
 GESUNDHEITSBEZOGENE LEBENSQUALITÄT CPCHILD®-DE 

 

  

 

1 

Aus der Kinderklinik und Kinderpoliklinik im 

 Dr. von Haunerschen Kinderspital der 

Ludwig-Maximilians-Universität München 

 

Direktor   
Prof. Dr. Dr. med. Christoph Klein 

 

 

 

 

 

CPCHILD®-DE 

Ein Instrument zur Messung der Fähigkeiten, des Wohlbefindens  

und der gesundheitsbezogenen Lebensqualität  

von Kindern und Jugendlichen mit Behinderung 

 

 

 

Dissertation 

zum Erwerb des Doktorgrades der Zahnmedizin 

an der Medizinischen Fakultät der 

Ludwig-Maximilians-Universität zu München 

 

Vorgelegt von 

Olga Brix 

 

 

 

 

Aus Moskau 

2015 



 GESUNDHEITSBEZOGENE LEBENSQUALITÄT CPCHILD®-DE 

 

  

 

2 

Mit Genehmigung der Medizinischen Fakultät 

der Universität München 

 

 

 

 

 

Berichterstatter:    PD Dr. med. Steffen Berweck   

Mitberichterstatter:   Prof. Dr. Siegfried Stotz 

      Prof. Dr. Eva Grill 

Mitbetreuung durch den  

promovierten Mitarbeiter:  Dr. med. Nikolai Jung 

Dekan:     Prof. Dr. med. Dr. h.c. M. Reiser 

      FACR, FRCR 

Tag der mündlichen Prüfung:  26.03.2015 

  



 GESUNDHEITSBEZOGENE LEBENSQUALITÄT CPCHILD®-DE 

 

  

 

3 

Inhaltsverzeichnis 

1 Einleitung ................................................................................ 5 

1.1 Die Gesundheitsbezogene Lebensqualität (GBLQ) ................. 5 

1.2 Definition Behinderung ...................................................... 5 

1.3 Cerebralparese (CP)  ........................................................ 6 

1.3.1 Definition, Epidemiologie, Ätiologie, Symptomatik  ....... 6 

1.3.2 Klassifikation der Cerebralparese ............................... 8 

1.3.2.1 SCPE Klassifikation ........................................ 8 

1.3.2.2 GMFCS Klassifikation ..................................... 9 

 1.4 Hintergrund und Fragestellung ......................................... 10 

 1.5 Zielsetzung der Studie .................................................... 13 

 

2 Patienten und Methoden .......................................................... 14 

2.1 Datenrekrutierung. Fragebogen CPCHILD®-DE ................... 14 

2.2 Beschreibung des Patientenkollektivs ................................ 17 

2.3 Anonymisierte Auswertung und statistische Analyse ........... 18 

 

3 Ergebnisse ............................................................................. 20 

3.1 Retest-Reliabilität der CPCHILD®-DE Studie ....................... 20 

3.2 Konstruktvalidität und Augenscheinvalidität der  

CPCHILD®-DE Studie ...................................................... 23 

 

4 Diskussion  ............................................................................ 26 

 



 GESUNDHEITSBEZOGENE LEBENSQUALITÄT CPCHILD®-DE 

 

  

 

4 

5 Zusammenfassung.................................................................. 29 

 

6 Referenzen ............................................................................ 31 

 

7 Anhang ................................................................................. 34 

7.1 Anschreiben an die Probanden, bzw. Eltern/Bezugsperson ... 34 

7.2 Information und Einverständniserklärung für die Eltern/ 

  Erziehungsberechtigten ................................................... 35 

7.3 Fragebogen CPCHILD®-DE ............................................... 37 

7.4 Verzeichnis der Abbildungen ............................................ 49 

7.5 Tabellenverzeichnis ........................................................ 50 

7.6 Publikation der Studie CPCHILD®-DE ................................ 51 

7.7 Danksagung .................................................................. 56 

7.8 Erklärung an Eides statt .................................................. 58 

 

 

 

 

 

 

 

  



 GESUNDHEITSBEZOGENE LEBENSQUALITÄT CPCHILD®-DE 

 

  

 

5 

1  Einleitung 

1.1 Die gesundheitsbezogene Lebensqualität (GBLQ) 

Der Ausgangspunkt der Untersuchung ist der weitgefasste Begriff der 

gesundheitsbezogenen Lebensqualität behinderter Kinder und 

Jugendlichen. 

Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) definiert den Begriff 

„Lebensqualität“ wie folgt: „Lebensqualität ist die subjektive 

Wahrnehmung einer Person über ihre Stellung im Leben in Relation zur 

Kultur und den Wertsystemen, in denen sie lebt und in Bezug auf ihre 

Ziele, Erwartungen, Standards und Anliegen.“1 

Die eingeschränkte selbstständige Aktivitätsbeteiligung der Patienten mit 

Cerebralparese, wie dieses in der WHO-Klassifikation über 

Funktionsfähigkeit, Behinderung und Gesundheit definiert ist, kann, im 

Vergleich zu den Gleichaltrigen, zur reduzierten Lebensqualität der 

betroffenen führen.2, 3 

1.2 Definition Behinderung 

Der Begriff "Behinderung" ist nur schwer in all seinen Dimensionen 

vollständig zu definieren. Auf internationaler, wissenschaftlicher Ebene 

findet derzeit die Definition der ICF Anwendung. 

Die ICF (International Classification of Functioning, Disability and 

Health) ist ein fach- und länderübergreifendes, standardisiertes 

Konstrukt, das nicht die Person selbst, sondern den funktionalen Zustand, 

die Gesundheit, die soziale Beeinträchtigung und die relevanten 

Umgebungs- und Umweltfaktoren eines Menschen beschreibt.4 
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1.3 Cerebralparese 

1.3.1  Definition, Epidemiologie und Ätiologie 

 

Cerebralparese (CP) ist die Bezeichnung für eine Gruppe von 

Erkrankungen mit folgenden definierten Merkmalen (nach Surveillance of 

Cerebral Palsy in Europe, SCPE)5: 

 

 Es liegt eine Störung der Entwicklung der Motorik, der Körperhaltung 

und der Bewegung vor, mit daraus resultierenden 

Aktivitätseinschränkungen 

 

 diese ist eine bleibende, nicht-progrediente 

Störung/Läsion/Anomalie und entsteht in der Entwicklungsphase des 

fetalen oder kindlichen Gehirns.5 

Begleitend treten häufig auch Störungen der Sensibilität, der 

Wahrnehmung, der Kognition, der Kommunikation, des Verhaltens, 

Epilepsien, sekundäre muskulo- skeletale Veränderungen auf, die 

maßgeblich das klinische Bild und die Komplikationen bestimmen können.6 

Im täglichen Leben der Kinder mit Cerebralparese ergeben sich 

unterschiedlich schwere (von "kaum wahrnehmbar" bis hin zu "sehr 

auffällig") körperliche Auswirkungen, wie Einschränkung der Beweglichkeit 

(von leichter Schwäche oder Hinken, oft bis hin zur Bettlägerigkeit), 

schmerzhafte Kontrakturen, Sprach- und Hörstörungen, Sehstörungen 

(etwa Schielen), Störungen der Mundmotorik und der Mimik, 

Schluckbeschwerden und Speichelausfluss, verminderter Schlaf, Darm- 

und Blasenfunktionsstörungen (Inkontinenz), sowie Anfallsleiden (z.B. 

Epilepsie). Die intellektuellen Fähigkeiten können normal, aber auch 

schwer eingeschränkt sein. Bei vielen Kindern ist die intellektuelle 

Entwicklung unauffällig, allerdings bestehen bei ihnen bestimmte 

Lernbehinderungen, bedingt durch ihre Sehstörungen, durch motorische 

Ausfälle und durch ihr eingeschränktes Kommunikationsverhalten. Bei 

manchen Kindern mit infantiler Cerebralparese ist die Berührungs- und 

Schmerzempfindung vermindert.6, 7 

Bei der täglichen Pflege können einfache Dinge wie Essen, Ankleiden, 

Toilette, Intimpflege, Baden, Bewegungsübungen sowie Krankenpflege nur 

unzureichend, erschwert oder nicht ohne Hilfe durchgeführt werden.24 
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Cerebralparese ist die Folge einer prä-, peri- oder postnatalen Schädigung 

des Gehirns und hat daher vielfältige Ätiologien.8 

Beim überwiegenden Teil der Patienten findet man eine pränatale Genese 

während der intrauterinen Entwicklung. Mutationen in Genen, Infektionen 

(Toxoplasma gondii, Röteln-, Herpes-simplex-Viren) oder Trauma führen 

zu zerebralen Fehlbildungen. Ein Sauerstoffmangel, verursacht  durch 

Plazentalösung, Uterusruptur, Nabelschnurprobleme oder starke 

mütterliche Hypotonie, kann zur Entwicklung einer hypoxischämischen 

Enzephalopathie führen und damit zu bleibenden Hirnschäden.9 Die 

Cerebralparese ist die häufigste Ursache für motorische Störungen im 

Kindesalter.10  

Die Morbidität der Cerebralparese wird durch Prävalenz- und Inzidenzrate 

bestimmt. Laut Angaben der SCPE (Surveillance of Cerebral Palsy in 

Europe) liegt die Prävalenz der Cerebralparese bei 1,5 - 2 auf 1.000 

Lebendgeborene, abhängig von Geburtsgewicht und Gestationsalter bei 

der Geburt.5 

 Geburtsgewicht > 2.500 g: 1,2 auf 1.000 Lebendgeborene28 

 Geburtsgewicht < 2.500 g: 16 auf 1.000 Lebendgeborene28 

 Geburtsgewicht < 1.500 g: ca. 50 auf 1.000 Lebendgeborene28 

(im Jahr 1979: 180 auf 1000 Lebendgeborene 

im Jahr 1990: 50 auf 1000 Lebendgeborene)28,31 

 Post-Neonatale CP (z.B. infolge einer Enzephalopathie):  

1 auf 10.000 Lebendgeborene, ca. 5 % aller Kinder mit CP.7 

Die Inzidenzrate liegt bei 9/100.000 Einwohner pro Jahr.11  

Die Mortalitätsrate liegt bis zum Alter von 40 Jahren bei 20 %.12  

Die SCPE (Surveillance of Cerebral Palsy in Europe) berichtet von einer 

insgesamt rückläufigen Tendenz der Erkrankungshäufigkeit29, 31 und 

erheblichen Veränderungen in der Prävalenz von spastischen CP- 

Subtypen mit einem Rückgang der bilateralen spastischen Form und einer 

Erhöhung der unilateralen spastischen Form.13, 29 Gleichzeitig ist die 

Reduzierung der Säuglingssterblichkeit mit Geburtsgewicht > oder = 

2.500 g pro 1000 Lebendgeburten zu beobachten.13 
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Circa 25% der betroffenen Kinder sind schwerstbehindert und werden 

alltäglich konfrontiert mit Schwierigkeiten in ihrer Kommunikation, in ihrer 

Mobilität und in ihrer Gesundheit. Für den Großteil ihrer Bedürfnisse sind 

sie auf eine Pflegeperson angewiesen. Diese lebenslangen schweren 

Bedingungen haben signifikante Auswirkungen auf die Lebensqualität der 

Kinder, auf deren Familien oder auf das Pflegepersonal.14-16, 34 

1.3.2  Klassifikation der Cerebralparese 

Es gibt mehrere Klassifikationen der Cerebralparese, die sich in einigen, 

zum Teil bedeutenden Aspekten unterscheiden. 

1.3.2.1 Die SCPE–Klassifikation 5 ist bei der Einteilung der CP in ihre 

verschiedenen Subtypen (spastisch, dyskinetisch und ataktisch) die 

Methode der Wahl. 

Spastische CP:  ist durch wenigstens zwei der folgenden  

    Charakteristika gekennzeichnet: 

 abnormale Haltung und/oder Bewegung 

 gesteigerter Muskeltonus (nicht notwendigerweise konstant) 

 pathologische Reflexe (Hyperreflexie oder Pyramidenbahnzeichen 

z.B. Babinski-Reflex). 

Dyskinetische CP: gekennzeichnet durch 

 abnormale Haltung und/oder Bewegung 

 unwillkürliche, unkontrollierte, wiederkehrende, gelegentlich 

stereotype Bewegung der betroffenen Körperteile. 

Ataktische CP:  gekennzeichnet durch 

 abnormale Haltung und/oder Bewegung 

 den Verlust der geordneten muskulären Koordination, sodass 

Bewegungen mit einer abnormalen Kraft, Genauigkeit und 

abnormalem Rhythmus durchgeführt werden. 
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1.4 Hintergrund und Fragestellung 

Die Lebensqualität als Outcome-Parameter hat in der letzten Zeit in der 

Medizin enorm an Stellenwert gewonnen. Kontinuierlich werden 

verschiedene Verfahren und Fragebögen entwickelt, übersetzt und 

validiert, um die gesundheitsbezogene Lebensqualität zu messen.31-33 

Einen guten Überblick über die vorhandenen Messinstrumente zur 

Erfassung von Lebensqualität bei Kindern und Jugendlichen bietet die 

„Quality of Life Instruments Database PROQOLID“ 

(http://www.proqolid.org/) und Arbeit von Natalie Rinner „Lebensqualität 

von Kindern und Jugendlichen“.21 Außerdem findet man in den zahlreichen 

Publikationen32-35 aussagekräftige Berichte über die vorhandene 

Messinstrumente zur Lebensqualität und gesundheitsbezogenen 

Lebensqualität und deren Vergleich. 

Im Optimalfall wird die gesundheitsbezogene Lebensqualität aus der 

subjektiven Sicht der Betroffenen beurteilt.2 Die Wahrnehmung der 

Lebensqualität basiert auf dem persönlichen Empfinden und trägt damit 

rein subjektiven Charakter.20 Die Selbstauskunft der Betroffenen für die 

Bemessung von Lebensqualität ist enorm wichtig, aber oft schwierig oder 

gar unmöglich. Hier ist die Fremdbefragung das Mittel der Wahl. Aus 

diesem Grund gibt es nach wie vor kein validierbares Messinstrument, das 

als Goldstandard für die Bemessung von Lebensqualität gilt.30  

Die Beurteilung der Gesundheitsparameter hingegen kann sowohl 

subjektiv als auch objektiv erfolgen.20 Der gute gesundheitliche Zustand 

ist aber keine Garantie für eine bessere Lebensqualität und umgekehrt.22 

Die Schwierigkeit der Bestimmung der gesundheitsbezogenen 

Lebensqualität liegt in der Vielzahl möglicher Bereiche und Aspekte der 

Gesundheit. Das Testverfahren sollte multiple Dimensionen aus 

verschiedenen Gesundheitsbereichen umfassen und spezifische Fragen 

beinhalten, die die Lebensqualität betreffen.32  

Fragebögen zur Evaluierung der Lebensqualität müssen verschiedene 

Voraussetzungen erfüllen, um eine breite Anwendbarkeit zu ermöglichen: 

 Praktikabilität- sie sollten einfach strukturiert, von Patient und 

Untersucher leicht zu verstehen und innerhalb kurzer Zeit zu 

beantworten sein32, 36 
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 statistische und biometrische Anforderungen erfüllen: 

-Reliabilität (Zuverlässigkeit) 

-Validität (Gültigkeit) 

-Responsivität (Veränderungssensitivität)23 

 

 sollten auf der Theorie der Lebensqualität basiert sein und die 

wichtigen Bestandteile des Lebens eines Kindes/ Erwachsenen 

beinhalten32 

Eines der international anerkannten und am häufigsten eingesetzten 

generischen Instrumente zur Messung der gesundheitsbezogenen 

Lebensqualität bei Erwachsenen ist der Short-Form 36 (SF-36).36 

Der Fragebogen ist für die erwachsene Bevölkerung konzipiert und ist 

nicht geeignet für die Befragung behinderter Kinder mit schwerer 

Cerebralparese. 

Ein weiteres Projekt für die Ermittlung der gesundheitsbezogenen 

Lebensqualität der behinderten Kinder ist die „qualitative Studie der 

gesundheitsbezogenen Lebensqualität der behinderten Kinder“ (GMFCS I, 

II, III, IV, V) mithilfe des Fragebogens KIDSCREEN, 2007.34 Der 

Fragebogen ist für die Befragung von behinderten Kindern im Alter von 8 

bis 18 Jahren gedacht. 

In Anbetracht der unterschiedlichen Studien kommt die Frage auf, ob und 

wenn ja, welchen Einfluss die Behinderung und ihre Stärke auf die 

gesundheitsbezogene Lebensqualität der Patienten hat. 

In einer Studie aus dem Jahr 2007 von Heather Dickinson, Universität in 

Newcastle/England, 2 wurde gezeigt, dass die meisten behinderten Kinder 

(in der Studie wurden spastisch gelähmte Kinder im Alter von 8 bis 13 

Jahren untersucht) sich ebenso gut fühlten wie ihre nichtbehinderten 

Altersgenossen. Zum Vergleich dienten Ergebnisse einer Befragung von 

gesunden Kindern. Die Art und Schwere ihrer Lähmung hatten keinen 

Einfluss auf ihr psychisches Wohlbefinden, auf ihr Selbstbild, wie sie sich 

von ihrer Umgebung akzeptiert und unterstützt fühlten, wie viel Geld 

ihnen zur Verfügung steht und auch nicht auf schulische Belange.2 

Die vorliegende Studie wurde im Rahmen des Projekts „CPCHILD®-DE-die 

gesundheitsbezogene Lebensqualität der Kinder mit Behinderung“ 

durchgeführt und soll nun der erste Schritt sein für die Entwicklung und 

Durchführung weiterer Studien bezüglich der Ermittlung von 

gesundheitsbezogener Lebensqualität von schwerbehinderten Kindern mit 
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Cerebralparese. Somit soll diese Arbeit einen Beitrag zur Erstellung eines 

Behandlungs- und Nachsorgeangebots leisten und dabei helfen, die 

Wirksamkeit und Eignung von Eingriffen zu ermitteln. 

Die Hypothese lautet: Bei Kindern mit schwerer Cerebralparese (GMFCS 

III, IV, V) werden die Werte zur gesundheitsbezogenen Lebensqualität 

schlecht ausfallen (niedrigere Werte). Wir vermuten einen Zusammenhang 

der Werte und der GMFCS Stufen, und je höher die GMFCS Stufe ist (je 

schwerer die Cerebralparese), desto schlechter wird der Wert der 

gesundheitsbezogenen Lebensqualität ausfallen. 

Wir haben vermutet, dass die Unterschiede für die gesundheitsbezogene 

Lebensqualität zwischen der III und IV GMFCS Gruppe, zwischen der IV 

und V GMFCS Gruppe als auch zwischen der III und V GMFCS Gruppe 

signifikant werden. 

Als Ausgangspunkt unserer Untersuchung diente das kanadische Projekt 

CPCHILD© mit der dazugehörigen Studie „CPCHILD- Caregiver Priorities 

and Child Health Index of Life with Disabilities“,3 sowie der Fragebogen 

„CPCHILD© Questionnaire“25. Die Studie präsentiert ein gut validiertes 

Messinstrument für die Ermittlung von gesundheitsbezogener 

Lebensqualität bei Kindern mit schwerer Cerebralparese. Die kanadische 

Version des Fragebogens „CPCHILD©“ diente als Grundlage unserer 

Untersuchung und wurde in die deutsche Sprache übersetzt, 

rückübersetzt, autorisiert und validiert. 

1.5 Zielsetzung der Studie: 

 Übersetzung, Validierung und Auswertung der Reliabilität des 

Fragebogens „CPCHILD- Ein Index zur gesundheitsbezogenen 

Lebensqualität bei Menschen mit Behinderung“.25 

 

 Beurteilung der gewonnenen CPCHILD-Werte im Zusammenhang 

mit den GMFCS Stufen (III, IV, V) bei Kindern mit schweren 

Formen der Cerebralparese. 

 

 Wie und in welchem Ausmaß verändert sich die 

gesundheitsbezogene Lebensqualität der Kinder mit schwerer 

Cerebralparese in Abhängigkeit von ihren funktionalen 

Einschränkungen (Auswahlkriterien nach GMFCS- Klassifikation)? 
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 Erstellung eines validen und zuverlässigen Instruments für den 

deutschsprachigen Raum, das die gesundheitsbezogene 

Lebensqualität zu messen vermag und zukünftig zielorientiert in 

der klinischen Praxis und Forschung eingesetzt werden kann.   

CPCHILD®-DE soll dabei helfen, die Wirksamkeit und Eignung von 

Eingriffen zu ermitteln und in Relation zu Alternativen, 

insbesondere zum Nichteingriff, zu evaluieren.37 

 

  



 GESUNDHEITSBEZOGENE LEBENSQUALITÄT CPCHILD®-DE 

 

  

 

14 

2  Patienten und Methoden 

Von den Patienten mit schweren Formen der Cerebralparese (GMFCS III, 

IV, V), bzw. von deren Pflege-, Bezugspersonen, soll im Folgenden die 

subjektiv empfundene gesundheitsbezogene Lebensqualität dargestellt 

und der Einfluss des Behinderungsgrades untersucht werden.  

2.1 Datenrekrutierung. CPCHILD-DE® - Fragebogen 

Als Ausgangspunkt der Untersuchung diente die kanadische 

Originalversion des Fragebogens „CPCHILD© Caregiver Priorities & Child 

Health Index of Live with Disabilities“25 und das Manuskript „Manual and 

Interpretation Guide“.26 Diese wurden von zwei unabhängigen 

Übersetzern, deren Muttersprache Deutsch ist und die fließend Englisch 

sprechen,  in die deutsche Sprache übersetzt. Nach umfangreichen 

Abstimmungen mit Kinderärzten, wurde der Fragebogen CPCHILD© von 

dem Fachübersetzer  in die englische Sprache rückübersetzt und 

autorisiert. 

Der Fragebogen CPCHILD®-DE sollte nach Möglichkeit vom Probanden 

selbst, beziehungsweise von seiner Pflege-, Bezugsperson ausgefüllt 

werde. Die Befragung erfolgte mit der schriftlichen 

Einverständniserklärung. Die Beantwortung der Fragen von den 

betroffenen Kindern selbst war meistens nicht möglich (nur zwei 

Probanden konnten den Fragebogen selbständig beantworten). 

Die Grundstruktur des Fragebogens CPCHILD®-DE wurde in die deutsche 

Version mit übernommen. Somit besteht der CPCHILD®-DE Fragebogen 

aus 37 Fragen, die in 7 Domänen unterteilt sind (siehe Anhang 7.2): 

 Teil 1. Körperpflege, Aktivitäten des täglichen Lebens (9 Fragen) 

 

 Teil 2. Positionierung, Transfer und Mobilität (8 Fragen) 

 

 Teil 3. Wohlbefinden und Gefühle (9 Fragen) 

 

 Teil 4. Kommunikation und soziale Interaktion (7 Fragen) 

 

 Teil 5. Gesundheit (3 Fragen) 
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 Teil 6. Lebensqualität des Kindes insgesamt (1 Frage) 

 

 Teil 7. Wie wichtig die einzelnen abgefragten Punkte für die 

Lebensqualität des Kindes sind (36 Fragen). 

In jedem Teil wurden zwei Felder frei gelassen, um den Kindern 

beziehungsweise den Pflege-/Bezugspersonen die Möglichkeit zu geben, 

weitere Aktivitäten/Aussagen/Informationen einzutragen, die sie für 

wichtig halten. Somit gibt es die Möglichkeit, Vorschläge, Anregungen 

oder Empfindungen ergänzend hinzuzufügen. 

Die Bewertung der Fragen in den Teilen 1 bis 3 erfolgt mithilfe einer 

Ordinalskala, wobei ebenso der Grad der Bewältigung der Aufgabe 

beurteilt wird (von 0: nicht möglich, bis 6: völlig unproblematisch) wie 

auch der Grad der Hilfestellung von der Pflege-/Bezugsperson  

(von 0: vollständige Hilfestellung, bis 3: unabhängig). 

Im Teil 3 des CPCHILD®-DE Fragebogens wird die Intensität beurteilt: 

(von 0: sehr stark, bis 3: gar nicht). Diese Skala quantifiziert das Ausmaß 

der Beschwerden oder Verhaltensstörungen. 

Die Fragen im Teil 4 werden nach einem 6-Punktsystem bewertet: 

(von 0: nicht möglich, bis 5: sehr leicht). 

Die Fragen zur Gesundheit und ebenso zu der Lebensqualität des Kindes 

insgesamt werden ebenfalls nach einem 6-Punktsystem beurteilt: 

(von 0: sehr schlecht, bis 5: ausgezeichnet). 

Der Teil 7 umfasst weitere 36 Fragen und ist dazu gedacht, die Bedeutung 

und die Wichtigkeit der gestellten Fragen für die Bewertung der 

gesundheitsbezogenen Lebensqualität der Kinder zu ermessen. 

Die Fragen im Teil 7 werden ebenfalls nach einer 6-Punktskala bewertet: 

(von 0: gar nicht wichtig, bis 5: am wichtigsten). 

Anschließend folgen in jedem Fragebogen persönliche Angaben zu dem 

Kind, als auch zu der Pflege-/Bezugsperson, die den Fragebogen ausfüllt. 

Einige Abweichungen waren in der Übersetzung von der kanadischen 

Version in die deutsche Sprache nicht zu vermeiden (z.B. bei den Fragen 

bezüglich des Schulsystems oder der Berufsausbildung). 

Im Übrigen blieb die Übersetzung der kanadischen Version originalgetreu. 
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Zusätzlich haben wir auf der Rückseite des Fragebogens CPCHILD®-DE 

weitere Fragen (z.B. zu den durchgeführten Röntgenuntersuchungen) mit 

einbezogen, um in der weiteren Studie: 

„Does hip displacement influence health-related quality of life in children 

with cerebral palsy?“ auch den Bezug der Hüftluxation zu untersuchen und 

dessen Einfluss auf die Lebensqualität der Kinder zu erfassen. Die 

Publikation der Studie erschien in Dev Neurorehabil. 2014, Jul 24.27 

Die Beantwortung des gesamten CPCHILD®-DE Fragebogens nimmt im 

Durchschnitt zwischen 20- 40 Min. in Anspruch. 
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2.2 Beschreibung des Patientenkollektivs 

Das untersuchte Gesamtkollektiv bestand aus 68 Patienten mit schweren 

Formen der Cerebralparese (GMFCS III, IV, V). Davon wurden 44 

Probanden aus München (Haunersches Kinderspital und Orthopädische 

Klinik München Harlaching) und 24 Probanden aus der Universitätsklinik 

Freiburg rekrutiert.  

Der CPCHILD-DE® Fragebogen wurde in den meisten Fällen von den 

Pflege-, Bezugspersonen beantwortet. Zum größten Teil waren das 

weibliche Bezugspersonen (n=59 oder 87%). Der kleinere Anteil (n=7 

oder 10%) war durch männliche Bezugspersonen vertreten. In den 

restlichen zwei von 68 Fällen konnten die Probanden selbständig den 

Fragebogen ausfüllen. 

Das mittlere Alter der Pflege-, Bezugsperson lag bei 41.5 ± 7.4 Jahre.  

Das mittlere Alter der Probanden mit schweren Cerebralparesen lag bei 

10.9 ± 5.1 Jahre (min. 2 Jahre alt; max. 25 Jahre alt); davon weiblich 

n=33 (49%); männlich n=35 (51%). 

Anteil der Kinder mit bilateral spastischer Cerebralparese n=66; 

    mit der dyskinetisch-dystonischen Cerebralparese n=2. 

Das Selektieren der Probanden erfolgte anhand der GMFCS-Klassifikation. 

An der Studie haben schwerbetroffene Kinder mit Cerebralparese (GMFCS 

Stufen III, IV, V) teilgenommen. 

 Abb. 1 GROSS MOTOR FUNCTION CLASSIFICATION SYSTEM. Version 200919  

 

     

GMFCS III GMFCS IV GMFCS V 

n = 14 n = 28 

 

n = 26 

 

Alter = 10.7 (4-19) Alter = 12.1 (2-20) Alter = 15.1 (5-25) 
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Tabelle 2 Die wichtigsten demografischen Charakteristika der Probanden 

Charakteristika Gesamt mittl. Alter 

der Probanden 

Probanden Betreuer a 

  männl. weibl. männl. weibl. 

Teilnehmer, 

n(%) 

68  35(51) 33(49) 7(10) a 59(78) a 

GMFCS Stufe, 

n(%) 

      

III 14 10.7(4-19) 8(57) 6(43) 1(7) a 13(93) a 

IV 28 12.1(2-20) 15(54) 13(46) 3(11)  24(86)  

V 26 15.1(5-25) 12(46) 14(54) 3(12) a 22(85) a 

a zwei der betreuenden Bezugspersonen haben keine Angaben zu ihrem Geschlecht gemacht 

2.3 Anonymisierte Auswertung und Reliabilitätsanalyse  

Für die Ermittlung der Retest-Reliabilität wurden Probanden, bzw. deren 

Betreuer (n=17) mit dem gleichen CPCHILD®-DE Fragebogen zwei 

Wochen nach der ersten Rekrutierung befragt. Hierbei haben wir erwartet, 

dass bei der wiederholten Befragung ähnliche Reaktionen erzeugt werden, 

wie bei der ersten Befragung. Vorausgesetzt, es hat keine Veränderungen 

im Zustand des Probanden in der verstrichenen Zeit (zwei Wochen) 

zwischen beiden Rekrutierungen gegeben. 

Für die Ermittlung von CPCHILD®-DE Reliabilität wurden berechnet: 

a. Die mittlere absolute Abweichung (MAD = Mean Absolute Deviation) 

zwischen der ersten und der zweiten Rekrutierungen; 

b. Der Intraklassen Korrelationskoefizient (ICC) einschließlich 95% 

Konfidenzintervalls; 

c. Die interne Konsistenz, mittels Cronbachs Alpha. 
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Die Validität des CPCHILD®-DE Fragebogens wurde geprüft durch: 

a. Konstruktvalidität, mittels Einbeziehung der bekannten 

Gruppen. Wir haben die CPCHILD®-DE-Werte jeder GMFCS 

Gruppe und den CPCHILD®-DE-Gesamtwert mithilfe der 

ANOVA (Varianzanalyse) verglichen.  

 

b. Anschauungsvalidität, hierzu wurde der Teil 7 des  

CPCHILD®-DE Fragebogens ausgerichtet. Hier haben 

Probanden, bzw. deren Betreuer ihre persönliche Einschätzung 

der Wichtigkeit jeder einzelnen Frage abgegeben (auf einer 6-

Punkte Ordinalskala von 0: am wenigsten wichtig, bis 5: sehr 

wichtig). 

Die statistische Analyse erfolgte mit der statistischen Software (SPSS 

Version 15.0, SPSS Inc., Chicago, Illinois, United States). 
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Die mittlere absolute Abweichung (MAD=Mean Absolute Deviation) der 

CPCHILD®-DE Werte zwischen der ersten und der zweiten Rekrutierung 

war gering. Auf der Scala von 0-100 wurde für jedes Teil des  

CPCHILD®-DE Fragebogens die mittlere absolute Abweichung ermittelt: 

von 4.96 (95% CI, 1.74-8.18) bis 12.92 (95% CI, 6.24-19.59). Diese 

Ergebnisse korrelierten mit dem hohen Gesamtwert der Retest-Reliabilität 

(0.78 ICC; 95% CI, 0.49-0.91). Die Korrelationswerte reichten von  

0.44 ICC (95% CI, -0.05 bis 0.76) für den Teil 5 (Gesundheit) bis  

0.90 ICC (95% CI, 0.71 bis 0.97) für den Teil 2 (Positionierung, Transfer, 

Mobilität). 

Die Stärke des Zusammenhangs wurde durch den Korrelationskoeffizient 

(ICC) nach Pearson quantifiziert (r). Die Steigung der Regressionsgeraden 

verläuft positiv (siehe grafische Darstellung der Ergebnisse Abb. 3 - 9). 

In der Tabelle 3 sind die Daten zur Reliabilität zusammengefasst. 

 

Abb. 2      Abb. 3 

Teil 1. Aktivitäten des täglichen Lebens  Teil 2. Positionierung, Transfer, Mobilität 

 

   
ICC (95% CI) = 0.48 (-0.01; 0.79)  ICC (95% CI) = 0.90 (0.71; 0.97) 
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Abb. 4      Abb. 5 

Teil 3. Wohlbefinden und Gefühle   Teil 4. Kommunikation/soziale Interaktion 

  
ICC (95% CI) = 0.80 (0.48; 0.93)   ICC (95% CI) = 0.85 (0.65; 0.94) 

 

Abb. 6       Abb. 7  

Teil 5. Gesundheit      Teil 6. Lebensqualität insgesamt 

 

  
ICC (95% CI) = 0.44 (-0.05; 0.76)  ICC (95% CI) = 0.67 (0.31; 0.87) 

 

Abb. 8 

Gesamtwert der CPCHILD-DE® 

 
ICC (95% CI) = 0.78 (0.49; 0.91)  
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Die interne Konsistenz der CPCHILD®-DE Studie wurde für jeden Teil des 

Fragebogens mittels Cronbachs Alpha ermittelt. Die Werte des 

Cronbachs Alpha reichten von 0.35 bis 0.92, wobei der Wert des 

Cronbachs Alpha für Total Score bei 0.81 lag (siehe Tabelle 3). Der 

Mindestgrenzwert des Cronbachs Alpha von 0.7 wurde für alle Teile des 

CPCHILD®-DE Fragebogens erreicht, außer für den Teil 5 (Gesundheit). 

3.2 Konstruktvalidität und Augenscheinvalidität der 

CPCHILD®-DE Studie 

Der Durchschnittswert der CPCHILD®-DE Studie für alle Teilnehmer (n=68) 

lag bei 54.08±15.4; Streuung 17.7-100.0. 

Der Durchschnittswert der CPCHILD®-DE Studie, bezogen auf GMFCS 

Stufen III, IV und V, verringerten sich inkrementell (siehe Abb. 10) und 

lag 

für die GMFCS Stufe III (n=14) bei 67.1±14.9; Streuung 38.88-100.0; 

für die GMFCS Stufe IV (n=28) bei 56.6±11.8; Streuung 39.53-78.86; 

für die GMFCS Stufe V (n=26) bei 44.3±12.9; Streuung 17.68-64.77. 

Abb. 9 

Box-Plots der mittleren Gesamtwerte mit inkrementeller Verringerung abhängig von der 

GMFCS Stufe (III, IV, V). 

 

 

Box-Plots zeigen den Median, das 25. und das 75. Perzentil (Boxen) und  

das 3. und das 97. Perzentil (Whisker). 
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Der Durchschnittswert der Wichtigkeit einzelner Testitems des  

CPCHILD®-DE Fragebogens lag bei 3.67±0.49 (die Spannweite der Werte 

reichte von 2.85 bis 4.59). Kein Durchschnittswert der Items lag unter 

dem Grenzwert von 2.0 (etwas wichtig). 

Jedoch erscheinen die Fragen zum Wohlbefinden, zu Gefühlen, zu 

Emotionen und insbesondere zur Kommunikation und zur sozialen 

Interaktion mehr an Bedeutung zu haben als die Fragen zu Aktivitäten des 

täglichen Lebens und der Mobilität. Folgende Fragen wurden für besonders 

wichtig gehalten (Durchschnittswerte): 

Frage 25: Stimmungslage und Verhalten (4.4) 

Frage 26: glücklich sein (4.67) 

Frage 28: Fähigkeit, sich verständlich zu machen (4.42) 

Frage 35: Gesundheit insgesamt (4.5). 

Tabelle 5 Anschauungsvalidität. Wie wichtig die einzelnen  Fragen des CPCHILD-DE® 

Fragebogens sind, wurde wie folgt von den Probanden beurteilt 

Konvergenzvalidität wurde qua Rangkorrelationskoeffizient nach 

Spearman zwischen Lebensqualität und CPCHILD®-DE Gesamtwerten 

ermittelt und betrug r = 0.54 (p<0.01). 

 

sehr wichtig 

 

wichtig 

 

ziemlich wichtig 

 

etwas wichtig 

 

nicht so wichtig 

 

am wenigsten 

wichtig 
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4 Diskussion 

Wie vermutet wurden in der CPCHILD®-DE Studie bei cerebralparetischen 

Kindern mit höherer GMFCS Stufe die schlechteren Werte der 

gesundheitsbezogenen Lebensqualität gemessen: Je höher die GMFCS 

Stufe war, desto schlechter wurden die Werte der gesundheitsbezogenen 

Lebensqualität (auf der Scala von 0 bis 100). 

Die Ermittlung erfolgte mittels der univariaten Varianzanalyse 

(ANOVA: p = 0.0000043) und ergab signifikante Unterschiede der 

Ergebnisse zwischen GMFCS III und IV (p = 0,033), zwischen GMFCS IV 

und V (p = 0,001) und zwischen GMFCS III und V (p <0,001). 

Die in die deutsche Sprache übersetzte Version des Fragebogens 

CPCHILD®-DE zeigte insgesamt eine gute Zuverlässigkeit durch Retest- 

Reliabilität (ICC (CI 95%)=0,78). Die Retest-Reliabilität des Gesamtwerts 

war ähnlich dem der kanadischen Originalversion des CPCHILD© 

Fragebogens (ICC (CI 95%)= 0,85). 

Sehr hoch war die Reliabilität für die Domänen, wo keine Veränderungen 

innerhalb der zwei Wochen zu erwarten war: 

Teil 2. Positionierung, Transfer und Mobilität ICC (95% CI)= 0.90 

Teil 3. Wohlbefinden und Gefühle ICC (95% CI)= 0.80  

Teil 4. Kommunikation und soziale Interaktion ICC (95% CI)= 0.85. 

Für zwei Domänen war die Reliabilität niedrig: 

Teil 1. Körperpflege, Aktivitäten des täglichen Lebens ICC (95% CI)= 0.48 

Teil 5. Gesundheit ICC (95% CI)= 0.44.  

Das könnte auf die kleine Stichprobe der Studie hinweisen. Ein weiterer 

Grund dafür könnte die Tatsache sein, dass sich der Gesundheitszustand 

der Patienten, zwischen der ersten und der zweiten Befragung, geändert 

haben könnte.  

Neben der Einführung der deutschen Version des CPCHILD®-DE 

Fragebogens, der für klinische Studien und Forschungsprojekte gedacht 

ist, wurden im Rahmen dieser Studie andere wichtige Fragen im 

Zusammenhang mit der Testauswertung beantwortet. 

  



 GESUNDHEITSBEZOGENE LEBENSQUALITÄT CPCHILD®-DE 

 

  

 

27 

In unserer Studie haben wir die Patienten der GMFCS Stufe III mit 

einbezogen, weil diese relevante Einschränkungen im täglichen Leben 

haben können, trotz der Tatsache, dass die meisten von ihnen mobil sind. 

Gestützt auf die Ergebnisse der Studie CPCHILD®-DE kommt man zur 

Schlussfolgerung, dass der CPCHILD®-DE Fragebogen als ein gültiges 

Messinstrument für die Beurteilung der gesundheitsbezogenen 

Lebensqualität der ambulanten (GMFCS Stufe III) und nichtambulanten 

(GMFCS Stufen IV und V) Patienten angesehen werden kann. Darüber 

hinaus zeigen unsere Ergebnisse die Korrelation der Kategorien 

entsprechend der GMFCS Stufen. Der Gesamtwert der CPCHILD®-DE 

Studie zeigt ebenfalls eine gute Korrelation mit den GMFCS Stufen. 

Interessanterweise gab es keine bedeutende Korrelation zwischen den 

GMFCS Stufen und der Kategorie „Wohlbefinden und Gefühle“ und der 

Kategorie „Lebensqualität des Kindes insgesamt“. Das deutet daraufhin, 

dass diese Domänen wenig durch die GMFCS Einstufung beeinflusst 

werden, da die Aufteilung allein auf große motorische Funktion basiert.  

Zunehmend fokussiert sich der Schwerpunkt der Interventionen in der 

Forschung und in der klinischen Behandlung nicht allein auf die 

biomechanische Ausrichtung und Verbesserung der funktionalen 

Ergebnisse bei Kindern mit Cerebralparese, sondern auch auf die 

Verbesserung der gesundheitsbezogenen Lebensqualität. Einige Studien 

untersuchten die Ergebnisse von pharmakologischen Interventionen, 38,39 

Interventionen für die Bewegungssteuerung40 und 

verhaltenstherapeutische Interventionen37 bei den Kindern mit 

Cerebralparese.  

Der CPCHILD®-DE Fragebogen bietet ein Tool speziell für Kinder und 

Jugendliche mit mittelschwerem bis schwerem Grad der Behinderung. Das 

Anwenden des CPCHILD®-DE Fragebogens im Sinne eines 

Messinstrumentes in zukünftigen Studien sollte dazu dienen, die 

Veränderungen in der gesundheitsbezogenen Lebensqualität möglichst 

genau zu überwachen und somit rechtzeitig erkennen zu können, welche 

nachfolgende Probleme es zu beheben oder auszuschließen gilt. 
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Die Übersetzung in die deutsche Sprache und die Validierung des 

CPCHILD®-DE Fragebogens ist ein erster Schritt hierzu und liefert die 

Bestätigung, dass der CPCHILD®-DE Fragebogen ein zuverlässiges 

Messinstrument für das Bemessen der gesundheitsbezogenen 

Lebensqualität der Patienten mit Cerebralparese darstellt. Das kann dazu 

genutzt werden, die Probleme der Patienten mit Cerebralparese 

priorisieren zu können, die Kommunikation zu erleichtern, die potenziellen 

Probleme zu erkennen, die Veränderungen zu beobachten, Rückmeldung 

von den Behandlungen und Therapien zu erhalten. Wir haben gezeigt, 

dass die Bemessung der gesundheitsbezogenen Lebensqualität mithilfe 

des CPCHILD®-DE Fragebogens im klinischen Umfeld möglich zu sein 

scheint. 

Die Verfügbarkeit dieses Messinstrumentes (z.B. CPCHILD®-DE) ist 

notwendig für die Nutzung. Die deutsche Version kann sehr einfach von 

der Webseite25 (http://www.sickkids.ca/Research/CPCHILD-

Questionaire/CPCHILD-Project/CPChild-questionaire/index.html) 

runtergeladen werden. Eine online Version bietet einen ubiquitären 

Einsatz. 

Die deutsche Übersetzung kann als Modell für die Übersetzung in andere 

Sprachen dienen, wie die Empfehlung von Guillemin41 und seinen 

Mitarbeitern lautet. Die übersetzte Version sollte eine ähnliche Retest- 

Reliabilität aufweisen wie die Originalversion. 

In den vorliegenden Studien wurde eine gute Korrelation für die GMFCS 

Stufen IV und V beobachtet, so dass sich weitere Studien anschließen 

beziehungsweise ausgebaut werden könnten (auf GMFCS III, wie in der 

CPCHILD®-DE Studie). 
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5 Zusammenfassung 

In der letzten Zeit hat in der Medizin die Lebensqualität als Outcome- 

Parameter enorm an Stellenwert gewonnen. 

Mit der CPCHILD®-DE Studie wurde ein Messinstrument für die Beurteilung 

der gesundheitsbezogenen Lebensqualität bei Menschen mit Behinderung 

validiert. Die ursprüngliche kanadische Version des Fragebogens 

CPCHILD© 25 und ein dazugehöriges Handout „The CPCHILD© Manual & 

Interpretation Guide“26 mit Gebrauchsanweisung wurden in die deutsche 

Sprache übersetzt, rückübersetzt und validiert. 

In der Studie haben 68 Personen teilgenommen (33 weibliche und 35 

männliche) mit schweren Formen der motorischen Beeinträchtigung 

infolge der Cerebralparese, klassifiziert nach Gross Motor Funktion 

Classification System (GMFCS III, IV, V). 

Die Beantwortung der CPCHILD®-DE Fragebögen erfolgte hauptsächlich 

(n=66) durch die Pflege-, Bezugspersonen der Probanden. 

Die Studie CPCHILD®-DE hat gezeigt, dass der CPCHILD®-DE Fragebogen 

ein gültiges und zuverlässiges Messinstrument zur Beurteilung der 

gesundheitsbezogenen Lebensqualität bei Menschen mit Behinderung 

darstellt.  Die Hypothese, dass ein signifikanter Zusammenhang zwischen 

dem Schweregrad der Behinderung (GMFCS III, IV, V) und der 

gesundheitsbezogenen Lebensqualität der Patienten mit Cerebralparese 

besteht, konnte mit den Ergebnissen der Studie bestätigt werden 

(p<0,01). 

Die Schlussfolgerung der Studie lautet: 

diese Arbeit unterstützt die These, dass die gesundheitsbezogene 

Lebensqualität der Kinder mit schweren Cerebralparesen im 

Zusammenhang mit der Behinderung steht und sich mit dem Schweregrad 

der Behinderung verschlechtert.  

CPCHILD®-DE Fragebogen stellt ein gut validiertes Messinstrument dar, 

dass die Fähigkeiten, das Wohlbefinden und prioritäre Therapieziele in der 

elterlichen Einschätzung erfasst.  
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Die Publikation der Studie CPCHILD®-DE (siehe Anlage 7.6) erschien in 

Neuropediatrics 2014, Apr 3: 

 “German Translation of the Caregiver Priorities and Child Health Index of 

Life with Disabilities Questionnaire: Test- Retest Reliability and Correlation 

with Gross Motor Function in Children with Cerebral Palsy”, Jung N, Brix O, 

Bernius P, Schroeder S, Kluger G, Beyerlein A, Weir S, von Kries R, 

Narayanan U, Mall V, Berweck S. 
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7.2 Information und Einverständniserklärung für die Eltern/ 

  Erziehungsberechtigten (Broschürendruck) 

         Seite 1 und 4 
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7.3 Fragebogen CPCHILD-DE® 
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7.6 Publikation der Studie CPCHILD®-DE 
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