Metameleon - Hilfe zur Enttarnung seltener Stoffwechselerkrankungen!

Leidet Ihr Kind an einer Stoffwechselerkrankung?
Hat Ihr Kind eine chronische Erkrankung?
Ist Ihr Kind langsam in seiner Entwicklung?

Hat |hr Kind chronische Schmerzen?

Liebe Eltern,

seltene Stoffwechselerkrankungen (Metabolische Erkrankungen) werden haufig zu spat
erkannt, denn sie haben ein variables Erscheinungsbild — vergleichbar mit dem eines
Chamaleons. So gehen Familien haufig lange Wege bis zur Diagnose und Therapien werden
erst sehr spat begonnen. Vielleicht ging es auch lhnen so?

Ein Team der medizinischen Hochschule Hannover hat deshalb zur Unterstiitzung der
Diagnosefindung Metameleon entwickelt - ein fragebogengestiitztes Werkzeug, welches
seltene Stoffwechselerkrankungen besser erkennen soll. Somit wendet sich dieser
Fragebogen an Eltern, die ,Besonderheiten“ an ihrem Kind bemerken, diese aber nicht
zuordnen kénnen.

Damit Metameleon in Zukunft eingesetzt werden kann, brauchen wir Ihre Hilfe! Wir wiirden
Sie bitten diesen Fragebogen auszufiillen. Wichtig dabei ist, dass Sie den Fragebogen so
ausfiillen, als ob Sie sich in der Zeit vor der Diagnosestellung lhres Kindes befinden wiirden.

Die Beantwortung des Fragebogens dauert nur wenige Minuten und wird selbstverstandlich
anonymisiert ausgewertet. Falls Sie weitere Fragen zu unserem Projekt haben, melden Sie
sich gerne unter den unten stehenden Kontaktdaten bei uns.

Wir wiirden uns sehr liber lhre Teilnahme freuen!

Prof. Dr. Lorenz Grigull  cand. med. Anna-Lena Sieg

Medizinische Hochschule Hannover Gerne kénnen Sie den Fragebogen

Abteilung Pad. Hamatologie und Onkologie I_l auch online ausftillen:
Carl - NeubergstralRe 1 -I 2
Medizinische Hochschule

30625 Hannover <!
E-Mail: grigull.lorenz@mh-hannover.de Hannover .E E

Tel: 0511-532-3221 h Passwort:

E meta



Liebe Eltern,
bevor Sie mit der Beantwortung des Fragebogens starten, mdchten wir Sie bitten, folgende Angaben zu machen:

Diagnose (des Kindes): Alter (bei Diagnosestellung): Alter (heute):

mannlich O weiblich O

Bitte achten Sie beim Ausfillen des Fragebogens nach Méglichkeit darauf jede Frage zu beantworten. Die
ausgefillten Fragebdgen kdnnen nur dann fur unser Projekt verwendet werden, wenn alle Fragen ausgefullt wurden.

Erkennen von Besonderheiten nein eher nein eherja ja
1. Gab es ein Schliisselerlebnis, das bei Ihnen Sorge um Ihr Kind ausgeldst hat? [ N [ [
2. Halten Sie es fur méglich, dass den Besonderheiten Ihres Kindes eine

; ) ) y O O O O
kérperliche Ursache zugrunde liegen kénnte?
3. Ist es so, dass Ihnen Besonderheiten Ihres Kindes vor allem durch den Vergleich

. . ] Cl Cl Cl
mit anderen Kindern auffallen?
4. Haben Sie das Geflhl, dass lhr Kind ,anders” ist als andere Kinder~ 0 0 0 0
Entwicklung und Verhalten nein eher nein eherja ja
5. Beobachten Sie - oder Au3enstehende - Besonderheiten im Verhalten Ihres 0 0 0 0

Kindes (z.B. hyperaktives Verhalten, Gefuhlsschwankungen, keine Fortschritte
trotz Erziehung etc.)?

6. Sucht Ihr Kind haufiger lhre kérperliche Néhe, als andere Kinder dies bei ihren ] 0 ] ]
Eltern tun?
7. Haben Sie den Eindruck, dass |hr Kind sich in manchen Bereichen langsamer 0 0 0 0

entwickelt als andere Kinder (z.B. sprachliche Entwicklung,
Bewegungsentwicklung, Gang zur Toilette etc.)?

Kaorperliche Besonderheiten nein eher nein eherja ja
8. Sind Ihnen Besonderheiten in der au3eren Erscheinung lhres Kindes aufgefallen 0 0 0 0
(z.B. ein grof3er Kopf, X-Beine, spezielle Gesichtsziige, hervorgewdlbter Bauch

etc.)?

9. Wiirden Sie sagen, dass Ihr Kind einen gestérten Schlaf-Wach-Rhythmus hat 0 0 0 0
bzw. hatte?

10. Leidet Ihr Kind an wiederkehrenden Schmerzschiben? ] O = O
11. Scheint lhr Kind 6fters krank zu sein, ohne dass Sie eine (kdrperliche) Ursache 0 O] O 0
dafur ausmachen kdnnen?

12. Hat oder hatte Ihr Kind auffallend viele Magen-Darm-Probleme (z.B. Durchfall, ] 0 ] ]
Ubelkeit, Erbrechen, Blahungen, Nahrungsunvertraglichkeiten etc.)?

13. Wiirden Sie sagen, dass lhr Kind ,energielos® (z.B. schlapp, nicht 0 O] O =
leistungsfahig, standig made) ist?




nein ehernein eherja ja
14. Wurde bei Ihrem Kind eine vergré3erte Leber und/oder Milz festgestellt? ] 0
15. Haben Sie einen oder mehrere Ausléser fir die Beschwerden Ihres Kindes 0 ] ] ]
ausmachen kénnen (z.B. Hitze/Kalte, Anstrengung, Ernahrung etc.)?
16. Wenn Sie an das erste Lebensjahr lhres Kindes denken, haben Sie vermehrt ] 0 ] O
koérperliche Probleme bei Ihrem Kind beobachten kénnen (z.B. Nabelbruch,
Leistenbruch, haufige Atemwegsinfekte, Schwierigkeiten bei der
Nahrungsaufnahme etc.)?
17. Sind Ihnen wiederholt Anzeichen bei Ihrem Kind aufgefallen, die auf eine 0 0 0 0
Storung im Blut hinweisen kénnten (z.B. starke Blasse, blaue Flecken,
Nasenbluten, Blut im Stuhl etc.)?
Umgang mit korperlichen Besonderheiten nein ehernein eherja ja
18. Wirden Sie sagen, dass Sie viel Eigeninitiative aufwenden mussen, um fur das 0 0 0 0
Wohl Ihres Kindes zu sorgen (z.B. eigenstandige Suche nach korperlichen
Ursachen, Aufsuchen verschiedener Arzte, Einforderung von Untersuchungen
etc.)?
19. Haben Sie Tricks entwickelt, um die Beschwerden Ihres Kindes besser ] 0 ] ]
kontrollieren zu kénnen?
20. Beobachten Sie, dass lhr Kind — im Gegensatz zu anderen Kindern - gewisse 0 0 0 0
Situationen oder Aktivitdten gezielt meidet?
21. Trifft es zu, dass Sie viel Engagement aufbringen missen, um die normale ] 0 ] ]
Entwicklung (z.B. Laufen, Treppen steigen, einfache Koordination, Sprache etc.)
Ihres Kindes voran zu bringen?
22. Haben Sie einfache oder personliche Erklarungen fur die kdrperlichen 0 0 0 0
Besonderheiten Ihres Kindes (z.B. ,liegt in der Familie®, ,noch normal in dem Alter*,
,Jedes Kind ist eben anders” etc.)?
23. Kennen Sie das Gefuhl zu resignieren, weil Sie keine Erklarungen fur die O 0 O O
gesundheitlichen Besonderheiten lhres Kindes bekommen?
Leben mit kdrperlichen Besonderheiten nein eher nein eherja ja
24. Ist Ihr Kind aufgrund seiner gesundheitlichen Situation im Alltag eingeschrénkt? 0 0 0 0
25. Durchlebt Ihr Kind aufgrund seines Gesundheitszustandes zuséatzliche ] 0 ] ]
seelische Belastungen?
26. Fallt es Ihnen schwer, die korperlichen Beschwerden lhres Kindes richtig 0 0 O =

einzuordnen (z.B. bezuglich Intensitat, Bedrohlichkeit etc.)?




27. Bedruckt Sie starke Ungewissheit hinsichtlich der Gesundheit lhres Kindes? 0 ] 0 N
28. Haben Sie Angst, dass lhr Kind an einer ernsten Erkrankung leiden kénnte? 0 0 0 0
29. Fuhlen Sie sich mit der Bewaltigung des Gesundheitszustandes lhres Kindes

: O O O O
allein gelassen?
30. Trauen Sie lhrer Einschatzung hinsichtlich der Gesundheit lhres Kindes? 0 0 0 0
31. Bringen die Anstrengungen mit lhrem Kind Sie an die Grenzen lhrer 0 ] 0 ]

Belastbarkeit?

32. Trifft es zu, dass Sie bereits Enttduschungen erlebten, weil eine normale - von 0 0 0 0
Ihnen erwartete — Entwicklung oder ein Verhalten lhres Kindes ausblieb?

33. Zieht Ihr Kind durch seine besonderen Merkmale (z.B. korperliche Phanomene, 0 0 0 0
Charaktereigenschaften, Verhaltensweisen etc.) die Aufmerksamkeit
Auf3enstehender auf sich?

34. Haben Sie das Gefiihl, dass AuRRenstehende Sie fur die Besonderheiten lhres 0 0 0 0
Kindes verantwortlich machen (z.B. durch unangenehme Blicke, Unterstellungen,
Vorwiurfe etc.)?

Berihrungen mit dem Gesundheitssystem nein eher nein eherja ja
35. Haben Sie den Eindruck, dass Sie immer weniger auf die arztliche Meinung 0 0 0 0O
vertrauen kénnen?

36. Wenn es um lhr Kind geht, weicht die Wahrnehmung der Arzte von lhrer 0 0 0 0
personlichen Wahrnehmung ab?

37. Werden Beobachtungen, die Sie bezliglich der Gesundheit Ihres Kindes 0 0 0 0
machen, von Arzten heruntergespielt?

38. Wirden Sie sagen, dass Arztbesuche Ihnen weiterhelfen? 0 O 0 =
39. Standen bei Ihrem Kind schon Diagnosen im Raum, die sich als falsch 0 0 0 0

erwiesen haben?

40. Werden bei Ihrem Kind haufig weiterfihrende Untersuchungen veranlasst (z.B. 0 0 0 0
bei Fachérzten, in Kliniken)?

Vielen Dank fiir die Beantwortung des Fragebogens!
Im Folgenden kdnnen Sie gerne Anregungen und Bemerkungen auf3ern:



