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Vorwort

Unter der Leitung von Zorgbelang Nederland und der
holléndischen Stiftung Kind en Ziekenhuis wurde im
Jahre 2010 ein Projekt gestartet mit dem Ziel, die Quali-
tat der Gesundheitspflege in Krankenhéusern basierend
auf den Erfahrungen von Kindern und Jugendlichen zu
verbessern. Es handelte sich dabei um das erste nationa-
le Mitwirkungsprojekt von Kindern in den Niederlanden.

Das Grundprinzip des Projektes lautete:

Erwachsenen, und ihre emotionalen Reaktionen auf
Krankheiten oder Verletzungen sind anders als dieje-
nigen von Erwachsenen. Werden ihre emotionalen und
praktischen Bedirfnisse beriicksichtigt, fihlen sich Kinder
wohler, emotionale Probleme oder Entwicklungsstérun-
gen kdnnen vermieden werden, und die Pflege wird effi-
zienter. Eine kind-orientierte Pflege ist nur méglich, wenn
die Erfahrungen von Kindern und Eltern effektiv dafir
eingesetzt werden, die Qualitat der Pflege zu

Wir lernen am besten aus der Praxis e

und aus der Beobachtung der tatséch-

lichen Abldufe und Ergebnisse.” Acht von Kinde.rn
verschiedene Mitwirkungsmethoden fohrt zu einer
wurden in zehn niederléndischen Kran-

kenhdusern getestet und ihr praktischer die besser auf

Wert Gberprift. Die daraus gewonnenen

Erkenntnisse sind in der vorliegenden \abgeshmmt Ist.

Die Mitwirkung

Gesundheitspflege,

ihre Bedirfnisse

verbessern. Die Mitwirkung von Kindern fihrt
zu einer Gesundheitspflege, die besser auf
deren Bedirfnisse abgestimmt ist.

Mit diesem Handbuch machten wir den
Anstoss zur Mitwirkung von Kindern im
Krankenhaus geben, damit sie in Zukunft in
) jedem Krankenhaus bei der Ausarbeitung

Publikation beschrieben.

Die Mitwirkung von Kindern im Krankenhaus kann

nicht isoliert betrachtet werden. In Art. 12 der UN
Kinderrechtskonvention ist festgehalten, dass Kinder das
Recht haben, unabhdngig von ihrem Alter, bei allen

sie betreffenden Entscheidungen mitzuwirken. Kinder
unterscheiden sich anatomisch und physiologisch von

von Qualitdtsstandards beriicksichtigt wird.

Hester Rippen
Geschéftsfihrung,
Stiftung Kind en Ziekenhuis Niederlande

Peter van der Loo
Zorgbelang Niederlande




Die Mitwirkung von
Kindern ist ein Recht.







s

Inhaltsverzeichnis

\
>

TEIL 1: EINFUHRUNG ZUR MITWIRKUNG VON KINDERN
Einfhrung
Was ist Mitwirkung und was nichte

Voraussetzungen fir sinnvolle Mitwirkung

TEIL 2: METHODEN
1. Fotostimme
2. Online Gesprache
3. Sammelbox
4. Wunschwand
5. Ein von Kindern gefihrter Rundgang
6. Gastebuchzimmer
7. Brief an den Direktor
8

. Methoden mit Einbezug von Eltern

TEIL 3: VON DER METHODE ZUR VERARBEITUNG
Analysieren, berichten, umsetzen
Und was, wenn...2
Schlussfolgerung
Literaturangaben

08
08
10
13

17
18
24
28
32
36
40
44
48

54
54
55
58
60




TEIL 1: Einleitende Bemerkungen zur
Mitwirkung von Kindern

Einleitung

Um die Interessen der Patienten besser beriicksichtigen
zu kénnen, bedarf es einer klaren Vorstellung der
effektiven Bedirfnisse und Erfahrungen der Nutzer der
Gesundheitseinrichtungen. Patientenorganisationen
haben verschiedene Methoden entwickelt, um die
Qualitdt der Gesundheitspflege aus der Perspektive
des Patienten zu messen, wie zum Beispiel
Qualitatsmerkmale' und Qualitatsstandards?.

Ferner werden Patienten oft von Qualitétsgremien,
Fokusgruppen oder in Einzelinterviews befragt.
Obwohl weithin anerkannt ist, dass Kinder ebenfalls
ber wichtige Kenntnisse und Erfahrungen verfigen,
werden sie selten befragt, wenn iberhaupt.

In der Studie von Dedding (2009) beklagten

sich Kinder mit Diabetes iber die Flut von
Informationsmaterialien, die Erwachsene entwickelt
haben: ,das ist Uberhaupt nicht so wie mein Leben ist”
und ,ich bin nicht so ein folgsamer Typ”. Die Kinder
stellten ferner fest, dass sich das Informationsmaterial
nicht fir die Weitergabe an ihre Freunde eignete.
Dies ist besonders beschémend, denn gerade diese
Kinder werden tagtaglich mit Fragen geldchert wie,
,Du darfst keinen Zucker essen, stimmt’se” oder ,Du
hast wohl zu viel Zucker gegessen als Du klein warst,
oder2” Mit Hilfe von Profis haben diese Kinder eigene
Informationsmaterialien entwickelt. Sie sind direkt,
sympathisch, aber vor allem viel weniger héflich. Sie
passen zu ihrer taglichen Realitdt: ein Leben, in dem
sie sich um ihre Krankheit kimmern missen, aber
gleichzeitig eines, in welchem die Krankheit nur eine

kleine Rolle spielt.®

Zu selten bemerken wir, dass Kinder durchaus in der
Lage sind, ihre eigenen Ansichten Uber Krankheit

und Gesundheit zum Ausdruck zu bringen und sie

es verdienen, gehort zu werden. Die Erwachsenen
sind nicht die einzigen, die arbeiten und sich sorgen,
Kinder tun dies ebenso. Kinder kimmern sich um ihren
Kdrper und ihre Krankheiten, wahrend sie gleichzeitig
versuchen, so normal wie méglich zu leben. Zudem
sorgen sich Kinder nicht nur um sich selbst, sondern
auch um Erwachsene; die Geschichte von Eric-
Emmanuel Schmitt ,Oscar und die Frau in Rosa”

ist dafir ein schénes Beispiel. Oscar hat Krebs und
obwohl ihn die Erwachsenen nicht informieren, weiss
Oscar, dass er sterben wird. Er sagt jedoch nichts,
damit seine Eltern nicht noch trauriger werden.*

Als Kinder im Wilhelmina Kinderkrankenhaus gefragt
wurden, wie die Gesundheitspflege verbessert
werden kdnnte, antworteten sie, sie wiinschten

sich schénere Farben an den Wanden, aber auch,
dass ihnen die Leute besser zuhoren sollten. Kinder
mit der Crohn’schen Krankheit, einer chronischen
Darmstérung, winschten sich weicheres Toilettenpapier
und weichere Sitze im Wartezimmer, weil das Warten
so schmerzhaft ist.5 In ihrem Buch ,Einverstdndnis von
Kindern zur Operation” (1993) beschreibt Alderson,
in welch hohem Masse selbst kleine Kinder informiert
werden méchten und in der Lage sind, mit komplexen
und manchmal schmerzlichen Informationen umzu-
gehen. Voraussetzung ist dabei, dass das Kind mit
Sensibilitat und auf klare und altersgerechte Weise
informiert wird.¢

Man trifft selten Erwachsene, die Kindern nicht

AN




zuhdren wollen. Was jedoch immer wieder passiert, * eine Anleitung zu geben, wie Mitwirkungs-projekte an
ist, dass es in der Praxis schwierig ist, von Kindern mit Kindern auf verantwortungsvolle Weise umgesetzt %
etwas zu héren und anschliessend anhand dieser werden kénnen. =
Erfahrungen entsprechend zu handeln. Erwachsene @

haben oft sehr viel eigene Fragen, Bedenken und Obwohl es in diesem Buch um die Mitwirkung

Ideen, die in den Vordergrund riicken. Zudem ist es von Kindern geht, sind auch einige Beispiele von

nicht leicht, Kinder aus der Reserve zu locken, selbst Projekten mit Eltern enthalten. Die Tatsache, dass Eltern

wenn sie sehr freundlich behandelt werden. nicht Sprecher ihrer Kinder sein kénnen, ist in der

Und noch wichtiger: Wenn wir an Kinder denken, internationalen Literatur ausfihrlich belegt.”®

denken wir zumeist an das, was sie noch nicht kdnnen,  Manchmal ist es jedoch aus praktischen Griinden

anstatt daran, was wir vielleicht von ihnen lernen unméglich, ein Projekt mit Kindern durchzufihren,

kénnten. Erwachsene glauben, sie selbst wiissten alles zum Beispiel wenn ein Kind zu krank oder zu

am besten. Leider ist dies nicht immer der Fall. Wenn klein ist (Babys und Kleinkinder), es schon zu viele

wir wissen wollen, wie Kinder ihre Krankheit erleben Behandlungstermine hat oder es aus logistischen

und welche Probleme sie damit haben, missen wir die  Griinden nicht realisierbar ist. Es ist auch méglich, dass

Kinder selbst fragen. das Forschungsprojekt Aspekte der Gesundheitspflege

betrifft, bei denen Eltern iber mehr Kenntnisse und
Erfahrungen verfiigen als Kinder.

Kindern zuzuhéren und auf das, was sie uns sagen, wirklich

einzugehen, erfordert nicht nur einen Wechsel der Kultur, wie Dieses Buch wurde geschrieben fiir:
wir Uber Kinder denken, sondern erfordert auch Kenntnisse * Patientenorganisationen und Krankenhduser, welche
iber geeignete Methoden zur Umsetzung der Mitwirkung von die Qualitat der Gesundheitspflege anhand von
Kindern. Patientenerfahrungen verbessern méchten.
e Ausbildungsinstitutionen, welche dazu beitragen
In einer Pilotstudie wurden in den Kinderabteilungen mochten, das Kindern-Zuhéren zu erlernen und
von zehn holléndischen Krankenh&usern verschiedene die medizinischen Behandlungen entsprechend
Methoden getestet zur Untersuchung der erlebten anzupassen.
Qualitét der Pflege. Die mit diesen Methoden ® Forschende, die sich fir die Ansichten und
erhaltenen Kenntnisse und Erfahrungen sind in diesem Erfahrungen von Kindern interessieren.
Handbuch detailliert geschildert und sollen anderen
Organisationen zur Verwendung dienen. Aufbau des Buches:
Dieses Handbuch besteht aus drei Teilen. Der erste
Die Ziele dieses Buches: Teil ist eine Einfihrung in das Thema Mitwirkung von
Die Mitwirkung von Kindern in Krankenhdusern zu Kindern. Darin werden die Frage ,Was ist Mitwirkung
fsrdern: von Kindern und was nicht?” und die Argumente
e durch die Beschreibung der Grundprinzipien der zu Gunsten der Mitwirkung von Kindern behandelt.
Mitwirkung von Kindern; Ferner wird untersucht, welche Punkte bei der Arbeit
* mit inspirierenden Beispielen aus dem taglichen mit Kindern im Rahmen eines Forschungsprojekts
Leben zeigen, wie wichtig die Mitwirkung von zu beachten sind. Im zweiten Teil werden sieben
Kindern ist; qualifizierte Forschungsmethoden vorgestellt.




Sie wurden alle in holléndischen Krankenh&usern
getestet, dabei zeigten sich Potential und Nachteile der
einzelnen Methoden und welche Erkenntnisse daraus
gewonnen werden kénnen. Ferner wird die Frage des
Einbezugs der Eltern in die Forschung kurz erlautert.
Teil drei beschreibt den Prozess der Datenanalyse

und wie die Ergebnisse in Verbesserungen umgesetzt
werden kdnnen. Darauf folgen einige oft gestellte
Fragen, wie: Was kann man tun, wenn Kinder nicht
reden? Kann die Mitwirkung von Kindern schadliche
Folgen haben? Und wie kdnnen wir zukiinftige Projekte
mit Kindern aufbauen? Das Buch schliesst mit einer
Zusammenfassung der gewonnenen Erkenntnisse.

Mitwirkung kann Verschiedenes bedeuten, von der
Befragung, der Beeinflussung, der gemeinsamen
Entscheidungsfindung bis zur Ubernahme der Initiative.

Was ist Mitwirkung
von Kindern und was
nicht?

Mitwirkung oder Partizipation von Kindern ist zu einem
populdren Konzept geworden, das jedoch selten klar
definiert ist. Dies ist problematisch, denn sie kann Ver-
schiedenes bedeuten, von der Befragung, der Beeinflus-
sung, der gemeinsamen Entscheidungsfindung bis zur
Ubernahme der Initiative. Nach welcher dieser Formen
suchen wir, wenn wir Uber die Mitwirkung von Kindern
sprechen? Und ist es bei jedem Projekt die gleiche?

Wiinschbares und Machbares spielen eine wichtige
Rolle bei der Beantwortung dieser Fragen. Wenn es sich

1. Manipulation 2. Dekoration

3. Alibiiibung 4. Ausgewdhlt, aber

informiert

Erwachsene benutzen die Wenn Kinder mitwirken,

Erwachsene mdchten Erwachsene fragen Kinder

Stimmen der Kinder, um
ihre eigene Meinung zu
portieren. Kinder tun was
von ihnen verlangt wird,
ohne die Sache wirklich zu
verstehen.

Forschende lassen ihren
eigenen Beifrag in einem
Bericht kleiner erscheinen, in
dem sie Kinderzeichnungen
verwenden, die den
Eindruck erwecken

sollen, dass Kinder aktiv
einbezogen wurden.

aber den Kern der Sache
nicht verstehen und in die
Organisation des Anlasses
nicht einbezogen wurden.
Kinder eréffnen eine

neve Kinderabteilung im
Krankenhaus, aber der
Anlass wurde komplett von
Erwachsenen gestevert.

Abb. 1: Die acht Ebenen der Mitwirkung gemdss

Stufenleiter von Roger Hart

Kindern eine Stimme
geben, hinterfragen jedoch
nicht, ob eine Mitwirkung
tatséchlich stattfindet.
Kinder werden angefragt in
einem Komitee mitzuwirken
(z.B. im Kindervorstand
eines Krankenhauses), in
Wirklichkeit werden jedoch
alle Entscheidungen von den
Erwachsenen getroffen.

fir ein Projekt an, die Kinder
verstehen das Projekt, sie
wissen, wer das Projekt leitet
and warum sie mitmachen.
Erwachsene respektieren
ihre Meinungen. Kinder,

die Kenntnisse Uber eine
bestimmte Krankheit

haben, verbreiten diese in
ihrem Umfeld mit einem
Theaterspiel.




um Themen handelt, die den Kindern selbst wichtig sind
und bei denen sie viele Kenntnisse und Erfahrungen ha-
ben (zum Beispiel die Einnahme von Medikamenten und
mogliche Nebenwirkungen, die Innenausstattung der
Kinderabteilung, Selbstmanagement) ist die Mitwirkung
des Kindes eher gefragt als bei Themen, die dem Kind
weniger nahe liegen (zum Beispiel, welcher Spezialist
oder welche Untersuchung notwendig ist). Die Belas-
tung des betreffenden Kindes ist zu beriicksichtigen,

da Mitwirkung Zeit und Energie erfordert. Bei schwer
erkrankten Kindern und Eltern, die bereits iberlastet
sind, sind Zeit und Energie oft rar. Dies bedeutet
jedoch nicht, dass sie ausgeschlossen werden sollen.
Ganz im Gegenteil, sie kdnnten der Gesundheitspflege
wahrscheinlich sehr kluge Lektionen erteilen.

In solchen Situationen missen wir jedoch der Form
der Mitwirkung mehr Beachtung schenken. Kinder
und Eltern bereits wahrend der Vorbereitung eines

Projektes zu konsultieren, kann der Schliissel zum Erfolg
sein: ,Glauben Sie, dass dieses Projekt wichtig iste”
+Unter welchen Bedingungen wollen oder kdnnen Sie
mitwirken2”

Stufen der Mitwirkung

Es wurden verschiedene Modelle von Stufenleitern
entwickelt, um zu zeigen, dass Mitwirkung auf zahlreichen
Ebenen statifinden kann. Diese Stufenleitern kdnnen
hilfreich sein, wenn im Voraus entschieden wird, welcher
Mitwirkungsgrad erwiinscht oder machbar ist. Es ist nicht
das Ziel, den héchsten Grad der Mitwirkung zu erreichen,
sondern denjenigen, der winschenswert oder machbar
ist. Die Stufenleiter von Roger Hart (1992, siehe Abb.
1) unterscheidet zwischen verschiedenen Ebenen der
Mitwirkung, jedoch ebenso der Nicht-Mitwirkung. Kinder

kénnen auf jeder Ebene einen wertvollen Beitrag leisten.
.
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5. Befragt und informiert

6. Erwachsenen-initiiert, 7. Kind-initiiert und
Kinder entscheiden mit -ausgefihrt

8. Kind-initiiert,
Erwachsene
entscheiden mit

Die Initiativen werden

von Erwachsenen geplant
und durchgefihrt, die
Kinder werden jedoch
informiert und Uber das
Vorgehen befragt. Kinder
verstehen den Ablauf, und

Die urspringliche Idee
stammt von Erwachsenen,
die Kinder werden jedoch
bei jedem Schritt der
Planung und Umsetzung
einbezogen. Uber
Hindernisse wird offen
diskutiert.

Kinder haben eine Idee
und entscheiden, wie sie
ausgefihrt werden soll.
Dieses Vorgehen ist eher
selten und passiert am
ehesten beim Spielen.
Es erfordert von den

Kinder haben Ideen, iiber-
nehmen die Initiative und
laden die Erwachsenen ein,
Entscheidungen gemeinsam
zu treffen.

Kinder entscheiden sich,
gemeinsam ein Buch iber

ihre Meinung wird ernst
genommen.

Kinder werden angefragt,
bei einem quantitativen
Forschungsprojekt iber eine
neuve Art der Befragung
mitzuwirken. Sie werden
iiber die Ziele informiert,
sie werden gefragt, ob sie
mitwirken méchten, und sie
werden Uber die Ergebnisse
informiert.

Die Kinderstation hat Geld
fir einen Ausflug erhalten;
eine Gruppe von Kindern
wird eingeladen, Pléane
fir den gemeinsamen Tag
zu macﬁen. Alle stimmen
begeistert fir Disneyland
Paris. Angesichts des
limitierten Budgets, wird
jedoch gemeinsam nach
einer realisierbaren
Alternative gesucht.
Nachdem eine andere
Lésung ausgewdhlt wurde,
wird die Organisation
und die Leitung des Tages
gemeinsam iberlegt.

Erwachsenen, aufmerksam
zu sein, die Initiative der
Kinder zu anerkennen, es
geschehen zu lassen und es

nicht kontrollieren zu wollen.

Kinder, die zusammen auf
einer Krankenstation sind,
mochten einem anderen
Kind helfen, das traurig ist.
Sie entscheiden, die Station
umzustellen, damit sich das
Kind weniger einsam fihlt.

ihre Krankheit aus ihrer
Perspektive zu schreiben.
Sie entscheiden, wer einen
Beitrag fir das Buch liefert,
welchen Inhalt das Buch ha-
ben und wie das Buch aus-
sehen soll. Eine erwachsene
Person begleitet den Prozess,
wann immer die Kinder
dies wiinschen und/oder
ibernimmt auf Verlangen
bestimmte Aufgaben.
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Machbarkeit ist ebenfalls ein wichtiger Faktor. Alle
Parteien (Kinder inbegriffen) mégen ein Projekt als
wiinschenswert erachten, doch kann ein Projekt nicht

in die Praxis umgesetzt werden, wenn die Vorausset-
zungen dafir fehlen. Zum Beispiel, wenn Pléne bereits
gezeichnet sind oder weder Zeit noch Geld vorhanden
ist, um aus den Ideen der Kinder etwas zu machen. Dies
nennt sich Alibitbung. Eine Alibitbung entsteht, wenn
Fachleute den Kindern eine Stimme geben méchten
oder sich dazu verpflichtet fihlen, die Konsequenzen
jedoch nicht grindlich Gberlegt wurden, und es daher
zu keiner echten Mitwirkung kommt. Leider kommt dies,
trotz bester Absichten, recht haufig vor.

Im Modell von Hart wird die ge-

1. Kinder haben die Féhigkeit

Kinder sind willens 121314 und fghig 151617 18192021 mjt.
zuwirken, dies haben sie oft gezeigt. Sie allein haben
das Wissen und die Erfahrung iiber ihren Kérper, ihre
Krankheit und ihr Leben, und nur sie kdnnen uns einen
Einblick geben.

2. Mitwirkung filhrt zu besseren Entscheidungen

Die Beriicksichtigung der Wahrnehmung und der Erfah-
rungen der Kinder kann zu Entscheidungen fishren, die
ihren Wiinschen und Bedirfnissen besser entsprechen.
Dariiber hinaus kann ihr Erfahrungsschatz dazu genutzt
werden, die Qualitdt der Pflege und des Gesundheits-
wesens zu verbessern.?2 23

meinsame Entscheidungsfindung als

die hochst erreichbare Ebene ange-
von Kindern

nachzudenken,

sehen. Dies wird damit begrindet,
dass Kinder immer die Hilfe von Er-
wachsenen bendtigen, um wirklich
etwas zu erreichen, zum Beispiel

in Form spezifischer Kenntnisse

Uber die Mitwirkung

beinhaltet auch gewisse
Verpflichtungen.

3. Mitwirkung trégt zur Persénlichkeitsent-
wicklung der Kinder bei

Es ist wichtig, dass Kinder Mitwirkung

lernen. Wenn sie diese Méglichkeit nicht

erhalten, werden sie der Chance beraubt,

zu lernen, die Verantwortung fir ihre eigene

Gesundheit zu Gbernehmen. 2425 Des wei-

oder finanzieller Ressourcen.'® Die

Mitwirkungsleiter von Shier (2001) nennt zusétzlich drei
Stufen der Verpflichtung, die Organisationen auf jeder
Mitwirkungsebene haben kénnen. Dieses Modell kann
als Werkzeug fir Organisationen hilfreich sein, die he-
rausfinden méchten, welcher Grad der Mitwirkung von
Kindern erwiinscht ist, wie er erreicht werden kann und
ob er Teil der Richtlinien ist oder werden soll."!

Argumente fiir die Mitwirkung

Zahlreiche Griinde sprechen fir eine verstarkte Mitwir-
kung von Patienten innerhalb einer Organisation. Die
wichtigsten Griinde fir die Mitwirkung von Kindern
unterscheiden sich nicht wesentlich von denjenigen fir
Erwachsene. Mitwirkung kann fir den Patienten, fir
den Erbringer der Gesundheitspflege und fir das
Gesundheitswesen von Nutzen sein.

teren kann die Mitwirkung zur Entwicklung
der kognitiven und sozialen Féhigkeiten beitragen, 2
2 und es kann Vertraven und Selbstachtung der Kinder
starken. 28

4. Kinder haben das Recht

Uber die Mitwirkung von Kindern nachzudenken, bein-
haltet auch gewisse Verpflichtungen. In der UN Konven-
tion Uber die Rechte des Kindes (1989) ist festgehalten,
dass Kinder das Recht auf Information und Redefreiheit
haben (Artikel 13), das Recht auf Gedankenfreiheit und
diese Gedanken auszusprechen (Artikel 14), sowie

das Mitspracherecht in allen Angelegenheiten, die ihr
Wohlbefinden beeinflussen (Artikel 12). 2 In Artikel

12 wird am deutlichsten die Mitwirkung von Kindern
befirwortet. Dort heisst es: ,Das Kind, das féhig ist, sich
eine eigene Meinung zu bilden, hat das Recht, diese
Meinung in allen es berihrenden Angelegenheiten frei




zu dussern, und seine Meinung ist angemessen und
entsprechend seinem Alter und seiner Reife zu beriick-
sichtigen.” 2°

Artikel 12 will mehr als nur gerade feststellen, dass es
Kindern erlaubt ist, ihre Meinung zu dussern und sie
ernst zu nehmen. Es verpflichtet Erwachsene in ihrer
Rolle als Eltern oder Fachpersonen ausdriicklich, Kinder
zu beféhigen und zu ermutigen, ihre Meinung in alle sie
betreffenden Angelegenheiten einzubringen.

Zusétzlich zu den internationalen Rechten des Kindes
gibt es auch spezifische nationale Gesetze, in denen
das Recht der Kinder auf Mitwirkung festgelegt ist. So
wurde zum Beispiel in den Niederlanden, im Medical
Treatment Act (WGBO)®, das Prinzip der informier-
ten Zustimmung aufgenommen: ein Patient muss der
Behandlung zustimmen. Die Zustimmung muss auf der
detaillierten Information iiber alle Vor- und Nachteile be-
ruhen. Dieses Dokument bezieht sich auch ausdriicklich
auf Kinder: Kinder haben das Recht auf altersgerechte
Information, es soll ihnen ermdglicht werden, aktiv bei
Entscheidungen mitzuwirken, die ihr Leben betreffen;
dies schliesst Entscheidungen im Bereich Krankheit und
Gesundheit mit ein.

Voraussetzungen fir eine sinnvolle Mitwirkung
Mitwirkung kann viele verschiedene Formen annehmen.
Die Wahl héngt von mehreren Faktoren ab. Erstens,
wie umfangreich sind die Kenntnisse und die Erfah-
rungen der Kinder in einem bestimmten Bereich und
inwieweit wollen und kdnnen sie mitwirken. Zweitens,
welche Mittel sind vorhanden in Form von Geld, Zeit
und Fahigkeiten. Ein Mitwirkungsverfahren ist intensiv,
kompliziert und erfordert viel Organisation. Drittens,
welches Ausmass an Verdnderungen ist fir die betreffen-
de Zielgruppe erwinscht. Das heisst, in welchem Masse
kann erwartet werden, dass sich die Ergebnisse der
Mitwirkung zu Gunsten der Kinder auswirken. Daher
muss wieder und wieder ein optimales Gleichgewicht

gesucht werden zwischen dem Ausschluss von Kindern,
des Teilens oder gar des Verzichts auf Kontrolle.

Wir betrachten Mitwirkung als sinnvoll, wenn:
1) es fir die Kinder selbst sinnvoll ist, das heisst, mit
ihrer Wahrnehmung, ihrem sozialen Umfeld und ihren

Bedirfnissen tbereinstimmt;
2) es zu wirklichen Verénderungen fihrt.

Voraussetzungen
fir eine sinnvolle

Mitwirkung

Mitwirkung ist keine Methode, sondern ein Wert. Ein
Weg, um zu priifen, wie Personen miteinander in
Beziehung stehen. Dieser Wert ist kurz gesagt: Alle
daran Beteiligten verfigen iber relevantes Wissen, und
kein Aspekt des Wissens ist per Definition besser oder
wertvoller als ein anderer. Es ist wichtig, diesen Wert
durch die Haltung zu vermitteln,

welche gegeniiber der Zielgruppe
Mitwirkung ist keine

Methode, sondern
ein Wert.

eingenommen wird. Ein wichtiger
Bestandteil der Mitwirkung ist zu
anerkennen, dass Erfahrungswis-

sen eine unverzichtbare Ergénzung
des Wissens von Fachpersonen ist.
Dann erst ergibt sich ein vollstandiges, oder zumindest




vollsténdigeres Bild. Die Mitwirkung von Kindern zu
ermdglichen und dabei eine Vielfalt von Ansichten zu-
zulassen, die sich auch widersprechen kdnnen, ist nicht
einfach. Deshalb empfehlen wir eine externe Stelle bei-
zuziehen, zum Beispiel eine Patientenorganisation oder
Forschende. In diesem Kapitel werden die Grundlagen
beschrieben, die dazu beitragen kdnnen, der Mitwir-
kung von Kindern zu einem guten Start zu verhelfen.

1. Verpflichtungen eingehen

Mitwirkung von Kindern hért sich gut an, bald
entstehen jedoch Konflikte, wenn das, was die
Kinder sagen und wiinschen, nicht den Vorstellungen
der Erwachsenen und den institutionellen Normen
entspricht. Deshalb ist es wichtig, die Chancen eines
Projektes bereits im Vorfeld sorgfdltig zu priffen und
ebenso, welche Komplikationen entstehen kénnten.
Versprechen Sie nichts, was Sie nicht umsetzen kén-
nen and stellen Sie ausfihrlich dar, wo die M&glich-
keiten und wo die Grenzen liegen. Mitwirkungsfor-
schung ist nicht darauf beschrénkt, die Erfahrungen
und Ideen von Kindern zu sammeln. Wichtig ist, die
erworbenen Erkenntnisse in Beziehung zu setzen
zum Wissen, der Erfahrung und den Bedirfnissen
von Fachpersonen und Eltern.

Ebenso wichtig ist es, zu beriicksichtigen, in welchem
Kontext die Daten gesammelt wurden, zum Beispiel
der Grad des gegenseitigen Vertrauens, ein Kind, das
kirzlich eine schwierige Untersuchung durchgemacht
hat, oder ein Elternteil, das aus der Enffernung zuhért.
Abteilungsleitende und Direktoren missen von der
Planungsphase an in das Projekt einbezogen sein, sonst
sind die Erfolgschancen gering. Schliesslich sind sie
es, die sicherstellen kdnnen, dass die Ergebnisse zu
wirklichen Verénderungen filhren. Die Erfahrung zeigt,
dass die Verpflichtung, die Forschungsergebnisse ernst-
haft zu prijfen, steigt, wenn diese Ergebnisse in einem
frihen Stadium unterbreitet werden und die Direkforen
in irgendeiner Form in den Prozess einbezogen sind,

sei es durch Mitmachen oder Beobachten.

2. Einladen der Kinder

Bei Mitwirkungsprojekten besteht das Risiko, das nur
Kinder eingeladen werden, die grossen Enthusiasmus
und viel Initiative zeigen. Diese Kinder werden auf
jeden Fall gebraucht, um das Projekt mitzutragen. Fir
eine qualitativ hochstehende Forschung ist es jedoch
zwingend, ein breites Spektrum von Kindern einzu-
beziehen. Dazu gehéren schiichterne Kinder, Kinder,
bei denen sich nicht sofort eine Beziehung entwickelt,
und Kinder, die uninteressiert scheinen. Diese Kinder
brauchen ein wenig Zeit, um sich zu &ffnen, sie liefern
jedoch genauso wertvolle Einsichten wie die Gruppe,
die sofort begeistert war.

Den Kindern missen ausreichende Informationen gege-
ben werden, damit sie wissen, um welche Forschung es
sich handelt, was von ihnen erwartet wird, was das Ziel
ist, dass der Schutz ihrer Privatsphdre garantiert wird,
was mit den gesammelten Daten (z.B. Bilder, Zeichnun-
gen, Briefe) und den Ergebnissen der Studie gemacht
wird.

Es ist am besten, die Kinder direkt zu fragen, ob sie teil-
nehmen mochten, anstatt sie iiber ihre Eltern einzuladen.
Natirlich missen die Eltern informiert werden. Auf diese
Weise wird dem Kind klar gezeigt, dass es wichtig ist
und ernst genommen wird. Mit einem Brief wird das
Kind angefragt, am Forschungsprojekt teilzunehmen.
Einleitungen wie ,Erwachsene wissen nicht, wie es fir
ein Kind ist, im Krankenhaus zu sein, du bist ein Experte
auf diesem Gebiet” funktionieren in der Regel gut.
Legen Sie ein Zustimmungsformular bei, das beide,
Kind und Eltern, unterzeichnen miissen. Bitten Sie die
Kinder, das unterzeichnete Formular zuriick zu schi-
cken, entweder per Post oder durch Ubergabe an den/
die Forschende. Auf jeden Fall ist mit dem Kind zu
besprechen, dass die Teilnahme nicht obligatorisch ist:
,Du musst nicht daran teilnehmen!”; das Kind jeder-



zeit entscheiden kann aufzuhéren, ohne irgendwelche
negativen Konsequenzen: ,Du kannst immer aufhéren,
zu jeder Zeit"; die Informationen vertraulich behandelt
werden: ,Eltern und Fachpersonen erfahren nicht, wer
was gesagt hat, im Bericht werden die wirklichen No-
men nicht genannt.”

Im allgemeinen findet dieses ethische Vorgehen am

Im allgemeinen findet dieses ethische Vorgehen am
Beginn des Mitwirkungsprojektes grosse Beachtung,
danach verschwindet es aus dem Blickfeld.

Beginn des Mitwirkungsprojektes grosse Beachtung,
danach verschwindet es aus dem Blickfeld. Deshalb
betrachten wir den ethischen Aspekt als einen Prozess.
Dies bedeutet, dass wir im Kontakt mit den Kindern
das oben genannte Vorgehen regelmdssig wiederholen
und dass in diesem Prozess der/die Forschende darauf
achtet, durch das Projekt entstehende, unabsichtliche

Schéden zu vermeiden. Kinder werden nicht zur Teilnah-

me gezwungen, Kinder werden Uber die Erwartungen

gut informiert und wen sie ansprechen kdnnen, wenn sie

Fragen oder Bedenken haben. 28

3. Die richtige Umgebung

Um die Mitwirkung von Kindern zu unterstitzen, ist es
wichtig dariiber nachzudenken, wie Sie als Erwach-
sene/r eine Atmosphére schaffen kénnen, in der sich
Kinder ermutigt fihlen, ihre Erfahrungen und Ideen mit-
zuteilen. lhre eigenen Vorstellungen von Kindern spielen
dabei eine wichtige Rolle. Wenn Sie nicht daran glau-
ben, dass Kinder lhnen etwas Neues erzdhlen kénnen
und ber wertvolles Wissen verfiigen, werden Sie das

hinein projizieren. Ein anderer Aspekt sind die Erfahrun-
gen, die Kinder frilher mit Erwachsenen gemacht haben.

Kinder sind sich bewusst, dass Erwachsene am Ende
doch das tun, was sie fir wichtig halten. Sie missen
daher den Kindern ihr echtes Interesse zeigen und was
Sie mit ihren Ideen tun mdchten. Stichworte fiir eine sol-
che Haltung sind: respekivoll, flexibel, durchschaubar,

empfindsam, vertraut, bejahend und klar.

Die Umgebung beherrscht die Atmosphdre, sagt aber
auch manchmal etwas Gber die gegenseitigen Bezie-
hungen aus. Bevor Sie mit einem Gesprach beginnen,
missen sich alle in dem Raum, in dem das Gesprach
stattfindet, wohl fihlen. In Krankenhdusern sind die
Fachpersonen zuhause und die Kinder sind Gaste; sie
passen sich den Regeln des Krankenhauses an. Wenn
ein Inferview zuhause statifindet, sind die Rollen ver-
tauscht. Es ist jedoch nicht immer maglich oder
erwinscht, Kinder zuhause zu besuchen. Einige Tipps
zur Schaffung einer angenehmen Arbeitsumgebung
sind:

TIPP 1 Rollentausch: Bitten Sie das Kind, auf dem
Stuhl des Doktors oder des Chefs Platz zu nehmen.

TIPP 2 Treffen Sie sich fir eine Sitzung der Gruppe
zum Beispiel im Keller des Krankenhauses, wo die
normalen Regeln plétzlich nicht mehr gelten.

TIPP 3 Vermeiden Sie die klassische Position, in
welcher der Interviewer dem Interviewten gegeniber
sitzt. Diese Position kann schnell nach einem
Kreuzverhdr aussehen. Wahlen Sie statt dessen eine
Position in einem Winkel von 90 Grad oder sitzen
sie zusammen auf einer Couch oder wdbhlen sie
einen runden Tisch.

TIPP 4 Stellen Sie sicher, dass die Privatsphdre des
Kindes geschitzt ist. Wahlen Sie keinen Raum, in
den Personen von aussen leicht hineinsehen kénnen.
Dies verletzt nicht nur die Vertraulichkeit, es wirkt
auch ablenkend.

Die Atmosphdre wird nicht nur von der Haltung des/
der Forschenden bestimmt und dem Ort, sondern auch
von der ,verfiigbaren” Zeit. Zeit und Aufmerksamkeit
sind Begriffe, die eng verkniipft sind. Stellen Sie sicher,
dass die Kinder geniigend Zeit haben, sich an den/
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die Forschende zu gewdhnen und ihre Erfahrungen
mitzuteilen. Rechnen Sie genigend Zeit ein, um andere
Schliisselpersonen, wie Eltern, Vorstand oder Pflege-
personal anzusprechen und einzubeziehen, damit das
Forschungsprojekt breit unterstiitzt wird und ungestort
durchgefiihrt werden kann.

TIPP: Eltern und andere Aufsichtspersonen spielen im
Leben der Kinder eine wichtige Rolle. Sie bendtigen
manchmal mehr Informationen oder Zusicherungen
bevor sie der Teilnahme des Kindes am Projekt
zustimmen. Stellen Sie sich vor, sprechen Sie vorher
mit ihnen und fassen Sie nachher zusammen, was
unternommen wurde.

4. Die Kontrolle teilen

Versuchen Sie nicht, stur an ihrem eigenen Plan festzu-
halten. Mitwirkung ist per Definition nicht vorhersehbar.
Zudem werden bessere Resultate erzielt, wenn die
Kontrolle mit den Kindern geteilt wird, wie das untenste-
hende Beispiel von Dedding (2009) zeigt:

Zu Beginn des Interviews iibergab ich das Aufzeich-
nungsgerdat an lben. Ich erklarte ihr, wie das Gerdt
funktioniert und sagte ihr, dass sie die Aufzeichnung
jederzeit abschalten kann. Natirlich hatte ich Angst,
dass wichtige Informationen nicht aufgezeichnet wiir-
den.... Ich war alarmiert, als Iben die Aufzeichnung
nach nur zehn Minuten abschaltete. ,So doof”, sagte
sie, ,das Gerdt zeichnet nur meine Stimme auf, aber
es sieht nicht, was ich fihle”, danach schaltete sie das
Gerdt wieder ein und erklarte anschliessend die Ge-
fihle, die sie hatte, als sie vorher die Dinge erzdhlte.

Eine andere Ldsung, Kontrolle zu teilen, besteht darin,
die Fragen auf Kartchen in einer Schachtel auf den
Tisch zu legen, anstatt eine Liste in der Hand zu halten.
Die Kinder kénnen sehen, welche Fragen gestellt
wurden und welche nicht, und sie werden diejenigen
Fragen, die ihnen wichtig erscheinen, im Detail beant-

worten. Die Kontrolle zu teilen, erlaubt den Kindern,
sich als Mitbesitzer und gleichzeitig als mitverantwort-
lich zu fihlen. Dies verlangt von der/dem Forschenden
ein hohes Mass an Flexibilitat und Wagemut, doch wie
die Erfahrung zeigt, lohnt es sich sehr.

Die geteilte Kontrolle ist nur dann von Nutzen, wenn Sie
sich strikt an die Dinge halten, die das Kind erlebt hat.
Schliesslich entstehen aufgrund dieser Lebenserfahrun-
gen Verstandnis, Wissen und Fahigkeiten. Dies bedeutet
insbesondere, in der Zielgruppe, mit der Sie arbeiten,
nach dem Zusammenhang von Wissen, Fahigkeiten

und Interessen zu suchen. Dies verbessert nicht nur die
Zuverlassigkeit der Studie, es hilft auch, die Kinder so
zu akzeptieren, wie sie sind.

5. Aufzeichnung der erhaltenen Informationen

Bei der Durchfilhrung einer Studie erhélt man verschie-
dene Arten von Informationen, die aufgezeichnet wer-
den missen. Es ist wichtig zu unterscheiden zwischen
dem, wer was gesagt hat (Kinder, Eltern, Fachpersonen)
und den eigenen Inferpretationen. Wartliche Aussagen
(Zitate) sollten zur spdteren Erinnerung sofort mit Anfih-
rungszeichen markiert werden.

Erfahrungen der Kinder

o Schreiben Sie die Geschichten, welche die Kinder ih-
nen mindlich erzdhlt haben, nach bestem Wissen und
Gewissen auf (inkl. Zitate). Wenn das Kind einverstan-
den ist, sind Aufzeichnungsgerdte sehr hilfreich.

¢ Heben Sie alle Information aus dem Forschungspro-
iekt auf, Bilder, Zeichnungen, Briefe, Videos usw.

Erfahrungen des/der Forschenden und von

Drittpersonen

o Fishren Sie wéhrend der Durchfishrung des Projekts
ein Journal, in welchem der Verlauf des Projekts, lhre
subjekfiven Erfahrungen, Uberlegungen und Bemer-
kungen aufgezeichnet werden.

e Zeichnen Sie die Reaktionen von Drittpersonen (Eltern,
Pflegepersonal, Arzte) auf das Forschungsprojekt
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auf, unabhéngig davon, ob sie durch die direkte
Anwendung der Forschungsmethode erzielt wurden
oder nicht.

Indem wir uns nicht auf die , offiziellen” Resultate kon-
zentrieren, sondern von Beginn an alles notieren, gehen
zuféllige Ergebnisse nicht verloren. Durch das Auf-

zeichnen der Reaktionen anderer involvierter Personen,
kénnen die Ideen der Kinder in einen Kontext gebracht
werden und ergeben eine bessere Einschétzung dessen
was ndtig ist, damit die Stimmen der Kinder wirklich an
Einfluss gewinnen.

TEIL 2 Methoden

Wichtig bei der Auswahl einer Methode ist, in
welchem Masse sie Kinder ermutigt und anregt, ihre
Erfahrungen frei zu Gussern. Deshalb sollte die Wahl
der Methode zu den Erfahrungen und Interessen der
Kinder passen. Es sollte aber auch darauf geachtet
werden, wie eine Methode vorgestellt wird; ist es ein
dichtes Format mit vielen Regeln und Anweisungen
oder eher ein Hilfsmittel, das von den Benutzern noch
teilweise ausgeformt werden kann. Letzteres wird
Kinder eher dazu ermutigen, frei iiber ihre Gefihle
und Erfahrungen zu sprechen. Und selbstversténd-

Fotostimme

Online Gesprache

Sammelbox

Wunschwand

lich missen alle Methoden und Techniken an die
spezifische Zielgruppe und die értlichen Umstéinde
angepasst werden. In diesem Kapitel werden sieben
Methoden der Mitwirkung von Kindern dargestellt.
Jede Beschreibung enthalt einen kurzen Uberblick der
Voraussetzungen, der fir diese Methode geeigneten
Zielgruppe, deren Daver und Vorteile. Die Angaben
zu Zeit und Alter sollen dabei als Richtlinie dienen,
Anpassungen kdnnen je nach Situation erfolgen. Aus
Grinden der Vertraulichkeit wurden die Namen der
Kinder gedndert.

Ein von Kindern

gefhrter Rundgang

Gasrebuchzimmer

Brief an den Direktor

Methoden mit
Einbezug von Eltern




1. Fotostimme

Die Fotostimme ist eine Untersuchungsmethode bei der Kinder alles fotografisch festhalten,
was sie bei den verschiedenen Aspekten ihrer medizinischen Betreuung oder der Umgebung
im Krankenhaus bewegt. *' Die Bilder dienen als Ausgangslage fir den Dialog zwischen
Kind und Forschenden. 32

©

Anforderungen

® Kamera

® Computer mit Fotoprogramm

® Gebrauchsanweisung fir die Kamera

* Eine Notiz, die Drittpersonen das Projekt erklart

® Zustimmungsformular fir die Veréffentlichung der Daten und die Verwendung der Fotos
e Einrichtung fir Audio-Aufzeichnungen

Zielgruppe
* Einzelpersonen oder Gruppen von héchstens 4-6 Kindern
® > 7 Jahre

Daver
* Minimum von 30 Minuten zum Fotografieren (inkl. Zeit zum Uberlegen)
® 15-45 Minuten fiir Interview iber die ausgewdihlten Fotos

Vorteile der Methode

® Minimale Anleitung durch der/die Forschende; die Kinder bestimmen, welche Fotos gemacht
werden und damit auch, was der Schwerpunkt des spateren Gesprdchs sein wird.

® Bilder zeigen die Erfahrungen der Kinder direkt und im ibertragenen Sinne.

* Die Arbeit mit Fotos erhdht die Aufmerksamkeitsdauer und die Infensitét des Gespréchs.

® Fotos vermindern mégliche sprachliche Hindernisse.

* Die Maglichkeit, beim Gesprach anhand der ausgewdihlten Fotos vertiefte Fragen zu stellen.

¢ Das klassische Frage-Antwort Gespréch, das schnell einem Kreuzverhdr Ghnelt, wird
vermieden.

® Das Endprodukt kann fir eine Ausstellung oder eine Collage verwendet oder im Krankenhaus-
Magazin abgebildet werden.

AN




Fallstudie: Neue Kinderabteilung 4
Das Krankenhauspersonal wollte
wissen, was die Kinder iiber die neue
Abteilung denken. Die Kinder wurden
gebeten ,alles, was ihnen gefiel oder
weniger gefiel zu fotografieren”.

Die Kinder erhielten Abzige aller
Fotos, ein kleines Notizbuch und
Bastelmaterial. Sie wurden gefragt,
warum sie die einzelnen Fotos gemacht

haben.
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Die 12-jéhrige Anne hat die Glastire
des Krankenzimmers fotografiert. Sie
hat Schlafschwierigkeiten, weil zuviel
Licht hereinscheint. Als dies spdter mit
den Eltern besprochen wurde, meinten
diese, sie hétten es gerne, wenn sie die Tochter vom Gang aus sehen kénnten. Dies ist ein gutes Beispiel fiir die
unterschiedlichen Erfahrungen von Eltern und Kindern und dass beide Betrachtungsweisen relevant sind.

Die 13-jéihrige Marijke fotografiert
die Aussicht aus ihrem Zimmer. Weil
das andere Gebdude so nahe steht
und es keine Vorhédnge gibt, kénnen
die Leute leicht in alle Rdume hinein
sehen. Sie fihlte sich deswegen sehr
unbehaglich. Das Personal war von
diesem Foto sehr Gberrascht. Es ist
ganz offensichtlich und wurde beim
Bau der Abteilung trotzdem nicht
beachtet.

;)E

Das Projekt Fotostimme ergab eine Menge iberraschender
und wertvoller Informationen tber die Abteilung.
Die erhaltenen Informationen fihrten zu mehreren
Verénderungen. Das Thema hineinsehen kénnen und zuviel
hereinscheinendes Licht wurde durch Verdunkeln und
Verdecken der Fenster geldst.
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Anleitung und Methode

METHODE

Es ist zu bericksichtigen, dass die Fotostimme aus zwei
Teilen besteht: dem Fotografieren und dem Gespréch
Uber die ausgewdhlten Fotos. Diese zwei Aktivitdten
sind zu verbinden. Die Kombination von Fotografieren
und anschliessenden ausfihrlichen Gesprachen, ergibt
qualitativ reichhaltige Daten.

FOTOGRAFIEREN
Die Studie / die Aufgabe
® Geben Sie dem Kind eine klare Aufgabe. Diese
Aufgabe kann sehr spezifisch oder sehr weit gefasst
sein, je nachdem wie die Frage formuliert ist.
Beispiele:
® Weit: ,Mache Fotos von allen Dingen und Orten,
die du gut findest und solchen, die du nicht gut
findest.”

e Spezifisch: ,Mache ein Foto von deinem
Lieblingsort im Krankenhaus.”

* Die Nennung von Beispielen ist zu vermeiden. Sie
konnen die Kreativitat und die Inspiration der Kinder
einschranken. Geben Sie den Kindern Zeit und Raum
zum Nachdenken und Entdecken.

e Betonen Sie, dass die Kinder entscheiden, was
fotografiert wird und nicht der Arzt, der Papi oder
der/die Freund/in.

Gebrauchsanweisung fiir die Kamera

* Erkldren Sie, wie die Kamera funktioniert. Ubergeben
sie eine kurze Gebrauchsanweisung, so dass Kinder
und Eltern sie spater nochmals lesen kdnnen.

® Vereinbaren Sie mit den Kindern die maximale
Anzahl von Fotos (z.B. total 15 — 20). Damit soll
vermieden werden, dass die Kinder ungezielt
herum fotografieren und ihren eigentlichen Auftrag
vergessen.
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 Vereinbaren Sie mit den Kindern, wann sie die
Kamera zuriickgeben sollen (dies kann variieren
zwischen einigen Tagen und maximal einer Woche).

TIPP Um zum Fotografieren anzuregen und die
Fahigkeiten der Kinder zu bestarken, beginnen Sie mit
einem kleinen EinfGhrungskurs in die Fotografie (zum
Beispiel ein Workshop mit dem Krankenhausfotografen).

NB Zum Schutz der Privatsphdre von Personen im
Krankenhaus, dirfen keine Fotos von Personen gemacht
und weiter verwendet werden. Fotos von Mitgliedern
des Personals und Verwandten dirfen nur verwendet
werden (zum Beispiel diese ganz nette Pflegende),
wenn zuvor die Erlaubnis gegeben wurde.

WAS UND WIE

® Geben Sie den Kindern eine Notiz, welche die Studie
erklart. Sie kénnen sie dann neugierigen Personen
zeigen, die sie wahrend des Fotografierens antreffen.
In diesem Hinweis sollte erwdhnt werden, dass die
Kinder selbst entscheiden, was sie fotografieren
mochten.

e Héren Sie gut zu, was die Kinder fir Geschichten
und Erlebnisse erzdhlen, wenn sie die Kamera
zuriickgeben und schreiben Sie alles auf. Fir das
Interview Uber die Fotoauswahl kénnen diese
Informationen wertvoll sein.

DAS FOTOAUSWAHLINTERVIEW

Vorbereitung

Nummerieren Sie die Fotos vor dem Interview, damit Sie
nachher wissen, Uber welche Fotos gesprochen und was
iber sie gesagt wurde.




N

TIPP Es ist wichtig, dass die Kinder einen Uberblick
Uber die gemachten Fotos erhalten, sie nach Wunsch
arrangieren und entscheiden kénnen, welche Fotos
zuerst besprochen werden sollen, wie lange sie bei
einem bestimmten Foto verweilen méchten, ob sie
einige Fotos untereinander besprechen wollen usw.
Dies geht am besten mit ausgedruckten Fotos.

Vorbereitung des Interviews

® Das Interview sollte im Krankenhaus (zum Beispiel
im Spielzimmer oder im Krankenzimmer des Kindes)
und so bald wie méglich nach dem Fotografieren
stattfinden (vorzugsweise am gleichen oder am
folgenden Tag). Die Erfahrung hat gezeigt, dass das
Thema bereits zu weit weg ist fir das Kind, wenn die
Interviews erst zuhause nach der Entlassung aus dem
Krankenhaus stattfinden.

* Wiederholen Sie, warum die Fotos gemacht wurden
und was heute passieren soll.

e Sagen Sie dem Kind, dass Sie sehr neugierig darauf
sind, was er/sie zu den Fotos erzdhlen wird.

e Bitten Sie das Kind um Erlaubnis, das Gesprdach
aufzuzeichnen, so dass nichts vergessen geht. Geben
Sie das Aufzeichnungsgerét dem Kind zum Ansehen
und Ausprobieren (schafft mehr Sicherheit, da weniger
Unbekanntes). Wenn das Kind keine Erlaubnis geben
will und der Eindruck entsteht, dass es sich unwohl
fihlt, machen sie schriftliche Notizen.

e Erklaren Sie, dass alles im Interview Gesagte,
anonymisiert wird (falls keine andere Vereinbarung
mit dem Kind getroffen wurdel).

e Uberlassen Sie es dem Kind, wie es die Fotos zeigen
will; alle auf einmal, eins nach dem anderen, das
allerwichtigste zuerst usw. Dies ist in der Regel ein
spontaner Prozess der Analyse, und es missen keine
Vorbereitungen dafiir getroffen werden.

Besprechung der Fotos
e Falls das Kind zu Beginn nicht sehr gespréchig ist,
stellen Sie kurze Fragen: Was ist das? Was passiert

hier? Versuchen Sie mit diesen Fragen ein Bild der
Situation und der Umgebung zu gewinnen, in welcher
das Foto gemacht wurde. Was passiert um dieses
Foto herum?

® Bereiten Sie eine Liste der Gesprachspunkte vor.
Benutzen Sie diese als Erinnerung, wenn den
Erzéhlungen des Kindes auf den Grund gegangen
werden soll.

e Lassen Sie dem Kind Raum, Gber scheinbar weniger
relevante Themen zu sprechen. Daraus kénnen sich
Uberraschend wertvolle Informationen ergeben.

Dann bringen Sie das Kind mit Fragen wieder zum
Ausgangspunkt zuriick. Auf diese Weise ist Steuerung
sicherlich erlaubt, akzeptieren Sie jedoch die Kinder
und ihre Erzdhlungen wie sie sind.

® Fragen Sie das Kind, ob Fotos fehlen, weil es keine
Gelegenheit zum Fotografieren gab, zum Beispiel weil
ein bestimmter Raum abgeschlossen war.

Abschluss des Interviews

® Beenden Sie das Gespréch, wenn die Aufmerksamkeit
des Kindes nachlasst. Beachten Sie die kérperlichen
und verbalen Anzeichen, wie Seufzen, schlaffe
Haltung oder leichte Ablenkbarkeit. Die Interessen des
Kindes kommen zuerst, nicht die Forschungsagenda.

* Fragen Sie das Kind, welche Fotos fir die Forschung
weiter verwendet werden dirfen.

TIPP Machen Sie Extrakopien der Fotos, damit das Kind
sie nach dem Gesprdch mitnehmen kann.
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Varianten

¢ Nachdem die Fotos besprochen wurden, kdnnen
sie fir eine Collage, eine Ausstellung, ein Patchwork-
Buch usw. benutzt werden. Die Kinder kénnen
dann Erklérungen zu den Fotos hinzufigen und
beschreiben, warum sie die Fotos gemacht haben
und was fiir sie daran wichtig ist.

® Das Foto-Auswahlnterview kann auch mit
einer Gruppe von Kindern gefihrt werden. Die
Besprechung der Fotos in der Gruppe kann zu
Gesprdchen der Kinder untereinander fihren.

* Beachten Sie jedoch, dass zu viele unterschiedliche
Meinungen in der Gruppe dazu filhren kénnen,
dass die Meinungen der lautstarken Kinder als
die richtigen in den Vordergrund riicken, wéhrend
die Erlebnisse der ruhigeren Kinder untergehen.
Wenn dieser Fall eintreten sollte, wahlen Sie
Einzelgespréche.

® Ersetzen Sie das Fotografieren durch das Drehen
eines Films.

Fallstricke

¢ Insbesondere jingere Kinder haben den Eindruck,
dass im Bild alles gezeigt sei und es keiner weiteren
Erklérungen bedarf. In diesem Fall muss die/der
Forschende auf das eigene Konversationstalent
zuriickgreifen.

e Nicht alle Themen kénnen in einem Foto
festgehalten werden! Beriicksichtigen Sie dies,
bei der Formulierung der Aufgabe und bei der
anschliessenden Besprechung der Fotos.

¢ Diese Methode erfordert einigen
Organisationsaufwand seitens des medizinischen
Fachpersonals.







2. Online Gesprache

Das Online Gespréch findet zwischen einem Kind und einem Interviewer statt, die sich mittels
elektronischer Textnachrichten oder Uber eine Chat Box unterhalten. Das Gespréch soll dazu
fihren, die Erlebnisse des Kindes, seine Meinungen und Gedanken zu einem bestimmten Thema
herauszufinden.

Anforderungen
e Zwei Computer (Antwortender und Interviewer)

® Brief mit einer Vereinbarung o)
e Konti auf einem sozialen Netzwerk, wie

Zielgruppe
e Einzelpersonen
® > 9 Jahre

Daver
e 30 — 45 Minuten

Vorteile der Methode

e Erreichbarkeit und Direktheit der Kommunikation unterstiitzt von Bildern. ﬂ:_:?
® Wird vom Computer sofort schriftlich aufgezeichnet

e Die Anonymitdt in den sozialen Medien reduziert die Hemmschwelle.

e Spart Zeit und Geld (die Planung kénnte jedoch Zeit erfordern).

e Es passt gut zur sozialen Umgebung der Kinder.

AN




FALLBEISPIEL — Facebook Chat

Auf der Kinderabteilung wurden via Facebook Inter-
views mit Jugendlichen im Alter von 16 - 18 Jahren
gefihrt. Das Hauptthema waren ihre Erfahrungen
wdhrend des Aufenthaltes in der Kinderabteilung. Auf
Wunsch der Abteilung wurden auch spezifische Fragen
gestellt Gber bestimmte medizinische Richtlinien und -
im Hinblick auf eine geplante Renovation — iber die
Gestaltung und Einrichtung der Abteilung.

Nach ihrer Meinung gefragt zu werden, wurde von
den Jugendlichen positiv bewertet. Es gefiel ihnen, dass
sowohl sie selbst als auch ihre Eltern in die Entwicklung
des Behandlungsplans einbezogen wurden. In einigen
Féllen fanden die Jugendlichen, dass die Information
Uber die Richtlinien und die Zustimmung dazu verbes-
sert werden kdnnten.

Wie war dein Aufenthalt in der Kinder-
abteilung?”

,Nun, als Erstes fihlst du dich nicht allei-
ne, es kommt oft jemand vorbei und fragt
was du gerne mochtest; ob du etwas

spielen mochtest, und sie machen gleich

u

mit.

,Hort sich gut an”.

,und setzen sich zu mir und reden mit mir”

@
«

«®

-

(Chat Gespréich, Mdadchen, 17 Jahre)

,Und haben sie dir auch erklart, was Dich
erwartet”

.Nun, das klappte nicht besonders gut,
denn alle drei Tage musste die Maschine
ersetzt werden und das jeweils unter Nar-
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kose. Und ich wusste nie, wann ich an der
Reihe war. Wenn ich eine der Pflegenden
fragte, wusste sie es auch nicht, und dann
wartest du den ganzen Tag in dieser An-
spannung. Und manchmal sagten sie, der
Doktor kdme am Nachmittag vorbei, und
als es funf Uhr war, fragte ich die Pflegen-
de wieder, kommt der Chirurg nicht2 Und
sie sagte, offensichtlich nicht, denn nach
fonf Uhr wiirde er nicht mehr kommen.”

LAlso, ich verstehe, dass sie nicht sehr
klar Gber die notwendigen Behandlungen
informierten, und wenn du danach gefragt
hast, hast du nicht die richtige Antwort
erhalten.”

JJa, richtig.”
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Anleitung und Methode

N

Aufbau

¢ Ein Social Media Konto einrichten fir den Forschen-
den (zum Beispiel MSN Messenger oder Facebook).

e Ein weiteres Konto einrichten fir das Kind/Jugend|i-
chen, mit dem gesprochen werden soll.

* Sorgen Sie dafir, dass das Kind den Benutzernamen
und das Passwort fir das neue Konto vor der Chat
Session erhdlt (benutzen sie kein bereits bestehendes
Konto). Am besten sollte dies in Form eines Briefes
erfolgen, in welchem sie gleichzeitig mitteilen, an
welchem Tag und zu welcher Zeit das Gesprach
stattfinden soll (NB: Holen Sie die Zustimmung des
Kindes/der Eltern und des Pflegepersonals ein).

e Stellen Sie fest, zu welcher Zeit der Jugendliche mit
dem/der Forschenden frei sprechen kann. Wenn das
Kind bereits aus dem Krankenhaus entlassen wurde,
ware der Abend vermutlich geeigneter als wéhrend
der Birostunden.

Leitung des Online Gespréichs

® Beginnen Sie das Gesprdch mit der erneuten Erklg-
rung des Zwecks der Untersuchung und stellen Sie
sich vor. Geben Sie auch dem Kind die Gelegenheit,
sich vorzustellen.

® Befonen Sie, dass Sie das Kind kontaktieren, weil es
ein Experte mit praktischen Erfahrungen im Kran-
kenhaus ist. Betonen Sie besonders, dass Sie sehr
gespannt sind auf seine Erlebnisse und Geschichten,
und dass kritische Bemerkungen wichtig sind, um die
Gesundheitspflege weiter zu verbessern.

® Bereiten Sie einen Interviewplan vor, in dem Schwer-
punkithemen aufgelistet sind.

TIPP Machen Sie keine Liste mit genau formulierten
Fragen, damit sie als Forschende/r nicht versucht sind,
daran festzuhalten. Dies konnte die Erfahrungen des

Y/
<
Kindes zu sehr einschrénken. Bleiben Sie wdhrend des

Online-Gesprachs flexibel und versuchen Sie, das Kind
dazu zu ermutigen, so viel wie mdglich zu erzahlen.

¢ Verwenden Sie Fragen, deren Ergebnis offen ist (wer,
was, wo, wie), stellen Sie Rickfragen (,Kannst Du
mir ein Beispiel nennen2”, ,Was genau meinst Du
damit?”) und vermeiden Sie beeinflussende Fragen
(Fragen Sie nicht: ,Gefdllt es Dir auf der Abteilung?”,
sondern ,Wie ist die Stimmung auf der Abteilung2”).

e Lassen Sie dem Kind viel Zeit zur Beantwortung der
Fragen, zum Tippen und Absenden.

e Formulieren Sie einfache Fragen, sie werden eher
beantwortet und Antworten, die ins Uferlose gehen,
werden so vermieden.

Nachfolgend ein Beispiel:

Interviewer: War es ein Notfall oder ein geplanter
Aufenthalt2 Wie hat es mit der Aufnahme geklappt,
ging alles glatt oder gab es ein paar Stolpersteine?

Jugendlicher (18 Jahre, aufgenommen wegen Blind-
darmentziindung): Nein, ich ging am Montag zu
meinem Hausarzt wegen schrecklicher Schmerzen im
Bauch, ich wurde ins Krankenhaus iiberwiesen, um
Blutproben zu machen, und dann wurden wir zu Hause
angerufen, wir sollten sofort ins Krankenhaus kommen.
Dort haben sie einen Ultraschall gemacht, aber es
stellte sich heraus, dass mein Kérper bereits mit der
Entzindung kémpfte, deswegen war eine Operation

zu riskant, denn sie hatten ein Teil des Dick- und des
Dinndarms herausschneiden missen, deswegen zogen
sie die Behandlung mit Antibiotika vor. )

J




In diesem Beispiel wurden mehrere Fragen auf einmal
gestellt, der Jugendliche beantwortet jedoch nur eine
davon. Er beantwortet nur die zweite Frage, mit einer
Reihe von Tatsachen iiber seine Aufnahme im Kranken-
haus. Wir héren nichts von seinen Erfahrungen bei der
Aufnahme an sich (gut oder vielleicht schwierig).

TIPP Notieren Sie wahrend des Gesprdchs Stichworte
und wichtige Themen, die behandelt werden sollen.
Auf diese Weise sind Sie sicher, dass Sie spdter zu
einzelnen Themen Rickfragen stellen kdnnen oder dass
Themen nicht zwei Mal besprochen werden.

Abschluss des Gespriichs

® Nehmen Sie sich viel Zeit, um das Gespréch gut ab-
zuschliessen. Das Gesprach sollte nicht abrupt enden.

e Kopieren Sie das digitale Interview in ein Programm
und speichern Sie es fir das Archiv.

® Nachdem das Gespréch auf einer separaten Datei
gespeichert wurde, 16schen Sie die Originaldatei, um
die Privatsphare aller Beteiligten zu schitzen.

® NB: Léschen Sie nach dem Gesprach das Konto, wel-
ches der/die Jugendliche verwendet hat und danach
auch das Konto des Interviewers, um zu vermeiden,
dass der/die Jugendliche weiterhin wichtige Informa-
tionen an den Interviewer schickt, obwohl dieser das
Konto nicht mehr benutzt. Dies kénnte die Sicherheit
des Kindes geféhrden.

Varianten

e Damit die Beteiligung am Forschungsprojekt fir die
Kinder interessanter wird, prifen Sie den Einsatz von
Multimedia Technologien. Mit iPads oder Smartpho-
nes wird die Online Kommunikation zuganglicher
und flexibler. Zum Beispiel ist es nicht nétig, einen
Computerraum zu reservieren. Sorgen Sie dafiir, dass
die Kinder die Gerdte, falls nétig, vor dem Online-
Gesprdch ausprobieren kénnen.

® Die Chat-Methode kann auch als Peerto-Peer Methode

eingesetzt werden. Das heisst, dass sich Jugendliche

gegenseitig Uber ihre Erfahrungen im Krankenhaus
befragen. Ein méglicher Vorteil wéire, dass Kinder
untereinander mutiger ihre Meinung frei dussern als
gegeniber einem Erwachsenen. % 34 Besonders bei
sehr sensiblen Themen kdnnte dies eine gute Lsung
sein. Jugendliche sind jedoch keine ausgebildeten
Forscher. Dies stellt die Qualitat der gesammelten Da-
ten in Frage, 3¢ zum Beispiel, weil nicht genigend
Rickfragen gestellt wurden.

Fallstricke

e Die Sprache, die zur Kommunikation in sozialen Me-
dien benutzt wird, arbeitet mit Abkirzungen und ist
pragnant. Jugendliche sind dabei oft Experten, daher
ist es sehr wichtig, nachzufragen, was die Antworten-
den genau gemeint haben.

e Es ist schwierig ein Ambiente zu schaffen, wenn man
die Situation nicht genau beurteilen kann.

® Es besteht die Gefahr der Misskommunikation, wenn
Interviewer und Teilnehmer gleichzeitig tippen.
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3. Sammelbox

Die Sammelbox, hibsch dekoriert, enthalt Zettel mit Bildern oder Aussagen zu einem bestimmten
Thema. Die Kinder werden aufgefordert, Bilder oder Aussagen aus der Box auszuwdhlen, dann
werden ihre Assoziationen und Erfahrungen dazu besprochen. Es entsteht ein Dialog zwischen
Kind und Forschender/m, bei dem der/die Forschende keine dominante Rolle einnimmt.

Anforderungen
e Dekorierte Schachtel (Box) (passend zur Zielgruppe und dem Thema)

Zielgruppe
e Einzelpersonen oder kleine Gruppen von 2 bis 6 Kindern
* > 6 Jahre

Daver
¢ +/- 30 Minuten (hangt von der Teilnehmerzahl ab)

Vorteile der Methode

e Durch die Ubergabe der Box an die Kinder, wird ihnen der Verlauf des
Gesprdchs iberlassen. Sie fihlen sich daher rasch willkommen und
erzdhlen ihre Geschichten. Diese Methode ist daher auch fiir ruhigere
Kinder geeignet.

e Die Kinder legen fest, wieviel Zeit fiir ein bestimmtes Thema gebraucht
wird. Dadurch erhalten wir einen besseren Einblick, was sie fir wichtig
halten und was nicht.

* Ruhige Kinder werden eingeladen, ihre Erlebnisse ebenfalls zu erzahlen.

e Sie ist einfach anzuwenden. Kinder kénnen spontan gefragt werden, ob
sie mitmachen méchten.

AN




TIPP 1 Wahlen Sie nicht

nur schéne Bilder aus,

BILD 1 Bist du manchmal
witend? Was machst du
sondern auch lustige und dann? Bist du manchmal
provokative. im Krankenhaus wiitend?

c Was passiert dann@

TIPP 2 Zur Abwechslung
kénnen auch Cartoons

BILD 2 Wenn du dir drei
Dinge wiinschen kdnntest,
oder Comics in der Sam- was ware das? Oder ge-

melbox sein.

"k‘:'-'/

naver: Wenn du mit einem
Zauberstab den Aufenthalt
im Krankenhaus weniger
firchterlich machen kénn-
test, was wiirdest du dir
wiinschen?

Y

FALLBEISPIEL

Das Krankenhauspersonal wollte wissen, was
Jugendliche im Krankenhaus wichtig finden. Aus
diesem Grund wurden sie mit verschiedenen Aussagen
konfrontiert. Nachfolgend zur lllustration zwei Beispiele:

AUSSAGE: Ich habe keine Angst, Pflegenden oder
Arzten Fragen zu stellen.

Ja, aber man hat viel zu wenig Zeit. Ich war auf die
Operation nicht gut vorbereitet. Ich wusste nicht, wie
lange ich hier bleiben muss, ob ich nach draussen
gehen darf oder nicht, ob ich duschen darf oder nicht.
Es gab keine Gelegenheit, vorher Fragen zu stellen.
Ich konnte das alles erst gestern im letzten Moment im
Operationsraum fragen.” (Médchen, 18 Jahre).

AUSSAGE: Ich finde, der Doktor kommt zu oft an

mein Bett.

,Das stimmt, ja, aber das ist auch gut so. Weil sie
natirlich alles Uber dich wissen missen. Gestern kamen
davernd irgendwelche Arzte herein, und ich musste
ihnen immer wieder die gleiche Geschichte erzahlen.
Warum kénnen sie diese Dinge nicht aufschreiben?
(Junge, 12 Jahre).

Eine Woche spdter kam der/die Forschende wieder

auf die Station und ein Madchen wollte mit ihr/ihm
sprechen. Sie sagte: ,In mein Zimmer kommt keine
frische Luft herein und jetzt habe ich eine Wolke im Kopf.

Ich winschte, die Fester kdnnten gedffnet werden, wie
in dem Zimmer, in dem ich das letzte Mal war.” Und
ein Junge kam auf ihn/sie zu und sagte, sie hatten noch
nicht Uber die Clini-Clowns gesprochen (Clowns, die
als Clowndoktoren sehr kranke Kinder im Krankenhaus
besuchen und unterhalten). lhre Antworten zeigten, dass
sie Uber unser erstes Gesprdch nachgedacht hatten und
sie sich als Gesprachspartner ernst genommen fihlten.
Der/die Forschende hat sich nicht auf das offizielle
Gesprach beschrankt, als sie realisierte, dass solche
spontanen Aussagen wichtige Informationen enthalten.
Sie verwendete sie in ihrem Bericht.

Beispiele anderer Aussagen sind:

® Ich finde es gut, wenn Eltern Gber Nacht dableiben
konnen.

® Es gibt im Krankenhaus fir Jugendliche meines Alters
zu wenig Beschaftigung.

* Ich mag das Pflegepersonal Gberhaupt nicht.

¢ Wenn ich jemand im Krankenhaus brauche, kommen
sie immer sofort.

Diese Aussagen gaben Anlass zu verschiedenen
Verbesserungen, von der Einrichtung der Zimmer iber
die Liftung bis zur Information und Kommunikation.
Das Krankenhaus Gberprift nun andere Lésungen.

Die Abteilung hat fir das Pflegepersonal einen
Auffrischungskurs organisiert Gber Kommunikation mit
Patienten und Eltern.

XOC”SLUU.IDS NS




ot
%)
Q
3
3
o
=
0
<

Anleitung und Methode

Vorbereitung

e Dekorieren Sie eine Schachtel auf anregende und
altersgerechte Weise. Drucken oder zeichnen Sie Bil-
der (kleine und grosse) oder entwerfen Sie Aussagen
zu den zu besprechenden Themen und kleben oder
schreiben Sie sie auf separate Zettel. Falten Sie die
Zettel, bevor Sie sie in die Schachtel geben. Dies feu-
ert den Enthusiasmus an und gibt den Kindern etwas
zu tun wahrend des Gesprdchs.

TIPP Geben Sie Jugendlichen ein leeres Stick Papier,
auf welches sie selber etwas schreiben kdnnen, das
sie besprechen méchten.

TIPP Eine Auswahl von grossen und kleinen Bildern
erhdht den Spass.

Mit der Sammelbox arbeiten

® Fordern Sie die Kinder auf, die Schachtel kraftig zu
schitteln, bevor sie jeweils nur ein Papier herausneh-
men und etwas dazu sagen. Diese Methode erlaubt
den Kindern, die Reihenfolge der Themen zu bestim-
men, und diejenigen Themen schnell auf die Seite
zu legen, die sie unpassend oder weniger wichtig
finden, und stattdessen ein neues Bild herauszuneh-
men. Diese spontanen Handlungen kdnnen zu einer
Menge von Informationen fishren.

Geben Sie den Kindern viel Zeit und Raum, die

verschiedenen Themen auch untereinander zu bespre-

chen.

Stellen Sie als Interviewer zusétzliche Fragen, falls
ndtig oder moglich, aber Ubernehmen Sie nicht die
Kontrolle Gber das Gespréch.

Schlussfolgerung

e Reservieren Sie fir das Ende ausreichend Zeit, um
die Kinder zu fragen, ob noch weitere Themen
besprochen werden sollen oder ob sie noch weitere
Kommentare oder Bemerkungen haben.

® Beobachten Sie das verbale und physische Verhalten
der Kinder. Machen Sie eine Pause oder beenden Sie
das Gesprach, wenn die Aufmerksamkeit nachlasst.

Fallstricke

e Der Interviewer muss darauf achten, keine zentrale
Rolle einzunehmen, sonst kippt diese Methode in das
klassische Frage-Antwort-Gesprach. Stellen Sie sicher,
dass die Kinder Uber den Verlauf und die Reihenfolge
selbst entscheiden.

e Die Aussagen/Bilder in der Box beeinflussen stark
die Themen und die Richtung der Gespréche. Daher
sollten Sie spontanen Interaktionen und Themenerwei-
terungen viel Platz einrGumen.




3. Sammelbox




4. Wunschwand

Bei dieser Methode werden Kinder gebeten, ihre Wiinsche und Ideen in Form von Zeichnungen
oder Texten an einer Wand zu befestigen. Auf diese Weise kénnen sie ihre Ideen fir
Verbesserungen im Krankenhaus anderen Personen mitteilen.

Anforderungen

e Papier, Karton, Bilder, Zeitschriften

o Stifte, Buntstifte, Marker- oder Filzstifte, Klebstreifen, Leim

e Ein grosses, einladendes Stiick Papier oder Tapete, auf dem
“Wunschwand” steht.

Zielgruppe
e Einzelpersonen oder kleine Gruppen von 2 bis 6 Kindern
® > 7 Jahre

Daver
® 5 — 45 Minuten

Vorteile der Methode

e Kann flexibel eingesetzt werden.

¢ Die Ideen der Kinder stehen im Zentrum und werden fiir
andere sichtbar.

AN
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FALLBEISPIEL

Zum Zeitpunkt der Niederschrift war die Wand noch
nicht fertig. Es fallt auf, dass die Winsche der Kinder
schwierig zu interpretieren sind, wenn nicht dariber
gesprochen wurde, was mit dem Wunsch gemeint
ist. Dies kann sofort geschehen, sobald der Wunsch

pUDMLlDSUnM V

an der Wand héngt, oder die Winsche kénnen
spater mit einer Gruppe von Kindern in einen Kontext
gebracht werden.
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Anleitung und Methode

Vorbereitung

e Sorgen Sie dafiir, dass ein Raum zur Verfiigung
steht, in welchem die Kinder ihre Wiinsche zu
Papier bringen und friedlich und ruhig an der Wand
befestigen kénnen.

e Bitten Sie die Kinder, Wiinsche zu schreiben/
zeichnen, mit denen das Krankenhaus verbessert
werden kann. Es ist mehr als ein Wunsch méglich.
Die Kinder sollten wahrend des Schreibens und
Malens begleitet werden (maximal 1 Person fiir je 2
Kinder), um mit den Kindern zu sprechen und mehr
Informationen zu erhalten iber das Wie, Warum,
Wer, Was, Wo der einzelnen Wiinsche.

¢ Lassen Sie die Kinder ihre Wiinsche selber an der
Wand anbringen.

Varianten

e Zusdtzlich zur Wunschwand kann ein Briefkasten
oder eine Wunschkommode mit Schubladen in der
Kinderabteilung aufgestellt werden. Die Kinder
kénnen dann zu jeder Tageszeit einen Wunsch in
die Kommode stecken. Zusammen mit den Kindern
kénnen Sie dann ab und zu die besten Wiinsche
auswdhlen (oder die Winsche mit der héchsten
Dringlichkeit) und diese an der Wunschwand
aufhéngen.

Eine weitere Alternative ware eine digitale
Wounschwand (oder Klagemauer). Zum Beispiel gibt
es in den Niederlanden eine Hilfe-Website fir Kinder
von 8 bis 12 Jahren (www.kindertelefoon.nl) bei der
sie anonym via , Traumschloss” Winsche einsenden
und/oder an der Klagemauer ihr Herz ausschitten
kénnen.

¢ Nachdem die Wunschwand den Kindern eine

Weile zur Verfigung stand, kénnte ein vertiefender

~
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Workshop mit den Kindern organisiert werden. Die
Woiinsche werden mit den Kindern durchgesehen
und sie werden gebeten, Wiinsche, die zusammen
gehdren, in Gruppen zu ordnen. Dadurch entstehen
Kategorien, welche die Kinder selbst schaffen. Sie
werden gebeten, Titel fir die Kategorien zu finden
und sie entsprechend zu beschriffen. Dann werden
sie gebeten, die Kategorien zu ordnen. Welche

Woinsche sollen vom Krankenhaus zuerst geprift
werden?

Schlussfolgerungen

e Sorgen Sie dafir, dass die Wunschwand auch fir
das Fachpersonal und die Geschdftsleitung des
Krankenhauses zugédnglich ist. Laden Sie sie explizit
in den entsprechenden Raum ein, damit sie sich mit
den Wiinschen auseinandersetzen kdnnen.

¢ Geschdftsleitung und Pflegepersonal sollten den
Kindern mitteilen, dass sie die Wunschwand
gesehen haben, und ihnen sagen, welche Wiinsche
besprochen und wie sie umgesetzt werden sollen.

TIPP Machen Sie aus der Erdffnung der Ausstellung eine
offentliche” festliche Veranstaltung, zu der die Kinder,
ihre Eltern und Personen aus dem Spital eingeladen
werden. Die Krankenhausleitung kénnte bei dieser
Gelegenheit den Kindern sagen, welche der Winsche
an der Wand aufgenommen wurden und wie sie
umgesetzt werden sollen.




(

Fallstricke

* Wiinsche sagen nicht viel dariiber aus, welches
reale Erlebnis zur Formulierung eines bestimmten
Wounsches gefihrt hat oder auf welche Weise die

Kinder ihre Wiinsche bericksichtigt sehen méchten.

Daher ist es Gusserst wichtig, von den Kindern
vertiefende Informationen iiber ihre Wiinsche zu
erhalten.

J

Variante: Wunschbriefkasten
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5. Von Kindern gefihrter Rundgang

Bei dieser Methode fishren die Kinder in einem Rundgang durch die Kinderabteilung.
Dabei erhélt man einen unmittelbaren und schnellen Eindruck, wie die Kinder ihre

Umgebung nutzen und erleben. Ferner erhalten sie die Gelegenheit, ihre Wiinsche zu &ussern.

Anforderungen

* Notizblécke

* Bleistifte

* Eventuell: Gegenstand, um die Rundgangsleiter sichtbar zu machen, wie Fahne,
Jacke oder Hut.

Zielgruppe
* Gruppen von 2 bis 4 Kindern
° > 6 Jahre

Daver
* 30 Minuten

Vorteile der Methode

* Durch die Erteilung des Auftrags an die Kinder, den Rundgang durch die Abteilung/das
Krankenhaus zu Gbernehmen, spricht man ihre Erlebnisse und ihr Wissen direkt an.

° Mit ihrem Wissen als Ausgangslage liegt auch der Fortgang des Gesprdchs in der Hand
der Kinder.

° Bendtigt keine lange Vorbereitungszeit.

© Leicht durchzufilhren (wenn das Personal in der Abteilung/Krankenhaus mitmacht).

%
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An einem Bewertungsnachmittag fihrten 5 Kinder
zwischen 10 und 13 Jahren ihre Spitalspielspezialisten
(hospital play specialists) auf einem Rundgang durch
die Abteilung, in die sie vor Kurzem aufgenommen
worden waren. Wahrend des Rundgangs erklarten

die Kinder, was sie behaglich und was sie bedrohlich
fanden. Sie wiesen zum Beispiel auf die leeren Wénde
und das Fehlen von Farben hin. Keines der Kinder
ging gern in das Untersuchungszimmer (Bild 1).

Woéhrend des Rundgangs fiirchteten sich die Kinder
fast, es zu betreten, wahrend sie das Spielzimmer sehr
gemiitlich fanden (wéhrend des Rundgangs stiirzten
sich alle hinein). Daraus ergab sich die Frage, ob der
Unterschied in der Ausstrahlung nicht unnétig gross
sei und mit wenigen Anpassungen verbessert werden
kénnte.

Im Laufe des Rundgangs wurden die Kinder sehr
zugdinglich und erzdhlten freimiitig von ihren
Erlebnissen wéhrend des Krankenhausaufenthalts.

Fir einen Moment schien es fast so, als erlebten sie
die Aufnahme ins Krankenhaus nochmals neu. Die
Kinder fihlten sich gut, und der Rundgang ergab eine
Menge wertvoller Informationen, die in die Pléne

fir eine Verbesserung der Abteilung aufgenommen
wurden. Die Wande in den Gangen und im
Untersuchungszimmer wurden inzwischen mit Plakaten
und farbigen Malereien freundlicher gestaltet.

Der Untersuchungsraum, fotografiert von Danielle (12 Jahre)

Der Jugendraum, fotografiert von Romy (10 Jahre)



Erkléren Sie die Aufgabe und fragen Sie die
Kinder, ob sie mitmachen wollen.

Bitten Sie mehrere Kinder (2 oder 3), lhnen das
Krankenhaus/die Abteilung in einem Rundgang
zu zeigen (nach einem vorgédngigen Gesprdch
mit dem Krankenhaus/der Abteilung).

Die Kinder um einen von ihnen gefiihrten Rundgang
zu bitten, ist wohl ausreichend klar, weitere
Instruktionen sind daher zumeist unnétig. Wenn
weitere Informationen verlangt werden, bitten
Sie die Kinder, lhnen diejenigen Orte zu zeigen,
welche sie gerne besuchen machten und welche
nicht.

Vermeiden Sie es, bei der Erklarung der Aufgabe
Beispiele zu nennen. Dies kdnnte die Kreativitt
und die Inspiration einschrénken und die Kinder
zu sehr in eine bestimmte Richtung lenken.

Lassen Sie die Kinder spiren, dass sie die
Erwachsenen (Krankenhauspersonal/Vorgesetzte)
im Schlepptau haben. Die Kinder entscheiden,
wohin gegangen wird.

Stellen Sie den Kindern wahrend des Rundgangs
Fragen, und lassen Sie Raum fir Gesprache der
Kinder untereinander. Sie kdnnen zum Beispiel

danach fragen, warum sie bestimmte Orte zeigen.
Wann kommen sie dorthin2 Was halten sie von
diesem Raum? Wer ist da, wenn sie in diesem
Raum sind?

Ermutigen Sie die Kinder, Vorschlége zur Lasung
moglicher Engpédsse zu machen.

Machen Sie wahrend des Rundgangs Notizen,
um wesentliche Hinweise der Kinder festzuhalten.
Beziehen Sie die Kinder mit ein. Fragen Sie,

ob eine bestimmte Bemerkung wichtig ist und
aufgeschrieben werden soll. Wird diese Frage
mehrmals gestellt, werden die Kinder von sich aus
darauf hinweisen.



e Kinder kénnen sich wahrend des Rundgangs auch
aktiv an der Forschungsarbeit beteiligen. Nicht nur
der Erwachsene macht Notizen, auch die Kinder
erhalten Notizblock und Stifte und kénnen selber
notieren, welche Orte besucht werden sowie die
Erlebnisse der Kinder mit diesen Orten.

Eine weitere Methode besteht darin, eine Karte
des Rundgangs zu zeichnen. Kinder kdnnen

dies einzeln oder in Gruppen tun. Aufgaben wie
,markiere die Orte, die du am meisten besuchst
mit einem orangen Kreis, und die am wenigsten
besuchten Orte mit einem blauen Kreis” und
»markiere die Orte, die du am liebsten besuchst
mit einem grinen Kreuz und diejenigen, die du am

wenigsten gern hast mit einem roten Kreuz” liefern
den Kindern eine Menge Material fiir Gespréche
und zum Nachdenken iber eigene Erfahrungen und
Meinungen. Fir den/die Forschenden ergibt dies
ebenfalls eine Menge wertvoller Informationen. Bei
dieser Variante ist es fiir den/die Forschenden nicht
ndtig wahrend des Rundgangs spezifische Fragen
zu stellen. Die Fragen zum Rundgang kdnnen sich
beschranken auf ,Kannst du mir diese Abteilung
zeigen?” Achten Sie darauf, die Reihenfolge der
besuchten Orte und die Kommentare der Kinder zu
notieren, sie enthalten wertvolle Informationen.

* Das Krankenhaus/die Abteilung kénnten diese
Methode mithsam finden, weil nicht im Voraus
vereinbart werden kann, welche Orte die Kinder

besuchen méchten.




6. Das Gastebuchzimmer

Das Gastebuchzimmer ist ein kleiner Raum, in welchem Kinder Audio- oder Video-Mitteilungen
aufzeichnen kénnen. Auf diese Weise kénnen sie ihre Erlebnisse und Meinungen zu einem
bestimmten Thema, einer Frage oder einer Aussage mit anderen teilen.

Anforderungen

® Ein Spielhaus, dass als Gastebuchzimmer dient.
e Ein kleines Sofa oder ein Stuhl in diesem Haus
* Kamera

* Computer

Zielgruppe
® Ein Kind oder zwei (abhangig vom Wunsch der Kinder)
® > 6 Jahre

Daver
* Maximal 20 Minuten, abhéngig von der Anzahl Fragen oder Aussagen, die mit
dem Kind besprochen werden sollen.

Vorteile der Methode

® Da kein menschlicher Interviewer anwesend ist, konnte diese Methode einen leichte-
ren Zugang erlauben.

e Eine anregende Methode, welche die Neugier der Kinder weckt.

* Kann als strukturierte Methode dienen, um die Mitwirkung von Kindern zu realisie-
ren, sofern eine Anleitung angeboten werden kann.

AN




FALLBEISPIEL

TIPP Dieses Krankenhaus hat sich entschlossen, ein spezielles
Hauschen anzufertigen. Ein einfaches Spielhaus oder ein
Puppentheater funktioniert jedoch ebenfalls.
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Anleitung und Methode

Vorbereitung

e Richten Sie ein Gdstebuchzimmer ein, das ihrer
Zielgruppe gefallt. Nehmen Sie zum Beispiel ein
Spielhaus oder ein Puppentheater und dekorieren Sie
es, moglichst zusammen mit den Kindern.

o Stellen Sie sicher, dass die Kinder das Gastebuchzim-
mer selbstdndig benutzen kdnnen und keine Anleitung
dafir benstigen. Dies kann zum Beispiel durch den
Einsatz eines Software-Programms erreicht werden,
welches das Audio- und Videosystem so stevert,
dass es die Kinder automatisch von Frage zu Frage
fihrt. Oder Sie wahlen eine einfachere Methode,
bei welcher eine Anzahl von Fragen auf Kérichen
geschrieben ist, welche dem Kind als Leitfaden dienen
wiahrend es in die Kamera spricht.

Das Gastebuchzimmer sollte so platziert werden, dass
die Kinder nicht gestért werden und niemand mithéren
kann. Das Gastebuchzimmer kann nur einmal oder
zeitweise eingesetzt werden oder Sie entscheiden
sich, es fiir eine léngere Zeitperiode zu &ffnen.

Lassen Sie die Kinder wahlen zwischen Audio- oder
Video-Aufzeichnungen. Beriicksichtigen Sie diese
Méglichkeit beim Einrichten des Gastebuchzim-
mers. Dies kann technisch erfolgen durch An- oder
Abschalten des Bildschirms, aber auch ganz einfach
mit einem Vorhang, oder mit verschiedenen Masken,
welche die Kinder aufsetzen kénnen, wenn sie nicht
auf dem Bildschirm erscheinen méchten.
¢ Stellen Sie eine offen angelegte Frage oder Aussage
oder wahlen Sie mehrere spezifische Fragen zu einem
Thema. Beispiele:

e Offene: Was geféllt Dir in diesem Krankenhaus

und was nicht?

e Spezifische Fragen zum Thema , Aufnahme ins Kran-
kenhaus”: Kannst Du erzdhlen, wie es bei deiner
Aufnahme ins Krankenhaus war2 Wer war bei der
Aufnahme dabei2 Wo hat man dich empfangen?
Wie lange musstest du warten? Was denkst du
dariber?

Im Géstebuchzimmer

o Stellen Sie sicher, dass die Kinder die Kamera bedie-
nen kénnen. Dies kdnnen mindliche Instruktionen sein
oder eine einfache Gebrauchsanweisung.

e |m Prinzip sollten die Kinder allein in das Gastebuch-
zimmer gehen, bleiben sie jedoch flexibel. Die Auf-
zeichnungen eines Parchens kénnen Uberraschende
Ergebnisse liefern.

e Der/die Anleitende bleibt die ganze Zeit in der Nahe
des Gastebuchzimmers, so dass die Kinder, falls n6-
tig, Fragen stellen kdnnen. Trotzdem sollten Sie weder
horen noch sehen, was die Kinder im Gastebuchzim-
mer machen, um ihre Privatsphére zu schitzen.

Danach

¢ Die Aufzeichnungen der Kinder sollten danach so
rasch wie moglich angeschaut werden. Kinder
kénnten wichtige oder dringende Informationen
geben, zum Beispiel in Zusammenhang mit ihrer
Krankheit. Werden diese Informationen iibersehen,
kénnte dies die Sicherheit des Kindes geféhrden.




Fallstricke

* Die Anwesenheit einer Kamera kénnte ein Hinde-
rungsgrund sein.

® Privatsphdre und Anonymit&t kénnen nicht garantiert
werden, die Filmerlaubnis der Teilnehmenden muss
daher unbedingt eingeholt werden, und es muss deut-
lich erklart werden, fir welchen Zweck die Aufnah-
men dienen.

e Technisch gesehen, erfordert der Einsatz von Aufzeich-
nungsgerdten eine entsprechende Vorbereitung und
weitere Anfragen.

* Wie die Erfahrung zeigt, gehen die Kinder nicht allein
in das Gastebuchzimmer, wenn diese Methode nicht
moderiert wird. Eine Begleitung ist ausschlaggebend.




7. Brief an den Direktor (CEO)

Bei dieser Methode werden die Kinder eingeladen, einen Brief (E-Mail) an den Direktor
des Krankenhauses zu schreiben. Dies ist eine kreative Weise um herauszufinden, was
fir Kinder wichtig ist. Oder die Kinder kénnen in ihrem Brief der Geschaftsleitung die
wichtigsten Ergebnisse mitteilen, die bei einer anderen Methode herausgefunden wurden.

Anforderungen

e Offizielles Briefpapier und Kuverts

* Name des Direktors / Verwaltungsrats

o Stifte / Filzstifte

* Grosse Bogen farbiges Papier (grin und rot)

* Malsachen / Bastelmaterial (Malfarben, Aufkleber, Farbstifte, Glitzerstifte ... )
e Computer (eventuell)

Zielgruppe
¢ Einzelpersonen oder Gruppen von 2 bis 6 Kindern
® > 7 Jahre

Daver

* Mind. 30 Minuten

Vorteile der Methode

e Zwischen den Kindern und der Verwaltung des Krankenhauses wird ein direkter Dialog
aufgebaut.

* Die Methode ist vielseitig anwendbar und leicht zu bewerkstelligen, mit einzelnen Kindern
oder einer Gruppe,

¢ Diese Methode kann auch zusétzlich oder als Vertiefung einer der bereits beschriebenen
Methoden angewandt werden. Es ist eine gute Methode, der Verwaltung eine Rick-
meldung iber die erzielten Resultate zu geben und iber bereits erfolgte Umsetzungen.

AN




FALLBEISPIEL - Lieber Herr Direktor... FALLBEISPIEL 2 — Aktionsliste fir die Verwaltung

In einem Krankenhaus haben 23 Kinder einzeln In einem anderen Krankenhaus wurde diese Methode
per E-Mail an den Direktor geschrieben. Neben zusdtzlich zur Fotostimmen-Methode eingesetzt.
allgemeinen Informationen (wie Alter, Geschlecht und Anhand der Engpdsse, die fotografisch festgehalten
Daver des Krankenhausaufenthaltes), wurden die wurden, verfassten die Kinder gemeinsam einen Brief
Kindern gebeten, auf drei in digitaler Form gestellte an die Verwaltung mit einer Liste von Handlungsfeldern
Hauptfragen zu antworten. (Abb. 2).

In diesem Brief fihrten die Kinder Punkte auf, die sie
verdndert haben méchten, zum Beispiel einen anderen
. Lbelens Hesw Dhwebior, iF hai . . . .
L A s i s B Ort zum Alleinsein als nur gerade die Toilette, Uhren
in den Zimmern, besseres Essen, bessere Gesprache

“Ich finde es gut, dass man mich den ganzen

Tag besuchen kann [....] dann ist es wenigstens zwischen Arzt und Kind, und die Méglichkeit, im

ein bisschen nett.” (6-jGhriges Médchen)

(O3D) Joppeu1q uSp UL Joug “/

Krankenhaus Schulaufgaben zu machen.

2. Uhkad das willide ich sofortl kadern | werbaidrn, wesn
kch der Chel witre:

Ich wiirde es schétzen, wenn die Pflegenden - ‘ :‘ Frre W

mir sagen wiirden, was sie tun wollen, wenn :,
sie den Raum betreten, so dass ich weisss, was
ich zu erwarten habe. Manchmal, wenn sie fr
Medikamente bringen, sagen sie mir nicht, was

fiirr ein Medikament es ist, und ich wiirde das
gerne wissen. (11-j&hriger Junge)

3. Dies ist meing Tdes eiwns Tu verBndern | e verbessenn|

“Wechseln sie alle Computer aus, sie
funktionieren nicht mehr gut. Die Computer
bleiben oft stecken.” (9-jéhriger Junge)

ABB. 1

_

ABB. 2 Liste fir die Verwaltung mit Punkten, die gedndert werden sollten, inbegriffen ,besseres

Essen”, ,der Kinderarzt soll mit den Kindern sprechen”, ,Kinder mit den gleichen Krankheiten ins
gleiche Zimmer”, , Ubernachtungsméglichkeiten fir Eltern”, ,,Hausaufgaben machen kénnen”,
,der Arzt sollte Erfahrung haben”.
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Anleitung und Methode

~

Methode

¢ Informieren Sie die Kinder, welches Ziel, welchen
Zweck und welches Ergebnis der Brief haben soll.

* Sagen Sie den Kindern, dass sie die Experten mit
praktischer Erfahrung sind, was den Aufenthalt
in der Kinderabteilung betrifft. Der Direktor war
niemals Patient auf der Kinderabteilung und weiss
daher nicht, wie das ist. Den Kindern sollte auch
gesagt werden, dass der Direktor nicht alle Dinge
andern kann, wenn zum Beispiel die Zeit und das

Geld dafiir fehlen.

Einzelbrief

e Bitten Sie die Kinder, sorgfdltig zu iiberlegen, welche
Dinge wéhrend der Aufnahme ins Krankenhaus und
der Dauer des Aufenthaltes in der Kinderabteilung
gut waren und welche nicht. Dann werden die
Kinder gebeten, dies in Worte zu fassen und in
einem Brief oder E-Mail aufzuschreiben.

e Versichern Sie sich, dass der Brief wirklich zum
Direktor gelangt. Im Idealfall ibergeben die Kinder
den Brief persénlich an den Direktor oder einen
Verwaltungsrat.

* Sorgen Sie dafir, dass alle Kinder eine persénliche
Antwort erhalten, in der bestatigt wird, dass die
Briefe gelesen wurden und wie die einzelnen Punkte
nun bearbeitet werden.

¢ Die Briefe kdnnen auch an einem zentralen Ort
ausgestellt werden, vorausgesetzt, dass die Kinder
damit einverstanden sind.

Gemeinsamer Brief

e Bitten Sie die Kinder, sorgfdltig zu iiberlegen, welche
Dinge wéhrend der Aufnahme ins Krankenhaus und
der Daver des Aufenthaltes in der Kinderabteilung
gut waren und welche nicht. Bitten Sie dann die

Kinder, diese Punkte aufzuschreiben (dieser Schritt
kann Ubersprungen werden, wenn die Methode

als Fortsetzung einer der anderen Methoden
angewendet wird). Besprechen Sie anschliessend die
Resultate mit den Kindern. Dies dient gleichzeitig als
Feedback fir die Kinder, und es ist eine zusatzliche
Gelegenheit, die Genauigkeit der von der/dem
Forschenden aufgezeichneten Daten zu iberprifen.
Besprechen Sie mit den Kindern zuerst die positiven
Erfahrungen und danach die weniger positiven. Wer
hat was geschrieben, warum, und sind diese Dinge
auch den anderen Kindern bekannt.

Lassen Sie die Kinder auf ein grosses Blatft Papier
diejenigen Punkte aufschreiben, die oft vorkommen,
oder diejenigen mit denen die meisten einverstanden
sind. Was gut ging wird auf das grine Blatt, was
nicht gut ging auf das rote Blatt geschrieben.

Legen Sie das rote Blatt auf den Tisch oder hangen
Sie es so an die Wand, dass alle Kinder es gut
sehen kdnnen. Fragen Sie, wie die Dinge, die nicht
gut gingen, nach ihrer Meinung verbessert werden
kénnten.

Bitten Sie die Kinder, die Ldsungen / oder Aktionen
auf ein grosses Blatt Papier zu schreiben. Geben Sie
ihnen Zeit und Gelegenheit, das Blatt zu verzieren.
Sorgen Sie dafir, dass die Kinder ihren Brief

dem Direktor oder Vorstandsmitglied personlich
ibergeben kénnen.

Hangen Sie den Brief / die Aktionsliste zusammen
mit dem Direktor und den Kindern an die Wand.
Hangen Sie ihn an einem zentralen Ort in der
Kinderabteilung auf, so dass er vom Personal und
den Besuchern gelesen werden kann.

%
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Fallstricke
e Erfordert die unmittelbare Mitwirkung und die Zeit
der Geschéftsleitung.

e Es konnten Erwartungen geweckt werden, die nicht
erfijllt werden kénnen.
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8. Methoden mit Einbezug der Eltern

Obwohl wir davon ausgehen, dass es am besten

ist, wenn Kinder selbst mitteilen, was sie mit Bezug
auf ihre Gesundheitspflege im Krankenhaus mégen
oder nicht, so ist es doch ebenso wichtig mit den
Eltern zu sprechen. Sie sind ebenfalls Experten mit
praktischen Erfahrungen und ihre Sichtweise ist daher
einmalig. Zudem k&nnen sie fir ihre Kinder sprechen,
wenn diese zu klein sind oder zu krank, um in Worte
zu fassen, was fir sie wichtig ist, wobei es aber
Einschrankungen gibt.

Eltern kénnen auf vielfache Weise konsultiert
werden. In diesem Kapitel beschréanken wir uns

auf Fokusgruppen, ,Spiegel-Gesprdche”, und
Einzelinterviews, weil die Mitwirkung von Eltern
nicht im Mittelpunkt dieses Buches steht. Diese drei
Methoden werden in Krankenhdusern angewendet,
die Forschung betreiben. 4° Die Beschreibungen sind

kurz, denn es wurde schon sehr viel dariber publiziert.

Fokusgruppe

Eine Fokusgruppe ist eine Gesprachsgruppe mit vier
bis zehn Teilnehmenden, die von einem erfahrenen
Moderator geleitet wird. Diese Methode gibt den
Eltern Gelegenheit, ihre Erfahrungen auszutauschen
und zu besprechen. Vorteil der Fokusgruppe ist

das Entstehen von interaktiven Dialogen und damit
verbundenen Informationen; der Beitrag einer Person
stimuliert den Beitrag einer anderen Person. 4! 4243 Ein
solches Gesprach ergibt ein nuancenreicheres Bild
der Gesundheitspflege in einem Krankenhaus. Ein
Nachteil, verglichen mit einem Einzelinterview, besteht
darin, alle beteiligten Eltern an einem bestimmten

Datum zusammen zu bringen. Um dieses Problem zu
vermeiden, kdnnten Online-Fokusgruppen gebildet
werden. Die Eltern missten nicht von zu Hause weg
und kénnten die Gespréche via Computer fihren.
Obwohl die Online Fokusgruppen weniger persénlich
sind, weil sich die Teilnehmenden nicht sehen kénnen
(und non-verbale Kommunikation nicht méglich ist),
besteht doch ein héheres Mass an Flexibilitat und
Anonymitat. Die Teilnehmenden kdnnten zum Beispiel
fir eine Woche eingeloggt werden. Auf diese Weise
kénnen sie sich jederzeit an der Diskussion beteiligen,
wann immer es fir sie passt. Gleichzeitig haben

die Teilnehmenden Zeit, iiber die Antworten der
anderen Personen nachzudenken, und sie erhalten
die Gelegenheit, ihre Meinung zu dndern oder zu
nuancieren. Der anonyme Charakter einer Online-
Fokusgruppe hat sich auch als besonders nitzlich
erwiesen, um Informationen zu heiklen Themen zu
erhalten. Wenn Sie selber kein Online-Netz einrichten
kénnen, kénnten Sie eine private Gruppe innerhalb
eines bestehenden Netzwerks nutzen.

AN




FALLBEISPIEL

Auf der neonatologischen Abteilung wurde eine
Fokusgruppe gegrindet, um die Meinungen und
Erfahrungen von Eltern Gber die Pflege ihrer
neugeborenen Babys zu erhalten. Die folgenden
Beispiele aus dem Gesprdch zeigen den aus
dem gegenseitigen Zusammenspiel gewonnenen
zusdtzlichen Wert:

ELTERN 1: ,Wir erfuhren am Samstag, dass unsere
Zwillinge am Sonntag nach Hause kénnen. Das hat
uns ziemlich Gberrascht. Wir hétten es gerne frisher
gewusst, damit mehr Zeit zur Vorbereitung geblieben
wadre.”

ELTERN 2: ,Das gleiche gilt fir die Verlegung vom
Inkubator in das Zimmer mit den Bettchen. Es passierte
ganz plétzlich.”

ELTERN 1: ,Ja, das haben wir auch so erlebt. Ich habe
mir gedacht, kénnen sie das einfach so machen2 Als
sie zuhause waren, war alles OK. Aber wir hatten uns
gerne besser darauf vorbereitet und eine kleine Feier
daraus gemacht. Man hat ja noch keine Erfahrungen.”

ELTERN 3: ,Uns wurde am Montagnachmittag um vier
Uhr mitgeteilt, dass unser Sohn am néachsten Morgen
entlassen wird. Da war noch so viel zu erledigen. Das
war auch nicht so, wie ich es mir vorgestellt hatte.”
Beim oben genannten Krankenhaus war das Personal
begeistert Gber die Informationen, die sie von der

Die Mitwirkung der Eltern ergibt nicht nur eine Liste fir
Verbesserungen. Sie ist ebenfalls hilfreich um einen Einblick
zu bekommen, was gut funktioniert und was geschétzt

wird: ,Am Tag vor ihrer Entlassung hatte unsere Tochter
Geburtstag. Ihr Zimmer im Krankenhaus wurde geschmickt.
Das hat uns erstaunt. Die Leute haben uns beachtet. Ich habe

mich zuhause gefihlt.” (Mutter)

. J

N

Fokusgruppe erhielten. Als Ergebnis aus dieser
Untersuchung wurde eine Arbeitsgruppe gebildet,

um die genannten Punkte zu verbessern. Die Eltern
erhielten vom Krankenhaus eine Rickmeldung zu ihren
Vorschlagen begleitet von einem Dankesbrief.

Variationen

Wenn es nicht geniigend Eltern fiir die Bildung einer
uUblichen Fokusgruppe gibt, kann auch wéhrend der
Ruhestunde der Kinder eine Mini-Fokusgruppe mit
denjenigen Eltern organisiert werden, die gerade

auf der Abteilung und bereit sind, mitzumachen. Da
dies direkt auf der Abteilung stattfindet, und die Eltern
ohnehin anwesend sind, wiirde sie eine solche Mini-
Fokusgruppe auch weniger belasten.

Eine andere Alternative bei Rekrutierungsproblemen
wadre ein Gesprdch im Wartezimmer. Eltern warten
dort ohnehin, und sie sind eher bereit mitzuwirken,
als wenn sie zu diesem Zweck exira ins Krankenhaus
kommen missten. Nachteile sind, dass die Eltern
maglicherweise nicht viel Zeit haben, dass das
Gespréch mittendrin unterbrochen werden muss, ferner
kann die Privatsphare nicht geschitzt werden.

Spiegelgespréich

Ein Spiegelgespréch ist eine Variante der
Fokusgruppe, bei welchem die Eltern Gelegenheit
haben, ihre Erfahrungen im Krankenhaus in
Gegenwart von Mitgliedern des Personals mitzuteilen.
Das Spiegelgesprach wurde urspriinglich vom
Academic Medical Centre (AMC) in Amsterdam
entwickelt als eine Gelegenheit fir das Personal,

die Sicht des Patienten kennen zu lernen. Bei einem
Spiegelgesprach halten sich Patienten und Personal
gegenseitig einen fiktiven Spiegel vor das Gesicht

mit ihren Erfahrungen und ihren Kenntissen. Die
Gruppe fir ein Spiegelgespréach besteht aus rund 8 —
12 Teilnehmenden und einer Anzahl von betroffenen
Gesundheitsfachpersonen. 4> Als allgemeine Richtlinie
sollte die Anzahl der anwesenden Fachpersonen
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kleiner sein als die Anzahl der Gbrigen Teilnehmenden.

Das Gesprdch wird mit den Fachpersonen vorbereitet.

Auf diese Weise kdnnen sie im Voraus angeben,
welche Themen sie speziell aufgreifen machten.
Im Spiegelgesprach wird jedoch auch viel Raum
gelassen fiir Themen, welche die Eltern einbringen
und die ihnen wichtig sind. Wir empfehlen, die
Spiegelgesprache vorzubereiten und sie von einer
unabhdngigen Drittperson leiten zu lassen.

Fur ein Spiegelgesprach werden die Stihle in zwei

Kreisen aufgestellt, einem inneren und einem Gusseren.

Die Eltern sitzen im inneren Kreis und sie beginnen,
ihre Erfahrungen zu erzéhlen. Die erste Frage an die
Eltern sollte so allgemein wie méglich formuliert sein:
.Welches sind ihre Erfahrungen mit der Pflege in
diesem Krankenhaus2” Die Mitglieder des Personals
sitzen im Gusseren Kreis und hdren zu. In der zweiten

Runde bilden beide, Eltern und Fachpersonal, einen

gemeinsamen Kreis. Jetzt kdnnen die Mitglieder

des Personals Fragen stellen zu dem, was sie in

der ersten Runde gehdrt haben. Eltern und Personal
kénnen miteinander iber ihre Erfahrungen mit der
Pflege, den erbrachten Leistungen und Vorschlage fir
Verbesserungen sprechen.

Anhand des Gesprdachsberichts wird eine
Zusammenfassung erstellt Gber alle positiven Punkte
und Verbesserungsvorschlage. Sie werden mit den
zustdndigen Direktoren besprochen, die dann einen
Vorgehensplan fiir die Verbesserungen entwickeln. Die
Erfahrung zeigt, dass diese transparente Methode von
Eltern und Personal als sehr positiv erlebt wird. Weil
das Personal direkt mit den Erfahrungen der Eltern
konfrontiert wird, erhoht sich ihre Aufmerksamkeit und
ihr Engagement. %




FALLBEISPIEL
,Unangenehm, dass wir dort sein mussten, aber gut,
hier zu sein.”

In zwei Krankenh&usern wurden Erfahrungen mit

der Organisation eines Spiegelgespréchs mit Eltern
gesammelt. Bei diesen Treffen waren finf bis zehn
Eltern anwesend, deren Kinder in die Kinderabteilung
oder die Neonatologie aufgenommen worden waren.
Als Zuhérer waren verschiedene Fachpersonen
anwesend: Kinderdrzte, der Chef der Abteilung,
padiatrische Pflegefachpersonen und Play Specialists.

Eltern nennen oft zuerst die positiven Dinge, die

sie erlebt haben und danach ihre Besorgnisse oder
Kritikpunkte. Fir die Fachpersonen waren es wichtige
Augenéffner, dass Eltern manchmal nicht wissen, was
von ihnen erwartet wird, und dass die Kommunikation
und die Abstimmung zwischen den einzelnen
Disziplinen verbessert werden sollten.

~

.Was erwarten die Pflegenden von den Eltern2 Um

welche Zeit sollte ich da sein? Essenszeiten? Schlafzeiten?
Manchmal liegt da ein Paracetamol Zapfchen. Soll ich das
geben? Manchmal bin ich fir eineinhalb Stunden zu Hause
und dann fiihle ich mich schuldig, weil ich nicht beim Kind
bin. Méchte die Pflegende, dass ich die ganze Zeit beim
Kind bleibe2 Will die Pflegende alle vollen Windeln sehen?
Ich klingle nur ungern nach dem Personal. Dann lege ich die

/

Qch, dass jemand zuhérte.” (Mutter)

Am Schluss wurden Teilnehmende und Zuhdrende nach
ihren Eindriicken von den Gespréchen gefragt. Einige
Beispiele der Antworten:

... ich wurde daran erinnert, was ein Krankenhausaufenthalt
fur Patient und Eltern bedeutet, ,so erleben sie es”; die
Informationen aus diesen Gespréchen sind wirklich von
Nutzen, zusétzlich zu den ausgefillten Fragebogen”.
(padiatrische Pflegefachperson)

,Am Anfang war ich ein wenig nervés, aber dann vergass

Windel in den Lift, aber der Geruch!” (Mutter)
J

Die Ergebnisse aus den Spiegelgespréchen

sollten anschliessend in den Krankenh&usern

zu Verbesserungsvorschlégen fihren. Eines der
Krankenhéuser fihrte Pflegegesprdche mit den Eltern
ein. Jeden zweiten Tag werden die gegenseitigen
Erfahrungen besprochen und kénnen umgehend
bearbeitet werden.

Einzelinferview

Bei Einzelinterviews besteht das Ziel des Gesprachs
darin, Erfahrungen, Meinungen und Vorstellungen

der betreffenden Eltern zu einem bestimmten Thema
kennenzulernen. Wahrend des Interviews erhalten

die Eltern viel Zeit und Raum, um beides, positive

und negative Erfahrungen ausfihrlich zu besprechen.
Einzelgesprache haben den Vorteil, dass Rickfragen
gestellt werden kénnen, um unterschwellige Gedanken
und Vorstellungen aufzuspiren. Zudem ist solch ein
Interview relativ einfach zu organisieren. Wahrend
des Krankenhausaufenthaltes ihres Kindes sind

Eltern haufig anwesend und haben &fters eine halbe
Stunde zur Verfigung, wenn ihr Kind beschaftigt ist.
Telefoninterviews sind eine Variante des Inferviews von
Angesicht zu Angesicht; dabei kénnen die Eltern Ort
und Zeit des Inferviews nach ihren Wiinschen wéhlen.
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FALLBEISPIEL

In verschiedenen Krankenhd@usern ist es uns nicht
gelungen, geniigend Eltern fiir eine Fokusgruppe zu
versammeln. Daher entschieden wir uns, diejenigen
Eltern, die sich fir die Fokusgruppe eingetragen
hatten, um ein Telefon-Interview zu bitten. Die
Antworten waren sehr positiv, alle waren bereit, mit
dem Interviewer zu sprechen. Zweck des Interviews
war, die Eltern nach ihren Erfahrungen bei der
Aufnahme und wdhrend des Aufenthalts ihres Kindes
im Krankenhaus zu befragen. Hauptfragen waren:
Was hat bei der Aufnahme gut geklappte Was

sollte besser sein? Welche Verbesserungen kénnten
gemacht werden? Die Ergebnisse aus den Interviews
wurden den Eltern und dem Krankenhaus in Form
von Pluspunkten und Vorschlégen fir Verbesserungen
unterbreitet. Die Abteilung hat beschlossen, der
Kommunikation zwischen den Mitgliedern des
Personals als auch mit den Patienten und Eltern
grossere Beachtung zu schenken.

Bedenkenswerte Punkte

Die zu wéhlende Methode héingt von der spezifisch

zu erforschenden Frage ab, den Préferenzen und der

Erfahrung der Forschenden und der zur Verfiigung

stehenden Zeit. Die nachfolgenden Interessenpunkte

gelten fir alle drei Methoden:

® Ob man mit Kindern oder Eltern spricht, der
Ort, die Umgebung und die Haltung des/der
Gesprachsleitenden sind entscheidend fir den
Erfolg des Gesprachs. Versuchen Sie eine offene
Atmosphare zu schaffen, in der sich die Eltern
willkommen fihlen, ihre Erfahrungen und ihre
Gedanken frei mitzuteilen, und nehmen Sie als
Gesprachsleitende, eine begeisterte, respektvolle
und inferessierte Haltung ein.

® Bereiten Sie einen Leitfaden fir die Gespréche vor
oder eine Liste mit den wichtigsten Punkten und
Themen, die je nach Fragestellung der Studie zu
besprechen sind. Nutzen Sie bereits vorhandenes

Wissen, wenn es darum geht, was fir Patienten
und Eltern wichtig ist. Konsultieren Sie zum Beispiel
Qualitatsstandards, die aus der Perspektive der
Patienten entwickelt wurden und Literatur dazu.
Erstellen Sie keine Liste mit genau formulierten
Fragen, Sie kdnnten versucht sein, daran
festzuhalten, und dann entsteht kein Gesprach, bei
welchem die Eltern das Gefiihl haben, Sie kénnten
ihrerseits Themen einbringen, die fur sie wichtig

sind.

Nutzen Sie bereits vorhandenes Wissen, wenn
es darum geht, was fiir Patienten und Eltern
wichtig ist. Konsultieren Sie zum Beispiel
Qualitatsstandards, die aus Patientensicht
entwickelt wurden? und die Literatur.

Beginnen Sie das Gespréch mit einer kurzen
Einfihrung, in welcher Sie sich, die Studie und den
Zweck des Gespréchs vorstellen. Bedenken Sie,
dass sich die Eltern in einem Abhdangigkeitsverhalinis
befinden und stellen Sie diesen Punkt ebenfalls

zur Diskussion. Bitten Sie die Teilnehmenden,

sich ebenfalls kurz vorzustellen. Uberlegen Sie im
Vorfeld sorgféltig, was im Zusammenhang mit der
Fragestellung der Studie relevant ist und was nichte
Bitten Sie die Eltern um die Erlaubnis, das Gespréch
aufzunehmen, entweder mit einem Audiogerét oder
einer Kamera. Verlassen Sie sich aber nicht nur

auf die Technologie: Machen Sie zusdtzlich immer
Notizen.

Senden Sie allen Teilnehmenden nach dem
Gespréach eine Zusammenfassung, so dass diese
prifen kénnen, ob ihr Beitrag richtig interpretiert
wurde oder nicht. Informieren Sie die Teilnehmenden
spater, was das Krankenhaus mit den Ergebnissen
anfangen wird.

Es ist am besten, das Gesprdch von einer
aussenstehenden Person, zum Beispiel einer

~
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Patientenorganisation oder einer/m Forschende/n
moderieren zu lassen. Erfahrung mit dieser Methode
tragt dazu bei, qualitativ gute Daten zu sammeln.
Die Erfahrung zeigt ferner, dass Patienten (oder ihre
Eltern) mit ihrer abhéngigen Position Mihe haben.

* Die Teilnahme sollte die Eltern nichts kosten.
Entschadigen Sie ihre Spesen.

Gesprdchstipps

® Fragen Sie zuerst nach den positiven Erfahrungen:
.Was hat gut geklappt2” und gehen Sie danach zu
den weniger positiven Uber: ,Welche Dinge liefen
nicht ganz so erfolgreich ab2”

Formulieren Sie die Fragen so offen wie méglich,
d.h. Fragen, die alle mdglichen Antworten zulassen.
Zur Erinnerung: Beginnen Sie lhre Fragen immer

mit einem Fragewort: Wer, was, wo, warum, wann,
wie?

Fragen Sie immer zuriick, wenn Eltern eine sehr
allgemeine Antwort geben.

ELTERN: ,Alles ist gut gelaufen, keine Klagen.”
INTERVIEWER: ,Kdnnen Sie mir genaver sagen, was
nach ihrer Ansicht gut gelaufen ist2”

Beenden Sie das Gesprach mit der Frage: ,Welches
war nach ihrer Ansicht das wichtigste Thema, das
wir besprochen haben?” Dies zeigt lhnen, wo ihre
Prioritaten liegen.

Fallstricke

* In Gruppengesprachen besteht immer die Gefahr,
dass redegewandte Personen die Diskussion
dominieren. Die Gesprdchsleitenden missen fur
Ausgleich sorgen. Nehmen Sie zum Beispiel mit
den ruhigeren Personen Augenkontakt auf und
fragen Sie direkt, zum Beispiel: ,Frau Jansen, was
denken sie Gber die Punkte, die ihr Nachbar soeben
erwdhnt hat?” Bedenken Sie stets, dass Eltern sehr
verschieden sind und dass jede/r seine Erfahrungen
auf seine eigene Weise mitteilt.

® Im Umfeld des Krankenhauses mit Elterngruppen

zu arbeiten, erweist sich manchmal als mijhsam.
Wie die Erfahrung zeigt, ist es schwierig, Eltern

zu einer Teilnahme zu bewegen, die durch den
Krankenhausaufenthalt ihres Kindes bereits sehr
belastet sind, sowohl gefihlsmassig als auch
praktisch. Eltern, die teilgenommen haben, sind
jedoch danach begeistert und zufrieden mit ihrer
Mitwirkung. Die persdnliche Einladung einer
Fachperson, zu der die Eltern eine Beziehung
haben, und eine klare Erlduterung des Ziels

der Zusammenkunft, kann dazu beitragen, die
Teilnehmerzahl zu erhdhen.

Personen zu interviewen oder ein Gruppengespréch
zu moderieren, und die gewonnenen Informationen
auf richtige Art und Weise zu analysieren, erfordert
eine spezielle Ausbildung und praktische Erfahrung.
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TEIL 3 Von der Methode zur Verarbeitung

~

Analyse, Bericht und
Umsetzung

Die Erfahrungen, Wiinsche und Erzahlungen der Kinder
und der Eltern bilden die Grundlage fiir die Analyse.
Persénliche Beobachtungen und Informationen von Dritt-
personen kénnen dazu beitragen, einen entsprechenden
Kontext herzustellen. In diesem Teil des Buches beschrei-
ben wir die Grundprinzipien der Analyse, der Bericht-
erstattung und des Aktivwerdens, um zu erreichen, dass
die Angaben der Kinder genutzt werden.

Analyse

Analyse bedeutet, die grosse Menge der erhaltenen
Informationen zu reduzieren auf mehrere, klar formulier-
te Themen und damit einhergehende Ausnahmen. Der
nachfolgende Schrittfir-Schritt Plan kann bei diesem
Prozess hilfreich sein. 4748

1. Lesen Sie sorgfdltig den gesamten Bericht.

2. Unterteilen sie ihn in die angesprochenen Themen
und geben Sie ihnen Titel, zum Beispiel: Bearbei-
tung des Inhalts, Klienten-Interaktion, Informationen
oder Organisation der Gesundheitspflege. Der Titel
kann an den Rand notiert werden oder der Text mit
verschiedenen Farben markiert werden. Als ndchstes
klassifizieren Sie in einem zweiten Schritt alle identi-
fizierten Themen. Wiederum werden Titel zugeteilt.
Die Hauptkategorie, Bearbeitung des Inhalts, kann
zum Beispiel in Unterthemen aufgeteilt werden:
Fachkompetenz, Genavigkeit und Qualitét. Uberpri-
fen Sie, was gesagt wurde und was nicht erwdhnt
wurde, bericksichtigen Sie dabei die zum Ausdruck
gebrachten Gefiihle und notieren Sie, welche Situati-
onen oder Bemerkungen vom Muster abweichen.

3. Bedaverlicherweise wird der néchste Schritt — aus
organisatorischen Griinden — manchmal ausgelas-
sen, aber es ist unabdingbar, die Analyse zusammen
mit der Zielgruppe zu Gberpriifen. Entsprechen die
generellen Befunde ihren Erfahrungen2 Haben sie Be-
merkungen, Ergénzungen oder Vorschlage? Haben
sie immer noch die gleichen Prioritaten?

4. Die Ergebnisse der Analyse, die Themen sowie signi-
fikante Abweichungen werden dann beschrieben. Es
ist wichtig, die Befunde zu erkléren und sie anhand
von Zitaten und Beispielen zu belegen.

Berichterstattung

Ein Bericht ist wichtig, um die Befunde zu rechtfertigen
und bekannt zu machen. Die nachfolgenden Richtlinien
kénnen bei der Ausformulierung des Berichts hilfreich
sein:

1. Einleitung, wie und warum kam es zu der Unter-
suchung?

2. Welche Methoden wurden angewandt und wie ist
der Prozess abgelaufen?

3. Wer hat mitgewirkt (und wer nicht)2

4. Welches sind die Ergebnisse der Studie?

5. Welcher Handlungsbedarf besteht2

%
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( Rickmeldung an die Kinder

Fur die Kinder ist es wichtig zu sehen, dass ihre Mitwirkung
und ihre Ideen etwas bewirken.

Zeigen Sie den Kindern, dass von ihren Winschen

und Erlebnissen Notiz genommen wurde. Zum Beispiel
in Form eines Briefes mit den entsprechenden Infor-
mationen, eines Artikels im Nachrichtenmagazin des
Krankenhauses oder anlasslich eines zu organisierenden
Informationsnachmittags, an dem die Massnahmen
besprochen werden.

Forschung als Katalysator fiir Veréinderungen

Ein Bericht ist eines der Resultate in einem Mitwirkungs-
projekt, aber es sollte niemals das einzige Resultat blei-
ben. Schliesslich geht es bei einem Mitwirkungsprojekt
um ein umfassenderes Ziel. Informationen zu sammeln
iber die Erfahrungen, Bediirfisse und Kenntnisse von
Kindern zu einem bestimmten Thema, ist nur der erste
Schritt. Der zweite Schritt besteht darin, die Forschungs-
resultate in Massnahmen minden zu lassen und Ver-
dnderungen zu Gunsten von Kindern zu bewirken. Die
ndtigen Massnahmen kénnen von Erwachsenen in die
Wege geleitet und durchgefiihrt werden. Damit jedoch
der Beitrag der Kinder nicht verloren geht, sollte ihnen
erlaubt werden, auch bei der Umsetzung der Massnah-
men mitzuwirken. Oder sie kénnen mit Unterstitzung
der Erwachsenen selber Massnahmen entwerfen, umset-
zen und beurteilen.

Neben Veranderungen vor Ort, verlangen Mitwirkungs-
projekte Verénderungen auf der Ebene der Institution
und ihrer Politik. Erstens, um sicherzustellen, dass Veran-
derungen wirklich durchgefiihrt werden, und zweitens,
damit die Mitwirkung von Kindern nicht das erste und
einzige Projekt bleibt. Organisieren Sie zum Beispiel
eine Ausstellung oder eine Arbeitskonferenz, um einen
Einblick in die Vorstellungen von Kindern zu erhalten
und L&sungen zu finden, wie sie in der Praxis ange-

wendet werden kénnen. Oder organisieren Sie fir das
Personal auf der Kinderabteilung einen Fortbildungskurs
ber ,Mitwirkung von Jugendlichen”. Auf interner oder
auf regionaler Ebene kénnte eine Studiengruppe fiir die
Mitwirkung von Kindern eingerichtet werden, die sich
mit Moglichkeiten der Mitwirkung von Kindern in Kran-
kenhdusern befasst und wie sie noch besser gefordert
werden kann.

Die Erfahrung zeigt, dass Verdnderungen auf der Ebene
der Institution und ihrer Politik von den verschiedenen
Mitwirkenden sehr viel Zeit und Aufwand und mehr als
ein Projekt erfordern. Hingegen sind Veranderungen auf
der individuellen Ebene sehr viel leichter zu erreichen.
Mitwirkung fhrt oft zu positiven Erfahrungen fir beide,
Kinder und Krankenhauspersonal. Durch die Mitwir-
kung wird dem Krankenhauspersonal bewusst, dass
sich das soziale Umfeld der Kinder von demjenigen

der Erwachsenen unterscheidet, und dass Kinder iiber
wertvolle Kenntnisse verfigen. Oft werden die Kinder
durch ihre Mitwirkung bestarkt, das heisst, sie werden
darin unterstitzt, Kenntnisse und Fahigkeiten, Vertrauen
und Selbstachtung zu erwerben.

Und was, wenn...2

In der Praxis verlaufen Mitwirkungsprojekte selten
problemlos, interne und externe Barrieren missen
Uberwunden werden, damit das Projekt in Gang kommt
und erfolgreich wird. In diesem Kapitel werden einige
dieser Barrieren und mégliche Herangehensweisen
besprochen.




Was, wenn die Kinder Gberhaupt nichts sagen?

Wenn Kinder nicht viel sagen, bedeutet dies nicht, dass
sie nicht sprechen wollen. Zu oft wird angenommen,
ruhige Kinder seien am Thema nicht interessiert oder
unféhig, eine Meinung zu Gussern, oder sie wollten
lieber spielen. Uberpriifen Sie, ob Sie die richtigen Be-
dingungen geschaffen haben oder nicht: Fihlt sich das
Kind geniigend willkommen, damit es seine Erlebnisse
mitteilt? Weiss das Kind, warum Sie diese Dinge wissen
wollen und was Sie mit der Meinung des Kindes anfan-
gen werden2 Haben Sie die richtige Methode gewahlt2
Eine Person einzuladen, dem das Kind vertraut (Freund/
in, Eltern, Play Specialist) kénnte helfen oder es diirfen
zuerst mehrere Kinder mitkommen. Und manchmal
bendtigen Kinder mehr als eine Sitzung, um sich an das
Projekt zu gewdhnen. Wenn das der Fall ist, schaffen
Sie die nétigen Voraussetzungen dafir.

Wie kann ich mit Widerstand innerhalb der
Organisation umgehen?

Seien Sie sich bewusst, dass es unerwartete Reaktionen
auf das Projekt und seine Ergebnisse geben kann. Den
Kindern zuhdren, hért sich grossartig an, aber was
passiert, wenn ihre Vorstellungen nicht mit denen der
Eltern oder Fachpersonen tbereinstimmen? Es ist daher
wichtig, die Sichtweisen und Interessen aller beteiligten
Parteien zu beriicksichtigen, die institutionelle Politik
und — manchmal vorgeschobene — Normen. Stellen Sie
sicher, dass die wichtigsten Personen schon zu Beginn
des Projekts einbezogen werden und am besten daran
mitbeteiligt werden. Fragen Sie, welche Themen fir das
Krankenhaus relevant sind und beriicksichtigen Sie sie
bei der Formulierung der zu erforschenden Fragen. Die
Unterstitzung der Geschdftsleitung ist der Schliissel, um
organisatorische Barrieren und Konflikte zu iberwin-
den. Wir firchten das Unbekannte, diese Neigung trifft
auch hier zu. Teilen Sie Erfolge von Anfang an mit. Das
ist wichtig, um Kindern und Eltern zu zeigen, dass ihre
Vorstellungen wirklich ernst genommen werden, aber

auch um mehr Unterstitzung innerhalb der Organisation
zu erhalten.

Sollen die erhobenen Daten nach Abschluss des Projekts
quantifiziert werden?

Mitwirkungsprojekte funktionieren am besten, wenn die
Teilnehmergruppe klein gehalten wird. Es besteht nicht
die Absicht, eine reprasentative Aussage fir die ganze
Gruppe zu machen (alle chronisch Kranken oder alle
Kinder mit einer bestimmten Krankheit), es sei denn, die

Die Unterstitzung der Geschaftsleitung ist der Schlissel, um
organisatorische Barrieren und Konflikte zu Gberwinden.

Studie wird entsprechend angepasst. Genau weil Mit-
wirkungsprojekte in kleinem Rahmen statifinden, kann
das Vertrauen der Kinder in den/die Forschende/n
wachsen, und sie kénnen eine aktive Rolle ibernehmen.
Wenn es zu Uberraschenden Einsichten kommt, wenn
zum Beispiel drei Kinder etwas sagen, dass Sie denken
l&sst, ,wieso bin ich nicht selbst darauf gekommen
bin”, ist es nicht ndtig, Zeit und Energie in zusdtzliche
Forschung zu stecken. Wenn jedoch Zweifel bestehen,
ob andere Kinder gleich fihlen, dann ist das Thema
wichtig, und wenn die Mittel (Zeit, Kenntnisse, Geld)
vorhanden sind, erwdgen Sie eine grossere, zusdtzliche
Studie.

Kann ich auch mit Kindern quantitative Mitwirkungs-
forschung durchfihren

Fur Mitwirkungsprojekte werden zumeist direkte Me-
thoden ausgewdhlt, anstatt zu reden oder Fragebogen
auszufillen. Vorteil der qualitativen Forschung ist, dass
sie flexibler ist und mehr Néhe zur Zielgruppe sowie
mehr Gesprache zwischen dem/der Forschenden und
der Zielgruppe erlaubt. Aus diesem Grund wird in

der Praxis oft die qualitative Forschung gewdhlt. Dies
bedeutet jedoch nicht, dass quantitative Forschung, wie
Fragebogen, nicht méglich ist. Kinder und Jugendliche




kénnen einbezogen werden, indem sie zum Beispiel

einen Fragebogen entwerfen, verteilen und interpretie-
ren. 495051

K&nnen Kinder bei der Analyse helfen2

Kinder bekommen selten eine Aufgabe bei der Analyse.
Es gibt jedoch Beispiele von Kindern, die entsprechend
angeleitet, einen wertvollen Beitrag fir die Analyse
geleistet haben. 32 Einige der in diesem Buch beschrie-
benen Methoden verlangen nach einem natirlichen
Prozess der Analyse. Wenn Sie Bilder oder Winsche in
bestimmte Kategorien einteilen, analysieren Sie bereits.
Wenn Kinder nicht an der Analyse beteiligt werden,
besteht die Gefahr, dass die Bedeutung eines Anlasses
falsch interpretiert oder von den Erwachsenen dominiert
wird. Dinge, die fir die Kinder wichtig sind, werden
dann ibersehen. Wenn der/die Forschende entscheidet,
die Analyse selbst durchzufihren, ist gut daran getan,
die Befunde den Kindern zu zeigen, so dass sie prifen
kénnen, ob ihr Beitrag richtig interpretiert wurde, und
sie die Gelegenheit erhalten, etwas hinzuzufiigen. For-
schende, die so gearbeitet haben, waren der Ansicht,
dass die Besprechung der Ergebnisse mit den Kindern,
die Analyse und das Verstandnis der Ergebnisse ver-
bessert haben: Zusammen kann ein vollsténdigeres Bild
erreicht werden.

Soll ich Kinder/Eltern fir ihre Mitwirkung bei der
Forschung belohnen?

Die allerwichtigste Belohnung, die Kinder und Eltern

fir ihre Mitwirkung bei der Forschung erhalten kénnen,
liegt darin, dass sie angehért werden und ihre Meinung

vom Krankenhaus ernst genommen wird. Viele Forschen-

de geben den Kindern ein kleines Geschenk fiir ihre
Mitwirkung bei der Forschung. Bedenken Sie, es ist die
Geste, die zéhlt. Wichtig ist die Wertschatzung fir ihren
Beitrag, die durch ein symbolisches Geschenk gezeigt
werden kann. Damit weniges wohlhabende Eltern nicht
ausgeschlossen werden, ist es wichtig, ihre Spesen zu
vergiten, zum Beispiel Transportkosten.

Kann ich auch mit sehr kleinen Kindern forschen?
Forschende haben Erfahrungen erworben beim Einbe-
zug sehr kleiner Kinder in Studien, sowohl national als
auch international. %3 % Sie zeigen, dass sehr kleine
Kinder — auch solche, die noch nicht sprechen kdnnen
— ihre Ansichten zu Themen, die sie betreffen, mitteilen
kénnen, und dass diese Ansichten aus ihrer sozialen
Welt fir die Richtlinien von Institutionen fiir Kinder (wie
Kindertageszentren, Schulen) von Nutzen sind. Diese
Methode erfordert jedoch spezifische Fahigkeiten der
Forschenden, um non-verbale Zeichen zu ermutigen und
zu erkennen.

Kann die Mitwirkung von Kindern schlecht enden?

Die Mitwirkung von Kindern kann negative Konsequenz-

en haben, wie:

1. Enttduschung: Wenn Erwartungen geweckt werden,
die nicht erfiillt werden kdnnen.

2. Schlechte Qualitat der Ergebnisse: Wenn der For-
schungsbereich zu weit enffernt ist von der Expertise
und den Erfahrungen der Kinder.

3. Uberlastung: Wenn die Belastungsgrenzen der Teil-
nehmenden nicht beriicksichtigt werden.

4. Alibi-Ubung: Wenn die Interessen der Forschenden
Uber die Interessen der Teilnehmenden gestellt wer-
den oder wenn jemand die hochst erreichbare Ebene
an Mitwirkung anstrebt anstatt diejenige Ebene, die
erwinscht und machbar ist.

Insbesondere bei kranken Kindern und ihren Familien,
die bereits sehr belastet sind, ist es wichtig, den zusatz-
lichen Stress zu erkennen, welcher durch die Teilnahme
am Projekt erzeugt wird. Der Fallstrick ist hier jedoch,
die ganze Gruppe danach zu beurteilen, anstatt die ein-
zelnen Teilnehmenden zu fragen, was sie méchten und
tun kénnen, und wie dies am besten erreicht werden
kann.
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Schlussfolgerung

In diesem Buch werden verschiedene Methoden
beschrieben, die Kindern helfen, iber die Gesundheits-
pflege, die sie erhalten, etwas mitzuteilen. Die vielen
Beispiele zeigen, dass Kinder, wenn sie behutsam ermu-
tigt werden, gerne ihre Meinung sagen und dass ihre
Erlebnisse und Wiinsche wertvolle Einsichten vermitteln.

Die Wiinsche und Vorstellungen der Kinder griinden auf
Erlebnissen, manchmal positiven, manchmal negati-
ven, die sie manchmal Erwachsenen mitgeteilt haben,
zumeist aber nicht. Sie haben ihre eigenen Erfahrun-
gen mit der Gesundheitspflege gemacht. Beide, ihre
positiven und ihre negativen Erfahrungen sind wichtig,
um die Qualitdt der Gesundheitspflege und das Wohl-
befinden der Kinder einzuschétzen und zu verbessern.
Obwohl es nicht das Ziel dieses Buches ist, die Wiin-
sche und Erlebnisse der Kinder an die Offentlichkeit

zu bringen, méchten wir doch kurz drei Schwerpunkte
erwdhnen, die genannt wurden: soziale Kontakte,
Kommunikation und Privatsphére. Soziale Kontakte

sind fir Kinder &usserst wichtig. Sie benétigen Zugang
zum Internet, um mit ihren Freunden ausserhalb des
Krankenhauses in Kontakt zu bleiben, wahrenddessen
das Spielzimmer oder der Aufenthaltsraum fiir Patienten
nette Orte sind, um auf andere Gedanken zu kommen
oder mit anderen Kindern zu reden. Die Vermittlung
von Informationen ist ein weiteres stéindiges Thema.
Ebenso wie Erwachsene mdchten sie wissen, was sie zu
erwarten haben und sie mdchten Gber ihre Behandlung
informiert werden. Sie mdchten wissen, was genau
passieren wird und wann eine bestimmte Behandlung
statifinden wird. Schliesslich ist die Privatsphére ein
Thema, das Kinder beschéftigt, und insbesondere deren
Abwesenheit: Glastiren, durch die jeder hineinsehen
kann, kein Platz um ganz allein zu sein oder mit jemand
privat zu sprechen. Eines der Kinder hat dies sehr schon
in einem Brief an den Direktor ausgedriickt: ,einen

anderen Platz zum Alleinsein als nur die Toilette”.
Kinder zu befragen, wie sie ihre Gesundheitspflege
erleben, ist ein wichtiger Schritt, aber es ist nicht genug.
Die Tatsache, dass Erwachsene den Kindern zuhéren,
bedeutet noch nicht, dass sie ihre Botschaft verstehen
und etwas damit anfangen werden. Und wenn dein Bei-
trag keine Folgen hat, warum soll man sich das néchste
Mal die Mihe geben, seine Meinung zu sagen? In
allen beteiligten Krankenhdusern wurden die Erlebnisse
und Wiinsche der Kinder in Pléne eingearbeitet, und in
einigen Krankenhdusern wurden sie bereits in die Praxis
umgesetzt. Dariber hinaus haben das Projekt und seine
Ergebnisse die Teilnehmenden dazu ermutigt, das The-
ma Mitwirkung von Kindern weiter zu bearbeiten.

Abgesehen von der Begeisterung erfordert die Mit-
wirkung von Kindern kritische Uberlegungen sowie
mehr professionelles Wissen und Féhigkeiten in der
Forschung, als wir mit diesem Buch vermitteln konn-
ten. Warum funktioniert die Mitwirkung von Kindern

in Krankenhcuser nicht immer2 Und wie kénnen die
verschiedenen Sichtweisen — der Kinder, der Eltern und
Fachpersonen — angemessen gewirdigt werden, wenn
das Gesundheitswesen standig unter enormem Druck
stehte

Wenn wir nicht kritisch Gber die Maglichkeiten und die
Schwierigkeiten der Mitwirkung von Kindern nachden-
ken, und eine einzelne Methode nur ein einziges Mal
angewandt wird, kann die Mitwirkung von Kindern

nie wirklich erfolgreich werden. Die Mitwirkung von
Kindern ist ein Prozess, der strukturierte Aufmerksamkeit
erfordert und die Einbettung in den Pflegeprozess und
die Organisation. Dies ist eine grosse Herausforderung,
zu der wir gerne einen Beitrag leisten wiirden.




~Wenn wir nicht kritisch Uber
die MSglichkeifen und
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,Gemdss der UN Konvention iiber die Rechte des Kindes, sind
alle Kinder berechtigt, bei allen Angelegenheiten, die ihr Leben
betreffen, mitzusprechen. Dies ist besonders wichtig fur Kinder
in verletzlichen Positionen, die zu einem Krankenhausaufenthalt
fGhren. In dieser Situation werden oft bedeutende
Entscheidungen Uber Kinder getroffen. Dann ist es sehr wichtig,
der Meinung des Kindes grosste Bedeutung beizumessen.”

Marc Dullaert, Kinder-Ombudsmann

,Die Kinderheilkunde hat sich in den letzten Jahren enorm
entwickelt. Krankheiten, die zuvor lediglich diagnostiziert
werden konnten, sind heute heilbar oder behandelbar. Uber
90% der Kinder mit einer chronischen Krankheit erreichen das
Erwachsenenalter. Das Ziel ist, diese Kinder so zu behandeln
und anzuleiten, dass sie spater in der Lage sind, an unserer
Leistungsgesellschaft teilzunehmen und ihren eigenen Platz zu
finden. Aus diesem Grund ist das Versténdnis fir ihre Lage und
ihre Mitwirkung bei der Behandlung unverzichtbar. Aber wie
kann das erreicht werden? Dieses Buch ist ein praktischer Fihrer

for Arzte, Arztinnen, Pflegende und andere Fachpersonen in
der Gesundheitspflege; ein Handbuch fir all diejenigen, die
den péadiatrischen Patienten von heute mit einem auf die Zukunft
gerichteten Blick betrachten méchten.”

Prof. Dr. Hugo Heymans, Kinderarzt, EKZ/AMC

Wir mochten die beste
Gesundheitspflege fir unsere Kinder.
Kinder wissen sehr wohl, wie ihre
Pflege verbessert werden kann. Deshalb
ist es wichtig, ihnen zuzuhdren und
ihre Signale in konkrete Handlungen
umzusetzen. Dieses Buch gibt nitzliche
Hinweise, wie die Mitwirkung

von Kindern auf grindliche Weise
vorbereitet werden kann. Sehr zu
empfehlen fir alle Krankenhé&user, die
ihre jungen Patienten wirklich ernst
nehmen méchten.”

Pia Dijkstra, D66 Abgeordnete
Représentantenhaus der Niederlande

,Es ist unser Auftrag, der Nachfrage
entsprechende Gesundheitspflege aus
der Sicht des Patienten auszufihren.
Wir beginnen mit Solidaritdt,
Wabhlfreiheit and Wahrung der
personlichen Autonomie. Kinder sind
eine ganz spezifische Patientengruppe,
und ihre Wahrnehmung der Pflege

zu entdecken erfordert ein anderes
Vorgehen als bei erwachsenen
Patienten. Der Patienten- und
Konsumentenverband in den
Niederlanden (NPCF) ist froh, dass
sich die holléndische Stiftung Kind en
Ziekenhuis fir die Sichtweise von Kind
und Eltern einsetzt. Mit diesem Buch
kann jedes Krankenhaus sofort damit
beginnen, ihre Pflege besser an das
soziale Umfeld der Kinder anzupassen
und damit die Qualitat zu verbessern.”

Wilna Wind, Direktor, NPCF




