





















Appendix:

Ethics vote letter: [image: ]
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Activity-Questionnaire: 
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Aktivitatsfragebogen fiir Eltern mit krebskranken Kindern

Allgemeine Angaben

Vorab benstigen wir ein paar allgemeine Angaben zu Ihnen.

Bitte kreuzen Sie die passende Antwortmdglichkeit an und ergdnzen Sie die jeweiligen Angaben im
Textfeld!

Was ist Ihr Geschlecht?

o Mannlich o Weiblich o Divers

Wie alt sind Sie?

: Jahre

Wie groB sind Sie?

e

Was ist Ihr Gewicht?

=l

Wer betreut Ihr Kind hauptsachlich wéhrend stationdrer Behandlungen?

o Ich
o Mein/e Lebenspartner/in

o Mein/e Lebenspartner/in und ich wechseln uns regelmaRig ab

Nun benétigen wir noch ein paar Informationen zu lhrem erkrankten Kind.

Was ist das Geschlecht Ihres Kindes?

o Miannlich o Weiblich o Divers

Wie alt ist Ihr Kind?

:l Jahre

Welche Diagnose liegt bei Ihrem Kind vor und wann war das Datum der Erstdiagnose?

1
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[ 3
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Teil 1: Vor der Erkrankung lhres Kindes

lhre korper!

Mit den folgenden beiden Fragen méchten wir gerne Ihre kérperliche Aktivitat erfassen. Bitte denken
Sie bei der Beantwortung der Fragen an eine durchschnittliche Woche, bevor erste Krankheitszeichen
bei Ihrem Kind auftraten bzw. bevor die Diagnose vorlag. Denken Sie sowohl an die Aktivitéten z.B.
wahrend der Arbeit/Ausbildung, in Haus und Garten, um von einem Ort zum anderen zu kommen als
auch in Ihrer Freizeit fiir Erholung und Sport, die mindestens 10 Minuten am Stiick andauerten.

Bitte machen Sie nur eine Angabe. Schwanken Sie zwischen zwei Werten, entscheiden Sie sich bitte fiir
einen dieser Werte.

1. An wie vielen Tagen einer durchschnittlichen |Wie lange sind Sie an diesen Tagen
Woche, bevor Ihr Kind erkrankt ist, haben Sie | durchschnittlich kdrperlich aktiv gewesen?
etwas anstrengende* Aktivitéten ausgeiibt?

*Bei diesen Aktivitdten kommt man leicht auBer Atem und etwas ins Schwitzen, aber man kann sich
wihrend der Belastung noch unterhalten: ,Laufen, ohne zu schnaufen*. Allerdings ist diese Form der
Bewegung deutlich anstrengender als eine Alltagsaktivitéit. Beispiele: Radfahren, Schwimmen bei
gewdhnlicher Geschwindigkeit oder Walken. Hierzu zGihlt nicht das zu FuB gehen (z.B. Spaziergang).

o Ankeinem Tag o 10 Minuten
o AnzahlderTage (17): || o 15Minuten
Um welche Aktivitit/en handelte es sich dabei? © 30 Minuten
- o 45 Minuten
o 60 Minuten
o 75 Minuten

o 90 Minuten und mehr

2. An wie vielen Tagen einer durchschnittlichen | Wie lange sind Sie an diesen Tagen
Woche, bevor Ihr Kind erkrankt ist, haben Sie | durchschnittlich kdrperlich aktiv gewesen?
anstrengende** Aktivititen ausgeiibt?

**Bei diesen Aktivititen kommt man aufSer Atem und ins Schwitzen, man kann sich wihrenddessen
kaum noch unterhalten. Beispiele: Schnelles Radfahren, Schwimmen (Bahnen auf Zeit) oder Joggen.

o Ankeinem Tag

o AnzahlderTage (1-7): [ |

Um welche Aktivitit/en handelte es sich dabei?

10 Minuten
15 Minuten
30 Minuten
45 Minuten
60 Minuten
75 Minuten
90 Minuten und mehr

©0000O0OO

(In Anlehnung an die Screeningfragen aus dem CARE for CAYA Projekt modifiziert nach dem IPAQ-SF)
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m Alltag, bevor Ihr

Denken Sie bei den folgenden beiden Fragen nun an Gehstrecken, die Sie in einer durchschnittlichen
Woche, bevor Ihr Kind erkrankt ist, fiir mindestens 10 Minuten am Stiick verrichtet haben. Dies kann
Gehstrecken daheim oder in der Arbeit, Gehen, um von einem Ort zu einem anderen zu gelangen sowie
alles andere Gehen zur Erholung, Bewegung und Freizeit beinhalten.

3. An wie vielen Tagen einer durchschnittlichen Woche, bevor Ihr Kind erkrankt ist, sind Sie
mindestens 10 Minuten am Stiick zu FuR gegangen? (1PAQ-SF)

[___| Tage proWoche o Keine entsprechenden Wege zu Fuk > weiter zu Frage 5

Zihlen Sie die gesamte Gehzeit, die mindestens 10 Minuten am Stiick andauerte, zusammen: Geben
Sie immer Stunden und Minuten an.

4. Wie viel Zeit haben Sie fiir gewohnlich an einem dieser Tage mit Gehen verbracht? (1PAQ-sF)

:' Stunden pro Tag :| Minuten pro Tag

Die 5. Frage bezieht sich auf die gesamte Zeit, die Sie téglich an einem Werktag (Montag bis Freitag) in
einer durchschnittlichen Woche, bevor Ihr Kind erkrankt ist, mit Sitzen verbracht haben. Dies kann Zeit
beinhalten wie Sitzen am Schreib-/Esstisch, Besuchen von Freunden, Sitzen oder Liegen vor dem
Fernseher und auch Sitzen in einem (6ffentlichen) Verkehrsmittel.

Zihlen Sie die gesamte Sitzzeit zusammen: Geben Sie immer Stunden und Minuten an.

5. Wie viel Zeit haben Sie in einer durchschnittlichen Woche taglich an einem Werktag mit Sitzen
verbracht, bevor Ihr Kind erkrankt ist? (1PAQ-sF)

:l Stunden pro Tag :| Minuten pro Tag

6. Insgesamt gesehen, wie stark haben Sie auf ausreichend kérperliche Bewegung geachtet, bevor
Ihr Kind erkrankt ist? (krug 2013 - DEGS1)

o Sehrstark o Stark o Wenig o Gar nicht o Teils/teils

Ende Teil 1
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Teil 2: Ihre aktuelle Situation seit der Diagnose lhres Kindes

Die folgenden Fragen beziehen sich nun auf Ihre aktuelle Situation, seit der Diagnose Ihres Kindes.
Bei den folgenden Fragen gibt es getrennte Antwortméglichkeiten fir die Phasen, wahrend Sie mit
Ihrem Kind im Krankenhaus und die Phasen, in denen Sie mit lhrem Kind zuhause sind.

1. lhre korperliche Aktivitdt im Allgemeinen — Aktuelle Situation im Krankenhaus

und zuhause

Mit den folgenden beiden Fragen méchten wir gerne lhre korperliche Aktivitit in einer
durchschnittlichen Woche erfassen, wahrend Sie mit lhrem Kind jm Krankenhaus sind. Denken Sie an
Aktivititen, die mindestens 10 Minuten am Stiick andauern.

Bitte machen Sie nur eine Angabe. Schwanken Sie zwischen zwei Werten, entscheiden Sie sich bitte fir
einen dieser Werte.

7. An wie vielen Tagen einer durchschnittlichen|Wie lange sind Sie an diesen Tagen
Woche, wihrend Sie mit Ihrem Kind i Krankenhaus | durchschnittlich kérperlich aktiv?
sind, iiben Sie etwas anstrengende* Aktivititen aus?

*Bei diesen Aktivitdten kommt man leicht auBer Atem und etwas ins Schwitzen, aber man kann sich
wihrend der Belastung noch unterhalten: ,Laufen, ohne zu schnaufen*. Allerdings ist diese Form der
Bewegung deutlich anstrengender als eine Alltagsaktivitéit. Beispiele: Radfahren, Schwimmen bei
gewdhnlicher Geschwindigkeit oder Walken. Hierzu zGhlt nicht das zu Fuf gehen (z.B. Spaziergang).

o Ankeinem Tag

o AnzahlderTage (17): |
U welche Aktivitt/en handelt es sich dabei?

10 Minuten
15 Minuten
30 Minuten
45 Minuten
60 Minuten
75 Minuten
90 Minuten und mehr

©0000O0OO

8. An wie vielen Tagen einer durchschnittlichen|Wie lange sind Sie an diesen Tagen
Woche, wihrend Sie mit Ihrem Kind durchschnittlich kérperlich aktiv?
sind, iiben Sie anstrengende** Aktivititen aus?

**Bei diesen Aktivititen kommt man aufSer Atem und ins Schwitzen, man kann sich wéahrenddessen
kaum noch unterhalten. Beispiele: Schnelles Radfahren, Schwimmen (Bahnen auf Zeit) oder Joggen.

o Ankeinem Tag

o AnzahlderTage (1-7): |
Um welche Aktivitit/en handelt s sich dabei?

10 Minuten
15 Minuten
30 Minuten
45 Minuten
60 Minuten
75 Minuten
90 Minuten und mehr

©0000O0OO

(In Anlehnung an die Screeningfragen aus dem CARE for CAYA Projekt modifiziert nach dem IPAQ-SF)
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Mit den folgenden beiden Fragen méchten wir gerne lhre korperliche Aktivitit in einer
durchschnittlichen Woche erfassen, wahrend Sie mit Ihrem Kind zuhause sind. Denken Sie an
Aktivititen, die mindestens 10 Minuten am Stiick andauern.

Bitte machen Sie nur eine Angabe. Schwanken Sie zwischen zwei Werten, entscheiden Sie sich bitte fir
einen dieser Werte.

9. An wie vielen Tagen einer durchschnittlichen|Wie lange sind Sie an diesen Tagen
Woche, wahrend Sie mit Ihrem Kind zuhause sind, | durchschnittlich kérperlich aktiv?
iiben Sie etwas anstrengende* Aktivitaten aus?

*Bei diesen Aktivitdten kommt man leicht auBer Atem und etwas ins Schwitzen, aber man kann sich
wihrend der Belastung noch unterhalten: ,Laufen, ohne zu schnaufen*. Allerdings ist diese Form der
Bewegung deutlich anstrengender als eine Alltagsaktivitéit. Beispiele: Radfahren, Schwimmen bei
gemiitlicher Geschwindigkeit oder Walken. Hierzu zéhit nicht das zu Fug gehen (2.B. Spaziergang).

o Ankeinem Tag

o AnzahlderTage (17): |

Um welche Aktivitdt/en handelt es sich dabei?

10 Minuten
15 Minuten
30 Minuten
45 Minuten
60 Minuten
75 Minuten
90 Minuten und mehr

©000000O0O

10. An wie vielen Tagen einer durchschnittlichen |Wie lange sind Sie an diesen Tagen
Woche, wihrend Sie mit Ihrem Kind zuhause sind, | durchschnittlich kérperlich aktiv?
iiben Sie anstrengende** Aktivititen aus?

**Bei diesen Aktivititen kommt man aufSer Atem und ins Schwitzen, man kann sich wéahrenddessen
kaum noch unterhalten. Beispiele: Schnelles Radfahren, Schwimmen (Bahnen auf Zeit) oder Joggen.

o Ankeinem Tag

o AnzahlderTage (1-7): [ |
Um welche Aktivitt/en handelt s sich dabei?

10 Minuten
15 Minuten
30 Minuten
45 Minuten
60 Minuten
75 Minuten
90 Minuten und mehr

©000000O0O

(In Anlehnung an die Screeningfragen aus dem CARE for CAYA Projekt modifiziert nach dem IPAQ-SF)
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Ihre korperliche Ak

Alltag — Aktuelle
zuhause

Denken Sie bei den folgenden beiden Fragen nun an Gehstrecken, die Sie in einer durchschnittlichen
Woche fiir mindestens 10 Minuten am Stiick verrichten, wéhrend Sie mit lhrem Kind im Krankenhaus
sind. Dies kann Gehstrecken wie bspw. auf dem Stationsflur oder im Freien (z.B. beim Spaziergang,
Einkaufen) beinhalten.

11. An wie vielen Tagen einer durchschnittlichen Woche, wahrend Sie mit Ihrem Kind im |
sind, gehen Sie mindestens 10 Minuten am Stiick zu FuB? (1PAQ-SF)

[ Tege proWoche

o Keine entsprechenden Wege zu Fuk > weiter zu Frage 13

Zéihlen Sie die gesamte Gehzeit, die mindestens 10 Minuten am Stiick andauert, zusammen: Geben Sie
immer Stunden und Minuten an.

12. Wie viel Zeit verbringen Sie fiir gewdhnlich an einem dieser Tage mit Gehen? (1PAQ-5F)

:’ Stunden pro Tag :| Minuten pro Tag

Denken Sie bei den folgenden beiden Fragen nun an Gehstrecken, die Sie in einer durchschnittlichen
Woche fiir mindestens 10 Minuten am Stiick verrichten, wahrend Sie mit lhrem Kind zuhause sind.
Dies kann Gehstrecken daheim oder in der Arbeit, Gehen, um von einem Ort zu einem anderen zu
gelangen sowie alles andere Gehen zur Erholung, Bewegung und Freizeit beinhalten.

13. An wie vielen Tagen einer durchschnittlichen Woche, wahrend Sie mit Ihrem Kind ZURaUS@ sind,
gehen Sie mindestens 10 Minuten am Stiick zu FuB? (1PAQ-5F)

[ Tage prowoche

o Keine entsprechenden Wege zu Fuk > weiter zu Frage 15

Zéihlen Sie die gesamte Gehzeit, die mindestens 10 Minuten am Stiick andauert, zusammen: Geben Sie
immer Stunden und Minuten an.

14. Wie viel Zeit verbringen Sie fiir gewdhnlich an einem dieser Tage mit Gehen? (1PAQ-5F)

:' Stunden pro Tag :| Minuten pro Tag
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Die 15. Frage bezieht sich auf die gesamte Zeit, die Sie téglich an einem Werktag (Montag bis Freitag)
in einer durchschnittlichen Woche mit Sitzen verbringen, wahrend Sie mit lhrem Kind im Krankenhaus
sind. Dies kann Zeit beinhalten wie Sitzen im Stationszimmer oder bei Untersuchungen Ihres Kindes
sowie auch zwischendurch im Elternhaus (z.8. am PC, Handy, beim Lesen oder Fernsehschauen sitzend
als auch liegend).

Zihlen Sie die gesamte Sitzzeit zusammen: Geben Sie immer Stunden und Minuten an.

15. Wie viel Zeit verbringen Sie in einer durchschnittlichen Woche taglich an einem Werktag mit
Sitzen, wahrend Sie mit Ihrem Kind fiKrankenhaus sind? (1PAQ-sF)

|:| Stunden pro Tag :| Minuten pro Tag

Die 16. Frage bezieht sich auf die gesamte Zeit, die Sie téglich an einem Werktag (Montag bis Freitag)
in einer durchschnittlichen Woche mit Sitzen verbringen, wahrend Sie mit Ihrem Kind zuhause sind.
Dies kann Zeit beinhalten wie Sitzen am Schreib-/Esstisch, Sitzen oder Liegen vor dem Fernseher und
auch Sitzen in einem (6ffentlichen) Verkehrsmittel.

Zihlen Sie die gesamte Sitzzeit zusammen: Geben Sie immer Stunden und Minuten an.

16. Wie viel Zeit verbringen Sie in einer durchschnittlichen Woche taglich an einem Werktag mit
Sitzen, wihrend Sie mit Ihrem Kind ind? (1PAQ-SF)

:' Stunden pro Tag :l Minuten pro Tag

17. Insgesamt gesehen, wie stark achten Sie auf ausreichend Kérperliche Bewegung, wahrend Sie
mit Ihrem Kind i Krankenhaus sind? (krug 2013 - DEGS1)

o Sehrstark o Stark o Wenig o Gar nicht o Teils/teils

18. Insgesamt gesehen, wie stark achten Sie auf ausreichend Kérperliche Bewegung, wahrend Sie
mit Ihrem Kind ZURAUSE sind? (krug 2013 - DEGS1)

o Sehrstark o Stark o Wenig o Gar nicht o Teils/teils

Ende Teil 2
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Teil

onstige Fragen — aktuelle tio

Bei den folgenden Fragen bitten wir Sie darum eine Antwortméglichkeit anzukreuzen und diese kurz im
vorgegebenen Feld zu begriinden.

19. Weisen Sie seit der Diagnose Ihres Kindes kdrperliche Beschwerden (z.B. Schmerzen) auf?

o Ja ‘ o Nein > weiter zu Frage 21

Wenn Ja, welche korperlichen Beschwerden haben Sie?

[

20. Bestanden diese Beschwerden auch schon vor der Diagnose lhres Kindes?

o Ja ‘ o Nein

21. Haben Sie das Gefiihl, dass Sie sich seit der Diagnose lhres Kindes weniger als zuvor bewegen?

o Ja o Nein > weiter zu Frage 22

Wenn Ja, was kdnnten Grinde fir Ihr reduziertes Bewegungsverhalten sein?

L ]

22. Haben Sie das Gefiihl, dass sich lhr Kind seit der Diagnose weniger als zuvor bewegt?

o Ja o Nein > weiter zu Frage 23

Wenn Ja, worin sehen Sie Griinde fiir ein reduziertes Bewegungsverhalten Ihres Kindes?

@ ]

23. Erachten Sie es fiir wichtig, dass sich lhr Kind wihrend stationérer Aufenthalte, in Abhéngigkeit
von der Tagesform, bewegt und bspw. an einem betreuten Bewegungsangebot teilnimmt?

o Ja o Nein

Ich finde es wichtig, dass sich mein Kind wahrend | Ich finde es picht wichtig, dass sich mein Kind
stationdrer Aufenthalte bewegt, weil...: wahrend stationdrer Aufenthalte bewegt, weil...:

I || R

24. Erachten Sie es fiir wichtig, dass sich |hr Kind wihrend den Phasen zuhause, in Abhéngigkeit
von der Tagesform, bewegt?

o Ja o Nein

Ich finde es wichtig, dass sich mein Kind zuhause | Ich finde es nicht wichtig, dass sich mein Kind
bewegt, weil... zuhause bewegt, weil...

]
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Seit Marz 2020 bieten wir fiir die erkrankten Kinder und Jugendlichen (ab dem 3. Lebensalter) ein
stationdres Sport- und Bewegungsangebot an. Zukiinftig streben wir einen familienorientierten
Bewegungsansatz an, weshalb von besonderem Interesse ist, ob Sie sich vorstellen kénnten, an einem
stationaren Bewegungsangebot teilzunehmen.

25. Im Falle, dass es ein betreutes Bewegungsangebot fiir Sie gébe, wihrend Sie
Krankenhaus sind, hatten Sie Interesse daran teilzunehmen?

lhrem Kind im

o Ja o Nein

26. Was sind Griinde, weshalb Sie an einem betreuten Bewegungsprogramm teilnehmen wiirden?
Hier haben Sie die Méglichkeit mehrere Angaben zu machen.

o Ablenkung vom Kiinikalltag
o Estut meiner Gesundheit gut
o Stressreduktion

o Einnahme einer Vorbildfunktion gegeniiber meinem Kind

Sonstige Griinde:

27. Aus welchen Griinden wiirden Sie ein betreutes Bewegungsprogramm ablehnen?
Hier haben Sie die Méglichkeit mehrere Angaben zu machen.

o Ich habe keine Lust mich zu bewegen
o Ich bewege mich selbst geniigend

o Ich bin mit der Betreuung meines Kindes so beschéftigt, dass ich keinen Kopf fir meine
eigenen Bediirfnisse habe

Sonstige Griinde:
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28. Unter welchen Rahmenbedingungen kdnnten Sie sich vorstellen an einem betreuten
Bewegungsangebot teilzunehmen, wihrend Sie mit Ihrem Kind im Krankenhaus sind?
Hier haben Sie die Mdglichkeit mehrere Angaben zu machen.

Das Angebot sollt
o zeitlich flexibel stattfinden.
o abwechslungsreich gestaltet sein.
o gemeinsam mit meinem Kind stattfinden.

o dann stattfinden, wenn mein Kind wahrenddessen anderweitig beschiftigt wird (z.8. im
Spielzimmer).

o Sonstiges:

Mit wem wiirden Sie ein Bewegungsprogramm gerne durchfiihren?

o Gemeinsam mit meinem Kind und einer/einem Sporttherapeutin/en

o In Einzelbetreuung mit einer/einem Sporttherapeutin/en

o Mitanderen Eltern (Gruppenangebot) und einer/einem Sporttherapeutin/en

o Sonstiges: ’—|

In welcher rdumlichen Umgebung konnten Sie sich eine Teilnahme vorstellel

o Im Elternhaus

o Im Stationszimmer

o Auf dem Stationsflur

o Ineinem Sport- und Bewegungsraum
o Im Freien an der frischen Luft

Sonstige Rahmenbedingungen:
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Gerade in den Phasen zuhause geht es fir die gesamte Familie und v.a. fir das erkrankte Kind darum
sich von der intensiven stationaren Behandlung im Krankenhaus wieder zu erholen und wieder Kraft
fiir die néchste stationare Therapieeinheit zu tanken. Dabei ist es wichtig, dass sich das Kind, sofern es
der Gesundheitszustand zulisst, wieder ausgiebig bewegt. Dies gelingt am besten, wenn die ganze
Familie dabei mitmacht. In diesem Zusammenhang interessiert uns abschlieRend, inwieweit wir Sie
hinsichtlich Bewegungsangebote fiir die Phasen, wenn Sie mit lhrem Kind zuhause sind, unterstiitzen
kbnnen, bzw. was Sie sich hierfir wiinschen wiirden.

29. Was wiinschen Sie sich fiir die Phasen zuhause hinsichtlich Bewegung fiir Ihr erkranktes Kind
bzw. fiir die ganze Familie?
Hier haben Sie die Méglichkeit mehrere Angaben zu machen.

o Trainingsplan mit Ubungen fiir zuhause (z.B. Appgesteuert)
o Beratungen zu Bewegungsempfehlungen

Sonstige Wiinsche/Anregungen:

Gibt es Ihres Erachtens wichtige Fragestellungen, die in diesem Fragenkatalog nicht angesprochen
wurden?

o Ja o Nein

Wenn Ja, welche?

Ende Teil Ende des Fragebogens

Ausgefiilltam: __/__/____

Herzlichen Dank fiir Ihre Teilnahme und Ihre Angaben, damit haben Sie uns sehr weitergeholfen!
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Ethik-Kommission « Engelberger Strate 21: 79106 Freiburg

Universitatsklinikum Freiburg

Zentrum fur Kinder- und Jugendmedizin Freiburg
Herm Dr. Alexander Puzik

Mathildenstr. 1

79106 Freiburg

Hauspost

cc: Susanne Grininger, Projektmanagement, Universitatsklinikum Freiburg

Antrag-Nr. EK-Freiburg:  21-1524 (bitte stets angeben)

Projektleitertin: Dr. Alexander Puzik, Universitatsklinikum Freiburg

Forschungsvorhaben:  Evaluation des Bewegungsverhaltens von Eftern mit
krebskranken Kindem vor und wahrend der onkologischen
Intensivtherapie (Evaluation of the physical activity behavior
of parents with children with cancer before and during
intensive cancer therapy]

VOoOTUM

Sehr geehrter Herr Dr. Puzik,

die Ethik-Kommission hat Gber Ihren o.g. Antrag aufgrund der im Anhang
aufgefiihrten Unterlagen gemaR § 15 der Berufsordnung der Landeszrztekammer
Baden-Warttemberg beraten. Sie hat weder ethische noch rechtliche Bedenken
gegen die Durchfiihrung des Forschungsvorhabens.

Allgemeine Hinweise

Datenschutzrechtliche Aspekte von Forschungsvorhaben werden durch die Ethik-
Kommission grundsétzlich nur kursorisch gepriift. Dieses Votum ersetzt mithin
nicht die Konsultation des/der zusténdigen Datenschutzbeauftragten.

Anderungen im Protokoll missen mit sich daraus ergebenden Aktualisierungen der
Patient*innen-/Proband*inneninformation vorgelegt werden und durfen erst nach
Priifung durch die Ethik-Kommission umgesetzt werden. Die Projektleitung ist fur
die Gesamtorganisation der Studie, einschlieRlich der mitwirkenden
Mitarbeiter*innen verantwortlich. Einzelne Studienarzt*innen bzw. nachgeordnetes
Studienpersonal sind der Ethik-Kommission nicht namentlich zu melden.

Die Ethik-Kommission macht darauf aufmerksam, dass die ethische und rechtliche
Verantwortung fur die Durchfilhrung des Forschungsvorhabens bei der
Projektleitung und den am Vorhaben teilnehmenden Arzt*innen liegt.

Dieses Votum gilt lediglich fir die am Forschungsvorhaben beteiligten Personen,
die Mitglieder der Albert-Ludwigs-Universitat Freiburg sind bzw. dem
Universitatsklinikum Freiburg angehoren. Arzt*innen sind damit auch ihrer sich aus
§ 30 Abs. 4 Heilberufe-Kammergesetz und § 15 Abs. 1 der Berufsordnung der
Landesarztekammer ~ Baden-Wirttemberg ~ ergebenden  berufsrechtlichen
Beratungspflicht nachgekommen.

FREIBURG

C:/Users/carol/OneDrive/Desktop/Masterarbeit/Final%20VOTUM/Votum/21-1524_Votum.pdf

AN

Albert-Ludwigs-Universitat
Freiburg

Ethik-Kommission

Prof.Dr. R. Korinthenberg
(Vorsitzender)

M. Schmidt
(Geschatsfier)

Engelberger Strafte 21
79106 Freiburg

Tel. 07611270-72500
Fax 0761/270-72630

www ethik-kommission uniklinik-
freiburg de
ekfr@uniklinik-freiburg de
Bearbeitet von

Christina Schwenk

Tel. 0761270 - 72623

Freiburg, 26.08.2021
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Forschungsvorhaben: 21-1524

Uber alle schwerwiegenden unerwinschten Ereignisse, die wahrend des
Forschungsvorhabens auftreten und die Sicherheit der Studienteilnehmer*innen
oder die Durchfiihrung des Forschungsvorhabens beeintrachtigen konnten, muss
die Ethik-Kommission unterrichtet werden.

Der Abschluss oder Abbruch des Forschungsvorhabens ist der Ethik-Kommission
schriftlich mitzuteilen und ein Abschlussbericht, der eine Zusammenfassung der
Ergebnisse und Schlussfolgerungen des Forschungsvorhabens enthalt, ist
vorzulegen, ebenfalls bitten wir um Vorlage von entsprechenden Publikationen

Jedes Forschungsvorhaben, an dem Versuchspersonen beteiligt sind, ist vor der
Rekrutierung der ersten Versuchsperson in einer offentlich zuganglichen
Datenbank zu registrieren (Artikel 35 der Deklaration von Helsinki 2013). Die Ethik-
Kommission empfiehlt nachdriicklich, dieser Forderung nachzukommen und
derartige Forschungsvorhaben in einem offentlich zugénglichen Register zu
registrieren, das die von der Weltgesundheitsorganisation (WHO) geforderten
Voraussetzungen erfullt. Wir weisen zudem auf den Beschiuss des
Fakultatsvorstands der Medizinischen Fakultat vom 24.04.2012 hin, der ua
besagt, dass alle Klinischen Studien im Bereich der Medizinischen Fakultat und
des Universitatsklinikums Freiburg von der jeweiligen Studienleitung in einem
WHO-Register zu registrieren sind. Das DRKS (Deutsches Register Kiinischer
Studien) ist als WHO-Primar-Register anerkannt. Es erfullt somit auch die
Anforderungen des International Committee of Medical Journal Editors (ICMJE)
Weiterfuhrende Informationen sowie Registrierung unter: www.germanctr.de. Falls
noch nicht geschehen, bitten wir Sie uns die entsprechende
Registrierungsnummer mitzuteilen.

Zudem weisen wir auf die ethische Verpflichtung hin, die Ergebnisse der
Forschung nach Abschluss der Studie zu publizieren, mindestens aber in einem
der von der WHO anerkannten Register sffentlich verfugbar zu machen

Mit freundlichen GraiRen

Prof. Dr. R. Korinthenberg
Vorsitzender der Ethik-Kommission

Anhang zu unserem Votum vom 26.08.2021

Liste der eingereichten Unterlagen mit Datum der Einreichung

Etil tei-Nai Datum

Anschreiben/ IAnschreiben_EA pdf 9.08.2021

Inhaltsverzeichnis

Antragsformular [EA_Bewegungsverhalten_Eltern.pdf 9.08.2021

Fragebogen IAktivitatsfragebogen fur Eltern mit krebskranken [09.08.2021
[Kindern_AP&CO pdf

informationsschrif _[Bewegungsverhalten Eltern_Probandeninformation [09.08. 2021

Einwilligungserklarung _lund Einwilligungserklarung_AP&CO.docx

Lebenslauf ICV_Puzik_EN_20210730.pdf 9.08.2021

Studienprotokoll [Studienprotokoll_Bewegungsverhalten_Eltern pdf _[09.08.2021
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Universitatsklinikum Freiburg Fragebogen
Zentrum i Kinder- und Jugendmedizin Version 1.0
Padiatrische Hamatologle und Onkologie w2021

Masterar| projekt:

Evaluation des Bewegungsverhaltens von Eltern mit krebskranken Kindern
vor und wihrend der onkologischen Intensivtherapie

Sehr geehrte Eltern,
Vielen Dank, dass Sie sich fiir die Beantwortung des Fragebogens Zeit nehmen!

Im Rahmen eines Masterarbeitsprojekts mochten wir eine umfassende Befragung zu Ihrem
Bewegungsverhalten vor und wahrend der onkologischen Intensivtherapie Ihres Kindes
durchfiihren. Der Fragebogen gliedert sich in drei Teile. Der des Fragebogens bezieht
sich nach einigen allgemeinen Angaben auf Ihre korperliche Aktivitat vor der Erkrankung Ihres
Kindes bzw. bevor die Diagnose vorlag. Im des Fragebogens werden Fragen zu
Ihrer kérperlichen Aktivitat seit der Diagnose lhres Kindes gestellt. Der [S[fli{]Fll| besteht aus
Fragen zu lhrer aktuellen Situation und zur Ausgestaltung eines moglichen
Bewegungsangebots fiir Familien in der Kinderonkologie. Durch diese Befragung soll ein
umfassender Einblick in mogliche Veranderungen lhrer korperlichen Aktivitat gewonnen
werden. Zukiinftige Bewegungsprogramme konnen dann besser auf die gegebenen
Bedingungen angepasst und damit die Bewegungsforderung betroffener Familien verbessert
werden.

Hinweise zum Ausfiillen des Fragebogens:

e Wirsind an lhrer persénlichen Meinung interessiert, weshalb es keine ,richtigen” oder
falschen” Antworten gibt.

e Falls eine Frage weniger auf Sie zutreffen sollte oder es Ihnen schwerfllt, sich fiir eine
Antwort zu entscheiden, kreuzen Sie bitte die Antwort an, die spontan am ehesten auf
Sie zutrifft.
Bitte beantworten Sie alle Fragen (auch wenn Sie sich nicht als aktive Person ansehen).
Ige markieren Sie die auf Sie zutreffenden Antwortmaglichkeiten mit einem Kreuz:

 Stellen, an denen wir Sie bitten, etwas aufzuschreiben, sind durch einen Kasten::l
gekennzeichnet.

e Der Fragebogen wird pseudonymisiert ausgewertet. Ihre Angaben im Fragebogen
kénnen also nicht mit lhrem Namen in Verbindung gebracht werden. Die Angaben
werden  ausschlieRlich im Rahmen  der  Masterarbeit und  fir
Veréffentlichungen/Publikationen verwendet.

Mit freundlichen GriiRen

Carolin Ohnmacht (Sportwissenschaftlerin und Sporttherapeutin B.A.)
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