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H
ast D

u noch Fragen?

D
u kannst uns anrufen, w

ir beantw
orten D

eine
Fragen gerne:

Studienleiter
D

r. m
ed. Bruno N

euner, M
SE

U
niversitätsklinikum

 M
ünster

Institut für Epidem
iologie

und Sozialm
edizin

Tel.: +49 251 83-57580
Fax: +49 251 83-55300

O
der schreibe eine E-M

ail an:
E-M

ail: young_heart@
kom

petenznetz-ahf.de

D
anke, dass D

u diesen Flyer gelesen hast.
W

ir freuen uns, w
enn D

u an der Studie teilnim
m

st!



W
arum

 eine Befragung von Jugendlichen m
it

angeborenen H
erzfehlern?

In D
eutschland w

urde noch keine vergleichbare Studie
bei Jugendlichen m

it angeborenen H
erzfehlern

durchgeführt. A
us diesem

 G
rund ist w

enig darüber
bekannt:

- w
ie zufrieden sie m

it ihrer Lebenssituation sind,

- über w
elche M

öglichkeiten und Fähigkeiten sie verfügen,
  um

 m
it den A

nforderungen des täglichen Lebens
  erfolgreich um

zugehen (m
anche W

issenschaftler
  nennen diese Fähigkeiten auch „Kohärenzgefühl"),

- w
ie ihre Schul- oder A

usbildungssituation ist,

- w
ie ihre gesundheitliche Situation ist,

- w
ie sie ihre Z

ukunftsaussichten beurteilen.

W
ir m

öchten daher w
issen, w

ie die Situation von
Jugendlichen m

it angeborenen H
erzfehlern in

D
eutschland ist, konkret, w

ie es D
ir und anderen

Jugendlichen m
it angeborenen H

erzfehlern geht.
Vor allem

 interessiert uns, w
as D

ich gesund hält.
D

eshalb haben W
issenschaftler der U

niversitäten
in M

ünster und Berlin die CoalaH
-Studie (Coherence

and quality of life in adolescents w
ith congenital

H
eart defects*) entw

ickelt.
M

it den Ergebnissen von CoalaH
 w

ollen w
ir

Em
pfehlungen geben, w

as Kinder und Jugendliche
m

it angeborenen H
erzfehlern am

 besten für
sich tun können.

W
elche U

ntersuchungen w
erden durchgeführt?

D
ie Studie ist eine reine Befragung. Es ist w

eder eine
m

edizinische noch eine technische U
ntersuchung

geplant. Insgesam
t w

erden D
ir drei Fragebögen (einer

sofort, einer nach einem
 und der letzte nach zw

ei Jahren)
zugeschickt, die D

u zuhause ausfüllen kannst.

W
enn D

u an dieser Studie teilnehm
en m

öchtest, w
erden

w
ir D

ir einen ersten Fragebogen innerhalb von 4 bis 6
W

ochen zusenden (die so genannte „Basiserhebung").
D

u kannst die Fragen alleine beantw
orten oder den

Fragebogen gem
einsam

 m
it D

einer M
utter, D

einem
Vater oder einer anderen Person D

eines Vertrauens
ausfüllen.
D

er Fragebogen besteht aus einem
 m

edizinischen Teil
(z. B. Fragen, w

ie oft D
u beim

 A
rzt w

arst, w
ie D

eine
körperliche Leistungsfähigkeit ist usw.) und einem
w

eiteren Teil, dem
 so genannten Studienteil. D

ieser
Studienteil enthält Fragen zu D

einer Lebenszufriedenheit,
D

einen schulischen Aktivitäten und w
as D

u D
ir zutraust.

Insgesam
t sind es etw

a 80 Fragen. D
ie Beantw

ortung
dürfte m

axim
al 20 M

inuten dauern.

N
ach einem

 und nach zw
ei Jahren w

ürden w
ir D

ir erneut
einen Fragebogen zuschicken, der aus etw

a 40 Fragen
besteht.

Vielleicht bringt D
ir die Beantw

ortung dieser Fragen
ein paar neue Ideen oder G

edanken. Vor allem
 hilfst

D
u uns W

issenschaftlern dabei, Strategien für G
esund-

heitsförderung zu entw
ickeln, die auf A

ussagen von
Betroffenen aufbauen – und nicht nur auf irgendw

elchen
Theorien.

W
ie w

erden die persönlichen D
aten gesichert?

W
ir fragen nach D

einem
 N

am
en und D

einer A
dresse,

w
eil w

ir den m
edizinischen Teil der Basiserhebung

den im
 N

ationalen Register für angeborene H
erzfehler

e. V. in Berlin schon vorhandenen D
aten zuordnen w

ollen.

Für die Ausw
ertung der Befragung w

erden die Ergebnisse
so aufbereitet, dass kein Rückschluss auf D

ich persönlich
m

öglich ist.
D

ie Ausw
ertung D

einer Antw
orten der CoalaH

-Studien-
daten erfolgt in M

ünster „pseudonym
isiert" – das heißt,

die A
ntw

orten sind m
it einem

 Code versehen. D
ie

W
issenschaftler, die diese D

aten ausw
erten, erhalten

also keine A
ngaben zu D

einem
 N

am
en und D

einer
A

dresse. D
ie Ergebnisse von CoalaH

 w
erden veröffent-

licht und D
ir und anderen Interessierten zugänglich

gem
acht.

D
u kannst D

ich an das N
ationale Register für angeborene

H
erzfehler e. V. w

enden, w
enn D

u etw
as zu D

einen
D

aten w
issen w

illst.

D
eine D

aten aus dem
 Studienteil w

erden – genauso w
ie

die D
aten im

 N
ationalen Register für angeborene

H
erzfehler e. V. – nicht an andere Institutionen

w
eitergegeben.

10 Jahre nach Studienende w
erden die Studiendaten

entsprechend der derzeit gültigen D
atenschutz-

bedingungen gelöscht. D
ie D

aten im
 N

ationalen Register
für angeborene H

erzfehler e. V. verbleiben dort.

D
ie Teilnahm

e an CoalaH
 ist freiw

illig. D
u kannst

D
ich jederzeit entscheiden, nicht m

ehr an der Studie
teilzunehm

en. D
u kannst außerdem

 veranlassen,
dass D

eine D
aten gelöscht w

erden, w
enn D

u es w
illst.

(*übersetzt: Kohärenzgefühl und Lebensqualität bei Jugendlichen
m

it angeborenen H
erzfehlern)
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D
ie Teilnahm

e an dieser Studie ist freiw
illig. Sie und

Ihr Kind können sich jederzeit entscheiden, nicht
m

ehr an der Studie teilzunehm
en. Sie können außerdem

veranlassen, dass die D
aten gelöscht w

erden.

H
aben Sie noch Fragen?

Sie können uns anrufen, w
ir beantw

orten Ihre Fragen
gerne:

Studienleiter
D

r. m
ed. Bruno N

euner, M
SE

U
niversitätsklinikum

 M
ünster

Institut für Epidem
iologie

und Sozialm
edizin

Tel.: +49 251 83-57580
Fax: +49 251 83-55300

E-M
ail: young_heart@

kom
petenznetz-ahf.de

W
ir bedanken uns, dass Sie diesen Flyer gelesen haben

und freuen uns, w
enn Ihr Kind an dieser Studie

teilnehm
en w

ürde.



W
arum

 eine Befragung von Jugendlichen m
it

angeborenen H
erzfehlern?

In D
eutschland w

urde noch keine vergleichbare
Studie bei Jugendlichen m

it angeborenen H
erzfehlern

durchgeführt.
A

us diesem
 G

rund ist w
enig darüber bekannt:

- w
ie zufrieden sie m

it ihrer Lebenssituation sind,

- über w
elche M

öglichkeiten und Fähigkeiten sie verfügen,
  um

 m
it den A

nforderungen des täglichen Lebens
  erfolgreich um

zugehen (m
anche W

issenschaftler
  nennen diese Fähigkeiten auch „Kohärenzgefühl"),

- w
ie ihre Schul- oder A

usbildungssituation ist,

- w
ie ihre gesundheitliche Situation ist,

- w
ie sie ihre Z

ukunftsaussichten beurteilen.

Zu diesem
 Zw

eck w
urde die CoalaH

-Studie (Coherence
and quality of life in adolescents w

ith congenital
H

eart defects*)entw
ickelt. CoalaH

 ist eine Studie des
Instituts für Epidem

iologie und Sozialm
edizin des

U
niversitätsklinikum

s M
ünster (D

r. m
ed. Bruno N

euner,
Birte C

laes und Prof. D
r. m

ed. H
ans-W

erner H
ense) und

des N
ationalen Registers für angeborene H

erzfehler
e. V. in Berlin (D

r. m
ed. U

lrike Bauer und Sabrina Pöpke).

W
ie erfolgt die D

urchführung der Studie?

D
ie G

esam
tdauer der Studie beträgt etw

a 2,5 Jahre
und findet als so genannte „Beobachtungsstudie"
ohne m

edizinische U
ntersuchungen statt. W

enn
sich Ihr Kind – sein und Ihr Einverständnis vorausge-
setzt –zu einer Studienteilnahm

e entscheidet, w
ürden

w
ir innerhalb von vier bis sechs W

ochen einen Frage-
bogen verschicken.

D
er Fragebogen ist so konzipiert, dass Ihr Kind die Fragen

alleine beantw
orten kann. Sie können den Fragebogen

natürlich auch gem
einsam

 ausfüllen.
D

er Fragebogen besteht aus einem
 m

edizinischen Teil
m

it Fragen zu D
iagnose und Inanspruchnahm

e von
m

edizinischen Leistungen. D
ieser ist vor allem

 für
die A

ktualisierung des D
atenbestandes im

 N
ationalen

Register für angeborene H
erzfehler e. V. bestim

m
t.

D
er CoalaH

-Studienteil enthält Fragen zu Lebensqualität
und gesundheitsfördernden Faktoren. N

ach einem
und nach zw

ei Jahren bekom
m

t Ihr Kind erneut einen
Fragebogen zugesendet.

M
öglicherw

eise sind einige der Fragen für Sie oder Ihr
Kind interessant, so dass neue Ideen oder G

edanken
ausgelöst w

erden. D
er N

utzen dieser Studie besteht vor
allem

 darin, dass gesundheitsfördernde A
ngebote für

Jugendliche m
it angeborenen H

erzfehlern optim
iert

w
erden können.

W
ie erfolgt die A

usw
ertung der D

aten?

D
ie Befragung ist nicht anonym

, w
eil m

it den D
aten

des m
edizinischen Teils des Fragebogens die im

N
ationalen Register für angeborene H

erzfehler e. V.
schon vorhandenen D

aten ergänzt w
erden sollen.

D
ie Speicherung des m

edizinischen Fragebogenteils
erfolgt also personenbezogen im

 N
ationalen Register

für angeborene H
erzfehler e. V. in Berlin.

D
ie Speicherung und A

usw
ertung des CoalaH

-Studien-
teils erfolgt in M

ünster, pseudonym
isiert – also m

it
einem

 Code versehen, so dass keine Rückschlüsse auf
die Studienteilnehm

erinnen und Studienteilnehm
er

m
öglich sind.

10 Jahre nach Studienende w
erden die CoalaH

-Studien-
daten entsprechend der derzeit gültigen D

atenschutz-
bedingungen gelöscht. M

it Ihrer schriftlichen Einw
illi-

gung erklären Sie sich dam
it einverstanden, dass

D
r. m

ed. N
euner und Prof. D

r. m
ed. H

ense (Institut für
Epidem

iologie und Sozialm
edizin des U

niversitäts-
klinikum

s M
ünster) die pseudonym

isierten  D
aten Ihres

Kindes für Zw
ecke der Forschung und statistischen

A
usw

ertung verw
enden dürfen.

D
ie Ergebnisse der Studie w

erden in der m
edizinischen

Fachliteratur veröffentlicht.
Es erfolgt keine W

eitergabe der D
aten an D

ritte.
U

m
 die Q

ualitätssicherung im
 U

m
gang m

it Ihren D
aten

zu gew
ährleisten, kann ein behördlicher D

atenschutz-
beauftragter eine Richtlinienüberprüfung vornehm

en,
ohne jedoch die personenbezogenen A

ngaben einzu-
sehen.
Sie haben w

ie bisher das Recht auf A
uskunft über alle

im
 N

ationalen Register für angeborene H
erzfehler e. V.

vorhandenen personenbezogenen D
aten Ihres Kindes.

W
ir garantieren Ihnen alle gem

äß D
atenschutzrecht

gew
ährten Rechte.

(*übersetzt: Kohärenzgefühl und Lebensqualität bei Jugendlichen m
it

angeborenen H
erzfehlern)


