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A: Zu Beginn mochten wir Ihnen gerne einige Fragen zur aktuellen Situation der Familie stellen.

stimme . .
. . stimme stimme
iiberwiegend
. eher zu voll zu
nicht zu

1. Die Familie ist in der Versorgung
ihres Kindes zu Hause sicher.

L]

2. Die Symptome ihres Kindes
sind der Familie bekannt.

3. Die Familie hat Ideen, wie sie ihr
Kind im Alltag beschaftigen kann.

4, Neben den Einschrankungen erkennt die
Familie auch die Fahigkeiten ihres Kindes.

5. Die Familie kann die Erkrankung
ihres Kindes akzeptieren.

6. Die Familie kann selbststandig Maf3-
nahmen durchfiihren, um Symptome
des Kindes zu lindern.

7. Die Familie ist auf Krisen ihres
Kindes vorbereitet.

8. Die Familie hat eine klare Vorstellung
davon, was in einer medizinischen Notfall-
situation fur ihr Kind getan werden soll.

9. Die Familie ist mit der Versorgung
ihres Kindes uberfordert.

10. Die Familie empfindet Schuld fir
die Erkrankung ihres Kindes.

11. Die Familie kann die Bedirfnisse
ihres Kindes einschatzen.

12. Bei der Einschatzung ihres Kindes
vertraut die Familie ihrem Bauchgefiihl.

13. Obwohl das Kind an einer schweren Krank-
heit leidet, gibt es Zeiten, in denen es den
anderen Familienmitgliedern gut geht.

14. Die Familie verzweifelt an der Frage,
warum ihr Kind betroffen ist.

15. Die Familie ist sich sicher, dass
sie die richtigen Entscheidungen fir
ihr Kind trifft.
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B: Wie stark waren die folgenden Symptome des Kindes in den letzten 7 Tagen ausgepragt?

sehr schwach mafig sehr stark
ausgepragt ausgepragt ausgepragt

1. Sekretprobleme

2. Atemstorungen

3. Unruhe

4. Schmerzen

5. Schlafstérungen

6. Krampfanfalle

7. Spastik

8. Hatte das Kind in den letzten 7 Tagen ein weiteres wichtiges Symptom?
Wenn ja, tragen Sie es bitte hier ein und geben Sie an, wie stark das Symptom ausgepragt war.

(z.B. Juckreiz, Probleme beim Pippi machen)

I:' Kein weiteres Symptom vorhanden
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C: Im Folgenden mdchten wir lhnen gerne einige Fragen beziiglich der letzten 7 Tage stellen.

Stimme . .
. . Stimme Stimme
iiberwiegend
. eher zu voll zu
nicht zu

1. Das Kind nahm im Rahmen seiner
Moglichkeiten am sozialen Leben teil.

[]

2. In bestimmten Situationen
freute sich das Kind.

3. Die Familie war mit der Erkrankung
ihres Kindes alleine.

4, Die Familienmitglieder hatten Zeit fir
Dinge, die Ihnen Freude bereiten.

5. Die Familienmitglieder hatten
Zeit fur sich.

6. Trotz der Erkrankung des
Kindes konnte die Familie soziale
Kontakte pflegen.

7. Die Familie war mit ihrer
Trauer alleine.

8. Der Alltag der Familie war planbar.

9. Die Familie konnte in ihrem sozialen
Umfeld offen Uber die Erkrankung
ihres Kindes sprechen.

10. Die Familie hatte standig
Angst um ihr Kind.

11. Die Familie verbrachte ausreichend
viel Zeit miteinander.

12. Es war ein normales Familien-
leben méglich.

N I A N O R I O

13. Die Geschwister des erkrankten
Kindes hatten einen altersent-
sprechenden Alltag.

[]

D Es gibt keine Geschwisterkinder.

14. Die Eltern waren fir die
Geschwister des erkrankten
Kindes als Mutter/Vater da.

D Es gibt keine Geschwisterkinder.

15. Die Eltern waren einander
gute (Ehe-) Partner.

D Es gibt keinen (Ehe-) Partner.

16. Die Eltern waren mit ihrer
Paarbeziehung zufrieden.

[C] Es gibt keinen (Ehe-) Partner.
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