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Einleitung 1

1 Einleitung

1.1 Definition der Skoliose

Die Skoliose ist eine dreidimensionale Deformitit der Wirbelsdule mit einem Cobb-Winkel
in der Frontalebene von iiber 10° (Negrini et al. 2018). Mit einer Privalenz von 0,2-6 %
gehort sie zu den hidufigsten Deformititen im Wachstumsalter (Schulze et al. 2015).
Unterschieden werden im Kindes- und Jugendalter die kongenitale, idiopathische, neurogene

und syndromale Skoliose (Radl et al. 2011).

1.2 Skolioseformen

1.2.1  FEarly-Onset-Skoliosen

Per Definition der Scoliosis Research Society beschreibt der Begriff Early-Onset-Skoliosen (EOS)
Wirbelsaulenverkrimmungen, bei denen die Erstdiagnose vor dem 10. Lebensjahr auftritt
(Ridderbusch et al. 2018). Andere Quellen wihlen das Alter unterschiedlich. Wynne-Davies
(1968) unterteilt die EOS in das Alter unter acht Jahren und die Late-Onset-Skoliosen in das
Alter tber acht ein. Des Weiteren beschreiben Fernandes und Weinstein (2007), dass die
EOS sich deutlich von den spiter auftretenden Skoliosen unterscheiden, nicht nur im
Wachstumsmuster, sondern auch durch die Sekundireffekte, wie die Lungenentwicklung. Es
werden vier Subtypen der EOS nach ihrer Atiologie unterschieden. Es folgt daraus die

Unterteilung in kongenital, idiopatisch, neuromuskuldr und syndromal (Karol 2019).

1.2.2 Kongenitale Skoliose

Die kongenitale Skoliose entsteht in der Embryonalentwicklung. Ursichlich wird das
Einwirken von Noxen wihrend der Schwangerschaft vor dem Verknocherungsstadium des
fetalen Skeletts, also vor der 10. Schwangerschaftswoche, vermutet (Hefti 2002). Ebenso
wird der Einfluss von Umweltfaktoren wie Vitamin-A-Mangel oder Hypoxie diskutiert und
ist im Mausmodell bereits gezeigt worden (Hensinger 2009). Auch einige Syndrome sind mit

der kongenitalen Skoliose assoziiert. So weisen 60 % der Patienten mit
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Klippel-Feil-Syndrom, einer angeborenen Fehlbildung der Halswirbelsdule, eine kongenitale
Skoliose auf (Hensinger 2009).

Es werden Formations- und Segmentationsstorungen unterschieden, eine Kombination aus
beiden Anomalien sowie komplexe Wirbelkorperfehlbildungen. Durch das unterschiedliche
Wachstumspotenzial kann es zur ausgeprigten Kurvenprogression kommen, die eine
frihzeitige chirurgische Intervention unabdingbar macht (McMaster und Ohtsuka 1982;
McMaster 1998; Erol et al. 2004; Winter und Lonstein 2010).

1.2.3 Idiopathische Skoliose

Bei der idiopathischen Skoliose handelt es sich ebenfalls um eine Wirbelsaulendeformitit im
Kindes- und Jugendalter. 80 % der Skoliosen werden als idiopathisch diagnostiziert,
besonders die idiopathische Adoleszentenskoliose (AIS). Die Atiologie ist bis jetzt noch
weitgehend ungeklirt (Stucker 2010; Bernstein und Seifert 2015). Sie kann sowohl im
Kleinkindesalter als auch erst im Jungendalter auftreten (Fernandes und Weinstein 1955).
Die Inzidenz in der Padiatrie betragt 0,5-3 % (Altaf et al. 2013). Die Privalenz variiert
zwischen 0,35-13 %, je nach Cobb-Winkel, Alter und Geschlecht. Au3erdem sind regionale

und ethnische Unterschiede zu verzeichnen (Wong et al. 2005).

Nach ihrer zeitlichen Erscheinung wird sie nochmals unterteilt in die Infantile idiopathische
Skoliose (IIS, Entstehung bis zum 3. Lebensjahr), die Juvenile idiopathische Skoliose (JIS,
Entstehung zwischen 4. und 10. Lebensjahr) sowie die Idiopathische Adoleszentenskoliose

(AIS, Entstehung ab dem 11. Lebensjahr) (McMaster 1983).

1.2.4 Neuromuskulire Skoliose

Den neuromuskuliren Skoliosen liegt eine klare Pathologie zugrunde. Durch neurogene
und/oder myogene Schidigung kommt es zu einer Instabilitit der Wirbelsdule und im
Verlauf zur Entwicklung einer Verkrimmung derselben. Die Schidigung kann auf
verschiedensten Ebenen geschehen und ebenso viele Ursachen haben (Carstens 1999),
beispielsweise die spinale Muskelatrophie, asymmetrische Muskelkontrakturen, dyskinetische
Stérungen und spastische unkontrollierte Muskelverspannungen (Zeller 2000). Sie fihren zu
einer meist bereits pripubertir progredienten C-formigen Krimmung der instabilen
Wirbelsdule, die oft thorakolumbal lokalisiert und mit einem Beckenschiefstand assoziiert ist.

Das bedeutet, dass bereits bei kleinen Kindern mit stark ausgeprigten Verkrimmungen
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gerechnet werden muss. Die Progredienz endet nicht mit dem Wachstumsabschluss, sondern
schreitet je nach Grunderkrankung weiter fort. Die Inzidenz ist von der grundlegenden
Erkrankung abhingig. So betrigt sie bei der infantilen Zerebralparese 25-100 %, bei
Poliomyelitis 40 %, bei der Duchenne Muskeldystrophie 90 % oder der spinalen
Muskelatrophie 67 % (Putzier et al. 2016). Betroffene Kinder mit spinaler Muskelatrophie
vom Typ II oder IIla erkranken fast zu 100 % an einer Skoliose (Haaker und Fujak 2013).
Eine konservative Therapie dieser Erkrankung ist oft nicht dauerhaft mdglich, da die
Verkrimmung stetig fortschreitet und letztendlich zu erheblichen Komplikationen wie
statken Schmerzen, FEinschrinkung der Atemkapazitit und allgemein reduzierter

Lebensqualitit fithren kann (Putzier et al. 2010).

1.3  Therapie der Skoliose im Kindes- und Jugendalter

Im Allgemeinen wird zwischen konservativen und operativen Methoden unterschieden. Ziel
ist eine Verhinderung oder Verminderung der Progression, die Korrektur von bestehenden
Krimmungen und das Halten der Korrektur. Angestrebt wird ein Skoliosewinkel von < 40°
nach Erreichen des Wachstumsabschlusses, um die Wahrscheinlichkeit einer notwendigen
Operation zu verringern. Entscheidende Faktoren sind das Alter und die Ausprigung der

initialen Krimmung (Matussek et al. 2014).

1.3.1 Konservative Therapie

Zur konservativen Therapie der EOS gehoéren die Physiotherapie, serielle Redressionen mit
Rumpfgipsen, Halotraktionen und die Korsetttherapie (Stiicker und Hasler 2017,
Ridderbusch et al. 2018).

Ziel der Physiotherapie ist es, die Muskulatur zu kréftigen, die Stabilitit der Wirbelsdule zu
verbessern und sekundire Komplikationen zu verhindern (Ridderbusch et al. 2018).
Zusitzlich wird die kardiopulmonale Leistungstihigkeit, die Haltungsschulung und die
Korperwahrnehmung der Patienten optimiert und damit ihr Allgemeinbefinden verbessert

(Fekete et al. 2010).

Invasivere Methoden entsprechen der seriellen Redression, eine Technik, in der die Anlage
korrigierender Rumpfgipse zum Einsatz kommt (Risser 1955; Stticker und Hasler 2017) oder
der Korsetttherapie. Der Erfolg der Korsettbehandlung bedingt jedoch einer guten



Einleitung 4

Compliance des Patienten, da nur durch dauerhaftes Anlegen des Korsetts eine Verbesserung
erreicht werden kann (Ridderbusch et al. 2018; Tsaknakis et al. 2020). Viele junge
Skoliosepatienten brauchen jedoch trotz Korsetttherapie ein anschlieBendes chirurgisches

Vorgehen (Stiicker und Hasler 2017).

Besonders kongenitale und neuromuskuldre Skoliosen sind mit Hilfe der konservativen
Therapie kaum erfolgreich zu behandeln. Letztlich kann aber das Auftreten von sekundir
entstanden Ausgleichskrimmungen zum Teil kontrolliert werden (Cunin 2015). Im Umgang
mit den konservativen Methoden gibt es viele Unsicherheiten und unkontrollierbare
Einflusse, wie die ungenaue Beschreibung der initialen Verkrimmung, keine standardisierten
Korsettbauweisen und Physiotherapievorgehen und mangelnde Compliance der Patienten

(Matussek et al. 2015a; Tsaknakis et al. 2020).

1.3.2  Chirurgische Therapie

Die chirurgische Therapie umfasst einen gro3en Bereich der moglichen Eingriffe. Welches
Vorgehen gewihlt wird, hidngt ganz individuell von der Art der Skoliose, dem
Krimmungswinkel und der Progredienz ab (Matussek et al. 2015b). Haufig wird eine
Versteifung einzelner Wirbelsegmente vorgenommen (,,Fusion®), um eine Begradigung der
Wirbelsdule zu erreichen. Im Wachstumsalter werden Fusionen wegen der Gefahr des
Thoraxinsuffizienzsyndroms nur selten angewandt, sondern durch sogenannte

wachstumsfreundliche (grow?h friendly) Implantate ersetzt (Campbell et al. 2003; 2013).

1.3.3 Wachstumsfreundliche Implantate

Durch eine frithzeitige Spondylodese wird der Rumpf in seinem natiirlichen
Wachstumsvorgang eingeschrinkt (Carstens 1999). Der verkleinerte Thorax fihrt zu einer
gestorten  Lungenausbreitung und damit zu einem erhohten Ristko  eines
Thoraxinsuffizienzsyndroms (Hell et al. 2004). Trotzdem fiihrt weiteres Wachstum ebenfalls
zu einer Verschlimmerung der Fehlstellungen und Verkrimmungen, sodass es durch
Rumpfknickung zum Verlust von Sitzhche und Deformititen kommen kann (Carstens
1999). Dieses Problem tritt besonders bei frih auftretenden Skoliose-Formen auf, den Early-
Ounset-Skoliosen. Eine Methode, die eine Losung verspricht, sind die mitwachsenden

Implantate, die zwar zu einer Kontrolle der Krimmung fithren, aber nicht das weitere
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Wachstum der Wirbelsdule einschrinken (Klemme et al. 1997; Hell et al. 2004; Lorenz et al.
2017; Hell et al. 2018).

1.3.4 Growing rods

Um einen Kompromiss zwischen weiterem Wachstum und Korrektur der
Wirbelsiulenverkrimmung zu schaffen, wurden Implantate entwickelt, die die Wirbelsdule
aufrichten, ohne sie zu versteifen. Harrington et al. (1962) ist hierbei zu nennen, der als erster
solch ein System auf den Markt brachte. Hierbei wurden Konnektoren oberhalb und
unterhalb der Kriimmung implantiert und dazwischen ausziehbare Stibe aus rostfreiem Stahl
eingehidngt. Alle sechs Monate erfolgt eine weitere Operation, in der die Konstruktion
distrahiert und somit der wachsenden Wirbelsaule Rechnung getragen wird (Hershman et al.
2013). Dabei konnen die growing rods das Wachstum sogar stimulieren, worauf eine héhere

Wachstumsrate schlieBen lisst (Dede et al. 2014).

Als grofiter Nachteil werden die wiederholten Operationen beschrieben (Dede et al. 2014).
Weitere Komplikationen entstanden zudem dadurch, dass es keine weiteren externen
unterstiitzenden MaBBnahmen gab, was zu Implantatbruch oder - ausriss fithrte und zum
anderen durch den direkten Kontakt des Stabs zum Knochen, wodurch Narbenbildung und

spontane Versteifungen entstanden (Moe et al. 1984; Sankar et al. 2011).

1.3.5 Vertical expandable prosthetic titanium rib

Das 1989 von Robert M. Campbell entwickelte wvertical expandable prothetic titaninm rib
(VEPTR®) Implantat ist ein multimodales Baukastensystem aus Titan. Hier kénnen in
verschiedenen Grof3en Aufspannungen von Thorax und Wirbelsdule durch Verankerungen
an Rippen, Lendenwirbelsdule und am Beckenkamm erreicht werden (Hell et al. 2004;
Campbell 2013). Alle sechs Monate werden die Verbinder operativ in Vollnarkose verlingert,

um das ,,Mitwachsen der Implantate zu gewiahrleisten (Odent et al. 2015).

Mittlerweile stellen neben dem Thoraxinsuffizienzsyndrom und den hypoplastischen
Thoraxsyndromen, die progressiven kongenitalen, neuromuskuliren und idiopathischen
Skoliosen sowie die EOS und Brustwanddefekte eine Indikation zum FEinsatz des

VEPTR®-Implantats dar (Hell et al. 2004, 2005; Wimmer et al. 2010).



Einleitung 6

Behandlungsziele sind neben der VergréBerung des Brustkorbvolumens und der Korrektur
der Skoliose, die Wiederherstellung der Thoraxsymmetrie durch Verlingerung des konkaven,
restringierten Hemithorax und die Verbesserung der Brustkorbfunktion. Desweitern sollen
Wachstumsinhibitionsprozessen vermieden und die erreichte Verbesserung wihrend der
gesamten Wachstumsphase des Kindes erhalten werden (Hell et al. 2004, 2005; Wimmer et
al. 2010).

Kontraindikationen stellen zum einen ein zu schlechter Knochenstatus sowie ungentigende
Weichteildeckung im Implantationsgebiet dar (Ridderbusch et al. 2013), fehlende kraniale
Rippen und ein zu geringes Gewicht. Komplikationen kénnen in Form eines Rippenbruchs,
eines Pneumothorax, Implantatbriichen und -wanderungen, Ossifikationen und
Autofusionen sowie Infektionen auftreten (Groenefeld und Hell 2013; Plaass et al. 2016;
Wagner et al. 2017; Lorenz et al. 2019). Vorteile des Systems werden darin gesehen, dass
beim Implantieren des VEPTR®-Systems keine komplette Freilegung der Wirbelsdule nétig
ist, sodass jedenfalls zum Teil von einer Verminderung von Autofusionen an der Wirbelsdule
ausgegangen werden kann (Ridderbusch et al. 2013; Lorenz et al. 2017). Ein deutlicher
Nachteil stellt, wie auch bei den growing rods, die Notwendigkeit zu immer weiteren
Verlingerungsoperationen dar (Smith und Campbell 2012). Reoperationen bedeuten immer
wieder Risiken einer Anisthesie, Wundinfektionen und Komplikationen. Bakterielle
Kolonisation tritt sehr hdufig auf (Plaass et al. 2016, Wagner et al. 2017). Auch die
psychosozialen Auswirkungen auf die Kinder und die Familien sind nicht zu unterschitzen.
Schulausfille, Arbeitsausfille, anfallende Kosten sowie durch den Krankenhausaufenthalt
erzeugte psychische Effekte, wie ein allgemein schlechteres Wohlbefinden sind zu

berticksichtigen (Cheung et al. 2012).
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Abbildung 1: Réntgenaufnahme eines 4-jahrigen Kindes mit kongenitaler Skoliose
und Zustand nach kinderkardiologischer Operation. Die a.p.-(A) und laterale (B)
Roéntgenaufnahme des Kindes zeigen eine Behandlung mit dem VEPTR®-Implantat. Es
wurde ein beidseitiges Rippen zu Beckenkamm Implantat eingebaut. Dies hat zur
zusitzlichen Stabilisierung einen Ausleger auf der rechten Seite kranial. (Réntgenaufnahmen
von Patienten der Kinderorthopidie der UMG, 2019)

13.6 Magnetic Expansion Control

Um die oben genannten Nachteile der Reoperationen zu umgehen, wurde ein System
entwickelt, welches eine externe Verlingerung der Implantate mdéglich macht. Magnetic
Expansion Control MAGEC®) ist eine nicht-invasive Methode, die auf Magnetismus beruht
und keinerlei chirurgischer Intervention fir die Distraktion bedarf (Cheung et al. 2012).
Cheung et al. (2012) und weitere Autoren konnten frithzeitig die Effektivitit dieses
Verfahrens nachweisen (Akbarnia et al. 2013; Hickey et al. 2014). Initial werden die
Implantate chirurgisch eingebracht und bestehen, wie frithere mitwachsende Systeme, aus
teleskopierbaren Stiben, Pedikelschrauben und Haken. Die Stibe enthalten kleine Magneten,
durch die eine externe Verlingerung mit Hilfe einer Fernsteuerung ermdglicht wird. Dabei

wird zuerst der Magnet aufgesucht, dann das Gerit iber der Wirbelsdule auf der Haut
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aufgelegt und manuell bedient. Die Stibe koénnen sowohl verlingert als auch verkirzt
werden. Der Erfolg der Behandlung wird réntgenologisch direkt beurteilt (Ridderbusch et
al. 2013). Ein weiterer Vorteil besteht darin, dass durch die Nicht-Invasivitit Verlingerungen
in kurzeren Abstinden stattfinden konnen, sodass besser auf Wachstumsschiibe und
individuelle Bediirfnisse der Patienten eingegangen werden kann. Nach einer gewissen Zeit,
wenn die Stidbe ihre maximale Linge erreicht haben, muss ein operativer Austausch erfolgen.
Im Mittel unterziehen sich die Patienten zwischen zwei und drei Operationen, was ein
erheblicher Unterschied zu den bisherigen growing rod-Systemen darstellt. Die Magnetstibe
werden so lange verlingert, bis das Wachstum abgeschlossen ist. Danach werden sie
explantiert, um anschlieBend die endgiltige Spondylodese vornehmen zu kénnen (Lorenz et
al. 2019). Ein allgemeingiiltiger Konsens tber die Haufigkeit der Behandlungen und das Mal3

der Langeninderung pro Behandlungseinheit fehlt derzeit. Als Nachteile des Systems werden

sowohl hohe Revisionsraten, als auch Kosten in der Anschaffung in der Literatur

beschrieben (Bekmez et al. 2017).

Abbildung 2: Rontgenaufnahmen eines 8-jidhrigen Kindes mit operativ behandelter
neuromuskulirer Skoliose bei SMA. Das a.p.-(A) und laterale (B) Rontgenbild stellt die
Behandlung mit dem MAGEC®-Implantat dar. (Rontgenaufnahmen von Patienten der
Kinderorthopidie der UMG, 2018)
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1.4  Gesundheitsbezogene Lebensqualitit

Der Begrift der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit (Health Related Quality of Life, HRQoL)
beschreibt ein multidimensionales Konstrukt, welches die subjektive Wahrnehmung des
Wohlbefindens des Individuums widerspiegelt. Dabei werden physische Gesundheit,
psychisches Wohlbefinden und soziale Integritit als Dimensionen beriicksichtigt. Sie ist ein
Teil der allgemeinen Lebensqualitit, zu der weitere Einflussfaktoren wie Wohlstand, Freiheit,
Politik, Kultur, Bildung und Religion gezihlt werden (Radoschewski 2000; Ellert et al. 2014;
Krause et al. 2014).

Fir Kinder und Jugendliche als besonders relevant geltende Komponenten sind zum einen
die Selbstwahrnehmung und das Selbstwertgefiihl, aber auch das schulische Wohlbefinden

und die Qualitat der Beziehung zu Eltern und Freunden (Ravens-Sieberer et al. 2007).

In der Entwicklung blieb die Auseinandersetzung mit der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit in der Medizin lange auf die erwachsenen Patienten beschrinkt. Heutzutage
wird sie jedoch auch als wichtiges Zielkriterium in der Behandlung von Kindern gesehen,
nicht zuletzt, da die chronischen Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter zugenommen
haben. Es wurde gezeigt, dass nicht nur eine objektive Verbesserung des
Gesundheitszustandes anhand klinischer Parameter fir den Therapieerfolg wichtig ist,
sondern auch die individuelle Bewertung. Negative Einflussfaktoren konnen neben haufigen
Krankenhausaufenthalten und wiederholten Operationen auch die Unsicherheit fir die
Zukunft darstellen  (Ravens-Sieberer 2000). Mit Hilfe der Erfassung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit ist es moglich, die Belastungen durch bestimmte

Erkrankungen von Patienten und Angehorigen zu beurteilen (Ravens-Sieberer et al. 2007).

1.4.1 Instrumente zur Messung

Die Messung dieses mehrdimensionalen Konstrukts bedarf einer spezifischen
Operationalisierung der HRQoL, um den Einfluss von Erkrankungen und die Entwicklung
im Krankheitsverlauf transparent zu machen (Daig und Lehmann 2007). In der Erhebung
der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit werden krankheitsspezifische Aspekte von
krankheitsiibergreifenden (generischen) unterschieden. Krankheitsspezifisch bedeutet, dass
Aspekte der Lebensqualitit bei bestimmten Erkrankungen erhoben werden. Vorteile dabei
sind die Sensitivitit und die Interpretierbarkeit der Verinderungen im Gesundheitsstatus.
Generische Instrumente kénnen einen ubergreifenden Vergleich zwischen Interventionen

verschiedener Erkrankungen abbilden (Radoschewski 2000). Hier ist der Short Form-36 Health
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Survey (SF-36) zu nennen, der als hiufiges generisches Instrument zur Erfassung der
Lebensqualitit Anwendung findet (McHorney et al. 1994; Radoschewski 2000; Morfeld und
Bullinger 2008; Bullinger et al. 2015).

1.4.2 Fragebogen fiir Kinder und Jugendliche zur Erfassung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit

Als einer der wenigen ist der KINDL®-Fragebogen erstmalig in deutscher Sprache
erschienen. Er wurde 1994 von Frau Prof. Monika Bullinger entworfen und 1998 von
Ravens-Sieberer und Bullinger revidiert (Ravens-Sieberer 2000). Der Fragebogen ist ein
generisches Instrument und umfasst sechs Dimensionen mit insgesamt 24 Items, die sich auf
die Gebiete Korper, Psyche, Selbstwert, Familien, Freunde und funktionale Aspekte
beziehen. Fur verschiedene Altersgruppen bestehen etwas abgewandelte Variationen des
Fragebogens. So liegen insgesamt drei Versionen fur die Kinder zwischen 3-17 Jahren vor.

Dabei gibt es jeweils eine Kinder- sowie eine Elternversion:

Tabelle 1: Altersentsprechende Versionen des KINDL®-Fragebogens

Alter: Fragebogen:
4-6 Jahre KiddyKINDL® (4-6 Jahre als Kinderversion, 3-6 Jahre als Elternversion)
7-13 Jahre KidKINDL® (7-13 Jahre als Kinderversion)
Kid_KiddoKINDL® (7-17 Jahre als Elternversion)
14-17 Jahre KiddoKINDL® (14-17 Jahre als Kinderversion)

Des Weiteren konnen verschiedene Module erginzt werden, die zum Beispiel auf spezifische
Erkrankungen wie Adipositas oder Spina bifida abzielen oder auch auf chronische
Erkrankungen bzw. wiederkehrende Krankenhausaufenthalte eingehen (Koérner et al. 20006;
Krause et al. 2014). Nach psychometrischen Studien umfasst dieser Fragebogen eine gute
Reliabilitit sowie Validitit und wird von Patienten und Angehérigen gut angenommen.
Zudem ist es moglich, sowohl generische Aspekte als auch spezifische Belastungen von
Erkrankungen sowie Verinderungen im Entwicklungsverlauf zu erfassen (Ravens-Sieberer
2000). Normwerte und Standardabweichungen wurden durch den Kinder- und
Jugendgesundheitssurvey (KiGGS) des Robert-Koch-Instituts veroffentlicht (Ellert et al.

2014). Ziel war es Referenzdaten zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitit von Kindern und



Einleitung 11

Jugendlichen in Deutschland unter Verwendung eines international standardisierten
Fragebogeninstrumentes (KINDL®) zu erfassen. Diese Studie wurde von 2003 bis 2006
bundesweit in Deutschland durchgefithrt. Dafiir wurden insgesamt 14.836 Kinder im Alter
von 3-17 Jahren befragt. Innerhalb der Skala von 0-100 zu vergebenen Punkten, lagen die
gewonnen reprasentativen Normdaten fiir die Elternversion bei 69,7-80,3 und bei 58,3-81,9
Punkten fir die Kinderversion. Des Weiteren konnten Unterschiede in den verschiedenen
Altersklassen, den Geschlechtern und sozialen Bedingungen veranschaulicht werden. Diese
Daten sollen nun als Norm- und Vergleichswerte fir weitere Untersuchungen gelten

(Ravens-Sieberer et al. 2007).

1.4.3 Early-Onset Scoliosis Questionnaire

Ein spezifisches und sehr wichtiges Ziel in der Behandlung der Kinder und Jugendlichen mit
Early-Onset-Skoliosen, ist die Verbesserung ihrer Lebensqualitit und ebenso die Minimierung
der Belastungen ihrer Familie und Angehorigen. Es besteht ein Unterschied zwischen
krankheitsspezifischen und generischen Instrumenten zur Bestimmung der HRQoL. Beide
Instrumente haben Vor- und Nachteile in ithrer Anwendbarkeit. Vitale et al. beschrieben klare
Grenzen der generischen Messung, um aussagekriftige Ergebnisse zum Beispiel vor und
nach einer Operation zu erhalten und sahen eine Notwendigkeit in dem Einsatz eines
krankheitsspezifischen Instruments fir diese Patienten (Vitale et al. 2008; Matsumoto et al.

2016).

Der Early-Onset Scoliosis Questionnaire (EOSQ-24) ist ein krankheitsspezifischer Fragebogen
fir Patienten mit Early-Onset-Skoliosen und ihre Betreuer. Er umfasst acht Domainen
(Allgemeiner Gesundheitszustand, Schmerz, Lungenfunktion, Mobilitit, Alltagsleben,
emotionales Befinden, Korperfunktionen und Mudigkeit), zudem noch auf die Betreuer
gezielte Dominen (Belastung, finanzielle Auswirkungen) sowie Fragen zur Zufriedenheit
von Kind und Betreuer. Insgesamt besteht er aus 24 Items, die anhand einer Likert-Skala

(1-5) beantwortet werden konnen (Doany et al. 2018).

Matsumoto et al. (2016) beschrieben in einer Studie die Validitit, Reliabilitit und
Aussagekraft des EOSQ-24. Um die Kriterien-Validitit zu uberprifen, verglich er die
Ergebnisse des Fragebogens mit den Ergebnissen von Lungenfunktionstests. Patienten mit
schlechter Lungenfunktion wiesen hierbei eine schlechtere HRQoL auf, was die Wichtigkeit
der Verbesserung der Lungenentwicklung in der Behandlung von EOS nochmals

unterstreicht. Auch eine korrelierende Konstrukt-Validitit sowie eine hohe
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Test-Retest-Reliabilitit wurden gemessen. Anhand dieser Studie wird deutlich, dass mit Hilfe
des EOSQ-24 auch der Erfolg einer chirurgischen Intervention, in Bezug auf die
Lebensqualitit bei EOS-Patienten, verdeutlicht werden kann (Matsumoto et al. 2016). Um
auch in anderen Sprachen Anwendung zu finden, wurde der EOSQ-24 durch Hin- und
Riicktbersetzung validiert. Evaluationen ergaben valide Ergebnisse in der tirkischen
(Demirkiran et al. 2015), spanischen (del Mar Pozo-Balado et al. 2016), chinesischen (Cheung
et al. 2016) und auch der norwegischen Version (Molland et al. 2018).

1.5  Fragestellung der Arbeit

Fir einen positiven Therapieverlauf erwies sich die gesundheitsbezogene Lebensqualitit als
prignanter Faktor in der Behandlung erkrankter Kinder (Ravens-Sieberer 2000). Zur
Erfassung dieses subjektiven Empfindens stehen mittlerweile verschiedene Messinstrumente
zur Verfiigung, durch die eine objektive Bewertung ermoglicht wird. Operationen und
Krankenhausaufenthalte werden bereits in der bestehenden Literatur als Einflussfaktoren

diskutiert (Flynn et al. 2012; Aslan et al. 2017).

Desweitern werden wiederholte Operationen, wie sie bei VEPTR®-Patienten zur
Verlingerung der Implantate alle sechs Monate notwendig sind, mit einer erhdhten
Komorbiditit und erheblichen Komplikationsraten assoziiert. Bess et al. (2010)
demonstrierten ein 58 %iges Risiko einer Komplikation bei Reoperationen. In der
vorliegenden Arbeit sollte untersucht werden, ob der deutschsprachige EOSQ-24
(EOSQ-24-G) ein valides Messinstrument zur Erfassung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit bei Patienten mit EOS in Deutschland ist. Desweitern stellt sich die Frage,
ob EOS Patienten mit extern zu verlingernden Implantaten und damit weniger Operationen,
einen hoheren Wert im EOSQ-24-G erreichen als Kinder mit wachstumsfreundlichen
Implantaten, die wiederholt operativ verlingert werden. Werden sich Unterschiede in der
familidren Belastung zwischen beiden Behandlungsgruppen ergeben und gibt es messbare
Unterschiede in der Analyse der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit zwischen dem
EOSQ-24-G und dem KINDL®-Fragebogen? Ziel ist die Erfassung der Bewertung der
Lebensqualitit in den Familien von Kindern mit Wirbelsiulenverkrimmungen sowie das

Aufzeigen von Einflussfaktoren.
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2 Material und Methoden

2.1 Ethikkommission

Die Ethikkommission der Georg-August-Universitit prifte den Studienantrag mit dem Titel
,Lebensqualitit und Belastung von Familien mit Kindern, die aufgrund von
Wirbelsiulendeformititen wiederholt operiert werden miissen® und genehmigte ihn am

03.01.2018 unter der Antragsnummer 21/9/17.

2.2 Patientenkollektiv

Nach Genehmigung durch die Ethikkommission wurden alle Familien, deren Kinder
(< 18 Jahre) an einer Wirbelsdulendeformitit in der UMG wiederholt operiert wurden,
gebeten, an der Studie teilzunehmen. Das Informationsmaterial wurde ausgehandigt. Diese
retrospektive Erfassung, der sich bereits in Behandlung befindlichen Familien sowie die
wiederholte prospektive Erfassung neuer Patienten wurde unter der Leitung von Prof. Dr.
med. A.-K. Hell an der Klinik fir Unfallchirurgie, Orthopadie und Plastische Chirurgie im
Schwerpunkt der Kinderorthopidie der Universititsmedizin Gottingen vom April 2018 bis
September 2018 durchgefiihrt. Der Zeitraum der Studie wurde auf ein halbes Jahr festgelegt,
da die MAGEC®-Verlingerungen alle drei Monate und die VEPTR®-Operationen alle
sechs Monate wiederholt werden, sodass nach einem halben Jahr der Grofteil, der in der
UMG in Behandlung befindlichen Patienten, einmal vorstellig wurde. Insgesamt befragten

wir in diesem Zeitrahmen 45 Familien.

2.2.1 Datenschutz

Jedem Patienten wurde eine Nummer zugeordnet, von der nicht auf die Identitit des Kindes
zurlickgeschlossen werden konnte. Alle Daten wurden ausschlief3lich in den Raumlichkeiten
des Universititsklinikums Goéttingen aufbewahrt. Uber diese Art der Pseudonymisierung
wurden die Patienten und ihre Eltern mundlich und schriftlich aufgeklirt. Ihre Zustimmung

erfolgte durch eine Unterschrift der Aufklirung.
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2.2.2 Einschluss- und Ausschlusskriterien

Mit dem Finverstindnis der Eltern wurden alle Patienten unter 18 Jahren mit Skoliose
unabhingig der Atiologie, die in der Universititsmedizin Géttingen routinemiBig am
VEPTR®-System operiert oder bei denen eine Verlingerung der MAGEC®-Implantate
durchgefithrt wurde, in die Studie aufgenommen. Ausgeschlossen waren Patienten
> 18 Jahre, Familien, die nicht fihig oder gewillt waren, eine schriftliche
Einverstindniserklirung abzugeben und Familien, die sich in der deutschen Sprache nicht

ausreichend verstandigen konnten.

2.3 Messinstrumente

2.3.1 KINDL®

Aus den unterschiedlichen Versionen des KINDL®-Fragebogens wurden in der
votliegenden Arbeit ausschlief3lich die Elternversionen, der KiddyKINDL® (3-6 Jahre) und
der Kid_KiddoKINDL® (7-14 Jahre) verwendet (siche Anhang). Dieser generische
Fragebogen besteht aus 24 Fragen, die folgende Themenbereiche berticksichtigen:
Korperliches Wohlbefinden, psychisches Wohlbefinden, Selbstwert, Familie, Freunde und
Funktionstahigkeit im Alltag (Schule, Kindergarten).

Zu jeder dieser sechs Dimensionen werden vier Fragen gestellt, sodass am Ende 24 Items
entstehen. Jede der 24 Fragen hat finf Antwortmoéglichkeiten: nie, selten, manchmal, oft,

immetr.

2.3.1.1 Validierung und Reliabilitat

Die Reliabilitit des durch Frau Prof. Ulrike Ravens-Sieberer und Frau Bullinger etablierten
KINDL®-Fragebogens wurde anhand des Mul/titrait Analysis Program des New England Medijcal
Center det Tuffts University in Boston (MAP) 2007 berechnet. Es ergab sich eine gute interne
Konsistenz sowie faktorielle und konvergente Validitat des Fragebogens. In Bezug auf die
diskriminante Validitit zeigten sich deutliche Unterschiede in der Beeintrichtigung zwischen
erkrankten und nicht erkrankten Kindern sowohl im Gesamtscore als auch in den einzelnen

Dimensionen (Ravens-Sieberer et al. 2007).

2.3.1.2 Sensitivitat

Die Sensitivitit des Fragebogens wurde anhand eines Reha-Aufenthaltes geprift. Die

chronisch kranken Kinder bekamen den Fragebogen vor und nach der Ma3nahme ausgeteilt.
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Die Ergebnisse zeigten eine deutliche Verbesserung der Werte in allen Dimensionen nach

der Rehabilitation (Ravens-Sieberer et al. 2000).

2.3.1.3 Auswertung und Interpretation

Fir die Auswertung der Ergebnisse wurden die Punkte der gegebenen Antworten addiert.
Dabei bedeutete ein hoher Wert (z. B. 5) eine bessere gesundheitsbezogene Lebensqualitit
als ein niedriger Wert (z. B. 1). Einige Fragen mussten fur diesen Vorgang umgepolt werden.
Durch die Addition entstanden verschiedene Skalen mit Rohwerten, die durch eine

Transformation die Werte von 0-100 ergaben.

. Scalenscore—niedrigst moglichster Score
Auf 100 transformierte Skalen= —— - x7100
Mogliche Spannweite des Rohwerts

Auch hier bedeuteten niedrige Punktzahlen eine schlechtere gesundheitsbezogene

Lebensqualitit, h6here Punktzahlen eine bessere gesundheitsbezogene Lebensqualitit.

2.3.2 EOSQ-24-G

Der EOSQ-24 (siche Anhang) umfasst insgesamt 24 Fragen, die sich folgenden
Themenbereichen zuordnen lassen: Allgemeiner Gesundheitszustand, Schmerzen,
Atemfunktion, Mobilitit, Korperfunktion, Alltagsleben, Midigkeit und Ausdauer,
emotionale Entwicklung, Belastung fir die Eltern, finanzielle Auswirkungen sowie

Zufriedenheit (Matsumoto et al. 2018).

Zu diesen Themenbereichen werden bis zu fiinf Fragen gestellt. Die einzelnen Bereiche
lassen sich zu drei Schwerpunkten zusammenfassen, in denen sich die Lebensqualitit der
Kinder, die Belastungen der Betreuer sowie die Zufriedenheit der Kinder und Eltern

wiederfinden.

Der EOSQ-24-G umfasst insgesamt 16 Fragen zu der Lebensqualitit des Kindes, sechs
Fragen zu den psychischen, familidren und finanziellen Belastungen der Eltern, eine Frage
zur Zufriedenheit des Kindes mit sich selbst und eine Frage, die die Zufriedenheit der Eltern

mit threm Kind beantworten soll.

Bei den Fragen handelt es sich um geschlossene Fragetypen, die anhand einer Likert-Skala

beantwortet werden. Pro Frage gilt es eine von fiinf vorgegebenen Antworten anzukreuzen.
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Schmerzen/Unwohlisein: in den vergangenen 4 Wochen

3. Wie oft hatte Ihr Kind Schmerzen oder hat sich nicht wohl gefihlt?

immer meistens manchmal selten nie

Abbildung 3: Beispiel fiir Antwortmdéglichkeiten bei der Beantwortung einer Frage
des EOSQ-24-G (Mladenov et al. 2019).

2.3.2.1 Interpretation des EOSQ-24-G

Den anzukreuzenden Antworten werden Punktwerte von 1 bis 5 zugeordnet. Niedrige
Punktzahlen bedeuten eine sehr hohe Belastung fiir Kind und Familie. Entsprechend geben

hohe Punktwerte eine niedrigere Belastung an.

Bei jedem Unterthema wird der Mittelwert berechnet, der folglich zwischen eins und fiinf

liegen kann.

Der Mittelwert errechnet sich durch Summation der Einzelwerte dividiert durch die Anzahl

der beriicksichtigten Werte. In einem weiteren Schritt wird dann anhand der folgenden

Mittelwert—1
Formel eine Punktzahl ermittelt: ( :j ) x 100.

Die Punktzahl liegt somit zwischen minimal 0 und maximal 100 Punkten.

Auch hier gilt: Null Punkte beschreiben ein ungiinstiges Ergebnis (hohe Belastung fiir das
Kind) und 100 Punkte das maximale Ergebnis, zu werten als niedrige Belastung fiir das Kind
und die Eltern. Durch diese Gemeinsamkeit mit dem KINDL®-Fragebogen, lassen sich die

Ergebnisse nachfolgend gut vergleichen.

2.3.2.2 Validierungsprozess

Der EOSQ-24 wurde zunichst im englischen Sprachraum entwickelt (Matsumoto et al.
2018). Um jedoch aussagekriftige und reliable Informationen zu bekommen, ist ein
Fragebogen in der Muttersprache fiir ein optimales Verstindnis des Patienten und dessen

Angehorigen von Vorteil.

Daher wurde als Teil der Arbeit in einem aufwindigen Validierungsverfahren der EOSQ-24
ins Deutsche tibersetzt und validiert (EOSQ-24-G).
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Tabelle 2: Validierungsverfahren des EOSQ-24-G

Phase: | Arbeitsschritt:

1 Ubersetzung des Originalfragebogens auf Deutsch durch zwei unabhingige

Personen mit englischen Sprachkenntnissen (T'1 und T2)

2 T1 und T2 vergleichen die Ubersetzungen, diskutieren iiber Unterschiede und

erstellen eine vorldufige Version (V1) mit konsensfihigen Formulierungen.

3 Erstellung einer ,,Backwards Ubersetzung der V1 durch zwei englische ,,native

speakers (N1 und N2)

4 Evaluierung der Berichte von T1, T2, N1, N2 durch eine Expertenkommission, die
sich aus fiunf deutschsprachigen Mitgliedern der Arbeitsgruppe «Wachsende
Wirbelsdule» der Deutschsprachigen Vereinigung Kinderorthopadie

zusammensetzte, und Freigabe der endgtltigen Version (VE).

5 Validierung an einem Patientenkollektiv (n = 67 aus zwei Kliniken,

Universititsmedizin Gottingen und Asklepios Kinderklinik Sankt Augustin)

2.3.2.3 Validierung und Reliabilitit

Um die Reliabilitit oder die interne Konsistenz unserer Skalen zu Uberpriifen, wurde
Cronbachs Alpha (x) berechnet, eine Mal3zahl, die besonders haufig in der Psychologie
Anwendung findet. Cronbachs « kann Werte zwischen — 2 und 1 annehmen, wobei nur
Werte zwischen 0,7 und 0,95 anzustreben sind. Durch diese Berechnung erhilt man den
Grad der Ubereinstimmung von mehreren Fragen in einem Fragebogen bzw. das Ausmal,
in dem die Fragen untereinander in Beziehung stehen. Um die Trennschirfe zu ermitteln,
wird die korrigierte Item-Skala-Korrelation sowie die Inter-Item-Korrelation bestimmt. Sie
ist ein Mal3 dafiir, wie hoch ein einzelnes Item mit der Gesamtskala korreliert und somit das
Ergebnis des Tests widerspiegelt. Es konnen Werte zwischen -1 und 1 entstehen. Ein hoher
Wert gibt an, dass das Item etwas Ahnliches abbildet wie der Gesamttest. Items, die eine
niedrige Korrelation von < 0,3 aufweisen, sollten entfernt oder tiberarbeitet werden, da sie
nicht das abbilden, was der Gesamttest abbildet. Um eine bessere interne Konsistenz zu
erhalten, kénnen in der Testanalyse einzelne Items in der Berechnung von Cronbachs o
weggelassen werden. Dabei wird die Berechnung fiir das Weglassen jedes einzelnen Items
durchgefiihrt, um den Effekt jedes Items darzustellen. FEine negative korrigierte
Item-Skala-Korrelation deutet auf eine gegensitzliche Aussage des Items in Bezug auf den

Gesamttest hin.
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Es wurde eine Datenanalyse durchgeftihrt und dabei die Standartabweichung, der Mittelwert

sowie der Prozentsatz der fehlenden Daten bestimmt. Um den Boden- und Deckeneffekt

zu erzielen, wurde die Hiufigkeit fiir die Minimal- und Hochstwerte fiir eine Frage auf

< 30 % festgelegt. Beim Boden- bzw. Deckeneffekt handelt es sich um Messfehler, die auf

Unter- bzw. Uberschreiten des Messbereichs beruhen. Dies kann zutreffen, wenn ein Test

zu leicht oder zu schwer ist bzw. nur positive oder nur negative Antworten auf eine Frage

gegeben werden.

2.4 Datenerhebung

2.4.1 Fragen- und Dokumentationsbogen

Fir jeden Probanden wurde ein Stammblatt ausgefiillt, welches als einziges die genaue

Zuordnung des Namens zu einer pseudonymisierten Patientenidentifikationsnummer

enthielt.

Zusitzlich wurde zu jedem stationdren Aufenthalt der Probanden ein

Untersuchungsbogen erstellt, welcher nur mit der Nummer versehen wurde.

Tabelle 3: Stammblatt zur Datenerhebung

Informationen zu:

1. Geburtsdatum

2. Geschlecht

3. GroBe und Gewicht

4. Datum der Primidroperation an der Wirbelsdule

5. Typ des Implantats (z. B. VEPTR® oder MAGEC®)

6. Anzahl der bisherigen Operationen

7. Komplikationen bei der bisherigen Versorgung

8. Wichtige Grunderkrankungen in Bezug auf die Skoliose (z. B. Spinale Muskelatrophie,
Myelomeningozele, kongenitale Skoliose, idiopathische Wirbelsdulendeformitit)

9. Weitere Grunderkrankungen, die einen Risikofaktor darstellen (z. B. Diabetes mellitus,
immunsupprimierende Grunderkrankungen, Asthma bronchiale, Epilepsie)

10. Medikamenteneinnahme
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2.4.2 Erfassung des Cobb-Winkels

Der Cobb-Winkel ist ein Messinstrument zur Erfassung der Stirke der Skoliose. Zur
Berechnung dient eine Rontgenaufnahme des Patienten unter Belastung, auf der die gesamte
Wirbelsdule abgebildet wird. Anhand der Cobb Methode koénnen die Haupt- sowie
Nebenkriimmungen bestimmt werden. Mit Hilfe der Wirbelkorper, deren Position am
meisten von der Horizontalen abweichen, wird die kraniale und kaudale Begrenzung der
Krimmung festgelegt. Von der Deck- oder Bodenplatte dieser sogenannten Neutralwirbel

werden Geraden angelegt, die sich in einem Schnittwinkel kreuzen. Dieser Winkel wird als

Cobb-Winkel beschrieben (Cobb et al. 1948).

2.4.3 Berechnung des Body-Mass-Index

Zur BErmittlung des Body-Mass-Index (BMI) wurde ein spezieller BMI-Rechner fiir Kinder
verwendet. Hierzu wurden das Gewicht und die Gréle der Probanden gemessen und
anschliefend in die Formel: Kérpergrofie/ (Korpergewicht)? eingesetzt. Anders als bei den
Erwachsenen werden ebenfalls das Alter und das Geschlecht berticksichtig. Mit Hilfe von
Perzentilen kann nun eine Gruppierung in Untergewicht, Normalgewicht und Ubergewicht
vorgenommen werden. Ein Ergebnis um die 50. Perzentile gibt das Normalgewicht an, also
das exakte Durchschnittsgewicht, unterhalb der zehnten Perzentile befindet sich das Kind
im Untergewicht und oberhalb der 85. Perzentile im Ubergewicht. Fiir jedes Alter kann so
geschlechtsspezifisch die Einteilung nach BMI erfolgen (BMI Rechner Kinder &
Jugendliche).

2.4.4 Praktische Studiendurchfithrung

Im Rahmen der ambulanten oder stationdren Aufnahme zu operativen Eingriffen oder
Verlingerungen, wurden die Patienten, welche die obengenannten FEinschlusskriterien
erfillten, und ihre Eltern nach Abschluss der iblichen prioperativen Vorbereitungen
(einschlieBlich der chirurgischen Aufklirung), tber den Sinn und Zweck der Studie und den
Studienablauf schriftlich und miindlich aufgeklirt. Diesbeziiglich wurde ihnen ein
Informationsbogen (siche Anhang) ausgehindigt. Sie wurden dariiber informiert, dass die
Teilnahme freiwillig ist und jederzeit ohne Angaben von Griinden zuriickgezogen werden
kann. Die Daten wurden nur erhoben, wenn die schriftliche Einwilligung der Patienten,

beziehungsweise bei Minderjihrigen die Einwilligung der Erziehungsberechtigten, vorlag.
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Die Mindertjahrigen wurden zusitzlich altersentsprechend aufgeklirt. Wenn der/die
Patient/-in zu einer Verlingerungsoperation aufgenommen wurde, erfolgte eine
Uberpriifung der Unterlagen auf Aktualitit und Vollstindigkeit sowie die erneute Einholung

einer schriftlichen Patienteneinwilligung.

Nach erfolgter Aufklirung und dem Einverstindnis wurden den Familien der EOSQ-24-G
und die altersgerechte KINDL®-Version ausgehindigt (siche Anhang; Ravens-Sieberer und
Bullinger 1998). Der Zeitaufwand zur Beantwortung der beiden Fragebbgen lag bei etwa

15 Minuten.

2.5 Datenauswertung

Nach der Datenerhebung ergab sich eine Stichprobe von n = 45. Davon wurden 19 Kinder
mit dem VEPTR®-System und 26 Kindern mit den MAGEC®-Implantaten behandelt.
Zum Auswerten der Ergebnisse wurden alle Daten in einer Tabelle mit Hilfe des

Microsoft-Excel-Programms zusammengetragen:

Tabelle 4: Patientendaten fiir die Datenauswertung

Patientendaten zu:
1. Alter
2. Geschlecht
3. GroBe und Gewicht bei Abgabe des Fragebogens
4, PLZ des Wohnortes und damit die Distanz zur UMG
5. Diagnose bzw. Arte der Skoliose
6. Cobb-Winkel bei Diagnose
7. Cobb-Winkel bei Abgabe der Fragebogen
8. Art des Implantats
0. Implantationsdatum
10. Komplikationen
11. Gehfahigkeit
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Aus den Punktzahlen der Frageb6gen lieBen sich die Rohwertskalen berechnen. Durch die
oben genannten Formeln wurden diese fir den KINDL® als auch fiir den EOSQ-24-G
transformiert und ergaben nun Werte von 0-100. Durch diese Transformation lassen sich
beide Fragebogen anschaulicher vergleichen. Zuerst wurde der Total-Score fiir beide

Fragebogen berechnet, indem der Mittelwert aller Gesamtpunktzahlen ermittelt wird.

Anhand der oben aufgefiihrten Stammdaten lieBen sich weitere Skalen auffiihren, die sich
auf spezifische Merkmale beziehen wie das Geschlecht, das Gewicht, die Distanz zur Klinik
oder die Therapieform. Anhand dieser Zusammenfihrung von Stammdaten und
Fragebogen lassen sich FEinflusskriterien auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitit

ableiten.

2.5.1 Statistische Auswertung

Fir die statistische Analyse wurde mit allen Daten sowohl eine Varianzanalyse als auch der
Post-hoc-Test durchgefithrt. Der Post-hoc Test ist ein Signifikanztest, der dartiber Auskunft
gibt, welche Mittelwerte sich signifikant voneinander unterscheiden. Fiir diese Analyse wurde
das Programm Statistica verwendet (Dell, USA). Signifikanzen wurden als p-Wert (nach R.A.
Fisher) angegeben.
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3  Ergebnisse

3.1 Validierung der deutschen Version des EOSQ-24

In einem Gemeinschaftsprojekt der Kinderorthopidien der Asklepios Kinderklinik Sankt
Augustin und der UMG wurde die Validierung der deutschen Version des EOSQ-24-G
Uberpriift. Es ergab sich ein Patientenkollektiv von n = 67, von denen 43 Fragebogen aus

der UMG und 24 von den Patienten der Asklepios Kinderklinik Sankt Augustin stammten.

3.11 Patienteneigenschaften

Es galten die gleichen Ein- bzw. Ausschlusskriterien fiir die Teilnehmer der anschlieSenden
Studie zur Therapieevaluation. In Tabelle 5 sind die Patienteneigenschaften der Teilnehmer
aufgezeigt. In dem gesamten Kollektiv waren 34 Kinder weiblichen und 33 minnlichen
Geschlechts. Es wurden vier Arten der Early-Onset Skoliose untersucht: neuromuskular
(n = 29), kongenital (n = 17), idiopathisch (n = 10) und syndromal (n = 11). Neben den
Patienten, die ohne eine gezielte Therapie behandelt wurden (n=7) sowie den Kindern mit
konservativer Korsetttherapie (n = 5), wies die Mehrheit (n = 55) ein wachstumsfreundliches
Implantat auf. 26 der Kinder besaBlen die VEPTR®-Stibe, 25 das MAGEC®-Implantat und
vier von ihnen andere wachstumsfreundliche Implantate, die hier nicht weiter differenziert
werden sollen. Das durchschnittliche Alter der Kinder lag bei 8,7 Jahren, mit einer Spanne

zwischen 3,1 und 17 Jahren.
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Tabelle 5: Uberblick iiber die Patienteneigenschaften
Variabel Wert
Anzahl der Patienten 67
weiblich 34
mannlich 33
Art der Skoliose (Anzahl der Patienten)
neuromuskular 29
kongenital 17
idiopathisch 10
syndromal 11
Therapieart (Anzahl der Patienten)
Beobachtung 7
konservative Korsettbehandlung 5
wachstumsfreundliche Implantate 55
VEPTR® 26
MAGEC® 25
andere 4
Durchschnittsalter bei Abgabe der Fragebogen in Jahren 8,7 (3,1-17,1)

VEPTR® = vertical expandable prosthetic titanium riby MAGEC® = magnetically controlled implant

3.1.2 Interne Konsistenz

Zur Bestimmung der Reliabilitit des Fragebogens wurde Cronbachs a sowie die

Trennscharfe der Items ermittelt. Es ergab sich ein Wert von o = 0,9003 fiir die Gesamtskala,

was einer sehr guten Reliabilitit entspricht. Ebenfalls wurde das Verhalten von o untersucht,

wenn ein Item aus der Wertung genommen wurde (Tabelle 6). Diese Vorgehensweise wurde

tir jede Frage angewandt und ergab Werte zwischen 0,891 fir die Frage 8, welche sich auf

die selbstindige Bewegung des Oberkorpers des Kindes bezieht, und 0,903 fiir Frage 12, die

sich mit der selbststindigen Nahrungsaufnahme befasst.
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Die Itemtrennschirfe lag fiir alle Fragen tber 0,3. Es entstanden Werte zwischen 0,315 und

0,696. Die Korrelation zwischen den einzelnen Items errechnete sich zwischen 0,352 und

0,963. Diese Ergebnisse spiegeln eine gute interne Konsistenz wider.

Tabelle 6: Analyse der deutschen Version des EOSQ-24-G beztiglich interner Konsistenz

Cronbachs o wenn Item

Variabel [temtrennschérfe

weggelassen
Allg. Gesudheitszustand
Q1 0,424 0,898
Q2 0,456 0,897
Schmerz
Q3 0,629 0,895
Q4 0,468 0,897
Lungenfunktion
Q5 0,489 0,897
Q6 0,454 0,897
Mobilitat
Q7 0,617 0,893
Korperfunktionen
Q8 0,696 0,891
Q9 0,561 0,895
Q10 0,571 0,895
Alltagsleben
Q11 0,660 0,892
Q12 0,315 0,903
Midigkeit
Q13 0,462 0,897
Q14 0,483 0,897
Emotionales Empfinden
Q15 0,376 0,899
Q16 0,319 0,900
Elternbelastung
Q17 0,400 0,898
Q18 0,658 0,892
Q19 0,587 0,894
Q20 0,585 0,894
Q21 0,618 0,895
Finanzielle Auswirkung
Q22 0,356 0,899
Zufriedenheit
Q23 0,488 0,897
Q24 0,459 0,897




Ergebnisse 25

3.1.3 Decken- und Bodeneffekt

Nach Evaluation der Fragebogen (n = 67) ergab sich ein Prozentsatz von 1,7 % fiir fehlende
Daten. 18 Fragen wurden komplett oder maximal einmal nicht beantwortet (Tabelle 7). Fir
die Frage Q10, die sich auf den Gleichgewichtssinn bezieht, wurden am haufigsten fehlende
Antworten detektiert. Hierfiir ergab sich der Wert von n = 7, was 10,4 % entspricht. Um zu
Uberpriifen, ob die einzelnen Fragen auch das Potential haben, die gesamte Varianz
abzubilden, wurden der Decken- und Bodeneffekt errechnet. Die Mittelwerte der Fragen
befanden sich zwischen 2,71 fir Frage Q12 und 4,71 fir Frage Q5. Q12 war dabei die einzige
Frage, die einen Wert < 3 erreichte. Desweitern wurde die Standardabweichung errechnet.
Hier ergab sich ein minimaler Wert von 0,67 fiir die Frage Q5 sowie ein maximaler Wert von

1,66 fir die Frage Q12.

Die Ergebnisse fir den Bodeneffekt reichten von 0 % bis 37,3 %, wobei Q12 die einzige
Frage war, bei der das Ergebnis unter 30 % lag. Fir den Deckeneffekt ergaben sich Werte
zwischen 9,0 % und 77,8 %. Dieser trat hidufiger auf als der Bodeneffekt.
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Tabelle 7: Deskriptive Statistik des EOSQ-24-G mit Boden-und Deckeneffekt

Nicht Nicht Bod- Deck-

: beant- beant- enef- enef-

Variabel M SD wortet  wotet fekt fekt
() (%) (%) (%)

Allg. Gesundheitszustand
Q1 3,60 0,77 0 0 9,0
Q2 4,00 0,93 1 1,5 0 34,3
Pain
Q3 3,90 0,85 0 0 22,4
Q4 3,96 0,82 0 0 28,4
Lungenfunktion
Q5 4,71 0,67 0 0 77,6
Q6 4,19 1,05 1 1,5 3,0 49,3
Mobilitat
Q7 3,42 1,51 1 1,5 22,4 299
Korperfunktionen
Q8 4,08 1,27 1 1,5 7,5 53,7
Q9 4,31 1,25 1 1,5 7,5 64,2
Q10 3,71 1,64 7 10,4 19,4 44,8
Alltagsleben
Q11 3,23 1,65 3 4,5 269 31,3
Q12 2,71 1,66 2 3,0 37,3 254
Miidigkeit
Q13 3,87 0,84 0 0 20,9
Q14 3,88 1,18 0 6,0 35,8
Emotionales Befinden
Q15 4,04 0,99 1 1,5 3,0 40,3
Q16 3,58 0,91 2 3,0 1,5 20,9
Belastung
Q17 3,40 1,03 0 4,5 16,4
Q18 3,65 1,20 0 6,0 35,8
Q19 3,25 1,19 1 1,5 6,0 16,4
Q20 3,31 1,25 2 3,0 6,0 22,4
Q21 4,06 0,87 1 1,5 0 32,8
Finanzielle Auswirkungen
Q22 3,96 1,07 0 1,5 43,3
Zufriendenheit
Q23 4,15 1,00 2 3,0 3,0 41,8
Q24 4,25 1,05 1 1,5 6,0 46,3
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3.1.4 Validierung des KINDL®s

Der KINDL®-Fragebogens wurde bereits 2007 validiert und daher in der vorliegenden
Studie keiner weiteren Analyse unterzogen. Es wurden insgesamt 41 Fragen (3,8 %) nicht
beantwortet. Die Fragen Q21 und Q22 wurden viermal nicht beantwortet, die Fragen Q23

sowie Q24 wurden jeweils finfmal nicht beantwortet.

Bei den restlichen Fragen wurden maximal zweimal keine Antworten vermerkt. Vier der

Fragen (Q3, Q4, Q5 sowie Q17) wurden vollstindig beantwortet

3.2 Patientenkollektiv

Fir die Auswertung der Einflussfaktoren auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitit von
Kindern, welche mit wachstumsfreundlichen Implantaten (MAGEC® oder VEPTR®)
operiert wurden, wurden ausschliefSlich Fragebogen der Universititsmedizin Gottingen
verwendet. Das Kollektiv umfasste insgesamt 45 Patienten, von denen 19 weiblich und
26 minnlich waren (Tabelle 8). Das Durchschnittsalter der Kinder bei Erhebung der Daten
betrug 9,5 Jahre und lag bei Erstimplantation eines wachstumsfreundlichen Implantates zur

Wirbelsaulenkorrektur bei durchschnittlich 5,6 Jahren.

In dem Patientenkollektiv wurden alle finf Skoliose-Formen der Early-Onset-Skoliosen
berticksichtigt, wobei der kleinste Anteil von der idiopathischen Form reprisentiert wurde
(n = 2) und der groBte Anteil des Kollektivs mit tber 55 % von der neuromuskuliren

Skoliose (n = 25). In letzterer Gruppe fanden sich 12 (27 %) SMA Kinder.

Als Implantationstypen fiir wachstumsfreundliche Implantate hatten 25 Patienten
MAGEC®- und 19 Patienten VEPTR®-System implantiert bekommen. Bei sechs Patienten
war ein Implantatwechsel von VEPTR® zu MAGEC® am Zeitpunkt der Befragung erfolgt.

Die Therapiedauer mit wachstumsfreundlichen Implantaten bei Befragung betrug
durchschnittlich 3,9 Jahre. 35 % der Patienten (n = 16) befanden sich noch unter 1000 Tage
in Therapie, 8 % (n = 4) bereits tber 3000 Tage.
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Tabelle 8: Patientenkollektiv

Variabel Wert
Anzahl an Patienten 45
weiblich 19
mannlich 26
Alter der Patienten bei Datenerhebung 9,5 (4,9-17)
Alter der Patienten bei Implantation 5,6 (0,8-13)
Diagnose
kongenital 11
idiopathisch 2
neuromuskuldr 75
syndromal 7
Implantat
VEPTR® 19
MAGEC® 20
VEPTR®->MAGEC® 6
Therapiedauer (Jahre) 3,9 (0,4-9,0)
Anzahl der Verldngerungen 10 (2-25)

Cobb-Winkel bei Diagnosestellung
Cobb-Winkel bei Datenerhebung

Body-Mass-Index
Unterrgewicht
Normalgewicht

Ubergewicht

Distanz zur Klinik (km)

68,7° (24°-130°)
39,1° (3°-82°)

14
23
8

247,2 (21-545)

VEPTR® = vertical excpandable prosthetic titaninm rib; MAGEC® = magnetically controlled implant

Die durchschnittliche Anzahl der Verlingerungen im gesamten Patientenkollektiv lag bei 10,

mit einem Minimum von 2 und einem Maximum von 25 Verlingerungen. Dabei hatten

insgesamt 21 Patienten tUber zehn Verlingerungen, zwei Patienten Gber 20 aufzuweisen.

Letztere Patienten unterzogen sich einem Implantatwechsel. Konservativ mittels Magnet

erfolgten 62,3 % (n = 288) und operativ 37,7 % (n = 174) der Verlingerungen.
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Die durchschnittliche Therapiedauer bei Patienten mit Implantatwechsel lag bei 2185 Tagen
(ca. 6 Jahre) mit einem Minimum von 1208 und einem Maximum von 3295 Tagen. Es
wurden sechs bis 25 Verlingerungen durchgefiihrt (Mittelwert = 15), davon durchschnittlich
vier mit operativer Intervention (min. = drei bis max. = sechs). Bei fast allen Patienten mit
Implantatwechsel lag die Anzahl der Verlingerungen der MAGEC®-Implantate héher als
die Anzahl der operativen Verlingerungen der VEPTR®-Stibe. Nur ein Proband wies gleich

viele Verlingerungen mit beiden Implantaten auf (n = 3).

Der Cobb-Winkel lag bei Diagnosestellung durchschnittlich bei 68,7°. Nach der
Implantation der wachstumsfreundlichen Implantate konnte eine Verbesserung um 52 % auf
durchschnittlich 33,4° beobachtet werden. Bei Erhebung der Fragebégen lag der

Cobb-Winkel bei 39,1°, was einer Korrektur des Ausgangswinkels von 43 % entspricht.

Die Untersuchung des Body-Mass-Index ergab eine Verteilung in Untergewicht (31 %,
n = 14), Normalgewicht (51 %, n = 23) und Ubergewicht (18 %, n = 8).

Als durchschnittliche Distanz des Wohnortes zum Universititsklinikum Goéttingen ergab
sich eine Strecke von 245,9 km. Die lingste Distanz lag mit 545 km im Kreis Minchen. Die
kirzeste Distanz mit 21 km in Northeim. Zehn Probanden des Kollektivs wohnten in einem

Radius von < 100 km vom Klinikum entfernt, bei sechs der Patienten waren es > 500 km.

3.3 Auswertung

3.3.1 Vergleich des EOSQ-24-G- und des KINDL®-Fragebogens

Der Vergleich des EOSQ-24-G mit dem KINDL® in Bezug auf die im Durchschnitt
vergebene Gesamtpunktzahl in der Befragung zeigt sich in Abbildung 4. Der Durchschnitt
der vergebenen Gesamtpunktzahlen im EOSQ-24-G betrug 65 Punkte, im KINDL® lag
dieser Wert bei 76 Punkten. Im EOSQ-24-G ergab sich eine Spannbreite zwischen minimal
30 und maximal 95 Punkten. Im KINDL®-Fragebogen lag diese Spanne bei minimal 52 und
maximal 97 Punkten. Somit wurde im KINDL®-Fragebogen durchschnittlich um 11 %
positiver bewertet als im EOSQ-24-G. Mit einem p < 0,001 ist dieses Ergebnis als signifikant
zu werten. Die Tendenzen der Fragebégen waren in der gesamten Untersuchung identisch.
Die Bewertungen durch den KINDL® fielen jedoch stets positiver aus als durch den
EOSQ-24-G.



Ergebnisse 30

100 -
% % %
90 - T

* %
80 -

70 -

60 -

50 -

Total Score

40 -

30 -

20 -

10 -

EOSQ-24 KINDL
Abbildung 4: Verteilung des Total Scores in Bezug auf EOSQ-24-G und KINDL®

Aufgetragen ist der Total Score in Punkten (min. 0, max. 100) auf der y-Achse gegen die zwei
Fragebogen (EOSQ-24-G; KINDL®) auf der x-Achse. Die Fehlerbalken entsprechen dem
95 % -Konfidenzintervall. *** entspricht p < 0,001. Die Signifikanzen bezichen sich auf den
KINDL®-Fragebogen.

3.3.2 Einfluss des Alters bei Implantation auf die Lebensqualitit

Das durchschnittliche Alter bei Implantation der wachstumsfreundlichen Stibe betrug
5,6 Jahre. Es ergab sich eine Spannbreite von 0,8 bis 13,1 Jahren. Beim jiingsten Patienten
(0,8 Jahre) wurde die gesundheitsbezogene Lebensqualitit mit 44 Punkten im EOSQ-24-G
sowie mit 74 im KINDL® bewertet. Die Bewertung des altesten Patienten bei Implantation
(13,1 Jahre) wurde im EOSQ-24-G mit 59 und im KINDL® mit 74 Punkten errechnet. Die
maximale Punktzahl von 95 bzw. 97 Punkten wurde bei einem Alter von 535 Tagen (EOS-
24-G) sowie bei 1849 Tagen (KINDL®) verzeichnet. Die minimale Punktzahl von 30 bzw.
52 Punkten vergaben die Patienten im Alter von 2037 Tagen (EOSQ-24-G) sowie 1430
Tagen (KINDL®). Weder im EOSQ-24-G (Abb. 5A) noch im KINDL® (Abb. 5B) konnten

Signifikanzen in der Gesamtbewertung in Zusammenhang auf das Alter der Patienten bei
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Einsetzen der Wirbelsdulenimplantate festgestellt werden. Durch die breite Streuung der

Werte lief3 sich kein Einfluss des Alters auf die Bewertung der Lebensqualitit erkennen.
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Abbildung 5: Gesamtpunktzahl in Bezug auf das Alter der Probanden bei
Implantation

A: Aufgetragen ist der Total Score des EOSQ-24-G in Punkten (min. 0, max. 100) auf der y-Achse
gegen das Alter bei Implantation in Tagen.
B: Aufgetragen ist der Total Score des KINDL®s in Punkten (min. 0, max. 100) auf der y-Achse
gegen das Alter bei Implantation in Tagen.
Zur Uberpriifung einer Abhingigkeit beider Variablen wurde eine Regressionsanalyse durchgefiihrt.
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3.3.3 Einfluss des Geschlechts auf die Lebensqualitit
Das Patientenkollektiv der Studie bestand aus 25 mannlichen und 20 weiblichen Probanden.

Die Analyse des EOSQ-24-G (Abb. 6A) fiir die vergebene Gesamtpunktzahl der mannlichen
Patienten ergab eine Spannbreite von 30 bis 95 Punkten mit einem Mittelwert von 64 (£ 16)
Punkten. Fur die weiblichen Probanden wurde ein Durchschnitt von 64 (£ 14) Punkten

sowie ein Minimum von 44 und ein Maximum von 88 Punkten errechnet.

Im KINDL® (Abb. 6B) lag der Mittelwert des minnlichen Geschlechts bei 77 (£ 9) Punkten
mit einer Spanne zwischen 57 und 97 Punkten. Bei den weiblichen Studienteilnehmern
wurden im Durchschnitt 76 (£ 10) Punkte erreicht. Die Streuung lag zwischen 52 und
94 Punkten. Die Untersuchung ergab weder im EOSQ-24-G mit p = 0.990 noch im
KINDL® mit p = 0.641 einen signifikanten Unterschied. Im Durchschnitt fiel die
Bewertung durch den KINDL® bei den weiblichen Probanden um 12 % und bei den
mannlichen um 13 % hdéher aus als im EOSQ-24-G.



Ergebnisse 33

A 100

90
80

20 | |
60 -

50 -

40 -

30 -

20 -

10 -

0 - T

mannlich weiblich

EOSQ-24-G Total Score

ve)

100
90
80
70
60
50
40
30
20
10

KINDL Total Score

mannlich weiblich

Abbildung 6: Gesamtpunktzahl in Bezug auf das Geschlecht des Kindes

A: Aufgetragen ist der Total Score des EOSQ-24-G in Punkten (min. 0, max. 100) auf der y-Achse
gegen das minnliche (n = 25) sowie weibliche (n = 20) Geschlecht auf der x-Achse.

B: Aufgetragen ist der Total Score des KINDL®s in Punkten (min. 0, max. 100) auf der y-Achse
gegen das minnliche (n = 25) sowie weibliche (n = 20) Geschlecht auf der x-Achse.

Die Fehlerbalken entsprechen dem 95 %-Konfidenzintervall.
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3.3.4 Einfluss der Diagnose auf die Lebensqualitit

In dem untersuchten Kollektiv (n = 45) hatten 25 Kinder (56 %) eine neuromuskulire

Skoliose, elf (24 %) eine kongenitale, sieben (16 %) eine syndromale und zwei Patienten

(4 %) eine idiopathische Skoliose.

Bei Patienten mit einer kongenitalen Skoliose zeigte die gesundheitsbezogene Lebensqualitit
im EOSQ-24-G als auch im KINDL® die beste Bewertung. Im EOSQ-24-G lag der
Mittelwert bei 73 (+ 17) Punkten, im KINDL® bei 79 (£ 11).

Beim Vorliegen einer idiopathischen Skoliose wurde die Lebensqualitit mit durchschnittlich

72 (£ 14) Punkten im EOSQ-24-G und mit 78 (£ 4) Punkten im KINDL® bewertet.

Die bei 56 % der Probanden auftretende neuromuskulare Skoliose erreichte einen Mittelwert
von 63 (£ 14) Punkten im EOSQ-24-G, was dem geringsten Wert entsprach. Es errechnete
sich ein Unterschied von 10,5 % im Vergleich mit der am besten bewerteten kongenitalen
Skoliose, sowie von 8,8 % (idiopathisch) und 3 % (syndromal). Im KINDL® ergab sich ein

Mittelwert von 76 (+ 9).

Ein Mittelwert von 66 (£ 11) Punkten wurde bei der syndromalen Skoliose in der Analyse
des EOSQ-24-G verzeichnet. Im KINDL® errechnete sich ein Durchschnittswert von
75 (£ 8) Punkten, was die negativste Bewertung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit
im KINDL® darstellte. In Bezug auf die Bewertung bei kongenitaler Skoliose lag ein
Unterschied von 3,7 % vor. Der Unterschied zur idiopathischen Skoliose betrug 2,4 % sowie

0,5 % zur neuromuskuliren Skoliose.

Bei allen Arten der Skoliose war eine positivere Bewertung des KINDL® zu verzeichnen.
Im Durchschnitt lag der Total Score im KINDL® um 8,5 % héher als im EOSQ-24-G.
Zwischen den einzelnen Diagnosen lie3 sich jedoch kein signifikanter Unterschied in Bezug

auf die Gesamtbewertung ermitteln, weder im EOSQ-24-G noch im KINDL®.
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Abbildung 7: Gesamtpunktzahl in Bezug auf die Diagnose der Patienten

A: Aufgetragen ist der Total Score des EOSQ-24-G in Punkten (min. 0, max. 100) auf der y-Achse
gegen die jeweilige Diagnose auf der x-Achse.

B: Aufgetragen ist der Total Score des KINDL®S in Punkten (min. 0, max. 100) auf der y-Achse
gegen die jeweilige Diagnose auf der x-Achse.

Die Fehlerbalken entsprechen dem 95 %-Konfidenzintervall.
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3.3.5 Einfluss des Implantats und der nachfolgenden Operationen auf die

Lebensqualitit

In der vorliegenden Studie wurden alle Probanden mit einem wachstumsfreundlichen
Implantat versorgt. Anhand der Fragebogenanalyse wurde der Vergleich dieser Implantate
(MAGEC® und VEPTR®) und die damit verbundene konservative bzw. operative Therapie

in Bezug auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitit ermittelt.

In der VEPTR®-Gruppe erfolgten durchschnittlich 7,8 operative Verlingerungen (min. = 2;
max. = 15). Die gesundheitsbezogene Lebensqualitit bei zwei operativen Verlingerungen
ergab 72 Punkte (EOSQ-24-G) sowie 79 Punkte (KINDL®). Der Totalscore bei der
maximalen Anzahl an operativen Verlingerungen (n = 15) betrug 50 (EOSQ-24-G) und
59 (KINDL®). Das ergab einen prozentualen Unterschied von 12 % im EOSQ-24-G sowie
von 20 % im KINDL®.

Die Verlingerungsanzahl der MAGEC®-Patienten lag im Mittel bei 10,5 (min. = 2;
max. = 18) ohne Implantatwechsel. Bei dem Minimum von Verlingerungen mittels Magnet
errechnete sich die gesundheitsbezogene Lebensqualitit mit 63 Punkten (EOSQ-24-G)
sowie mit 88 Punkten (KINDL®). Bei 18 Verlingerungen ergaben sich Werte von 49
(EOSQ-24-G) und 61 (KINDL®). Hier lie3 sich ein Unterschied von 14 bzw. 27 %
(EOSQ-24-G /KINDL®) erkennen.

Im EOSQ-24-G (Abbildung 8A) lag die durchschnittliche Gesamtpunktzahl aller
MAGEC®-Patienten bei 62 (£ 15). Ein Minimum ergab sich aus 30 Punkten sowie ein
Maximum aus 90 Punkten. Fir die Patienten mit den VEPTR®-Implantaten lie3 sich ein
Mittelwert von 68 (£ 14) errechnen. Hier variierten die Werte zwischen 42 und 95 Punkten.
Die gesundheitsbezogene Lebensqualitit wurde bei Patienten mit VEPTR®-Stiben und
somit operativern Verlingerungen im EOSQ-24-G mit 6 % besser bewertet als das

MAGEC®-Implantat.

Im KINDL®-Fragebogen (Abbildung 8B) ergab sich ein durchschnittlicher Wert von 76 fiir
die Gesamtpunktzahl bei beiden Implantattypen. Die Standardabweichung fiir das
MAGEC®-Implantat betrug = 11 Punkte, fiir die VEPTR®-Stibe £ 7 Punkte. Die Werte
der MAGEC®-Patienten variierten zwischen 52 und 97 Punkten. Bei den
VEPTR®-Patienten lag die Spanne zwischen 59 und 89 Punkten. Es fand sich kein
Unterschied in der Bewertung der Implantattypen und Therapieform in der Auswertung des

KINDL®-Fragebogens.
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Im Vergleich der Fragebégen wurde im KINDL® das MAGEC®-Implantat um 14 % besser
und die VEPTR®-Stibe um 8 % besser bewertet als im EOSQ-24-G. Ein signifikanter
Unterschied sowohl in der Bewertung der Implantate als auch in Bezug auf die konservative
oder operative Therapie fand sich weder beim EOSQ-24-G (p = 0.188) noch beim
KINDL® (p = 0.979).
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Abbildung 8: Vergleich der Gesamtpunktzahl zwischen MAGEC® und VEPTR®

A: Aufgetragen ist der Total Score des EOSQ-24-G in Punkten (min. 0, max. 100) auf der y-Achse
gegen die Implantate MAGEC® und VEPTR® auf der x-Achse.

B: Aufgetragen ist der Total Score des KINDL®s in Punkten (min. 0, max. 100) auf der y-Achse
gegen die Implantate MAGEC® und VEPTR® auf der x-Achse.

Die Fehlerbalken entsprechen dem 95 %-Konfidenzintervall
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3.3.6 Einfluss der Therapiedauer auf die Lebensqualitit

Die kiirzeste Therapiedauer bei Abgabe der Fragebogen lag bei 144 Tagen (0,4 Jahren). Hier
ergaben sich 63 Punkte im EOSQ-24-G, sowie 88 Punkte im KINDL®. Die lingste
Therapiedauer betrug 3295 Tage (9,0 Jahre). Die gesundheitsbezogene Lebensqualitit wurde
mit 80 Punkten (EOSQ-24-G) bzw. 85 Punkten (KINDL®) bewertet.

Im EOSQ-24-G Fragebogen trat die geringste Punktzahl von 30 Punkten bei 2405 Tagen
(6,5 Jahre) Therapie auf, die héchste Punktzahl von 95 Punkten bei 3076 Tagen (8,4 Jahre).

Im KINDL® wurde das Maximum von 97 Punkten bei 1656 Tagen (4,5 Jahre) Therapie
verzeichnet, das Minimum von 52 Punkten bei 1828 Tagen (5 Jahre).

Im Durchschnitt befanden sich die Probanden 1404 Tage (3,8 Jahre) in Behandlung.

Auch hier ergab sich eine breite Streuung der Werte. Durch die Regressionsanalyse zeigte
sich keine klare Tendenz. Eine kurzere Therapiedauer ging nicht mit einer besseren

Bewertung einher.
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Abbildung 9: Gesamtpunktzahl in Bezug auf die Therapiedauer

A: Aufgetragen ist der Total Score des EOSQ-24-G in Punkten (min. 0, max. 100) gegen die
Therapiedauer in Tagen.
B: Aufgetragen ist der Total Score des KINDL®s in Punkten (min. 0, max. 100) gegen die
Therapiedauer in Tagen.

Zur Uberpriifung einer Abhingigkeit beider Vatiablen wurde eine Regressionsanalyse durchgefiihrt.
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3.3.7 Einfluss des Cobb-Winkels bei Datenerhebung auf die Lebensqualitit

Der kleinste gemessene Cobb-Winkel betrug 3° zum Zeitpunkt der Befragung. Im
EOSQ-24-G (Abbildung 10A) wurde hier ein Total Score von 80 Punkten, im KINDL®
(Abbildung 10B) von 97 erreicht. 97 Punkte stellten auBlerdem das Maximum des im
KINDL® erreichten Total Scores dar. Der Unterschied zwischen EOSQ-24-G und
KINDL® lag hier bei 17 %.

Der gro3ite Cobb-Winkel lag bei 82°, die errechnete Punktzahl hierzu bei 59 Punkten im
EOSQ-24-G sowie bei 75 Punkten im KINDL®. Dieses Ergebnis ergab einen Unterschied

von 16 %.

Bei der maximalen vergebenen Gesamtpunktzahl im EOSQ-24-G (95) wurde ein
Cobb-Winkel von 37° verzeichnet, bei der minimal vergebenen Punktzahl (30) ein
Cobb-Winkel von 39°. Das Minimum von 52 Punkten im KINDL® hatte ein Patient mit
einem Cobb-Winkel von 50°.

Insgesamt zeigten sich bei beiden Testen keine signifikanten Abhingigkeiten im
Zusammenhang mit dem Skoliosegrad - gemessen als Cobb-Winkel zum Zeitpunkt der

Erhebung (Abb. 10A/10B).
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A: Aufgetragen ist der Total Score des EOSQ-24-G in Punkten (min. 0, max. 100) gegen den
Cobb-Winkel bei Abgabe in Grad.
B: Aufgetragen ist der Total Score des KINDL®s in Punkten (min. 0, max. 100) gegen den
Cobb-Winkel bei Abgabe in Grad.
Zur Uberpriifung einer Abhingigkeit beider Variablen wurde eine Regressionsanalyse durchgefiihrt.
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3.3.8 Einfluss des Cobb-Winkels bei Primiroperation eines wachstums-

freundlichen Implantates auf die Lebensqualitit

Auch bei Evaluation des Skoliosegrades anhand des Cobb-Winkels zum Zeitpunkt der
Diagnosestellung variierten die Werte so stark, dass sich kein valider Zusammenhang
zwischen dem Cobb-Winkel bei Stellung der Diagnose und der Gesamtbewertung in den

Fragebégen erkennen lief3.

Bei dem minimalsten Cobb-Winkel zum Zeitpunkt der Diagnose von 24° lag die
Gesamtpunktzahl fiur die gesundheitsbezogene Lebensqualitit bei 63 Punkten im
EOSQ-24-G (Abbildung 11A). Der Total Score im KINDL® wurde bei einem Cobb-Winkel
von 24° mit 81 Punkten angegeben. Der Unterschied der beiden Fragebogen betrug 18 %.
Fir den maximal gemessenen Wert von 130° lag der Wert bei 59 (EOSQ-24-G) bzw. bei 75
(KINDL®), was einen Unterschied von 16 % ausmachte.

Bei dem Maximum der vergebenen Punkte im EOSQ-24-G (95) lag ein Cobb-Winkel von
41° bei Diagnosestellung vor, bei dem Minimum (30) der vergebenen Punkte ein Cobb-

Winkel von 62°.

Im KINDL® errechnete sich bei einem Cobb-Winkel von 46° das Maximum des Total
Scores (97 Punkte), sowie bei einem Cobb-Winkel von 54° das Minimum (52 Punkte).

Durch die Regressionsanalyse erscheint eine fast waagerechte Regressionsgerade in beiden
Abbildungen, was auf keinen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit in Bezug auf den Cobb-Winkel beim Einbau eines wachstumsfreundlichen

Implantats hinweist.
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Abbildung 11: Gesamtpunktzahl in Bezug auf den Cobb-Winkel beim Einbau eines
wachstumsfreundlichen Implantats

A: Aufgetragen ist der Total Score des EOSQ-24-G in Punkten (min. 0, max. 100) gegen den
Cobb-Winkel bei Diagnose in Grad.
B: Aufgetragen ist der Total Score des KINDL®s in Punkten (min. 0, max. 100) gegen den
Cobb-Winkel bei Diagnose in Grad.
Zur Uberpriifung einer Abhingigkeit beider Variablen wurde eine Regressionsanalyse durchgefiihrt.
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3.3.9 Einfluss der Verbesserung der Skoliose auf die Lebensqualitit

Im Durchschnitt gelang durch die Implantat-Therapie eine Verbesserung des Cobb-Winkels
um 43 %.

Bei der maximalen Verbesserung von 93 % wurde die gesundheitsbezogene Lebensqualitit
im EOSQ-24-G mit 80 Punkten bewertet bei der minimalsten Verbesserung von 7 % lag
dieser Wert bei 61 Punkten (Abbildung 12A). Im KINDL® errechneten sich 67 Punkte bei
der maximalen Verbesserung (93 %) sowie 52 Punkte bei der geringsten Verbesserung
(Abbildung 12B). In beiden Extremen lag die Bewertung im EOSQ-24-G um 13 % bzw.
15 % hoher. Im Gesamtkollektiv zeigte sich im Durchschnitt erneut die positivere

Bewertung vom EOSQ-24-G im Vergleich zum KINDL® Test.

Im EOSQ-24-G hatte der Proband mit dem hochsten Total Score (95 Punkte) eine relative
Verbesserung von 9,6 % aufzuweisen, der Proband mit dem niedrigsten Total Score (30) lag

bei einer Verbesserung von 37 % (Abbildung 12A).

Im KINDL® wurde der hochsten Total Score (97 Punkte) bei einer relativen Verbesserung
von 93% gemessen, der Proband mit dem niedrigsten Total Score (52) lag bei einer
Verbesserung von 7,4 % (Abbildung 12B). Im Gegensatz zum EOSQ-24-G zeigte sich in
der Graphik des KINDL®-Tests eine nicht signifikante Tendenz, dass je stirker die relative

Verbesserung war, umso positivere Werte zu finden waren.
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Abbildung 12: Gesamtpunktzahl in Bezug auf die relative Verbesserung der
Kriimmung im. Im Vergleich steht der Cobb-Winkel bei Abgabe des Fragebogens zu dem
Cobb-Winkel bei Diagnosestellung

A: Aufgetragen ist der Total Score des EOSQ-24-G in Punkten (min. 0, max. 100) gegen die relative
Verbesserung.
B: Aufgetragen ist der Total Score des KINDL®s in Punkten (min. 0, max. 100) gegen die relative
Verbesserung.

Zur Uberpriifung einer Abhingigkeit beider Variablen wurde eine Regressionsanalyse durchgefiihrt.
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3.3.10 Einfluss des Body-Mass-Index auf die Lebensqualitit

Durch die Errechnung des altersbezogenen Body-Mass-Index wurden 31 % der Patienten
(n =14) als untergewichtig, 51 % (n = 23) als normalgewichtig und 18 % (n = 8) als
tbergewichtig klassifiziert. Die untergewichtigen Patienten gaben die gesundheitsbezogene
Lebensqualitit im EOQS-24-G durchschnittlich mit 59 (£ 17) Punkten an (Abbildung 13A).
Im KINDL®-Fragebogen wurden in dieser Kategorie 75 (+ 8) Punkte verteilt, 15,5 % mehr
als im EOSQ-24-G (Abbildung 13B). Im Durchschnitt vergaben die Kinder aus dieser

Kategorie am wenigsten Punkte.

Der Mittelwert bei normalgewichtigen Probanden wurde mit 67 (£ 13) Punkten (EOSQ-24-
G) bzw. 76 (£ 10) Punkten (KINDL®) berechnet. Im Vergleich zu den untergewichtigen
Patienten ist das eine 7,1 %ige Steigung im EOSQ-24-G sowie um 1 % im KINDL®. Das
Ergebnis des KINDL® Tests im Vergleich zum EOSQ-24-G lag 10 % hoher.

Mit 68 (+ 12) Punkten im EOSQ-24-G sowie 78 (£ 11) Punkten im KINDL®-Fragebogen
bewertete die Gruppe der Ubergewichtigen Patienten die gesundheitsbezogene
Lebensqualitit am besten. Es ergab sich ein Unterschied von 8,9 % (EOSQ-24-G) bzw. 3 %
(KINDL®) zur Gruppe der untergewichtigen Kinder. Die Bewertung im KINDL® lag 10 %
hoher als im EOSQ-24-G. Trotz einer erkennbaren Tendenz in beiden Fragebdgen zeigte
sich kein signifikanter Unterschied bei der Bewertung der gesundheitsbezogenen

Lebensqualitit in Bezug auf den BMI des Kindes (p = 0,196 bzw. p = 0,643).
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Abbildung 13: Vergleich der Gesamtpunktzahl in Bezug auf den BMI des Kindes

A: Aufgetragen ist der Total Score des EOSQ-24-G in Punkten (min. 0, max. 100) auf der y-Achse
gegen den altersangepassten BMI auf der x-Achse.

B: Aufgetragen ist der Total Score des KINDL®s in Punkten (min. 0, max. 100) auf der y-Achse
gegen den altersangepassten BMI auf der x-Achse.

Die Fehlerbalken entsprechen dem 95 %-Konfidenzintervall.
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3.3.11 Einfluss der Wegstrecke zur Klinik auf die Lebensqualitit

Die Bewertung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit in Bezug auf die Distanz zur
behandelnden Klinik zeigte keine signifikanten Abhingigkeiten. Die Entfernung des

Wohnorts der Patienten zur Klinik lag zwischen 21 km und 545 km.

Bei der geringsten Distanz von 21 km wurde die gesundheitsbezogene Lebensqualitit im
EOSQ-24-G mit dem Wert 94 bewertet (Abbildung 14A). Im KINDL® lag die Bewertung
dieser Distanz bei 81 Punkten (Abbildung 14B). Werte von 90 Punkten (EOSQ-24-G) sowie
90 Punkten (KINDL®) wurden bei 545 km berechnet. Zwischen den beiden Extremen lag
somit ein Unterschied von 4 % (EOSQ-24-G) bzw. 8,3 % (KINDL®).

Im EOSQ-24-G lag beim Minimum der vergebenen Punkte (30) eine Distanz von 81 km

vor, beim Maximum (95) eine Distanz von 399 km.

Im KINDL® wurde bei einer Distanz von 379 km das Minimum sowie bei einer Distanz

von 522 km das Maximum des Total Scores festgestellt.

Bei Betrachtung der Regtessionsgeraden (Abb. 14A/B) ist dutch die breite Streuung der
Werte kein signifikanter Trent der Ergebnisse zu erkennen. Neben der Gesamtpunktzahl des
Fragebogens und somit der allgemeinen Bewertung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit wurden auch weitere Faktoren mit der Distanz zur Klinik korreliert. Dabei
fand sich sowohl bei der Elternbelastung als auch bei der finanziellen Belastung keine

Relation zur Distanz des Wohnortes zum behandelnden Klinikum.
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Abbildung 14: Bezug der Gesamtpunktzahl auf die Distanz zur behandelnden Klinik

A: Aufgetragen ist der Total Score des EOSQ-24-G in Punkten (min. 0, max. 100) gegen die Distanz
zur Klinik in Kilometern.

B: Aufgetragen ist der Total Score des KINDL®:s in Punkten (min. 0, max. 100) gegen die Distanz
zur Klinik in Kilometern.
Zur Uberpriifung einer Abhingigkeit beider Variablen wurde eine Regressionsanalyse durchgefiihrt.
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3.3.12 Einfluss von Komplikationen auf die Lebensqualitit

Die Bewertung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit wurde auf eine Abhingigkeit in
Bezug auf entstandene Komplikationen untersucht. Bei 22 Kindern (49 %) war es unter der

Therapie im Verlauf der Jahre zu Komplikationen gekommen.

Die im Durchschnitt vergebene Punktzahl ohne das Vorkommen von Komplikationen lag
im EOSQ-24-G bei 69 (+ 14) Punkten (Abbildung 15A). Im KINDL®-Fragebogen
(Abbildung 15B) wurden durchschnittlich 78 (£ 7) Punkte ohne das Auftreten von
Komplikationen vergeben, 9 % mehr als im EOSQ-24-G.

Der Mittelwert bei Auftreten von Komplikationen berechnete sich mit 63 (+ 15) Punkten
(EOSQ-24-G) sowie 74 (£ 10) Punkten (KINDL®). Es zeigte sich ein Abfall von 6 %
(EOSQ-24-G) bzw. 4% (KINDL®) in der Bewertung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit beim Auftreten von Komplikationen. Dieser Unterschied war signifikant
(p = 0,037 EOSQ-24-G und p = 0,038 KINDL®). Somit ldsst sich die Aussage treffen, dass
durch das Vorhandensein von einer Komplikation in der Behandlung der Skoliosen die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit schlechter bewertet wurde als ohne das Vorkommen

von Komplikationen.
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Abbildung 15: Gesamtpunktzahl in Bezug auf das Vorkommen von Komplikationen
sowie den Verlauf ohne Komplikationen, mit Komplikationen n = 23, ohne
Komplikationen n = 23

A: Aufgetragen ist der Total Score des EOSQ-24-G in Punkten (min. 0, max. 100) auf der y-Achse
gegen den Verlauf mit und ohne Komplikationen auf der x-Achse.
B: Aufgetragen ist der Total Score des KINDL®s in Punkten (min. 0, max. 100) auf der y-Achse
gegen den Verlauf mit und ohne Komplikationen auf der x-Achse.
Die Fehlerbalken entsprechen dem 95 %-Konfidenzintervall. * entspricht p < 0,05. Die Signifikanzen

beziehen sich auf die Bewertung ohne Komplikationen.
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3.3.12.1 Einfluss von Komplikationen auf die Elternbelastung

Der Einfluss von Komplikationen auf die Belastungssituation der Eltern wurde in den
Fragen Q17-21 untersucht (Abb16A/B). Hier zeigte sich keine Signifikanz im EOSQ-24-G
(p = 0,110). In der Auswertung des KINDL®-Fragebogens ergab sich ein Signifikanzwert
(p = 0,022). Damit wurde im KINDL® die Aussage unterstiitzt, dass durch das Auftreten

von Komplikationen in der Behandlung des Kindes die Belastung der Eltern steigt.

Durchschnittlich wurden in Bezug auf die Elternbelastung ohne das Auftreten von
Komplikationen 64 (£ 21) Punkte (EOSQ-24-G) bzw. 77 (£9) Punkte (KINDL®)
vergeben. Hier lag ein Unterschied von 13% in der Bewertung vor. Beim Auftreten von
Komplikationen lag der Mittelwert bei 54 (£ 22) Punkten (EOSQ-24-G) bzw.
65 (£ 23) Punkten (KINDL®), was einer Abnahme von 10 % bzw. 12 % entspricht.
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Abbildung 16: Bewertung der Elternbelastung (Q17-Q21) in Bezug auf das
Vorkommen von Komplikationen und den Verlauf ohne Komplikationen, mit
Komplikationen n = 23, ohne Komplikationen n = 23

A: Aufgetragen ist die Elternbelastung des EOSQ-24-G Frage Q17-Q21, in Punkten (min. 0,
max. 100) auf der y-Achse gegen den Verlauf mit und ohne Komplikationen auf der x-Achse.

B: Aufgetragen ist die Elternbelastung des KINDL®s in Punkten (min. 0, max. 100) auf der y-Achse
gegen den Verlauf mit und ohne Komplikationen auf der x-Achse.

Die Fehlerbalken entsprechen dem 95 %-Konfidenzintervall. * entspricht p < 0,05. Die Signifikanzen

beziehen sich auf die Bewertung ohne Komplikationen.
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3.3.13 Einfluss der Gehfihigkeit auf die Lebensqualitit
Die Studie schloss 16 gehfihige Probanden und 29 nicht gehfahige Probanden ein.

Der durchschnittliche Wert der gehfihigen Kinder lag im EOSQ-24-G bei 74 (£ 14)
Punkten (Abbildung 17A). Der Total Score bei nicht gehfihigen Kindern wurde mit 60
(+ 12) Punkten errechnet. Das ist ein Verlust von 14 % in der Bewertung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit, bei Probanden, die nicht in der Lage waren, zu gehen.
Dieser Unterschied war signifikant (p = 0,002). Damit hatten gehfihige Kinder eine
signifikant erhohte Lebensqualitit im Vergleich zu Kindern im Rollstuhl. Im
KINDL®-Fragebogen wurde bei gehfihigen Probanden ein Total Score von 79 (£ 10)
Punkten erreicht. Bei den nicht gehfihigen Kindern lag dieser bei 75 (£ 9) Punkten
(Abbildung 17B), 4 % unter dem Wert der Gehfahigen ohne Signifikanz (p = 0,143).
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Abbildung 17: Gesamtpunktzahl in Bezug auf die Gehfihigkeit der Patienten, gruppiert
nach gehfihig (n = 16) und nicht gehfihig (n = 29)

A: Aufgetragen ist der Total Score des EOSQ-24-G in Punkten (min. 0, max. 100) auf der y-Achse
gegen die Gehfihigkeit der Probanden auf der x-Achse.

B: Aufgetragen ist der Total Score des KINDL®s in Punkten (min. 0, max. 100) auf der y-Achse
gegen die Gehfihigkeit der Probanden auf der x-Achse.

Die Fehlerbalken entsprechen dem 95 %-Konfidenzintervall. ** entspricht p > 0.01. Die
Signifikanzen beziehen sich auf die Bewertung der nicht gehfihigen Kinder.
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3.3.13.1 Einfluss der Gehfahigkeit auf die Elternbelastung

Die Gehfihigkeit der Kinder wurde ebenfalls mit den Werten verglichen, die sich auf die
Belastung der Eltern bezog. Hier ergab sich im EOSQ-24-G eine signifikante Abhiangigkeit
(p = 0,006) in Bezug auf diese Faktoren, die sich im KINDL® nicht widerspiegelte
(p = 0,495).

In den auf die Elternbelastung bezogenen Fragen (Q17-21 im EOSQ-24-G) lag die
vergebene Punktzahl bei gehfihigen Kindern bei 64 (* 23) Punkten. Der Wert bei nicht
gehfihigen Kindern lag hingegen bei 55 (£21) Punkten. Dies beschreibt einen Abfall von
9 %. Aus den Auswertungen des EOSQ-24-G lisst sich schlieBen, dass durch eine
Beeintrichtigung in der Gehfihigkeit der Kinder eine erhohte Elternbelastung entsteht und
dies auch mit einer geringeren gesundheitsbezogenen Lebensqualitit bewertet wird. Im
KINDL® errechnete sich ein Mittelwert von 73 (£ 19) bei gehfihigen sowie 69 (£ 18) bei
den nicht gehfihigen Kindern, was einen Unterschied von 4 % darstellt. In der Analyse des
KINDL®s ist durch p = 0,495 die Aussage des EOSQ-24-G nicht signifikant zu

unterstutzen.
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Abbildung 18: Elternbelastung in Bezug auf die Gehfihigkeit der Patienten, gruppiert
nach gehfihig (n = 16) und nicht gehfihig (n = 29)

A: Aufgetragen ist die Elternbelastung im EOSQ-24-G in Punkten (min. 0, max. 100) auf der y-Achse
gegen die Gehfihigkeit der Probanden auf der x-Achse.

B: Aufgetragen ist die Elternbelastung im KINDL® in Punkten (min. 0, max. 100) auf der y-Achse
gegen die Gehfihigkeit der Probanden auf der x-Achse.

Die Fehlerbalken entsprechen dem 95 %-Konfidenzintervall. ** entspricht p > 0.01. Die
Signifikanzen beziehen sich auf die Bewertung der nicht gehfihigen Kinder.
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4 Diskussion

Durch die Zunahme chronischer FErkrankungen im Kindesalter gewinnt das
mehrdimensionale Konstrukt der bealth related quality of life (HRQoL) zunehmend an
Bedeutung (Schumacher et al. 2003). Die Erfassung des subjektiven Gesundheitsempfindens
soll helfen, Patienten zu identifizieren, die ein erhohtes Risiko aufweisen nachfolgend an
Gesundheitsproblemen wie chronischen Erkrankungen (z. B. Diabetes Mellitus) oder
psychischen Problemen zu erkranken. MaBnahmen und nétige Interventionen zur
Identifizierung von Komplikationen und auch zur Vorbeugung sollten so frithzeitig wie

méglich vorgenommen werden (Ravens-Sieberer et al. 2000, 2001, 2007).

In der vorliegenden Arbeit wurde ein Patientenkollektiv (n = 45) von Kindern unter
18 Jahren mit einer progressiven Wirbelsiulendeformitit untersucht. Alle Kinder hatten
operativ  wachstumsfreundliche Implantate zur Deformititenkorrektur —eingesetzt
bekommen. Bei dem einen Teil der Patienten (n = 19) wurde das sogenannte
Vertical-expandable-prosthetic-titaninm-rib(N EPTR®)-Implantat verwendet, welches in Folge alle
sechs Monate durch eine Operation verlingert wurde. Beim anderen Teil (n = 26) wurden
Magnetic-expansion-controf MAGEC®)-Stibe eingesetzt, welche von extern alle drei Monate
mit Hilfe eines Magneten ohne operativen Eingriff ausgefahren wurden. Vor der
Untersuchung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit dieser Gruppen wurde
angenommen, dass Familien und Patienten ohne wiederholte operative Eingriffe
(MAGEC®-Gruppe) cine hohere Lebensqualitit aufweisen wiirden, als Kinder und
Familien, die wiederholt zweimal pro Jahr operiert werden mussten (VEPTR®-Gruppe).

Ziel der Arbeit war die Uberpriifung dieser Hypothese.

Da die gesundheitsbezogene Lebensqualitit eine subjektive Einschitzung des Individuums
widerspiegelt (Amelung 2018), wurde ein Messinstrument benotigt, welches eine darstellbare
Auswertung dieser Einschitzung moglich macht. Hierfir kamen in dieser Studie zwei
Fragebogen zum Finsatz. Einerseits wurde der aus dem deutschen Sprachraum stammende
KINDL®-Fragebogen verwendet, der von Ravens-Sieberer und Bullinger erstellt und dessen
Validitdt 2007 anhand der KiGGS-Studie gepriift und bestitigt wurde (Ravens-Sieberer et
al. 2007), andererseits fand der aus Amerika stammende und ins Deutsche ibersetzte
EOSQ-24-G Anwendung, dessen Validitit der deutschen Version als erster Schritt in der
vorliegenden Studie untersucht werden sollte. Der EOSQ-24 wurde gezielt fur Kinder mit
Early-Onset-Skoliose (EOS) entwickelt, um bei diesen Patienten die gesundheitsbezogene

Lebensqualitit zu ermitteln (Matsumoto et al. 2016).



Diskussion 60

4.1 Validierung des EOSQ-24-G

Lange Zeit war es nicht moglich, eine valide Aussage iiber die Verinderung der HRQoL bei
Kindern und ihren Betreuern zu generieren. Zum einen, da diesem Thema lange Zeit keine
Aufmerksamkeit geschenkt wurde und erst spéter nicht nur das rein kérperliche Empfinden
sondern auch die Lebensqualitit als wichtiger Parameter fiir Gesundheit erkannt wurde
(Daig und Lehmann 2007), zum anderen, da es keine standardisierte Methode zur Erfassung
der Lebensqualitit bei Kindern gab (Ravens-Sieberer et al. 2001). Viele Studien zeigen nun,
in welcher Weise die HRQoL von Kindern bewertet wird, welche Aspekte besondere
Bedeutung verlangen und was fir Komplikationen auftreten kénnen (Harding 2001). Durch
den EOSQ-24 Fragebogen wurde ein Werkzeug entwickelt, welches sich spezifisch auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit bei Kindern mit EOS und ihren Betreuern bezieht
(Matsumoto et al. 2016; Mladenov et al. 2019). Durch die Analyse in der vorliegenden Studie
wurden die Validitit und Reliabilitit der deutschen Version des Fragebogens tiberpriift. Mit
Hilfe von Cronbachs @ ergab sich fur die interne Konsistenz ein Wert von a = 0,9003, was
einem exzellenten Ergebnis entspricht. Dieses Ergebnis ist vergleichbar mit anderen
tbersetzten Versionen des EOSQ-24 in den Sprachen turkisch (0,909), spanisch (0,897),
norwegisch (0,950), danisch (0,950) und chinesisch (0,896) (Demirkiran et al. 2015; Cheung
et al. 2016; del Mar Pozo-Balado et al. 2016; Molland et al. 2018; Wijdicks et al. 2019).

Fir die Trennschirfe zeigten sich fir alle Items Werte > 0,3 und somit eine gute
diskriminante Validitit. In den Analysen der tirkischen sowie spanischen Version werden
Werte < 0,3 beschrieben, was einer geringen Korrelation des Items mit der dazugehérigen
Domine entspricht. So wurde in der tiirkischen Version die geringste Reliabilitit von 0,272
fir das Item Q22 (finanzielle Belastung) festgestellt. Daraus lisst sich schlie3en, dass das
Item Q22 in der tirkischen Version nicht in der Lage war, Unterschiede in der
Merkmalsauspriagung in Bezug auf die finanzielle Belastung darzustellen. Demirkiran und
Kollegen begriindeten dieses Ergebnis darin, dass die Kosten der Behandlung ihrer
Studienteilnehmer durch die gesetzliche Krankenversicherung finanziert wurde und somit
keine wesentliche finanzielle Belastung fiir die Familien entstand (Demirkiran et al. 2015). In
der vorliegenden Studie wurde trotz Kostenfinanzierung durch die gesetzlichen und privaten
Krankenkassen in Deutschland eine gute Reliabilitit (0,350) fiir das Item Q22 ermittelt,
sodass diese Aussage fiir die deutsche Version nicht unterstiitzt werden kann. Zu diskutieren
sind vermutlich die zusitzlich anfallenden Mehtkosten, die in Deutschland oftmals nicht

umfassend bezahlt werden. Sie entstehen z. B. in Zusammenhang mit Arztbesuchen, den
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Reisekosten zu den Kliniken, dem Arbeitsausfall der Eltern oder durch Betreuungskosten

von Geschwisterkindern.

Die geringste Reliabilitit in der spanischen Version (0,179) wurde in Bezug auf die
Elternbelastung (Q21) gemessen. Die Autoren erklirten dieses Ergebnis durch die
Heterogenitit der Diagnosen. Die unterschiedlichen Grunderkrankungen fihrten zu
unterschiedlich hoher Belastung der Eltern und Betreuer. In der Studie der spanischen
Version des EOSQ-24 litten 38,6 % der Kinder an einer neuromuskuldren oder syndromalen
Skoliose (del Mar Pozo-Balado et al. 2016). In der vorliegenden Untersuchung lag der Anteil
der neuromuskuliren Skoliosen bei 43 %, was einem dhnlichen Prozentsatz entspricht.
Trotzdem zeigte sich in der hier durchgefiihrten Evaluation fiir Q21 eine gute Reliabilitit

(0,618).

In der vorliegenden Studie zeigte sich fiir das Item Q12 die geringste Item-Korrelation
(0,315). Dieses Item bezieht sich auf die selbstindige Nahrungsaufnahme des Kindes. In
anderen Veroffentlichungen ergab sich fir die Trennschirfe fur Q12 eine Spanne von 0,592
bis 0,7. Eine Begrindung fiir die abweichenden Werte kénnte der hohe Anteil an Kindern
mit spinaler Muskelatrophie sein, welche im Allgemeinen die Arme zur selbststindigen
Nahrungsaufnahme nicht umfassend einsetzten kénnen. Durch die starke Beeintrichtigung
des Muskelapparats, wie es bei der Spinalen Muskelatrophie die Regel ist, sind gezielte
Bewegungen, wie das Fihren der Nahrung zum Mund, Kauen und Schlucken oft
eingeschrinkt (Korinthenberg et al. 2005; Hagengruber und Vogel 2018). Mit 43 %
neuromuskuliren Skoliosen war dieser Anteil im Vergleich zu den anderen Studien am
groBten (12-33 %) (Demirkiran et al. 2015; Cheung et al. 2016; del Mar Pozo-Balado et al.
2016; Molland et al. 2018; Wijdicks et al. 2019). Nicht nur in der Analyse der Trennschirfe,
sondern auch in der Untersuchung nach Bodeneffekten wurden fiir das Item Q12
diskussionswiirdige Werte gemessen. Es war das einzige Item, welches einen Bodeneffekt >
30 % erreichte, wobei Werte > 30 % als unzureichend erachtet werden (Kane 2006). Dieses
Ergebnis lisst sich auch mit den weiteren EOSQ-24-Ubersetzungen vergleichen, bei denen
sich in der spanischen sowie dinischen Ubersetzung der gro3te Bodeneffekt mit 28,2 % bzw.
29,5 % ebenfalls bei Frage Q12 fand (del Mar Pozo-Balado et al. 2016; Wijdicks et al. 2019).
Liegt eine schwerwiegende Erkrankung zugrunde, kann die Nahrungsaufnahme hiufig
unzureichend sein und wurde daher im Fragebogen vermutlich vermehrt mit der
schlechtesten Wahlméglichkeit bewertet. Durch die Hiufung der negativen Bewertungen

dieses Items entstand der bereits beschriebene Bodeneffekt. Dieser Effekt hatte zur Folge,
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dass die Antwortmoglichkeiten im unteren Bereich in Bezug auf das Item Q12 durch den

Bodeneffekt vermutlich nicht ausreichend differenziert werden konnten.

Deutlich hiufiger kam es zum Deckeneffekt (Werte > 30 %). Dies ist der Fall, wenn Fragen
fast ausschlieBlich mit der maximalen Punktzahl beantwortet wurden. In der hier
vorliegenden Studie wurde bei 14 Items ein Deckeneffekt beschrieben, bei drei Items lag der
Wert > 50 %. Der hochste Deckeneffekt fand sich dabei fiir das Item Q5. Q5 fallt ebenfalls
in der spanischen, dinischen, norwegischen und chinesischen Ubersetzung mit dem
hochsten Deckeneffekt auf. In der tiirkischen Ubersetzung findet sich der groBte
Deckeneffekt bei dem Item Q6 (Demirkiran et al. 2015; Cheung et al. 2016; del Mar
Pozo-Balado et al. 2016; Molland et al. 2018; Wijdicks et al. 2019). Beide Items befassen sich
mit der Lungenfunktion der Kinder. Wijdicks et. al. (2019) erklarten dieses Ergebnis durch
eine gute Lungenfunktion der Teilnehmer in der Studie. Die deutsche Version des
EOSQ-24-G detektierte ebenfalls fur die Items Q8 und Q9 Deckeneffekte > 50 %. Diese
Fragen gehen auf die selbststindige Bewegung des Oberkorpers sowie das Sitzvermogen ein.
Es kann hier auf einen Zusammenhang zwischen den Items Q5, Q8 und Q9 geschlossen
werden, da eine aufrechte Korperhaltung, eine verbesserte Sitzfihigkeit und eine
Verminderung der Skoliose im Allgemeinen auch eine Verbesserung der Lungenfunktion

nach sich zieht (Campbell et al. 2003; Cunin 2015).

In der dinischen Ubersetzung wurden auch bei den Items Q21 und Q22 mit 52 % bzw. 57 %
hohe Deckeneffekte beschrieben, welche von den Autoren mit der finanziellen
Unterstiitzung durch das offentliche Gesundheitssystem erklirt wurden (Wijdicks et al.
2019). Das heil3t, dass dhnlich wie in der tirkischen Studie erldutert durch die Erkrankung
des Kindes keine finanzielle Belastung entstand und diese Items daher besonders gut
bewertet wurden. In der vorliegenden deutschen Studie wurden trotz finanzieller Deckung
der Kosten durch Versicherungstriger fur Q21 und Q22 keine hohen Deckeneffekte
erreicht. Dies ldsst sich vermutlich durch die bereits erwihnten zusitzlichen Mehrkosten
erkliren. Durch Krankenhausaufenthalte, Fahrt- und Unterbringungskosten, Zusatzkosten
von Betreuung der Geschwisterkinder oder notwendigen Anschaffungen, die den Alltag mit
einem erkrankten Kind erleichtern, lasst sich eine zusitzliche finanzielle Belastung der Eltern

nicht ausschliel3en.

In allen vorliegenden Ubersetzungen trat der Deckeneffekt insgesamt hiufiger auf als der
Bodeneffekt (Demirkiran et al. 2015; Cheung et al. 2016; del Mar Pozo-Balado et al. 2016;
Molland et al. 2018; Mladenov et al. 2019; Wijdicks et al. 2019). Eine mégliche Begriindung
lieferte die spanische Studie des EOSQ-24 mit der Feststellung, dass die Mehrzahl ihrer
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Probanden eine sehr geringe Skoliose (Cobb-Winkel 31,1°) aufwies. Diese Begriindung
konnte durch die hier erfolgten Untersuchungen nicht bestitigt werden, da das hier
untersuchte Kollektiv einen hohen Skoliosekrimmungswinkel (68,7°) aufwies und 78 % der

Kinder deshalb operiert werden mussten.

In der vorliegenden Studie erfolgte die Befragung bei der Mehrheit der Teilnehmer (67 %)
wihrend oder kurz nach einer ambulanten Intervention oder wihrend eines stationdren
Aufenthaltes zur Implantatverlingerung, was zu einer positiveren Wahrnehmung der
Lebensqualitit fithren konnte. Daher wird die Begriindung der gehduften Deckeneffekte
nicht in der Ausprigung der Erkrankung, sondern vielmehr im Zeitpunkt der Befragung
selbst gesehen (Mladenov et al. 2019).

Zusammenfassend ldsst sich sagen, dass sich durch die Analyse der deutschen Version des
EOSQ-24-G eine gute Validitit und auch Reliabilitit des Fragebogens bestimmen lies, sodass
er als valides Messinstrument fir die gesundheitsbezogene Lebensqualitit fiir Kinder mit
EOS bewertet werden und in klinischen Studien Anwendung finden kann. Auf Grund der
oben genannten Beobachtung sollte zukiinftig die Befragung in einem standardisierten
Zeitrahmen und Setting stattfinden, um annihernd identische Bedingungen zu schaffen.
Eine Befragung zu Beginn der Therapie und weitere nach festgelegten Zeitintervallen sollten
einen reprasentativen Vergleich der Entwicklung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat

ermoglichen (Mladenov et al. 2019).

4.2  Untersuchung von Einflussfaktoren auf die Lebensqualitit

4.2.1 Faktoren, die keinen Einfluss auf die HRQoL haben

In der vorliegenden Studie fanden sich keine Korrelationen zwischen der Lebensqualitat und
Geschlecht bzw. dem Alter der Kinder. In anderen, nicht auf Skoliose bezogenen
Untersuchungen wiesen jiingere Kinder eine bessere Lebensqualitit als Jugendliche auf und
auch die minnlichen Probanden erreichten in Fragebogenstudien héhere Werte als die
weiblichen Probanden gleichen Alters (Bullinger und Ravens-Sieberer 2006; Michel et al.
2009; Meade und Dowswell 2015; Haraldstad et al. 2017). Dieser Alters- bzw.
Geschlechtereffekt zeigte sich jedoch erst ab 8 Jahren. Die gesundheitsbezogene

Lebensqualitit bei jingeren Kindern (< 8 Jahren) wurde bei Middchen und Jungen gleich
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bewertet (Michel et al. 2009). Eine Erklirung ist unter anderem die unterschiedliche

Wahrnehmung der Pubertit beider Geschlechter (Meade und Dowswell 2015).

Der Altersdurchschnitt bei Befragung in der vorliegenden Studie lag bei 9,4 Jahren.
Trotzdem konnte weder das Alter noch das Geschlecht einen sichtbaren Effekt erzielen.
Auch in den anderen EOSQ-24-Ubersetzungen wurde weder das Alter noch das Geschlecht
als Einflusskriterium auf die HRQoL beschrieben, obwohl das Durchschnittsalter ebenfalls
> 8 Jahre lag (Demirkiran et al. 2015; Cheung et al. 2016; Molland et al. 2018; Wijdicks et al.
2019). Eine mogliche Erklirung konnte die Erkrankung Skoliose liefern, welche allgemeine

Faktoren wie das Einsetzten der Pubertit in den Hintergrund treten lassen kénnte.

Ebenfalls spielte die Distanz zur Klink in dieser Studie nur eine untergeordnete Rolle. Andere
Studien beschrieben eine finanzielle Belastung der Patienten bei groflen Distanzen zur
behandelnden Einrichtung (Dubach et al. 2009). Trotzdem nehmen die hier untersuchten
Patienten und ihre Familien/Betreuer fir die Behandlung an der UMG bewusst einen langen
Anfahrtsweg in Kauf. Vermutlich wiinschten sich Eltern fir ihre Kinder die bestmégliche
und kompetenteste Behandlung, wobei die Distanz eine untergeordnete Rolle in der Wahl
der Klinik spielte. Daher wirkte sich die Distanz zur Klinik hier nicht auf die

gesundheitsbezogene Lebensqualitit aus.

Des Weiteren wurde der Einfluss des Gewichts in Form des altersbezogenen BMI
untersucht. Dieses Thema wird hdufig und kontrovers diskutiert. Studien belegten, dass bei
Kindern mit steigendem Ubergewicht die gesundheitsbezogene ILebensqualitit sinkt
(Reinehr 2011). Ubergewicht hat sowohl kérperliche als auch psychische Auswirkungen.
Neben medizinischen Problemen kénnen auch die fehlende soziale Integration Kinder und
ithre Familien belasten (Reinehr 2011; Krause et al. 2014; Lim et al. 2015). In der vorliegenden
Studie zeigten sich keine signifikanten Unterschiede der HRQoL in Bezug auf den BMI. Im
Gegenteil zeigten untergewichtige Kinder tendenziell schlechtere Lebensqualititswerte als
tbergewichtige Patienten. Dies koénnte damit zusammenhingen, dass bei geringem
Unterhautfettgewebe haufiger Komplikationen wie Schmerzen, Infektionen und
Druckstellen auftreten konnen. Letztere entstehen durch die Immobilitit der Kinder
(Frimberger 2019), aber auch durch die wachstumsfreundlichen Implantate, welche sich
durch die Haut abdriicken. Als Folge kann es letztendlich bei Implantatinfektion zum
Implantatausbau und damit zusitzlichen Krankenhausaufenthalten kommen (Lorenz et al.
2019). Auch Hecht et al. (2015) beschrieben Untergewicht als Risikofaktor fir eine
schlechtere Lebensqualitit (Koletzko et al. 2016). Gedeihstérungen, hé&here

Komplikationsraten —und lingere Krankenhausaufenthalte konnten in diesem
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Patientenkollektiv beobachtet werden (Koletzko et al. 2016). Ob und welchen Einfluss das
Gewicht auf die Lebensqualitit hat, hingt vermutlich auch stark von der Ausprigung des

Unter- bzw. Ubergewichts ab.

Molland et al. zeigten, dass Teilnehmer in chirurgischer Behandlung einen signifikant
niedrigeren Total Score aufwiesen als solche in konservativer Therapie. Die operative
Gruppe der Kinder hatten in der Mehrzahl eine neuromuskulire oder syndromale Skoliose
(Molland et al. 2018). Auch in der spanischen, chinesischen und dinischen Ubersetzung des
EOSQ-24 wurde der Einfluss der chirurgischen Therapie diskutiert. In allen drei
Ubersetzungen wurde kein signifikanter Unterschied in der Gesamtbewertung der
verschiedenen Behandlungsgruppen (konservativ vs. operativ) gefunden. (Cheung et al
2016; del Mar Pozo-Balado et al. 2016; Wijdicks et al. 2019). Cheung et al (2016) beschrieben
allerdings valide Unterschiede in den Subdominen der Elternbelastung, der finanziellen
Auswirkung und dem emotionalen Empfinden im Vergleich zwischen Korsettbehandlung
und operativen Verfahren. Patienten mit Korsettbehandlung schnitten hier schlechter ab, als

die Gruppe der operativ versorgten Kinder (Cheung et al. 2016).

In der vorliegenden Studie befanden sich alle Teilnehmer in chirurgischer Behandlung.
Trotzdem  erhielten Kinder mit neuromuskulirer Skoliose die schlechtesten
Gesamtpunktzahlen. Dies verdeutlicht, dass nicht nur die chirurgische Behandlung als
solche, sondern auch die eigentliche Diagnose selbst fiir die Bewertung der HRQoL
ausschlaggebend zu sein scheint. In dieser Patientengruppe zeigten sich hiufig
Komorbidititen, wie Kontrakturen, ein Beckenschiefstand, spastische
Muskelverspannungen, Hiftgelenksluxationen, Druckstellen und Schmerzen, welche sich
zusitzlich auf eine Reduktion der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit auswirkten
(Carstens 1999; Zeller 2000). In der Gruppe der neuromuskuliren Skoliosen waren die

Kinder Giberwiegend nicht gehfihig.

Einen radiologischen Parameter zur Quantifizierung einer Skoliose stellt der Cobb-Winkel
dar (Cobb et al. 1948). Es besteht ein Zusammenhang zwischen dem Ausmal3 der Skoliose
und der Ausbildung einer Thoraxdeformitit und dem TIS (thoracic insuffiziency syndrom)
(Campbell et al. 2003). Hierbei kann es zu einer eingeschrinkte Lungenfunktion kommen,
die ebenfalls zu einer Einschrinkung der Lebensqualitit der Patienten fithrt (Mayer 2009).
Daher wurde auch der Cobb-Winkel als Einflussfaktor auf die HRQoL untersucht. In der
dinischen sowie spanischen Ubersetzungsstudie zum EOSQ-24 wurde der Cobb-Winkel als
valider Einflussfaktor auf die HRQoL beschrieben. Die gemessenen Mittelwerte der

Wirbelsaulenkrimmung lagen bei 35° (ddnisch) bzw. 31° (spanisch). Verglichen wurden die
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Werte bei einem Cobb-Winkel von < 30° zu einem Winkel > 30°. Kinder mit einem Winkel
< 30° erreichten einen besseren Total Score als die Kinder mit einem Winkel von > 30°.
Beide Studien lieferten Signifikanzwerte von p = 0,003 bzw. p = 0,004 (del Mar Pozo-Balado
et al. 2016; Wijdicks et al. 2019). In der vorliegenden Arbeit wurde der Cobb-Winkel bei
Diagnose, post-operativ sowie bei Abgabe der Fragebogen gemessen, um so zusatzlich die
relative Verbesserung der Wirbelsiulenverkrimmung bzw. die erneute Verschlechterung im
Verlauf zu bestimmen. Es wurde generell keine Korrelation zwischen der HRQoL und dem
Cobb-Winkel pri-operativ, post-operativ oder bei Fragebogenabgabe festgestellt. Cheung et
al. beschrieben ebenfalls keine Unterschiede in der Lebensqualitit in Bezug auf die Schwere
der Krimmung (Cheung et al. 2016). Hsu et al. (2019) postulierten, dass nicht nur der
absolute Winkelwert, sondern besonders die begleitende Klinik ausschlaggebend fiir die
Zufriedenheit zu sein scheint. Der Winkel allein ist nicht aussagekriftig dartiber, welche
Autonomie das Kind aufweist oder welche psychische Beeintrichtigung besteht. Vielmehr
muss man die Komplexitit der Skoliose und die Begleitdiagnose und Komorbidititen

zusatzlich beachten.

In der vorliegenden Untersuchung fand sich kein signifikanter Unterschied bei Patienten mit
wiederholten Operationen (VEPTR®-Gruppe) und Kindern, die ambulant verlingert
wurden. Doany et al. (2018) beschrieben in ihrer Studie, dass auch Patienten mit
MAGEC®-Stiben und ihre Betreuer bei jeder Verlingerung einer Stresssituation ausgesetzt
waren, in der sie mit Wartezeit, Arbeitszeitausfall und Unterbrechung der Tagesroutine
konfrontiert wurden. Desweitern wiirde durch hiufigere Behandlungen der Kinder schneller
das Gefiihl entstehen ,,anders zu sein®. Diese Aspekte sprechen gegen einen deutlichen
Vorteil von MAGEC®-Implantaten mit ambulanten Verlingerungen gegeniiber dem
VEPTR®-System mit operativen Eingriffen. Auch in der vorliegenden Arbeit zeigte sich
kein signifikanter Unterschied in der HRQoL zwischen den VEPTR®- und
MAGEC®-Gruppen. Aslan et al. (2017) belegten, dass kein Vorteil des
MAGEC®-Implantats (ohne das Vorkommen von Komplikationen), zu den traditionellen
growing rods bestand. Die Anzahl an Operationen wurde als nicht ausschlaggebend fiir die
Lebensqualitit bewertet ( Bekmez et al. 2019). Betrachtet man in der vorliegenden Studie die
Therapiedauer der Patienten, wird deutlich, dass es zu keiner negativen Korrelation mit der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit kommt. Eine lingere Therapiedauer war nicht mit
einer schlechteren Bewertung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit verbunden. Dies
konnte zum einen daran liegen, dass die Kinder und ihre Betreuer bereits an die Operationen

und die dadurch entstehenden Anforderungen gewohnt waren, zum anderen daran, dass
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durch positive Ergebnisse und Verbesserung des klinischen Befundes die Verlingerungen

als weniger gravierend eingestuft wurden.

4.2.2 Faktoren, die Einfluss auf die HRQoL haben

In der vorliegenden Untersuchung bewirkten das Auftreten von Komplikationen und eine
nicht vorhandene Gehfihigkeit eine signifikante Reduktion der gesundheitsbezogenen

Lebensqualitit.

Es ist bekannt, dass es bedingt durch die lange Therapiedauer bei operativ versorgten
EOS-Patienten hiufiger Komplikationen auftreten. Es kann neben Implantatausbriichen
und Dislokationen zu Ossifikationen, Infektionen oder auch psychischen Belastungen
kommen (Bess et al. 2010; Sankar et al. 2011; Groenefeld und Hell 2013; Plaass et al. 2016;
Wagner et al. 2017; Lorenz et al. 2019). Die vorliegende Arbeit zeigte, dass auch die subjektiv
empfundene Lebensqualitit bei Auftreten von Komplikationen als schlechter bewertet
wurde. Insgesamt kam es im Behandlungsverlauf bei 51 % (n = 23) der Teilnehmer zu
Komplikationen. Beide Fragenbogen ergaben eine signifikant schlechtere Lebensqualitit als
bei Kindern ohne Komplikationen (n = 22) (p = 0,037 im EOSQ-24-G; p = 0,038 im
KINDL®). Bei selektiver Betrachtung der Elternbelastung (Q17-21) waren ebenfalls die
Werte des KINDL®-Tests signifikant (p = 0,022). Diese Ergebnisse beschrieben eine
deutliche Einschrankung der Lebensqualitit durch das Auftreten von Komplikationen und
eine Mehrbelastung der Eltern oder Betreuer. Dies ist gut nachzuvollzichen, wenn man
bedenkt, dass Komplikationen hédufig zusitzliche Krankenhausaufenthalte, eine verlingerte
Therapiedauer oder ungeplante Operationen bedeuten. Vergleicht man diese Ergebnisse mit
den anderen EOSQ-24-Ubersetzungen, wird in keiner Veréffentlichung eine Korrelation mit
dem Auftreten von Komplikationen beschrieben (Demirkiran et al. 2015; Cheung et al. 2016;
del Mar Pozo-Balado et al. 2016; Matsumoto et al. 2016; Molland et al. 2018; Wijdicks et al.
2019). Einerseits kann dies daran liegen, dass eine Untersuchung auf eine Auswirkung von
Komplikationen nicht vorgenommen wurde, oder zum andern keine reprasentativen Daten
zur Verfiigung standen. Doch auch bei anderen Krankheitsbildern wurde das Auftreten von
Komplikationen mit einer niedrigen HRQoL assoziiert. Jiao et al. (2017) priften bei
1275 Patienten mit Diabetes mellitus die Auswirkungen von Komplikationen in Bezug auf
die gesundheitsbezogene Lebensqualitit. Die Autoren stellten anhand von Fragebogen
(SF12v2, SF-6D) einen deutlich niedrigeren Wert beim Auftreten von Komplikationen fest.

In der Studie von Maydick-Youngberg wurde bei ansteigender Anzahl an Komplikationen



Diskussion 68

ein signifikanter Abfall der HRQoL verzeichnet (Maydick-Youngberg 2017) und auch in
einer Untersuchung iiber pri- und postoperative Lebensqualitit von Heuschen et al (1998)
zeigte sich ein negativer Einfluss von postoperativen Komplikationen auf die Bewertung der

Lebensqualitit.

Neben der Unplanbarkeit von Komplikationen und den damit verbundenen Interventionen
wurden auch psychosoziale Auswirkungen wie Angst, Depressionen oder Somatisierung als
hiufige Pathologien nach operativer Therapie beschrieben. Das wiederholte Erleben der
Vorbereitung, der Narkose und Operation sowie der postoperativen Situation erhohten das

Risiko von psychosozialen Dysfunktionen (Flynn et al. 2012; Aslan et al. 2017).

Die Diagnose, welche zur Skoliose flihrte, spielte eine signifikante Rolle fiir den Wert im
EOSQ-24-G. Kinder mit neuromuskulirer oder syndromaler Skoliose erreichten im
Vergleich zu idiopathischer oder kongenitaler Skoliose immer niedrigere Werte. In der
vorliegenden Arbeit wurde zwar kein signifikanter Unterschied in der Lebensqualitit
zwischen den verschiedenen Skolioseformen gemessen, trotzdem wird deutlich, dass die
Kinder mit neuromuskuliren Skoliosen den geringsten Total Score erreichten. In
Zusammenarbeit mit der Klinik Sankt Augustin ergab sich zudem ein Signifikanzwert von p
= 0,023 im EOSQ-24-G fur diese Untersuchung (Mladenov et al. 2019). Eng mit der
Ausgangsdiagnose ist die Gehfahigkeit der Kinder zu sehen. 64 % der Patienten war nicht
gehfahig, was nicht zuletzt durch die hidufige Diagnose der Spinalen Muskelatrophie bedingt
war (27 %). Die Einschrinkung in der Gehfihigkeit war bei diesen Kindern oft nur eine von
vielen Einschrinkungen, die den Muskelapparat betrafen (Korinthenberg et al. 2005). Dies
hatte einen immensen Verlust der Selbststindigkeit der Kinder und eine extrem hohe
Hilfebedurftigkeit in allen Bereichen des alltiglichen Lebens zur Folge, was wiederum eine
hohe Belastung fiir die Pflegenden bedeutete. Der Grund weshalb der KINDL® kein valides
Ergebnis lieferte, ldsst sich darin erkliren, dass die Gehfihigkeit bzw. das Fehlen der
Gehfihigkeit zumeist ein korperliches Symptom einer Dysfunktion des Muskelapparates ist.
Da der EOSQ-24 ein auf EOS spezialisierter Fragebogen ist, werden diese Aspekte hier
besser abgedeckt als im KINDL®, welcher als universaler Fragebogen fiir Kinder genutzt
wird (Ravens-Sieberer 2000; Matsumoto et al. 2016). Auch bei den spanischen, dinischen
sowie chinesischen Studien wurde die Gehfahigkeit als Einflussfaktor auf die HRQoL
bestimmt (Cheung et al. 2016; del Mar Pozo-Balado et al. 2016; Wijdicks et al. 2019). Die
dinische Studie lieferte einen Signifikanzwert von p < 0,001 mit einem Anteil von 25,2 % an
nicht gehfihigen Probanden (Wijdicks et al. 2019). Petersen et al. (2008) berichtete tiber eine

signifikante negative Korrelation von verminderter Gehfihigkeit mit der Lebensqualitit. In
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der Fragebogenstudie wiesen Bereiche wie ,,Soziale Abgrenzung®, ,,Unabhingigkeit®,
»EBinschrinkungen® sowie ,Emotion” und ,Soziale Integration® bei verminderter
Gehftihigkeit verminderte Werte und somit eine verminderte Lebensqualitit auf. In der
Untersuchung von Seker Abanoz et al. (2019) wurde die Gehfihigkeit sogar als grof3ter
Faktor auf die HRQoL bei Kindern mit Myelomeningozele beschrieben. Die Autoren
folgerten, dass durch eine gezielte Aktivitit und Férderung des Gehvermdégens der Kinder

auch die gesundheitsbezogene Lebensqualitit zu steigern sei.

Es ist nicht verwunderlich, dass durch eine vermehrte Hilfebedurftigkeit der Kinder die
Belastung auf Eltern und Betreuer wuchs. In der Studie von Telci et al. (2018) wurde dies in
einer steigenden Hoffnungslosigkeit der Mitter von behinderten Kindern bei Verlust der
Gehtahigkeit ausgedriickt. In einer Fragebogenstudie wurden 177 Miitter in drei Gruppen
nach Gehfihigkeit der Kinder eingeteilt (gehfihig, teilweise gehfihig und nicht gehfihig). Je
eingeschrinkter die Kinder in threm Gehvermdogen waren, desto stirker fand sich eine

Hoffnungslosigkeit bei den Mittern.

4.3 Limitation und Ausblick

In der vorliegenden Arbeit konnte gezeigt werden, dass die deutsche Version des Early-Onset
Scoliosis  Questionnaire  (BEOSQ-24-G) ein valides Instrument darstellt, um die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit von Kindern mit Ear/y-Onset-Skoliosen zu bestimmen

(Mladenov et al. 2019).

Die Analyse zeigte keinen signifikanten Unterschied zwischen dem EOSQ-24-G und dem
Universalfragenbogen fiir Kinder und Jugendliche zur Erfassung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit (KINDL®). Beide Fragebogen sind in der Lage gleiche Informationen

abzubilden, wenn auch auf unterschiedlichen Skalenniveaus.

Die Untersuchung der Einflussfaktoren auf die HRQoL ergab signifikante Ergebnisse fir
die Einschrinkung in der Gehfihigkeit der Kinder, das Vorkommen von Komplikationen
sowie fiir die unterschiedlichen Diagnosen. Kinder mit neuromuskulirer Skoliose sind durch
ithre Grunderkrankung hdufig sehr stark korperlich eingeschrinkt (Putzier et al. 2016) und
wiesen die geringste gesundheitsbezogene Lebensqualitit des Patientenkollektivs auf (Hell et

al. 2019).
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Die zu Anfang gestellte Hypothese, dass wiederholte Operationen einen negativen Einfluss
auf die HRQol. der Kinder und ihrer Betreuer darstellen, konnte in dieser Arbeit nicht
unterstitzt werden. Es wurde kein Unterschied zwischen den beiden wachstumsfreundlichen
Implantaten (MAGEC®, VEPTR®) gefunden. Vielmehr die Belastung durch erneute
Krankenhausaufenthalte auf Grund von Komplikationen fihrt zu einer Mehrbelastung der

Kinder und ihren Betreuern (Doany et al. 2018; Mladenov et al. 2019).

Limitationen dieser Studie stellt die Heterogenitit des Befragungszeitpunktes dar. Situativ
kann die Bewertung im Fragebogen unterschiedlich ausfallen. Nach einer erfolgreichen
Verlingerung etwa kann durch den gut Uberstandenen FEingriff eine eher positivere

Bewertung der Gesamtsituation stattfinden.

Des Weiteren fehlen reprisentative Daten der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit vor der
Primdrimplantation der wachstumsfreundlichen Stibe, wodurch der Einfluss des
Therapieerfolgs erfasst werden konnte. Zudem wiren Studien interessant, die die HRQoL
bei Familien und Kindern mit Wirbelsdulendeformititen im Langzeitverlauf unter

verschiedenen Therapieformen beobachten.

Da fir ein ganzheitliches Therapiekonzept die Bedeutung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit immer mehr in den Vordergrund riickt (Radoschewski 2000; Kohl und
Strauss 2010) und durch validierte Fragebogen nun auch die Moglichkeit besteht
objektivierbare Informationen zu erfassen (Ravens-Sieberer et al. 2007; Mladenov et al.
2019), kann perspektivisch davon ausgegangen werden, dass die Erfassung der HRQoL ein
fester Bestandteil des Behandlungskonzepts in der Padiatrie werden wird. Vor allem in Bezug
auf chronische Erkrankungen kénnen die Kinder so vor weiteren Komplikationen geschiitzt

und priventive Malnahmen eingeleitet werden (Daig und Lehmann 2007).
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5 Zusammenfassung

In der vorliegenden Arbeit wurden die Lebensqualitit und Belastungen von Familien
untersucht, deren Kinder aufgrund einer zunehmenden Wirbelsdulendeformitit mit

wachstumsfreundlichen Implantaten versorgt wurden.

Hierzu wurde in einem ersten Schritt der Early-Onset-Skoliose-Fragebogen (EOSQ-24) mit
24 Items in eine deutsche Version (EOSQ-24-G) Gibersetzt und validiert. Die transkulturell
angepasste Vorwirts- und Ruckwirtsiibersetzung der englischen Originalversion des
EOSQ-24 wurde von einem Expertenausschuss durchgefiihrt, der beide Sprachen flieend
beherrschte. AnschlieBend wurde die deutsche Version des EOSQ-24 auf 67 (33 mannliche,
34 weibliche) Early-Onset-Skoliose(EOS)-Patienten mit einem Durchschnittsalter von 8,7
Jahren zum Zeitpunkt der Erhebung angewendet. Die Datenqualitit wurde anhand des
Mittelwerts, der Standardabweichung, des Prozentsatzes fehlender Daten und des Ausmal3es
der Decken- und Bodeneffekte bewertet. Die Zuverlissigkeit wurde durch interne
Konsistenz unter Verwendung von Cronbach-o- und Item-Total-Korrelationen abgeschitzt.
In diesem Kollektiv wurden 12 Kinder konservativ (n = 7 beobachtet, n = 5 mit Korsett)
und 55 Patienten operativ mit wachstumsfreundlichen Implantaten behandelt. Alle Items
zeigten eine sehr gute bis ausgezeichnete interne Konsistenz (0,879 bis 0,903). Die
Bodeneffekte lagen zwischen 0 % und 31 % und die Deckeneffekte zwischen 9 % und 78
%. Der berechnete Cronbachs « fur die 24-Punkte-Skala betrug 0,903, was auf eine
ausgezeichnete Zuverldssigkeit hinweist. Somit konnte fiir den EOSQ-24-G eine
hervorragende Zuverlissigkeit ermittelt werden. Der Fragebogen stellte ein valides
Instrument zur Messung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit von Kindern mit Eary-

Onset-Skoliose dat.

In einer zweiten Studie wurde die Lebensqualitit von Familien und 45 Kindern unter
10 Jahren, welche operativ mit zwei verschiedenen Arten von wachstumsfreundlichen
Implantat versorgt worden waren, mit dem EOSQ-24-G und dem deutschen auf Kinder und
Jugendliche spezialisierte Universalfragebogen KINDL® evaluiert. 42 % waren mit dem
Vertical-expandable-prosthetic-titaninm-riblN EPTR®)-Implantat, welches alle sechs Monate
durch eine Operation verlingert wird, und 58% mit dem
Magenetic-expansion-contro MAGEC®)-Verfahren, was ambulante externe Verlingerungen
mittels Magnet alle drei Monate beinhaltete, versorgt worden. Bei der Auswertung der Daten
zeigte sich kein signifikanter Einfluss von Alter, Geschlecht, Body-Mass-Index, Anzahl der

geplanten operativen Eingriffe, Wahl des Implantates inklusive der daraus resultierenden
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Nachbehandlung, Ausmal} der Skoliose vor und nach primirer Operation oder im Verlauf,
sowie die Entfernung zur Klinik auf die individuelle Lebensqualitit. Es konnte ein
signifikanter Finfluss auf eine Verminderung der Lebensqualitit festgestellt werden, wenn
Komplikationen auftraten, die Kinder nicht gehfihig waren und/oder Begleitdiagnosen wie

neuromuskulire oder syndromale Erkrankungen vorlagen.

Zusammenfassend lédsst sich sagen, dass mit dem EOSQ-24-G ein valides Messinstrument
geschaffen wurde, was in Zukunft in klinischen Studien Anwendung finden kann. Wider
Erwarten konnte kein negativer Einfluss von wiederholten geplanten Operationen
(VEPTR®- versus MAGEC®-Gruppe) auf die Lebensqualitit gefunden werden.
Erwartungsgemal3 beeinflusste eine schwere neuromuskulire Begleiterkrankung mit Verlust
der Gehfihigkeit (z. B. Spinale Muskelatrophie) und Einschrinkung der Selbststandigkeit die
Lebensqualitit der Kinder und ihrer Pflegenden negativ. Fur die Behandlung von Kindern
mit Wirbelsdulendeformititen und die Betreuung der Familien ist daher die maximale
Forderung der Selbststindigkeit bzw. der Erhalt derselben sowie die Vermeidung von

Komplikationen eminent wichtig.
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6  Anhang

6.1 EOSQ-24-G Fragebogen

Evaluierungsbogen Skoliose

Name und Vorname des Kindes: Geboren am:

Ausgefiillt am: vom:
(Datum) (Name und Beziehung zum Kind: z. B. Mutter, Vater, Betreuer;-in)

Sehr geehrte Eltern und Betreuer, um den Zustand Ihres Kindes besser
einschatzen zu konnen, bitten wir Sie die folgenden Fragen sorgfaltig zu lesen
und das Zutreffende einzukreisen.

Wir mochten Sie vergewissern, dass Ilhre Angaben vertraulich behandelt
werden.

Allgemeiner Gesundheitszustand: in den vergangenen 4 Wochen

1. Wie wirden Sie den Gesundheitszustand lhres Kindes beschreiben?

schlecht mittelmaRig gut sehr gut ausgezeichnet

2. Wie oft war Ihr Kind krank?

immer meistens manchmal selten nie

Schmerzen/Unwohlsein: in den vergangenen 4 Wochen

3. Wie oft hatte Ihr Kind Schmerzen oder hat sich nicht wohl gefihlt?

immer meistens manchmal selten nie

4. Wie stark waren die Schmerzen bzw. die Beschwerden?

sehr stark stark mittel leicht keine Schmerzen

Atemfunktion: in den vergangenen 4 Wochen

5. Wie schwierig war es fur |hr Kind altersentsprechend zu weinen / lautieren /
sprechen ohne dabei kurzatmig zu werden?

schwierig | eher schwierig nicht so schwierig | eher einfach | einfach
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Atemfunktion: in den vergangenen 4 Wochen

6. Wie oft war lhr Kind wahrend korperlicher Belastung kurzatmig?

immer meistens manchmal selten nie

Mobilitat: in den vergangenen 4 Wochen

7. Wie oft war Ihr Kind in seiner Mobilitat eingeschrankt?

immer meistens manchmal selten nie

Korperfunktion: in den vergangenen 4 Wochen

8. Wie schwierig war es fiir Ihr Kind selbststandig den Oberkérper zu bewegen?

schwierig eher schwierig nicht so schwierig eher einfach | einfach

9. Wie schwierig war es fir lhr Kind ohne Unterstitzung zu sitzen?

schwierig eher schwierig nicht so schwierig eher einfach | einfach

10. Wie schwierig war es fur |hr Kind beim Krabbeln / Gehen / Laufen das
Gleichgewicht zu halten?

schwierig eher schwierig nicht so schwierig eher einfach | einfach

Alltagsleben: in den vergangenen 4 Wochen

Wie schwierig war es fur Ihr Kind sich alleine anziehen oder beim Anziehen zu helfen?
(z. B.: Arme durch Armel schieben, Beine durch Hose schieben, Kndpfe auf-
/zumachen)

schwierig eher schwierig nicht so eher einfach einfach
schwierig

12.Wie einverstanden sind Sie mit der Aussage?
»Mein Kind braucht mehr Zeit als ein gesundes Kind, um die gleiche Essensmenge zu
sich zu nehmen.*

sehr eher weder noch eher nicht Uberhaupt nicht
einverstanden | einverstanden einverstanden einverstanden
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Miidigkeit/Ausdauer: in den vergangenen 4 Wochen
13. Wie oft war lhr Kind mide?
immer meistens manchmal selten nie
14. Wie schwierig war es fir |hr Kind seine Energie den ganzen Tag zu behalten?
schwierig eher schwierig nicht so schwierig | eher einfach einfach

Emotionale Entwicklung: in den vergangenen 4 Wochen

15. Wie oft war |hr Kind aufgrund seiner gesundheitlichen Situation &ngstlich oder
nervos?

immer meistens manchmal selten nie

16. Wie oft war Ihr Kind aufgrund seiner gesundheitlichen Situation frustriert?

immer meistens manchmal selten nie

Belastung fiir die Eltern: in den vergangenen 4 Wochen

17. Wie oft waren Sie aufgrund der gesundheitlichen Situation Ihres Kindes angstlich
oder nervos?

immer meistens manchmal selten nie

18. Wie oft hat der Gesundheitszustand Ihres Kindes Familienaktivitaten gestort?

immer meistens manchmal selten nie

19. Wieviel wurde lhre eigene Leistungsfahigkeit durch die Gesundheitliche Situation
Ihres Kindes beeintrachtigt?

sehr viel viel etwas wenig uberhaupt
nicht

20. Wie oft fehlten Sie wegen der gesundheitlichen Situation Ihres Kindes bei der
Arbeit, kamen zu spat oder verzichteten auf andere Aktivitaten?

immer meistens manchmal selten nie

21. Haben Sie trotz der gesundheitlichen Situation Ihres Kindes genug Zeit mit lhrer
Familie / Inrem Lebenspartner oder Ehepartner verbracht?

nie selten manchmal meistens immer
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Finanzielle Auswirkung: in den vergangenen 4 Wochen

belastet?

22. Wurden Sie durch die Diagnose ,Skoliose“ bei Ihrem Kind finanziell

extrem belastet

sehr
belastet

moderat
belastet

wenig
belastet

uberhaupt
nicht belastet

Zufriedenheit: in den vergangenen 4 Wochen

23. Wie zufrieden ist Ihr Kind mit seiner Fahigkeit, selbstandig etwas zu

machen?
sehr unzufrieden |weder noch zufrieden sehr
unzufrieden zufrieden

zu machen?

24. Wie zufrieden sind Sie mit der Fahigkeit Ihres Kindes, selbststandig etwas

sehr
unzufrieden

unzufrieden

weder noch

zufrieden

sehr
zufrieden

Besonderheiten, Kommentare:

Vielen Dank!
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6.2

6.2.1

KINDL® Fragebdgen

KiddyKINDL® Elternversion 3-6 Jahre

~agebogen zur Lebensqualitdt vop Kinde,,

< Kiddy-KINDL ' h
3 -6 Jahre ;
Elternversion

Sehr geehrte Mutter, sehr geehrter Vater,

vielen Dank, dass Sie sich bereit erkldrt haben, diesen Bogen zum Wohlbefinden und
zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt Ihres Kindes auszufiillen.
Bei den nun folgenden Fragen mochten wir Sie bitten, folgende Instruktionen zu
beachten.

= Lesen Sie bitte jede Frage genau durch,

= iberlegen Sie, wie Thr Kind sich in der letzten Woche gefiihlt hat,

= kreuzen Sie die Antwort an, die fiir Ihr Kind am besten zutrifft.

Ein Beispiel:
In der letzten Woche ...
4 nie selfen manch- oft immer
mal
... hat mein Kind sich wohl gefihl+. O O oD ©
Mein Kind ist ein: Mddchen O Junge 0  Alter des Kindes: ____ Jahre
Siesind:  Mutter O Vater 0  Sonstiges ?

Ausfiilldatum: __/ __/ __(Tag / Monat / Jahr)

© Kiddy-Kindl / Elternversion / Ravens-Sieberer & Bullinger/ Seite 1
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1. Kérperliches Wohlbefinden

In der letzten Woche ... nie selten m?nn;h' oft immer
... hat mein Kind sich krank geftihlt O O | | o
... hatte mein Kind Kopfschmerzen o o 0 O o
oder Bauchschmerzen
.. war mein Kind miide und a O ad ad ad
schlapp
... hatte mein Kind viel Kraft und O O O ad ad
Ausdauer
2. Seelisches Wohlbefinden
In der letzten Woche ... nie selten mam";ih' oft immer
... hat mein Kind viel gelacht und
Spal} gehabt = = - = =
... hatte mein Kind zu nichts Lust o O O o o
... hat mein Kind sich allein gefthit O O a a O
... hat mein .Kind sich_éngstlich O O O 0O O
oder unsicher gefiihlt
3. Selbstwert
In der letzten Woche ... nie selten mam”;jh' oft immer
... war mein Kind stolz auf sich O ] O O |
fUhIte mein Kind sich wohl in 0 O 0 0 0
seiner Haut
mgchte mein Kind sich selbst O O O O O
leiden
... hatte mein Kind viele gute Ideen O O O | O

© Kiddy-Kindl / Elternversion / Ravens-Sieberer & Bullinger/ Seite 2



Anhang

4. Familie
In der letzten Woche ... nie selten mz'aclh' oft immer
1. ... hat mein Kind sich gut mit uns O O O O O
als Eltern verstanden
2. .. hat mein_!(ind sich zu Hause O 0 0 0 O
wohl gefiihlt
3. ... hatten wir schlimmen Streit zu O 0 0 0 O
Hause
4. ... fUhlte mein Kind sich durch mich 0 0 0 O 0
bevormundet
5. Freunde
In der letzten Woche ... nie | selten m?r?aclh_ oft | immer
1. .. hat mein Kind mit Freunden O - - O O
gespielt
5 ist mein Kind E)ei anderen ,gut 0 - - 0 O
angekommen
3. ... hat mein Kind sich gut mit seinen 0 - - O O
Freunden verstanden
4. ... hatte mein _Kind da.s Gefiihl, dafy O O O O O
es anders ist als die anderen
6. Vorschule / Kindergarten
In der letzten Woche ... nie selten mi::h' oft immer
1. ... hat mein Kind die Aufgaben in
der Vorschule/ im Kindergarten O o o O O
gut geschafft
2. ... hat meinem Kind die Vorschule/
der Kindergarten Spall gemacht o 0 0 . H
3. ... hat mein Kind sich auf die
Vorschule/ den Kindergarten 0 ] ] O O
gefreut
4. ... hat mein Kind bei kleineren
Aufgaben oder Hausaufgaben O O O O O
viele Fehler gemacht

© Kiddy-Kindl / Elternversion / Ravens-Sieberer & Bullinger/ Seite 3
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7. Weitere wichtige Fragen

In der letzten Woche ... nie selten mfn”:lh' oft immer
1. .. war mejn Kind schlecht gelaunt und O 0 O O 0
quengelig
2. ... hat mein Kind mit Appetit gegessen ad O ] a O
3. ... konnte ich geduldig und
verstandnisvoll mit meinem Kind ad O ad a a
umgehen
4. ... war mein Kind angestrengt ad O a a |
5. ... konnte mein Kind gut schlafen a
6. ..ist mein Kind viel herumgetobt und 0 0 O O 0
hat sich bewegt
7. ... hat mein Kind schnell geweint ad O ] a O
8. ... war mein Kind fréhlich und gut O 0 O O O
gelaunt
9. ..konnte §ich mein Kind gut 0 0 O O 0
konzentrieren und war aufmerksam
10. ... lieB sich mein Kind leicht ablenken 0 0 0 0 0
und war zerstreut
" . war mein Kind gern mit anderen O O O O O
Kindern zusammen
12. .. habe.ich mit meinem Kind 0 0 0 0 0
geschimpft
13. ... habe ich mein Kind gelobt a O O O O
14. ... hatte mein Kind Schwierigkeiten mit
Lehrern, Kindergartnerinnen oder ad O g a O
anderen Betreuungspersonen
15. ... war mein Kind nervés und zappelig ad O O a a
16. ... war mein Kind frisch und munter a O a a a
17. . hgt mein Kind wegen Schmerzen O O O O O
gejammert
18. ... war mein Kind kontaktfreudig ad O ] O O
19. ... klappte alles, was mein Kind anfing a O O O O
20. ... war mein Kind schnell unzufrieden a O O O O
21. ... hat mein Kind heftig geweint a O O a O
22. ... wurde mein Kind leicht wiitend a O ad a O

Vielen Dank fiir Thre Mitarbeit!

© Kiddy-Kindl / Elternversion / Ravens-Sieberer & Bullinger/ Seite 4
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6.2.2 Kid_KiddoKINDL® 7-14 Jahre

Jbogen zur Lebensqualitdt von Kindern & Jugen dlic h
L)

¢ Kid- und Kiddo-KINDL®
Elternversion ! g

Sehr geehrte Mutter, sehr geehrter Vater,

vielen Dank, dass Sie sich bereit erkldrt haben, diesen Bogen zum Wohlbefinden und zur
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt Ihres Kindes auszufiillen.
Bitte beachten Sie beim Beantworten der Fragen folgende Hinweise.

= Lesen Sie bitte jede Frage genau durch,

= iberlegen Sie, wie Ihr Kind sich in der letzten Woche gefiihlt hat,

= kreuzen Sie in_jeder Zeile die Antwort an, die fiir Thr Kind am besten zutrifft.

Ein Beispiel: &~

h-
In der letzten Woche ... nie selten m‘:“; oft immer
.. hat mein Kind gut geschlafen. o O o B O

Mein Kind ist ein: O Mddchen O Junge

Alter des Kindes: Jahre
Sie sind: O Mutter O Vater 0O Sonstiges:
Ausfiilldatum: __/ __/__(Tag/ Monat / Jahr)

© Kid- und Kiddo-KINDL® / Elternversion / Ravens-Sieberer & Bullinger / 2000 / Seite 1
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1. Kérperliches Wohlbefinden

In der letzten Woche ... nie selten m;n:lh- oft immer
1. ... hat mein Kind sich krank gefhlt O O O O O
2. ... hatte mein Kind Kopfschmerzen O O O O O
oder Bauchschmerzen
3. ... war mein Kind mide und schlapp ’ O ’ O ‘ O ‘ O ‘
4. ... hatte mein Kind viel Kraft und
Ausdauer
2. Seelisches Wohlbefinden
In der letzten Woche ... nie selten m;nac]h- oft immer
1. ... hat mein Kind viel gelacht und
Spal} gehabt O O O O O
2. ... hatte mein Kind zu nichts Lust ‘ O ‘ O ‘ O ‘ O ‘
3. .. hatmein Kind sich allein gefunit | O | | | |
4. .. hat mein Kinq sich &ngstlich oder O O O O O
unsicher gefihlt
3. Selbstwert
In der letzten Woche ... nie selten m?nneﬁh- oft immer
1. ... war mein Kind stolz auf sich O O O O O
9 fUhlte mein Kind sich wohl in seiner O O O O O
Haut
3. ..mochtemeinKindsichselbstieilen| O | O | O | O |
4. ... hatte mein Kind viele gute Ideen ‘ O ‘ O ‘ O ‘ O ‘
4. Familie
In der letzten Woche ... nie selten m;n;h- oft immer
1. ... hat mein Kind sich gut mit uns als O O O O O
Eltern verstanden
2. ..hat mein Kind sich zu Hause wohl O O O O O
gefuhlt
3. ... hatten wir schlimmen Streit zu O 0 0 0 0
Hause
4. ... fuhlte mein Kind sich durch mich 0 0 0 0 0
bevormundet

© Kid- und Kiddo-KINDL® / Elternversion / Ravens-Sieberer & Bullinger / 2000 / Seite 2
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5. Freunde

In der letzten Woche ... nie selten m?nn;h' oft immer

1. ... hat mein Kind etwas mit Freunden 0 0 0 0 0
zusammen gemacht

9 ist mein Kind laei anderen ,gut O O O O O
angekommen

3. ... hat mein Kind sich gut mit seinen O 0 0 O O
Freunden verstanden

4. .. hatte mein Kmd.das Gefiihl, dass es 0 0 0 0 0
anders ist als die anderen

6. Schule/Ausbildung

In der letzten Woche, in der mein Kind in nie selten manch- oft immer

der Schule/Ausbildung war, ... mal

1. ... hat mein Kind die Aufgaben in der
Schule/Ausbildung gut geschafft = . : O =

2. ... hat meinem Kind der Unterricht O O O O O
Spal} gemacht

3. ... hat mein Kind sich Sorgen um seine O O O O O
Zukunft gemacht

4. ... hatte mein Kind Angst vor 0 0 0 0 0
schlechten Noten

Vielen Dank fiir Ihre Mitarbeit!

© Kid- und Kiddo-KINDL® / Elternversion / Ravens-Sieberer & Bullinger / 2000 / Seite 3
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