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1 Einleitung

1.1 Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat (GBLQ)

Der Ausgangspunkt der Untersuchung ist der weitgefasste Begriff der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat behinderter Kinder und
Jugendlichen.

Die Weltgesundheitsorganisation (WHOQO) definiert den Begriff
~Lebensqualitat" wie folgt: ,Lebensqualitat ist die subjektive
Wahrnehmung einer Person Uber 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 eingeschrankte selbststandige Aktivitatsbeteiligung der Patienten mit
Cerebralparese, wie dieses in der WHO-Klassifikation Gber
Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit definiert ist, kann, im
Vergleich zu den Gleichaltrigen, zur reduzierten Lebensqualitat der
betroffenen fiihren.? 3

1.2 Definition Behinderung

Der Begriff "Behinderung" ist nur schwer in all seinen Dimensionen
vollstandig 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 landerlbergreifendes, standardisiertes
Konstrukt, das nicht die Person selbst, sondern den funktionalen Zustand,
die Gesundheit, die soziale Beeintrachtigung und die relevanten
Umgebungs- und Umweltfaktoren eines Menschen beschreibt.*
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1.3 Cerebralparese

1.3.1 Definition, Epidemiologie und Atiologie

Cerebralparese (CP) ist die Bezeichnung fur eine Gruppe von
Erkrankungen mit folgenden definierten Merkmalen (nach Surveillance of
Cerebral Palsy in Europe, SCPE)>:

o Es liegt eine Stérung der Entwicklung der Motorik, der Kérperhaltung
und der Bewegung vor, mit daraus resultierenden
Aktivitatseinschrankungen

. diese ist eine bleibende, nicht-progrediente
Stoérung/Lasion/Anomalie und entsteht in der Entwicklungsphase des
fetalen oder kindlichen Gehirns.>

Begleitend treten haufig auch Stérungen der Sensibilitat, der
Wahrnehmung, der Kognition, der Kommunikation, des Verhaltens,
Epilepsien, sekundare muskulo- skeletale Veranderungen auf, die
maBgeblich das klinische Bild und die Komplikationen bestimmen kénnen.®

Im taglichen Leben der Kinder mit Cerebralparese ergeben sich
unterschiedlich schwere (von "kaum wahrnehmbar" bis hin zu "sehr
auffallig") kérperliche Auswirkungen, wie Einschrankung der Beweglichkeit
(von leichter Schwache oder Hinken, oft bis hin zur Bettlagerigkeit),
schmerzhafte Kontrakturen, Sprach- und Horstérungen, Sehstérungen
(etwa Schielen), Stérungen der Mundmotorik und der Mimik,
Schluckbeschwerden und Speichelausfluss, verminderter Schlaf, Darm-
und Blasenfunktionsstérungen (Inkontinenz), sowie Anfallsleiden (z.B.
Epilepsie). Die intellektuellen Fahigkeiten kénnen normal, aber auch
schwer eingeschrankt sein. Bei vielen Kindern ist die intellektuelle
Entwicklung unauffallig, allerdings bestehen bei ihnen bestimmte
Lernbehinderungen, bedingt durch ihre Sehstérungen, durch motorische
Ausfalle und durch ihr eingeschranktes Kommunikationsverhalten. Bei
manchen Kindern mit infantiler Cerebralparese ist die Bertihrungs- und
Schmerzempfindung vermindert.®’

Bei der taglichen Pflege kénnen einfache Dinge wie Essen, Ankleiden,
Toilette, Intimpflege, Baden, Bewegungsuibungen sowie Krankenpflege nur
unzureichend, erschwert oder nicht ohne Hilfe durchgefiihrt werden.?*
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Cerebralparese ist die Folge einer pra-, peri- oder postnatalen Schadigung
des Gehirns und hat daher vielfiltige Atiologien.®

Beim Uberwiegenden Teil der Patienten findet man eine pranatale Genese
wahrend der intrauterinen Entwicklung. Mutationen in Genen, Infektionen
(Toxoplasma gondii, Rételn-, Herpes-simplex-Viren) oder Trauma flihren
zu zerebralen Fehlbildungen. Ein Sauerstoffmangel, verursacht durch
Plazentalésung, Uterusruptur, Nabelschnurprobleme oder starke
mutterliche Hypotonie, kann zur Entwicklung einer hypoxischamischen
Enzephalopathie fithren und damit zu bleibenden Hirnschéden.® Die
Cerebralparese ist die haufigste Ursache fiir motorische Stérungen im
Kindesalter.'®

Die Morbiditat der Cerebralparese wird durch Pravalenz- und Inzidenzrate
bestimmt. Laut Angaben der SCPE (Surveillance of Cerebral Palsy in
Europe) liegt die Pravalenz der Cerebralparese bei 1,5 - 2 auf 1.000
Lebendgeborene, abhangig von Geburtsgewicht und Gestationsalter bei
der Geburt.”

e Geburtsgewicht > 2.500 g: 1,2 auf 1.000 Lebendgeborene®®
e Geburtsgewicht < 2.500 g: 16 auf 1.000 Lebendgeborene®®

e Geburtsgewicht < 1.500 g: ca. 50 auf 1.000 Lebendgeborene?®
(im Jahr 1979: 180 auf 1000 Lebendgeborene
im Jahr 1990: 50 auf 1000 Lebendgeborene)?®:3!

e Post-Neonatale CP (z.B. infolge einer Enzephalopathie):
1 auf 10.000 Lebendgeborene, ca. 5 % aller Kinder mit CP.”

Die Inzidenzrate liegt bei 9/100.000 Einwohner pro Jahr.!!
Die Mortalitatsrate liegt bis zum Alter von 40 Jahren bei 20 %.?

Die SCPE (Surveillance of Cerebral Palsy in Europe) berichtet von einer
insgesamt riicklaufigen Tendenz der Erkrankungshaufigkeit®®' 3! und
erheblichen Veranderungen in der Pravalenz von spastischen CP-
Subtypen mit einem Rlickgang der bilateralen spastischen Form und einer
Erhéhung der unilateralen spastischen Form.!? %° Gleichzeitig ist die
Reduzierung der Sauglingssterblichkeit mit Geburtsgewicht > oder =
2.500 g pro 1000 Lebendgeburten zu beobachten.!?
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Circa 25% der betroffenen Kinder sind schwerstbehindert und werden
alltaglich konfrontiert mit Schwierigkeiten in ihrer Kommunikation, in ihrer
Mobilitat und in ihrer Gesundheit. Flr den GroBteil ihrer Bedlrfnisse sind
sie auf eine Pflegeperson angewiesen. Diese lebenslangen schweren
Bedingungen haben signifikante Auswirkungen auf die Lebensqualitat der
Kinder, auf deren Familien oder auf das Pflegepersonal.416: 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 ° 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
o gesteigerter Muskeltonus (nicht notwendigerweise konstant)
o pathologische Reflexe (Hyperreflexie oder Pyramidenbahnzeichen

z.B. Babinski-Reflex).

Dyskinetische CP: gekennzeichnet durch
o abnormale Haltung und/oder Bewegung
o unwillklrliche, unkontrollierte, wiederkehrende, gelegentlich

stereotype Bewegung der betroffenen Kérperteile.

Ataktische CP: gekennzeichnet durch
o abnormale Haltung und/oder Bewegung
. den Verlust der geordneten muskularen Koordination, sodass

Bewegungen mit einer abnormalen Kraft, Genauigkeit und
abnormalem Rhythmus durchgefihrt werden.
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Tabelle 1 Klassifikation der Cerebralparese ( nach Krigeloh-Mann et al., 2001)*’

Der Schweregrad einer Behinderung wird mit der GMFCS Klassifikation
beschrieben.

1.3.2.2 Bei dem Gross Motor Function Classification System
(GMFCS) handelt es sich um ein standardisiertes, gut validiertes und
reliables System zur Klassifizierung der motorischen Beeintrachtigung auf
einer 5-Punkte Ordinalskala von Patienten mit Cerebralparese (Palisano et

al., 1997).%°

Die deutschsprachige Version vom GMFCS wurde von interdisziplindren
Arbeitsgruppen der Universitaten Freiburg und Miinchen entwickelt und
validiert.'®
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1.4 Hintergrund und Fragestellung

Die Lebensqualitat als Outcome-Parameter hat in der letzten Zeit in der
Medizin enorm an Stellenwert gewonnen. Kontinuierlich werden
verschiedene Verfahren und Fragebdgen entwickelt, Gbersetzt und
validiert, um die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt zu messen.3!33

Einen guten Uberblick (iber die vorhandenen Messinstrumente zur
Erfassung von Lebensqualitat bei Kindern und Jugendlichen bietet die
»~Quality of Life Instruments Database PROQOLID"
(http://www.progolid.org/) und Arbeit von Natalie Rinner ,Lebensqualitat
von Kindern und Jugendlichen".?! AuBerdem findet man in den zahlreichen
Publikationen®?3° aussagekraftige Berichte Uiber die vorhandene
Messinstrumente zur Lebensqualitat und gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat und deren Vergleich.

Im Optimalfall wird die gesundheitsbezogene Lebensqualitat aus der
subjektiven Sicht der Betroffenen beurteilt.? Die Wahrnehmung der
Lebensqualitat basiert auf dem persdnlichen Empfinden und tragt damit
rein subjektiven Charakter.?? Die Selbstauskunft der Betroffenen fiir die
Bemessung von Lebensqualitat ist enorm wichtig, aber oft schwierig oder
gar unmaglich. Hier ist die Fremdbefragung das Mittel der Wahl. Aus
diesem Grund gibt es nach wie vor kein validierbares Messinstrument, das
als Goldstandard fiir die Bemessung von Lebensqualitét gilt.>°

Die Beurteilung der Gesundheitsparameter hingegen kann sowohl
subjektiv als auch objektiv erfolgen.?° Der gute gesundheitliche Zustand
ist aber keine Garantie fiir eine bessere Lebensqualitdt und umgekehrt.??

Die Schwierigkeit der Bestimmung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat liegt in der Vielzahl mdglicher Bereiche und Aspekte der
Gesundheit. Das Testverfahren sollte multiple Dimensionen aus
verschiedenen Gesundheitsbereichen umfassen und spezifische Fragen
beinhalten, die die Lebensqualitat betreffen.3?

Fragebdgen zur Evaluierung der Lebensqualitat missen verschiedene
Voraussetzungen erfiullen, um eine breite Anwendbarkeit zu ermdglichen:

Praktikabilitat- sie sollten einfach strukturiert, von Patient und
Untersucher leicht zu verstehen und innerhalb kurzer Zeit zu
beantworten sein3% 3¢

10
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e statistische und biometrische Anforderungen erfillen:
-Reliabilitat (Zuverlassigkeit)
-Validitat (Gultigkeit)
-Responsivitat (Verdnderungssensitivitat)?

e sollten auf der Theorie der Lebensqualitat basiert sein und die
wichtigen Bestandteile des Lebens eines Kindes/ Erwachsenen
beinhalten3?

Eines der international anerkannten und am haufigsten eingesetzten
generischen Instrumente zur Messung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitdt bei Erwachsenen ist der Short-Form 36 (SF-36).3°

Der Fragebogen ist flr die erwachsene Bevélkerung konzipiert und ist
nicht geeignet flr die Befragung behinderter Kinder mit schwerer
Cerebralparese.

Ein weiteres Projekt fur die Ermittlung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat der behinderten Kinder ist die ,qualitative Studie der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat der behinderten Kinder" (GMFCS 1,
II, III, IV, V) mithilfe des Fragebogens KIDSCREEN, 2007.3* Der
Fragebogen ist flir 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 Starke auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat der Patienten hat.

In einer Studie aus dem Jahr 2007 von Heather Dickinson, Universitat in
Newcastle/England, ? wurde gezeigt, dass die meisten behinderten Kinder
(in der Studie wurden spastisch gelahmte Kinder im Alter von 8 bis 13
Jahren untersucht) sich ebenso gut fihlten wie ihre nichtbehinderten
Altersgenossen. Zum Vergleich dienten Ergebnisse einer Befragung von
gesunden Kindern. Die Art und Schwere ihrer Léhmung hatten keinen
Einfluss auf ihr psychisches Wohlbefinden, auf ihr Selbstbild, wie sie sich
von ihrer Umgebung akzeptiert und unterstutzt fihlten, wie viel Geld
ihnen zur Verfiigung steht und auch nicht auf schulische Belange.?

Die vorliegende Studie wurde im Rahmen des Projekts ,CPCHILD®-DE-die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat der Kinder mit Behinderung"
durchgefuhrt und soll nun der erste Schritt sein fur die Entwicklung und
Durchfihrung weiterer Studien bezlglich der Ermittlung von
gesundheitsbezogener Lebensqualitat von schwerbehinderten Kindern mit

11
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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
ITI, IV, V) werden die Werte zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
schlecht ausfallen (niedrigere Werte). Wir vermuten einen Zusammenhang
der Werte und der GMFCS Stufen, und je héher die GMFCS Stufe ist (je
schwerer die Cerebralparese), desto schlechter wird der Wert der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat ausfallen.

Wir haben vermutet, dass die Unterschiede flir die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat 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 dazugehérigen Studie ,CPCHILD- Caregiver Priorities
and Child Health Index of Life with Disabilities",> sowie der Fragebogen
,CPCHILD® Questionnaire"?>. Die Studie prasentiert ein gut validiertes
Messinstrument fir die Ermittlung von gesundheitsbezogener
Lebensqualitat bei Kindern mit schwerer Cerebralparese. Die kanadische
Version des Fragebogens ,CPCHILD®" diente als Grundlage unserer
Untersuchung und wurde in die deutsche Sprache ubersetzt,
rackubersetzt, autorisiert und validiert.

1.5 Zielsetzung der Studie:

o Ubersetzung, Validierung und Auswertung der Reliabilitat des
Fragebogens ,,CPCHILD- Ein Index zur gesundheitsbezogenen

Lebensqualitit bei Menschen mit Behinderung®.?®

e Beurteilung der gewonnenen CPCHILD-Werte im Zusammenhang
mit den GMFCS Stufen (III, IV, V) bei Kindern mit schweren
Formen der Cerebralparese.

e Wie und in welchem AusmaB verandert sich die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat der Kinder mit schwerer
Cerebralparese in Abhangigkeit von ihren funktionalen
Einschrankungen (Auswahlkriterien nach GMFCS- Klassifikation)?

12
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Erstellung eines validen und zuverlassigen Instruments flir den
deutschsprachigen Raum, das die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat zu messen vermag und zukulnftig 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.?’

13
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2 Patienten und Methoden

Von den Patienten mit schweren Formen der Cerebralparese (GMFCS 111,
1V, V), bzw. von deren Pflege-, Bezugspersonen, soll im Folgenden die
subjektiv empfundene gesundheitsbezogene Lebensqualitat 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“?®> und das Manuskript ,,Manual and
Interpretation Guide".?® Diese wurden von zwei unabhangigen
Ubersetzern, deren Muttersprache Deutsch ist und die flieBend Englisch
sprechen, in die deutsche Sprache Ubersetzt. Nach umfangreichen
Abstimmungen mit Kinderérzten, wurde der Fragebogen CPCHILD® von
dem Fachubersetzer in die englische Sprache ruckubersetzt und
autorisiert.

Der Fragebogen CPCHILD®-DE sollte nach Méglichkeit vom Probanden
selbst, beziehungsweise von seiner Pflege-, Bezugsperson ausgefullt
werde. Die Befragung erfolgte mit der schriftlichen
Einverstandniserklarung. Die Beantwortung der Fragen von den
betroffenen Kindern selbst war meistens nicht mdéglich (nur zwei
Probanden konnten den Fragebogen selbstandig beantworten).

Die Grundstruktur des Fragebogens CPCHILD®-DE wurde in die deutsche
Version mit ibernommen. Somit besteht der CPCHILD®-DE Fragebogen
aus 37 Fragen, die in 7 Domanen unterteilt sind (siehe Anhang 7.2):

Teil 1. Kérperpflege, Aktivitaten des taglichen Lebens (9 Fragen)
e Teil 2. Positionierung, Transfer und Mobilitat (8 Fragen)

e Teil 3. Wohlbefinden und Geflihle (9 Fragen)

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

e Teil 5. Gesundheit (3 Fragen)

14



GESUNDHEITSBEZOGENE LEBENSQUALITAT CPCHILD®-DE

e Teil 6. Lebensqualitat des Kindes insgesamt (1 Frage)

e Teil 7. Wie wichtig die einzelnen abgefragten Punkte fur die
Lebensqualitat des Kindes sind (36 Fragen).

In jedem Teil wurden zwei Felder frei gelassen, um den Kindern
beziehungsweise den Pflege-/Bezugspersonen die Mdglichkeit zu geben,
weitere Aktivitaten/Aussagen/Informationen einzutragen, die sie flr
wichtig halten. Somit gibt es die Mdglichkeit, Vorschlage, Anregungen
oder Empfindungen erganzend hinzuzufiigen.

Die Bewertung der Fragen in den Teilen 1 bis 3 erfolgt mithilfe einer
Ordinalskala, wobei ebenso der Grad der Bewaltigung der Aufgabe
beurteilt wird (von 0: nicht mdglich, bis 6: véllig unproblematisch) wie
auch der Grad der Hilfestellung von der Pflege-/Bezugsperson

(von 0: vollstandige Hilfestellung, bis 3: unabhangig).

Im Teil 3 des CPCHILD®-DE Fragebogens wird die Intensitét beurteilt:
(von 0: sehr stark, bis 3: gar nicht). Diese Skala quantifiziert das Ausmaf
der Beschwerden oder Verhaltensstérungen.

Die Fragen im Teil 4 werden nach einem 6-Punktsystem bewertet:
(von 0: nicht méglich, bis 5: sehr leicht).

Die Fragen zur Gesundheit und ebenso zu der Lebensqualitat 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 fur die Bewertung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat 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).

AnschlieBend folgen in jedem Fragebogen persdnliche Angaben zu dem
Kind, als auch zu der Pflege-/Bezugsperson, die den Fragebogen ausfullt.
Einige Abweichungen waren in der Ubersetzung von der kanadischen
Version in die deutsche Sprache nicht zu vermeiden (z.B. bei den Fragen
bezliglich des Schulsystems oder der Berufsausbildung).

Im Ubrigen blieb die Ubersetzung der kanadischen Version originalgetreu.

15
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Zusatzlich haben wir auf der Riickseite des Fragebogens CPCHILD®-DE
weitere Fragen (z.B. zu den durchgefiihrten Réntgenuntersuchungen) 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 Huftluxation zu untersuchen und
dessen Einfluss auf die Lebensqualitat der Kinder zu erfassen. Die
Publikation der Studie erschien in Dev Neurorehabil. 2014, Jul 24.%’

Die Beantwortung des gesamten CPCHILD®-DE Fragebogens nimmt im
Durchschnitt zwischen 20- 40 Min. in Anspruch.

16
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2.2 Beschreibung des Patientenkollektivs

Das untersuchte Gesamtkollektiv bestand aus 68 Patienten mit schweren
Formen der Cerebralparese (GMFCS 1III, 1V, V). Davon wurden 44
Probanden aus Minchen (Haunersches Kinderspital und Orthopadische
Klinik Minchen Harlaching) und 24 Probanden aus der Universitatsklinik
Freiburg rekrutiert.

Der CPCHILD-DE® Fragebogen wurde in den meisten Fallen von den
Pflege-, Bezugspersonen beantwortet. Zum gréBten Teil waren das
weibliche Bezugspersonen (n=59 oder 87%). Der kleinere Anteil (n=7
oder 10%) war durch mannliche Bezugspersonen vertreten. In den
restlichen zwei von 68 Fallen konnten die Probanden selbstandig den
Fragebogen ausflllen.

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%); mannlich 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-KIlassifikation.

An der Studie haben schwerbetroffene Kinder mit Cerebralparese (GMFCS
Stufen III, IV, V) teilgenommen.

Abb. 1 GROSS MOTOR FUNCTION CLASSIFICATION SYSTEM. Version 2009'°

GMFCS 111 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 Probanden Betreuer ?

der Probanden ménnl. weibl. mannl. weibl.
Teilnehmer, 68 35(51) 33(49) 7(10)° 59(78)°
n(%)

GMFCS Stufe,

n(%)

III 14 10.7(4-19) 8(57) 6(43) 1(7)° 13(93)°
v 28 12.1(2-20) 15(54) 13(46) 3(11) 24(86)
\ 26 15.1(5-25) 12(46) 14(54) 3(12)° 22(85)°

& zwei der betreuenden Bezugspersonen haben keine Angaben zu ihrem Geschlecht gemacht
2.3 Anonymisierte Auswertung und Reliabilitatsanalyse

Fir die Ermittlung der Retest-Reliabilitat 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 ahnliche Reaktionen erzeugt werden,
wie bei der ersten Befragung. Vorausgesetzt, es hat keine Veranderungen
im Zustand des Probanden in der verstrichenen Zeit (zwei Wochen)
zwischen beiden Rekrutierungen gegeben.

Fur die Ermittlung von CPCHILD®-DE Reliabilitdt wurden berechnet:

a. Die mittlere absolute Abweichung (MAD = Mean Absolute Deviation)
zwischen der ersten und der zweiten Rekrutierungen;

b. Der Intraklassen Korrelationskoefizient (ICC) einschlieBlich 95%
Konfidenzintervalls;

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

a. Konstruktvaliditat, 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. Anschauungsvaliditat, hierzu wurde der Teil 7 des
CPCHILD®-DE Fragebogens ausgerichtet. Hier haben
Probanden, bzw. deren Betreuer ihre persénliche Einschatzung
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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3  Ergebnisse

3.1 Retest- Reliabilitit der CPCHILD®-DE Studie

68 Probanden mit schwerer Cerebralparese (GMFCS III, IV, V) nahmen bei
der ersten Rekrutierung teil. Die Fragen wurden hauptsachlich von deren
Bezugspersonen (n=66) beantwortet. Nur zwei Probanden haben
Selbstauskunft geben. Zwei Wochen spéater hat die zweite Rekrutierung
(n=17) mit dem gleichen CPCHILD®-DE Fragebogen stattgefunden.
Wichtig war dabei, dass die Beantwortung der Fragen in der zweiten
Rekrutierung die gleiche Person absolvierte, wie bei der ersten
Rekrutierung.

Tabelle 3  Zusammenfassung der Retest-Reliabilitatsstatistik CPCHILD®-DE

CPCHILD®-DE Scores Mittlere absolute ICC (95% CI) Cronbach’s
Abweichung(MAD) alpha
(95%CI)

Ein deutlicher linearer Zusammenhang, Korrelation ist signifikant (0,5<r<0,8)
Ein hoher linearer Zusammenhang, Korrelation ist signifikant (0,8<r<1,0)
¢ (NA) Nicht anwendbar
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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 flr 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-Reliabilitat
(0.78 ICC; 95% CI, 0.49-0.91). Die Korrelationswerte reichten von

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

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

Die Starke des Zusammenhangs wurde durch den Korrelationskoeffizient
(ICC) nach Pearson quantifiziert (r). Die Steigung der Regressionsgeraden
verlauft positiv (siehe grafische Darstellung der Ergebnisse Abb. 3 - 9).

In der Tabelle 3 sind die Daten zur Reliabilitdt zusammengefasst.

Abb. 2 Abb. 3
Teil 1. Aktivitdten des taglichen Lebens Teil 2. Positionierung, Transfer, Mobilitdt

Transfer 1. Rating

Alitag 1. Rating

0 0
Alltag 2. Rating Transfer 2. Rating

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 Geflihle Teil 4. Kommunikation/soziale Interaktion

Wohlbefinden 1. Rating
Kommunikation 1. Rating

T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T
0 0 20 0 a0 50 60 70 80 90 100 [ 10 20 30 40 50 &0 70 &0 a0 100
Wohlbefinden 2. Rating Kommunikation 2. Rating

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. Lebensqualitat insgesamt

100+

3 3
T T

Gesundheit 1. Rating
=
1

Lebensqualitit gesamt 1. Rating

]
1

T T T T T T T T T T T T T T T T T
0 20 0 60 &0 100 0 10 2 30 40 50 60 0 80 20 100
Gesundheit 2. Rating Lebensqualitit gesamt 2. Rating

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

Abb. 8
Gesamtwert der CPCHILD-DE®

Total score 1. Rating

T T T T T T
0 20 0 60 80 100

Total score 2. Rating

ICC (95% CI) = 0.78 (0.49; 0.91)
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Die interne Konsistenz der CPCHILD®-DE Studie wurde fiir 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 flr Total Score bei 0.81 lag (siehe Tabelle 3). Der
Mindestgrenzwert des Cronbachs Alpha von 0.7 wurde fir alle Teile des
CPCHILD®-DE Fragebogens erreicht, auBer fiir den Teil 5 (Gesundheit).

3.2 Konstruktvaliditat und Augenscheinvaliditat der
CPCHILD®-DE Studie

Der Durchschnittswert der CPCHILD®-DE Studie fiir 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

fur die GMFCS Stufe III (n=14) bei 67.1+£14.9; Streuung 38.88-100.0;
flir die GMFCS Stufe IV (n=28) bei 56.6+11.8; Streuung 39.53-78.86;
fir 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 abhangig von der

GMFCS Stufe (III, IV, V).

100+

@
=]
1

1]

CPCHILD Total Score
B
=}
1

m
=}
I

o
I

T T T
n v v
GMFCS level

Box-Plots zeigen den Median, das 25. und das 75. Perzentil (Boxen) und
das 3. und das 97. Perzentil (Whisker).
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Die einfaktorielle Varianzanalyse ANOVA ergab signifikante Unterschiede
zwischen den Mittelwerten fir GMFCS Stufen III, IV und V (F = 15.048,

p <0,001). Der Posthoc-Test zeigte signifikante Unterschiede zwischen
GMFCS Stufe III und IV (p = 0,033), zwischen GMFCS Stufe IV und V (p =
0,001), sowie zwischen GMFCS Stufe III und V (p <0,001).

Tabelle 4 Die Validitat der bekannten Gruppen, bezogen auf GMFCS Stufen III, IV, V.
In Brackets ist die Streuung (minimale und maximale Werte), angegeben:

Der Unterschied der Durchschnittswerte fir GMFCS III, IV, V war signifikant
(ANOVA: p=0.0000043).
@ Anzahl der Probanden
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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 Geflihlen, zu
Emotionen und insbesondere zur Kommunikation und zur sozialen
Interaktion mehr an Bedeutung zu haben als die Fragen zu Aktivitaten des
taglichen Lebens und der Mobilitat. Folgende Fragen wurden flr besonders
wichtig gehalten (Durchschnittswerte):

Frage 25: Stimmungslage und Verhalten (4.4)

Frage 26: glicklich sein (4.67)

Frage 28: Fahigkeit, sich verstandlich zu machen (4.42)
Frage 35: Gesundheit insgesamt (4.5).

Tabelle 5 Anschauungsvaliditat. Wie wichtig die einzelnen Fragen des CPCHILD-DE®
Fragebogens sind, wurde wie folgt von den Probanden beurteilt

5=

+ sehr wichtig
g ‘
IR l ! ! . wichtig
% [ ] * [ ] ] . * 1 ]
o 3 eTee T ziemlich wichtig
£
= . .
2 etwas wichtig
=
=)
= nicht so wichtig
s 17
2
am wenigsten
09 wichtig
T TETECI L IETLLI T LTI Ir seesseryy:
n = = T ] T 28 %5 ®.
AL EEEERLA AL LR L A TR AL L LA R L
2% gL BRI BcafRi.2s57 232383222 2 ®
A I AR T TR AT LR L A S L 4 TR A LA
> 23% B23TRES T 0T % 575§5%%%49
EL i % >97g8s
2% 5% 3 T s°
5% @ 3 e
2% [
il
5

Konvergenzvaliditat wurde qua Rangkorrelationskoeffizient nach
Spearman zwischen Lebensqualitdt und CPCHILD®-DE Gesamtwerten
ermittelt und betrug r = 0.54 (p<0.01).
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4 Diskussion

Wie vermutet wurden in der CPCHILD®-DE Studie bei cerebralparetischen
Kindern mit héherer GMFCS Stufe die schlechteren Werte der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat gemessen: Je héher die GMFCS
Stufe war, desto schlechter wurden die Werte der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat (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 1V
und V (p = 0,001) und zwischen GMFCS III und V (p <0,001).

Die in die deutsche Sprache Ubersetzte Version des Fragebogens
CPCHILD®-DE zeigte insgesamt eine gute Zuverlassigkeit durch Retest-
Reliabilitat (ICC (CI 95%)=0,78). Die Retest-Reliabilitdat des Gesamtwerts
war ahnlich dem der kanadischen Originalversion des CPCHILD®
Fragebogens (ICC (CI 95%)= 0,85).

Sehr hoch war die Reliabilitat fir die Domanen, wo keine Veranderungen
innerhalb der zwei Wochen zu erwarten war:

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

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

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

Far zwei Domanen war die Reliabilitat niedrig:

Teil 1. Korperpflege, Aktivitaten des taglichen Lebens ICC (95% CI)= 0.48
Teil 5. Gesundheit ICC (95% CI)= 0.44.

Das kdnnte auf die kleine Stichprobe der Studie hinweisen. Ein weiterer
Grund daflur kdnnte die Tatsache sein, dass sich der Gesundheitszustand
der Patienten, zwischen der ersten und der zweiten Befragung, geandert
haben kdnnte.

Neben der Einfihrung der deutschen Version des CPCHILD®-DE
Fragebogens, der fur klinische Studien und Forschungsprojekte gedacht
ist, wurden im Rahmen dieser Studie andere wichtige Fragen im
Zusammenhang mit der Testauswertung beantwortet.
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In unserer Studie haben wir die Patienten der GMFCS Stufe III mit
einbezogen, weil diese relevante Einschrankungen im taglichen Leben
haben kénnen, trotz der Tatsache, dass die meisten von ihnen mobil sind.
Gestiitzt auf die Ergebnisse der Studie CPCHILD®-DE kommt man zur
Schlussfolgerung, dass der CPCHILD®-DE Fragebogen als ein giiltiges
Messinstrument flr die Beurteilung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat der ambulanten (GMFCS Stufe III) und nichtambulanten
(GMFCS Stufen IV und V) Patienten angesehen werden kann. Darluber
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 Geflihle™ und der
Kategorie , Lebensqualitat des Kindes insgesamt". Das deutet daraufhin,
dass diese Domanen wenig durch die GMFCS Einstufung beeinflusst
werden, da die Aufteilung allein auf groBe 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 Lebensqualitat. Einige Studien
untersuchten die Ergebnisse von pharmakologischen Interventionen, 383°
Interventionen fiir die Bewegungssteuerung*® und
verhaltenstherapeutische Interventionen3’ bei den Kindern mit
Cerebralparese.

Der CPCHILD®-DE Fragebogen bietet ein Tool speziell fiir Kinder und
Jugendliche mit mittelschwerem bis schwerem Grad der Behinderung. Das
Anwenden des CPCHILD®-DE Fragebogens im Sinne eines
Messinstrumentes in zukunftigen Studien sollte dazu dienen, die
Veranderungen in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat moglichst
genau zu Uberwachen und somit rechtzeitig erkennen zu kénnen, welche
nachfolgende Probleme es zu beheben oder auszuschlieBen gilt.
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Die Ubersetzung in die deutsche Sprache und die Validierung des
CPCHILD®-DE Fragebogens ist ein erster Schritt hierzu und liefert die
Bestatigung, dass der CPCHILD®-DE Fragebogen ein zuverlassiges
Messinstrument fir das Bemessen der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat der Patienten mit Cerebralparese darstellt. Das kann dazu
genutzt werden, die Probleme der Patienten mit Cerebralparese
priorisieren zu kdnnen, die Kommunikation zu erleichtern, die potenziellen
Probleme zu erkennen, die Veranderungen zu beobachten, Rlickmeldung
von den Behandlungen und Therapien zu erhalten. Wir haben gezeigt,
dass die Bemessung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat mithilfe
des CPCHILD®-DE Fragebogens im klinischen Umfeld méglich zu sein
scheint.

Die Verfiigbarkeit dieses Messinstrumentes (z.B. CPCHILD®-DE) ist
notwendig fir die Nutzung. Die deutsche Version kann sehr einfach von
der Webseite?® (http://www.sickkids.ca/Research/CPCHILD-
Questionaire/CPCHILD-Project/CPChild-questionaire/index.html)
runtergeladen werden. Eine online Version bietet einen ubiquitaren
Einsatz.

Die deutsche Ubersetzung kann als Modell fiir die Ubersetzung in andere
Sprachen dienen, wie die Empfehlung von Guillemin** und seinen
Mitarbeitern lautet. Die Ubersetzte Version sollte eine ahnliche Retest-
Reliabilitat aufweisen wie die Originalversion.

In den vorliegenden Studien wurde eine gute Korrelation fur die GMFCS
Stufen IV und V beobachtet, so dass sich weitere Studien anschlieBen
beziehungsweise ausgebaut werden kdnnten (auf GMFCS III, wie in der
CPCHILD®-DE Studie).
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5 Zusammenfassung

In der letzten Zeit hat in der Medizin die Lebensqualitat als Outcome-
Parameter enorm an Stellenwert gewonnen.

Mit der CPCHILD®-DE Studie wurde ein Messinstrument fiir die Beurteilung
der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat bei Menschen mit Behinderung
validiert. Die urspringliche kanadische Version des Fragebogens
CPCHILD® ?*> und ein dazugehériges Handout ,The CPCHILD® Manual &
Interpretation Guide“?® mit Gebrauchsanweisung wurden in die deutsche
Sprache Ubersetzt, rlickibersetzt und validiert.

In der Studie haben 68 Personen teilgenommen (33 weibliche und 35
mannliche) mit schweren Formen der motorischen Beeintrachtigung
infolge der Cerebralparese, klassifiziert nach Gross Motor Funktion
Classification System (GMFCS 111, 1V, V).

Die Beantwortung der CPCHILD®-DE Fragebdgen erfolgte hauptsachlich
(n=66) durch die Pflege-, Bezugspersonen der Probanden.

Die Studie CPCHILD®-DE hat gezeigt, dass der CPCHILD®-DE Fragebogen
ein gultiges und zuverlassiges Messinstrument zur Beurteilung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat bei Menschen mit Behinderung
darstellt. Die Hypothese, dass ein signifikanter Zusammenhang zwischen
dem Schweregrad der Behinderung (GMFCS III, 1V, V) und der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat der Patienten mit Cerebralparese
besteht, konnte mit den Ergebnissen der Studie bestatigt werden
(p<0,01).

Die Schlussfolgerung der Studie lautet:

diese Arbeit unterstutzt die These, dass die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat 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 Fahigkeiten, das Wohlbefinden und prioritéare Therapieziele in der
elterlichen Einschatzung 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  Anhang

7.1 Anschreiben an die Eltern, Pflege,- Bezugsperson

_—--t ———————— —

| |
iK LI N I KU Mi CAMPUS INNENSTADT

|
‘ LMU | DR. VON HAUNERSCHES
| | | DER UNIVERSITAT MUNCHEN i KINDERSPITAL

L

Klinikum der Universitat Manchen - Dr. von Haunersches Kinderspital PD Dr. med. Steffen Berweck
Lindwurmstrasse 4 - 80337Minchen Telefon +49 (0)89 5160- 2881
Telefax +49 (0189 5160 - 7745
Steffen.berweck@med.uni-muenchen.de

www.klinikum.uni-muenchen.de
Postanschrift:

Lindwurmstrasse 4
D-80337 Minchen

Miinchen, 06. Mai. 2009

Teilnahme an dem Forschungsprojekt CPCHILD
Dr. von Haunersches Kinderspital/Klinikum der LMU Miinchen.

Liebe Eltern,

wir méchten Sie heute liber das Forschungsprojekt CPCHILD in der Kinderklinik im
Dr. von Haunerschen Kinderspital an der LMU Minchen informieren, fir das wir auf
die Mitwirkung der Eltern bzw. Pflegepersonen unserer Patienten angewiesen sind.
Ziel des Projektes ist es, die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt von Kindern und
Erwachsenen mit Cerebralparese zu untersuchen. Wir mochten wissen, welche
Faktoren positiven oder negativen Einfluss nehmen, um unseren Patienten
letztendlich eine optimierte Therapie anbieten zu kénnen. Detaillierte Informationen
finden Sie auf unserem Informationsblatt.

Flr Fragen zum Gesamtprojekt steht lhnen gerne

Herr Privatdozent Dr. med. Steffen Berweck unter
email: Steffen.berweck@med.uni-muenchen.de zur Verfigung.

Wenn Sie Fragen zu dem Frageboden CPCHILD haben, wenn Sie unsere
Unterstiitzung bendtigen oder wiinschen, dann wenden Sie sich an

Frau Olga Brix email: Qlga.Brix@med.uni-muenchen.de
Doktorandin Tel.: 08441/7974650
Mobil.: 0151/12285517
Fir Sie erreichbar: Mo, Mi, Do, Fr: 09.00 - 12.00

14.00 - 18.00

Wir bitten Sie um lhre Unterstiitzung, in dem Sie den beiliegenden Fragebogen
CPCHILD beantworten und wiren |hnen sehr dankbar, wenn Sie sich dafiir ca. 30
Minuten Zeit nehmen konnten.

Fiir Ihr Engagement méchten wir uns recht herzlich bedanken!

-~
MM feniimdliakhan MaiiDan

R _ U Wi, Dt UsIwLLR Frau Olga Brix
Abteilungsleiter Ovberarzt Doktorandin

Das Klinikum der Universitit Miinchen ist eine Anstalt des &ffentlichen Rechts

Leiter der Klinik: Prof. Dr. D. Reinhard Abteilung Pidiatrische Neurologie und Entwicklungsneurologie
offentl. Verkehr; U3, Ub bis Haltestelle Goetheplatz N Leiter: Prof. Dr, med. F. Heinen
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7.2 Information und Einverstandniserklarung fiir die Eltern/

Erziehungsberechtigten (Broschlirendruck)
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7.3 Fragebogen CPCHILD-DE®

CFL‘.HILDE

Ein Index zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitit bei Menschen mit Behinderung

Anleitung
1. Indiesem Fragebogen geht &5 um die Gesundheit Ihres Kindes, sein Wohlbehagen und
Wohlbefinden und um die Pllege lhres Kindes,
2 Bitte lesen Sie die Anleitungen aufmerksam durch,

3, Bitte beantworten Sie alle Fragen, indem Sie die am besten zutreffende Zahl einkreisen,
Kommentare oder Erkldrungen kannen Sie in die freie Zeile unterhalb jeder Frage eintragen.

Beispiel:
GRAD DER HILFESTELLUNG
(herleqen Sie, wie jede der folgenden Aktivititen normalerweise van bzw, mit Threm
Eind ausgefihrt wird,
, , _— , , , R , o
Bewerten Sie dann, wie schwierig die Ausfihrung jeder dieser Aktivititen in den E
letzten 2 Wochen war, o 3 m
o [=]
und wihlen Sie den Grad an Hilfestellung, der notig war, um lhrem Kind bei der Bl =5 E
Durchfithrung der Aktivititen zu helfen, 'E E 3|
=| E| &4
5l | £S5
Wie schwierig war Folgendes -
in den letzten 2 Wochen: Lty =
el iy Fiwea g pehe  wapeebe
meglich  sohwierig  sohwieng  sohwleng  dedchi lelci madisch
Anziehen/Tragen von T Ty
Striompfen, Schuhen, Schienen L] 1 2 3 4 | g ) & 0 1l 2__},:3
etc. N —
& Feld fir Kommentare und Erginzungean
im oben genannten Beispiel wurde das "Anzichen von Strimpfen und Schuhen” T

das Kind als "sehr leicht” eingestuft, Das Kind bendtigte dabei nur geringe Hilfe

4. Am Ende jeden Fragebogenteiles ist Platz, um weitere Tatigkeiten und Aktivitaten hinzuzufugen,
von denen Sie finden, dass sie in diesem Fragebogen fehlen oder die Sie fur die Gesundheit, das

‘Waohlbehagen und das Wohlbefinden Ihres Kindes als wichtig erachten,

Mame des Kindes:

Hame der Eltern
oder Pflegeperson, die den Bogen ausfullt:

Cratiimi:

1
Copymghi © The Hospetal for 5 ck Chibdron & Bloorw ow Kads Robabs, 1004 D i schis s mctung LMU Mibnchan YVeamm 5.0
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Teil 1: KORPERPFLEGE / AKTIVITATEN DES TAGLICHEN LEBENS

GRAD DER HILFESTELLUNG
Uberlegen Sie, wie jede der folgenden Aktivititen normalerweise von baw, mit lhrem
Kind ausgefuhrt wird, o
o
Bewerten Sie dann, wie schwierig die Ausfihrung jeder dieser Aktivitdten in den . 3|
letzten 2 Wochen war, -E _E:: g'
und wihlen Sie den Grad an Hilfestellung, der nitig war, um lhrem Kind bei der b LN
Durchfithrung der Aktivitdten zu helfen. % .- “g' .E
Wie schwierig war Folgendes =| E £ =
in den letzten 2 Wochen: wéllg o
ek For siwas Foir wnpneiie 2
mogict  schwlerly  sohwilerly sohwierlg dedohd  feichi i tsclh
1 Essen/Trinken oder 0 1 2 3 4 5 [ o1 (2 |3
gefittert werden (wie im
Alltag gemacht wird
z. B ber den Mund oder
liber Sonde oder beldes)
&
2 Mundhygiene 1] 1 2 3 4 5 ] o[ [z (3
[Zdhne putzen)
&
3 Wasch en/Baden 0 1 ] 3 4 5 & Jo [7 [z [3
&
i Tollettengang 0 1 2 3 4 5 .1 0 1 2 3
{Urinleren, Stuhlgang,
Hygiene etc.)
&
5 Wechseln der /] 1 2 3 4 5 & o1 (2 |3
Unterwiische, Windeln
&
[ An=fAuszlehen der [i] 1 2 3 4 g [ [ 2 |3
Oberkdrperbekleidung
[T-5hirt, Jacke, etc.)
&
7 An-fAusziehen der 0 1 2 3 4 5 ] o1 (2 |3
Unterkér perbekleidung
[Hase, Trainingshosen,
etc,)
&
4 Anziehen/Tragen von [} 1 2 3 4 - -] [i 2 |3
Striompfen, Schuhen,
Schienen eic
&
[l Haarpflege [1] 1 2 3 4 5 & o (1 (2 |3
[(Waschen, Trockmen,
Birsten /KEmmen)
&
1A  Weitere Aktivititan: 0 1 ] 3 4 5 & |,_:, | |2 |3
&
1B Weiters Aktivititen: 0 1 2 3 4 5 6 |||:- |1 |1 |3
&
Copyoght © The Hospstall for Sack Chaldromn & Bloorwow Kade Roba b, 2000 Doutsche Dborstmng LML Miinchen YViemam 5.0
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Teil 2: POSITIONIERUNG, TRANSFER UND MOBILITAT

GRAD DER HILFESTELLUNG

Dberlegen Sie, wie jede der folgenden Aktivititen normalerweise von bzw, mit Ihrem
Kind ausgefihrt wird, K
Bewerten Sie dann, wie schwierlg die Ausfihrung jeder dieser Aktivititen in den - 5 e
letzten 2 Wochen war, -E E =
- 4 . Bt " + N [=1] 1]
und wihlen Sie den Grad an Hilfestellung, der notig war, um lhrem Kind bei der E ‘@ :5: £
Durchfilhrung der Aktivititen zu helfen. = =E | @
) N = c
Wie schwierig war Folgendes £ =
h i . Vg
in den letzten 2 Wochen: Aichi e Ml f PN proble «
mogiich  schwlerly  schwierly  schwlerly  lelcht leichi  matisch
10 ins Bett |legen/aus dem 1] 1 2 3 [ 5 & o1 |2 (3
Bett aufstehen
&
1 Transfer In oder aus elnem 0 1 2 3 [} [ [ o 2 |3
StuhlfRollstuhl
12 aufdem Stuhlfim Rollstuhl 0 1 F] 3 4 5 [} o |1 |2 |3
gitzen
&
13 Stehen (2. B, fir Ubungen, 0 1 2 3 [} [ [ o [T [2 [3
Transport)
&
14  sich inmerhalb der 0 1 2 3 L3 5 & o (1 (2 (3
Wohnung bewegen {egal
auf welche Art und Weisel
&
15 sich drauBen bewegen 1] 1 2 3 L3 5 & L I P |
legal awl welche Art und
Welsa)
&
16 Ein- und Ausstelgen In 0 1 2 3 i 5 & o |1 |2 |3
dasfaus dem Fahrzeug
[Aute, Transporter, Bus
etc.)
17 dffentliche Plitze 0 1 P 3 [} 5 [ [}] 2 |3
besuchen [Park, Theater,
Sehenswirdigkeiten etc.)
&
2A  Weitere Aktivititen: | 0 1 2 3 4 5 & |u |1 |2 |3
&
2B Weitere Aktivititen: | 1] 1 . 3 L] 5 L] |’J 1 |2 |3
&
3
Copymghi © The Hospeal o 5k Chibdron & Bloorwow Kuds Robak, 10804 D i s Ut LM Mibnchin Vamm 5.0
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Teil 3: WOHLBEFINDEN UND GEFUHLE

40

INTENSITAT
Wie oft hatte Ihr Kind in den i -
letzten 2 Wochen: Schmerzen 3l e| | £
oder fihlte sich unbehaglich " “.‘_; @ c
oder unwoh! Jeden  sehr Zigmbich gin paar  &in- oder r E| = E
Tag ot ot mal zweimal  nile n
18 beim Essen/Trinken gder 0 1 2 3 4 5 o |1 |2 |3
gefittert werden
&
9 beim Toilettengang? 1] 2 i 4 5 1] 2 3
{Urinleren, Stuhlgang,
Hyglene, Wickeln, etc.)
&
20 beim An- und Auskleiden? | O 1 2 3 4 5 |u |1 |2 |3
&
21 bei Transfers ader 0 1 2 3 4 5 0 2 |3
LagewechseIn?
&
22  Im Sitzen? 0 1 2 3 4 [ |l'.1 |'| |2 |3
&
23 Im Bett llegend? [7] 1 Z 3 4 5 |u| |1 |3
&
24 Sp dass der Schiaf gestért [i] 1 2 3 4 5 [ FE
wurde?
&
3Aa widhrend &iner andeérén 1] 1 2 a 4 5 1] 2 3
Tatigke it
&
3B  wihrend einer anderen [i] 1 2 3 4 5 [ FE
Tatigkeit:
&
Wie oft war Ihr Kind in den = =
letzen zwel Wochen.. alElE| e
) w e | 5| E
#ifi- = IE o e
Jeden sefir ziemfich | eln paar ader @ B
Tag it ot mal rweimal | nle
25 aufgewihit, aufgebracht, (1] 1 2 3 4 5 0 1 r's 3
oder Brgerlich?
ﬁ)
26 unglicklich sder traurig? 0 1 2 3 4 5 |1:| |1 |z |1
=
Copyoight © The Hopaal for 5 ck Childrm & Bloorw ow Kidk Robak, 2004 Dt sche Dharmtmng LML Midnchen Yeran 5.0
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Teil 4: KOMMUNIKATION UND SOZIALE INTERAKTION

Uberlegen Sie, wie jede der folgenden Aktivititen normalerweise von bzw. mit lhrem Kind ausgefihrt
wird.

Bewerten Sie dann, wie schwierig die Ausfiihrung jeder dieser Aktivititen in den letzten 2 Wochen
war,

und wahlen Sie den Grad an Hilfestellung, der nétig war, um lhrem Kind bei der Durchfiihrung der
Aktivitaten zu helfen.

Wie schwierig war es fir lhr
Kind in den letzten 2 Wochen ,
micht sehr etwas sehr
mdglich schwierig schwierig schwierig leicht leicht
27  Sie zu verstehen? 0 1 2 3 4 5
&
28  sich Ihnen verstandlich zu 0 1 2 3 4 5
machen?
&
29  mit fremden Personen zu 0 1 2 3 4 5
koemmunizieren und zu
verstandigen?
30 alleine zu spielen? | 0 1 2 3 4 5
31 mit anderen zu spielen? | 0 1 2 3 4 5
32 die Schule oder eine 0 1 2 3 4 5
andere
Kinderbetreuungsstiatte zu
besuchen?
&
33 an Freizeitaktivitaten 0 1 2 3 4 5
teilzunehmen
(Schwimmen, mit Familie
und Freunden spielen
etc.)?
&
48  Weitere 0 1 2 3 4 5
Gemeinschaftsaktivititen:
&
4B Weitere 0 1 2 3 4 5
Gemeinschaftsaktivititen:
&
5
Copyright & The Hospital for Sick Chikdren & Bloondew Kids Rehab, 20604 Deutsche Ubersetzung LMU Minchen Version 5.0
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Teil 5: GESUNDHEIT

In den letzten zwei Wochen Bitte kreisen Sie die Antwart gin, die am besten zutrfit,
34 Wie oft musste |hr Kind ins Etaliondr Fiabiomdr oraimea ! ooer Twe inrad T gar aielhi
Krankenhaus oder zu sinem Arzt? &7 Tage <7 Tage dfter
1] 1 2 3 4 5
£
In den letzten zwei Wochen
Falr A uFge-
Foiriecivi FoiWecit mitie l"ﬂ#f"ﬂ gt Folr gt Tedohned
35 Wie bewerten Sie den allgemei nen
Gesundheitszustand |hres Kindes? (1] 1 Z 3 i 5
]s:'
36 Schrelben Sle die Medikamente auf, die Ihr Kind in den letzten zwel Wochen elngenommen hat:
0. Keine Medikamente
1.
2.
3.
4.
5.
Teil 4: LEB EHEQUALITET IHRES KINDES INSGESAMT
In den letzen zwei Wochen
botor schiceht  sehlocht mittel gut sehr gut ::Iéf-:.:
37 Wie wiirden Sie insgesamt die
Lebensgualitit |hres Kindes o 1 2 3 4 5
ginschiatzen?
&
&
Copyright © The Hapatal for Sack Childron: & Blosriow Kide Eobab, 2004 Dt sche herstmng LML Minchin YVemam 5.0
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Teil 7: WIE WICHTIG SIND DIE EINZELNEN ABGEFRAGTEN PUNKTE FUR DIE
LEBENSQUALITAT IHRES KINDES

Bezogen auf das gegenwertige
Befinden Ihres Kindes:

Wie wichtig sind lhrer Meinung nach
die felgenden Unterpunkte fir die

Lebensqualitit Ihres Kindes? garmicht  micht dehe  manchaal L o |
e g weh g weh g ol el e g e el gsie

1 Essen/Trinken oder gefittert L] 1 3 4 5
werden

&

2 Mundhygiene durchfihren | 1] 2 3 A 5

&

3  Waschen/Baden | 0 1 2 3 4 5

&

4 Toilettengang/Hygiene | 0 2 3 4 5

&

5 Wechseln der Unterwische/ V] 1 2 3 4 5
Windeln

&

& An- und Ausziehen der 0 2 3 4 5
Oberkdrperbekleidung

&

7 An=- und Ausziehen der 0 1 2 3 4 5
Unterkdrperbeklieidung

&

8 Anziehen und Tragem von | 2 3 i 5
Strivmpfen und Schuhen

&

E] Haarpflege | [1] 1 2 3 4 5

&

10 sich ins Bett legen oder aufstehen | [i] 2 3 4 5

&

11  Transfer infaus einem 0 1 2 3 4 5
Relistuhi/Stuhi

&

12 Sitzen aufl dem Stuhl/in dem a 2 i 4 5
Rollstuhl

&

13  Stehen fiir Obungen oder Transfer 1] 1 2 3 4 5

&

i
Copyoght © The Hapeal for Sack Chidron & Blosevow Kade Rebab, 2003 Do schi Dharsatmng LML Milnchin Yomm 5.0
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14  sich in der Wohnung bewegen (1] 1 2 3 4 5

&

15  sich drauBen bewsgen 0 1 2 3 4 5

&

16 Ein= und Ausstelgen Infaus elnem [i] 1 2 3 4 5
Fahrzeug

&

17  Besuch von dffentlichen Platzen/ 0 1 2 3 4 5
Veransta ltungen

&

18 sich wohl fihlen belm Essen 0 1 2 3 4 5

1% sich wohl fihlen belm [i] 1 2 3 4 E
Tollattengang

&

20  sich wohl fahlen beim An- und L] 1 2 3 4 5
Ausziehen

&

21 gich waohl fuhlen bem Transfer 0o 1 2 3 4 5
oder baim Wechseln dar
Kirperposition

&

22  sich wohl fihlen im Sitzen [} 1 2 3 4 5

&

23 sich wohl fithlen im Liegen 0 1 2 3 4 5

&

24  sich wohl fihlen wihrend des [1] 1 2 3 4 5
Schlafens

&

25  Stimmungslage cder Verhalten [} 1 2 3 4 5

&

26  Glicklichseln [i] 1 2 3 4 5

&

27  Fihigkelt, Sle zu verstehen [i] 1 2 3 4 5

&

28 Fihigkeit, sich lhnen verstindlich 0 1 2 3 4 5
zu machen

&

2%  Fahigkeit, sich mit anderen zu 0 1 2 3 4 5
vierstindigen

&

30 FiEhigkeit, alleine splelen zu 0 1 2 3 4 5
kfnnmen

&

Copymght © The Hopaal o Sack Chaldron & Bloorviow Kide Robals, 2005 Dt sche Dborstmng LML Milnchen Vemam 5.0
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3 Fahigkeit, mit anderen spielen zu 1] 1 2 3 5
Kammen

&

32 Fihigkeit, die Schuleé oder eing 0 1 2 3 5
andere Kinderbetreuungsstiitte
besuchen zu kinmen

&

33 Fihigkelt, an Frelzeitaktivititen [i] 1 2 3 5
teilnehmen zu kinnen

&

34 Arztbesuche und 0 1 2 3 5
Krankenhausaufenthalte auf ¢in
Minimum zu reduzieren

&

35 Gesundhelt insgesamt 0 1 2 3 -1

&

36 Die Anzahl der Medikamente auf 0 1 2 3 5
gin Minimum zu reduzieren

&

9
Copyoght © The Hapeal for Sack Chidron & Blosevow Kade Rebab, 2003 Do schi Dharsatmng LML Milnchin Yomm 5.0
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Teil 8: ANGABEN ZU IHREM KIND

Mein Kind ist

L1 Mannlich Ll Weiblich

Wann wurde Ihr Kind geboren

Monat Jahr

Was ist die hochste Klassenstufe, die lhr
Kind erreicht und abgeschlossen hat?

(Bitte nur eine Stufe auswihlen)

Kindergarten___
Vorschule

1. Klasse___
Klasse_ _
Klasse__
Klasse___
Klasse
Klasse _
Klasse___

. Klasse

® N AW N

9. Klasse___

10, Klasse

11, Klasse

12. Klasse___

13. Klasse___

14, Keiner Klassenstufe zugeordnet

Wenn keiner Klassenstufe zugeordnet: wie
viele Jahre hat lhr Kind die Schule besucht?

____lahre

10

Copyrght © The Hompetal for Sack Chaldrom & Bloors ew Kide Roba b, 2001
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Teil 9: IHRE PERSONLICHEN DATEN

1 Siesind O mannlich O weiblich

2 Wann sind 5ie geboren?

Tag Manat lahr

3 Welche der folgenden Angaben beschreibt Wegen des Gesundheitszustandes

Ihren momentanen Beschaftigungsstatus? meines Kindes arbeite ich nicht
[bitte alles ankreuzen was zutrifft) Ich arbeite aus anderen Grinden
nicht

Ich suche eine Arbeit auBer Haus
Ich arbeite (Voll- oder
Teilzeitarbeit, auler Haus oder von
Zu Hause aus)

Ieh bin Hausfrau/ -mann

4  wWalche der folgenden Aussagen beschraibt Biologischer Elternteil
Ihr Verhaltnis zu threm Kind am besten?
Stiefeltern
Pflegeeltern
Adoptiveltern

Betreuer

Professionelles Pflegepersonal

N 1 1 R

Anderes (bitte angeben)

5 An wie vielen Tagen in der Woche sind Sie

fiir die Pflege lhres Kindes verantwortlich? ——Tage pro Woche

6 Welchen Schulabschluss/welche

H hulabs chl
Berufsausbhildung haben Sie? auptschulabs chluss

Realschulabschluss
Abitur

Fachschulabschluss

HEEIEIERE

Universitatsabschluss

Cipynght © The Hospaal for Sack Children & Blooewiow Kids Robak, 1004 D i sche Ubormtung LMU Midnschm Vimam 5.0
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Ergdnzende Patienteninformationen

Wir bitten um  folgende ergianzende Angaben, um  Risikofaktoren  fur  die
gesundheitshezogene Lebensqualitit lhres Kindes erfassen wnd untersuchen zu
kannen.

Marm &, Vornamie des Kindes

Gebursdatum des Kindes

1. lst bei lhrem Kind jemals ein Rintgenbild
der Hufte durchgefuhrt worden? la |:| Hein |:|
Wenn la, wann zuletzt (Datumi?
Wo? (Adresse des untersuchenden Arztes)

2. Liegt lhnen der Befund vor? Ja |:| Hein |:|

3. Wo befindet sich das Rontgenbild der Hufte?

*« Bei mir Zuhause I:l

# Beim Arzt, der das Rontgenbild angefertigt hat

* Anderer Ort: |:|
s Weilk ich nicht |:|

4. Ist bei threm Kind jemals eine KEernspintomagraphie

des Gehirns durchgefiuhrt worden?
i1 wein[]

Wieviel Zeit haben Sieflhr Kind zum Ausflllen des Fragebogens CPCHILD gebraus hit?

ca. min |:|

12
Copyaght © The Hoagpeal for Sack Childron & Blocrwew Kade Reba b, 2000 Dt s Dherstmng LML Milnchen Yemm 5.0
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7.6 Publikation der Studie CPCHILD®-DE

Original Artide

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
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o ped fatrics
Abstract Wee almed to tramslate the Careghver Priorities and Child Health Index of Life with
Disabilities (CPCHILD) guestionnaire into German and to evaluate its reliability and
validity by studving the assoclation between CPCHILD scores and gross maotor function
as measured by the gross maotor function d assific ation system (CMFCS) in children with
cerebral palsy (CP). The orginal CROHILD questionnaine and manual were translated and
back translated. It was administered to primary caregivers of persons with CP {GMFCS
levels 1=V} and was completed a second time 2 weeks after the first to measure test-
retest refiability (n = 17). Primary caregivers of 68 children with CP; GMFCS level 111
{n = 14}, level IV (= 2&), and level ¥ (n = 26) completed the questionnaire, Mean
Keywords total CPCHILD scores across CMACS levels were 67.1 £ 149 for GMFCS level 11,
= cerebral paky 56.6 £ 11.8 for level IV, and 44.3 & 129 for bevel V. Good correlation (r = - 0.56)
= health-related quality  was observed between GWMFCS and total scores test-retest reliability showed intrad ass
of life correlation coefficlents between 0.4 and 0.9, The German CPCHILD vilel ded similar test—
= CPCHILD retest reliability and score distributions across the GMFCS level as the original version.

= gross motor function  The best correlations were observed for domains that areclose to the functional deficits.
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Comelation of the OPCHILD Questionnaire with Gross Motor Function  jung et al.

Introduction

Cerebral palsy (CP) i the mast comman cawse lor chranic
disability in chikiren occurring in 2 to 3 per 1,000 Hiebinths,"
Reduged levels of activity and restrictions in participation as
defined by the Workl Health Orgamization (WHD) “Classili-
cation of lunctioning and disability” in patients with CF may
lead 1o a reduced quality of lile (QOL) compared with their
typically developing peerns.?! The WHO defines QDL a5 “an
inedividwals perce prion of Useir position in life in the context
of the culture and value systems in which they live, and in
relation 1o their goals, expeciations. standards amd con-
cerms? Pain, Tor example, is 4 commaon Bsue in severely
affected children and adolescents with CP and has been
identified 1o contribute 1o lower (L2

The Caregiver Priorties and Clhild Health Ind ex of Lile with
Disabilities (CPCHILDY) questionnaire was specifically devel
apad to measure health=related quality of lite (HRQL) in
severely allected ehildren with CR1 I was established 10
measure ellectivenes of interventions imendad 1o improve
af preserve HRQL owtcomes Tor ehiklren with severe disalil-
ities, including nomambulant chiklren with severe CF, and
traumaticar other acquired braininjuries.) 11 has proven 1o be
a reliable, and condition-specific measure of e caregien”
perspective of the activity imitations health status, well-
g, and ease of care for these children?

For the wie of the CPCHILD in dillerent counties, appro=
priate translations are required. We translated the CPCHILD
inte German using the methods of Guillemin et al® The
German CPCHILD was assessed for test-retest reliability
and validated by studying the association between the gross
motor function as measured by the gross motor funcion
clasgification system (GMFCS) and the total and domain
soores of the CPCHILD,

Materials and Methods

This study isa cross-sectional stedy, conducied i naccordance
1o the good climical practice guidelines and the declaration of
Helinki. It was approved by the local ethics commitles
(Freiburg, Germany, vede 193/09) amd inkrmed written
consent ol the paremls oF primary caregivers of the pati s
andl, where possible, ot he patients themselves was obiained.

Partidpants
Primary caregivers (mean  age + stamdard  deviation,
41,5+ 74 years; lemales n =581 of 0 = 68 patienis aged
2 1o 25 vears (mean age + standard deviation, 109 + 5.1
years; females, it = 33)with bilateral spastic CP (i = 66) and
dystonic CF (it = 2) took part in te study, Patients were
recruited fram Augist 2008 1o September 2000 fram the
autpatient clinis in Munich (Hauner Chiklren's Hospital
University of Munich, Germany) amd Freiburg ( Division of
Neuropadiatnics and Muscular Disanders, University Madical
Centre Freiburg, Germany L Gross mador fenction was cabe-
garized according to GMFCS levels,” GMFCS leve | was rated by
experienced investigators, Fourteen patients were at level 11l
28 at level 1V, and 26 at level W,

Py o sl it €

Caregiver Priorities and Child Health Index of Life with
Disabilities Questiannaire

The questionaire consists of 37 items distributed over six
sections represent ing the lollowing domains: (1) activities of
alaily livi e raomal cire (9 items); (2) posi o g, transler,
and molsility (8 items); (3) combrt and emations (9 ite ms);
(4] commuen ication and social interaction (7 items ); (5) healih
(3 items); and (6) overall QOL (1 itemL In sections, which
invohee the performance of skills, the degree of difficulty of
accomplisling each task or activity is rated on a 7-paint
ordinal seale anchared by 6 (o prablem arall) 1 0 (impossi-
blel In Section 7 (imporiance of items L caregivers ane asked
o rate the importance of aach of the items (in the question=
naire) contribution to their chikl’s overall Q0L uting a 6=
point ordinal scale, Tom O (leas) lmpartait) w6 5 (iosr
impartanty This section coniribules io face validity, Scores
for each section jdomain and for the total survey (otal score)
are standandized and range from O (warst) to 10 (bhesr)
Testing and scoring kllowed (e mamea | and inte rpretation
il e, i vt b o e qisess tiginal re ook approximate i 20 o
40 minstes (o complets,

Tramslation of the Caregiver Priorities and Child Health
Index of Life with Disabilities Questionnaire

The ariginal questionnaire and manual were transliied inie
German and back translated into English with permission and
suppart from the develops s of the CRCHILD, First, the onigi-
] questionnaire was transl sted to German by two indepen-
dent native speakers, who are Nuent in English, do clinical
work with children, and have some experience in the trans-
lation of scientific literature, Alter a substantial review asd
discussionby two physicians and nonprolessionals, U trans-
latigns were given o a professional translator ke ranslating
back to English, Discrepancies between the original and the
back translitions were evaluated 10 ensure semantic and
conce prual equivalence, and modiled wntil consensus was
reached.

Statistical Analysis

Test=retest reliability was investigated by ad ministering the
CPCHILDY to the caregivers of i = 1 7 chiklren (GMECS level 1L
i 1 vl IV, i = 6 oand Jevel Vit = 10) 60 LW Gocasions
2 weeks apart. We compuied reliability by asessing ithe
absolute mean differences between first and secomd mea-
surement and using 1l single measure int raclass comelation
coelficiem (ICC) including 955 confidence imtervals [CIL
respect ively, The Cronbach @ coelicient was used tocaloul ate
imternal consistency.

I acbelivion, Gce validity was evahated in Section 7 of the
que st immaire, Face validity ind icates whethe r te ingtrument
appears 1o caplture what it i intended 1o measure in the
perception of thase wing the questionnaire, The primary
caregiver reports the importance of each ite maol tse CPCHILD
i terms ol its comt ribation to O chikd’s QOL and it quantifes
the felevainos of the items,

As a methad of showing constrect valid ity. known groups
comparison was performed. CPCHILD dimensions and total
scores were compared across GMECS levels wsing analysis of
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Comelation of the OF CHILD Questionnaire with Gross Motor Function  Jung et al.

Table 1 Mean absolute difference betwe en first and second measurement and KO with commesponding 95% O and Cronbach a of
total score (ol domain scores) and domains except Cronbach o of Q0L since this domain consdsted of only one item

OPCHILD soones Mean absolute difference (95% CI) KL (95% Q) Cronbach o
Personal care, ADLs B89 |3.25-14,52) 048 {=0.01=0.749) 0.9
Positioning, transiersing, mability 496 {1.74-8. 18} 0.90 {0.71-0.97) 0,47
Comiort, emations 786 (2.64-13.08) {180 {0.48-0.93) .92
Codmmunication, soci all inberac tion 11.12 {E.H2-15.41}) (LHS |0.65-0.94) . BH

Health 1242 (6.24-19.59) 044 (- 005-0.76) .35
Orverall GO 11.76 {5.41=18.12) 0,67 {0.31-0.87) MA

Tota scone .48 (1 89=-9.08) 0.78 {0.49=0.91) 0,81

Hhbredaticons CPOHRD, Caregiver Priceities and Child Health bcex of Lide with Disabiliges; ADL, activities of daly living: CLconfidence intenvals; 100,

inrachs comelation coafficientss WA, not applicable; QOL, quality of life.

variance (ANOVAL We hypothesized that there woulkl be a
megative correlation betwes n GMECS levels and the CPCHILD
aoores, and that the CPCHILD scores would be significantly
dilferent across GMECS levels.

All calculations were performed using statistical soltwane
(SPS5 version 15,0, SPS5 Inc. Clicago, 1inods, United States)
ar B 262 (hitp:)feranr-projectomg | using the CTT package L
Stgnd heance level was setata = U5, All values are given a
mean + 5% C, il not indicated of herwise. Box plots display
median, 25th and 75th percentile (boxesl and the 3l and
Fih percentile (whiskers L

Results

Test-retest reliability was msessad in i = 17 chiklren with
GMECS levels N1-W Maan absolwte dilferences of CPCHILD
acored between first and second mesurement wene low
(=Table 11 On 4 scale ranging from O o 100, the mean
absolute difference ranged from 4.96 (955 CL 1.74=-8.18) w0
1292 (95% C1, 624=19.59) in dilferent subdomains These
finetings corre spond ed 1o good overall test=retest reliability
(078 100 955 CL 0ud9=00911 The varability for subscales
ranged from 044 100 (95% C1. <0005 to 076) Tor the domain
lealth 1o 0.90 1CC (955 CL O71-0.97) ki e damain af
i Ly ing, L ranslerTing. A maobiling

Intermal condistency was assessed with all tests having
individual item soores available, Cronbach a lor the total
questinnaine was 081 indicating ligh internal consistency
Corrected item-total correlations were maoderate 1o high,
ranging rom 0,35 10 092 | - Table 11 The a-coelficiem did
o stgnifheanthy change il any of the items was removed.

The trang lated CPCHILD was completed by 68 caregivers of
children and vouwng adults with CP (GMFCS levels 1=V Mean
CPCHILD tetal soores decreased with incremental GMFCS
levels (= Fig. 11 Compared with GMFCS level 11, total soores
decreased by 104 podnts (9655 C1. <188 to =2.0) lor GMFCS
level I and by 227 poind 5( 955 O, =31 310 = 14.2) for GMICS
level W, One-way ANDVA revealed signilicamt difkerences of
mean (F o= 15048 o < 0000 ) wil I post s 1esting show ing
sgnilicamt dilferences between GMFCS levels 11 amd I
= 0U033) between GMECS levels IV oand V (p = 00001 L

and  betwesn  GMECS
{=Fig. 1, =Table 2}

Wean importance rating ko all items ] Section 7, re pre se -
ing lace validity) was 3167 + 008 (range. 285-4.59) with
none of the questions rated below the threshold level of 2
(slightly importanty Consequemtly, none had o be omitted
from herther evaluation

levels M1 and W (p < OUD01)

Dis cussion

As hypothesized, we observed decreasing total scores by
ineremental GMECS levels, similar o what was reparted in
the ariginal publication of the CPCHILDY The German
translation of the CPCHILD questionnaire has an overall
satisfactory test-retest reliability of 0,78 100 which is less

n I'Il' W
GAFCS vl

Fig. 1 B phots of the total soong of the CPCHILD questionn aim
plotted by GMECS bevel displaying a decrease of total scores by
incremental CMFCS levels, Box plots display median, 75th and T5th
peren e foees] and the 3nd and 97th percentibe {whiskers).
Asterishes {*) indicane sigrificant differences asuessed by un pained e
samphe ¢ tests, CPOHILD, Canegiver Prlariies and Child Health bncex of
Lide with Disabilithes: CMPCS, gross motor Sunction ¢l sfication
FyEtem,

Meuropediatrics



Comelation of the CPCHILD Questionnaire with Gross Motor Function  jung et al.

GESUNDHEITSBEZOGENE LEBENSQUALITAT CPCHILD®-DE

Table 2 KEnown groups” validity of the scale by usding GAVFCS kevel

GMFCS level 3In=14p 4 [n= 28 5 [n = 26
Personal care 497 + 21,1 84 £ 140 05+ 120
{24.69=100L00 {9.08-6i6.67) {6.17=55.56)
Possitioning 514+ 32.4 IR0 £17.0 280 +£123
{305 6=100L 00 {4.17=-T3.61} {8.33=-47.22)
Com ot B23 £17.0 THE 4 164 678 4252
[EEEERPINT {S0L00- 100,00} 19,52 10000}
Communication A+ 12.8 611 +£21.3 B2+ 213
{54.29-100.00) {22.86-100.00) {5.71-86.57)
Health 750+ 15.49 BLO £137 688 £+ 189
{4667 =100.00) {40.00-100.00) {20000-100.00)
Crvarrall QO 586 +19.9 55,7 + 183 444 + 214
{20.00="1 00,00} {20.00=50.00) {0.00=80.00)
Total score 670 +14.9 a6+ 11.8 443 +£129
{38.88=104L0d0) {39.53=-T4.86) {17.68=64,77)
Statistics of the total soone Significant differences between levels W and IV, bevels 1V and v, and bevels B and v
Abbreyiathors :CPCHILD , Canegiver Pricrithes and Child Health bndex of Life with Disabilities: GMFCS, gross motor function clssific ation sysiem; Q0L
qualiny of lide,
Mabe: Mean |+ stard and d eddation] CTPCHILD sexiion scones across GAFCS bevels with dat ranges (minkmum and maximum; in backets) within the
irratigatesd mems
“rhumber of pathents,

than the origina version’ We had lower reliability for the
iwa domains of personal carefactivities of daily livings and
health, however, with wide confidence intervals which
miEht be die 10 the small sample size of our stsdy, We
did not determine whether those patients who completed
e reliability study had experienced any change in their
health statusin the 2-week interval. If there had been some
change, it might explain the variability in scores over
2 weeks, In the domains in which one would not expect
changes within 2 weeks (eg. positioning), the highest
reliability was observed. Internal consistency of the
CPCHILD & sulficiently high with a Cronbach a coelficient
ol .81 (1otal score) shawing that the items measure the
SAME construct,

Apart from providing a German version ol the CPCHILD
with the ability 10 uwe the questionnaire Tor climical and
researchy purpodes, there are several important isoes with
ihe test evaluation performed in this stedy. We included
patients with GRIFCS level 111 inthe study, because they might
T relenvamt Himitat iens i daily lving despite the Tact mast
of them are mabile, The questionnaire distingished well
berween ambulatory (GMFCS level 1) and nonambulatory
(GMPCS levels IVanmd V) patients, indicating itmight ke avalid
HROIL tool ke patients who function at a GMFCS level 1 as
well Moreaver, our resulls provide assessment of category-
specific correlations of GMFCS levels,

The CRCHILD fodal score aswellas domains relating (o gross
e function corre lted well with GMPCS level, Interesting h.
here were pogrer correlations betwees n GMECS leveland the
domaing of Comlon & Emations amd Overall QOL, suggesting
that these domains are less influenced by the GMRCS level
wihich is only a categorization of gross motor function

Increasinghy, research and clinical practice is lousing on
inte rventions ot only toimprove biomechanic al ignment or

Py o el adrd 9

fumctional owtoomes for childnen with CP but also to positivel y
improve HRGL. Studie s mvestigated the ellect of inte rventions
in chikdren with CP on HROL with respect to pharmacological
interventions,** motar contral interventions,"® and behavior-
al imterventiona! The CPOHILD questionn aire offers a 0ol
specilieally addressing o ol kiren and sdolescen s with mod-
arate b severe mpairment, Ful ere studies wsing the CRCHILD
questionna ire asa tool to monitor therapies and U potential
0O Pany ing changes i n patients state of bealth are requined.
Translation into the German langeage may provide an initial
step to perform those studies and allers luriher evidence for
the CPCHILD to be a reliable ool to measure important
damaing of HRQL in patients with CF QDL measures can be
e 1o prioritize problems, acilitale @mmurical i, seraen
fior petential prodsle me, identify prefere noes, monitor changes,
O response to treatment?

There are some limitations of the questionnaire isell and
some limitations of our study. (1) Limitations of the questions
maire are that it relies on the perspectives of parems and
caregivers of hese chiklren, which are prosy estimates (2) In
air stisdy, we detected a discrepancy in valiity betwesn
dgmaing referming o functional impairments asd otler HRGL
dhorma ins such as mmbon and emotions, (1) We did not validate
e CPOHILD agains o ver Q0L measurement such as the KINDL

Keeping these limitations in mind the German translation of
the CPCHILD quuestionma ire might be avaluable tool to me asure
it and dbiemaing of HIBOL ina clinical setting. Availability of
ain itiument (Le. CPCHILDY i3 important ke is e The
German version of CPCHILD can be downloaded and printed
from the Canadian CPCHILD questionnaire Web site (it f
wwwsickkids.cafresearch JCPChild-questionai re JCPCHILD -
project TP ld-gue stionaine findex_himi) and an electronic
format (access 1o be supplied by corresponding autlor) may
lacilitate a widespread use by researchers and dinclans.
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Applying the recommendations of Guillemin et al.® the
transhated version vielded comparable tesi=retest reliabdlity
as the original version The good comelation previoushy
reparted for GMECS levels 1V and W only could be extended
1 GMFCS bevel 1L Mot e xpected by, reganding (e sulscores,
e bestoorre Lt iond we re observed for domains thatare close
e e Tunect jonal deficits, wikich are depicted in GMRCS,
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Hiermit biete ich dem Leser einen kurzen Ausflug in meine persénliche
Doktortitelgeschichte und nutze die Gelegenheit meinen Dank an alle
freiwilligen und nicht freiwilligen Helfer auszusprechen.

Aus dem Fach Zahnmedizin (Studienort Universitat Gottingen) kommend,
hatte ich nicht gerade die glinstigsten Voraussetzungen flr eine
Doktorarbeit in der Entwicklungsneurologie.

Die Idee reifte noch wahrend des Zahnmedizinstudiums. Drei Jahre lang
hatte ich einen autistischen Jungen fast taglich unterrichtet und betreut.
Die Problematik des familiaren und organisatorischen Alltags des
behinderten Kindes und seiner Familie wurde mir bewusst.

Die wichtigsten Fragen blieben dabei unbeantwortet:

Wie flhlt sich das Kind in seinem Umfeld?

Was ist fur ihn allein wichtig und welchen Einfluss haben die intensiven,
kostspieligen Therapien auf die Lebensqualitat des Kindes?

Offensichtlich zeigten nicht alle angewendeten therapeutischen
MaBnahmen die gewlnschte Wirkung. Vielmehr machten sich Musik und
Gesang in der sprachlichen Entwicklung bemerkbar und beim Erlernen der
Kommunikation.

Diese Erfahrung hat somit einen wesentlichen Beitrag geleistet bei der
Entscheidung fiur das Thema dieser Doktorarbeit.

Recht herzlich méchte ich mich bedanken bei

PD Dr. med. Steffen Berweck, meinem hervorragenden Betreuer und
Doktorvater, besonders fiir das Uberlassen des Themas, fir die guten
Empfehlungen und seine Unterstitzung (u.a. auch bezlglich der richtigen
Vor- und Herangehensweise).

Ein groBer Dank geht auch an alle Teilnehmer der Studie CPCHILD-DE®,
die sich Zeit flr das Verstehen und Ausflllen des Fragebogens genommen
haben; flr ihre erbrachte Geduld in Erwartung der Ergebnisse und das
Einbringen eigener Ideen.

Ohne die qualifizierte Auswertung der gesammelten Daten ware die Arbeit
wertlos.
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Schoén Klinik Minchen Harlaching.

Ein spezieller Dank gilt den Autoren des Buches ,Promotion™ Christel Wei3
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7.8 Erklarung an Eides statt

Eidesstattliche Versicherung

Ich, Olga Brix, versichere an Eides statt durch meine eigenhandige
Unterschrift, dass ich die vorgelegte Dissertation mit dem Thema:

,CPCHILD-DE® Die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt bei Menschen mit
Behinderung" selbstandig und ohne nicht offengelegte Hilfe Dritter
verfasst und keine anderen als die angegebenen Quellen und Hilfsmittel
genutzt habe.

Samtliche Publikationen, die aus dieser Dissertation hervorgegangen sind
und bei denen ich Mitautor bin, entsprechen den URM und werden von mir
verantwortet.

Die Bedeutung dieser eidesstattlichen Versicherung und die
strafrechtlichen Folgen einer unwahren eidesstattlichen Versicherung
(§156,161 des Strafgesetzbuches) sind mir bekannt und bewusst.

23.08.2014 O.Brix

Datum Unterschrift
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