Hilfe ihrer Eltern mittels
Autos angewiesen. Das ,Advanced Dreirad’ (Beschreibung siehe Anhang E)

ermdglichte das Fahrradfahren trotz der Gleichgewichtsprobleme.
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Die Intention des Fahrradleihens war, ihr eine Moglichkeit zu bieten, mehr
Kontakt mit Gleichaltrigen zu haben und selbststandiger zu werden. In den vier
Monaten der Ausleihphase konnte sie seit Beginn ihrer Erkrankung erstmals
wieder kurze Einkaufe tatigen und mit ihrer Cousine gemeinsam auf dem Hof
fahren. Sie hatte ,so ein bisschen Freiheit wieder® (Mutter, Abschluss). Bei
langeren Strecken begleitete ihre Mutter sie jedoch. Auch fur den Schulweg fehlte

ihr die ausreichende Kraft.

Im  Lebensqualitdtsfragebogen  stieg insbesondere die  Dimension
,Selbstwertgefthl’ an, gefolgt von den Dimensionen ,Freunde‘ und ,psychisches
und korperliches Wohlbefinden. Mittels des Fahrrads konnte sie ihr
Aktivitatslevel steigern, da sie motiviert war, sich drauf3en zu bewegen und Spaf}
am Fahrradfahren hatte. Dies zeigte sich in einer Verbesserung der Beinkraft,

des Einbeinstand und der Reaktionszeit im Motorik-Test.

Da sie dauerhaft ein Spezialrad bendtigte, wurde ein Dreirad bei der
Krankenkasse beantragt, um ihre Selbstandigkeit und ihre Teilhabe zu weiterhin
zu fordern. Da das gemeinsame Fahren mit Freunden und zur Schule mit dem
Leihfahrrad zu schwierig war, wurde zusatzlich eine elektronische Unterstitzung

beantragt und genehmigt.

Fall 5: 11-Jahriger, Akuttherapie, ALL, vor Knochenmarkstransplantation

Der Junge befand sich zu Beginn der Ausleihphase einen Monat vor seiner
Knochenmarkstransplantation (KMT). Aufgrund der Leukamie wund der
Chemotherapeutika litt er unter einem gravierenden Kraft- und Ausdauerverlust
und einer Muskelverklrzung. Vor der Ausleihe des Spezialfahrrads war er neun
Monaten lang nicht in der Lage, selbstandig zu gehen und infolgedessen an einen
Rollstuhl gebunden. Das Gleichgewicht und die nétige Rumpfstabilitat, um sich
auf dem Sattel eines herkdmmlichen Fahrrads zu halten, besal} er nicht. Mit dem
elektronischen Liegedreirad Trix (Beschreibung siehe Anhang E) war es ihm
jedoch mdglich, sich selbstandig fortzubewegen. Der Liegesitz reduziert die

bendtigte Muskelkraft, um sich auf dem Fahrrad zu halten und durch das Treten
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der Pedale in der horizontalen Ebene entfallt das Anheben des Beines entgegen

der Schwerkraft.

Das Ziel der Eltern bei der Ausleihe war, die gesundheitliche Verfassung vor der
KMT zu verbessern und selbstandiges Gehen zu ermdoglichen. Neben dem
Fahrradfahren erhielt er intensiv Physiotherapie von 40 - 60 Minuten pro Tag.
Infolge dieser zwei FordermalRnahmen schaffte er es, eigenstandig zu gehen. Er
selbst freute sich primar uber die mit dem Fahrrad verbundene Selbstandigkeit
und erlangte dadurch ein gewisses Geflihl an Freiheit. Es ermdglichte ihm, dass
er ,Ofter [seine] Freunde besuchen konnte“ (Junge, Abschluss). ,Er war
stundenlang draul3en, er hat Spal3 gehabt, er hat seine Freunde getroffen, er hat
gespielt, er fihlte sich, wie normales gesundes Kind. Auch wenn das nur kurz

war, das Gefiihl war sehr wichtig" (Mutter, Abschluss).

Im Lebensqualitatsfragebogen stiegen die Dimensionen des ,korperlichen-',
,psychischen Wohlbefindens’, ,Selbstwertgefluhls* und der ,Freunde’ an. In der
Eingangsuntersuchung war nur ein Durchlauf des Aufstehversuch, zum Ermitteln
der Beinkraft (mit Abstitzen) mdglich. In der Abschlussuntersuchung konnten
alle Wiederholungen (weiterhin mit Abstutzen) in einer zudem verbesserten Zeit

durchgefuhrt werden.

Fall 6: 4-Jahriger, Akuttherapie bei Medulloblastom

Der Hirntumor und die Chemotherapeutika fuhrten zu einer Gleichgewichts- und
Gangunsicherheit, einer verringerten Kraft und Ausdauer und einer Instabilitat
der Rumpfmuskulatur und der Bander. Er konnte keine Treppe mehr steigen und
fuhr mit einem Fahrrad mit Stutzradern immer nach links. Laufradfahren konnte
er. Er erhielt das Kinderliegedreirad Trets (Beschreibung siehe Anhang E), was
ihm das Fahrradfahren trotz seiner Einschrankungen ermoglichte. Das
Liegefreirad Trets war das kleinste im Verleih verfigbare Fahrrad, jedoch fir den
5-jahrigen mit reduzierter KorpergroRe etwas zu gro3. Dies machte die Nutzung

des Leihfahrrads kraftaufwandiger fur ihn.
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Die Ziele der Eltern, ihm Bewegung an der frischen Luft zu ermdéglichen und seine
Kraft zu verbessern, wurden nach subjektiver Aussage erreicht. Fahrradtouren
mit der Familie, an denen er aktiv teilhaben konnte, waren moglich. Die
Ausleihphase fand in den Wintermonaten statt. Daher war die Nutzungsfrequenz
sehr wetterabhangig. Am Ende der Ausleihphase fuhr er zudem viel mit einem
Tretroller und konnte auf ein herkdmmliches Fahrrad mit Stltzradern umsteigen.
Das Erlernen des Fahrradfahrens und das Einschatzen von Abstanden waren
der Mutter wichtig. Er nutzte das Fahrrad zum Spielen mit seinen Geschwistern
und Freunden. Seine Integration war bereits vor der Ausleihe gut und konnte
durch das Fahrrad nicht verbessert werden. Jedoch konnte der Kontakt zu

Freunden aulRer Haus gesteigert werden.

Im Lebensqualitatsfragebogen erhdhten sich primar die Dimensionen
korperliches Wohlbefinden* und das ,Selbstwertgefuhl. Die Dimensionen
psychisches Wohlbefinden* und ,Freunde’ zeigten keine Anderung und die
Dimension der Familie verringerte sich. Im Motorik-Test kam es zu einer
deutlichen Verbesserung der linken, jedoch nicht der rechten Handkraft. Zudem
zeigte sich ein leichter Anstieg der Beinkraft und Reaktionszeit. Der Einbeinstand
war in beiden Testdurchlaufen nicht durchfihrbar. Das Interview wurde nur mit
den Eltern durchgefuhrt, da der 5-Jahrige schichtern war und auf Fragen nur mit
Knopfnicken und -schitteln antwortete, jedoch keine auswertbaren AuRerungen

machte.

Fall 7: 9-Jahriger, palliative Therapie, Neuroblastom, pathologische Tibiafraktur

bei Knochenmetastasen

Die Metastasen bedingte Tibiafraktur bei Neuroblastom verhinderte das Fahren
mit einem herkdbmmlichen Fahrrad. Im hauslichen Umfeld war er selbstandig
mobil. Bei langeren Distanzen war er jedoch an den Rollstuhl gebunden. Sein
BMX-Fahrrad wurde zu einem Laufrad umfunktioniert, welches er vor dem Haus
nutzen konnten. Langere Distanzen mit dem Laufrad zurlckzulegen war nicht
moglich und wurde durch die Lage des Elternhauses auf einem Berg zusatzlich

erschwert.

80



TEIL 2: Einzelfalluntersuchung - Resultate

Die Familie lieh das Tandem Pino (Beschreibung siehe Anhang E), um die
Mobilitat des 9-Jahrigen zu verbessern und gemeinsame Unternehmungen mit
den Eltern und dem jungeren Bruder zu ermdglichen. Das Fahrrad wurde in
diesem Fall so lange verliehen, wie es bendtigt wurde (4 Monate). Wichtig war
es, die Lebensqualitat des Patienten mit dem Fahrradfahren zu steigern. Er hatte
.einfach viel Freude daran und das [war] ja einfach das Wichtigste, dass es ihm
wahnsinnig viel Spal3 [machte]” (Mutter, Abschlussinterview). Er hatte zum
Zeitpunkt des Interviews viel Energie und die Eltern versuchten diesem Bedurfnis
gerecht zu werden. Sozial integriert war er mittels des Laufrads, da viele
gleichaltrige Kinder in unmittelbarer Nachbarschaft lebten. Das Tandem forderte
zwar nicht die Teilhabe im Kreis Gleichaltriger, er konnte aber vermehrt aktivam
Familienleben teilhaben. Er hatte Spafl® und war motiviert sich draul’en zu

bewegen.

Von den Testdurchfuhrungen wurde aus ethischen Grinden abgesehen, um eine
zusatzliche Belastung zu vermeiden. Es wurde nur ein Interview mit der Mutter
wahrend der Ausleihphase gefuhrt. Der Motorik-Test konnte aufgrund der

korperlichen Verfassung nicht durchgefiuhrt werden.

Fall 8: 18-Jahriger, Nachsorge bei Osteosarkom, Knie-Endoprothese

Folgeschadigung der onkologischen Erkrankung war eine dauerhaft
eingeschrankte Flexion (max. 30°) im rechten Kniegelenk. Zudem war der Patient
ubergewichtig. Zum Zeitpunkt der Ausleihe bestanden keine anderweitigen
Einschrankungen. Das elektronische Liegedreirad Trix (Beschreibung siehe
Anhang E) mit einer eingebauten Kurbelverkiirzung mit Pendelarm sowie einer

Spezialpedale ermoglichten ihm das Fahrradfahren.

Aufgrund seines Alters war er bereits vor der Ausleihe selbstandig mit dem Auto
mobil. Wichtig war ihm die korperliche Bewegung und ein alternatives
Mobilitatsmittel fir mittlere Distanzen. Die Frequenz der Treffen mit Freunden
anderte sich nicht, jedoch war die Teilhabe an aktiven Unternehmungen mit dem

Fahrrad moglich. Zuvor fand der Kontakt meist im hauslichen Umfeld statt. Das
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gemeinsame Fahrradfahren mit Freunden war die primare Motivation, das
Fahrrad zu nutzen. Fur den Weg zur Arbeit nutzte er weiterhin das Auto, da die
Distanz mit 20-30 km zu weit war. Neben dem Fahrradfahren ging er weiterhin
regelmafig ins Fitnessstudio zum Krafttraining. Gesundheitlich hoffte er auf eine
Verbesserung der Knieflexion, diesbezilglich zeigte sich nach der 5-monatigen
Ausleihphase jedoch keine Besserung. Mit dem Fahrrad war er aber aktiver und

hatte damit eine Moglichkeit durch Ausdauersport sein Gewicht zu reduzieren.

Im Lebensqualitatsfragebogen zeigte sich ein geringer Anstieg primar des
Selbstwertgeflhls. Im Motorik-Test war die grote Zunahme bei der Beinkraft,
gefolgt von dem Einbeinstand und der Reaktionszeit zu verzeichnen. Aufgrund
der Volljahrigkeit wurde er nicht von seinen Eltern zu seinen Terminen begleitet

und die Interviews ausschlie3lich mit ihm durchgefihrt.

Ein entsprechendes Spezialfahrrad zur dauerhaften Nutzung wurde fur ihn bei
der Krankenkasse beantragt. Das Fahrrad sollte der aktiven Teilhabe an der
Gesellschaft dienen und den metabolischen und kardiorespiratorischen Folgen
seines Ubergewichtes vorbeugen. Da er volljahrig war, wurde der Antrag an das
Sozialamt, welches fur die Hilfsmittelversorgung zur Forderung der Teilhabe bei
Erwachsenen zustandig ist, weitergeleitet. Der Antrag wurde genehmigt und das

Fahrrad von dem zustandigen Sozialamt bezuschusst.

Fall 9: 10-Jahriger, Dauertherapie benigner intramedullarer Raumforderung

Die intramedullare Tumorlokalisation hatte eine linksbetonte Diplegie und eine
Neigung zur Rumpflberstreckung zur Folge. Der Patient war in seinem
alltaglichen Leben stark eingeschrankt und seine Gehstrecke am Rollator betrug
maximal 1000 m. Sein linker Ful® war plantar flektiert, das Hangenbleiben des
FuRBes wurde durch eine angepasste Orthese verhindert. Zudem bestand eine
Skoliose, welche mit einem Korsett therapiert wurde. Therapeutisch erhielt er
eine Strahlentherapie und wurde hochdosiert mit Glukokortikoiden behandelt. Die
Diplegie verhinderte die Nutzung eines gewohnlichen zweiradrigen Fahrrads. Die

Familie lieh das Dreirad Advanced (Beschreibung siehe Anhang E). Mit den drei
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grolen Radern sorgte es fiur einen Ausgleich von Diplegie-bedingten
Gleichgewichtproblemen. Er konnte das Fahrrad selbstandig fahren, bendtigte
jedoch trotz des tiefen Einstieges Hilfe beim Auf- und Absteigen. Aufgrund einer
therapieassoziierten Sinterungsfraktur von BWK 10 wurde die Ausleihphase

jedoch nach nur finfmaliger Nutzung des Spezialdreirads abgebrochen.

Die Intention der Ausleihe war, ihm eine selbstandige Mobilitat zu ermoglichen
und mittels der Bewegung die Beinkraft zu verbessern. Die Familie wollte, dass
er durch den groleren ,Bewegungsradius aufgrund des Rades [...] mal einen
Freund besuchen kann“ (Vater, Eingangs). Diese Ziele konnten mit dem
Advanced Dreirad nicht erreicht werden, da seine Eltern - aufgrund der
benotigten Hilfe - gemeinsam mit ihm fahren mussten und die Nutzungsdauer zu

gering war.

In der Abschlussuntersuchung wurden aufgrund des Abbruchs des Verleihs nur
die Interviews durchgefuhrt. Seine Lebensqualitat und der Motorik-Test wurden

nicht ausgewertet.

Da er dauerhaft ein individuell angepasstes Spezialfahrrad bendtigt, wurde das
Liegedreirad Trix bei seiner privaten Krankenkasse zur Forderung der Integration
in Kreis Gleichaltriger beantragt. Das Liegefahrrad konnte er selbstandig - auch
bei weiterer Progredienz der Beschwerden - nutzen. Eine Rahmenfederung und
der Liegesitz verringerten die Belastung auf die Wirbelsaule. Das Liegedreirad
war Kippsicherer als das aufrechte Dreirad und kann auch mit Korsetts gefahren

werden. Das Fahrrad wurde von der Krankenkasse genehmigt.
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5.2.3 Strukturierte Interviews - Zusammenfassung

Tabelle 5.2.3 - Vergleich der meistgenannten Ziele und wichtigsten Aspekte des Spezialradverleihes
zwischen den Eltern und Kinder in den strukturierten Eingangs- und Abschlussinterviews

N=9, die Daten erfassen neun Einzelfalle, von denen teilweise nur die Eltern (N=8) oder
die Kinder (N=7) befragt werden konnten (vgl. Tabelle 5.2.2, S.74)

Die Durchfihrung des Interviews war mit beiden Kindern, die Tandem fahren, nicht
madglich
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Mit den strukturierten Interviews wurden die mit der Spezialradausleihe
verbundenen Ziele der Familien und in den Abschlussinterviews die wichtigsten,
subjektiv wahrgenommenen Aspekte wahrend des Spezialradverleihes erfasst.
Die Anzahl der genannten Ziele und Aspekte wurde nicht limitiert. Im Folgenden
Abschnitt werden die Informationen der einzelnen Falle zusammenfassend
dargestellt (vgl. Abschnitt 5.2.2).

Zwischen den Kindern und ihren Eltern bestanden unterschiedliche Prioritaten.
In den Eingangsinterviews war fir die Kinder die Steigerung der Mobilitat und
Selbstandigkeit am wichtigsten. Zum Abschluss kam diesen Zielen eine

geringere Bedeutung zu, stattdessen dominierte die Teilhabe anhand der
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Integration in den Kreis Gleichaltriger. Bei den Eltern lag die primare Intention auf
der Verbesserung der Gesundheit und Fitness, im Abschlussgesprach spielte
dies weiterhin eine grol3e Rolle, allerdings Uberwog der Aspekt, dass die Kinder

draufRen und an der frischen Luft waren.

Die tandemfahrenden Kinder sind nicht in Tabelle 5.2.3, S.84 erfasst. lhre Eltern
gaben keine Veranderung der Integration in den Kreis Gleichaltriger an, jedoch
wurde die Teilhabe am aktiven Familienleben mit den Geschwisterkindern und
an der Gesellschaft gefordert. Alle Liege-/Dreiradfahrenden Kinder auf3erten als
wichtigsten Aspekt eine Verbesserung der aktiven Teilhabe oder Integration in
den Kreis Gleichaltriger. Fur 60% ihrer Eltern (3 von 5 Liegefahrern im
Abschlussinterwies) war dies ebenfalls ein wichtiger Aspekt. Die Fahrt mit und zu
Freunden war auch der meistgenannte Nutzungszweck. Die Kinder und
Jugendlichen vergroRerten ihren Mobilitatsradius, was insbesondere unter den

Jugendlichen zu einer erhohten Selbststandigkeit fuhrte.

Die unter 15-jahrigen Kinder legten keinen Schwerpunkt auf die Gesundheit oder
Fitness, wahrend dies flr die Jugendlichen mit einer Endoprothese von grolRer

Relevanz war (z.B. das Ziel einer verbesserten Knieflexion).

Der Spald am Fahrradfahren war subjektiv wichtig und férderte die Motivation.
Die Kinder und Jugendlichen nutzten die Spezialrader meist mehrmals pro
Woche bis taglich. Phasen, wahrend derer es wenig oder nicht genutzt wurde,

resultierten aus schlechtem Wetter und Folgen der onkologischen Behandlung.

Weitere Aspekte, die nicht abgefragt, aber von einigen Teilnehmern genannt
wurden waren: Die Verbesserung des Selbstwertgefuhls/-bewusstseins, das
Mithalten mit Gleichaltrigen, der Anstieg der Lebensqualitat, das Erlernen und
Einschatzen von Abstanden, Geschwindigkeiten und Regeln des

StraRenverkehrs.
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5.2.4 Lebensqualitat
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Abbildung 5.2.1 - Individuelle Veranderung der Lebensqualitat
Die Werte des KINDLR -Fragebogens sind auf einer Skala von 0-100 angeben. In Tabelle
5.2.1, S.73 Ubersicht Gber die Daten der Einzelféalle siehe Anhang Tabelle C.8
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Tabelle 5.2.4 - Anderung der Lebensqualitit wihrend des Fahrradverleihes
Die Tabelle ist in die Angaben der Eltern und der Kinder unterteilt. Die Kiddy Fragen fur
4-6-jahrige werden nur als Bestandteil des ,Total scores’ dargestellt, da sie nur von drei
Eltern ausgeflillt wurden und nicht Bestandteil des Kinderfragebogens sind
Dimensionen der Lebensqualitat: KW: Koérperliches Wohlbefinden; PW: Psychisches
Wohlbefinden; SW: Selbstwertgeflihl; Fam.: Familie; Freu.: Freunde

Veranderung = intraindividuelle Differenz (siehe S.69); MD=Median

Die Eingangs- und Abschlussuntersuchung fanden im Abstand von im Median 4,5
Monaten statt (Spannbreite: 1- 8 Monate), siehe Tabelle 5.2.1, S. S.73

Lebensqualitat Total | KW PW SW | Fam. | Freu. |Schule

MD Eingang 59,38 | 56,25 75 50 68,75 50 53,13
Eltern Abschluss 81,25 | 81,25 | 81,25 75 81,25 75 78,13
N=7

Veranderung | +17,7 | +25 | +6,25 | +25 | +6,25 | +12,5 | +6,25

MD Eingang 70 50 68,75 | 46,88 | 93,75 | 46,88 | 62,5
Kinder Abschluss 75 71,88 | 81,25 75 90,63 | 68,75 75
N=7 Veranderung | +2,08 | +15,63 |+18,75|+28,13| -3,13 | +9,38 | -3,13
MD

Eltern v

und Veranderung | +14,06 | +18,75|+15,63| +25 | +3,13 | +12,5 | +4,69
Kinder

KINDLR Eltern-Skala
(Erhart et al. 2009)

KINDLR Kinder-Skala
(Erhart et al. 2009)

74,23 | 74,11 | 79,19 | 67,29 | 76,38 | 77,0,7 | 71,41

72,58 | 70,61 | 81,10 | 58,29 | 81,93 | 77,43 | 66,14

Insgesamt ist die Lebensqualitat in einem Zeitraum von 1-8 Monaten (Median 4,5
Monate) auf einer Skala von 0-100 im Median um +14 Punkte gestiegen. Bei
sechs von sieben Teilnehmern zeigte sich diese Verbesserung, nur bei einem
Teilnehmer zeigte sich keine Veranderung wahrend des Fahrradverleihs (siehe
Abbildung  5.2.1). Die  Dauer zwischen der Eingangs- und
Abschlussuntersuchung betrug zwischen einem und acht Monaten und im
Median vier Monate. Die Lebensqualitat vor dem Verleih war unabhangig vom
Zeitpunkt der Therapie. Umso niedriger sie zuvor war desto groRer war ihr
Anstieg. Bei der Auswertung der Dimensionen der Lebensqualitat ist das

,Selbstwertgefihl* mit im Median +25 Punkten am starksten angestiegen.

87



TEIL 2: Einzelfalluntersuchung - Resultate

5.2.5 Motorische Fahigkeiten

Statisches Gleichgewicht Ausdauerkraft Beine
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Abbildung 5.2.2 - Individuelle Veranderung im Motorik-Test

Die Werte geben die Differenz zum Normwert des jeweiligen Alters in Prozent an.
Diff/Norm = (Normwert - Testwert) / Normwert x (-100)

Ubersicht Uber die Daten der Einzelfalle siehe Anhang Tabelle C.9.
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Tabelle 5.2.5 - Ergebnisse des Motorik-Test

Alle Zahlen beziehen sich auf den Median der Ergebnisse der Einzelfalle
Veranderung = intraindividuelle Differenz (siehe S. 72)

Legende siehe Anhang | MOON-Test Manual

Test-items | AHK | StG RS | 2G DF | SKA | KAB |MKre.| MKIi.

N=7 N=4 | N=7 | N=7 | N=5 | N=7 | N=7 | N=7 | N=7
Eingang 62s | 17,5/min| 0,34s 9 -15cm | 2,im | 10,3s | 12,4kg | 10,5kg
Abschluss 62,95s | 12,5/min | 0,29s 8 -17cm | 2,6m | 9,0s | 13,0kg | 10,5kg

Veranderung -2,2s | -1,5/min |-0,05s 0 Ocm | +0,3m | -2,0s | +0,9kg | +0,6kg

Veranderung
der Diff/Norm

Legende: AHK = Auge-Hand-Koordination (Stifte einstecken)
StG = Statisches Gleichgewicht (Einbeinstand)
RS = Reaktionsschnelligkeit (Reaktionstest)
ZG = Zielgenauigkeit (Zielwerfen)
DF = Dehnfahigkeit (Rumpfbeuge)
SKA = Schnellkraft Arme (Medizinballstof3en);
KAB = Kraftausdauer Beine (Aufstehen/ Sit-to-stand)
MKH = Maximalkraft Hand (Handkraft)

3.7% | 21,8% [12,0%| 0% 0% 7,4% | 30,8% | 3,5% | 1,6%

Die Ausdauerkraft in den Beinen verbesserte sich bei 6 von 7 Teilnehmern. Bei
einem Patienten in der Akuttherapie (Fall 3) mit Endoprothese verklrzte sich die
Aufstehdauer deutlich von 43,2 auf 9,1 Sekunden.

Schwierigkeiten bei der Durchfuhrung und Auswertung bestanden infolge von
korperlichen Einschrankungen und aufgrund der groRen Altersunterschiede. Ein
Teilnehmer (Fall 1) hatte kognitive Einschrankungen und eine verringerte
Aufmerksamkeit. Dies machte sich insbesondere bei den Test-ltems, bei denen
die Zeit gestoppt wurde, bemerkbar und verringerte die valide Erfassung der
jeweiligen Fahigkeit. Drei Falle, welche beim Einbeinstand ausgeschlossen
werden mussten, da sie bei der Eingangsuntersuchung die Minimalbedinungen
zur Auswertung des Tests nicht erfillten zeigten bei der Abschlussuntersuchung
eine Verbesserung. In der Eingangserhebung war es ihnen nicht mdglich auf
einem Bein zu stehen, in der Abschlusstest gelang es ihnen flir wenige Sekunden
(siehe Anhang Tabelle C.9).
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6 Diskussion

Padiatrisch onkologische Patienten sind aufgrund ihrer Erkrankung und der damit
einhergehenden langen Krankenhausaufenthalte aus ihrem Lebensalltag und
sozialem Umfeld herausgerissen. Die verschiedenen onkologischen
Erkrankungen und deren Therapien konnen schwere korperliche
Einschrankungen verursachen und es besteht die Bedrohung einer dauerhaften
Behinderung. Dass Fahrradfahren wahrend und nach dieser schweren

Erkrankung von Relevanz ist, erscheint vorerst schwer nachvollziehbar.

Die vorliegende Untersuchung wurde gestartet, um mittels des Fahrradfahrens
die psychosozialen und korperlichen Folgeschaden einer padiatrisch-

onkologischen Erkrankung zu reduzieren und ihnen entgegenzuwirken.
6.1 Methodendiskussion und Limitationen

Bei der vorliegenden Studie handelt es sich um eine monozentrische Studie, da
sie ausschlieBlich an der Universitatsklinik Manster durchgefuhrt wurde. Das
Patientenkollektiv stammte aus dem Munsteraner Umland in einem Umkreis von
ca. 200 km. Somit handelt es sich um eine Region, in der viel Fahrrad gefahren
wird. Da die Fahrradnutzung deutschlandweit deutliche regionale Unterschiede
aufweist (BMVBS 2012), ist anzunehmen, dass die Durchfuhrung dieser Studie

an anderen Standorten abweichende Ergebnisse hervorbringen wirde.
6.1.1 Radfahrfragebogen

Der Fragebogen wurde wie in Abschnitt 3.1.1 beschrieben eigens fir die
vorliegende Studie erstellt. Dabei wurden ltems aus erprobten Fragenbdgen
(KiGSS Studie) ubernommen oder leicht abgewandelt. Er stellt eine einfache und
O0konomisch kostenglinstige Methode dar, um eine umfangreiche Basisdatenlage
zu den Auswirkungen einer kinderonkologischen und hamatologischen
Behandlung auf die Fahrradnutzung zu schaffen. Der Fragebogen erwies sich als
fur Kinder geeignet und wurde von der Mehrzahl der Kinder selbstandig oder mit

geringer Hilfestellung der Eltern bearbeitet.
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Der Fragebogen wurde nicht validiert. Eine gute Replizierbarkeit der Aussagen
der Teilnehmer wurde jedoch mittels Item 17 erfasst (siehe Abschnitt 3.2.6). Es
existierten keine fragebogeninternen Widerspruche. Ein Vergleich der Aktivitat
des Studienkollektivs mit Daten gesunder Kinder und Jugendlicher war aufgrund
der Ubernahme der ltems des MoMo-AFB der KiGGS Studie (Schmidt et al.
2016) moglich. Da der MoMo-AFB bereits in vorrangegangen Studien in der
padiatrischen Onkologie eingesetzt wurde, existierten Vergleichswerte
kinderonkologischer Patienten. Die Erstellung der Fragen zur Fahrradaktivitat in
Anlehnung an die Fragen der Aktivitat des MOMO-AFB machte den Vergleich

der Fahrradaktivitat mit der allgemeinen korperlichen Aktivitat moglich.

Validierungsstudien des MoMo-AFB der KiGGS Studie lieen sich anteilsweise
auf den Radfahrfragebogen Ubertragen. Nach Jekauc et al. 2013 werden Fakten
und strukturierte Aktivitaten wie Vereinssport mit einer hoheren Reliabilitat
angegeben als subjektive Angaben der korperlichen Aktivitat oder unstrukturierte
Aktivitaten. Bezogen auf den Radfahrfragebogen (siehe Anhang 0) bedeutet
dies, dass die Charakteristika (Allgemeinen Informationen) und die Angaben der
sportlichen Aktivitat zur Vereinsmitgliedschaft (Items 3 / 10) reliabler sind als die
Angaben der korperlichen Aktivitat (Items 1 /2 /8 /9), der Radfahraktivitat (Iltem
6 / 14iv.v.) und die meisten anderen subjektiven Items des Fragebogen. Die
Selbsteinschatzung der koérperlichen Aktivitdt von Kindern lag bei bisherigen
Befragungen zumeist oberhalb von gemessenen Werten (Gotte et al. 2017,
Jekauc et al. 2013). Die tatsachliche Aktivitat war somit moglicherweise geringer

als im Radfahrfragebogen erfasst.

Die Lange des Fragebogens von 12 Seiten stellte sich als zu umfangreich und
zeitaufwendig raus. Die Kinder schafften es teilweise nicht den Fragebogen
wahrend ihres Aufenthaltes in der Ambulanz auszufillen, daher mussten sie ihn
entweder nach ihrem Termin fertigstellen oder sie nahmen ihn mit nach Hause.
Den Kindern die Mdglichkeit zu bieten den Fragebogen zuhause auszufillen,
hatte den Vorteil mehr Kinder zu erreichen. Jedoch fuhrte dies zu einer Reduktion
des Rucklaufs. 20 Fragebdgen, die mit nach Hause genommen wurden, wurden
ohne bekannte Ursache nicht wieder abgeben (siehe Abschnitt 3.2.1). Bei
jungeren Kindern flllten in einzelnen Fallen die Eltern grole Teile des
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Fragebogens aus. Dies kdnnte zu leichten Abweichungen der Ergebnisse geflhrt
haben, da die Eltern, wie sich bei den Interviews der Einzelfallstudie zeigte (siehe
5.2.2), anderweitige Schwerpunkte legten. Hinsichtlich zukunftiger Studien
besteht die Moglichkeit Iltems zusammenzufassen oder je nach Fragestellung
nicht alle Items des Fragebogens einzubeziehen (Uberarbeiteter Fragebogen

siehe Anhang B).
6.1.2 Einzelfallanalyse

Die Durchfihrung einer Einzelfallstudie im Rahmen des ,Onkorad‘-Projekts
ermoglichte zum einen die Uberprifung der statistischen Aussagen des
Fragebogens, zum anderen die Erfassung von Uuber den Fragebogen
hinausgehenden Informationen. Die drei unterschiedlichen Testverfahren
erlaubten sowohl die Erfassung komplexer subjektiver Informationen im Interview
als auch objektiver Ergebnisse der Motorik und Lebensqualitat. Die Methoden
erwiesen sich als geeignet, um im Rahmen einer interventionellen
Einzelfallanalyse durchgefihrt zu werden. Sie wurden von allen Teilnehmern gut
angenommen und bereitwillig durchgefihrt. Alle Methoden waren einfach
durchzufihren und bendtigen keinen grof3en Zeitaufwand. Dies ermdglichte die
Durchfuhrung im Rahmen der Ambulanztermine oder der Ausleihe der Rader,
wodurch zusatzliche Termine und Anfahrtswege flir die Teilnehmer vermieden

werden konnten.

Strukturierte Interviews in Form einer qualitativen Inhaltsanalyse wurden bereits
in vorrangegangen Studien erfolgreich eingesetzt (Goétte 2014, Moody et al.
2006). Sie ermdglichten es die Vielschichtigkeit der Thematik, insbesondere im
Hinblick auf die Individualitat der Einflussfaktoren und Problematiken der Kinder,
zu erfassen. Neue Aspekte, die im Fragebogen auf Grund einer fehlenden
Datenlage zu der Thematik nicht erhoben waren, konnten erhoben werden. Die
Kinder und Eltern beantworteten bereitwillig die Fragen, akzeptierten die
Tonbandaufnahme und lieferten tiefergehende Informationen im Zusammenhang
mit ihrer Erkrankung und dem Fahrradfahren. Die Interviews wurden im
gesamten Umfang nur inhaltsgetreu erfasst. Um einen Verlust wichtiger

Informationen zu vermeiden, wurden fir die vorliegende Arbeit relevante
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Informationen wortwortlich transkribiert. Ein Informationsbias der Interviews kann
erstens aufgrund einer positiv verstarkten Wahrnehmung von Erlebnissen durch
das Wiedererlangen des Fahrradfahrens nicht ausgeschlossen werden und
zweitens ware moglich, dass die Teilnehmer annahmen, dass eine positive
Erwartungshaltung seitens der Interviewer bestehe. Beides konnte eine positiv
verzerrte Berichterstattung hinsichtlich der Fahrradnutzung zur Folge gehabt

haben.

Sowohl der KINDLR-Fragebogen als auch der MOON-Test sind erprobte
Methoden zum Erheben objektiven Daten und wurden bereits in anderen Studien
in der padiatrischen Onkologie erhoben (Daeggelmann et al. 2017, Nayiager et
al. 2017). Sie erlaubten, die subjektiven Angaben der strukturierten Interviews zu
Uberprufen und ggf. zu untermauern. Die Durchfihrung von zwei Testdurchlaufen
ermdglichte die Erhebung des intraindividuellen Vergleichs und somit Indizes flr
eine Auswirkung des Fahrradfahrens auf die Lebensqualitat und Motorik zu
erfassen. Ein Vorteil beider Methoden war die Moglichkeit der differenzierten
Auswertung der Items. Somit konnten im MOON-Test z.B. die Beinkraft und
Armkraft unabhangig voneinander beurteilt werden. Bei der Beurteilung der
Ergebnisse des MOON-Testes und KINDLR-Fragebogens miissen andere
Einflisse wie Physiotherapie und ein spaterer Therapiezeitpunkt als Confounder

beachtet werden.

Infolge der physischen Einschrankungen und Altersunterschiede mussten
weitere Schwierigkeiten Uberwunden werden: Der Altersrahmen (6-17-jahrige)
des MOON-Testes mit entsprechenden Vergleichswerten wurde Uberschritten.
Im Hinblick auf den 18-Jahrigen machte dies nur einen geringen Unterschied, da
anzunehmen ist, dass die sportmotorischen Fahigkeiten sich in diesem Alter
kaum andern. Hingegen machte sich der Altersunterschied zwischen 4,5 und 6-
jahrigen sportmotorisch sehr wohl bemerkbar. So konnten die Ergebnisse der
unter 6-jahrigen, fir die keine altersentsprechender Vergleichswerte existierten
(Zielwerfen, MedizinballstolRen, Handkraft), nicht mit der Norm verglichen
werden. So wurde die Differenz/Norm nur berechnet, um einen intraindividuellen
Vergleich der einzelnen Dimensionen zu ermoglichen (siehe Abschnitt 5.1.3,
S.69).
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6.2 Reprasentativitat des Patientenkollektivs

6.2.1 Radfahrfragebogen

Das Studienkollektiv der Befragung erfasste mit einer Fallzahl von 161
Teilnehmern eine grol3e Kohorte padiatrisch hamato-onkologischen Patienten
der Uniklinikk Munster. Eine Verzerrung der Reprasentativitdt des
Studienkollektivs kdonnte durch die Nichtteiinahme von 20% (n=42) der 203
geeigneten Patienten bestehen (Daten sie Abschnitt 3.2.1). 13 der 42 Patienten
nahmen nicht an der Studie Teil und die anderen 29 nahmen urspringlich an der
Studie teil. Der Rucklauf der Fragebdgen betrug somit 85% der 190 Teilnehmer.
Ursache fur die Nichtteilnahme oder -abgabe war vorrangig fehlende Motivation,
welche teilweise auf den umfangreichen Fragebogen zurickzuflihren war. Des
Weiteren nahmen Kinder aufgrund einer schlechten gesundheitlichen
Verfassung, psychischer Belastung oder Abwesenheit der Eltern nicht teil. Es ist
anzunehmen, dass bei den Kindern, die ein geringeres Interesse am
Fahrradfahren haben auch eine geringere Motivation zum Ausflillen des
Fragebogens bestand. Diese Selektionsbias konnen zu einer Reduktion des
Anteils an Kindern in einem schlechten gesundheitlichen Zustand mit einem
geringen Interesse am Fahrradfahren gefuhrt haben. Da beide in der
vorliegenden Studie identifizierte Risikofaktoren darstellen, kann der erhobene

Anteil der Nicht-Fahrradfahrern geringer als der reale Anteil sein.

Tabelle 6.2.1 - Verteilung der onkologischen Erkrankungen - Vergleich mit dem Deutschen
Kinderkrebsregister 2017

% des Kollektivs; Nicht einbezogen sind die hamatologischen Patienten (n=18)

Onkologische Gesamt Kinderkrebsregister
Erkrankung (Kaatsch et al. 2017)
Leukamie 39,9% 30,3%

Hirntumor 19,6% 23,8%

Knochentumor 15,4% 5,2%

Lymphome 16,8% 14,3%

Sonstige Tumoren* 8,4% 26,4%

* Neuroblastome; Weichteilsarkome; Nierentumor; Keimzelltumoren, etc.
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Das Gesamtkollektiv der Fragebogenerhebung unterschied sich, wie in Tabelle
6.2.1, S.94 aufgefihrt, in einigen Punkten von den Daten des deutschen
Kinderkrebsregisters (Kaatsch et al. 2017). Insgesamt war der Anteil der
Knochentumorpatienten stark und der Anteil der Leukamiepatienten in Vergleich
zum Deutschen Kinderkrebsregister leicht erhoht. Dementsprechend war der
kumulative  Anteil der anderen Tumorerkrankungen, wie Neuro-,
Nephroblastome, Weichteilsarkome und Keimzelltumoren deutlich verringert. Die
erhohte Inzidenz der Knochentumorpatienten an der Uniklinik Munster ist erstens
auf die Spezialisierung der Tumororthopadie und zweitens auf den zum Zeitpunkt
der Studie bestehenden Standort der Studienzentrale der Ewingsarkom-Studie
(EWING 2008) in Munster zuruckzufuhren. Im  Kollektiv ~ der
Akuttherapiepatienten ist der Anteil der Knochentumorpatienten im Vergleich
zum Kinderkrebsregister um das 6-fache erhoht. Dies bedingt moéglicherweise
den mit 73% deutlich erhdhten Anteil der mannlichen Akuttherapie Patienten, da
Osteo- und Ewing Sarkome deutlich haufiger bei Jungen auftreten. Hingegen
entsprach die gering erhdhte mannliche Fallzahl des Gesamtkollektivs (m/w:
58%/42%) annahernd den Daten des Kinderkrebsregisters (m/w: 56%/44%).

Die Einteilung des Kollektivs in Unterkollektive (z.B. Akut, Dauertherapie,
Nachsorge) ist fur eine differenzierte Analyse wichtig. Dies fuhrte, insbesondere

bei weiterer Unterteilung, zu kleinen nicht reprasentativen Substichproben.
6.2.2 Einzelfallanalyse

Die qualitative Analyse der Einzelfalle erwies sich bei der Grole des
Patientenkollektivs von N=9 (siehe 5.1.1.) als geeignet. Sie ermdglichte die
Erfassung und Darstellung der individuellen Hindernisse und Nutzen des
Fahrradfahrens. Die Resultate des KINDLR-Fragebogens und MOON-Testes
erfassten Tendenzen der Auswirkung des Fahrradfahrens auf die Lebensqualitat
und Motorik. Um reprasentative Ergebnisse zu erfassen, ware in zuklnftigen

Studien eine erhohte Fallzahl und Fall-Kontroll-Studie sinnvoll.

Die Leihdauer der Spezialrader betrug je nach Nachfrage und Umstanden 1 - 8

Monate, somit sind auch die Testdurchfihrungen mit dem entsprechenden
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Zeitabstand erfolgt und die Ergebnisse der einzelnen Teilnehmer sind nur

eingeschrankt vergleichbar.

Da die Teilnahme anhand der Nachfrage nach den Spezialradern zustande kam,
besteht eine Selektionsbias. Alle Einzelfalle hatten ein grofes Interesse am
Fahrradfahren. So ist die Geschlechterverteilung von acht Jungen zu einem
Madchen auf das groliere Interesse der Jungen am Fahrradfahren (Chillén et al.
2010) zuruckzufuhren (siehe Abschnitt 6.5.2 S.81). Die Erkrankungsbilder waren
heterogen verteilt; die ALL, Knochentumore und Hirntumor Patienten waren
jeweils zweifach vertreten, was erstens auf die Verteilung der Haufigkeit dieser
Krankheitsbilder (siehe Tabelle 5.2.1, S.73) und zweitens auf die
einhergehenden  korperlichen  Folgeschaden  (siehe  Abschnitt  6.5)

zurtckzufihren war.
6.3 Korperlich-sportliche Aktivitat

Fahrradfahren ist ein Bestandteil der korperlichen Aktivitat (Definition siehe 1.4).
Die korperliche Aktivitat ist in der Kindheit wichtig fir die motorische Entwicklung
und das Erlernen von gesundheitsbezogenen Verhaltensweisen, die sich im
Erwachsenenalter protektiv gesundheitlich auswirken kénnen (Bos et al. 2009, S.
17 zit. n., Lohaus et al. 2006). In einem Review analysierte Baumann et al. 2013
17 Studien, welche sich mit koérperlich-sportlicher Aktivitat in der Kinderonkologie
befassen. Es wurde festgestellt, dass die Aktivitat auch wahrend der Akuttherapie

sinnvoll und wichtig und positive gesundheitliche Auswirkung hat.
6.3.1 Sportanamnese

Das sportliche Interesse, die korperliche Aktivitat und die sportliche Aktivitat
(Definitionen siehe Abschnitt 1.4) des  Gesamtkollektivs lagen vor der
Erkrankung allesamt leicht oberhalb der Vergleichswerte der KiGGS-Studie
(N=4528) von gesunden Kindern und Jugendlichen (Bés et al. 2009).

e Ein grol3es bis sehr groRes Interesse am Sport hatten vor der Erkrankung
74% der Teilnehmer (siehe Abbildung 3.2.2, S.28) im Vergleich zu der 64,5%
der Kinder und Jugendlicher der KiGGS-Studie (Bds et al. 2009)
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o Die Selbsteinschatzung der korperlichen Aktivitat vor der Erkrankung lag mit
4.8 Tagen pro Woche (siehe Abbildung 3.2.3, S.29) um 0,7 Tage hoher als
die Vergleichswerte der KiGGS-Studie (Bos et al. 2009)

e Der Vereinssport des Studienkollektivs lag 12%-Punkte oberhalb der
Vergleichswerte der KiGGS-Studie von 61,5% der gesunden Kinder und
Jugendlichen (Bos et al. 2009). Hingegen entsprach der Anteil an Kindern,
die aul3erhalb des Vereins sportlich aktiv waren (44% des Studienkollektivs
VdErk) den Vergleichswerten (siehe Tabelle 3.2.3, S.31).

Wahrend der Erkrankung nahm sowohl das Interesse am Sport als auch die
sportliche und korperliche Aktivitat stark ab. Im Verlauf der Behandlungsphasen
stiegen sie wieder an, blieben jedoch auch in der Nachsorge im Vergleich zu
vorher reduziert (siehe Abbildung 3.2.2, S.29 und Abbildung 3.2.3, S.31). Dies
deckt sich mit den Resultaten vorheriger Befragungen in der Kinderonkologie der
Uniklinik Munster (Gotte 2014).

Tabelle 6.3.1 - Aktive Tage pro Woche nach Altersgruppen im Vergleich zu
gesunden Kindern und Jugendlichen des KiGGS-MoMo

Behandlungsphasen: VdErk = vor der Erkrankung (Gesamtkollektiv); ATh =
Akuttherapie; DTh = Dauertherapie/-behandlung; NaS= Nachsorge
Tage pro Woche
+
Alter (Jahre) MD (IQR) MW:SD

VdErk ATh DTh NaS KiGGS

N=158 N=35 N=32 N=90 N=3478
6-10 5,5 (4,0-7,0) 2,0 (0,0-5,0) | 4,5 (3,0-6,0) | 4,3 (3,0-6,5)| 4,54+1,73
11-13 5,0 (3,0-7,0) 0,5 (0,0-4,0) | 2,0 (1,0-5,0) | 3,0 (2,0-5,0)| 3,57+1,58
14-18/
1417 (KIGGS) 4,5 (3,0-7,0)| 0,0 (0,0-1,0)| 1,0 (0,0-4,0) | 3,0 (2,0-4,0)| 3,46%1,78
Gesamt:
6-18/ 5,0 (3,0-7,0) (0,0 (0,0-3,0) | 2,5 (1,0-5,0) | 3,0 (2,0-5,0)| 4,06+1,84
4-17 (KiGGS)

Das Kollektiv erflllte in der Akuttherapie an keinem Tag der Woche die von der
WHO geforderten 60 min kérperliche Aktivitat. Auch in der Nachsorge lagen die
3 aktiven Tage im Median einen Tag unterhalb der KiGGS Vergleichswerte
gesunder Kinder und Jugendlicher. Neben dem erkrankungsbedingten Einfluss

97



Diskussion - Korperlich-sportliche Aktivitat

auf die korperliche Aktivitat gab es auch eine Altersabhangigkeit (siehe Tabelle
6.3.1, S.97). Da sich die Nachsorgepatienten im Median 4,5 Jahre nach
Diagnosezeitstellung befanden, konnte die Abnahme der Aktivitat auch zu einem

gewissen Mal durch das Alter bedingt sein.

Der Anteil an Patienten, die ihr Interesse wahrend der Erkrankung als grol3 oder
sehr grol} einstuften, liegt in der vorliegenden und den vorherigen Studien etwas
unter 50% der Kinder (Gotte 2014). Zwar stieg im Erkrankungsverlauf auch das
Interesse am Sport wieder an, jedoch blieb ein gro3er Anteil an Kindern mit einem
geringen Interesse am Sport (16% der Nachsorgepatienten) im Vergleich zur
KiGGS-Studie (9,7% der gesunden Kinder und Jugendlichen) bestehen. Es ist
daher wichtig, das Interesse der Kinder am Sport wahrend und nach der
Erkrankung aufrecht zu erhalten. Da die koérperlich-sportliche Aktivitat mit dem
Interesse am Sport korrelierten, flhrte das verringerte Interesse zu einer weiteren
Reduktion der Aktivitat.

Die EinbulRen der sportlichen Aktivitat im Verein und der Freizeit verhielten sich
proportional zur kérperlichen Aktivitdt und dem Interesse am Sport, jedoch war
die Reduktion der vereinsgebundenen Aktivitat deutlich hoher als die der
Freizeitaktivitat. Wahrend einer padiatrisch-onkologischen Erkrankung ist die
vereinsgebundene Aktivitdt aufgrund von Infektionsgefahr Ublicherweise
untersagt. In der Nachsorge lag der Anteil des Vereinssport mit 16,5%-Punkten
weiterhin deutlich unterhalb der Vergleichswerte im KiGGS (Schmidt et al. 2016).
Dies konnte teilweise auf entstandene Kompetenzunterschiede oder das

Herausfallen aus der sozialen Vereinsgruppe zurtickzufihren sein.
6.3.2 Korperlich-sportliche Aktivitat und Fahrradfahren:

Fahrradfahren kann individualisiert angewandt werden und hat an der
korperlichen Gesamtaktivitat einen erheblichen Anteil (Burghard et al. 2016,
Chillén et al. 2010). Die Zielaktivitat der WHO (60 Minuten korperliche Aktivitat /
Tag) wurde in keiner Behandlungsphase von den Teilnehmern der vorgelegten
Studie erreicht (siehe Anhang Tabelle C.2). Insbesondere die Nicht-
Fahrradfahrer zeigten eine Verringerung der korperlichen Aktivitat. In der

Akuttherapie waren sie an keinem Tag mehr korperlich aktiv (siehe Tabelle 3.2.8,
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S.40). Dies war Uberwiegend durch ihre korperliche Beeintrachtigung, die sich
auch auf anderweitiges Sporttreiben auswirken, bedingt. Die Fahrradfahrer
deckten hingegen in allen Behandlungsphasen einen groRen Teil ihrer
korperlichen Aktivitat mit dem Fahrrad ab (im Median jeweils 3 aktive Tage, siehe
Tabelle 3.2.8, S.40). Dies impliziert, dass Fahrradfahren ein gewisses Mal an
Grundfitness aufrechterhalten kénnte. Umgedreht kénnen starke sportliche
Defizite resultieren, wenn der Anteil des Fahrradfahrens an der korperlichen
Aktivitat entfallt. Vor der Erkrankung Ubernahm Fahrradfahren die Halfte der
aktiven Minuten der Teilnehmer (siehe Tabelle 6.3.2, S.99).

Tabelle 6.3.2 - Anteil des Fahrradfahrens an der korperlichen Aktivitat
Vergleich Abbildung 3.2.3, S.29 und Abbildung 3.2.5, S.37

Fahrradminuten pro Woche = MD (Fahrradtage/Woche) x MD (Fahrradminuten/d)

Aktive Minuten pro Woche* = MD (Aktive Tage/Woche) x 60min/d*
Aktiver Tag = mindestens 60min korperliche Aktivitat

Behandlunasphase VdErk ATh DTh NaS
gsp N=116 | N=16 N=26 N=74
Fahrradminuten pro Woche 150 82,5 150 120
Aktive Minuten pro Woche* 300 180 180 180
Anteil der Fahrradminuten an o o o o
den aktiven Minuten/\WWoche* 50% 46% 83% 66%

* Die Aktiven Minuten pro Woche sind ein Mindestwert, da sie aus der Anzahl an
aktiven Tagen, von mindesten 60min korperlicher Aktivitat, berechnen sind

Die Radfahraktivitat der Fahrradfahrer zeigte geringere Einbuf’en als die
allgemeine sportliche Aktivitat (siehe Tabelle 6.3.2, S.99). Folglich birgt

Fahrradfahren ein Potential hinsichtlich der Forderung der korperlichen Aktivitat.

Die vorliegende Arbeit zeigt, dass Fahrradfahren, wie auch von Burghard et al.
2016 geaulert, eine wichtige Form der alltdglichen Aktivitat darstellt. Es ist
wahrend einer onkologischen Erkrankung moglich bzw. sollte ermdglicht werden,
wie die qualitativ aufbereiteten Einzelfallanalysen der neun Referenzpatienten.
zeigen. Fahrradfahren erwies sich aufgrund der Alltagsnutzung unabhangig von
der vorherigen Sportlichkeit der Kinder (siehe Tabelle 3.2.9, S.41). Alle Kinder,
nicht nur sportlich aktive, bewegen sich mit dem Fahrrad fort, wodurch
Fahrradfahren als Sportintervention ein breites Spektrum an Patienten erreichen

kann.
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6.4 Radfahraktivitat

6.4.1 Fahrradnutzung

Die Fahrradnutzung zeigt in Deutschland eine zunehmend positive Entwicklung
Uber die letzten Jahre (SINUS-Institut 2019, S. 38). Fahrradfahren konnten vor
ihrer Erkrankung 97% der Uber 4-jahrigen Patienten der Kinderonkologie und
Hamatologie der Uniklinik Munster, wie in Abschnitt 3.2.3 erlautert wird
(Erfassung anhand der ausgeschlossenen und geeigneten zuvor
fahrradfahrenden Patienten). Dieses Ergebnis ist annahernd deckungsgleich mit
den Vergleichswerten des SINUS-Institut 2019 (siehe Tabelle 3.2.5, S.34) von
95% fahrradfahrenden deutschen Kinder und Jugendlichen. Anhand dieser
hohen Verbreitung kann Fahrradfahren durchaus als integraler Teil eines
kindlichen Lebensumfeldes und seiner motorischen und sozialen Entwicklung

verstanden werden.

In der vorliegenden Untersuchung erachteten 91% der Studienteilnehmer
Fahrradfahren als sinnvoll, dennoch reduzierte sich die Fahrradnutzung in Folge
einer onkologischen Erkrankung deutlich. Insbesondere die Zahl der Nicht-
Fahrradfahrer stieg an, wahrend die Fahrdauer der Fahrradfahrer pro Tag relativ
konstant blieb (siehe Abbildung 3.2.5, S.37). Insgesamt fuhren 73% (n=117/161)
der Teilnehmer und 70% (n=100/143) der onkologischen Subgruppe weiterhin
Fahrrad (siehe Tabelle 3.2.5, S.34). Der Anteil der nicht-fahrradfahrenden
Nachsorgepatienten von 18% (n=16/91) zeigt, dass die Folgen der Erkrankung

zu einer dauerhaften Einschrankung des Fahrradfahrens fihren kénnen.

Der Reduktion der Fahrradnutzung entgegen zeigten die
Einzelfallbeobachtungen im ,Onkorad’-Projektes, dass Fahrradfahren auch in
Fallen von starken Beeintrachtigungen — wie Zustand nach Knochentumor-OP
mit Einsatz einer Endoprothese oder Zustand vor Knochenmarktransplantation —
ermdglicht werden kann (siehe Abschnitt 5.2.2). Obwohl Fahrradfahren mit einer
entsprechenden Hilfe zum Beispiel Spezialradern also maoglich ist, fuhren 13%
der Teilnehmer, die sich 24 Jahre nach Diagnosestellung befinden, kein Fahrrad
mehr (siehe Abbildung 3.2.4, S.35). Anhand der Berichte der Eltern der
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Einzelfallanalysen ist anzunehmen, dass vielen Familien die bestehenden
Mdglichkeiten zum Wiedererlangen des Fahrradfahrens nicht bewusst waren
(siehe Abschnitt 4.3). Diese These wird unterstutzt durch die Zahl von nur sieben
Kinder, die ein Spezialrad fuhren, obwohl 69% der 44 Nicht-Fahrradfahren gerne
wieder Fahrrad fahren wollten (siehe Abschnitt 3.2.4, S. 47). Die Motivation der
Kinder bezlglich des Wiedererlangens des Fahrradfahrens war somit eindeutig

gegeben.
6.4.2 Mobilitatsverteilung

Der Anteil des Fahradfahrens an der Verkehrsmittelnutzung lag in der
vorliegenden Studie zwischen den Ergebnissen fur Munster und denen flr
Deutschland aus der KiGGS-Studie (Bos et al. 2009).

Tabelle 6.4.1 - Vergleich der Ergebnisse des Anteils des aktiven Transports an der
Verkehrsmittelnutzung verschiedener Studien in Miinster und Deutschland

% Anteil an den genutzten Verkehrsmitteln (Auto, Offentliche Verkehrsmittel (OV),
Fahrrad, Zu Ful}, Sonstiges)

Die Daten der vorliegenden Arbeit und der KiGGS Studie erfassen das
Hauptverkehrsmittel des Schulwegs; die Haushaltsbefragung der Stadt Minster das
Hauptverkehrsmittel werktags

Region Mnster & Miinster Deutschland
Umland

" Stadt KiGGS KiGGS

Studie VdErk Aktuell Miinster Bos et al. | Reimers et
2013 2009 al. 2013

Altersgruppe | 4 7. 6-18 0-24 417 1117
(in Jahre)
Auto 17,3% 24,4% 13,9% 14,8% 5,2%
ov 32,3% 25,2% 15,0% 31,0% 45,5%
Zu FuB 19,7% 11,8% 19,9% 31,4% 19,4%
Fahrrad 30,7% 22,0% 51,2% 16,4% 22.2%
Sonstiges 0% 16,5% 0% 6,3% 6,7%
Aktiver o o o o o
Transport 50,4% 33,9% 71,0% 47.8% 41,6%

* 21 Kinder bekommen Hausunterricht und gehen nicht zur Schule (Sonstiges)
** Die Altersgruppe des Kollektivs vor der Erkrankung ergibt sich aus dem Alter zum
Zeitpunkt der Diagnose.
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In Tabelle 6.4.1 ist zu beachten, dass sich die Altersgruppen und die erhobenen
Items der Studien unterscheiden. Die Studien, die auf dem MoMo-AFB basieren,
wie die vorliegende Untersuchung und die KiGGS-Studien, erheben das
Hauptverkehrmittel des Schulwegs (Bds et al. 2009, Reimers et al. 2013). Die
Haushaltsbefragung der Stadt Minster bezieht sich hingegen auf alle Wege
eines Werktag (Stadt Minster 2013).

Die in der vorliegenden Studie beobachtete selbstéandige Fortbewegung der
hamato-onkologisch erkrankten Kinder und Jugendlichen lag unterhalb der
Vergleichswerte gesunder Kinder und Jugendlicher in Deutschland und die
erfasste Nutzung der Offentlichen Verkehrsmittel lag unterhalb der KiGGS
Ergebnisse. Genau entgegen des gewdhnlichen altersbedingten Trends (Bos et
al. 2009) nahm die Autonutzung der Teilnehmer zu. Diese Beobachtung war nicht
uberraschend, werden doch onkologische Patienten im Kindes- und Jugendalter

aus Infektionsschutzgrinden aufgefordert 6ffentliche Verkehrsmittel zu meiden.

Insgesamt wurde eine Reduktion der Nutzung der selbststandigen
Fortbewegungsmittel (Gehen, Fahrradfahren, Offentliche Verkehrsmittel) in der

vorliegenden Untersuchung beobachtet.
6.5 Einflussfaktoren auf das Fahrradfahren

Fir eine gezielte Forderung der Radfahraktivitat der Patienten ist die
Identifizierung von Faktoren, die die Fahrradnutzung unterstutzen, verhindern
oder hemmen essenziell. Viele Komponenten — die Erkrankung, die
Korperfunktion und Struktur, die Teilhabe und weitere Kontextfaktoren — nehmen
wechselseitig Einfluss auf die Radfahraktivitat. Sie kdnnen sich sowohl positiv als
auch negativ auswirken (DIMDI 2005).

6.5.1 Einflusse spezifischer Erkrankungen und Einschrankungen:

Die vielfaltigen hamato-onkologische Erkrankung haben unterschiedliche
Einschrankungen der Korperfunktion oder -struktur zur Folge (vgl. Abschnitt 1.2),
welche sich auf die Fahrradnutzung auswirken. Um die Kinder frihestmaoglich bei
der Nutzung eines Fahrrads zu unterstutzen, ist es sinnvoll besondere

Risikogruppen zu identifizieren. Die nachfolgenden Zahlen beziehen sich
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ausschlieBlich auf die Teilnehmer, die mit einem gewodhnlichen zweiradrigen
Fahrrad fahren, damit Risikogruppen, in denen bereits mehrere Kinder ein

Spezialrad nutzen, nicht Ubersehen werden (siehe Tabelle 3.2.10, S.43).
Reihenfolge der extrahierten Risikogruppen (von gering nach grof3):

Das geringste Risiko bestand fur Kinder mit einer hamatologischen
Erkrankung mit 89% (n=16/18) gewdhnlichen Fahrradfahrern, gefolgt von den
Lymphom Patienten mit 87% (n= 21/24) Fahrradfahrern. Dauerhaft zeigten
sich in beiden Gruppen (bis auf einen Lymphom Patienten) keine
Einschrankungen der Fahrradnutzung.

Demgegenlber bestand bei Patienten mit einer Leukamie oder einem
Hirntumor ein deutlich hoheres Risiko fir eine eingeschrankte
Fahrradnutzung. Wahrend der intensiven Therapiephase (ATh) fuhr etwa die
Halfte der Kinder beider Gruppen noch nicht wieder Fahrrad. Auch in der
Nachsorge war die Zahl der Fahrradfahrer mit 74% der Leukamie und 80% der
Hirntumorpatienten im Vergleich zu vor der Erkrankung deutlich reduziert.

Mit Abstand das groRte Risiko bestand jedoch fir die
Knochentumorpatienten. In der Akuttherapie konnten nur noch 18% von
ihnen weiterhin mit einem herkdbmmlichen Fahrrad fahren. Auch in der
Nachsorge blieb das Problem mit einem Rickgang auf nur noch 45% (n=6/11)

Fahrradfahrer bestehen.

Die haufigste subjektive Ursache fur das Unterlassen des Fahrradfahrens ist laut
51% (n=52/101) der Nicht-Fahrer und Fahrradfahrer mit voribergehender Pause
eine verringerte Kraft und Ausdauer ist (siehe Tabelle 3.2.12, S.45). Vor allem in
der Akuttherapie kommt es aufgrund der onkologischen Erkrankungen und der
therapeutischen Nebenwirkung zu korperlicher Schwache. Ein herkdmmliches
Fahrrad mit elektronischer Unterstutzung (E-Bike) kann in diesen Fallen Abhilfe

schaffen (siehe Anhang Tabelle E.1).

Die erfassten Differenzen zwischen den einzelnen Erkrankungsgruppen, sind auf
erkrankungsspezifische Einschrankungen zuruckzufuhren. Konchentumoren
sind haufig kniegelenksnahe lokalisiert. Die operative Versorgung erfolgt meist

mittels Endoprothese, in einigen Fallen ist jedoch eine Amputation von Noéten.
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Postoperativ ist die Flexion des endoprothetisch versorgten Kniegelenks meist
reduziert (Hardes et al. 2018). Dies kann die Nutzung eines gewohnlichen
Fahrrad, welches bei einem durchschnittlichen TDC-Winkel (Top dead center)
von 73.6°+4,3° eine Knieflexion von 106° notig macht (Grainger et al. 2017),
verhindern (siehe Anhang Tabelle E.1). Einer Einschrankung in den Beinen
konnen auch andere Ursachen zugrunde liegen. Viele Therapieschemata einer
kinderonkologischen  Erkrankung koénnen als unerwunschte Wirkung
Osteonekrosen zur Folge haben. Das Risiko fur Osteonekrose steigt bei langer
Therapiedauer, wie bei der ALL, an (Rao et al. 2019). Des Weiteren kann es
unter dem Vincaalkaloid Vincristin, welches bei Leukamien, Lymphomen und
soliden Tumoren eingesetzt wird, zu Neuropathien mit Gehstérungen und
Gleichgewichtsproblemen kommen (Wollmer und Neubauer 2011). Bei
Hirntumoren des Cerebellums treten typischerweise Gleichgewichtsstérungen
und Ataxien auf und kénnen durch die Schaden der operativen Tumorenukleation
dauerhaft bestehen bleiben. Seheinschrankung/-behinderung sind eine weitere
schwerwiegende Folge der onkologischen Erkrankung und konnen als
Komplikation der Chemotherapeutika auftreten. Im Rahmen des Onkorad-
Projektes wurde beobachtet, dass die meisten Patienten mit einer gravierenden
Sehstérung nicht Fahrrad fahren. Im Fragebogen fuhren allerdings nur zwei von
funf Teilnehmer mit einer Sehbehinderung nicht Fahrrad. Es ist anzunehmen,
dass bei den anderen drei Kindern nur eine leichte, mit einer Brille ausgleichbare

Seheinschrankung bestand.

Die retrospektiv angegebenen Ursachen der Fahrradfahrer, die vorrubergehend
nicht gefahren sind, sind meist unspezifisch. Haufig wurde nur die Erkrankung
oder Therapie genannt, nicht jedoch die Problematik, die daraus resultierte und
das Fahrradfahren verhinderte. Eine Erklarung hierfir ware zum einen die
retrospektive Erhebung. Zum anderen bestliinde die Moglichkeit, dass ein Teil der
Kinder nicht fuhr, da sie dies wahrend der Erkrankung nicht in Erwagung gezogen
hatten.

Insgesamt kann jede onkologische Erkrankung potenziell zu individuellen
Problematiken fihren und den Verlust des Fahrradfahrens zur Folge haben.
Jedoch zeigte sich auch, dass das Risiko fur einige Erkrankungsgruppen deutlich
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héher war als flir andere. Einschrankung in den Beinen, sowie
Gleichgewichtsprobleme schrankte die Nutzung eines herkémmlichen Fahrrads
am starksten ein. Uber 60% der Teilnehmer mit diesen Einschrankungen
(Gleichgewicht: n=18/29; Beine: n=19/30) konnten nicht Fahrrad fahren (siehe
Tabelle 3.2.11, S.43,43).

6.5.2 Personenbezogene Einflisse

Neben erkrankungsbezogenen Grinden spielte die personenbezogenen
Kontextfaktoren eine Rolle bei der Fahrradnutzung. Die Motivation der Kinder war
wichtig, um eine haufige und nachhaltige Nutzung des Fahrrads sicherzustellen.
Wie Ross et al. 2018 diskutiert, muss die Sportintervention auf die Praferenzen
der Kinder ausgelegt sein. Im Gegensatz zur Physiotherapie entstand beim
Fahrradfahren kein weiterer Pflichttermin, sondern die Kinder konnten es nach
ihrem eigenen Bedurfnis gebrauchen. Es diente nicht nur dem Zweck des
Sporttreibens, sondern hatte vielfaltige alltagsbezogene Nutzungszwecke. Die
Nutzungszwecke konnten die Motivation zum Fahrradfahren férdern. So
gebrauchte das Studienkollektiv das Fahrrad, wie die Mehrheit der 14-29-
jahrigen Deutschen (BMVI und Difu 2014, SINUS-Institut 2019, S. 111-113),

vorrangig fur Freizeitaktivitaten

Die vorliegende Untersuchung zeigt deutlich, dass Kinder gerne Fahrrad fahren.
Die Bewegung macht ihnen Spal3, sie empfinden positive Geflhle und fuhlen sich
fitter. Wenn ihnen die Moglichkeit geboten wird, sind sie motiviert ein Fahrrad zu
nutzen. Dies bestatigen die Interviews der Einzelfallanalyse (siehe Abschnitt
5.2.2). Der Faktor Spal} hatte eine sehr grol3e Relevanz. ,Jetzt im Moment geht
es ihm super und er hat einfach viel Freude daran und das ist ja einfach das
Wichtigste, dass es ihm wahnsinnig viel Spal3 macht und er ein gutes Gefiihl
dabei bekommt.” (Mutter, 9-jahriger, Tandem). Beachtet werden muss, dass bei
den Einzelfallen ein Grundinteresse am Fahrradfahren besteht mit der Folge

einer Informationsbias.

Demgegenlber kénnen sich personenbezogene Faktoren auch hemmend auf
das Fahrradfahren auswirken. Ein Teil des Studienkollektivs fuhr auf Grund

fehlender Motivation nicht mehr Fahrrad. Sie hatten keine Lust, nutzten lieber ein
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anderes Verkehrsmittel und auch das generelle Interesse am Sport war
verringert. Dies stand insbesondere bei den Nicht-Fahrradfahrern in der
Nachsorge im Vordergrund und war assoziiert mit dem weiblichen Geschlecht.
Es fuhrte zu dem erhdhten Prozentanteil des Einstellens des Fahrradfahrens bei
den Madchen (@ 65,7%, n=44/67 versus & 77,7%, n=73/94; vgl. Abschnitt 3.2.3,
S.34). Es fuhren prozentual weniger Madchen Fahrrad, obwohl die Inzidenz fur
Knochentumore bei Jungen hoher war und auch der Anteil mannlicher
Akuttherapiepatienten oberhalb dem der Madchen lag (siehe Tabelle 3.2.2,
S.25). Es ware daher anzunehmen, dass ein Teil der Nicht-Fahrradfahrer das
Fahrradfahren wieder aufnehmen kénnte, wenn die ndétige Motivation dazu
bestinde. In diesen Fallen ware es wichtig, die Interessen der Kinder
einzubeziehen und die Mdglichkeit anderweitiger Aktivitaten zur Verfigung zu
stellen. Ein negativer Motivationsfaktor war die Angst vor Verletzungen oder einer
nicht ausreichenden Kraft, welche die Madchen haufiger als Jungen empfanden.
Sie stellte ein Hindernis der Fahrradnutzung fur 47% der Nicht-Fahrradfahrer dar
(vgl. Tabelle 3.2.13, S.46). Um dem entgegenzuwirken ware die Schaffung eines
sicheren Umfelds, in welchem die Angst ablegt werden kdnnte, sinnvoll. Trotz der
teilweise bestehenden Angste stuften nur 10% des Gesamtkollektivs der

vorliegenden Studie Fahrradfahren insgesamt als zu gefahrlich ein.
6.5.3 Umweltfaktoren - Einfliisse der Eltern und Arzte:

Umweltfaktoren wie regionale Gegebenheiten, das Wetter und der Einfluss des
sozialen Umfelds wirken sich auf die Nutzung des Fahrradfahrens aus (Marzi und
Reimers 2018, SINUS-Institut 2019). So nutzten die die Kinder der Einzelfalle im
Winter mit einer geringeren Frequenz als im Sommer. Der Einfluss der Eltern und
im Fall onkologischer Patienten zudem die Meinung der Arzte sind essentielle
Faktoren fur das Verhalten der Kinder (Gotte et al. 2014a). Die Einteilung der
Eltern und Arzte erfolgte nach Goétte et al. 2014a in drei Einflusstypen: férdernd,
hemmen und neutral (siehe Abschnitt 3.2.4).

Die Eltern der vorliegenden Untersuchung waren dem Fahrradfahren gegenuber
meist positiv eingestellt. Sowohl bei der Befragung - kindliche Angabe - (68,4%
fordernde Eltern; n=108/158; Tabelle 3.2.15, S.49) als auch im Rahmen des
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,Onkorad‘-Projekts forderten sie die Fahrradnutzung ihrer Kinder. Bei der
Beantwortung des Items bezogen die meisten Kinder ihre Eltern ein, dies kann
zu Unterschieden innerhalb des Kollektivs gefuhrt haben. Weitere Verzerrungen
der Ergebnisse sind aufgrund einer Informationsbias - die Teilnehmer kdnnten
von einer positiven Erwartungshaltung der Studienleiter ausgegangen sein-
denkbar. Durch die aktive Foérderung der Eltern des ,Onkorad‘-Projekts wurde
ihre positive Einstellung jedoch bestatigt. Sie nahmen Kontakt mit den
Projektleitern auf, um ihren Kindern das Fahrradfahren wieder zu ermoglichen,
fuhren haufig gemeinsam und animierten die Kinder zum Fahren. Ihre positive
Einstellung war laut der Interviews der Einzelfallanalyse insbesondere auf die
aktive Bewegung an der frischen Luft, die sie sich fur ihre Kinder winschen,
zurUckzuflhren (siehe Abschnitt 5.2.3, S.84).

Der haufigste hemmende Einfluss der Eltern beziglich der Fahrradnutzung
entstand durch die Sorge, welche sie sich um ihre Kinder wahrend der
Erkrankung machen. Zwar gaben die Kinder oft an, dass ihre Eltern die
Entscheidung meist ihnen Uberlassen wurden, jedoch zeigt die zeitgleiche
Angabe der Angst der Eltern (siehe Tabelle 3.2.16, S.50), dass die Kinder diese
Angst oft wahrnahmen. Es kann ein angstbesetzten Familiensetting resultieren
und zu Verunsicherungen bei der Nutzung des Fahrrads fuhren. Das
Bewusstsein Uber und Vertrauen in die Radfahrfahigkeiten ihrer Kinder ist laut
Ghekiere et al. 2016 positiv mit der selbstandigen Mobilitat der Kinder assoziiert.
So sei die selbstandige Mobilitat der Jungen bei positiver Wahrnehmung der
Eltern in ihre Radfahrfahigkeiten um 90% hoher als die der Jungen ohne
Vertrauen der Eltern in ihre Fahigkeiten (Ghekiere et al. 2016). Zudem zeigen
sich in der Studie von Ghekiere et al. 2016 geschlechterspezifische Differenzen,
da die Eltern ein geringeres Vertrauen in die Radfahrfahigkeiten ihrer Tochter
haben. Dieser Einfluss kénnte auch in der vorliegenden Studie zu der
Geschlechterdifferenz der Fahrradnutzung (auf S.106 diskutiert) beigetragen
haben. Die Unsicherheit der Eltern, die durch die onkologische Erkrankung
entstehen kann, konnte zu einer Reduktion des Vertrauens in die

Radfahrfahigkeiten ihrer Kinder fuhren und somit ein Hindernis der Nutzung
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darstellen. Daher ist es wichtig den Eltern diese Unsicherheit zu nehmen und ein

sicheres Umfeld zum Wiedererlangen des Radfahrens zu schaffen.

Beratungsgesprache zum Fahrradfahren, wie sie innerhalb des Onkorad'-
Projekts durchgefuihrt wurden, dienten sowohl dem Angstabbau und einer
Hemmschwellenreduktion als auch einer gemeinsamen problemorientierten
Lésungsfindung. Wahrend der vorliegenden Studie wurde das Onkoradprojekt
von einem Team aus zwei Sportwissenschaftlern, einem Oberarzt und der
Doktorandin der vorliegenden Arbeit betreut. Dies ermoglichte, neben dem
arztlichen Gesprachsangebot, eine intensive Betreuung der Teilnehmer des
Projektes. Die Thematik war wahrend der Erhebung des Radfahrfragebogens in
der Kinderonkologie und -hamatologie der Uniklinik Munster sehr prasent. Dass
die Prasenz des Themas und eine offene Ansprache mit Angebotsmaoglichkeiten
zu einer Hemmschwellenreduktion flihrte, zeigte sich mit dem deutlichen Anstieg
der Nachfrage nach den Spezialfahrradern wahrend des Zeitraums der
vorliegenden Studie (siehe Abschnitt 4.3, S.63).

Um die Kinder, die es bendtigen, zu erreichen, ware es wichtig, ein hoheres
Bewusstsein fur die Problematik der kdrperlichen Aktivitat und Fahrradnutzung
bei medizinischem Personal zu schaffen. Jedoch war 54% (n=84/155) der
Teilnehmer der vorliegenden Studie die Meinung der behandelnden Arzte
hinsichtlich der Fahrradnutzung nicht bewusst (siehe Tabelle 3.2.16, S.50), was
sich mit den Ergebnissen von Gotte et al. 2014a bezuglich der sportlichen
Aktivitat deckt. Bei direkter Nachfrage duRerten sich die Arzte meist positiv.
Positive AuRerung der Arzte hinsichtlich korperlicher Aktivitat und Radfahren
waren ein wichtiger Ansatzpunkt und konnten bereits in der Akuttherapie die
Unsicherheit vieler Familien reduzieren. Essenziell ware zudem eine vom
medizinischem Fachpersonal (Physio-, Ergo- oder Sporttherapeuten)
durchgefihrte frihe Identifizierung der Kinder, bei denen ein Risiko fir den
Verlust der Radfahrfahigkeit besteht. Denn dies wurde eine gezielte praventive
Durchfihrung physio- und sporttherapeutischer Fahrradubungen,
Beratungsgesprache und gegebenenfalls eine frlhe Versorgung mit einem

Spezialfahrrad ermoglichen.
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6.6 Einflusse und Auswirkungen des Fahrradfahrens

Die positiven Auswirkungen des Fahrradfahrens zeigen sich bei der Auswertung
des Fragebogens als auch des ,Onkorad’-Projektes sowohl in koérperlich-

gesundheitlicher als auch in psychosozialer Hinsicht.

Beides spiegelt sich in einem Anstieg der Lebensqualitat wahrend der
Spezialradintervention wider, wie die Ergebnisse des KINDLR-Fragebogens
indizieren. Die Dimension des Selbstwertgefuhls konnte, gefolgt von dem
psychischen- und korperlichen Wohlbefinden und der Dimension ,Freunde’, eine
positive Veranderung vorweisen. Die Lebensqualitat lag vor dem Verleih,
insbesondere nach Angabe der Eltern, deutlich unterhalb und am Ende des
Fahrradverleihes jeweils oberhalb der KINDLR-Referenzwerte gesunder Kinder
und Jugendlicher von Erhart et al. 2009. Je geringer die Lebensqualitat der
Eingangsuntersuchung war, desto gréfRer ist deren Zunahme. Dies ist auf die
groldere potenziell mdgliche Verbesserung, die bei den Kindern mit einer zuvor
geringen Lebensqualitdt besteht, zurickzufuhren. Die Resultate koénnen
aufgrund der geringen Fallzahl nicht statistisch ausgewertet werden. Zudem wird
die Evidenz der Wirkungsbeziehung durch Confounder wie parallele
Interventionen durch die Physiotherapie und der spater Therapiezeitpunkt
reduziert (vgl. Abschnitt 6.1.2). Eine positive Wirkung der Radfahrunterstitzung
auf die Entwicklung der Kinder konnte in der vorliegenden Studie eindeutig
erfasst werden. Dies stimmt mit anderen Studien, die eine positive Korrelation
der koérperlichen Aktivitat mit der Lebensqualitat zeigen, tGberein (Baumann et al.
2013, Mdller et al. 2016).

6.6.1 Gesundheitliche Auswirkungen:

Alle Formen des Fahrradfahrens (herkbmmliches Fahrrad, Tandem, Dreirad)
fordern die Bewegung, steigern die korperliche Aktivitat und wirken somit positiv
auf die Fitness und Gesundheit. In einer groRen prospektiven
bevolkerungsbasierten Kohortenstudie von Erwachsenen erfassten Celis-
Morales et al. 2017 eine positive Assoziation zwischen Fahrradfahren und einer
Reduktion der allgemeine Morbiditats- und Mortalitatsrate, insbesondere
kardiovaskularer, aber auch onkologischer Erkrankungen.
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Eine positive Auswirkung des Fahrradfahrens auf ihre Motorik gaben 83%
(n=129/156) der Teilnehmer der Befragung an (siehe Tabelle 3.2.17, S. 55) und
einer prinzipiellen Forderung der Fitness, Kraft und Ausdauer befurworteten rund
90% der Teilnehmer (Tabelle 3.2.19, S.58). Dies bestatigen auch die ausfuhrlich
analysierten Einzelfalle. Zwei Jugendliche (Fall 3 [S.76] und Fall 5 [S.78])
machten in einem kurzen Zeitraum von ein bis drei Monaten sehr grolde
Fortschritte hinsichtlich ihrer eingeschrankten Bewegung der Beine und des
Gehens. Diese werden von den Teilnehmern zeitlich in Zusammenhang mit dem
Fahrradfahren gebracht. ,Mit der Beugung bin ich auch weitergekommen, auch
mit der Kraft. Bin schon viel weiter gekommen als mit der Motorschiene.” (Fall 3;
Abschnitt 5.2.2, S.76). Die positiven gesundheitlichen Tendenzen werden, durch
die im MOON-Test erhoben Befunden zur motorischen Kompetenz bestatigt
(siehe Tabelle 5.2.5, S.89). Im Zusammenhang mit einer Fahrradintervention ist
die Beobachtung, dass die Beinkraft in der wiederholten motorischen Testung
starker zunimmt als die Armkraft, nicht Uberraschend. Auch die fur die
Verkehrssicherheit relevante Auge-Hand-Koordination verbesserte sich. Die
Zunahme der Armkraft lasst sich sowohl auf die Fahrradintervention, welche
neben der primaren Kraftigung der Beinmuskulatur den ganzen Korper trainiert,
als auch auf den Confounder Physiotherapie sowie den zunehmenden
Therapieabstand zuruckfuhren. Eine Forderung der motorischen Fahigkeiten ist
wichtig, da die Ergebnisse der padiatrisch-onkologischen Kinder dieser und
vorheriger Studien im MOON-Test unterhalb der Referenzwerte liegen (Gotte
und Kesting et al. 2013). Die anzunehmenden positiven motorischen
Auswirkungen des Fahrradfahrens sorgten fur ein besseres korperliches
Wohlbefinden und fuhrten somit zu einem Anstieg der Lebensqualitat (siehe
Abschnitt 5.2.4, S.86).

6.6.2 Psychosoziale Auswirkungen:

Sport und koérperliche Aktivitat korrelieren unter anderem mit einer Verbesserung
des psychischen Wohlbefindens und der psychosozialen Entwicklung (Gotte et
al. 2014b). Dies trifft nach Ghekiere et al. 2017 auch auf die selbstandige Mobilitat

und somit das Fahrradfahren zu.

110



Diskussion - Einflisse und Auswirkungen des Fahrradfahrens

Der Spal}, den die Kinder beim Fahrradfahren hatten, ist nach den Ergebnissen
des Radfahrfragebogens einer der wichtigsten Faktoren. Aufgrund der
wechselseitigen Beeinflussung forderte der Spafd nicht nur fur die Motivation zum
Fahrradfahren, sondern das Fahrradfahren wirkte sich auch positiv auf das
psychische Wohlbefinden aus. Die analysierten Einzelfalle hatten weniger
Langweile und waren weniger isoliert. Zudem st flur das psychische
Wohlbefinden, die kognitive Entwicklung und die sozialen Kompetenzen von
Kindern und Jugendlichen laut eines Reviews von Marzi und Reimers 2018, die

selbstandige Mobilitat relevant.

Demgegenlber zeigen die Ergebnisse des Radfahrfragebogens, dass alle
Formen des selbstandigen Transportes durch eine onkologische Erkrankung
deutlich reduziert sind (vgl. Ergebnisse 3.2.3, S.38 und Diskussion 6.4.2, S.101).
Mit dem Fahrrad konnten sich die Kinder autonom fortbewegen und waren
folglich selbstandiger, dies wurde sowohl von den Ergebnissen des Fragebogens
als auch der Einzelfalle bestatigt. ,,Einfach so ein bisschen Freiheit wieder, dass
sie selbststédndig wird. Spal’ hat, nach DraulBen zu gehen und auch mal mehr in
Erwégung zieht, doch mal wieder sich zu verabreden und selber mit dem Fahrrad
hinzufahren. Einfach selbst zu entscheiden, ich fahre jetzt mal.“ (Mutter Fall 4,
Abschnitt 5.2.2, S.77). In der Studie gaben 70% (n=107/153) des
Gesamtkollektivs an, dass das Fahrrad die Selbstandigkeit fordert (siehe Tabelle
3.2.19, S.58) und sogar 85% (n=94/111) der Fahrradfahrer duern, dass sie
durch das Fahrradfahren selbstandiger waren (siehe Tabelle 3.2.18, S.55).
Insbesondere im Jugendalter ist die selbstandige Mobilitdt wichtig, um ein
unabhangiges Leben von den Eltern zu entwickeln und flir eine verbesserte

Integration in den Kreis Gleichaltriger zu sorgen (Prezza et al. 2001).

Dies bestatigen auch die Beobachtungen der vorliegenden Studie. Fur alle
selbststandig fahrenden Einzelfalle (Tandemfahrer ausgeschlossen) seien die
Unternehmungen mit Freunden der wichtigste Aspekt der Spezialradintervention
gewesen und auch die Teilnehmer der Befragung nutzten das Fahrrad am
haufigsten, um zu Freunden zu fahre (siehe Abbildung 3.2.7, S.51). Hingegen
stand bei dem Tandemfahrer das Fahrradfahren als Aktivitat mit der Familie im
Vordergrund. Die Eltern gaben hier keine Verbesserung der Integration in den
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Kreis Gleichaltriger an, jedoch wurde nach ihren Angaben der Kontakt mit den
Geschwistern sowie die Teilhabe mit dem gesellschaftlichen Umfeld gestarkt.
,Mit dem Tandem hatte er die Mbglichkeit rauszukommen, insbesondere als er
nicht in den Kindergarten gehen konnte, und andere Menschen zu sehen aul3er
die im Krankenhaus.” (Vater Fall 1, Abschnitt 5.2.2, S.75).

Die Lebensqualitatsdimension ,Freunde’ des KINDLR-Fragebogens zeigte,
insbesondere vor dem Verleih, die grofdte Abweichung zu den Vergleichswerten
gesunder Kinder und war trotz des Anstiegs in der Ausgangserhebung als einzige
Dimension weiterhin verringert. Folglich bestiinde Potential fur eine weitere
Verbesserung der Dimension und somit die Notwendigkeit fur eine langerfristige
Forderung der Fahrradnutzung. Der Anstieg dieser Lebensqualitatsdimension
,Freunde’ indiziert, dass Fahrradfahren die Teilhabe und den Kontakt mit
Gleichaltrigen fordert. Bestarkt wird dies durch die Ergebnisse des
Radfahrfragebogens, bei der 70% (n=109/155) des Studienkollektivs angeben,
dass sie durch das Fahrradfahren haufiger etwas mit Freunden unternahmen
(siehe Tabelle 3.2.19, S.58). Neben dem positiven Einfluss des Fahrradfahrens
auf die Teilhabe, konnte eine positive Wirkung auf das Selbstwertgefihl, welches
nicht im Radfahrfragebogen erhoben wurde, im Rahmen der Einzelfallanalyse
festgestellt werden. Aufgrund der ausgepragten Behinderungen durch die
Krankheits- und Therapiefolgen waren die Moglichkeiten der Kinder im Vergleich
zu Gleichaltrigen deutlich limitiert (siehe Abschnitt 5.2). Das Wiedererlangen des
Fahrradfahrens habe die Kinder stolz auf sich selbst gemacht und ihnen
verdeutlicht, dass sie zu viel mehr fahig seien als sie denken. Die Spezialrader
erlaubten ihnen mit Gleichaltrigen mitzuhalten. Um das Selbstbewusstsein der
Kinder zu starken, sollten die Rader nicht nur als Hilfsmittel an die physiologisch-
biomechanischen Voraussetzungen angepasst sein, sondern auch altersgerecht
motivational funktionieren. ,Jetzt so ein Rddchen natiirlich auch immens cool bei
Jungs. Also kann er dadurch fiir sich etwas dazu gewinnen, indem er so ein
bisschen...ja so ein bisschen auftrumpfen kann.“ (Mutter Fall 2, Abschnitt 5.2.2,
S.75). Der daraus resultierende deutliche Anstieg des Selbstwertgeflihls war, als
die Dimension mit dem groften Anstieg, ein mal3geblicher Bestandteil der sich

positiven entwickelnden Lebensqualitat (siehe 5.2.4, S.86).
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6.7 Bio-psycho-soziales Modell des Fahrradfahrens

Zusammenfassend werden in Abbildung 6.7.1 die Chancen sowie die
Schwierigkeiten, die das Fahrradfahren im Rahmen einer padiatrisch-
onkologischen Erkrankung bietet, in dem bio-psycho-sozialen Modell der ICF
(vgl. Abschnitt 4.2) dargestellt. Das Modell zeigt, wie die Komponenten der
Korperfunktionen und -strukturen, Teilhabe, umwelt- und personenbezogene
Faktoren in Wechselwirkung Einfluss aufeinander und auf die Radfahraktivitat
nehmen (DIMDI 2005). Die Graphik verdeutlicht die Komplexitat der dargestellten
Thematik.

Gesundheitsproblem:
- Knochentumor

- ALL

- Hirntumor

Korperfunktionen und Partizipation \

Korperstrukturen: (Teilhabe):

- Einschrankung: - Fahren zu und mit
Beine/ Gehen FAHRRAD- Freunden
Gleichgewicht FAHREN - Schulweg
Ausdauer & Kraft (Mobilitat)

- Motorik & Fitness

- Kraft & Ausdauer

- J - J

'

4 ) 4 )
Personenbezogene Umweltfaktoren:
Faktoren: - DrauBen sein/

- Selbststandigkeit - frische Luft

- Motiviert/SpaR - Eltern

- sich gut/ fit fihlen (meist positiv)

- keine Lust - Arzte

- Angst - Wetter

\_ J \_ J

Abbildung 6.7.1 - Wechselwirkungen der Komponente des Radfahrens

Bio-psycho-soziales Modell der ICF (vgl. Abbildung 4.2.1, S.62 (DIMDI 2005)); Die
Angaben basieren auf den Ergebnissen der vorliegenden Studie. Auswirkung der
Komponente auf das Radfahren: Grin=positive; Grau=neutral; rot=negativ

113



Diskussion - Sozialrechtliche Aspekte der Spezialradbeantragung

6.8 Sozialrechtliche Aspekte der Spezialradbeantragung

Wenn es gelingt, durch Spezialfahrrader das Fahrradfahren auch Kindern mit
Einschrankung zu ermdglichen, konnten auch fur diese Gruppe die
gesundheitlichen und psychosozialen Vorteile des Fahrradfahrens genutzt
werden. Das ,Onkorad‘-Projekt stellt einen Lésungsansatz fur die im
Radfahrfragebogen erfasste Problematik der Fahrradnutzung
kinderonkologischer Patienten dar und wird sehr positiv angenommen. Das
Projekt zeigt, dass auch in der Akuttherapie und bei groRen koérperlichen und
geistigen  Einschrankungen Fahrradfahren mit individuell geeignete

Spezialfahrrader ermdglicht werden kann.

Die Beantragung als Hilfsmittel fallt nach § 33 SGB V unter die Zustandigkeit der
Krankenkasse, sofern es die Behinderung ausgleicht, einer Behinderung
vorbeugt oder die Krankenbehandlung sichert (vgl. Abschnitt 4.2, S.60).

Hilfsmittelbeantragungeines
Therapierades

//\;

Krankenbehandlung Ausgleich der
sichern Behinderung
Gesundheitliche Freunde an Mobilitat / Teilhabe /
Auswirkung / Bewegung / Gewisser Integration in den
Rehabilitation Psychisches kérperlicher Kreis
Wohlbefinden Freiraum Gleichaltriger

l

Genehmigung schwierig,
da meist arztlicher
Therapieplan notwendig
istz.B. im Rahmen der
Physiotherapie

Abbildung 6.8.1 - Beantragung eines Therapierads als Hilfsmittel
Rot = keine Genehmigung, gelb = Genehmigung schwierig, grin = Genehmigung

Relevante Aspekte/Bedurfnisse, welche aus den Ergebnissen des Fragebogens
(siehe Abschnitt 3.2.5, S.55) und bisheriger Antragsstellungen (Tabelle 6.8.1,
S.115) extrahiert wurden, werden in Abbildung 6.8.1 im Hinblick auf die
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Hilfsmittelbeantragung dargestellt. Der Aspekt der Teilhabe sowie der
Rehabilitation stellen mogliche Optionen der Antragsstellung dar, wahrend die
,Freude an Bewegung®“ und die Mobilitat von dem Fragebogen Kollektiv am

relevantesten eingestuft wurden (siehe Tabelle 3.2.17 und Tabelle 3.2.18, S.55).

Therapie-Tandems stellen bei der Beantragung einen Sonderfall dar, da bei der
Nutzung eine Begleitperson bendtigt wird. Da die Begleitperson oft ein Elternteil
ist, entschieden bisherige Urteile (siehe Tabelle 6.8.1, S.115), dass die
Integration in den Kreis Gleichaltriger nicht gegeben sei. Wie bereits in Abschnitt
6.6.2 diskutiert trauen Eltern ihren Kindern mehr zu, wenn sie gemeinsam mit
ihnen fahren und erlauben mehr selbstandige Mobilitat (Ghekiere et al. 2016). So
konnte auch das gemeinsame Tandemfahren mit den Eltern der erste Schritt

sein, dass Eltern Jugendlichen das Tandemfahren mit Gleichaltrigen zutrauen.

Tabelle 6.8.1 - Gerichtsentscheidungen zum Anrecht auf ein Therapierad
Die Urteile sind zumeist in der letzten Instanz nach 2000 aufgeflhrt

Urteil Entscheidung ";‘('fﬁ” des
agers

Therapierad:
BSG, 15.03.2018, B3 KR 4/16 R + Urteil aufgehoben 58 Jahre
BSG, 20.04.2017,B3 KR 1/17 B - kein Anspruch 42 Jahre
SG Heilbronn, 20.01.2015, S 11 KR 4250/13 | + Anspruch >15 Jahre*
SG Aachen, 17.11.2015, S13 KR 7/15 + Anspruch Kind**
SG Fulda, 16.12.2010, S 11 KR 7/09 + Anspruch 8 Jahre
BSG, 07.10.2010, B3 KR 5/10 R - Urteil aufgehoben 45 Jahre
LSG BRB, 01.08.2007, L 31 KR 71/07 + Anspruch 19 Jahre
LSG NSB, 05.05.2004, L 4 KR 277/01 + Anspruch 36 Jahre
BSG, 23.07.2002, B 3 KR 3/02 R + Anspruch 13 Jahre
Therapietandem:
LSG Thiringen, 28.03.2017, L 6 KR 976/14 - kein Anspruch Kind**
BSG, 29.01.2009, B 3 KR 39/08 B - kein Anspruch 12 Jahre
SG Diusseldorf, 08.05.2007, S 4 KR 64/05 + Anspruch 12 Jahre
SG Dusseldorf, 23.03.2007, S 4 KR 17/06 + Anspruch 8 Jahre
LSG BRB, 18.07.2006, L 24 KR 52/04 - kein Anspruch 15 Jahre
LSG NRW, 27.01.2005, L 16 KR 137/03 + Anspruch 13 Jahre
BSG, 26.03.2003, B 3 KR 26/02 R - kein Anspruch 17 Jahre
BSG, 21.11.2002, B 3 KR 8/02 R - kein Anspruch 12 Jahre

* Klager ist jugendlich und Uber 15 Jahre; ** genaues Alter nicht bekannt;

(kein) Anspruch: Der Klager hat (kein) Anspruch auf ein Therapierad

Urteil aufgehoben: Das Urteil der vorherigen Instanz wird aufgehoben und das Verfahren
wieder aufgenommen (+/- positiv/negativ bzgl. des Anspruchs auf ein Therapierad)
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6.8.1 Ausgleich der Behinderung

Sofern die Forderung der Integration in den Kreis Gleichaltriger als primares Ziel
gegeben ist, tragen die Krankenkassen die Kosten fur ein Therapierad. Die
Genehmigungen aller bisherigen im Rahmen des ,Onkorad‘-Projekt gestellten
Hilfsmittelverordnungen zur Forderung der Teilhabe zeigen dies (siehe
Abschnitt 4.2, S.60).

,Freude an Bewegung‘, das von den Teilnehmern an erster Stelle genannte
Bedurfnis (vgl. Tabelle 3.2.18, S.55), wirkt sich zwar positiv auf das psychische
Wohlbefinden aus, gehort jedoch nicht zu den juristisch definierten
Grundbedurfnissen. Es wurde daher bei bisherigen Gerichtsbeschlissen nicht
als Bestandteil des nach § 33 SGB V von der Krankenkasse zu tragenden
Behinderungsausgleichen gewertet (BSG, 21.11.2002, B 3 KR 8/02 R, BSG,
26.03.2003, B 3 KR 26/02 R).

Auch zum Erflllen des ,Mobilitatsbedurfnis* wurde bisher kein Therapiefahrrad
genehmigt, obwohl das ,Erschlielen eines gewissen korperlichen Freiraums®
(BSG, 26.03.2003, B 3 KR 26/02 R) zu den Grundbedurfnissen von § 33 SGB V
gehort. Die Bewegungsfreiheit wurde von der Justiz bisher nur im Sinne des
fuRlaufigen Nahbereichs ausgelegt, somit fallt der Mobilitatsradius, welcher mit
einem Fahrrad erreicht werden kann, nicht darunter. Demgegenuber wurde die
Mobilitat mit 86,5% Befurwortung des Studienkollektiv (n=135/156) als einer der
wichtigsten Aspekte Fahrradfahren genannt (siehe Tabelle 3.2.18, S.55).

6.8.2 Krankenbehandlung sichern

Die Hilfsmittelbeantragung zur Sicherstellung der Krankenbehandlung kann im
Sinne von rehabilitativen MaRnahmen erfolgen. Nach den Ergebnissen der
vorliegenden Studie scheint sich Fahrradfahren wahrend einer onkologischen
Erkrankung positiv auf den Gesundheitszustand auszuwirken. Die Beantragung
eines Fahrrades Uber die therapeutische Begrindung erfordert eine gezielte
Nutzung fir rehabilitative Zwecke zum Beispiel im Rahmen eines arztlichen
Therapieplans. In der Praxis ist dies jedoch schwer zu validieren, da ein Fahrrad

zumeist im Alltag und der Freizeit Anwendung findet. Schon Andersen 2017
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stellte die Forderung auf, auf Basis der starken Evidenz der Assoziation zwischen
Fahrradfahren, der koérperlichen Aktivitat und der allgemeinen Gesundheit
politische Mallhahmen zur Foérderung eines aktiven Transportes zu ergreifen.
Dabei sollte die Politik dafur Sorge tragen, dass ein Fahrradfahren auch
Menschen mit Behinderungen ermoglicht wird, indem sie Therapierader zur

Verfligung stellen.
6.8.3 Politische MaBnahmen - Bundesteilhabegesetz (BTHG)

In Deutschland gilt seit 2009 die Behindertenrechtskonvention (BRK / CRPD -
Convention on the Rights of Persons with Disabilities) der UN (United Nations).
Im Rahmen der Umsetzung ist das neue Bundesteilhabegesetz (BTHG)
entstanden, welches die Revision des SGB IX beinhaltet. Die aktuell gultige
Fassung gilt seit 2018. 2020 wird die nachste Uberarbeitung erscheinen. Das
BTHG soll Menschen mit Behinderungen eine umfassende Teilhabe und
Selbstbestimmung ermoglichen. So wurden im § 1 SGB IX die Worte ,volle,

wirksame* hinzuflugt:

~Menschen mit Behinderungen oder von Behinderung bedrohte Menschen
erhalten Leistungen nach diesem Buch und den fiir die Rehabilitationstrager
geltenden Leistungsgesetzen, um ihre Selbstbestimmung und ihre volle,
wirksame und gleichberechtigte Teilhabe am Leben in der Gesellschaft zu
férdern, Benachteiligungen zu vermeiden oder ihnen entgegenzuwirken. “
§1SGBIX

Die bisherigen Gerichtsentscheidungen (aulRer BSG, 15.03.2018, B 3 KR 4/16 R)
zur Beantragung eines Therapiefahrrads urteilten auf Basis der alten Version des
SGB IX. Kinftige Urteile kdbnnten nach Einhaltung der neuen Gesetzeslage des
SGB IX und der UN-BRK zum Ausgleichs einer Behinderung nach § 33 SGB V
und § 12 SGB V weitere Bedurfnisse als notwendig erachten, was den Anspruch
auf ein Therapiefahrrad erleichtern wirde. So wurde im Urteil des BSG,
15.03.2018, B 3 KR 4/16 R das Urteil der vorherigen Instanz aufgehoben und auf
die neue Rechtsprechung hingewiesen. Danach kommt es ,nicht allein auf die
wirklichen oder vermeintlichen gesundheitlichen Defizite an. Im Vordergrund

stehen vielmehr das Ziel der Teilhabe (Partizipation) an den verschiedenen

117



Diskussion - Sozialrechtliche Aspekte der Spezialradbeantragung

Lebensbereichen [...] sowie die Starkung der Méglichkeiten einer individuellen
und den persénlichen Wiinschen entsprechenden Lebensplanung und -
gestaltung unter Bertiicksichtigung des Sozialraumes...” (BSG, 15.03.2018, B 3
KR 4/16 R, Abs. 54)

Der Mobilitat kommt in der heutigen Gesellschaft eine essenzielle Bedeutung zu.
Wie in einer Studie des Bundesministeriums fur Verkehr und digitale Infrastruktur
(BMVI) geaulert, wird der Alltag der Menschen durch die Mobilitat sehr gepragt,
denn sie ist Bestandteil des sozialen-, beruflichen-, schulischen Lebens und der
Freizeit (Follmer und Gruschwitz 2018). Die bisherige Auslegung des Umfangs
des Bewegungsfreiraums auf den Nahbereich, welche ,nur im Sinne eines
Basisausgleichs der Behinderung selbst und nicht im Sinne des vollstdndigen
Gleichziehens mit den letztlich unbegrenzten Mobglichkeiten des Gesunden
verstanden [wurde]® (BSG, 21.11.2002, B 3 KR 8/02 R, Abs. 2), entspricht nicht
mehr § 1 SGB IX. Eine Anderung der Auslegung wéare im Rahmen des neuen
BTHG angebracht, um eine Selbstbestimmung und volle gleichberechtigte

Teilhabe zu erzielen.

Kinder haben laut UN-Kinderrechtskonvention einen Anspruch auf Bewegung.
Nach Artikel 30 Absatz 5b der UN-BRK ist zudem ,sicherzustellen, dass
Menschen mit Behinderungen die Méglichkeit haben, behinderungsspezifische
Sport- und Erholungsaktivitdten zu organisieren, zu entwickeln und an solchen
teilzunehmen, und zu diesem Zweck die Bereitstellung eines geeigneten
Angebots an Anleitung, Training und Ressourcen auf der Grundlage der
Gleichberechtigung mit anderen zu férdern®. Deutschland hat sich zu der
Umsetzung der Konvention verpflichtet und musste daher jede Form eines
Therapierades — auch ein Tandem — im Rahmen der Gleichberechtigung als
geeignete Ressource fur eine behindertengerechte Sport- und Erholungsaktivitat

unterstitzen.

Wie die vorliegende Dissertation bestatigt, hat Fahrradfahren viele positive
Einflisse auf die Gesundheit, Teilhabe, Selbstandigkeit, Mobilitat und
Lebensqualitat und ist auch wahrend einer schweren onkologischen Erkrankung
moglich. Die erfassten Einflisse und Auswirkungen kénnen auf andere schwere
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und chronische Erkrankungen ubertragen werden. Da das Wohl des Kindes mit
Behinderung bei allen durchzufihrenden Malinahmen vorrangig ist (Art. 7 Abs.
2 der UN-BRK), sollte die Politik sicherstellen, dass Mallnhahmen zur
Gleichberechtigung von Menschen mit Behinderungen durch die Versorgung von

Therapieradern vereinfacht werden.
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7 Zusammenfassung und Ausblick

Kinderonkologische und -hamatologische Erkrankungen und ihre Therapien
konnen schwere korperliche Einschrankungen mit dauerhaften Spatfolgen
verursachen. Die Kinder werden aus ihrem Lebensalltag und sozialem Umfeld
herausgerissen, was mit psychosozialen Problemen (Friend et al. 2018) und
einer Reduktion der kérperlichen Aktivitat (Gotte et al. 2014b) einhergehen
kann. Es wurde bereits vielfach gezeigt, dass sich die koérperlich-sportliche
Aktivitat bei Kindern positiv auf die onkologische Erkrankung und deren Folgen
auswirken kann (Braam et al. 2016, Gotte et al. 2014b, Morales et al. 2018). Ein
wichtiger Ansatz ist die Umsetzung alltagsbezogener Aktivitaten, welche die
Kinder selbststandig in ihrem eigenen Umfeld ausfihren kbnnen (Baumann et al.
2013). Fahrradfahren hat bei Kindern und Jugendlichen einen hohen Stellenwert
(Burghard et al. 2016). Es fordert nicht nur die korperliche Aktivitat und
Gesundheit (Oja et al. 2011), sondern unterstitzt auch die Teilhabe und
selbstandige Mobilitdt von Kindern und Jugendlichen (Marzi und Reimers
2018). Folglich konnte eine Forderung des Fahrradfahrens dazu beitragen

Spatfolgen einer padiatrisch hamato-onkologischen Erkrankung zu reduzieren.

Das primare Ziel der vorliegenden Dissertation ist die Schaffung einer Datenlage
hinsichtlich der Fahrradnutzung padiatrisch hamato- onkologischer Patienten
sowie die Erfassung von korperlichen und psychosozialen Auswirkungen.
Dartber hinaus wird untersucht, inwiefern der Einsatz von Spezialfahrrader das
Fahrradfahren unterstitzen kann und welche sozialrechtlichen Probleme dafir
uberwunden werden mussen. Es soll eine wissenschaftliche Basis geschaffen

werden, die eine gezielte Forderung des Fahrradfahrens ermdoglicht,

Das Forschungsvorhaben wurde vor Beginn der Studie von der Ethikkommission
der Arztekammer Westfahlen-Lippe am 05.02.2016 (Aktenzeichen 2016-031--S)
als positiv begutachtet und beinhaltet zwei monozentrische Untersuchungen in

der Padiatrischen Hamatologie und Onkologie der Uniklinik Mlnster:

1. Eine Fragebogenerhebung (N=161)

2. Eine Einzelfall- (N=9) und Projektanalyse
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Im ersten Teil wurde ein RadfahrFrageBogen (RFB) entwickelt. Die koérperlich
sportliche Aktivitat, die Fahrradnutzung und deren Einflussfaktoren sowie
sozialrechtliche Aspekte der Therapieradversorgung wurden erhoben. Der RFB
beinhaltet Items bereits angewandter Fragebodgen, den Aktivitatsfragebogen des
Motorik Moduls (MoMo-AFB) der KiGGS Studie (Schmidt et al. 2016) und den
Motivationsfragebogen von Goétte 2014. Zur Schaffung einer Datenlage vor der

Erkrankung beinhaltet der Fragebogen zudem einen retrospektiven Teil.

Eine nicht selektierte Kohorte padiatrisch onkologischer Patienten wurde in einen
festgelegten Zeitraum von April bis August 2016 an 36 Tagen =zufallig
ausgewahlten Tagen befragt. 203 Patienten erfullten die Einschlusskriterien
(deutschsprachig, 7-18 Jahre, Fahrraderfahrung vor Erkrankungsbeginn, keine
akute Erkrankung). Mit einer Teilnahme einverstanden waren 190 Patienten. Von
den 190 ausgegebenen Fragebdgen wurden 161 (84,7%) abgegeben und
konnten ausgewertet werden. Die Auswertung erfolgte mit dem

Tabellenkalkulationsprogramm Excel 2010 und dem Statistikprogrammes SPSS.

Im zweiten Teil wurden 9 Einzelfalle, welche im Rahme eines Projekts zur
Forderung der Fahrradnutzung in der Kinderonkologie und -hamatologie
(,Onkorad‘-Projekt) ein individuell anpassbares Spezialrad erhielten, im Sinne
von best practice-Beispielen analysiert und intensiveren Begleituntersuchungen
unterzogen. Bei der Eingangs- und Abschlussuntersuchung der Ausleihphase
erfolgten drei Testverfahren: (1.) ein strukturiertes Interview; (2.) ein Motorik-Test
zur sportmotorische Leistungsfahigkeit onkologischer Kinder (MOON-Test) von
Gotte und Kesting et al. 2013; (3.) ein Lebensqualitatsfragebogen (KINDLR) - ein
standardisiertes Messinstrument ,zur Erfassung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitéat bei Kindern und Jugendlichen (Ravens-Sieberer und Bullinger
1998). Das ,Onkorad‘-Projekt, welches Bestandteil des Gesamtsportkonzeptes
der Kinderonkologie der Uniklinik Munster ist, wurde 2016 im Rahmen der
vorliegenden Dissertation erweitert und strukturiert. Es beinhaltet neben dem
Verleih der Spezialrader, eine individuelle Beratung und eine sozialmedizinische

Auseinandersetzung, sowie Beantragung von Therapieradern (Spezialrader).
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Nachfolgend werden die Fragestellung und Fragestellungen (siehe Abschnitt 1.6)

zusammenfassend beantwortet.

Primare Fragestellung: Verandert eine padiatrisch-onkologische
Erkrankung die Fahrradnutzung und -aktivitat? Fahrradfahren ist ein fester
Bestandteil des Lebens fast aller deutscher Kinder und Jugendlichen, so nutzen
95% ein Fahrrad (SINUS-Institut 2019). In der Folge einer padiatrisch
hamato- onkologischen Erkrankungen war der Anteil der Fahrradfahrer mit nur
43% der Akuttherapiepatienten (n=16/37) vorribergehend hochgradig
eingeschrankt und auch dauerhaft mit einem Fahrradfahreranteil von 82%
(n=75/91) in der Nachsorge deutlich reduziert. Die Fahrdauer blieb hingegen Uber
alle Kollektive der Behandlungsgruppen konstant bei 30 Minuten pro Tag der
Fahrradnutzung, wodurch sie an diesen Tagen bereits die Halfte der von der
WHO geforderten 60 Minuten korperlicher Aktivitat abdeckten.

Sekundare Fragestellungen: 1. Zeigt sich durch eine padiatrisch hamato-
onkologische Erkrankung eine Anderung im Sportverhalten? Wie ist der
gegenseitige Einfluss der Radfahraktivitat und der korperlich-sportlichen
Aktivitat? Im Gesamtkollektiv kam es zu einer deutlichen Reduktion der
korperlich sportlichen Aktivitat, von im Median 5 aktiven Tagen vor der
Erkrankung auf nur noch 3 aktive Tage Nachsorgekollektiv. In der Akuttherapie
waren die Kinder im Median an keinem Tag fur 60 Minuten kérperlich aktiv. Dies
deckt sich mit vorangegangenen Studien (Goétte et al. 2014a, Kesting et al.
2016b). Im Unterkollektiv der zum Befragungszeitpunkt Fahrradfahrenden
reduzierte sich die gesamte korperlich-sportliche Aktivitat starker als ihre
Radfahraktivitat. Aufgrund der Alltagsnutzung war Fahrradfahren im Vergleich zu
anderen Sportarten nicht von der vorherigen sportlichen Aktivitat der Kinder
abhangig. Insgesamt stellte Fahrradfahren einen erheblichen Teil der taglichen
korperlichen Aktivitat dar. In allen Behandlungsphasen deckten die Fahrradfahrer
46 - 83% ihrer korperlich aktiven Minuten pro Woche mit dem Fahrradfahren ab.
Nicht-Fahrradfahren verringerte die wochentliche korperliche Aktivitat hingegen
deutlich. Dies impliziert, dass Fahrradfahren ein gewisses Mal} an Grundfitness

auch wahrend einer onkologischen Erkrankung aufrechterhalten kann.

122



Zusammenfassung und Ausblick

Sekundare Fragestellung: 2. Welche Faktoren nehmen fordernden und
hemmenden Einfluss auf die Fahrradnutzung padiatrisch hamato-
onkologischer Patienten? Die Identifikation der Einflisse auf das
Fahrradfahren ist essenziell, um eine gezielte Forderung zu ermoglichen. Das
Einstellen des Fahrradfahrens war in der vorliegenden Untersuchung haufig auf
korperliche  Beeintrachtigung  zurlckzufihren. Potenziell konnte jede
onkologische Erkrankung zu individuellen Problematiken fuhren, die bei
Erkrankungsbildern, welche mit Einschrankungen der Beine und des
Geleichgewichts einhergehen, deutlich haufiger vorkommen. Nicht mehr Fahrrad
fuhren von den Knochentumorpatienten 82% (n=9/11) in der Akuttherapie und
55% (n=6/11) in der Nachsorge, gefolgt von den Gruppen der Leukamie- (36%
der Patienten, n=20/56) und Hirntumorpatienten (32% der Patienten, n=9/28). Als
haufigste subjektive Ursache fiur das Nicht-Fahrradfahren &auferten die
Teilnehmer eine verringerte Kraft und Ausdauer. Insbesondere in der
Akuttherapie kam es aufgrund der Erkrankungen und Therapie zu korperlicher
Schwache. Die Beispiele der Einzelfalle zeigten jedoch, dass Fahrradfahren auch

mit schweren korperlichen und kognitiven Einschrankungen maglich sein kann.

Personenbezogene Kontextfaktoren, insbesondere die Motivation, hatten einen
wichtigen Einfluss auf die Fahrradnutzung. Fahrradfahren wurde von den
Teilnehmern der Befragung als sinnvoll eingestuft (91%, n=142/156) und machte
ihnen Spal (90%, n=140/161). Auch bei den Einzelfallen wurde in den Interviews
angegeben, dass die Freude am Fahren und die Moglichkeit, sich an der frischen
Luft zu bewegen, die Nutzung forderte. Das Interesse am Fahrradfahren zeigte
deutliche geschlechtsspezifische Differenzen, nur ein Madchen gegentber acht
Jungen nahm an dem Spezialradverleih teil. In der Fragebogenerhebung war der
Anteil der Madchen bei den Nicht-Fahrradfahrern deutlich hoher (9 65,7%,
n=44/67 versus & 77,7%, n=73/94), obwohl sich mehr Jungen in der Akuttherapie
befanden und einen Knochentumor hatten. Insbesondere Madchen in der
Akuttherapie gaben Angste und Unsicherheiten als Hindernis fiir das
Fahrradfahren an. Sorgen um ihre Kinder entstanden auch bei den Eltern, da die
onkologische Erkrankung zu einer Reduktion des Vertrauens in die

Radfahrfahigkeiten ihrer Kinder fuhren kann. Um den Familien Unsicherheiten zu
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nehmen ist es wichtig, ein sicheres Umfeld schaffen. Im Rahmen des ,Onkorad'-
Projekts wurden deshalb Beratungsgesprache durchgefuhrt, fur eine Prasenz der
Thematik im Krankenhaus gesorgt und die Kinder, die ein Spezialrad ausliehen,
intensiv. betreut. Dies fuhrte zu einem Angstabbau und einer
Hemmschwellenreduktion, was eine erhéhte Nachfrage an Spezialfahrradern mit
sich brachte. 68,4% der Eltern (n=108/158) waren laut ihrer Kinder dem
Radfahren gegenuber positiv eingestellt, etwa die Halfte der Eltern UberlieRen
die Entscheidung jedoch den Kindern, in der Akuttherapie waren dies sogar 70%
(n=26/37). Eine Forderung durch die Eltern konnte das Wiedererlangen des
Radfahrvermégens deutlich erleichtern. So beteiligten sich die Eltern der
Einzelfallbeispiele aktiv an der Spezialradausleihne und stellten teilweise
selbstandig den Kontakt her. Dabei kannten 54% (n=84/155) der Teilnehmer
nicht die Meinung ihrer behandelnden Arzte, obwohl diese auf Nachfrage

meistens positiv war.

Sekunddre Fragestellung: 3. Wie wirkt sich das Fahrradfahren auf
somatische und psychosoziale Faktoren aus? Eine Forderung des
Fahrradfahrens ware relevant, damit mdglichst viele Kinder von positiven
Auswirkungen des Radfahrens profitieren kdnnen. In der Einzelfalluntersuchung
gab es Hinweise auf eine verbesserte Lebensqualitat, vorrangig des
Selbstwertgeflihls, der Teilhabe und des psychischen- und koérperlichen
Wohlbefindens. Als positiv durch das Fahrrad beeinflusste somatische Faktoren
gaben die Teilnehmer der Fragebogenerhebung (N=156) die Motorik (83%,
n=129), die Koordination (62%, n=97) und ,sich weniger krank fuhlen‘ (63%,
n=98) an. Eine prinzipielle Férderung der Fitness, Kraft und Ausdauer durch das
Fahrradfahren bestatigten rund 90% der Befragungsteilnehmer. Im Motorik-Test
der Einzelfalle konnten Indizes fur eine direkte Auswirkung des Fahrradfahrens
auf die motorischen Fahigkeiten, insbesondere der Beinkraft, der Einzelfallen

festgestellt werden.

Die Relevanz des Fahrradfahrens begrindete sich flr die Kinder und
Jugendlichen vorrangig in den positiven psychosozialen Auswirkungen. Der
haufigste Nutzungszweck der Teilnehmer der Fragebogenerhebung war die
Fahrt zu Freunden. 70% von ihnen (n=108/155) waren der Meinung, dass
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Fahrradfahren die Teilhabe unterstitzt. Zudem waren die positiven
Auswirkungen auf das Mobilitdtsbedurfnis (86%, n=134/156) und die
Verbesserung der Selbstandigkeit (77%; n=120/156) wichtig. Die Interviews mit
den Einzelfallen bestatigten dies. Die Spezialrdder ermoglichten, dass sie bei
Unternehmungen mit Gleichaltrigen mithalten konnten, was mutmafRlich zu der

Verbesserung ihres Selbstwertgeflhls im Lebensqualitatsfragebogen beitrug.

Sekundare Fragestellung: 4. Welche sozialrechtlichen Aspekte der
Hilfsmittelbeantragung sind von Relevanz? Nach aktueller Rechtslage
kommen fir die Beantragung eines Therapiefahrrads fir Kinder zwei Wege in
Betracht, die Teilhabe als Ausgleich der Behinderung oder die Rehabilitation mit
einem arztlichen Therapieplan zur Sicherstellung der Krankheitsbehandlung. Alle
funf im Rahmen des ,Onkorad‘-Projektes beantragten Therapierader wurden zur

Integration in den Kreis Gleichaltriger genehmigt.

Zusammenfassung und Ausblick: Die vorliegende Dissertation zeigt einerseits
die Minderung der korperlichen-sportlichen Aktivitat und Fahrradnutzung durch
eine onkologische Erkrankung, andererseits aber den umfangreichen Anteil des
Fahrradfahrens im Hinblick auf die korperliche Aktivitat und die positiven
psychosozialen Effekte auf. Radfahren wirkt in vielerlei Hinsicht positiv auf die
Folgen einer hamato- onkologischen Erkrankung und ist auch schon wahrend der
Erkrankung sinnvoll und mit schweren Behinderungen moglich. Es besteht
weiterhin ein gro3es Potential, das Radfahren chronisch kranker Kinder mit

wissenschaftlichen, medizinischen und rechtlichen Ansatzen zu fordern.

Nach unserem Wissensstand gibt es bisher keine wissenschaftliche Evidenz fir
die positiven Auswirkungen des Fahrradfahrens bei chronisch kranken Kindern.
Im Rahmen von Fall-Kontroll-Studien kdnnten Auswirkungen des Fahrradfahrens
gezielter untersucht werden. Zudem sollte die Fahrradnutzung an anderen
Standorten und bei anderen Erkrankungsbildern erhoben werden. Fur
reprasentative Ergebnisse ware die Durchfuhrung multizentrischer Studien mit

groReren Fallzahlen nétig.

Essenziell ist die Schaffung eines grélkeren Bewusstseins unter

dem medizinischen Personal fiir die Thematik. Wenn Arzte sich hinsichtlich des
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Sports und Fahrradfahrens auf3ern wirden, kdnnte dies vielen Familien ihre
Unsicherheit nehmen. Des Weiteren ist eine frihe Identifizierung von
Risikopatienten durch Physio-, Ergo- oder Sporttherapeuten winschenswert, um
frihzeitig praventiv agieren zu konnen. Zudem ist die Schaffung interdisziplinarer
Netzwerke fur einen Austausch von Erkenntnissen und ein vielseitiges Angebot

von Projekten und Beratung sinnvoll.

Von rechtlicher Seite konnten zukunftige Urteile im Rahmen des neuen
Behindertenteilhabegesetzes (BTHG) haufiger zugunsten des Antragstellers des
Therapierades gefallt werden, um nach § 1 SGB IX eine ,véllige gleichberechtigte
Teilhabe“ zu ermoglichen. Dies ware notig um die Anspriuche der UN-
Behindertenrechtkonvention (UN-BRK), laut derer schon bei Unterlassen von
Malinahmen Diskriminierung gegeben ist, zu erflllen. Politisch sollte dafir Sorge
getragen werden, dass die Anspriiche des BTHG und UN-BRK erfillt werden,
damit die positiven Auswirkungen des Fahrradfahrens auch Menschen mit

Behinderungen zugutekommen kdnnen.
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Anhang

A. Radfahrfragebogen

Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin,
Gesa Trieschmann Padiatrische Hamatologie und Onkologie

Radfahrfragebogen

Aotorik a Les dheit, Motivation und Teilhabe

Bitte fiille den Fragebogen selber aus. (Bei Problemen kannst du natiirlich deine Eltern um Hilfe bitten.)

Allgemeine Informationen:

1. Wie alt bist du?
__lahre

2. Welches Geschlecht hast du?
Junge [ Madchen [

3. Wie grof und schwer bist du?

cm kg

4. Welche Schule besuchst du?

Grundschule
Hauptschule

Oooan

Realschule

0

Gymnasium
Gesamtschule
[ Férderschule
Sonstige:

O

O

5. Wann hattest du die ersten Symptome?
it Maonat/lahr
6. Wo bist du im Moment in Behandlung?
] Auf Station

1 Inder Ambulanz
[ Die Behandlung ist abgeschlossen / Nachsorge




Anhang

7. Welche Erkrankung hast/hattest du?

Leukdmie
Hirntumor
Knochentumor
Lymphom
Neuroblastom
Weichteilsarkom
Nierentumor
Keimzelltumor
Andere Erkrankung:

Oooooooooao

8. Was fiir eine Therapie bekommst du im Moment? (Mehrere Antworten méglich)

Chemotherapie
Bestrahlung
Andere Therapien:
Keine Therapie

Ooooo

9. Hast du kérperliche Einschrankungen? (Mehrere Antworten mdglich)

Schnell aus der Puste [m] Sehbehinderung [m]
Wenig Muskelkraft [m] Eine Prothese O
Gleichgewichtsprobleme O Lymphbddeme [m]
Bewegungseinschrankung in den Beinen O Ubergewicht O
Bewegungseinschrankung in den Armen O Andere (fulle aus): [}
Bewegungseinschrankung in O [m]
Andere (fllle aus): ] O

O ]

Teil 1: Vor der Erkrankung

Sport und Bewegung im Allgemeinen:

[ sehr grof [0 groR [ mittelmiRig 0] gering 1 sehrgering
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0O O0Tage o1 o 2 o 3 o 4 o 5 O 6 0O 7Tage

JaO Nein O

Sportart Im Verein oder der Wie oft in der Ca. wie viele
Freizeit Woche? Minuten pro
Training?

Verein
Freizeit

Verein
Freizeit

Verein
Freizeit

Verein
Freizeit

Verein
Freizeit

Ooonoooolooloao

Mobilitdt und Fortbewegung:

Mit dem Auto gebracht/abgeholt worden
Mit dem Bus oder Bahn

Mit dem Fahrrad

Zu FuR

Anders:

Oo0oooo
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Mit dem Auto gebracht/abgeholt worden
Mit dem Bus oder Bahn

Mit dem Fahrrad

Zu Fuld

Anders:

Oooooao

la O Nein [
a) Seit wann fahrst du Fahrrad? Seit dem Lebensjahr
b) Bist du vorher Laufrad gefahren? Ja [ Mein [

c) An wie vielen Tagen einer normalen Woche bist du Fahrrad gefahren?

[ 0Tage a1 o 2 03 o 4 0o 5 [ [0 7Tage

d) Wie lange bist du an diesen Tagen durchschnittlich gefahren (ungeféhr schatzen)?

Bitte die Minuten Zah! auf dem Zeitstrahl mit einem Kreuz eintragen.

Omin 30min 60min 90min 120min

“ | | | | | | >

[ ..selber zur Schule zu fahren

[ ..dich mit Freunden zu treffen

[l ..Fahrradtouren mit deiner Familie zu machen
[ ..Fahrradtouren mit Freunden zu machen

[ ..zum Verein zu fahren

[ ..Einkaufen zu gehen

[ ..Shoppen zu gehen

[l ..Sport zu treiben

[ ..sonstige:

iv
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Teil 2: Aktuelle Situation

Sport und Bewegung im Allgemeinen:

O sehrgroR O grof O mittelmédRig O gering O sehrgering

O 0Tage o1 o 2 o 3 o 4 o5 O 6 O 7Tage

lad Nein I
Sportart Im Verein oder der Wie oft in der Woche | Wie viele Minuten
Freizeit pro Training
Verein m}
Freizeit [m}
Verein m}
Freizeit [m}
Verein m}
Freizeit [}
Verein m}
Freizeit m}
Verein m}
Freizeit O

0O Physiotherapie ___Mal pro Woche
O Ergotherapie _Mal pro Woche
[0 Sporttherapie ~ Mal pro Woche
0 Sportunterricht ___Mal pro Woche

Mobilitat und Fortbewegung:

Mit dem Auto gebracht/abgeholt
Mit dem Bus oder Bahn

Mit dem Fahrrad

Zu FuB

Anders:

Ooooooao

Ich gehe im Moment nicht in die Schule
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13. Wie besuchst du meistens Freunde oder Bekannte? (bitte eine Antwort ankreuzen)

Mit dem Auto gebracht/abgeholt

Mit dem Bus oder Bahn

Mit dem Fahrrad

Zu Ful®

Anders:

Ich besuche im Moment keine Bekannte oder Freunde

Ooooooao

14. Benutzt du ein Fahrrad?
Ja O Nein [

...wenn Ja: (wenn Nein, bitte weiter bei ,,..., wenn Nein“ auf Seite 9)

i. Bist du wahrend der gesamten Erkrankung Fahrradgefahren?
Ja o Nein [, Wie lange nicht? Monate

ii.  Aus welchen Griinden nicht?

ili.  Was fiir ein Fahrrad fahrst du? (bitte eine Antwort ankreuzen)

Ein gewohnliches Fahrrad
Ein gewohnliches Fahrrad mit Hilfsmittel (wie z.B. Stiitzrader)

Welches Hilfsmittel?

0 Ein Spezialfahrrad

Welches?

iv.  An wie vielen Tagen einer normalen Woche fahrst du Fahrrad?

O 0Tage O 1 o 2 o 3 o 4 o 5 O 6 O 7Tage

V. Wie lange féhrst du an diesen Tagen durchschnittlich? Bitte die Minuten Zahl auf dem
Zeitstrahl mit einem Kreuz eintragen.
Omin 30min 60min 90min 120min

| | | | | | | S

C

&
<

6
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vi.  Wofiir benutzt du das Fahrrad? Um... (Mehrere Antwaorten méaglich)

..selberzurSchulezu fahren

...dich mit Freundenzu treffen
...Fahrradtouren mit deiner Familie zu machen
...Fahrradtouren mit Freundenzu machen
.zumVerein zu fahren

...Einkaufen zu gehen

..SBhoppenzu gehen

.Sportzutreiben

..sonstige:

vii.  Hast du Probleme beim Radfahren?

Ja O Mein O

Wennla:

(Mehrere Antworten mdglich)

O Ich habe Gleichgewichtsprobleme
O IchbinschnellausderPuste
O Ich habe Schmerzen
O Weitere:
viii.  Wie fiihlst du dich beim Fahrradfahren? (Mehrere Antworeen méglich)
O Ichfuhle mich gut
O Ichfahle mich fitter
O Ichfihle michwenigerkrank
O Ichfihle mich fastwie vor derKrankheit
O Ichfuhle mich schwach
O Ich habe Angst mich zu verletzen
O Ichhabe Angst, dass meine Kraft unte nvegs nachldsst
O Ichfihle mich
O Ichfihle mich

=l

vii
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ix. Wenn du Beeintrichtigungen hast, kannst du eine oder mehrere durch das Fahrradfahren
verbessern? (z.B. Koordination, Ausdauver, Lymphideme, Beeintrdchtigung in den
Beinen,...)] Welche? (bitte oufschreiben)

Oooooao

x. Bewerte die Aussagen:
Wenn ich Fahrrad fahre,... trifit nichtzu  trifft ehernichtzu trifit eherzu  trifftzu

..kann ich oft in der Natur sein.
O O O O

.sehe ich meine Freunde oder
Andere in meinem Alter &fter und O O O O
unternehme etwas mit ihnen.

..kann ich meine Koordination (z.B.

Gleichgewicht) verbessern. O O O O
-.unternehme ich etwas Aktives mit
meiner Familie (z.B. eine O O O O
Fahrradtour).
..bin ich selbstandiger. O O O O
.kann ich meine Motorik (z.B. Kraft,
Ausdauer) verbessern. O O O O
.fuhle ich michweniger krank.

O O O O
.kann ich s0 schnell fahren, wisich
will. O O O O
..kann ich kérperliche Probleme und
eventuelle Behinderungen O O O O
verbessern.
.kann ich mich gut von einem Ort
zum anderen bewegen. O O O O
...bin ich nicht so oft alleine, da ich
mehr mit anderen unternehme. O O O O
.brauche ich weniger Hilfe von
anderen und bin weniger O O O O
pflegebedirftig.
..habe ich Spalk an der Bewegung. O O O O
-.kann ich selber zur Schule fahren.

O O O O
...kann ich mich ablenken. O O O O

(Weiter bei ,,Wieder fiir alle!!!” Frage 15. auf Seite 11)
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...wenn Nein: (Nur ausfiillen, wenn du bei Frage 14. ,Nein” angekreuzt hast)

I.  Aus welchen Griinden nicht? (Mehrere Antworten méglich)

" Hauptgrund:

Ich fiihle mich zu schwach

Ich habe zu starke Schmerzen

Ich habe zu viele Kabel an mir

Ich habe eine Sehbehinderung

Ich habe Angst mich zu verletzten

Ich habe Angst, dass meine Kraft unterwegs nachlasst
Ich habe Gleichgewichtsprobleme

Ich bin schnell aus der Puste

Ooooooooao

Ich kann mit einem normalen Fahrrad nicht mehr fahren (z.B. den Lenker nicht
mehr steuern; nicht mehr auf-/absteigen)

Das Wetter ist meistens zu schlecht

Ich fahre lieber Bus/Bahn/Auto

Ich gehe lieber zu FuR

Ich habe keine Lust

oooao

1. Féhrst du mit etwas Vergleichbarem z.B. Kettcar, Trecker,...?

Ja O Mitwas? Nein O

Il.  Wiirdest du gerne Fahrrad fahren?

O sehr gerne O gerne O mittel 0 wenig O nicht gerne




Anhang

IV.  Wenn du Beeintrichtigungen hast, konntest du eine oder mehrere durch das
Fahrradfahren verbessern? (z.B. Koordination, Ausdauer, Lymphodeme, Beeintrachtigung
in den Beinen,...) Welche? (bitte aufschreiben)

1

Oooooao

V. Bewerte die Aussagen:

Ich wiirde Fahrradfahren, um... trifft nicht zu  trifft eher nicht zu  trifft eherzu  trifft zu
...oft Draufen in der Natur zu sein. 0 t O o
..meine Freunde oder Andere in

meinem Alter ofter zu treffen und 0 t 0 o

etwas zu unternehmen.

...meine Koordination (z.B.

Gleichgewicht) zu verbessern. ] d O O
... etwas Aktives mit meiner Familie

zu unternehmen (z.B. eine | o | O
Fahrradtour).

_..selbstandiger zu sein. O a O a
...meine Motorik (Z.B. Kraft,

Ausdauer) zu verbessern. 0 0 0 O
...mich weniger krank zu fihlen. 0 o O a
...50 schnell fahren zu kénnen, wie

ich will. 0 0 0 O
...meine Behinderungen und

Einschrankungen zu verbessern. O o O o
_..mich gut von einem Ort zum

anderen fortzubewegen. O o O o
...seltener alleine zu sein, da ich

mehr mit anderen mache. | o O O
...weniger Hilfe von anderen zu

brauchen und weniger 0 O 0 O

Pflegebedurftig zu sein.

...5paR an der Bewegung zu haben. 0 0 0 o
... selber zur Schule zu fahren. 0 O O a
... weniger Physiotherapie/

Sporttherapie machen zu missen. 0 t O a
... mich ablenken zu kénnen. 0 t 0 o

10
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Wieder fiir alle!!!

a
O
O

|
O
O
a
O
O
O
O
O
]
O

O
O

15. Was sagen deine Eltern zum Fahrradfahren? Sie... (Mehrere Antworten maglich)

..mativieren dich Fahrrad zu fahren
..fahren mit dir zusammen

..verbieten dir Fahrrad zu fahren

..haben Angst, dass du dich verletzte
..sagen, dass du dich besser schonen sollst
..Uberlassen die Entscheidung dir

16. Was sagen deine Arzte zum Fahrradfahren? Sie... (Mehrere Antworten méglich)

..motivieren dich Fahrrad zu fahren

..verbieten dir Fahrrad zu fahren

..5agen, dass das Risiko zu grof ist

..sagen, dass die Gefahr zu groR ist, dass du dich verletzte
..sagen, dass du dich schonen sollst

..5agen nichts zum Fahrradfahren

andere Aussagen:

Wenn die Arzte das Fahrradfahren nicht erlauben, welche Griinde nennen sie?
{Mehrere Antworten mdglich)

korperliche Behinderungen

Fitness und Motorik

Kognitive Fahigkeiten (Wahrnehmung und Aufmerksamkeit fir den StraRen
Verkehr nicht ausreichend)

Schlechte Laborwerte

geringe Trombozytenzahl / zu hohe Blutungsneigung

andere Grinde:

11
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17. Zum Schluss bewerte bitte trifft nicht zu  trifft eher nicht zu  trifft eherzu  trifft zu
folgenden Aussagen fiir dich:
Fahrradfahren...
..finde ich sinnvoll O O O O
...ist flir mich zu gefahrlich

(] O O O
...hilft mir fit zu bleiben

[m] O 0 [m|
...hilft mir meine Ausdauer zu
starken a g a O
...hilft meine Muskulatur zu starken

[} J ] [}
...erlaubt mir, mich besser mit
Freunden treffen o O a O
...macht momentan noch keinen
Sinn ] O O O
...hilft mir selbstandiger zu sein

W] [ | [
...hilf mir ein normaleres Leben
filhren zu kénnen a g a O
...hilft mir meine Krankheit besser zu
Uberstehen a g a O

Danke fiir deine Hilfe!!! ©
12
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B. Uberarbeiteter Radfahrfragebogen

Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin,

Padiatrische Hamatologie und Onkologie
5 o

Gesa Trieschmann Universitatsklinikum Minster

Bitte fiille den Fragebogen selber aus. [Bei Problemen kannst du natiirlich deine Eltern um Hilfe bitten.)

Alleemeine Informationen:

Wie alt bist du? lahre
Welches Geschlecht hast du? Junge O Madchen O
Wie grofs und schwer bist du? cm ke

Welche Schule besuchst du?

Grundschule
Realschule
Hauptschule
Sekundarschule
Gymnasium
Gesamtschule
Farderschule

OoOooooonoan

Sonstige:

Wo wohnst du? (Mehrfachontwort) Ort:

Groflstadt {= 500.000 Einwohner) O Flaches Land
Mittlere Stadt  (100.000 - 500.000 Einwohner) O Bergisches Land
Kleinstadt {20.000 — 100.000 Einwahner)

DarffLand {= 20.000 Einwohner)

O ooo

Wann wurde deine Erkrankung diagnostiziert? / Monat/lahr

Welche Erkrankung hast/hattest du?

Leukdmie
Hirntumaor
Knochentumor
Lymphom
Meuroblastom
Weichteilsarkom
Mierentumor
Keimzelltumor

Ooooooooaoan

Andere Erkrankung:
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Erhaltst du aktuell eine Behandlung?

O Ja, stationdr und ambulant / Akuttherapie
O Ja, aber nur in der Ambulanz / Dauertherapie
O Nein, die Behandlung ist abgeschlossen f Nachsorge

Was fiir eine Therapie bekommst, hast du im Moment? (Mehrere Antworten maglich)

Chemotherapie
Bestrahlung
Operation, welche?

Knochenmarkstransplantation

[ s [

Andere Therapien (z.B. Transfusion, AntikGrper):

* Hast du kbrperliche Einschrankungen? (Mehrere Antworten moglich)

Motorische/Kdrperliche Probleme Medizinische Aspekte
Schnell aus der Puste a sehbehinderung O
Wenig Muskelkraft a Eine Beinprothese O
Gleichgewichtsprobleme O Eine Armprothese O
Bewegungseinschrankung in den Beinen ] Eine Prothese O
Bewegungseinschrankung in den Armen O Lymphddeme O
Bewegungseinschrankung in O Ubergewicht O
Andere (falle a Andere (falle O
aus): aus):

O O

SPORT UND BEWEGUNG
1. Wie groR war dein Interesse an Sport/ Bewegung vor deiner Erkrankung? (bitte eine Antwort
ankreuzen)
O sehrgroB O grol O mittelmaBig DO gering O sehrgering

(Uberarbeitete Version)

Xiv



Anhang

Karperliche Aktivitaten schlieRen alle Tatigkeiten ein, bei denen das Herz schneller schlagt und
fiir einige Zeit die Atmung erhdht ist. Zu den kdrperlichen Aktivititen kdnnen Sport, Spielen mit
Freunden oder der FuBweg zur Schule gezihlt werden. Einige Beispiele hierflr sind: Laufen,
anstrengendes Wandern, Rollschuh fahren, Rad fahren, Tanzen, Skateboarden, Schwimmen,
Basketball, FuBball spielen, Surfen.

2. An wie vielen Tagen pro Woche warst du fir mindestens 60 Minuten am Tag kdrperlich aktiv?

O 0Tage O

1 0O 2z

3 O 4

O 5 O 6

O 7Tage

3. Hast du Sport in deiner Freizeit oder im Verein betrieben?

la o Nein o
Welche Sportart{en) | Wie lange betreibst In welchen Wie sehr strengst du dich bei der
hast du betrieben? du die jeweilige Monaten fihrst du | jeweiligen Sportart jeweils an?
Sportart insgesamt die jeweilige (Einfochantwort)
Wo? (Verein/Freizeit) | RroWoche? Sportart aus?
{ohne Wegzeit,
Umaziehen, Duschen)
lan Feb Marz April | 0ohne zu schwitzen und ohne
O o o o Kurzatmigkeit/ Schnaufen
| | Lo Mai Jun Jul Aug O etwas _sch'..\ritzen und etwas
) n.-ﬁug [.EWOCI‘IE o o o o Kur.zatmlgk!alt,n' Schnaufen o
o Verein Sept Okt Nov Dez o viel schwitzen und Kurzatmigkeit/
o Freizeit o o o o Schnaufen
Jan Feb Marz April O chne zu schwitzen und chne
o o o O Kurzatmigkeit/ Schnaufen
| | Lo Mai Jun Jul Aug O etwas _sch'._\ritzen und etwas
) r\.ﬁuﬁ pEWthhe o o o 4 Kur_zatmlgk,alt,l‘ Schnaufen o
o Verein Sept Okt Nov Dez o viel schwitzen und Kurzatmigkeit/
o Freizeit o o o o Schnaufen
lan Feb Ma&rz April | oohne zu schwitzen und ohne
O O o O Kurzatmigkeit/ Schnaufen
R Mai Jun Jul Aug o etwas _sch'._\ritzen und etwas
) ﬁu@ EWOCI‘IE o o o 4 Kur_zatmlgk,alt,l‘ Schnaufen o
o Verein Sept Okt Nov Dez o viel schwitzen und Kurzatmigkeit/
o Freizeit o O o o Schnaufen
Jan Feb Marz April o ohne zu schwitzen und ohne
O O o o Kurzatmigkeit/ Schnaufen
R Mai Jun Jul Aug o etwas _sch\_\ritzen ungd etwas
) T EWOCI‘IE O O o o Kur_iatmlgk,alt,l‘ Schnaufen o
O Verein Sept Okt Nov Dez o viel schwitzen und Kurzatmigkeit/
o Freizeit o O O o Schnaufen
Jan Feb Marz April o ohne zu schwitzen und ahne
O o o o Kurzatmigkeit/ Schnaufen
| | Lo Mai Jun Jul Aug o etwas _sch\..\ritzen und etwas
—_— O o o o Kurzatmigkeit/ Schnaufen
O Verein Minuten pro Woche Sept Okt Nov Dez o viel schwitzen und Kurzatmigkeit/
o Freizeit o O o o Schnaufen

w

(Uberarbeitete Version)
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MOBILITAT UND FORTBEWEGUNG

4. Wie bist du friiher zur Schule/ in den Kindergarten gekommen? (Mehrfachantwort)

Mit dem Auto gebracht / abgeholt worden
Mit dem Bus oder der Bahn

Mit dem Fahrrad

Zu Ful

Anders:

Oooooao

5. Wie hast du Freunde oder Bekannte besucht? (Mehrfachantwaort)

O Mit dem Auto gebracht / abgeholt worden
O Mit dem Bus oder der Bahn
O Mit dem Fahrrad
O ZuFul
O Anders:
‘ 6. Seit wann fihrst du Fahrrad? Bist du vorher Laufrad gefahren?
Seit dem Lebensjahr Ja o MNein o

‘ 7. a) An wie vielen Tagen einer normalen Woche bist du Fahrrad gefahren?

O 0Tage O 1 O 2 O 3 O 4 O 5 O &6 O 7Tage

b) Wie lange bist du an diesen Tagen durchschnittlich gefahren (ungefahr schitzen)?
Bitte die Minuten auf dem Zeitstrahl mit einem Kreuz eintragen

Dmin 30min 60min 90min 120min
& 1 | | | 1 |

=

v

8. Woflr hast du das Fahrrad benutzt? Um... (Mehrere Antworten mdglich)

... Zur Schule zu fahren

... ZU Freunden zu fahren

... mit deiner Familie zu fahren
... mit Freunden zu fahren

... Einkaufen/Shoppen zu gehen
.. Sport zu treiben

... SONstige:

Oo0oooooao

(Uberarbeitete Version)
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Teil 2: Aktuelle Situation

SPORT UND BEWEGUNG

‘ 9. Wie grof ist dein Interesse an Sport/ Bewegung?

O Sehrgrof

O GroR

O mittelmakig

O gering O

sehr gering

karperlich aktiv?

10. An wie vielen Tagen einer normalen Woche bist du fir mindestens 60 Minuten am Tag

O 0OTage O

1 O 2

3 O 4

O 5 O &6

O 7 Tage

11. Betreibst du Sport in deiner Freizeit oder im Verein?

Jla o Nein o
Welche Sportart(en) | Wie lange betreibst In welchen Wie sehr strengst du dich bei der
hast du betrieben? du die jeweilige Monaten fihrst du | jeweiligen Sportart jeweils an?
Sportart insgesamt die jeweilige (Einfachantwaort)
Wa? (Verein/Freizeit) | EI2YXOCNE Woche? ) Sportart aus?
{ohne Wegzeit,
Umziehen, Duschen)
lan Feb Marz April | Oohne zu schwitzen und ohne
O o o o Kurzatmigkeit/ Schnaufen
| | | I Mai Jun Jul Aug O etwas _ﬁsch\yitzen und etwas
) FEUE EWOChE o o o 4 I(ur_zatmlgkfan:,lr Schnaufen o
o Verein Sept Okt Nov Dez o viel schwitzen und Kurzatmigkeit,
o Freizeit O 0O o o Schnaufen
Jan Feb Marz April | O ohne zu schwitzen und ohne
O o o o Kurzatmigkeit/ Schnaufen
| | | I Mai Jun Jul Aug O etwas _sch\.l\ritzen und etwas
) n.-ﬁug pFWoche O o o o Kur.zatmlgkfalt,l‘ Schnaufen o
o Versin Sept Okt Nov Dez | gviel schwitzen und Kurzatmigkeit)
o Freizeit O o o o Schnaufen
Jan Feb Marz April | Oohne zu schwitzen und ohne
O o o o Kurzatmigkeit/ Schnaufen
Lo Mai Jun Jul Aug O etwas _sch\_\titzen und etwas
—_— O o o o Kurzatmigkeit/ Schnaufen
O Verein Minuten pro Woche Sept Okt Nov Dez o viel schwitzen und Kurzatmigkeit/
o Freizeit O o o o Schnaufen
lan Feb Marz April | Oohne zu schwitzen und ohne
O o o o Kurzatmigkeit/ Schnaufen
| | | I Mai Jun Jul Aug O etwas _ﬁsch\yitzen und etwas
) FEUE EWOChE o o o 4 I(ur_zatmlgkfan:,lr Schnaufen o
o Verein Sept Okt Nov Dez o viel schwitzen und Kurzatmigkeit,
o Freizeit O 0O o o Schnaufen
Jan Feb Marz April | Oohne zu schwitzen und ohne
O o o o Kurzatmigkeit/ Schnaufen
| | | I Mai Jun Jul Aug O etwas _sch\.l\ritzen und etwas
) n.-ﬁug pFWoche o o o o Kur.zatmlgkfalt,n‘ Schnaufen o
o Versin Sept Okt Nov Dez | gviel schwitzen und Kurzatmigkeit)
o Freizeit O oo o Schnaufen

(Uberarbeitete Version)
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12. Bekommst du aktuell eine Form von Bewegungstherapie? (Mehrere Antworten méglich)

O Physiotherapie ___ Minuten pro Waoche
O Ergotherapie _ Minuten pro Woche
O Sporttherapie ___ Minuten pro Woche
O Sportunterricht _ Minuten pro Woche

MOBILITAT UND FORTBEWEGUNG

13. Falls du wieder zur Schule gehst? Wie fahrst du dorthin? {Mehrfachantwart)

Mit dem Auto gebracht/abgeholt

Mit dem Bus oder Bahn

Mit dem Fahrrad

Zu Fufy

Anders:

Ich gehe im Moment nicht in die Schule

oo oooadd

14,  Wie besuchst du Freunde oder Bekannte? (Mehrfachantwort)

Mit dem Auto gebracht/abgeholt

Mit dem Bus oder Bahn

Mit dem Fahrrad

Zu FuR

Anders:

Ich besuche im Moment keine Bekannte oder Freunde

o ooooadd

15. Fihrst du aktuell Fahrrad?

Jao MNein o

... Wenn Ja: (wenn Mein, bitte weiter bei ,,..., wenn Nein® auf Seite 9)

i. Bist du wahrend der gesamten Erkrankung Fahrradgefahren?

JlaO Nein O, Wie lange nicht? Maonate

(Uberarbeitete Version)
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ii.  Woas fiir ein Fahrrad fahrst du? (bitte eine Antwort ankreuzen)

3 Ein gewdhnliches Fahrrad
O Ein gewdhnliches Fahrrad mit Hilfsmittel (wie z.B. Stlitzrader]

Welches Hilfsmittel?

O Ein Spezialfahrrad

Welches?

iii.  An wie vielen Tagen einer normalen Woche fihrst du Fahrrad?

O 0Tage a1 o 2 O 3 O 4 a5 O 6 O 7Tage

iv.  Wie lange fihrst du an diesen Tagen durchschnittlich? Bitte die Minuten Zahl auf dem
Zeitstrahl mit einem Kreuz eintragen.

Omin 30min 60min 90min 120min
| | | | |

= [
- -

v.  Wie fiihlst du dich f geht es dir beim Fahrradfahren? (Mehrere Antworten méglich)

Ich fihle mich selbsthewusst

Ich fuhle mich gut

Ich habe Schmerzen

Ich fihle mich weniger krank

Ich fUhle mich schwach, bin schnell aus der Puste

Ich habe Angst mich zu verletzen

Ich fihle mich fitter

Ich habe Angst, dass meine Kraft unterwegs nachlisst
Ich habe Gleichgewichtsprobleme

o ooooodooodd

...wenn Nein: {Nur ausfiillen, wenn du bei Frage 15. ,Nein” angekreuzt hast)

I Fihrst du mit etwas Vergleichbarem z.B. Kettcar, Trecker,...?

Jad Mitwas? Mein O

Il.  Wiirdest du gerne Fahrrad fahren?
C sehrgerne O gerne O  mittel O wenig O nicht gerne

(Uberarbeitete Version)
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Wieder fiir alle!!!

16. Aus welchen Griinden fahrst du nicht Fahrrad/ bist du nicht Fahrrad gefahren? Ich...
(Mehrere Antworten méglichen)

O .. binimmer Fahrradgefahren und fahre auch aktuell Fahrrad

O Hauptgrund:

... fiihle / fihlte mich zu schwach

.. habe / hatte zu starke Schmerzen

.. finde / fand das Wetter zu schlecht

... habe / hatte eine Sehbehinderung

... fahre / fuhr nicht gern Fahrrad (lieber Bus/Bahn/Auto)
... habe / hatte Angst mich zu verletzten oder meine Kraft unterwegs nachlasst
... habe / hatte Gleichgewichtsprobleme

... bin / war schnell aus der Puste

... kann [ konnte nicht mehr auf-/absteigen

.. kann / konnte nicht mehr lenken

.. habe / hatte keine Lust

[}
[}
O
[}
[}
[}
[}
[}
[}
[}
[}
O Weitere Grinde

[}

17. Wie beeinflussen dich deine Eltern? Sie... (Mehrere Antworten mdglich)

O ... motivieren dich Fahrrad zu fahren
O .. fahren mit dir zusammen

O ..verbieten dir Fahrrad zu fahren

O .. haben Angst, dass du dich verletzt
O ..sagen, dass du dich schonen sollst
O

... Uberlassen die Entscheidung dir

18. Was sagen deine Arzte zum Fahrradfahren? Sie ... (Mehrere Antworten mdglich)

.. motivieren dich Fahrrad zu fahren

... sagen, dass das Risike / die Gefahr zu groB ist (z.B. dich zu verletzen)
... sagen, dass du dich schonen sollst

... sagen nichts zum Fahrradfahren

... verbieten dir Fahrrad zu fahren

Ooo0ooao

- Welche Grinde nennen sie?

O ..Andere Aussagen:

(Uberarbeitete Version)

XX



Anhang

15. Bewerte die Aussage:

trifft . . )
Fahrradfahren nicht tnf& sher  trifft triffe
u nichtzu  eher zu zu

a) ... mache ich, um an der frischen Luft zu sein o - o o
b} ... ermdglicht mir, Freunde und Gleichaltrige &fter zu

treffen und etwas zu unternehmen. O O O O
c) ... hilft mir meine Koordination zu verbessern.

(z.B. Gleichgewicht) O O O O
d) ... etwas Aktives mit meiner Familie zu unternehmen

(z.B. eine Fahrradtour). O O O O
2] ... hilft mir selbstandiger zu sein o - o o
f} ... hilft mir meine Motorik (Z.B. Kraft, Ausdauer) zu

verbessern. O O O O
g} ... erlaubt mir selbstbewusster zu sein.

(z.B. bin stolz auf mich) O O O O
h) ... kann helfen eine Einschrankung zu verbessern. o - o o
i) ...ermdglicht mir mobil zu sein o - o o
il ... hilft mir, weniger allein zu sein, da ich mehr mit

anderen mache. O O O O
k) ... macht mir Spaf o - o o
[} ... hilf mir wieder ein normaleres Leben fihren zu kdénnen o - o o
m)... ist fir mich zu gefahrlich o - o o
n} ... finde ich sinnvoll o - o o

Danke fiir deine Hilfe!!!

©

(Uberarbeitete Version)
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C. Erganzende Daten

Radfahrfragebogen

Tabelle C.1 - Subjektive Einschiatzung motorischer und medizinischer Einschrankungen
% des Gesamt- oder Unterkollektivs; *Mehrfachantwort; **Freitext

ATh DTh NaS
Einschrinkungen* N=37 | N=33 N=g1 | GesamtN=161
n % | n % | n % n %
Ausdauer 22 59%| 17 52% | 28 31%| 67 42%
Kraft 23 62%| 16 48% | 30 33%| 69 43%
. Gleichgewicht 8 22%| 7 21%| 14 15%]| 29 18%
Motorische i
Beine 13 35%| 5 15%| 12 13%| 30 19%
Arme 3 8% | 2 6% | 4 4% 9 6%
**Andere 2 5% | 2 6% |7 8% 11 7%
** 2 Koordination; 9 Bewegungseinschrdnkung (4 Fu3, 2 Hand, 2 WS, 1 Rollstuhl)
Sehbehinderung| 2 5% 3 3% 5 3%
Prothese 3 8% | 1 3% | 6 7% 10 6%
Medizinische Lymphodeme 1 3% | 1 1% 2 1%
Ubergewicht 4 4% 4 3%
***Andere 5 14%| 3 9% | 6 7% 14 9%
*** 3 auditive; 2 kognitive; 6 neurologisch/orthopédisch; 3 organische

Tabelle C.2 - Anzahl der Aktiven Tage in der jeweiligen Behandlungsphase
VdErk = vor der Erkrankung (Gesamtkollektiv); ATh = Akuttherapie; DTh =
Dauertherapie/-behandlung; NaS = Nachsorge

Behandlungsphase | VAErk ATh DTh NaS Gesamt
N=158 N=36 N=32 N=91 N=158
Median 5 0 2,5 3 3
IQR 3-7 0-3 1-5 2-5 1-5
p-Wert (VdErk-X) <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
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Tabelle C.3 - Abhéngigkeit der sportlichen Aktivitidt wahrend der Erkrankung von der sportlichen
Aktivitat vor der Erkrankung

Aktuell
Vor der Kein Sport Sport
Erkrankung N=71 N=88
n % n %
Kein Sport 17 68,0% 8 32,0%
Sport 71 40,3% 80 59,7%

Tabelle C.4 - Dauer der Fahrradpause der Fahrradfahrer
Es sind nur die Patienten einbezogen, welche fur einen gewissen Zeitraum nicht Fahrrad
fahren konnten, es zum Zeitpunkt der Befragung jedoch wieder kénnen.

% der Fahrradfahrer

Fahrradpause in Monaten N=113

n % MD IQR Min Max
79 70 11,0 6,0-16,0 0,25 36,0
Tabelle C.5 - Dauer des Fahrradfahrens an den Radfahrtagen
Die Tabelle erfasst ausschlieRlich die Fahrradfahrer.
Behandlungsphase Vt_iErk A_Th D_Th N_aS Ge_samt
N=161 N=37 N=33 N=90 N=160
n 161 14 26 73 113
Fahrradfahrer
% 100% 38% 79% 82% 73%
MD 30 27,5 37,5 30 30
IQR 30-60 21-41 | 20-60 | 25-45 | 25-45
p-Wert (VdErk-X) 0,422 0, 315 0,005 0,002
Onkologische Teilnehmer
n 143 15 14 71 100
Fahrradfahrer % 100% 429, 70% 82% 0%
MD 30 25 45 30 30
IQR 30-55 25-43 | 26-68 | 30—-45 | 25-45
p-Wert (VdErk-X) 0,398 0,438 0,011 0,006

Hamatologische Patienten (N=18) fahren aktuell im MD fir 30 min, IQR: 20 — 41 min
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100%
80%
60% l,?\uto
24,0% mOPV
40% 21,0% OZu Fuly
OFahrrad
20% 39.0% o O Sonstiges
’ , ()
0% 4 0%

VdErk Aktuell

Abbildung C.1 - Verkehrsmittelwahl zu Freunden und Bekannten

N=160; % der Verkehrsmittel (Mehrfachantwort)

Vor der Erkrankung (n=240) — Sonstige: 2 Longboard, 3 Roller, 1 Laufrad
Aktuell (n=218) — Sonstige: 1 Longboard, 5 Roller, 2 Kettcard, 1 Mofa

10 Kinder fahren zum Zeitpunkt der Befragung nicht zu Freunden und Bekannten

Tabelle C.6 - Probleme der Fahrradfahrer wahrend der Fahrradnutzung
% des Unterkollektivs; Die Zeile ,Problem’ ist eine Einfachantwort und die anderen Zeilen
eine Mehrfachantwort, die die Schwierigkeiten beim Fahrradfahren differenzieren

o Fahrradfahrer
g:lhr;" lerigkeiten DTh NaS Gesamt
Fahrradfahren (N=13) (N=26) (N=72) (N=111)
n % n % n % n %
Problem 6 462% | 10 385% | 13 176% | 29 26,1%
Ausdauer 4  30,8% 231% | 8 11,1% | 18 16,2%

6
Gleichgewicht 1 77% | 2 7,7% 5 6,9% | 8 7,2%
Schmerzen 2 154% | 2 7,7% 1 1,4% 5 4,5%
Sonstiges* 1 7,7% 1 3,8% 1 1,4% 3 2,7%

* 1 Angst; 1 Koordination; 1 Probleme mit dem Prothesenschaft
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Tabelle C.7 - Auswirkung des Fahrradfahrens auf die Rehabilitation von gesundheitlichen und
motorischen Einschrankungen

% des Unterkollektivs, die die Frage beantwortet haben
Frage 14. unterteilt den Fragebogen in zum Zeitpunkt der Befragung Fahrrad fahrende
und nicht fahrende Teilnehmer

Fahrradfahrer Nicht-Fahrradfahrer
Verbesserung (Frage14 ix) (Frage 14 1)
der Einschrankungen N=37 N=23
N % n %
Ausdauer 33 89% 17 74%
Kraft 12 32% 7 30%
Bewegungseinschrankung 6 16% 7 30%
Koordination 10 27% 5 220/,
Gleichgewicht 3 8% 1 4%
Sonstige *5 14% **2 9%
* 1 Lymphddeme, 1 Konzentration, 1 Selbstandigkeit, 1 Langweile, 1

Schnelligkeit
** 1 Ubergewicht, 1 Kardiopulmonal
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Einzelfalle

Tabelle C.8 - Ergebnisse des KINDLE-Fragebogens

Dimensionen der Lebensqualitat: KW: Koérperliches Wohlbefinden; PW: Psychisches
Wohlbefinden; SW: Selbstwertgefiihl;, Fam.: Familie; Freu.: Freunde; Kiddy:
Befragungsmodul fur 4-6-jahrige

Die Werte des KINDLR -Fragebogens sind auf einer Skala von 0-100 angeben.

Fall | Befragter| Test KW PW Selbst Fam Freu Schul Kiddy |Total
Eltern Eingang | 56,25 75 68,75 56,25 50 56,25 57,95 | 60,42
1 A_bschluss 75 68,75 625 68,75 625 625 57,95 |66,67
Kind Eingang - - - - - - - 68,18
Abschluss - - - - - - - 66,67
Eltern Eingang 25 75 62,5 75 31,25 / 60,71 | 53,75
2 Apschluss 875 93,75 875 68,75 75 / 75 182,95
Kind Eingang - - - - - - - 70
Abschluss - - - - - - - 75
Eltern Eingang | 43,75 56,25 50 68,75 62,5 50 - 55,21
3 Apschluss 75 93,75 75 87,5 75 - 81,25
Kind Eingang | 56,25 81,25 62,5 100 68,75 - - 72,92
Abschluss| 25 93,75 81,25 100 75 - - 75
Eltern Eingang 62,5 75 50 81,25 50 37,5 - 59,38
4 A_bschluss 68,75 8125 8125 875 75 68,75 - 77,08
Kind Eingang | 43,75 56,25 31,25 100 25 62,5 - 53,13
Abschluss | 62,5 8125 68,75 100 37,5 56,25 - 67,71
Eltern Eingang 25 375 31,25 625 18,75 18,75 - 32,29
5 A_bschluss 81,25 68,75 81,25 93,75 75 / - 80
Kind Eingang | 31,25 31,25 31,25 75 25 43,75 - 39,58
Abschluss | 81,25 68,75 75 68,75 625 / - 71,25
Eltern Eingang 62,5 87,5 50 93,75 81,25 875 78,41 |78,26
6 Abschluss | 87,5 87,5 75 8125 8125 875 75 183,33
Kind Eingang - - - - - - - 87,5
Abschluss - - - - - - - 87,5
Eltern Eingang | 93,75 87,5 68,75 68,75 81,25 93,75 - 82,29
7 Abschluss | 87,5 75 75 75 87,5 100 - 83,33
Kind Eingang | 81,25 93,75 68,75 87,5 87,5 93,75 - 85,42
Abschluss | 93,75 81,25 75 8125 875 93,75 - 85,42
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Tabelle C.9 - Ergebnisse des MOON-Test
FM: Feinmotorik, EBS: Einbeinstand, RKT: Reaktionszeit, ZW: Zielwerfen, RB:

Rumpfbeuge, AK: Armkraft, BK: Beinkraft, HK: Handkraft

M EBS Rkt zw RB AK  BK HKre HKIi
Fall Test
(s) /min (s) (Punkte) (cm) (m) (s) (kg) (kg)
1 |Eingang |217,8 - 0,598 0 Mitte 0,9 9,50 2,6 4.1
Knochel
Abschluss | 189,4 wenige 0,542 0 Unter 1,1 10,80 4,0 4,7
sek Knochel
2 |Eingang 64,8 30 0,426 0 -0,15 1,4 10,29 64 5,3
Abschluss | 67,6 29 0,379 0 -0,15 1,7 8,61 7.1 5,2
3 | Eingang 46,2 15 0,248 9 -0,13 4 43,21 40,8 38,4
Abschluss | 44,0 5 0,237 18 -0,225 4.4 9,07 49,8 36,7
4 |Eingang 62,0 20 0,34 21 -0,16 2,3 14,60 15,0 12,6
Abschluss | 63,0 18 0,288 8 -0,17 2,6 11,91 15,8 13,5
5 |Eingang 58,3 - 0,27 14 -0,3 2,1 9,31 12,4 10,5
Abschluss | 51,7 wenige 0,247 8 -0,22 2,6 6,49 13,0 10,5
sek
6 |Eingang 108,9 - 0,491 0 Mitte 1,6 9,97 3,0 2,2
Knochel
Abschluss | 90,0 wenige 0,431 3 Unter 1,7 9,11 3,9 3,7
sek Knochel
7 | Eingang 40,1 5 0,26 18 0,4 6,44 11,41 685 634
Abschluss | 39,0s  7/min 0,25s 18 0,5cm  7,24m 7,44s 70,2kg 64,1kg
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D. Kodierung der Datenauswertung

Charakteristika/ Allgemeine Informationen:

4. \Welche Schule besuchst du?

Antwortmoglichkeiten Kodierung
Grundschule 1
Hauptschule 2

Realschule 3
Gymnasium 4
Gesamtschule 5
Forderschule 6
Freitextantwort: Zuordnung zur Kodierung
Berufliches Gymnasium/ Sonstiges
Walddorfschule Sonstiges
Sekundarschule 7

Oberschule 7
Berufsschule/-fachschule/-kolleg/ Héhere 8
Handelsschule

Abitur Sonstiges
Fachhochschule Sonstiges
7.. Hast du kérperliche Einschrankungen?

Antwortmoglichkeiten Kodierung

Keine 1

Ausdauer 2

Kraft 3
Gleichgewicht 4
Bewegungseinschrankungen Beinen 5
Bewegungseinschrankungen Arme 6
Freitextantwort: Zuordnung zur Kodierung
Koordination Andere
Kurzeres Bein, Beine schwer zu heben 5
FuBheberlahmung 5

Fuld Bewegungseinschrankungen
Hand Bewegungseinschrankungen
Wirbelsaule Bewegungseinschrankungen
Rollstuhl Bewegungseinschrankungen
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Leukenzephalopathie
Polyneuropathie
Korsett/Implantate BWS

Antwortmoglichkeiten Kodierung
Sehbehinderung 1

Prothese 2
Lymphddeme 3

Ubergewicht 4
Freitextantwort: Zuordnung zur Kodierung
Autismus Kognitiv

Trisomie Kognitiv
Hoérschadigung/ -schwache Auditiv

Neurologisch / orthopadisch
Neurologisch / orthopadisch
Neurologisch / orthopadisch

Arthrose Neurologisch / orthopadisch
Odeme in den Beinen Neurologisch / orthopadisch
Asthma Organisch
Kardiomyopathie Organisch
Bluthochdruck Organisch
Hauptgriinde

Item 14. ii) Bist du wahrend der gesamten Erkrankung Fahrradgefahren? Nein:

Aus welchen Grinden nicht? (Fahrradfahrer)

ltem 14. I) Fahrst du Fahrrad? Nein: Aus welchen Grunden nicht? (Nicht-

Fahrradfahrer)

Freitextantwort:

Zuordnung

Zu schwach/ anstrengend/ Schwache/ schlapp
Keine Ausdauer/ Kraft/ Muskulatur fehlt/
Kraftmangel

Huftkopfnekrose

Beugung (nur ca. 90° beugbar / max. 95°/ zu
wenig)
Rollstuhl

Ein Bein zu kurz
Prothese

Angst/ Risiko war zu hoch/ Sorge vor Verletzung
Arm tut weh/ Wunde Stelle am Po

Gesamte Therapiephase/ Erkrankung/ Behandlung
Darf nicht/ Verbote Arzte

Gleichgewicht/ keine Balance/ Koordination

Keine Lust/ Interesse

Fitness (Kraft/Ausdauer)
Fitness (Kraft/Ausdauer)

Bewegungseinschrankun

Bewegungseinschrankun

g
Bewegungseinschrankun

g
Bewegungseinschrankun

g
Bewegungseinschrankun

g
Angst

Schmerzen
Erkrankung/ Therapie
Verbote
Gleichgewicht
Motivation
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Fahrradnutzung:

Item 7 - ,Wofur hast du das Fahrrad benutzt? Um..."
Item 14 vi) - ,\Wofur benutzt du das Fahrrad? Um...“ (Fahrradfahrer)

Antwortmoglichkeiten

Kodierung

...selber zur Schule zu fahren
...dich mit Freunden zu treffen

...zum Verein zu fahren
...Einkaufen zu gehen
...Shoppen zu gehen
...Sport zu treiben
.Sonstiges (Freitext)

...Fahrradtouren mit der Familie zu machen
...Fahrradtouren mit Freunden zu machen

1

ONOO AP WN

Freitextantwort:

Zuordnung zur Kodierung

Item 7:

zum Kindergarten/ Kita

zum Praktikumsplatz

zum Klavierunterricht

zum Reiterhof

Einfach rum gefahren/ einfach so
Freizeit

im Hof mit Schwester

Spal}

Spielen (auf der Stralde)

vor dem Haus auf der Stralle

in der Schule (in geschutzten Rahmen)
Zeitung austragen

Sonstiges

mit dem Hund

Bekannte besuchen

1
1
5
5
8 - Spiel und Spald/ Freizeit
8 - Spiel und Spal¥/ Freizeit
8 - Spiel und Spald/ Freizeit
8 - Spiel und Spal¥/ Freizeit
8 - Spiel und Spal¥/ Freizeit
8 - Spiel und Spal¥/ Freizeit
8 - In der Schule/Arbeit;
8 - In der Schule/Arbeit;
8 - Rest
8 - Rest
8 - Rest

Einfach rum gefahren/ einfach so
Spal}

Spielen (auf der Stralde)

vor dem Haus auf der Stralle

in der Schule

in der Reha

mit dem Hund

zu meinen Eltern zu fahren

zum Zug/Bus

zum Bus mit dem Hund zu fahren

8 - Spiel und Spal¥/ Freizeit
8 - Spiel und Spald/ Freizeit
8 - Spiel und Spal¥/ Freizeit
8 - Spiel und Spal¥/ Freizeit
8 - In der Schule/Arbeit

8 - Rest

8 - Rest

8 - Rest

8 - Rest

8 - Rest
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E. Spezialrader und Hilfsmittel des ,Onkorad‘-Projektes

Trix elektronisches Liegerad (HASE): (http://hasebikes.com)

Dreiradriges Liegerad, flexibel einstellbar
fur unterschiedliche Koérpergréften und

elektronischer Motorunterstutzung.

Tandem, welches von der auf dem
hinteren  Sattel sitzenden Person
gesteuert wird, die zweite Person sitzt

vorne in einem anschnallbaren Sitz, mit

individuell einstellbaren Pedalen. Durch
einen Leerlauf kann jederzeit eine Pause

gemacht werden

Trets Trike (HASE): (http://hasebikes.com)

Dreiradriges Kinderliegefahrrad,
kippsicher, mit Halterungen far
medizinische Gerate und einstellbarem

Lenker und Pedalen. Somit kann es

individuell Gber eine langere Altersspanne

benutzt werden.

Dreirad Advanced (Pfau tec): (http://www.pfiff-vertrieb.de)

Dreirad mit tiefem breitem Einstieg,
individuell verstellbarem Lenkrad und

verschlielbarer Gepackbox.
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Tabelle E.1 - Mogliche Hilfsmittel zum Fahrradfahren bei verschiedenen Einschriankungen

Fahrrad / Hilfsmittel Einschrankungen

Dreiradriges Fahrrad Gleichgewicht

Liegedreirad* Rumpfinstabilitat,

Schwache / partielle Parese der Beine
Tandem Kognitiv, Sehbehinderung
Handbike Parese der Beine Querschnitt

Elektromotor (E-Bike) Ausdauer, Kraft
Kurbelarmverkirzer** Streckdefizit, Beinlangendifferenz

Pedalpendel** Verringerte Flexion

(Beugedefizit ohne Streckdefizit)
Spezialpedale Fuldfehlstellungen, motorische Einschrankung
Wadenhalterung Spastiken, Fibularislahmung, FulRparesen

* Die tiefere Sitzposition im Liegesitz macht das Rad Kippsicherer, ermdglicht ein
leichteres Aufsteigen auf das Rad und das Treten in der Horizontalebene
vermindert den bendtigten Kraftaufwand der Beine, da diese nicht entgegen der
Schwerkraft angehoben werden muissen.

** Der TDC-Winkel (Top dead center) des Kniegelenks bei maximal hoher
Pedalen Position - betragt im Schnitt 73.6°+4,3° und der BDC-Winkel (Bottom
dead position) 138.4°+8,4° (Grainger et al. 2017). Somit ist durchschnittlich eine
Flexion / Extension von 106°/42° zum Fahren eines gewohnlichen Fahrrads
notig. Wahrend die Kurbelarmverkirzung sowohl den TDC- als auch den BDC-
Winkel gleichermalien verringert, reduziert der Pendelarm den TDC-Winkel. Das
Pedalpendel ist somit primar bei einer verringerten Knieflexion ohne
eingeschrankte Extension geeignet.
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F. Poster ,Onkorad‘-Projekt

WURDEST DU
GERNE WIEDER
FAHRRADFAHREN?

¢ Fahrradtouren machen

e DraulRen sein

Sich bewegen

Zu Freunden fahren
Spal haben
Und noch viel mehr...

Wir verleihen dir ein Spezialfahrrad,
welches du nach deinen eigenen
Wiinschen nutzen kannst. Die Fahrrider
konnen individuell auf deine Bediirfnisse

angepasst werden.

Im Rahmen des Fahrradverleihs fiithren
wir momentan eine Studie durch und
wiirden dich somit in dem Zeitraum
wissenschaftlich begleiten.

Pino Tandem

SPRICH UNS EINFACH AN: ,---Hcr;'zoh
Gesa Trieschmann, Miriam Gétte, Sabine Kesting
Telefon: |:0251] 83 55699 Kinderkrebshilfe Weseke e.V.

E-Mail: onkorad@uni-muenster.de

Die Poster hingen in der Ambulanz und Tagesklinik (15A West) und auf der
kinderhdmatologischen und -onkologischen Station (17A West) der Uniklinik
Munster.
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G. Leitfaden des strukturierten Interviews

Eltern:

b
c.
d

Leitfaden Interview

1. Einstieg
a.

Wann ist ihr Sohn/ihre Tochter erkrankt? ; welche Einschrankungen hat er/sie?
Was fiir Sport machst er/sie?

Was fiir ein Fahrrad fahrt er/sie?

Wofiir benutzt er/sie das Fahrrad (am meisten)?

Er/sie benutzt das Fahrrad um...

Was fallt ihnen ein wenn sie ans Fahrradfahren denken?

2. Motivation zum Sport /Fahrradfahren

a.

Was denken sie ist die Motivation ihres Kindes Fahrrad zu fahren? Warum féhrt
er/sie Fahrrad?

Er/sie fahrt Fahrrad, weil...

Welche Vorteile glauben sie hat er/sie durch das Fahrradfahren?

Fihlen sie sich wohl bei dem Gedanken, dass ihr Kind Fahrrad fahrt?

Hemmnisse fiir Sport treiben/ Fahrradfahren

d.
e.

Aus welchen Griinden fahrt er/sie nicht Fahrrad?

Gibt es Situationen beim Fahrradfahren in denen sie Angst um ihr Kind haben/ sich
unsicher fiihlen?

Was sagen sie zu ihrem Kind? Motivieren sie es? Versuchen sie zu verhindern, dass
es sich Uberanstrengt?

Was sagen die Arzte?

3. Gesundheitliche und Motorische Auswirkungen auf das Fahrradfahren

a.

Hat er/sie korperliche Einschrankungen, welche ihn/sie am Fahrradfahren hindert/
es erschweren?

Wie wirkt sich sein/ihr gesundheitlicher Zustand und seine/ihre Fitness auf die
Nutzung des Fahrrads aus?

Auswirkungen des Fahrradfahrens auf die Gesundheitliche und Motorik

C.

Haben sie das Gefiihl, dass sich das Fahrradfahren positiv auf seinefihre
Gesundheit auswirkt? Auf was?

Wirkt er/sie gestinder, wenn er/sie viel Fahrrad fahrt?

Ist er/sie fitter wenn er/sie viel Fahrrad fahrt?

Hat sich seine/ihre Motorik verbessert?

4. Auswirkung des Fahrradfahrens auf die Teilhabe

P oo o

a.

Ist er/sie durch das Fahrradfahren mehr in seinfihr soziales Umfeld integriert?

Ist er/sie durch das Fahrradfahren weniger isoliert?

Mit wem hat er/sie mehr Kontakt durch das Fahrradfahren? (Eltern, Freunde,...)

Wie wirkt sich das Fahrradfahren auf seine/ihre Selbsténdigkeit aus?

Wie wirkt sich das Fahrradfahren auf das Alltagsleben aus? Hilft wieder ein normales
Alltagsleben zu flihren? Missen sie ihm ihr weniger helfen?
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Kinder:

1. Einstieg
a.

b
c.
d.
e

Leitfaden Interview

Du bist...? ; wann bist du erkrankt? ; welche Einschrénkungen hast du?
Was machst du fiir Sport?

Was fiir ein Fahrrad fahrst du?

Bist du wahrend der ganzen Therapie Fahrrad gefahren?

Wofiir benutzt du das Fahrrad (am meisten)?

Ich benutze das Fahrrad um...

Was féllt dir ein wenn du ans Fahrradfahren denkst?

2. Motivation zum Sport /Fahrradfahren

Was ist deine Mativation Fahrrad zu fahren? Warum fahrst du Fahrrad?
Ich fahre Fahrrad, weil...

Welche Vorteile glaubst du hast du durch das Fahrradfahren?

Fahlst du dich gut beim Fahrradfahren?

Hast du im Moment Lust Fahrrad zu fahren?

Hemmnisse fiir Sport treiben/ Fahrradfahren

e,

Aus welchen Griinden fahrst du manchmal nicht Fahrrad?

Manchmal fahre ich nicht Fahrrad, da...

Gibt es Situationen in denen du dich unsicher fiihlst?

Was kénnte man am Fahrrad verédndern, damit du lieber Fahrrad fahrst?
Was sagen deine Eltern/ die Arzte?

3. Gesundheitliche und Motorische Auswirkungen auf das Fahrradfahren

a.

Hast du kérperliche Einschriankungen, welche dich am Fahrradfahren hindern/ es
erschweren?

Wie wirkt sich dein gesundheitlicher Zustand/ und deine Fitness auf die Nutzung des
Fahrrads aus?

Auswirkungen des Fahrradfahrens auf die Gesundheitliche und Motorik

C.

m 0 oo

Hast du das Gefiihl, dass sich das Fahrradfahren positiv auf deine Gesundheit
auswirkt? Auf was?

Filhlst du dich gestinder, wenn du Fahrrad fahrst?

Bist du fitter wenn du viel Fahrrad fahrst?

Hat sich deine Motorik verbessert?

Hast du eine bessere Raumliche Wahrnehmung und Wahrnehmung fiir
Geschwindigkeiten bekommen?

4. Auswirkung des Fahrradfahrens auf die Teilhabe

a.

b
c.
d.
e

=

Bist du durch das Fahrradfahren mehr in dein soziales Umfeld integriert?

Bist du durch das Fahrradfahren weniger isoliert?

Mit wem hast du mehr Kontakt durch das Fahrradfahren? (Eltern, Freunde,...)
Wie wirkt sich das Fahrradfahren auf deine Selbstandigkeit aus?

Wie wirkt sich das Fahrradfahren auf dein Alltagsleben aus? Hilft es dir wieder ein
normales Alltagsleben zu fihren?

Glaubst du, dass du (indirekt durch ggf. mehr sozialen Kontakt) deine sozialen und

Kommunikativen Fahigkeiten forderst?
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H. Informationsbriefe und Einverstandniserklarung

Eltern:
- N Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin
— WESTFALISCHE P = s "
WiLHELMS-UNIVERSITAT -Pédiatrische Hdmatologie und Onkologie-
— M NSTER Direktorin: Univ.-Prof. Dr. med. Claudia Rossig
P Kontakt:
/-’ Prof. Dr. med. Joachim Boos, Dr. Miriam Gétte,
Dr. Sabine Kesting, Gesa Trieschmann
Albert-Schweitzer-Campus 1, Gebdude A1
Universititsklinikum 48149 Munster
Minster Durchwahl: (0251) 83 55699
E-Mail: onkorad@uni-muenster.de
Informationsbrief:

»Rolle des Fahrradfahrens wiahrend einer Kinderonkologischen Erkrankung*

Liebe Eltern/Erziehungsberechtigten,

eine Studie zur Rolle des Fahrradfahrens wahrend einer Kinderonkologischen Erkrankung durchfiihren.

altersgerechten Leben férdern.

Hemmnisse Uberwunden werden kénnen.

werden.

Fortbewegung (Fragebogen, Dauer ca. 20 min).

einem Diktiergerat aufgenommen (Dauer ca. 20-40min).

stattfinden.

Veréffentlichung der Studienergebnisse kann der einzelne Studienteilnehmer nicht identifiziert werden.

Briefkopf dieses Schreibens.
Mit freundlichen GriiRen

Gesa Trieschmann

in der Abteilung fur Padiatrische Hamatologie und Onkologie am Universitatsklinikum Munster méchten wir

Seit einigen Jahren wird den Patienten auf der Station ein angeleitetes persénliches Sportprogramm
angeboten, um auch wahrend der Therapie fit zu bleiben und die Bewegungsfreude zu erhalten. In diesem
Rahmen verleihen wir Spezialrdder, welche Zuhause benutzt werden kénnen. Die Spezialrdder kénnen
Einschrénkungen, welche die Nutzung eines gewdhnlichen Fahrrads wverhindern, ausgleichen. Das
Fahrradfahren soll die Bewegung im Freien unterstiiizen und insbesondere die Teilhabe an einem

In der Studie méchten wir feststellen, wie viele kinderonkologische Patienten sich mit einem gewdhnlichen
Fahrrad oder Spezialrad autonom fortbewegen und inwieweit dies vor allem die Teilhabe, aber auch die
kérperliche Aktivitét férdert. Zudem wollen wir herausfinden, aus welchen Grinden das Fahrradfahren
wahrend und nach Abschluss der Akuttherapie unterlassen wird und ob durch Spezialrdder bestehende

Wir wiirden uns freuen, wenn Sie und ihr Kind an der Studie teiinehmen. Die Teilnahme an der Studie ist
freiwillig und kann im Verlauf jederzeit ohne Angabe von Griinden und ohne Konsequenzen widerrufen

Mit den Teilnehmern dieser Studie erfolgt eine Befragung zu Parametern der Fahrrad- und Sporterfahrung,
Motorik und Gesundheit, der Teilhabe und der Mobilitét, des Alltags, der Schule, des Geschlechts und der

Wenn lhr Kind ein Spezialrad von uns geliehen hat, werden 2-3 Motoriktests mit lhrem Sohn/ lhrer Tochter
(Dauer ca. 20min) durchgefiihrt und es erfolgt eine Befragung lhres Kindes mittels eines standardisierten
Fragebogens zu seiner/ ihrer Lebensqualitdt (Dauer ca. 10min). Der Fragebogen enthélt Fragen zu dem
Geschlecht, der Schule und der Geschwister, um mdgliche ZusammenhZnge zum Fahrradverhalten
herstellen zu kénnen. Zudem wird ein Interview sowohl mit lhrem Kind als auch mit Ihnen gefuhrt und mit

Bei der Teilnahme an dieser Studie kommen keine zusétzlichen Anfahrtswege zum Klinikum auf Sie zu. Die
Befragung und ggf. die Interviews und die Motoriktests kénnen im Rahmen der reguldren Termine

Die Daten, einschliefllich der Daten Uber Gesundheitszustand und Krankengeschichte, Geschlecht, Alter,
Gewicht und KérpergréRe werden aufgezeichnet und pseudonymisiert (ohne Namensnennung) zur
wissenschaftlichen Auswertung genutzt. Sie werden (ber einen Zeitraum von 10 Jahren gespeichert und
sind ausschlieBlich fur die Projekileitung und die Projektmitarbeiter zugénglich. In der geplanten

Fir Rickfragen stehen wir lhnen gerne zur Verfigung. Die entsprechenden Kontaktdaten finden Sie im
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Kinder:

—
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WILHELMS-UNIVERSITAT Universititsklinikum
— M UNSTER Miinster

Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin
-Péadiatrische Himatologie und Onkologie-
Direktorin: Univ.-Prof. Dr. med. Claudia Réssig

Kontakt:

Prof. Dr. med. Joachim Boos, Dr. Miriam Gotte,
Dr. Sabine Kesting, Gesa Trieschmann
Albert-Schweitzer-Campus 1, Gebaude A1
48149 Minster

Durchwahl: (0251) 83 55699

E-Mail: onkorad@uni-muenster de

Informationsbrief:

»Rolle des Fahrradfahrens wahrend einer kinderonkologischen Erkrankung*
Hallo,

in der Abteilung fiir Padiatrische Hamatologie und Onkologie am Universitatsklinikum Munster
madchten wir eine Studie zum Fahrradfahren wahrend einer Kinderonkologischen Erkrankung
durchfiihren.

Im Rahmen des Sportprogrammes verleihen wir Spezialrader, die du Zuhause benutzen
kannst. Die Spezialrdder konnen Einschrankungen ausgleichen, die dich mdglicherweise
daran hindern ein gewohnliches Fahrrad zu benutzen.

In der Studie moéchten wir erheben, wie viele kinderonkologische Patienten Fahrradfahren und
inwieweit dies den Kontakt mit Anderen, die Fitness und Gesundheit fordert. Auch wollen wir
herausfinden, warum einige Kinder nicht Fahrradfahren.

Wir wirden uns freuen, wenn du an der Studie teilnimmst. Die Teilnahme ist freiwillig und du
kannst sie jederzeit und ohne einen Grund beenden.

Als Teilnehmer dieser Studie befragen wir dich zu deiner Fahrraderfahrung, Sporterfahrung,
Motorik und Gesundheit und zu deinem Alltag, der Schule und deiner Fortbewegung
(Fragebogen, Dauer ca. 20 min).

Wenn du ein Spezialrad von uns geliehen hast machen wir zusétzlich 2-3 Motoriktests (Dauer
ca. 20min) und wir befragen dich zu deiner Lebensqualitdt (Dauer ca.10min). Dieser
Fragebogen enthalt unter anderem auch Fragen zu deinem Geschlecht, deinen Geschwistern
und deiner Schule, damit wir mégliche Zusammenhange zum Fahrradfahren herstellen
kénnen. Zudem flhren wir ein Interview mit dir und deinen Eltern (Dauer ca. 20-40min).

Bei der Teilnahme an dieser Studie kommt kein zusatzlicher Anfahrtsweg auf dich zu da wir
alle Befragungen und Testungen im Rahmen deiner reguléren Termine durchfiihren kénnen.

Deine Daten, dein Gesundheitszustand, Krankengeschichte, Geschlecht, Alter, Gewicht und
KorpergrolRe werden von uns, ohne deinen Namen, zur Auswertung genutzt. Wir speichern die
Daten 10 Jahren, aber nur Projektmitarbeiter kénnen sie angucken. In der geplanten
Verdffentlichung kannst du nicht erkannt werden.

Falls du noch Fragen hast kannst du dich gerne bei uns melden. Unsere Kontaktdaten sind
oben im Briefkopf.

Mit freundlichen Grifen

Gesa Trieschmann
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— WILHELMS-UNIVERSITAT Universititsklinikum
—  MUNSTER Miinster

Formular zum Einverstindnis der freiwilligen Teilnahme

Studie ,Rolle des Fahrradfahrens wihrend einer kinderonkologischen Erkrankung”

Ich habe den Informationsbrief erhalten, der alle wesentlichen Aspekte dieses Projektes beschreibt

(Ziele, Ablauf und erwarteter Nutzen des Projektes).

Ich habe alle Informationen, die mir gegeben wurden, gelesen und verstanden. Ich hatte die

Méglichkeit Fragen zu stellen; die Antworten habe ich verstanden.

Ich wurde dariiber aufgekldrt und bin damit einverstanden, dass im Rahmen des
Forschungsvorhabens, die Daten meines Kindes einschlieBlich der Daten iiber
Gesundheitszustand und Krankengeschichte, Geschlecht, Alter, Gewicht und KérpergroBe
aufgezeichnet und pseudonymisiert (Namen usw. werden durch einen Verschliisselungscode
ersetzt) zur wissenschaftlichen Auswertung genutzt werden. Die Daten werden iiber einen
Zeitraum von zehn Jahren gespeichert und sind ausschlieBlich fiir die Projektleitung und die

Projektmitarbeiter zuginglich.

Ich wurde dartiber aufgeklart, dass die Teilnahme an der Studie freiwillig ist und ich die
Einwilligung zur Teilnahme jederzeit chne Angabe von Griinden widerrufen kann, chne dass

daraus fiir mich Nachteile entstehen.
Ich werde eine Kopie des Informationsschreibens und der Einverstadndniserkldrung aufbewahren.

Ich bin damit einverstanden an der Studie teilzunehmen:

Legale/r Erziehungsberechtigte/r (Eltern oder Sorgeberechtigte/r):

Name, Vorname, Unterschrift:

Kind/Jugendliche/r

Name, Vorname, Unterschrift:

Ort , den

Aufklirender Studienbetreuer (Name, Unterschrift, Datum):
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. MOON-Test Manual

Nachfolgend ist das Testmanual des Motorik-Test in der Onkologie fir Kinder

und Jugendliche von Goétte und Kesting et al. 2013 mit Erlaubnis angehangt:

MOON-Test: Motorik-Test in
der Onkologie fur Kinder und
Jugendliche

Testmanual

Arbeitsgruppe ,activeoncokids”
19.02.2013
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Testmanual MOON - Motorik Test in der Onkologie fiir Kinder und
Jugendliche

Manual orientiert an: Testmanual des Motorik-Moduls im Rehmen des Kinder und Jugendgesund-
heitssurveys des Robert-Koch-Instituts (Bos, K., Worth, A, Heel, ] et al. (2004). Testmanual des Moto-
rik-Moduls im Rahmen des Kinder- und Jugendgesundheitssurveys des Robert Koch-Instituts. The-
menheft Haltung und Bewegung. Wieshaden: Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Haltung und Bewe-
gungsfarderung.)

1. Einfiihrung

Eine Krebserkrankung im Kinder- und Jugendalter bringt haufig eine krankheits- und therapiebeding-
te Einschrénkung des Bewegungsumfeldes und infolgedessen der kérperlichen und sportlichen Akti-
vitat mit sich. Es konnte bereits wissenschaftlich belegt werden, dass das Aktivitatsniveau der Patien-
ten wahrend der Akuttherapie und den damit verbundenen langen stationéren Behandlungsphasen
und therapie-assoziierten Nebenwirkungen deutlich absinkt'. Um die Auswirkungen der Grunder-
krankung, der Therapie und der Inaktivitét auf den sportmotorischen Status der Patienten zu erfas-
sen, wurde ein Test zur Bestimmung der sportmotorischen Leistungsfahigkeit speziell fir an Krebs
erkrankte Kinder und Jugendliche ausgearbeitet. Ein Test dieser Art existierte bisher nicht, wodurch
sich der spertmotorische Status der jungen Patienten in den verschiedenen Therapiephasen bis zum
gegenwirtigen Zeitpunkt nicht zuverldssig abbilden und objektiv beurteilen lies. Das Instrument ba-
siert auf dem State-of-the-Art zu kérperlichen Einschrankungen in der padiatrischen Onkologie’,” und
wurde in Hinblick auf umsetzbare Durchfiihrungsmodalitdten erarbeitet. Die acht einzelnen Aufga-
ben des MOON-Tests (Motorik-Test in der Onkologie) wurden dabei aus unterschiedlichen, bereits
etablierten Motorik-Tests ausgewdhlt; angepasst an die spezifischen Situationsbedingungen. Der
Einsatz eines gesamten, bereits etablierten Motorik-Tests ist in diesem Setting aus verschiedenen
Grunden (Portnadel, Infusionssténder, Operationen, prothetische Versorgung usw.) nicht umsetzbar.

Die Beurtellung der Testergebnisse erfolgt anhand reprasentativer Vergleichswerte.
Die Zusammenstellung des MOON-Tests und die Vergleichbarkeit mit bestehenden Normwerten
erfolgte in Abstimmung mit der Arbeitsgruppe Motorik des Motorik-Moduls aus dem Kinder- und
Jugendgesundheitssurvey (KIGGS).

2. Forschungsziele
Der Einsatz des MOON-Tests ermé&glicht die Ermittlung der sportmotorischen Leistungsfahigkeit von
Kindern und Jugendlichen am Ende der Akutbehandlung einer bésartigen Erkrankung. Das Testver-

" wWinter C, Miiller C, Brandes M et al. Level of activity in children undergoing cancer treatment. Pediatr Blood
Cancer 2009; 53{3):438-443
* Muratt MD, Perondi MB, Greve IM et al, Strength capacity in young patients who are receiving maintenance
therapy for acute lympheblastic leukemia: a case-control study. Clinics (Sao Paulo) 2011; 66 (7): 1277-12B1
! van Brussel M, Takken T, Lucia A et al. Is physical fitness decreased in survivors of childhood leukemia?
A systematic review. Leukemia 2005; 19: 13-17
2
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fahren erfasst konkret Defizite in Bezug auf die Dimensionen Koordination, Schnelligkeit, Kraft und
Beweglichkeit, ermbglicht Riickschlisse auf die Auswirkungen von Inaktivitat und ist trotz teilweise
starker Einschrénkungen in diesem Setting umsetzbar. Neben einer einmaligen Erhebung und dem
interindividuellen Vergleich mit den Normwerten ist ebenso eine Verlaufsbeurteilung im Sinne gines
intraindividuellen Vergleichs méglich. Daruber hinaus erlaubt es eine objektive Beurteilung des
sportmotorischen Leistungsniveaus der Patienten im Ubergang in die Dauertherapie und Nachsorge.
In dieser Phase steht die Bedeutung einer aktiven Teilnahme am Alltag in Form von Schulbesuch und
Rickkehr in das soziale Umfeld mit den damit verbundenen alltdglichen Belastungen im Vorder-
grund.

Durch die Datenerhebung mit Hilfe des MOON-Tests kann demzufolge zum einen der konkrete Hand-
lungsbedarf beziglich Bewegungsforderung und -interventionen in der Akuttherapie begrindet
werden. Weiterhin lassen sich die Intervention und Forderung durch die Ergebnisse spezifisch aus-
richten und abstimmen. Zum anderen kdnnen die Resultate den Bedarf einer notwendigen Unter-
stiitzung an der Schnittstelle von Akut- und Nachbehandlung verdeutlichen.

3. Untersuchungsstichprobe

Der MOON-Test ist speziell angepasst fur Kinder und Jugendliche am Ende der Akutbehandlung (ca. 5
Monate nach Erstdiagnose) und in der Dauertherapie und MNachsorge einer onkologischen Erkran-
kung. Die Normwerte liegen fir Kinder zwischen 6 und 17 Jahren vor. Bei der Auswahl des Einzeltests
wurden die meisten kdrperlichen Einschrankungen bericksichtigt, sodass der Test jetzt angewendet
werden kann bei:

- reduziertem Allgemeinzustand

- in Aplasie (Thrombozyten missen jedoch iiber 30.000 pro pl Blut sein®)

- diversen onkologischen Erkrankungen (Leukdmien, Lymphome, Knochen- und Weichteilsar-
kome, anderen soliden Tumaore, Hirntumore)

- mit eingeschranktem Bewegungsumfang (z.B. Infusionsstander, Unterarmgehstitzen)

- in der Akutphase, Dauertherapie und Nachsorge

- Aler: 4-18 Jahre (Normwerte bestehen fir 6-17 Jahre)

- Amputationen, Endoprothesen

- unmittelbar nach hamatopoetischer Stammzelltransplantation

4. Testmanual
Im Folgenden werden alle Aspekte beschrieben, die fur die Planung und Durchfihrung des MOON-
Tests notwendig sind.

* Baumann FT. Krafttraining mit Krebspatienten. In: Baumann FT/ Schille K (publ). Bewegungstherapie und
Sport bei Krebs. Leitfaden fir die Praxis. 1st ed. Deutscher Arzte-Verlag, Kln 2008

3




Anhang

4.1 Mindestanforderungen

Rdumliche Voraussetzungen: Raum von ca. 3x3 Meter und eine Strecke von mindestens 9 Meter Lan-

ge fur die Durchfuhrung der Testaufgabe ,MedizinballstoBen®.

Kleidung: die Teilnehmer sollen Sportschuhe und bequeme, elastische Kleidung tragen.

Die Teilnehmer soliten eine kurze Erwarmungsphase in Form einer Aktivierung des Herz-Kreislauf-

Systems durchlaufen. Die Standardisierung in Bezug auf die Reihenfolge der Testitems und die Test-

anweisungen ist einzuhalten.

4.2 Aufgaben und Inhalte des MOON-Tests

Bezeichnung der Testbereiche
und Testaufgabe

motorische Fihigkeiten

Primare Beanspruchung

Koordination bei Prazisionsaufgaben

Einbeinstand

statisches Gleichgewicht

Vestibularapparat

Zielwerfen

Zielgenauigkeit, Teilkérperko-
ordination

obere Extremitat

Koordination unter Zeitdruck

Stifte einstecken

Auge-Hand-Koordination

Auge-Hand-Koordination

Schnelligkeit

Reaktionstest

Reaktionsschnelligkeit

Auge-Hand-Koordination

Beweglichkeit

Ischiocrurale Muskulatur, RG-

Rumpfbeugen Dehnfahigkeit (aktiv)
ckenstrecker
Kraft
MedizinballstoRen Schnellkraft Arme, Rumpf
4
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Handkraft

Maximalkraft

obere Extremitat, Unterarm

Sit-to-Stand

Kraftausdauer

Beine

4.3 Kriterien und Begriindung fiir die Auswahl der Testitems

Die acht verschiedenen Testaufgaben wurden so ausgewshlt, dass sie folgenden Kriterien genigen:

Okonomie:
kostengiinstige Anschaffung der Materialien (ca. 750£)
Geringer Zeitaufwand bei der Durchfiihrung (ca. 20min)
Geringer Personalaufwand {maximal zwei Testleiter notwendig)
Umsetzung auf kleinem Raum mdglich
Gutekriterien:
Testiterns sind objektiv, valide und reliabel
Sensible Messung:
Metrische Abstufung moglich (es kann genou differenziert werden, wie gut oder schlecht ein
Teilnehmer bei einer Aufgabe abgeschnitten hat)
Testiterns aus Motorik-Tests fir gesunde Kinder und Jugendliche, daher ist MOON auch aus-
sagekraftig mit zunehmendem Abstand zur Therapie; auch bei verbesserter kbrperlicher Leis-
tungsfahigkeit ist der Test nicht ,zu einfach™
Alltagsbezug:
Die Aufgaben orientieren sich groktenteils an Alltagsanforderungen
o Gleichgewicht = Sturzprophylaxe
o Beinkraft = Aufstehen vom Stuhl, Treppen steigen
o Auge-Hand-Koordination = Verkehrssicherheit, Grundlage fur Bewegungslernen und
Konzentration, Feinmotorik
o Rumpfbeuge = Erreichung des vollen Bewegungsumfanges (Schuhe/Socken anzie-
hen)
o Kraft der oberen Extremitat = Selbststandigkeit im Alltag (z.B. Flasche offnen, etwas
tragen), Abfangen bei Sturzgefahr
o Zielgenauigkeit = Schulsportbezug
Patientenorientiert:

- Akzeptanz bei Patienten ist vorhanden

- Risikoarm in Bezug auf Verletzungen, Stiirze, Uberforderung

Die Auswahl der einzelnen ltems erfolgte zum einen nach Sichtung samtlicher bereits etablierter

Tests, zum anderen sind sie durchfihrbar und haben sich in der Praxis bewahrt. Davon abgeleitet

wurden Aufgaben ausgewadhlt, welche die motorischen Fahigkeiten bestmaglich abbilden und im
Rahmen des onkologischen Settings umsetzbar sind. Im MOON-Test werden Koordination, Schnellig-
keit, Kraft und Beweglichkeit abgepriift. Es wurde bewusst kein Test zur Uberprifung der Ausdauer-

leistungsfahigkeit integriert. In der Akutphase sowie in der frithen Phase der Nachsorge bestimmter

onkologischer Erkrankungen (z.B. Knochentumaor) ist die Erfassung der maximalen Ausdauerleistungs-

fahigkeit aufgrund von reduziertem Allgemeinzustand, Bewegungseinschrankungen und kardiotoxi-
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scher Chemotherapie nicht méglich bzw. kontraindiziert. Der Einsatz eines Ausdauerleistungs-Tests
in einer spateren Phase ist jedoch grundsatzlich moglich und kann bei Bedarf an 9. Stelle eingefugt
werden (Erfassung der aeroben Ausdauerleistungsfahigkeit mit dem 6-min Gehtest). DarGber hinaus
wurden keine ltems zur Uberpriifung der Sprungkraft hinzugefigt, da an dieser Stelle das Risiko fir
Kinder und Jugendliche beispielsweise mit prothetischer Versorgung, mit Infusionssténdern, nach
Operationen oder einer geringen Thrombozytenzahl zu hoch erscheint. Das Item Zielwerfen wird nur
mit den §-11jéhrigen Patienten durchgefihrt, da fur Altere keine Normwerte vorliegen, der Test
stark von Erfahrungen im Ballsport abhangt und mit ansteigendem Alter nicht ausreichend differen-
ziert.

Standardisierung des MOON-Tests:
Der MOON-Test ist durch die Festlegung der Reihenfolge der einzelnen Items und die vorgegebenen

Anweisungstexte fir den Probanden standardisiert.

4.4 Beschreibung der einzelnen Testitems

Testitem 1: Stifte einstecken
Ziel:
Uberpriifung der Auge-Hand-Koeordination unter Zeitdruck

Aufgabe:

Es sollen in maglichst kurzer Zeit alle 25 Stifte aus der Stiftebox in die Locher des Pegboards gesteckt
werden. Wahrend die Herausnahme der Stifte beliebig ist, missen die Locher des Pegboards von
oben nach unten besetzt werden. Der Test wird nur mit der bevorzugten Hand durchgefihrt. Der
Proband darf vor Beginn des Tests 5 Stifte zur Probe einstecken.

Anweisung fir Proband:

.Du siehst neben der Testplatte einen Behalter mit Stiften stehen. Du sollst nun diese Stifte aus den
Léchern des Behalters nehmen und von oben nach unten in die rechten Locher am Rand der Platte
stecken. Du musst dabei mit dem obersten Loch beginnen. Sobald der erste Stift in dieses Loch ge-
steckt ist, beginnt die Zeitmessung. Die Reihenfolge beim Herausnehmen der Stifte ist beliebizg. Beim
Hineinstecken musst du aber von oben nach unten arbeiten. Arbeite so schnell wie moglich. Wenn
du den letzten Stift in das unterste Loch der Platte gesteckt hast, wird die Zeit gestoppt.”

Testaufbau:

Der Proband sitzt an einem Tisch auf einem héhenverstellbaren Hocker, sodass die Ellbogen um 907
angewinkelt werden kiéinnen ohne die Arme auf der Tischplatte abzustitzen. Das Pegboard liegt vor
dem Probanden auf dem Tisch und die Stiftebox befindet sich auf der jeweils zu testenden Seite im
Abstand von 20 cm (Alter 4-10 Jahre) oder 30 cm (> 11 Jahre).

Bewertung:
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Gemessen wird die Zeit in Sekunden, die der Proband bendtigt um alle 25 Stifte in die Locher des
Pegboards zu stecken. Die Zeitmessung beginnt, sobald sich der erste 5tift im obersten Loch befindet
und endet sobald der letzte Stift im untersten Loch steckt

Materialien:

Purdue Peghoard (Lafayette Instruments, Absténde zwischen den Lichern 1 cm), Stiftebox (10x10
cm, 25 Lacher), 25 Stifte (2,5 cm), Stoppuhr

Besondere Hinweise:
Die freie Hand liegt ohne Berihrung des Pegboards auf dem Tisch.
Referenz:

Bds et al. (2009). Motorik-Modul: Motorische Leistungsfahigkeit und kérperlich-sportliche Aktivitat

von Kindern und Jugendlichen in Deutschland. Baden-Baden: Nomos-Verlag.

Testitem 2: Einbeinstand
Ziel:
Uberpriifung der sensomotorischen Regulation und des statischen Gleichgewichts

Aufgabe:

Der Proband soll versuchen eine Minute lang auf der T-Schiene zu balancieren ohne den Boden mit
dem Spielbein zu beriihren. Das Spielbein wird frei in der Luft gehalten und darf weder die Schiene
beriihren, noch an dem Standbein anlehnen. Die Arme dirfen in beliebiger Position zum Ausbalan-
cieren verwendet werden. Bei kurzen Berihrungen des Spielbeins mit dem Boden, [5uft die Zeit wei-
ter und der Proband soll schnellstmaglich wieder die Ausgangsposition einnehmen. Bei komplettem
Absteigen von der Schiene oder langeren Bodenkontakiten wird die Zeit zwischendurch angehalten.
Wenn das Spielbein den Boden wéhrend einer Minute nicht beriihrt, ist die Aufgabe perfekt gelast.

Es wird nur ein Durchgang durchgefihrt, der Versuch erfolgt mit dem bevorzugten Bein. Der Proband
darf vor Testbeginn ausprobieren auf welchem Bein er sicherer steht.

Anweisung fiir Proband:

LAn dieser Station sollst du auf einem Full eine Minute lang dein Gleichgewicht halten. Dazu stellst
du dich mit einem Ful auf die Balancierschiene. Welchen FuB du nimmst, kannst du selbst entschei-
den. Wenn du glaubst, dass du sicher stehst, lése den anderen Ful vom Boden. Der Fulk auf der Ba-
lancierschiene soll wéhrend der ganzen Minute auf der Schiene bleiben. Wenn du mit dem anderen
Ful den Boden berdhrst, weil du aus dem Gleichgewicht kommst, versuche schnell wieder auf einem
Ful zu stehen. Bemiihe dich aber, so selten wie maglich, mit dem anderen Fuk den Boden zu beriih-

ren. Auch die Schiene darfst du mit dem freien Fulk nicht berdhren.”

Testaufbau:

xIvi




Anhang

Die T-Schiene wird auf eine rutschfeste Unterlage frei in den Raum gelegt.

Bewertung:

Gezdhit werden die Bodenkontakte des Spielbeins wihrend des 1-mindtigen Tests. Bei 30 oder mehr
Bodenkontakten wird der Test abgebrochen und nicht wiederholt. Bei komplettem Abstieg von der
Schiene oder langerem Bodenkontakt wird die Zeit angehalten bis der Proband sich wieder im Ein-
beinstand befindet. Das Standbein darf wahrend des Tests nicht gewechselt werden. Bei Patienten
mit endoprothetischer Versorgung eines Beines und damit verbundener Unsicherheit das Bein zur
Gleichgewichtsfindung zu belasten, werden Handkontakte gezahlt (ein Untersuchungshelfer steht zur

Sicherung neben dem Probanden).

Materizlien:

T-Schiene (Balancierbalken 3 cm breit, 5 cm hoch), Stoppuhr, rutschfeste Unterlage
Besondere Hinweise:

Ubungen wird mit Sportschuhen durchgefihrt, Sicherung des Probanden durch einen Untersu-

chungshelfer.

Bei Patienten mit endoprothetischer Versorgung eines Beines und damit verbundener Unsicherheit
das Bein zur Gleichgewichtsfindung zu belasten, werden Handkontakie gezahlt (ein Untersuchungs-
helfer steht zur Sicherung neben dem Probanden). Das Testergebnis ist dann jedoch nicht vergleich-

bar mit den Normwerten aus dem Motorik-Modul.
Referenz:

Bds et al. (2009). Motorik-Modul: Motorische Leistungsfahigkeit und kérperlich-sportiiche Aktivitat

von Kindern und Jugendlichen in Deutschland. Baden-Baden: Nomos-Verlag.

Testitem 3: Reaktionstest

Ziel:

Uberpriifung der Reaktionsschnelligkeit auf einen optischen Reiz

Aufgabe:

Der Proband soll méglichst schnell auf 14 Farbwechsel einer Ampel reagieren. In der Ausgangssitua-
tion ist auf dem Bildschirm ein rotes Ampelmannchen zu sehen, das nach dem Start in unregelmaki-
gen Abstanden auf griin springt. Beim Wechsel auf das grine Mannchen muss so schnell wie moglich
die linke Maustaste gedrickt werden. Der Test umfasst 14 Versuche, von denen die ersten vier Mes-
sungen nicht ausgewertet werden (Vorspann zur Adaption) und nur die letzten 10 Messungen in die

Auswertung eingehen. Es wird nur ein Test mit der bevorzugte Hand durchgefithrt.

Anweisung fir Proband:
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LAn dieser Station sollst du mir zeigen wir schnell du reagieren kannst! Dazu setzt du dich vor den
Bildschirm, auf dem du ein rotes Ampelmannchen siehst. Deine bevorzugte Hand legst du auf die
Maus. Wenn die Ampel auf Grin umspringt, musst du so schnell wie méglich auf die linke Maustaste
dricken.”

Testaufbau:

Der Proband sitzt auf einem héhenverstellbaren Hocker vor einem Tisch, sodass die Ellbogen um 90°
angewinkelt werden kdnnen ohne die Arme auf der Tischplatte abzustitzen. Vor ihm liegen ein Lap-
top und eine Computermaus.

Bewertung:

Uber eine vom Institut fiir Algorithmik und dem Institut fir Sport und Sportwissenschaft des Karlsru-
her Instituts fir Technologie entwickelte Software wird die Reaktionszeit gemessen. Von den 10 re-
gistrierten Messungen werden alle Reaktionszeiten unter 0,15 sec gestrichen, da es sich hierbei um
spekulierte Reaktionen handeln muss. Aus den verbleibenden Messwerten, werden die besten sie-

ben Zeiten genommen und der Mittelwert und die Standardabweichung berechnet.
Materialien:

Software, Laptop, Computermaus

Besondere Hinweise:

Mur &in Durchgang mit der bevorzugten Hand.

Wartezeit auf Wechsel mindestens 800 ms und maximal 1600 ms
Wartezeit auf Reaktion der Testperson 1000 ms

Referenz:

Bos et al. (2009). Motorik-Modul: Motorische Leistungsfahigkeit und korperlich-sportliche Aktivitat
von Kindern und Jugendlichen in Deutschland. Baden-Baden: Nomos-Verlag.

Testitem 4: Zielwerfen (nur fiir 6-11 Jahre)
Ziel:

Uberpriifung der Zielgenauigkeit und Teilkérperkoordination der oberen Extremitaten

Aufgabe:

Der Proband soll mit einem Tennisball auf eine Zielscheibe werfen und moglichst das innere der 3
Quadrate treffen. Er steht dafir hinter der Abwurflinie in Schrittstellung und wirft mit dem Schlag-
wurf in zwei Serien zu jeweils finf Versuchen auf die Zielscheibe.

Anweisung fiir Proband:




Anhang

+An dieser Station sollst du versuchen mit dem Tennisball auf die Zielscheibe werfen und moaglichst in
das Zentrum treffen. Du stellst dich in Schrittstellung hinter der Linie auf. Jetzt wirfst du mit deiner
bevorzugten Hand 10-mal auf die Zielscheibe ohne die Abwurflinie zu Gbertreten.”

Testaufbau:

Die Zielscheibe wird mit dem Zentrum in 1,50 m H&he an einer Wand angebracht. In 3 m Entfernung
befindet sich eine Abwurflinie am Boden, hinter der sich der Proband aufstellt.

Bewertung:

Pro Wurf werden je nach Treffpunkt auf der Zielscheibe wom Zentrum nach aufen 3, 2, 1 oder 0
Punkte vergeben. Nach Beendigung der zwei Serien mit jeweils finf Wirfen wird die Gesamtpunkt-
zahl aus allen zehn Wirfen gebildet. Diese bildet dann den Testwert.

Materialien:

Zielscheibe aus Karton mit 3 ineinander liegenden Quadraten(60 cm, 30 cm, 10 cm) in verschiedenen
Farben, Abwurflinie am Boden, Tennisbille, MzRband

Besondere Hinweise:
Begrenzungslinie nach auen gehdrt zur jeweiligen Zielflache
Referenz:

Bds (2000). AST 6-11 Allgemeiner sportmotorischer Test far Kinder von 6 bis 11 Jahren, aus Haltung
und Bewegung 20 (2000) 2, 5-16. Wiesbaden.

Testitem 5: Rumpfheuge

Ziel:

Uberpriifung der Dehnfshigkeit der Riickenstrecker und ischiocruralen Muskulatur

Aufgabe:

Der Proband steht mit gestreckten Beinen auf einem Holzkasten und beugt sich langsam mit dem
Oberkdrper nach unten. Die Hande werden dabei parallel zueinander entlang der Messskala Richtung
Boden gefuhrt. Der tiefste Punkt, der von den Fingerspitzen erreicht wird, soll for zwei Sekunden
gehalten werden, und wird dort an der Skala abgelesen. Es werden zwei Versuche durchgefihrt zwi-
schen denen sich der Proband kurz ganz aufrichten soll.

Anweisung fir Proband:

Bei diesem Test soll deine Rumpfbeweglichkeit Gberprift werden. Stell dich bitte auf die Kiste in die
Mitte. Die Zehenspitzen sind an der Kante der Kiste. Beuge dich dann vor und schiebe langsam die
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Hénde an der Skala entlang — so weit wie maglich nach unten. Ganz wichtig ist dabei, dass du deine

Beine gestreckt ldsst und die Hande parallel sind!”
Testaufbau:

An dem frontalen Brett des Holzkastens ist einer Messskala angebracht, die ihren Nullpunkt auf HGhe
der Oberkante des Holzkastens hat. Die oberhalb der Kante liegenden Werte sind negativ und die
darunter liegenden paositiv. Die Skalz bildet alle Werte ab von +20 bis -48 und kann auf den Millime-

ter genau abgelesen werden.

Bewertung:

Fur jeden der beiden Versuche wird der erreichte Wert aufgeschrieben. Dabei ist auf das korrekte
Vorzeichen zu achten (unter dem Sohlenniveau positiv und dartber negativ). Der bessere Versuch

wird gewertet. Die Testperson soll die Ubung langsam ausfihren und die Knie gestreckt lassen.
Materialien:

1 Holzkasten mit frontalemn Brett, 1 Messskala (-40 bis +20 cm)

Besondere Hinweise:

Die Ubung wird ohne Sportschuhe in elastischer Kleidung durchgefiihrt.

Referenz:

Bos et al. (2009). Motorik-Modul: Motorische Leistungsfahigkeit und korperlich-sportliche Aktivitat

van Kindern und Jugendlichen in Deutschland. Baden-Baden: Nomos-Verlag.

Testitem 6: MedizinballstoRen

Ziel:

Uberpriifung Schnellkraft der oberen Extremititen und des Rumpfes

Aufgabe:

Der Proband steht mit dem Ricken zur Wand an der Abwurflinie und halt den Medizinball (1 kg for
Altersklasse 6-11 Jahre, 2 kg fur Altersklasse 11-18 Jahre) mit beiden Armen angewinkelt vor der
Brust. Aus dem Stand soll er versuchen den Ball so weit wie moglich zu stoen.

Anweisung fir Proband:

LAn dieser Station sollst du versuchen den Medizinball mit beiden Handen so weit wie maglich nach
varne zu stolen. Dafir hiltst du den Ball mit angewinkelten Armen vor der Brust. Du darfst mit dem
Oberkérper Schwung holen. 5toRe den Ball schrag nach oben weg. Du darfst rweimal stoBen.”

Testaufbau:
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Im Abstand von 50 cm zur Wand wird eine Abwurflinie am Boden markiert und von dort senkrecht

ein Maband ausgelegt.

Bewertung:

Die Entfernung von Abwurflinie und Auftreffen des Balles wird auf 10 cm genau gemessen. Der wei-
tere von beiden Versuchen bildet den Testwert.

Materialien:
1 und 2 kg Medizinball, MaRband, Abwurflinie am Boden
Besondere Hinweise:

Schwungholen mit dem Oberkérper bis zur Wand ist erlaubt. Bei falscher Ausfahrung (z.B. Werfen

statt StoRen ist der Versuch zu wiederholen).
Referenz:

Bds (2000). AST 6-11 Alleemeiner sportmotorischer Test fur Kinder von 6 bis 11 Jahren, aus Haltung
und Bewegung. Wiesbaden. Normwerte fur 2kg MedizinballstoR aus Beck/ Bos: Normwerte und Leis-

tungsfahigkeit-eine Reanalyse publizierter Testdaten, Koln 1995

Testitem 7: Sit-to-Stand

Ziel:

Ukerprifung der Beinkraft/ Kraftausdauer

Aufgabe:

Der Proband soll fiinfmal hintereinander so schnell wie maglich vom Hocker aufstehen und sich wie-

der hinsetzen. Es werden 3 Durchgénge gemacht.

Anweisung fir Proband:

Hier geht es darum fanfmal so schnell wie maglich vom Hocker aufzustehen und dich wieder hinzu-
setzen. Dafir setzt du dich jetzt auf den Hocker und stellst deine FiBe nebeneinander, die Arme lie-
gen gekreuzt auf deinen Schultern. Wichtig ist, dass du dich beim Aufstehen so hinstellst, dass dein
Riicken gerade und deine Knie durchgedriickt sind. Ich stoppe die Zeit, die du fir finfmal Aufstehen

und Hinsetzen bendtigst
Testaufbau:

Der Proband sitzt auf einem héhenverstellbaren Hocker, sodass seine Knie und FuBgelenke anni-
hernd im rechten Winkel gebeugt sind. Die Arme werden gekreuzt und die Hande auf die Schultern
gelegt.

Bewertung:
12
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Es wird von den drei Versuchen jeweils die Zeit gemessen, die der Proband benotigt, um sich funfmal
in den 5Stand zu erheben und wieder hinzusetzen. Die Zeitmessung beginnt bei der bewegungseinlei-
tenden Beugung des Oberkdrpers und endet sobald das GesaE den Hocker zum finften Mal berihrt.
Aus den drei Zeiten werden dann der Mittelwert und die Standardabweichung ermittelt.

Materialien:
1 hohenverstellbarer Hocker, 1 Stoppubr
Besondere Hinweise:

Hinde missen unbedingt vor den Kérper genommen werden, um das Schwungholen mit den Armen
zu verhindern. Bei Schmerzen im Port 0.d. kdnnen die Arme auch nur locker vor die Brust genommen
werden. Darauf achten, dass im Stand die Knie gestreckt und der Oberkarper ganz aufgerichtet sind.

Referenz:
Wang et ol. (2012). Reliability and validity of the five-repetition sit-to-stand test for children with

cerebral palsy. Clinical Rehabilitation

Testitem 8: Handkraft
Ziel:

Uberprifung der maximalen Greifkraft der Hand. Isometrische Maximalbeanspruchung

Aufgabe:

Der Proband soll im Sitzen mit aufgestitztem Ellbogen das Handdynamometer mobglichst fest zu-

sammendriicken. Pro Hand werden im Wechsel drei Messungen durchgefihrt.

Anweisung fiir Proband:

+Hier wollen wir deine Handkraft messen. Dafir setzt du dich auf den Hocker, stiitzt deinen Ellbogen
auf die Unterlage und haltst das Gerat in der linken Hand in der Luft. Du sollst jetzt gleich deine Hand
so fest wie moglich zusammendriicken, danach wechselst du die Hand. Du hast insgesamt 3 Versuche

pro Hand.™
Testaufbau:

Der Proband sitzt auf einem hohenverstellbaren Hocker vor einem Tisch, sodass der Ellbogen um 307
angewinkelt und auf dem Tisch abgestiitzt werden kann. Der Unterarm befindet sich in neutraler
Position, die Palmarflexion des Handgelenks ist zwischen 0% und 30° und die Ulnarabduktion zwi-
schen 0° und 15°. Unter den Ellbogen wird eine kleine weiche Unterlage gelegt. Der Proband halt den
Handdynamometer mit dem Display abgewandt in der Hand. Die Weite des Griffes kann verandert
werden und richtet sich nach der Groe der Hand. Der Proband soll das Gefuhl haben maglichst fest
zudricken zu kdnnen. Pro Hand werden abwechselnd drei Versuche durchgefohrt, begonnen wird

mit der linken Hand.
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Bewertung:

Gemessen werden pro Hand jeweils drei Versuche aus denen jeweils der Mittelwert mit der Stan-

dardabweichung gebildet wird.

Materialien:

1 Jamar® Plus+ Hand Dynamometer, weiche Unterlage
Besondere Hinweise:

Pressatmung vermeiden!

Referenz:

JAMAR Normative Grip Strength Data (aus: Mathiowetz et al. (1986). Grip and Pinch Strength: Norms
far 6- to 19- Year-0Olds. 40 (10) 705-711. The American Journal of Occupational Therapy)

5. Testauswertung

Die Ergebnisze der einzelnen Testaufgaben werden in den vorgesehenen Auswertungsbogen einge-
tragen (siche Anhang). Anhand der Normwerte kénnen die Ergebnisse eingeordnet werden (siche
Anhang). Die Errechnung eines Gesamtscores ist flir den MOON-Test nicht vorgesehen.
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6. Materialliste
- Tisch {mind. 1x1 Meter)

- Stoppuhr fAnzeige von Minuten, Sekunden und Millisekunden)
- Makband (mind. 3 Meter)

- Klebematerial (Klebeband zum Linienkleben und fir die Befestigung der Zielscheibe)
- stift

- Klemmbrett

- Vorlage Urkunde

- Vorlage Auswertungsbogen

- Einversténdniserkldrung

- Desinfektionsspray und Ticher

- rutschfeste Unterlage

- Weiches Kissen

- Purdue Pegboard (Lafayette Instruments, Abstdnde zwischen den Lachern 1 cm)
mit Stiftebox (10x10 cm, 25 Stifte, 25 Lacher)

- T-Schiene [Balancierbalken 3 cm breit, 5 cm hoch]
- Software Reaktionstest
-  Laptop mit Computermaus

- Zielscheibe aus Karton mit 3 ineinander liegenden Quadraten (60 cm, 30 cm, 10 cm) in ver-

schiedenen Farben
- 5 Tennisbille
- Holzkasten mit Messskala
- 1und 2 kg Medizinball
- héhenverstellbarer Hocker

- lamar® Plus+ Hand Dynamometer
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7. Normwerte
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J. MOON-Auswertungsbogen

MOON - Auswertungsbogen
Pseudonym Geburtsdatum
Gréfe m  Gewicht kg  BMI (kg/m®):
Eaverpugrass Hand Bein ainkraisen)
1. Stifte sinstecken R/L Sek: nach 30 Sek: Stifte
2. Einbeinstand R/L Bodenkontakte
3. Reaktionstest ] Mittelwert | SD
4. Zielwerfen D D D |:| D D D |:| |:| D Summe:
5. Rumpfbeuge versuch 1 [J cm | versuch 2 (] cm
B. MedizinballstoRen 1kg [ Versuch 1 m | Versuch 2 m
=11 Jahre 2kg | Versuch 1 m | Versuch 2 rm
7. Aufstehtast by Versuch 1 Sek
Versuch 2 Sek
versuch 3 Sek
Mittelwert sD
. Handkrafttest Versuch 1 | Versuch 2 | Versuch 3 | AVG | SD oW
L
R
Bemerkungen:
Datum Testtag Testort
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K. Ethikantrag

L] F
-—
— — e T FRLISCHE K M
WiLnerms-UniversiTRT I l
—————— M ONSTER
Universitdtsklinikum
Mitnster
Universitats klinikum Minster . Klinik fOr Kinder- und Jugendmedizin - Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin
Padiatrische Hematologle und Onkologie ~ . 48129 Monster - Pidiatrische Himatologie und Onkologle —
Ethik-Kommission der Arztekammer Westfalen- Univ.-Prof. Dr.med. Claudla Réssig
Lippe und der Westfilischen Wilhelms-Universitiit Direktorin
Miinster ]
N Albert-Schweitzer-Campus 1, Gebdude A1
Gartenstralie 210-214 48149 Munster
48147 Miinster

Prof. Dr. med. Joachim Boos

T +40(0)251-83-47865
F +49(0)2 51-83-557 40
Wermittiung: T +48 ()2 51-83-0

sekretariat, boos@ukmuenster de
www. ukmuenster.de

Miinster, 20.01.2016

BetrefT: Ethikantrag ,Rolle des Fahrradfahrens withrend einer
kinderonkologischen Erkrankung*

Sehr geehrte Damen und Herren,

in der Anlage befinden sich die Antragsunterlagen fiir das oben
genannte Projekt. Es handelt es sich um eine schriftliche Befragung
sowie eine Einzelfalldarstellung im Rahmen einer Doktorarbeit mit
sportpiidagogischem und sportmedizinischem Schwerpunkt. Betreut
wird das Projekt von Prof. Dr. med. Joachim Boos.

In den Anhingen befindet sich:

- Formular

- Lebenslauf von Prof. Dr. med. Boos

- Beschreibung des Gesamtprojektes

- Fragebogen ,Radfahrfragebogen”

- Leitfaden fiir Elterninterview

- Leitfaden fiir Patienteninterview

- Information/Aufklirungsbrief fiir die Patienten
- Information/Aufklirungsbrief fiir die Eltern
- Einverstindniserklirung

- Fragebogen Kiddo-KINLD/Kid-KINDL
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Da fiir dieses Projekt keine Fremdfinanzierung vorhanden ist,
beantragen wir Gebiihrenbefreiung.
Mit freundlichen Griifien
| »

At - G

7 .
Gesa Trieschmann Prof. Dr. med. Joachim Boos
2
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2

ANITEXAMMER
WESTFALEM-LIPPE

Patientenschutz | Forschungsfreiheit

n

e WEATEALISCHE

— WL UNYERRITAT
MunsTen

Ethik emmission Minsier - Gartensirafte 210- 214 - 48147 Minster

1. Formale Angaben

ETHIKEE
KOMMISSION

Arzt

der Wesilalisch

smmer Wes!fal

Gartenstrafle 210- 214

48147 Minater, Germany

Tel.: +45 (01251929 24560

Fax: +49 (01251929 2478

E-Mail: ethik-kommission@aekwi.de
www.ethik-kommission.uni-muenster.de

Antragsformular fiir biomedizinische Forschungsvorhaben

1.1 Datum der Antragstellung

15.01.2016

1.2 Titel des Vorhahens

Rolle des Fahrradfahrens wihrend einer kinderonkologischen Erkrankung in Bezug auf die
Motorik und Gesundheit, Motivation und Teilhabe

1.3 Angaben zur Person des verantwortlichen
Projektlei

1.3.1 Name, Vorname, akademische Grade,

Dienststellung

Boos, Joachim, Prof. Dr. med.

1.3.2 Adresse und Telefonnummer, ggf. Fax
(fiir Riickfragen bezliglich des Antrags)

Klinik filr Kinder- und Jugendmedizin-
Padiatrische Himatologie und Onkologie,
Universititsklinikum Miinster, Albert-
Schweitzer Campus 1, Geb3ude Al, 48149
Miinster, Telefon: 0251 83-47865, Telefax:
0251 83-55470

1.3.3 gef. Ort und Zeitpunkt der Erteilung der
Approbation

Minster, 1986

1.3.4 Ort und Zeitpunkt der Erteilung der
Berufsausiibungsgenehmigung fiir die
Bundesrepublik Deutschland (nur bei

Auslindern)

1.4 Wird die Studie in Zusammenarbeit mit

weijteren Untersuchern durchgefiihrt?

1A TINEIN

1.4.1 Name, Vorname, akademische Grade,

Dienststellung

Trieschmann, Gesa, Medizinstudentin,
Promotionsverfahren

14.Z Adresse und Telefonnummer, ggf. Fax
(fiir Rilckfragen beziiglich des Antrage)

Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin-
Pidiatrische Himatologie und Onkologie,
Universitatsklinikum Miinster, Albert-
Schweitzer Campus 1, Gebiude Al 24, 48149

Vorsitzender: Univ.-Prof. Dr. Dr. med. H-W. Bothe M4 ph.

Etellvertretende VVarsitzende: Univ.-Prof. Dr. med. W. E. Berdel, Prof. Dr. rer. pol. C. Frantz, Univ.-Prof. Or. med. F. UL Mdller
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Schrudsen vas:

Exhik-k der A Lippe und der Wiestfabivrhen Willselma-U piverat Mamster

Miinster, Telefon: 0251 83-55699, Telefax:
0251 83-35470

1.4.3 gef. Ort und Zeitpunkt der Erteilung der
Approbation

1.4.4 Ort und Zeitpunkt der Erteilung der
Berufsausiibungsgenehmigung fiir die
Bundesrepublik Deutschland [nur bei
Auslindern)

1.5 Angaben zur Forschungsstelle

1.5.1 Bezeichnung des Instituts, der Klinils,

der Abteilung bzw. der Praxis

Klinik und Poliklinik fiir Kinder- und
Jugendmedizin-Padiatrische Himatologie und
Onkelogie. Universitiatsklinikum Miinster

1.5.2 Direktor/Leiter

Univ.-Prof. Dr. med. Claudia Réssig

1.5.3 Wird das Projekt in Zusammenarbeit
mit weiteren Forschungsstellen
durchgefiihrt? (Wenn ja, geben Sie bitte die
Forschungsstellen, deren Direktoren / Leiter, die
dort verantwortlichen Projektleiter, die
Koordinatoren der gesamten Studie sowie
einschligipe Homepages der beteiligten

Forschungsstellen an.)

T1a BANEIN

1.6 Angaben zur Finanzierung

1.6.1 Bitte benennen Sie den Initiator der
Studie (Projektleiter/ externe Auftraggeber, z.B.

Industrie, andere)

Boos, Joachim, Prof. Dr. med.

1.6.2 Durch wen wird das Projekt finanziert?
Bitte nennen Sie ggf. Sponsoren,
Kooperationspartner, Férderorganisationen usw.
mit deren Anteil an der Finanzierung und legen
Sie die entsprechenden Vereinbarungen oder

Eewilligungsbescheide bzw. Vertrige bei.

Eigene Forschungsmitte] (Zuweisung
Fakultit)

Kein nennenswertes Budget vorgesehen

1.6.3 Soll bei der Ethik-Kommission eine
Gebiihrenermifigung beantragt werden?
Wenn ja, Antrag auf Ermifiigung bitte begriinden
und ggf. Nachweise beifiigen.

B 1A CINEN

Keine Fremdfinanzierung vorhanden, kein
Budget vorgesehen

2. Inhaltliche Angaben

Vaorsitrender: Univ.-Prof. Dr. Dr. med.

H-
Siclivertretende Vorsitzende: Univ-Prof. Dr. med. W. E. Berdel, Prof. Dr.

W. Bothe MLA. phil
rer. pol. C. Frantz, Univ.-Prof. Dr. med. F. U Miller




Anhang

Ethik-Kommission der Arctekammer Westfalen-Lippe nnd der Westfalischen Wilhel me-Unfveritit Wmnster

Sehredein v

Da viele der folgenden Punkte auf explizit biomedizinische Forschung oder

Arzneimittelforschung abzielen, sind sie nicht Sinnvoll fiir dieses Projekt auszufiillen. Aus

diesem Grund lege ich dem Anhang eine Projektbeschreibung bei. Das Verstindnis fiar die

Intention des Projektes soll damit besser ermoglicht werden.

2.1 Angaben zum Forschungsvorhaben

2.1.1 Krankheitsbild mit Hiufigkeitszahlen (Erlduterung der Krankheitsbildes; Wie viele

Personen sind von der Krankheit im Jahr in Deutschland betroffen?)

Diagnose Kinderenkologische
Erkrankungen

ICD-10 Code

Inzidenz

Geplanter Stichprobenumfang insgesamt Fragebogen: 100

Interview: 12-16

Geplanter Stichprobenumfang je Studienarm

Geplanter Stichprebenumfang pro Zentrum

2.1.2 Ziel der Studie

Fragestellung

Ziel der Studie ist es herauszufinden, wie viele kinderonkologische
Patienten sich mit einem gewéhnlichen Fahrrad oder Spezialrad
autonom fortbewegen und inwieweit dies vor allem die Teilhabe
und Integration in den Alltag, aber auch die kérperliche Aktivitit
férdert. Zudem soll untersucht werden, aus welchen Griinden das
Fahrradfahren wahrend und nach Abschluss der Akuttherapie
unterlassen wird und ob Spezialrider eine Abhilfe schaffen
kénnen.

Die Fragestellung der Studie teilt sich in 3 zu betrachtende
Aspekte,

1. Motorik und Gesundheit:
(Wie viele kinderonkolegische Patienten bewegen sich mittels
Fahrrad fort?)
Hat das Fahrradfahren nachvollziehbare Auswirkungen auf
die Forderung der kdrperlichen Aktivitit und Gesundheit?
Welche Patientengruppen fahren vermehrt oder seltener
Fahrrad?
Motivation:
Aus welchen Griinden die Patienten das Fahrradfahren
unterlassen?
Was sind die Beweggriinde zum Fahrradfahren?
3. Teilhabe:
Wie gelingt Patienten mittels Fahrrad die Integration in den
Alltag?
Inwieweit férdert und unterstiitzt das Fahrradfahren die
Teilhabe?
Kénnen Spezialrider Abhilfe schaffen und somit die
Fortbewegung, Aktivitit und Selbstbestimmung férdern?

IS4

Vorsitmender: Univ.-Prof. Dr. Dr. med. H-W. Bothe M_A phd.

Stellvertretende Vorsitzende: Univ -Prof. Dr. med. W. E. Berdel, Prof. Dr. rer. pol. C. Frantz, Univ-Prof. Or. med. F. U Miller
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Exhi

Sihrvdbn vaa:

Faktoren (Studienarme) Anzahl

Lippe wnd der Westtabiarhen Wilksetma- U pivemats Mamster

Beschreibung

ZielgroBen

Primire Endpunkte

Sekundire

Endpunkte

2.1.3 Ist bekannt, ob an anderer Stelle Studien
mit demselben oder dhnlichem Ziel / Thema
durchgefiihrt wurden oder werden?

Bd 1A OOnEN

Neuester systemischer Review:

Neueste Metaanalyse:

Neueste Einzelpublikation:

Gotte M, Kesting SV, Winter CC, Rosenbaum D,
Boos [. et al. Motor performance in children
and adolescents with cancer at the end of acute
treatment phase. Eur J Pediatr. 2015;174:791-
9,

Kesting SV, Gotte M, Seidel CC, Rosenbaum D,
Boos | et al. Motor Performance After
Treatment for Pediatric Bone Tumors. | Pediatr
Hematol Oncol. 2015:37:509-14,

Szecsi [, Straube_ A, Fornusek C et al A
biomechanical cause of low power production
during FES cycling of subjects with SCL [
Neuroeng Rehabil. 2014;11:123.

Suchalgorithmus (MeSH-Thesaurus in PubMed
den Sie verwendet haben) mit Suchdatum:
Neueste .non in human” in vive (2.B. Tierversuch)
und / oder in vitro (z.B.

Zellkultur) Daten zum Thema:

MeSH-Terms:
“cyeling”; “pediatric” ; “cancerfoncology”
Lieferten keine fir dieses Projekt relevanten

Publikaticnen

MeSH-Terms als Annaherung an das
Forschungsthema:

“sportfpediatric cancer treatment”

“Motor Activity/physiology/pediatric cancer”
“health benefits of cycling”

“cycling /Exercise Therapy/methods”

2.1.4 Ablauf der Studie? (Bitte beschreiben Sie so
prazise wie méglich den Gegenstand, den
Studienablauf, Dauer fiir den einzelnen Patienten, die
Methodik. die Dosierungs- und Anwendungsweise, die
Art der Applikation ete., ggf. mit Hilfe einer

= Fragebogen:

Befragung der Patienten im Rahmen
ihrer reguliren Termine.

o Zeitraum von ca. 6 Monate
o Anzahl ca. 100 Patenten

Vorsitzender Univ.-Prof. Dr. Dr. med.

Stelhvertretends Vorsizends: Univ.-Prof. Dr. med. W. E. Bardel, Prof.

H-W. Bothe MA phi
Dr. rer. pol. C. Frantz, Univ.-Prof. Dr. med. F. UL Maller
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Ethik-Kommission der Arctekammer Westialen-Lippe nnd der Westialischen Wilhelmes-Unbeendtit Séanser
Schiidin vesic

—

schematischen Darstellung oder eines schon

vorhanden Férderantrags)

o Patienten sollten zwischen 7-18
Jahren alt zein
o bei unter 13-jihrigen in
Anwesenheit der Eltern
Einzelfalldarstellung
Verleih eines unserer 4

Spezialfahrrider fiir ca. drei Monate
pro Patient

2-3 Durchginge eines motorischen
Tests (MOON) - zu Beginn, ggf. im
Verlauf und bei Abgabe des Fahrrads
Ein strukturiertes Interview mit dem
Patienten als auch den Eltern

Erhebung der Lebensqualitit (Kiddo-
KINDL/ Kid-KINDL) - zu Beginn und
bei Abgabe des Fahrrads

2.1.4.1 Um welchen Studientyp handelt es sich?

Adaptives Design [11a [INEIN
Substantial Amendment nach AMG [J1a CINEIN
Klinische Priifung nach MPG [11a [ INEIN
Studie nach §23b MPG (Ausnahmen zur [T1a TINEIN
klinischen Prisfung)

PAES [ 114 CINEIN
PASS LT1a LINEIN
AWE [T1a CINEIN
Diagnastikstudie nach EbM [T1a TINEmN
Therapiestudie nach EbM 114 CINEIN
Prognosestudie nach EbM J1a TneEN
Kohortenstudie [T1a CINEIN
Neueinrichtung eines Registers [1)a CINEIN
(Wenn ja, stellen Sie die Art des Registers dar

und gehen Sie auf die IT-Struktur/Datenbank,

dle zugrunde liegenden SOP’s, das

Datenmonitoring, die Schnittstellen mit

anderen Registern, insbesondere im nicht

europilschen Ausland und

Qualitatssicherungsmafnahmen ein)

Zugriff auf bestehendes Register [J1a CINEIN
Neueinrichtung einer Forschungshiobank [11a TINEIN

Waorsitzender: Univ.-Prof. Dr. Dr. med. H-W. Bothe MA phi.
Etellvertretende Vorsitzende: Univ.-Prof. Cr. med. W. E. Bardel, Prof. Dr. rer. pol. C. Frantz, Univ.-Prof. Dr. med. F. UL Mller
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Exhilk-

der & Lippe und der Westfabischen Wilkselma-U pivemats Mamster

Schreden vam:

Saite 6

{Wenn ja. reichen Sie bitte die Satzung ein,
legen die Finanzierung (Kostenermittelung:
Geschiftsmodell) dar, und nehmen Stellung
zu den Qualitatssicherungsmafnahmen und
Versorgungs- und Garantenpflichten)

Zugriff auf bestehende Forschunzshiobank 1A [CINEIN
Pilotstudie (.proof of concept”) CTia TCONeEn
Fallserie 114 TINEIN
Nicht-klinische Forschung am Menschen L11a LINEIN

Wird randomisiert?

11a BAnEIN

2.1.4.2 Von wem wird der Versuchsteilnehmer vor,
wihrend und nach der Studie irztlich betreut?
[(Abstimmung mit dem Hausarzt. Kontrolle anderer
Medikationen?)

Eine Betreuung der Probanden
durch einen Arzt ist nicht
erforderlich. Prof. Dr. med.
Joachim Eoos steht als
Projektleiter jedoch fiir evtl.
drztlichen Betreuungsbedarf zur
Verfiigung.

2.1.4.3 Dauer der Studie (Kalenderangaben von - bis)

insgesamt:

1.3.2016-1.3.2017

klinischer Teil ehne Auswertung:

1.3.2016-1.9.2016

2.1.4.4 Werden Interimsanalysen durchgefiihrt, um bei
friihzeitig nachgewiesenem Nutzen oder frithzeitig
nachgewiesener Wirkungslosigkeit so wenig
Versuchteilnehmer wie moglich einem Risiko

auszusetzen?

T1a BduEn

2.1.4.5 Welche Art der Dokumentation ist vorgesehen?
[Dokumentationsbdgen bzw. CRF ggf. in Kopie beifiigen)

Fragebogen s. Anlage
Aufnahme der Interviews

mittels Diktiergerit

2.1.4.6 Legen Sie bitte einen Nachweis iiber eine
erfolgte statistische Beratung vor. Stellen Sie die
Fallzahlplanung mit Hypothesen und
Auswertungsmethodik nach folgenden Hauptkriterien

dar:

Begriindung fiir A

(z-B. durch Literaturangaben):

Begriindung fiir a

Varsitzender: Univ.-Prof. Dr. Dr. med.

W. Bothe LA phi

H-
Stellvertretende Viorsitzends: Univ-Prof. Or. med. W. E. Bardel, Prof. Dr. rer. pol. C. Frantz, Univ.-Prof. Dr. med. F. U Mdller

IXiv




Anhang

Schroden vosic

Ethik-Kommisssom der Arstekammer Westialen-Lippe nnd der Westialischen wilhelms- Unhseratit sanster ﬁ

(z.B. gravierende unerwiinschte

Wirkung = hohes «):

Begriindung filr B
(z.B. wirksames neues

Behandlungsverfahren = hohes )

2.1.4.7 Wie stellen Sie sicher, dass die geltenden Die anthropometrischen Daten
: der Teilnehmer werden erfasst.
Datenschutzbestimmungen (BDSG, DSG NEW, GDGS MRW) Dartiber hinaus werden Daten
eingehalten werden? iiber Gesundheitszustand und
Krankengeschichte, Geschlecht
und Geburtsdatum
aufgezeichnet und
pseudonymisiert. Die von den
Patienten ausgefiillten
Fragebdgen, die Ergebnisse des
Motoriktests und die
Aufzeichnungen der Interviews
werden pseudonymisiert
gespeichert und von den
Einverstindniserklirungen
getrennt abgelegt. Nur die
Studienleiter haben Einsicht in
die Zuordnung der erhobenen
Daten zu den Fatientennamen.

2.1.5 Soll den Versuchsteilnehmern ein Entgelt 1A IINEIN
[Aufwandsentschidigung, Fahrtkosten 0.4.) gezahlt werden? €
Wenn ja, in welcher Héhe? Welche von der Krankenkasse

bezahlten RoutinemaBnahmen werden wihrend der Studie

durchgefithrt?
2.1.6 Soll den beteiligten Priifirzten ein Entgelt pezahlt [J)a HKNEN
werden? Wenn ja, in welcher Hihe? Wir bitten Sie, dies £

entsprechend der Vorgaben der GOA beziehungsweise der
Justizvergiitungsordnung (JVEG) darzustellen. Bei
Beobachtungsstudien ist der Zeitbedarf fiir das Ausfiillen der
Beobachtungsbogen anzugeben und mit M2 oder M3 nach der
JVEG zu berechnen,

2.2 Angaben zu den Versuchsteilnehmern

2.2.1 Anzahl der Teillnehmer

Wie viele Teilnehmer 100
nehmen in Deutschland
insgesamt an der Studle

teil?

‘orsitzender: Univ.-Prof. Or. Dr. med. H-W. Bothe M_A phi,
Etellvertretende Vorsitzende: Univ.-Prof. Dr. med. W. E. Berdal, Prof. Dr. rer. pol. C. Frantz, Univ.-Prof. Dr. med. F. UL Miller
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Exhilk-

Schrudsen vom:

An wie vielen Zentren
wird die Studie
durchgefiihrt?

Lippe wnd der Westtabnrhen Wilketma-Unnematsl Mamser

Soide B

Beginn in Miinster gaf. Ausweitung auf
weitere Kinderonkologien in Deutschland

im Verlauf der Studie

Wie viele Teilnehmer sind
maximal pro Zentrum

vorgesehen?

Bei verschiedenen
Studienarmen geben Sie
bitte die Definition der
Studienarme und die
jeweilige Anzahl pro

Studienarm an

2.2.2 Alter, Geschlecht und Migrationshintergrund (bitte geben Sie das Alter der

Versuchsteilnehmer sowie die als Ausschlusskriterien vorgesehenen Ober- und Untergrenzen an.

In welchem Verhiltnis werden die Geschlechter beriicksichtigt? Werden Menschen mit

Migrationshintergrund eingeschlossen und sind die Nutzenchancen und Schadensrisiken [hrer

Studie in einschligigen Bevilkerungsgruppen gerecht verteilt?)

Alter Anzahl in der jeweiligen Gruppe
Kinder 100 Patienten zwischen 7-18 Jahren
20 - 40 Jahre
40 - 60 Jahre
60 - 80 Jahre
Geschlechterverhiltnis
Migrationshintergrund
2.2.3 Status: Handelt es sich bei den Versuchsteilnehmern um
Gesunde Probanden L11a HANEIN
schwangere oder stillende Frauen? 114 DANEIN
einschligiz Erkrankte? (bitte geben Sie die Krankheit Bd1a OnEN
und das Stadium an) Diverse pidiatrisch-onkologische
Erkrankungen.
Stationare oder ambulante Patienten B<d1a TONEIN
Personen, die an anderen Krankheiten leiden? [ T14 BINEIN

(insbesondere psychische Krankheiten. die Zweifel an
der Geschifts- oder Einsichtsfahigkeit begriinden?)

Onkelogische Erkrankung. Keine
psychischen Krankheiten.

Minderjahrige

Bd1a CONEIN

Nicht einwilligungsfahige Erwachsene

[T1a DANEIN

2.2.4 Welche Einschlusskriterien haben 5ie

» Onkologische Erkrankung

s Behandlung in der Kinderonkologie

Varsitzender Univ.-Prof. Dr. Dr. med. H-V
Sielivertretende Vaorsitzende: Univ -Frof. Dr. med. W. E. Bardeal, Prof. Dr_r

W. Bothe MLAL phi

er. pol C. Frantz, Univ—Prof. Dr. med. F. U Miller
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Ethik-Kommission der Arstehammer Westialen-Lippe nnd der Westilischen wilhel me-Universtdt winser Seite 8
Behrodan vee:
festgelegt? (vollstindige Auflistung) Miinster
+ Einverstindniserkldrung zZur
Teilnahme an der Studie
« Verstindipung in deutscher

Sprache méglich,
»  Alter 7-18 Jahre

* Fahrraderfahrung vor Eintreten der
Erkrankung

2.2.5 Welche Ausschlusskriterien haben Sie
festgelegt? (vollstindige Auflistung)

Keine regelmifiige Behandlung in der

Kindercnkologie  der Kinder- und
Jugendmedizin Miinster, z.B. bei
Uberweisungen an das
Universitatsklinikum Miinster nach

lingerer Vorbehandlung an einem anderen
Standort oder Aufenthalt in Miinster zur

EBitte erlautern Sie Eigennutzchancen mit
Wahrscheinlichkeitsangabe (falls zutreffend
beantworten Sie 2.3.1, b und c).

lediglich lokaltherapeutischen oder
palliativen Versorgung

2.2.6 Sollen Personen teilnehmen, die auf |:| JA ENEIN

gerichtliche oder behérdliche Anordnung in

einer Anstalt verwahrt werden?

2.2.7 Sollen FPersonen teilnehmen, die sich schon | JA EINEIN

fiir andere Forschungsvoerhaben zur Verfiigung

gestellt haben? (ggf. wann, wie oft)

2.2.8 Wie sollen die Studienteilnehmer rekrutiert

werden? (Anzeigen- / Rekrutierungsmaterial beifiigen!)

2.3 Angaben zur Nutzen-Risike-Relation
2.3.1 Welcher Nutzen ist von den Ergebnissen der Studie zu erwarten
a) fiir die Versuchsteilnehmer? Chance, persdnliche Probleme und

Wiinsche transparent zu machen.

Die Teilnehmer, welche ein Spezialrad
gelichen bekommen, profitieren von der
Méglichkeit das Fahrrad ganz in ihrem
eigenen Interesse nutzen zu kdénnen.
Zudem bekommen sie durch unsere
Motorik Tests die Méglichkeit ihre Fitness
besser beurteilen zu kénnen und ihre
motorische Entwicklung zu sehen,

b) fiir die medizinische Therapie?
benennen Sie den bisherigen therapeutischen

Goldstandard

Diese Studie ist nicht darauf angelegt,
neueste Erkenntnisse zur Heilung von
onkologischen Erkrankungen zu
generieren, sondern ordnet sich den
supportiven Therapieansitzen zu, die
darauf abzielen, die unerwiinschten
Wirkungen der Erkrankung und Therapie
[hier der Verlust der Bewegungsraume und
=Méglichkeiten Reduzierung der

Vorsitzendar: Univ.-Prof. Or. Dr. med. H-W. Bothe M_A pha.

Stedlvertretende Varsitzende: Univ.-Prof. Cr. med. W. E. Bardel, Prof. Dr. rer. pol. C. Frantz, Univ-Prof. Or. med. F. U, Mller
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Exhik-b der & Lippe wnd der Westabischen Willetms-1) niveratsl Mamser Seite 10
T ——

kdrperlichen Fitness etc.) zu reduzieren
und letztendlich die Lebensqualitit der
Patienten zu verbessern.

number needed to treat (NNT) fiir den bisherigen
Goldstandard

hypothetisierte NNT fur die zu uberprufende
experimentelle Therapie

c) fiir die medizinische Diagnostik?
benennen Sie den bisherigen diagnostischen
Goldstandard
Sensitivitit fiir den bisherigen Goldstandard:

spezifitat fur den bisherigen Goldstandard
Likelihood Ratio fiir den bisherigen Goldstandard
hypothetisierte Sensitivitat fur das neue

Diagnoseverfahren
d) fiir medizinisches Grundlagenwissen
¢) fiir die Gesellschaft

2.3.2 Mit welchen Risiken ist die Studie fiir die Versuchsteilnehmer verbunden? Nennen Sie
die 3 hiufigsten und die 3 schwerwiegensten unerwiinschten Ereignisse (UE) des Verfahrens mit

Hiufigkeitsangaben (hiufigste und schwerwiegenste UE kénnen gleich sein)

Hiufigste UE Bezeichnung NNH Schwerwiegendste UE NNH
Bezeichnung

1 1

2 2z

3 3

2.3.2.1 Wie sicher sind die
Wahrscheinlichkeiten der Risiken
abschitzbar? (Quantifizierung anhand ven

Literatur)
2.3.3 Sind Kriterien festgelegt worden, bei deren | [ ]A [INEIN
Eintreten der gesamte Versuch abgebrochen Beschreibung: Fehlende Bereitschaft

teilzunehmen
Beteiligungsrate aller angesprochenen
Patienten unter 60% nach 3 Monaten

2.3.4 Ist das mégliche Risiko im Verhiltnis zu Bd1a CIneN

dem zu erwartenden Nutzen Threr Ansicht nach Beschreibung:

werden soll? Wenn ja, welche?

vertretbar? Warum? (Beziehen Sie sich auf die von | Bisher wurden in keiner Studie, die Sport
T fiir pidiatrisch-onkologische Patienten
RCE ANR CheDenes o i st SN e NI | beinhaltete, sport-assoziierte Unfille oder
Risiken beobachtet, wihrend die positiven
Auswirkungen von Sportinterventionen

Vorsitzender: Univ.-Prof. Dr. Dr. med. H-W. Bothe M_A. phi
Stellvertretende Vorsitzends: Univ.-Prof. Dr. med. W. E. Bard=l, Prof. Dr. rer. pol. C. Frantz, Univ.-Prof. Dr. med. F. UL Mdller
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Sehroden vosic

sowochl Aspekte der kérperlichen Fitness,
als auch Aspekte des psychischen
Wohlbefindens beinhalteten.

2.4 Besondere Fulissigheitsvoraussetzungen
2.4.1 Bei allen biomedizinischen Studien (auch bej Arzneimittel- und
Medizinprodukiestudien, oder NIS, AWE, §23b MPG)
2.4.1.1 Sind alle geeigneten Vorpriifungen (z.B. [T1a TINEIN
bei Arzneimitteln: bitte Angaben zu: Name, Beschreibung!

Beschreibung, Chemie der Substanz, Pharmakologie,

Toxlkelogle, Pharmakokinetik, wie viele Patienten

(Probanden) wurden bereits mit dem Priifverfahren

behandelt? bei Medizinprodukten: bitte Angaben zu:

Name, Beschrelbung, Eigenschaften) durchgefiihrt

und alle anderen, fiir Menschen ungefihrlicheren
Erprobungsmdoglichkeiten ausgeschopft?

2.4.1.2 Ist das Priparat beim Bundesinstitut fiir [ [JA [ INEIN

Arzneimittel und Medizinprodukte zugelassen? Beschreibung:

Hat das Medizinprodukt eine CE-Kennzeichnung
fiir den beabsichtigten Gebrauch? Wenn ja, bitte
das CE-Zertlflkat und Gebrauchsanwelsung beilegen.

2.4.1.3 Wie sollen die Versuchsteilnehmer iiber
Wesen, Bedeutung und Tragweite der Studie
aufgeklirt werden? Wird in der Aufklirung
zuerst das Krankheitsbild, dann Nutzen und
Risiko der bisherigen Therapie und dann der
Nutzen der experimentellen Therapie
dargestellt? (Aufklirung beifiigen gemif Template
auf der Homepage der Ethik-Kommission
http://campus.uni-

muenster.defethik formulare sonstipe antrag.html)

2.4.1.4 Weitere Fragen zur Aufklirung, Einwilligung

Einschrankungen von Bewusstsein oder Urteilskraft  [[ 1A D<INEIN
der Studientellnehmer?
Kriterien fir Aufklirung:

Krankhelitsbild lajenverstindlich [11a [ INEIN
Krankheitshild natiirlicher Verlauf dargestellt [J1a TINEIN
Krankheitshild an erster Stelle der Aufklarung 114 TINEIN
Nutzen-Risiko des bisherigen Goldstandards [11a CINEIN
beschrieben

Nutzen-Rislko des bisherigen Goldstandards an 2. L11a LINEIN

Stelle der Aufklarung

Vorsitzender: Univ.-Prof. Dr. Dr. med. H-W. Bothe MA phi,
Stedlvertretende Waorsitzende: Univ -Prof. Dr. med. W. E. Bardel, Prof. Dr. rer. pol. C. Frantz, Univ.-Prof. Dr. med. F. U, Miller
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Exhik-K der s Lippe wnd der Westtabischen Wilketma-Umneratsl Moamster
Schrudwen vom:

Saie 12

Nutzen-Risiko des experimentellen Verfahrens |:| JA DNEIH
beschrieben

Auflistung der bisher mit dem experimentellen [J1a CINEN
Verfahren behandelten Patienten

Begrundung far Randomisation und deren Folgen fur | []JA [INEIN

den Studienteilnehmer

Studienbedingte zusitzliche und invasive Mafnahmen [ A [INEIN

dargestellt
Ablauf der Studie ibersichtlich und laienverstandlich | [<] JA [ [NEIN
Gesamtdauer der Studie deutlich dargestellt und 11a CInEIN
textlich hervorgehoben

2.4.1.5 Wie sollen die Versuchsteilnehmer ihre Patienteninformation

Einwilligung in die Teilnahme an der Studie
erkliren? (Einwillipungserklirung beifiigen gemaft

Template auf der Homepage der Ethik-Kommission
(http://campus.uni-

muenster.defethik formulare sonstige antraghtml

Schriftlich. s. Anlage

2.4.1.6 Sind, sofern einschligig, die [T1a TINEIN
Bestimmungen der Réntgenverordnung und der
Strahlenschutzverordnung eingehalten?
2.4.1.7 Versicherungen:

Ist zugunsten der Versuchsteilnehmer eine 114 BANEIN

Probandenversicherung abgeschlossen waorden?
(Wenn ja. bitte Versicherungsbestatigung und
allgemeine Versicherungsbedingungen beifigen)

Bei welcher Versicherungsgesellschaft und in welcher

Héhe?

Beschreiben Sie die Risikokalkulation fir die
Versicherungssumme

Sind die Versuchsteilnehmer tber diese Versicherung, | [1]A [CINEIN

insbesondere iiber die den Versuchsteilnehmer im

Versicherungsfall betreffenden Obliegenheiten, gemag

Template aufgeklart?
Ist fiir die Teilnehmer eine Wegeunfaliversicherung [11a CINEIN
abgeschlossen worden?
2.4.1.8 Vertrag:
Gibt es einen Vertrag mit dem Sponsor oder sonstigen | [ 1]4 [<INEIN

Kooperationspartnern? (Wenn ja, legen Sie diesen

var.)

Sind die Publikationsbedingungen ethisch veriretbar?

Siehe Template auf der Homepage der Ethik-
Kommission (http:/fcampusuni-

muenster.de/ethik formulare sonstige antrashiml)

Bd1a CONEN

Stelhverretends Viorsizends: Univ.-Prof. Dr. med. W. E. Bardel, Prof.

Vorsitzender Univ.-Prof. Dr. Dr. med.

H-
Dr.

W. Bothe MA. phi

rer. pol. C. Frantz, Univ.-Prof. Dr. med. F. U. Miller
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Anhang

2.4.2. Bei Studien an Min
2.4.2.1 Warum kann die Studie nicht an Fahrradfahren sorgt fir Bewegung und
einwilligungsfihigen Erwachsenen durchgefithrt | Sport und kann zudem die Teilhabe an
werden? sinem altersgerechten Leben unterstiitzen.

Da sowohl die Inklusion, als auch Sport und
Bewepung besonders im Kindes- und
[ugendalter von grofer Bedeutung fir die
mutorische, psychische und soziale
Entwicklung sind, ist ein grofier
Handlungsbedarf spexziell Fir diese
Patientengruppe gegeben. Die
Auswirkungen der Erkrankung auf die
Teilhahe, Motivationslagen,
Bewegungsmuster und onkologischen
Erkrankungen von Kindern unterscheiden
sich stark von denen Erwachsener,
weswepgen Studienergebnisse von
Erwachsenen nur bedingt auf Kinder und
[ugendliche fibertragen werden kiannen.

2.4.2.2 Sind Aufllirung und Einwilligung der [ B A [CINEN
gesetzlichen Vertreter gewiihrleistet?
(Einwilligungserklirung beifligen)

2.4.2.3 Sind zusitzlich Aufklirung und A ONEN

Einwilligung der minderjihrigen (nicht voll

geschiftsfihigen) Versuchsteilnehmer
gewihrleistet, die selbst in der Lage sind, Wesen,
Bedeutung und Tragweite des Yersuchs
einzusehen und ihren Willen danach zu

bestimmen?

3. Unterschrift des/ der nn[ragsteller(in,’nen],' Slenipe] der Einrichtung
Unbvars'tateklinikum Mag

'l Ak s } I IJ )

AT . \_'_..-7 T

4, Einverstindniserklirung des Direktors der Klinik, Abteilung, des Institutes

Ich bin durch den Projektleiter iiber die in meiner Einrichtung geplanten Studie informiert
worden und mit der Durchfiihrung einverstanden, (Unterschrift, Name in Druckbuchstaben und
Stempel)

o 1~ Schweniizar- O

48148

fOr D med H W Botre M A

4 phi
= Berdel, Prof Drorer pol ©. Frantz, Ui -Pref Bromed. Fo UL Maller

Steflvertretende Vaorsitze~de
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Anhang

Patientenschutz | Forschungsfreiheit ETHIK IR

T S KOMMISSIO N
WESTFALEN-LIPPE —_— Wi IV EREITAT ter Arztekammer Westfalen-Lippe un J

@— RETER cer Westidliscnen Wiheims

Gartenstrape 210-214

48147 Munster, Germany

Tel.:+4% {01251 825 2460

Fax: +49 {01251 529 2478

E-Mail: ethik-kemmissioni®askwl de
www.ethik-kommission.uni-muenster.de

Ethik-Kemmission MOnster - Cartenstrafe 210214 - 48147 Mlnster

Herm

Prof. Dr. med. Joachim Boos
Universitatsklinikum-Miinster
Klinik und Poliklinik fiir Kinder- und 9. Februar 2016
Jugendmedizin -Padiatrische Hamatologie und

Onkologie-

Albert-Schweitzer-Campus 1,-Gebiude-A1

48149 Minster

nachrichtlich:

Unser Aktenzeichen: 2016-031-f-8 (biftz immer angeben!)
Studiencode: Fahrradfahren

Sponsor [ Finanzierung: Universitatsklinikum-Minster, Minster

Titel des Forschungsvorhabens:
JRolle des Fahrradfahrens wahrend einer kinderonkologischen Erkrankung in Bezug auf die Motorik
und Gesundheit, Motivation und Teilhabe”

Beratung und Bewertung

Sehr geehrter Hemr Prof. Dr. Boos,

fr das oben genannte Forschungsvorhaben haben Sie mit Schreiben vom 20.01.2016 die Beratung
durch die Ethik-Kommission der Arztekammer Westfalen-Lippe und der Waestfalischen Wilhelms-
Universitat Manster ( Ethik-Kommission") beantragt.

Die Ethik-Kommission hat in jhrer Sitzung am 05.02.2016 Uber lhren Antrag beraten, und
beschlossen:

Die Ethik-Kommission hat keine grundsitzlichen Bedenken ethischer oeder rechtlicher Art
gegen die Durchfiihrung des Forschungsvorhabens.

Die Ethik-Kommission erteilt jedoch die folgenden Hinweise:
Allgemein:

= Bitte reichen Sie einen Lebenslauf von Frau Gesa Trieschmann nach.

* Bitte &ndem Sie zu Beginn des Informationsbriefes folgende Formulierung: Wir méachten
Dich um eine freiwillige Teilnahme bitten® Wahlen Sie einen anderen Begriff.

s Innerhalb der Aufkldrung sollte ein Hinweis auf die motorische Testung erfolgen.

= [Die Frage nach den Geschwistern, Schule und dem Geschiecht solite Erwahnung in der
Aufklarung finden und eine Erkldrung, warum danach gefragt wird.

= Bitte beachten Sie bei der Aufzihlung der Schulen in den Fragebdgen, dass es keine
Sonderschulen” mehr gibt.

Varsitzender; Univ-Prof, Dr. Dr, med. H.-W, Bothe M. A, phil
Stellvertretende Vorsitzende: Unlv -Prof. Dr. med_ W. E. Bardal, Prof. Dr. phil. C. Frantz. Univ-Frof. Dr. med. F. UL Maller
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Ethik; izsion der Arzi Lippe und der WestMisehon Wilheims-Uréversitht Minster
unger Ar 2016-021 55
SEhreen vom 4. Febnar 2078

Die vorliegende Einschatzung gilt fir das Forschungsvorhaben, wie es sich auf Grundlage der in
Anhang 1 genannten Unterlagen darstelit.

Fur die Entscheidung der Ethik-Kommission erhebt die Arztekammer Westfalen-Lippe Gebihren
nach Maligabe ihrer Verwaltungsgebiihrenordnung. Uber die Gebilhren erhalten Sie von der
Arztekammer einen gesonderten Bescheid.

Allgemeine Hinweise:

Mit der vorliegenden Stellungnahme berét die Ethik-Kommission die der Arztekammer Westfalen-
Lippe angehorenden Arztinnen und Arzte zu den mit dem Forschungsvorhaben verbundenen
berufsethischen und berufsrechtlichen Fragen gem&R § 15 Abs. 1 Berufsordnung AKWL,

Die Einschitzung der Kommission ist als ergebnisoffene Beratung fiir den Antragsteller nicht
bindend. Die Ethik-Kommission weist darauf hin, dass unabhéngig von der vorliegenden
Stellungnahme die medizinische, ethische und rechtliche Verantwortung fiir die Durchfihrung des
Forschungsvorhabens bei dessen Leiter und bei allen an dem Vorhaben teilnehmenden Arzten bzw.
Forschern verbleibt.

An der Beratung und Beschlussfassung haben die in Anhang 2 aufgefilhrten Mitglieder der Ethik-
Kommission teilgenommen, Es haben keine Mitglieder teilgenormmen, die selbst an dem
Forschungsvorhaben mitwirken oder deren Interessen davon beriihrt werden,

Die Ethik-Kemmission empfiehit im Einklang mit der Deklaration von Helsinki nachdriicklich die
Registrierung klinischer Studien vor Studienbeginn in einem &ffentiich zugénglichen Register, das
die von der Weltgesundheitsorganisation (WHQ) geforderten Voraussetzungen erfilllt, insbesonders
deren Mindestangaben enthlt. Ausfihrliche Informationen zur Internaticnal Clinical Trials Registry
Flatform (ICTRP) stehen im Internetangebot der WHO zur Verflgung:

hitp:ifwnenw who.intfictrp/about/en/

Zu den Kriterien des International Committes of Medical Joumnal Editors (ICMJE) sei beispielsweise
verwiesen auf die Informationen unter:

hitp:/fwwnw icmje.orgirecommendations/browse/publishing-and-editarial-issuesiclinical-trial-
registration htmi

Das WHO Primar-Register fir Deutschland ist das Deutsche Register fir Klinische Studien (DRKS)
in Freiburg. Es erfllllt die Forderungen der Fachzeitschriften:

hitp:/fwnww drks.defindex.html

Die Ethik-Kommission der Arztekammer Westfalen-Lippe und  der Westfalischen Wilhelms-
Universitat Miinster ist organisiert und arbeitet gemaB8 den nationalen gesetzlichen Bestimmungen
und den GCP-Richtlinien der ICH.

Die Kommission winscht Ihrem Forschungsverhaben gutes Gelingen und geht davon aus, dass Sie
nach Abschluss des Vorhabens Uber die Ergebnisse berichten werden.

M}msﬁ?’dlichgn Griten

J
!

I |

' ‘tr LAL//L/I;."

Univ.-Prof. Dr. med. Hans-Werner Bothe M_A.
Vorsitzender der Ethik-Kommission
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u
-
—_——— e WESTFALISCHE

WILHELMS-UNIVERSITAT
e MillnsTER

Universitatskinium Minster . Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin ,
= Péciatrische Hamatologie und Onkologie — , 48179 Minster

Ethik-Kommission der Arztekammer Westfahlen-
Lippe und der Westfilischen Wilhelms-Universitat
Miinster

Gartenstrale 210-214

48147 Minster

Titel des Forschungsvorhabens:

Aktenzeichen: 2016-031-f-S

Sehr geehrter Herr Prof. Dr. med. Bothe,

Subgruppen erméglichen.

teilnehmen mdchten.
Mit freundlichen GriiBen

Gesa Trieschmann

f

UKM

Universitacsklinikum
Minster

Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin
- Padiatrische Himatologie und Onkologie —

Univ.-Prof. Dr. med. Claudia Rassig
Direktorin

Albert-Schweitzer-Campus 1, Gebdude A1
(ehemals: Albert-Schweitzer-Stralle 33)
48148 MOnster

Pref. Dr. med. Joachim Boos

T +49 251 83-47865
F +49 251 83-55740
Vermittiung: T +48 251 B3-0

sekretariat boos@ukmuenster.de
www.ukmuenster de

Miinster, 27.05.2016

nRolle des Fahrradfahrens wihrend einer kinderonkologischen Erkrankung*

momentan befinden wir uns bei der oben genannten Studie in der Datenerhebung und sind auf eine
unerwartet hohe Compliance gestoBen. Die urspriinglich geplante Fallzahl von 100 Patienten ist somit
nun nach einem Drittel der Erhebungszeit schon fast erreicht. Die Befragung ist bis Ende August
vorgesehen und es wire méglich in diesem Zeitraum eine Gesamtanzahl von ca.150-180 zu erreichen.
Da die Patientengruppe sehr heterogen ist. wiirden wir die Befragung gerne wie geplant weiterfithren
denn die gestiegene Anzahl an Studienteilnehmern wiirde uns die Bildung von repriisentativen

Mit diesem Schreiben will ich Sie iiber diese Entwicklungen im Rekrutierungsverlauf informieren und
um lhr Einversténdnis fiir eine Weiterfiilhrung der Befragung, wie urspriinglich vorgesehen, bitten.

Zudem reiche ich Ihnen die Kiddy-Kindl Kinder und Elternversion Fragebigen und den Kiddo-Kind]
Elternversion Fragebogen nach. Der Kiddy-Kindle Fragebogen umfasst die Altersgruppe 4-6 Jahre, denn
wir haben auch 3 jihrige Patienten. welche sich die Spezialfahrrider ausleihen und an der Studie
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Patientenschutz | Forschungsfreiheit

L ARETEXAMMER =" —— wesrrAusene
WESTFALEN-LIFPE — WILHELAZ-LnivE RS
— MimsTER

o i:f.'mik l’ﬁ:f Pidiatrignha
Amatologis nd Cnkolpmia

w06 JUi 200

ETHIK N
KOMMISSION

der Arztehammer Westlaien-Lippe uno
der Westfdlizchen Wilheims-Universith

=

IE.“UL Or. J. Boos

GartenstraBa 210=-214
43147 Minster, Germany

Ethik-Hommissien Minster - Gartensirafe 210- 214« 42147 Minster Tel.: +49 (D)251 929 2440

Herrn Prof. Dr. med. Joachim Boas ;"“:" ‘,‘1“3‘::,’;2“5‘:2? f;;;aelme

i -Maik IRKOMmmIs 2 A
Frafu capd me:d:Gesa Trieschmann el nrbemkacbods
Universitatsklinikum-Miinster 2 Juni 2018

Klinik und Poliklinik fir Kinder- und Jugendmedizin
-Pédiatrische Hamatologie und Onkologie-
Albert-Schweitzer-Campus 1,-Gebsude-A1

48148 Minster

Unser Aktenzeichen: 2016-031f-S (bitte immer angeben!)
EudraCT- oder DIMDI Nummer:

Priifplancode: Fahrradfahren

Sponsor:

Titel des Farschungsvorhabens / der klinischen Priifung:

.Rolle des Fahrradfahrens wahrend einer kinderonkologischen Erkrankung in Bezug auf die Motarik und
Gesundheit, Motivation und Teilhabe”

Sehr geehrter Herr Professor Boos,
sehr geehrte Frau Trieschmann,

vielen Dank for lhr Schreiben vom 27.05.2016, mit dem Sie uns Ober die Entwicklungen im
Rekrutierungsverlauf informieren und weitere Kiddy-KINDL® Fragebiigen fiir Kinder senden.

Die genannten Unterlagen haben wir zustimmend zur Kenntnis genommen. Unser Votum behélt seine
Giiltigkeit.

Mit freundlicheh Griiien

Univ.-Prof. Dr. med. Hans-\Wemer Bothe M.A.
Vorsitzender der Ethik-Kommission

Folgende Unterlagen haben uns vorgelegen:
Eingang Datierung  Anlage Version:

01.06.2016 27.05.2016 KiddyKINDL_Kinderversion_4-6J
01.06.2016 27.05.2018 Kid_KiddoKINDL_Elternversion_7-17.J
01.06.2016 27.052018 KiddyKINDL_Elternversion_3-6.J

Worsitzender: Univ-Prof, Dr. Dr. med. H.-\W, Bothe M.A. phil
Stellvertretende Vorsizende: Univ.-Prof. Dr. med. W. E, Berdel, Prof. Dr, phil. C. Frantz, Univ-Prof, Dr. med. F. U, Maller
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