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Ute Thyen (*1957 in Stuttgart) studierte Me-
dizin in Aachen, Edinburgh und Liibeck und
setzte dort ihre Weiterbildung zur Fachérztin
fiir Kinder- und Jugendmedizin fort. Im Rah-
men eines zweijahrigen Fellowships am Mas-
sachussetts General Hospital und der Harvard
School of Public Health 1993/94 wurden die
Grundlagen fiir die weitere wissenschaftliche
Arbeit und die Habilitation zum Thema »Chro-
nische Erkrankungen und Behinderung bei

Kindern und Jugendlichen« gelegt. Sie leitet
den Bereich Neuro- und Sozialpadiatrie an der
Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin Liibeck
und hat 2002 bis 2004 kommissarisch die Kli-
nik geleitet. Seit 2006 ist sie apl. Professorin
flir Kinder- und Jugendmedizin an der Uni-
versitat Libeck. Sie ist in wissenschaftlichen
Gremien der Bundesarztekammer, der Bun-
deszentrale fir gesundheitliche Aufkldrung
und dem Robert Koch-Institut tatig.

» Gesundes Aufwachsen von Kindern und Jugendlichen

Gesundheitsbezogene  Lebensqualitdit be-
schreibt das Wohlbefinden eines Menschen
in den Bereichen korperlicher, seelischer und
sozialer Gesundheit. In der klinischen, patien-
tenbezogenen Forschung wurden zahlreiche
Fragebdgen zur Erfassung der gesundheits-
bezogenen Lebensqualitdit und des Wohl-
befindens entwickelt, in den letzten Jahren
vermehrt auch fiir Kinder und Jugendliche.
Neben nobjektiven« MaBen fiir die Gesundheit
und die Funktionsfahigkeit soll so ein subjek-
tiver Bericht aus Patientenperspektive stan-
dardisiert erfasst werden. Zentrales Anliegen
meiner aktuellen Forschungsprojekte ist, im
klinischen Alltag die Versorgung von Kindern
und Jugendlichen mit chronischen Gesund-
heitsstérungen zu verbessern. Es geht aber
auch um die dahinter stehenden Konzepte und
die Frage, wie Funktionseinschrankungen und
Lebensbedingungen die subjektive Lebens-
qualitdt und soziale Teilhabe beeinflussen. Auf
der Ebene der gesamten Bevolkerung gilt es,
einfache Indikatoren der Kinder- und Jugend-

gesundheit zu entwickeln. In der klinischen
Forschung werden allgemeine, aber auch
krankheitsspezifische Fragebogeninstrumente
bendtigt, um die Belastungen und besonderen
Herausforderungen abzubilden. Um die Befra-
gungen auch fiir Kinder in ihren verschiede-
nen Entwicklungsstufen einfach, effizient und
erfreulich fiir die Nutzer zu gestalten, werden
moderne Verfahren der Informationstechno-
logie aber auch der Statistik eingesetzt und
Uberpriift. Tieferes Verstandnis der Konzepte
und Begriindungen liefern einerseits theo-
riegeleitete, sozialwissenschaftliche und phi-
losophische Uberlegungen zum Guten Leben,
andererseits vertiefende, qualitativen Metho-
den verpflichtete Interviews mit betroffenen
Menschen als Experten. In interdisziplindrer
Kooperation mit anderen Fachgebieten, wie
ich sie in Greifswald im Institut fiir Communi-
ty Medicine und dem Institut fiir Psychologie
vorfand, sowie dem kollegialen Austausch mit
den Fellows am Kolleg konnte die erfolgreiche
Bearbeitung der Themen gelingen.
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Mein Forschungsjahr am Alfried Krupp Wis-
senschaftskolleg begann mit zwei Uberra-
schungen: Die Entlastung von der klinischen
Tatigkeit bedeutete einen Gewinn an Zeit, die
Alltagsentlastung ermdglichte einen selbstbe-
stimmten und kreativen Umgang mit Zeit. Fir
viele andere Wissenschaftlerlnnen aus theo-
retischen Fachern sicher nicht so fremd, fiir
mich verbliffend und wie ein Segen. Bis auf
die zwei Jahre in Boston Anfang der neunziger
Jahre war in einer Vollzeitbeschaftigung an ei-
ner Universitatsklinik, zuletzt in leitender Po-
sition, der Tag meist vollstandig durch Patien-
tenversorgung, studentische Lehre und leider
zunehmend immer mehr durch administrative
oder betriebswirtschaftliche Dinge gefiillt. In
Ruhe arbeiten konnen, das wohl groBte Ge-
schenk des Alfried Krupp Wissenschaftskol-
legs an eine Arztin, die die wissenschaftliche
Tatigkeit, das neugierige Forschen und Fragen
allzu oft als Freizeitaktivitdt gestalten musste.
Eigentlich hatte ich im Kolleg nur noch Frei-
zeit - freie Zeit. Und ich hatte die Mdglichkeit,
die wissenschaftlichen Mitarbeiterlnnen in
den Projekten ernsthaft und hilfreicher als je
zuvor zu betreuen.

Die zweite Uberraschung war die Fellow-Grup-
pe selbst. Ich wusste, dass auBer mir keine
weiteren Medizinerlnnen oder LebensWissen-

schaftlerinnen wahrend meines Fellowships
dort sein wiirden. Insofern erwartete ich ein
nettes Miteinander, aber wissenschaftliche
Kooperationen doch eher mit der Medizini-
schen Fakultat und dem Institut fiir Psycholo-
gie der Universitat. Im Laufe des Jahres stellte
sich jedoch heraus, dass es die offenen, von
gegenseitigem Interesse geleiteten Gesprache
waren, aber auch ganz konkrete Hinweise und
Austausch von Wissen mit einigen der Fellows,
die meine Arbeiten auBerordentlich bereicher-
ten. In dem oben genannten Freiraum tauch-
ten bald Fragen nach dem Hintergrund meines
Forschungsthemas »Gesundheitsbezogene Le-
bensqualitdt« auf. Das Konzept ist in der Me-
dizin und Psychologie so weit entwickelt und
verankert, dass ein solcher Riickbezug nicht
notwendig ist im Zusammenhang mit der kli-
nischen Forschung. Aber die Frage nach der
Operationalisierung der Konstrukte und der
Begriindung fiir die Entwicklung von spezifi-
schen Instrumenten er6ffnete neue Fragestel-
lungen, die nur interdisziplindr zu behandeln
waren.

Dabei kam es zu einem besonders intensi-
ven Austausch mit Tatjana Tarkian mit ihren
Forschungsarbeiten im Bereich der philoso-
phischen Ethik und ihrem breiten Verstandnis
flir Neurowissenschaft und Psychologie, aber
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natiirlich auch die Soziologie und Sozialge-
schichte. Wir tauschten uns aus liber Theorien
des Guten Lebens von Amartya Kumar Sen und
Martha Nussbaum, lberlegten Konsequenzen
moderner Gesundheitstechnologie fir die
Entscheidungsmdglichkeiten von Patienten,
diskutierten {iber Autonomie von Kindern
und Jugendlichen bei der Einwilligung in Be-
handlungen. Mit Eckart Voland, Professor fiir
Philosophie, aber auch Biologe und Sozialwis-
senschaftler, kam es zu einem sehr informati-
ven Austausch iiber Fragen der menschlichen
Entwicklung, Prdgung von Verhaltensmustern,
Interaktionen von Umwelt und Genetik, die
sich manchmal (iber mehrere Generationen
auswirken. Diese Diskussionen waren insbe-
sondere fiir meine Uberlegungen zur sozialen
Gebundenheit seelischer und kognitiver Ent-
wicklung bei Heranwachsenden von besonde-
rer Bedeutung. Mit dem Politikwissenschaftler
und Philosophen Rainer Hegselmann habe ich
oft und gerne uber die Frage gesprochen, wie
soziale Systeme, wie die einer modernen Ge-
sellschaft, die Sorge fiir abhdngige und vulne-
rable Bevdlkerungsgruppen sicherstellen und
dennoch Prinzipien wie Selbstbestimmung
und demokratische Entwicklung aufrecht er-
halten kdnnen - Fragen, die die Gestaltung
des Gesundheitswesens und insbesondere die
Versorgung von Kindern, Jugendlichen und ih-
ren Familien besonders betreffen.

In diesem Umfeld wurde klar, dass es fiir mei-
ne weitere wissenschaftliche Arbeit sinnvoll
ware, mit einigen »Tiefenbohrungen« zu be-
ginnen. Ich beschaftigte mich neben den er-
wahnten philosophischen Fundierungen des
Konzeptes Lebensqualitdt mit den Konzepten
und Politiken der Weltgesundheitsorganisati-
on. Die Definition der Gesundheit durch die
WHO aus dem Jahre 1948 lautet: »Health is
a state of complete physical, mental and so-
cial well-being and not merely the absence of
disease or infirmity«. Sie ist seit ihrer Verof-

fentlichung als idealistisch und nicht praxis-
tauglich kritisiert worden. Dennoch lie sich
nachzeichnen, dass es genau diese Konzepti-
on war, die dem Einzug von standardisierten
Messungen von subjektiven Einschatzungen
aus Patientenperspektive in der Medizin den
Weg bereitet hat. Vielfach sind aus Griin-
den der einfacheren Operationalisierung und
besseren Messbarkeit die Konzepte jedoch
verkiirzt worden auf »Gute Funktionsfihig-
keit = Gesundheit«. Soziale Gesundheit wur-
de z.B. reduziert auf »social role functioning«
oder seelisches Wohlbefinden auf »emotional
role functioning«. Daher war auffallig, dass
im Entwurf der WHO zum Programm Health
2020 (New Horizons) die Begrifflichkeit des
»Well-Being« wieder auftauchte. Meine eigene
Annahme, dass Gesundheit die Folge und Vor-
aussetzung flr den Prozess des guten Lebens
sei, wurde in der »Health in all Policies«-Po-
litik bestatigt. Da Gesundheit nachhaltig von
den Lebensumstanden der Menschen gepragt
wird, andererseits eine gute Gesundheit die
Entwicklungs- und Teilhabechancen verbes-
sert, kann der Zusammenhang nicht auf eine
Wirkrichtung reduziert werden. Aufgrund
verdnderter Demographie aber auch Verschie-
bung in der Morbiditat mit Abnahme akuter
Erkrankung und Zunahme nicht Ubertrag-
barer chronischer Erkrankungen und Folgen
unglinstiger Kontextfaktoren ist das Gesund-
heitswesen zunehmend von Problemen iber-
flutet worden, die es aus seinem meist kurativ
orientierten Ansatz heraus nicht beantworten
kann. Stérungen der Entwicklung von Kindern,
Folgen risikoreicher oder gesundheitsschadli-
cher Lebensfiihrung, Einsamkeit und Isolation,
seelische Belastungen und soziale Not duBern
sich in eingeschranktem gesundheitlichen
Befinden, konnen jedoch nicht im Gesund-
heitswesen alleine geheilt werden. Durch eine
mangelnde Koordination der Daseinsvorsor-
ge und -flirsorge in den Bereichen Gesund-
heit, Jugend und Soziales, Behindertenhilfe

Gesundheitsbezogéne
Lebensqualitat von

Kindern und Jugendlichen

THINALS ABEL |Born) MONIA BILLINGER famihamid SYRA EPAPCED [Mar ki)
MEITHAEL ERHANY {Reriie) ESTHEN MOLLER-CODEFFROY [Libere) WIOLFRARI HOFPMANN i il
THEEAL KEOHUMANN e Sveisifl THERAAS KURLAK [ (Fwvati(| HORG KUFFER (el
IAREEL WAARLA KURTH (Pisf| ] COSUNIA PETEASEN [Hambar]

LILPIREE MANEN'- SUSEERER (Ihidbefedd] S0KE STHARIGT (Maritidrgd UTE THYEN [Lutecs)
HANNELORE WEBER {fireitusudit) ANDRERS VAERER Disrided)

o P W

AT D A [

und Bildungswesen kommt es zur massiven
Unter- aber auch Uberversorgungen durch
Parallelstrukturen und mangelnde Interdiszip-
linaritdt. Die Reduktion von sozial verursach-
ten Einschrdnkungen der Gesundheitschancen
erfordert Veranderungsprozesse in mehreren
gesellschaftlichen Bereichen. »Nevertheless,
the minister of health and the supporting mi-
nistry are critical to global change. They can
champion a social determinants of health
approach at the highest level of society; they
can demonstrate effectiveness through good
practice; and they can support other minis-
tries in creating policies that promote health
equity. This role is referred to in the Tallinn
Charter on strengthening health systems as
the health system 'stewardship’ function.q,
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scheibt die WHO (Website WHO, Regional Of-
fice Europe Copenhagen, Health in all Policies
Approach).

Diese konzeptuelle Arbeit am Thema gesund-
heitsbezogene Lebensqualitat wurde begleitet
durch die Fortfiihrung und Mitarbeit in ver-
schiedenen Forschungsprojekten. Als Arztin
und Wissenschaftlerin kam ich nach Greifs-
wald trotz? oder wegen? mehrerer drittmit-
telgeférderter Forschungsprojekte, die wegen
meiner Abwesenheit in Libeck nicht unter-
brochen werden konnten. Wissenschaftliche
Mitarbeiterlnnen brauchen eine Ansprech-
partnerin und Teamtreffen in Abstanden, was
aus der Ferne wegen der Entlastung und der
Freiheit in der Terminplanung zum Teil besser
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gelang als vor Ort. Treffen fanden sowohl in
Greifswald als auch vor Ort in Liibeck statt,
vieles konnte per elektronischer Post und Te-
lefonkonferenzen organisiert werden.

Um der im Exposé genannten Frage nach dem
Verhaltnis von gesundheitsbezogener Lebens-
qualitdt, Indizes zu gesundheitlichen Ent-
wicklungen wie funktioneller Kapazitdt und
Krankheitslast und der sozialen Teilhabe wei-
ter nachzugehen, nahm ich eine Einladung des
Leiters unseres europdischen Verbundvorha-
bens »Participation of Children with Cerebral
Palsy in Europe« (Professor Allan Colver) nach
Newcastle an, um dort in zwei interdisziplina-
ren Seminaren mit Kollegen und Master-Stu-
dierenden liber die Integration des Konzepts
der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat aus
der Perspektive von jungen Menschen mit
Behinderungen in das Konzept der Teilhabe

im Sinne der International Classification of
Functioning, Disability and Health der WHO
zu diskutieren. In einem weiteren Treffen mit
dem Konsortium in Toulouse konnte die Pla-
nung eines COST Projektes zur Antragstellung
in Brissel vervollstandigt werden.

In dem gemeinsam mit dem Heinz-Nixdorf
Lehrstuhl Gesundheit und Pravention, Institut
fiir Psychologie (Professor Dr. Silke Schmidt)
durchgefiihrten und vom BMBF geférderten
Forschungsprojekt zur Transition Jugendli-
cher mit chronischen Erkrankungen konnten
sowohl Erhebungsinstrumente fiir die Dar-
stellung der Versorgungsbedirfnisse und An-
forderungen an die Uberleitung der jungen
Menschen in die Erwachsenenmedizin ent-
wickelt werden als auch mehrere Workshops
mit betroffenen Jugendlichen durchgefiihrt
werden. Hier wurde die Annahme bestatigt,

dass die Ubernahme von Verantwortung und
Starkung der Selbstwirksamkeit wirksame
Faktoren sind, die den Anpassungsprozess an
die Herausforderungen an ein Leben mit chro-
nischer Gesundheitsstérung gelingen lassen.
Die Forschungsergebnisse konnten einflieBen
in ein weiteres Forschungsprojekt, das vom
BMG gefordert wird. Die Workshops werden
nun angepasst fiir Jugendliche mit weniger
haufigen chronischen Erkrankungen mit ei-
nem begleitenden Schulungsmodul fiir ihre El-
tern, die vor der Herausforderung stehen, ihre
Kinder trotz bestehender Sorgen und Angs-
te in die Selbstadndigkeit zu entlassen. Diese
Aktivitaten haben zu einer Kooperation mit
dem Institut fiir Allgemeinmedizin (Professor
Dr. Jean-Francois Chenot) in der Community
Medicine in Greifswald gefiihrt, wo wir die
Frage bearbeiteten, wie junge Menschen mit
seltenen chronischen Erkrankungen, die bis
vor wenigen Dekaden nie das Erwachsenen-
alter erreichten, durch die Allgemeinmedizin
angemessen versorgt werden kénnen.

Die Frage, welche diagnosespezifischen As-
pekte neben den allgemeinen Anforderungen
des Lebens mit chronischen Gesundheitssto-
rungen von besonderer Bedeutung sind, konn-
te ich im Rahmen meiner Verantwortung fiir
die Methoden und Designs einer europdischen,
multizentrischen Studie (DSD-Life) vertiefen.
Menschen, die von einer der sehr seltenen
angeborenen Stoérungen der Geschlechtsent-
wicklung betroffen sind, haben hdufig unter
Stigmatisierung und Geheimhaltung ihrer Be-
sonderheit zu leiden. Dieser Aspekt hat be-
sondere Bedeutung bei der Planung der me-
dizinischen und psychosozialen Versorgung.
Die Forschungsaktivitaten standen auch im
Kontext der Initiativen besserer Forschung fiir
Menschen mit seltenen Erkrankungen, Ent-
wicklung von »Centers of Excellence« und Po-
sitionierung der Hochschulmedizin in diesem
Bereich. Ich habe wahrend des Jahres in einer

entsprechenden Kommission der Bundesdrz-
tekammer mitgewirkt. Diese Uberlegungen der
Arbeitsgruppe flossen auch ein in eine Stel-
lungnahme fiir den Deutschen Ethikrat, der
sich mit Stérungen der Geschlechtsentwick-
lung und ihrer Behandlung beschéftigte.

Gesundheitspolitisch war ich wahrend des
Fellowjahres auf verschiedenen Ebenen tatig,
um zu einer besseren Vernetzung der Berei-
che Gesundheitsversorgung, Jugendhilfe und
Bildungswesen beizutragen. Ich konnte dazu
die Daten aus den Einschiileruntersuchungen,
deren wissenschaftliche Auswertung fiir das
Land Schleswig-Holstein mir obliegt, im Sin-
ne von »Daten fiir Taten« erfolgreich nutzen,
um die Mitglieder des Sozialausschusses und
die Ministerin des Landes Schleswig-Holstein
uber Morbiditat, regionale Verteilung und den
Zusammenhang mit sozialer Benachteiligung
zu beraten. Gegenstand war hier insbesondere
die Inklusionspolitik dieses Bundeslandes.

Unter meiner Leitung konnte weiterhin ein
Lehrfilm fiir im Gesundheitswesen tatige Be-
rufsgruppen entwickelt und in Kooperation
mit einer Berliner Produktionsfirma hergestellt
werden. Wissenschaftlich fundierte Erkennt-
nisse liber frihe Bindung und friihe Familien-
forderung sollen in die Praxis der Geburtshilfe
getragen werden. Die zentrale Fragestellung
zielt auf Ressourcen und Risiken fiir die kind-
liche Entwicklung auf geeignete Interventio-
nen ab, um Risiken zu minimieren, Ressourcen
zu starken und die uneingeschrankte gesell-
schaftliche Teilhabe zu sichern. Uber diese
Themen gab es einen fruchtbaren Austausch
mit dem Team der Klinik fiir Neonatologie
in Greifswald (Professor Dr. Matthias Heck-
mann), das eine weitere Untersuchungswelle
in dem bundesweit einzigartigen Kohorten-
projekt »Surveillance of Neonates in Pomme-
rania (SNIP)« plante und Uberlegungen aus
meiner Arbeit interessiert aufnahm. Gleiches




gilt fur die Arbeitsgruppe zur Frihférderung
in Kindertagesstatten in Mecklenburg-Vor-
pommern unter Leitung von Dr. Marco Franze
am Institut fir Community Medicine (Leitung
Professor Dr. Wolfgang Hoffmann).

Ein wichtiges Ergebnis meiner Arbeiten am
Alfried Krupp Wissenschaftskolleg, die Pla-

nung einer Tagung zum Thema »Gesundheits-
bezogene Lebensqualitdt bei Kindern und
Jugendlichen« mit dem Schwerpunkt seltene
Erkrankungen sowie Einschrénkungen in der
geistigen Entwicklung und seelischen Ge-
sundheit, ist noch nicht abgeschlossen. Die
Tagung soll am Alfried Krupp Wissenschafts-
kolleg Greifswald stattfinden.
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