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1 Zusammenfassung

Hintergrund. Zur Verlaufsbeurteilung bei Kindern mit Cochlea-Implantat dienten
bislang vorwiegend rein sprachlich-auditive Verfahren. Ob diese den besten
Parameter darstellen ist fraglich. Viel winschenswerter ware die Bestimmung der
gesundheitshezogenen Lebensqualitat (health-related quality of life, HRQL). Des-
halb war das Ziel dieser Arbeit erstens, ein solches HRQL-Verlaufs-Instrument zu
entwickeln, das die Lebensqualitat als Verlaufsparameter bei Zircher Cl-Kindern
bestimmen kann und zweitens, das entwickelte Instrument anzuwenden und die
Messbarkeit der Lebensqualitdt mittels dieses Instruments an einem Patienten-
kollektiv zu untersuchen.

Methode. Als HRQL-Instrument wurde ein spezifischer Fragebogen entwickelt, der
sich zusammensetzt aus 4 Fragegruppen zu physischen (sprachlich-auditiven),
psychologischen, sozialen und geréatespezifischen Aspekten. Die Fragen wurden
aufgrund von Erkenntnissen aus der Literatur zusammengestellt, wobei fur die
sprachlich-auditiven Aspekte der bekannte MAIS-Fragebogen mit aufgenommen
wurde.

Die Datenerhebung wurde als selbststandige Elternbefragung anlésslich der perio-
dischen Verlaufskontrollen und Einstellungstermine durchgefuhrt. In die Studie auf-
genommen wurden 16 von 20 im fraglichen Intervall implantierte Kinder der ORL-
Klinik des Unispitals Zrich.

Untersucht wurden die Veranderung der gesamten Lebensqualitat und die der
einzelnen Fragegruppen im Verlauf nach der Implantation, und ferner wurden zwei
Teilgruppen verglichen, die aufgrund der Deutsch- resp. Fremdsprachlichkeit der
Eltern gebildet wurden.

Resultate. Es wurde fur die gesamte Lebensqualitat ein signifikanter Anstieg
sowohl unmittelbar postoperativ als auch im Langzeitverlauf gefunden. Fir die
Fragegruppen MAIS (sprachlich-auditive Aspekte) und Sozial wurden &hnliche
Verlaufe gefunden, indes zum Teil nur schwach signifikant, vor allem aber mit
unterschiedlich raschem Anstieg der Werte im Verlauf. Die Gruppe Psychologisch
unterschied sich wesentlich und zeigte gar keinen Anstieg. Gesamthaft zeigte sich
bei den meisten Fragegruppen der Wert des Monats 1 als Ausreisser nach oben.

Der Vergleich der Sprachgruppen war wegen geringer Datenmenge der fremdspra-
chigen Gruppe nicht Uberall mdglich. Es zeigten generell ahnliche Verlaufe,
allerdings verlief die deutschsprachige Gruppe durchschnittlich 6 Punkte (10% des
Maximalwertes) hoher. Ferner zeigten sich Unterschiede in der geschéatzten Ge-
samtlebensqualitat.

Diskussion. Mit dem entwickelten Fragebogen scheint eine Lebensqualitatsver-
besserung nach Implantation messbar zu sein, und dies — wenn zumindest mini-
male Deutschkenntnisse vorausgesetzt werden — unabhangig von der Mutterspra-
che der Eltern. Den lber den ganzen Verlauf gemessenen leichten Lebensquali-
tatsunterschied zwischen den Sprachgruppen diskutieren wir im Bereich sozialer
Schichtdifferenzen.
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Indes zeigten nicht alle der Teilfragegruppen den gleichen Verlauf. Wéhrend die
MAIS-Fragen einen sehr schnellen postoperativen Anstieg zeigten, war bei anderen
Fragen eine viel langsamere Zunahme der Werte zu beobachten. Unterschiedliche
Aspekte der Lebensqualitdt veranderten sich also verschieden schnell. Die
Fragegruppe, welche die psychologischen Aspekte untersuchte, zeigte dabei als
einzige keine Veranderung uUber den beobachteten Verlauf. Griinde daftr werden
diskutiert.

Der erste Wert nach Implantation schien bei den meisten Fragegruppen und auch
bei der Gesamtlebensqualitat im Vergleich zum weiteren postoperativen Verlauf zu
hoch eingestuft worden zu sein. Wir diskutieren psychologische Griinde wie Hoff-
nungen und Erwartungshaltungen der Eltern als mdgliche Ursachen dafir, wobei
dieses Phdnomen bei deutschsprachigen Eltern bevorzugt aufzutreten scheint.

Die von den Eltern geschétzte insgesamte Lebensqualitat verlief anders als die
bestimmte Gesamtlebensqualitdt und war generell relativ hoch, wobei sie bei
deutschsprachigen Eltern schon praoperativ sehr hoch geschéatzt wurde. Es muss
also gefolgert werden, dass die alleinige Schatzung der Lebensqualitat kein Ersatz
darstellen kann fiir ihre Messung durch Befragung ihrer verschiedenen Aspekte.

Gesamthaft hat sich der Fragebogen als guter moglicher Verlaufsparameter fir
Kinder nach Cochlea-Implantat-Operation erwiesen. Zu Uberlegen bleibt, wie — im
Hinblick auf die praktische Anwendung des entwickelten Fragebogens — zu
verfahren sei, wenn Eltern von operierten Kindern gar kein Deutsch sprechen.
Mdgliche Schritte werden am Schluss der Arbeit diskutiert.
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2 Einleitung

Ein signifikanter Horverlust (>60dB) tritt auf mit einer Inzidenz von etwa 0.1%, also
ungefahr bei einem von 1000 Kindern [1], wobei in etwa 90 bis 95% der Félle die
Eltern normal hérend sind [1, 2]. Seit Uber 20 Jahren werden Cochlea-Implantate
(Cl) eingesetzt, erst nur bei erwachsenen Patienten, dann immer mehr auch bei
Jugendlichen und Kindern. Uber 50°000 Erwachsene und Kinder haben mittlerweile
weltweit ein Cl erhalten. In Europa wurde 1982 dem ersten Kind ein CI implantiert
[3]. Seither werden auch immer jlingere Kinder operiert, weil bald gefunden wurde,
dass die erzielten Ergebnisse um so besser sind, je junger die implantierten Kinder
sind [4, 5].

Outcome-Studien von Cochlea-Implantaten bei Kindern haben sich bislang vorwie-
gend auf Hortests und auf die Messung von Sprachverstandnis, meist in gestellten
Untersuchungssituationen, konzentriert. Es konnte allerdings gezeigt werden, dass
reine Sprachtests die Leistungsfahigkeit des Cl im taglichen Leben nur ungenigend
wiedergeben [6]. Besonders bei sehr jungen Kindern, die mittlerweile die grésste
Population der implantierten Kinder darstellen, durften Sprachtests eine unzu-
reichende Messgrosse darstellen [7]. Letztendlich geht es ja um die Beurteilung der
Fahigkeiten und Verbesserungen in gewdhnlichen Alltagssituationen [8]. Um so
mehr, als das Cochlea Implantat weitreichendere psychosoziale Wirkungen zeigt als
bloss der unmittelbare Effekt des Wiederherstellens der Hoérfunktion [9]. Ziele und
Effekte, die man zu erreichen, beziehungsweise zu verbessern versucht, betreffen
die Bereiche Sprachwahrnehmung und Sprachverstéandnis, Sprachentwicklung,
Sprechvermdgen, Ausdrucksfahigkeit, Kommunikationsfahigkeit, schulische Leis-
tung sowie soziale und emotionale Bereiche [1, 10]. Es fragt sich also, ob die
bisherigen Outcome-Massstéabe die richtigen Beurteilungsgrossen sind [6, 11].

Medizinisch-wissenschaftliche Messgréssen konnen fir die Patienten von unter-
geordnetem Interesse sein, wenn sie wenig mit ihrem physischen, psychischen und
sozialen Wohlbefinden korrelieren. Viel wichtiger ist es in solchen Bereichen, die
Lebensqualitdt, oder genauer die gesundheitsbezogene Lebensqualitat (health-
related quality of life, HRQL) zu messen [12]. Daflr spricht auch, dass Patienten mit
ahnlichen klinischen Kriterien oftmals ein unterschiedliches Wohlbefinden &ussern.

Wahrend bei erwachsenen CIl-Patienten gezeigt werden konnte, dass sich die
Lebensqualitat der Patienten nach Implantation relevant verbessert [11, 13], gibt es
indes nur wenige Studien, welche Anderungen der Lebensqualitat und subjektive
Verédnderungen im Hor-, Sprech-, Sprach- und schulischen Bereich von pédia-
trischen Cl-Empfangern untersuchen [14].

Was bestimmt nun aber die Lebensqualitat? Wie sollen die genannten Aspekte
erfasst werden? Probleme psychosozialer Natur lassen sich nicht einfach quanti-
fizieren. Wenn Kkeine geeigneten Messwerkzeuge zur Verfigung stehen, so
empfiehlt sich die Entwicklung von Fragebogen oder Messwerkzeugen, welche die
bendtigten Informationen gezielt liefern kénnen [15]. Dabei stellt sich je nach
Situation die Frage, ob man auf ein entsprechendes allgemeines Instrument — zum
Beispiel auf einen allgemeinen Lebensqualitats-Fragebogen — zurlickgreift, oder ob
ein krankheitsspezifisches Instrument notwendig ist. Krankheitsspezifische Instru-
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mente sind klinisch sensitiver und weisen eine hdhere ,Signal-to-noise“-Relation auf
[12]. Ferner kdnnen allgemeine Instrumente falsche Resultate liefern, wenn zum
Beispiel mit ,Aufschauen bei einem unerwarteten Gerédusch” nach der Ablenkbarkeit
gefragt wird und das untersuchte Zielkollektiv jedoch hérgeschadigt ist [16].

Als Messinstrument drangt sich in einer solchen Situation ein standardisierter Fra-
gebogen auf, weil damit in optimaler Weise eine mdglichst objektive, Untersucher-
unabhéangige Interpretierbarkeit und Quantifizierbarkeit erreicht werden kann, die fur
die Messung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat zu fordern ist [12].
Wahrend bei der Messung der Lebensqualitéat bei Erwachsenen die Patienten selber
befragt werden kénnen [13], drangt sich bei padiatrischen Patienten die Befragung
von Betreuungs- resp. Bezugspersonen auf. Dabei haben neben der Therapeutin
(Audiopaddagogin oder Logopadin) sowohl Eltern als auch Lehrer die Mdoglichkeit,
die kindlichen Féahigkeiten in der natirlichen Umgebung der Kinder zu beurteilen [6,
17] und diese Resultate korrespondieren auch mit anderen Tests [8, 17]. Aufgrund
des Alters unserer Patienten (vorschulisch) entschieden wir uns flr einen
Elternfragebogen.

In dieser Arbeit ging es in einer ersten Phase um die Entwicklung eines solchen
Messinstruments zur Bestimmung der Lebensqualitat bei Kindern — im Sinne eines
krankheitsspezifischen Verlaufsparameters — und in einer zweiten Phase um die
Anwendung dieses Instrumentes an einem Patientenkollektiv.
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3.1

Patienten und Methode

Fragebogenentwicklung / Zusammenstellung der Fragen

Bei der Entwicklung eines HRQL (health-related quality of life)-Instrumentes muss
beachtet werden, das man zwischen diskriminativen und evaluativen Instrumenten
unterscheidet [12]. Diskriminativ ist ein HRQL-Instrument, wenn es dazu dient, die
(gesundheitsbezogene) Lebensqualitdt verschiedener Patienten zu messen und
miteinander zu vergleichen. Evaluativ ist es, wenn es die Veranderungen der
Lebensqualitat eines oder mehrerer Patienten jeweils im zeitlichen Verlauf betrach-
tet, also ein Verlaufsmassstab darstellt, wie das bei unserem Fragebogen der Fall
ist. Wahrend es bei der Entwicklung eines diskriminativen Instruments darum geht,
Aspekte zu wahlen, die eine geringe interindividuelle Streubreite haben, die also bei
verschiedenen Patienten mdoglichst nur von der jeweiligen Lebensqualitat abhéngen,
ist es hingegen bei der Entwicklung eines evaluativen HRQL-Instruments entschei-
dend, Aspekte zu wéahlen, die fur das Wohlbefinden im taglichen Leben relevant
sind [12].

Im Gegensatz zu anderen Kliniken, wo zum Teil eine stationare Nachbetreuung
stattfindet, werden die implantierten Kinder in Zirich ambulant weiter versorgt. Bei
der Entwicklung eines Fragebogens, der im klinischen Alltag anwendbar sein soll,
ist es deshalb erforderlich, die Anzahl der Fragen limitiert zu halten, wenn man
moglichst grosse Antwortraten mochte. Dies besonders dann, wenn das Instrument
wiederholt zur Anwendung kommt [18]. So entschieden wir uns, den Fragebogen
auf 2 bis 3 A4-Seiten zu beschranken.

Was fir Fragen sollten aber gestellt werden? Wahrend es in vergleichbaren Frage-
bogen fur erwachsene Patienten um Bereiche wie Arbeit, Geld, Privatleben, soziale
Kontakte, Nachbarschaft, Gesundheit, Religion, Kinder und Freizeit geht [19],
mussen fur padiatrische Cl-Empfanger ganz andere Fragen formuliert werden. Ein
starker Horverlust bei Kindern kann schwerwiegende Konsequenzen haben in
Bereichen der Sprachentwicklung, der sozialen Interaktion, des schulischen Ler-
nens und des Verhaltens [1, 3]. So stellten wir Fragen aus den drei Bereichen
physisch, psychologisch und sozial, wie sie auch in anderen Lebensqualitatsinstru-
menten verwendet werden [11], sowie zusétzlich noch einige Fragen zu geréate-
spezifischen Punkten. Aufgrund der vorgegebenen, verhaltnismassig geringen
Patientenzahl und der Spezifitdt der zu untersuchenden Aspekte konnte die Ent-
wicklung des Fragebogens nicht in der Ublichen umfassenden Weise unter Testung,
Gewichtung und Auswahl von Fragen aus einem grossen Pool vorgenommen wer-
den, sondern fand statt durch Zusammenstellung von Fragen auf intuitiver und vor
allem auf Basis der vorhandenen Literatur, was ein in solchen Situationen mdg-
liches Vorgehen ist [11]. Unsere entsprechenden Uberlegungen und Literaturquellen
sind nun im Folgenden dargestellt.

Wichtige Bereiche, die durch Cochlea-Implantate verbessert werden sollen, sind die
Horfahigkeit, das Sprechvermdgen und die Sprachfahigkeiten von Kindern [10].
Diese Aspekte werden mit dem MAIS-Fragebogen [8] gut erfragt, weshalb der
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MAIS-Elternfragebogen als Teilfragebogen mitaufgenommen wurde (vgl. Figur 15,
Seite 39).

Waéhrend fur schwerhorige Kinder im Vergleich zu normal hdorenden Gruppen ein
Schulleistungsriickstand typisch ist [20], zeigt das Cochlea-Implantat langfristig Ver-
besserungen der schulischen Aktivitat [17]. Dabei scheint jedoch die Schulleistung
resp. die Schuleinteilung stark von der Dauer der Cl-Benltzung abzuhangen,
wahrend zumindest in gewissen Studien keine signifikanten Korrelationen zum Alter
bei Implantation gefunden werden konnte [9]. Die Gesichtspunkte der schulischen
Einstufung resp. der schulischen Leistung untersuchen wir mit den Fragen 1 bis 4
unseres Fragebogens (vgl. Figur 15, Seite 39).

Es ist bekannt, dass schwerhérige oder taube Kinder von ihren Mittern als ablenk-
barer, fordernder und launischer beschrieben wurden [1, 16, 21, 22]. Es wurde
ebenfalls berichtet, dass diese Kinder impulsiver und egoistischer seien und dass
sie weniger Selbstvertrauen zeigten [1, 21]. Auch klinisch wird nach Cl-Implantation
bei Kindern als signifikante Verhaltensveranderung eine Reduktion der Ablenk-
barkeit und eine Verlangerung der Aufmerksamkeitsspanne genannt [20]. Es wurde
Uberdies beobachtet, dass Kinder nach Aktivierung des CIl behutsamer mit
Gegenstanden ihrer Umgebung umgingen, zum Beispiel weniger oft die Tlre
zuschlugen oder sanfter mit Spielsachen umgingen [4]. Entsprechende Aspekte
haben mit den Fragen 6 (Ablenkbarkeit), 7 (Impulsivitat) und 8 (Selbstvertrauen) in
unserem Fragebogen Einzug erhalten (vgl. Figur 15, Seite 39).

Bekannt sind Kommunikationsschwierigkeiten zwischen den schwerhérigen Kindern
und ihren meist normal horenden Eltern [2]. In einer Studie mit erwachsenen CI-
Patienten konnte eine starke Korrelation der Lebensbefriedigung mit den
Kommunikationsfahigkeiten gefunden werden [13]. Weiter hat das Erwirken von
Disziplin in der elterlichen Erziehung viel mit Kommunikation zu tun und wirkt sich
massgebend auf das kindliche Verhalten aus. [22]. So nahmen wir eine Frage nach
den Kommunikationsfahigkeiten, resp. nach Kommunikationsschwierigkeiten und
Missverstandnissen (Frage 9) und eine Frage spezifisch nach den kommunikations-
bedingten Erziehungsschwierigkeiten (Frage 10) mit in den Fragebogen auf (vgl.
Figur 15, Seite 39).

Schwerhdrige oder taube Kinder gelten wegen direkten und indirekten Konsequen-
zen ihrer Schwerhdorigkeit als sozial benachteiligt [21]. Diesen Bereich untersucht
unsere Frage 11 (vgl. Figur 15, Seite 39).

Der Horverlust eines Kindes hat Konsequenzen auf die Familiendynamik. Man hat
auch gefunden, dass Eltern implantierter Kinder grossere Stress-Levels erreichen
als Kontrollen [1, 23-25]. Die Frage nach der Beeintréachtigung der Lebenssituation
der Eltern durch Stress (Frage 12) soll diesen Aspekt der Lebensqualitéat abdecken
(vgl. Figur 15, Seite 39).

Es konnte gezeigt werden, dass die hinsichtlich der Benitzung des Cochlea-
Implantates genannten Nachteile meist im Zusammenhang mit dem Tragen resp.
dem Handling des Geréates stehen [14]. Technische Grinde [3] wie auch kosme-
tische Grunde im Zusammenhang mit einem gewissen Gruppendruck unter Spiel-
kameraden gehoren dazu [26]. Deshalb wurden die Fragen 13 und 14 formuliert
(vgl. Figur 15, Seite 39).
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3.2

3.3

3.3.1

Die Frage 15 schliesslich untersucht explizit, in welchem Mass die Erwartungen,
welche die Eltern vor der Operation an das Geradt gehabt hatten, bisher erflillt
wurden (vgl. Figur 15, Seite 39).

Es ist bei Fragebogen zur Messung der Lebensqualitat empfehlenswert, - zum
Beispiel am Schluss - zusammenfassend nochmals nach der gesamthaften Lebens-
qgualitat zu fragen. Dies kann als eine Art Validitatsprifung des Fragebogens
verwendet werden [18]. Wir setzten dazu die haufig gebrauchte Skala von O bis 10
auf einer horizontalen Messstrecke ein. Aufgrund &ahnlicher Uberlegungen und der
Tatsache, dass alle anderen Fragen jeweils absolute Messungen darstellen, fligten
wir unten noch eine spezifische Frage nach der relativen Anderung der Gesamt-
lebensqualitat an (vgl. Figur 15, Seite 39).

Antwortskalen

Als Antwortskalen sollten nach Maoglichkeit gleichstrukturierte Abstufungen dienen,
um spater die Auswertung und Verrechnung zu Fragegruppen zu vereinfachen. In
Fragebogen und Messinstrumenten der Lebensqualitdt sind Fragen mit 7-Punkte-
Skalen, also mit 7-fach abgestuften Antwortmdéglichkeiten (0 bis 6 Punkte pro Frage)
verbreitet und untersucht [27]. Dabei gelten Veréanderungen von 0.5, 1.0 und 1.5
Punkten pro Frage als kleine, mittlere und grosse Veranderung [12, 27]. So haben
wir diese verbreitete Skaleneinteilung fur die Antwortmdéglichkeiten unserer eigenen
Fragen Ubernommen. Dabei wurden als Antwortmdglichkeiten ,Gar nicht* — ,Fast
nicht* — ,Ein wenig“ — ,Massig" — ,Betrachtlich* — ,Stark” — ,Sehr stark" bei Fragen
nach dem Ausmass eines Gesichtspunktes und die Antwortmoglichkeiten ,Nie* —
.Sehr selten” — ,Ab und zu* — ,Manchmal* — ,Oftmals* — ,Haufig" — ,Jedes Mal" bei
Fragen nach der Haufigkeit eines Aspektes oder Ereignisses verwendet. Ferner
wurden bei der Frage nach der relativen Veranderung der Lebensqualitat die Stufen
.Stark verschlechtert” — ,wenig verschlechtert* — ,kaum verschlechtert” — ,gleich” —
.kaum verbessert" — ,wenig verbessert" — ,stark verbessert* verwendet. Hingegen
haben wir die standardisierte Skalierung von 0 bis 4 (5 Stufen) des MAIS-
Teilfragebogens beibehalten.

Wahrend bei der MAIS-Skala bei allen Fragen die Gewichtung so ist, dass jeweils
niedrige Punktzahl mit niedriger Lebensqualitdt gleichzusetzen ist, ergaben sich
aufgrund der Formulierung der Fragen der anderen Bereiche zum Teil reziproke
Gewichtungen. Fur die Auswertung wurde deshalb eine Liste mit den entsprechen-
den Bewertungsrichtlinien angefertigt, die angibt, ob jeweils eine Frage mit O bis 6
oder mit 6 bis 0 Punkten zu quantifizieren ist (vgl. Figur 16, Seite 42).

Fragestellungen

Folgende Fragestellungen sollten mit der nach der Zusammenstellung des Frage-
bogens durchgefiihrten Befragung untersucht werden:

Gesamtlebensqualitat

Die Gesamtlebensqualitat, die sich geméass obigen Uberlegungen aus den vier
genannten Teilbereichen zusammensetzt, stellt die Hauptmessgrosse des ent-
wickelten Fragebogens dar. In der durchgefiihrten Anwendung des Fragebogens
sollte untersucht werden, ob sich diese gemessene Lebensqualitat von praoperativ
nach postoperativ verandert, resp. ob sie postoperativ zunimmt oder nicht.
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3.3.2

3.3.3

3.34

3.4

Fragegruppen

Die Fragegruppen MAIS (betreffend Horfunktion, Sprachfahigkeiten und Sprech-
funktion, vgl. oben), Psychologisch, Sozial und Geratespezifisch fassen Teilaspekte
der hier untersuchten gesundheitsbezogenen Lebensqualitat zusammen. Es stellt
sich nun die Frage, ob alle diese Untergruppen sich vergleichbar verandern, oder ob
es Unterschiede gibt.

Gesamtlebensqualitat vs. Schatzung der Lebensqualitat

Mit der aus den Fragegruppen berechneten Gesamtlebensqualitat soll die (absolut)
geschatzte insgesamte Lebensqualitat und die geschatzte relative Anderung der
Gesamtlebensqualitét verglichen und diskutiert werden.

Sprachgruppen

Aufgrund der Erfahrungen in der Pilotphase beziglich der Sprachprobleme (vgl.
Diskussion, Kapitel 5.1) nahmen wir noch als zusatzliche zu untersuchende Frage
einen Vergleich der Resultate bei deutschsprachigen und bei fremdsprachigen
Eltern vor und suchten nach Unterschieden zwischen diesen beiden Sprachgrup-
pen.

Durchfuhrung der Befragung

Die Befragungen fanden statt zwischen dem Mai 2000 und dem November 2002.
Dabei dienten von diesem Intervall die ersten 8 Monate als Pilotphase, wahrend der
neben dem eigentlichen Sammeln von Daten insbesondere noch auf die Probleme,
Anmerkungen und Vorschlage der Eltern eingegangen wurde; dies, um einerseits
das Instrument beziiglich der Fragen und Antworten zu optimieren und andererseits,
um allfallige entscheidende Grundsatzprobleme frihzeitig zu erkennen und so
gegebenenfalls darauf reagieren zu kbnnen. Nach der Pilotphase wurde, nach einer
Auswertung der von den Eltern schriftlich angebrachten Bemerkungen und der
miindlich gedusserten oder beim assistierten Ausfillen festgestellten Probleme, der
Fragebogen minimal adaptiert und unklare Fragen wurden leicht umformuliert.
Danach kam bis zum Schluss der Erhebung die modifizierte 2. Version des
Fragebogens zum Einsatz.

Um die Brauchbarkeit im klinischen Alltag mdglichst optimal zu gewahrleisten,
wurde der Fragebogen bewusst als ,self-report-instrument” entwickelt. Der Frage-
bogen wurde so konzipiert, dass die gestellten Fragen klar und die zur Verfigung
stehenden Antwortmdglichkeiten umfassend sind. Der Fragebogen sollte also selb-
standig von den Eltern, das heisst entweder von der Mutter oder vom Vater oder
aber von beiden gemeinsam ausgefillt werden konnen (die entsprechende aus-
fihrende Person wird zu Beginn des Fragebogens festgehalten). Besonders in der
Pilotphase wurde allerdings auch durch eine mit dieser Arbeit betrauten Person ein
assistiertes Ausfillen zusammen mit den Eltern durchgefihrt, dies vor allem, um in
dieser Phase noch unklare Fragen resp. insuffiziente Antwortméglichkeiten zu
erruieren. Ansonsten wurden die Fragebogen den Eltern im Rahmen des praopera-
tiven Aufnahmeverfahrens resp. der entsprechenden Kontrolluntersuchungen und
Einstellungsterminen zum selbstandigen Ausfillen abgegeben oder aber per Post
nach Hause gesandt.
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Als Befragungstermine wurden die Zeitpunkte 1 Monat, 3, 6, 9, 12 und 18 Monate

nach der Erstanpassung festgelegt. Da aber die einzelnen Schwankungen der
Werte im Spatverlauf nicht speziell interessierten, hingegen aber méglichst gute
statistische Aussagen gewiinscht waren und da sich in der Pilotphase ferner gezeigt
hatte, dass sich die Werte in jenen Monaten nicht mehr gross verandert hatten,
wurden die Werte der Monate 9, 12 und 18 zu einem gemeinsamen ,Langzeit“-Wert

zusammengefasst.

Patientenkollektiv

In die Studie aufgenommen wurden Kinder, die zwischen April 2000 und Juli 2001
an der Klinik far Otorhinolaryngologie, Hals- und Gesichtschirurgie (ORL-KIlinik) des
Universitatsspitals Zurich (USZ) operiert wurden und ein Cochlea-Implantat er-
hielten. Samtliche in der Studie aufgenommenen Kinder erhielten unilateral ein
Cochlea-Implantat vom Typ Nucleus 24 der Firma Cochlear. Auch das postoperative
Prozedere war bei allen Patienten identisch. Figur 1 zeigt das jeweils angewandte
Schema fir die postoperativen Anpassungen und Kontrollen.

Figur 1: angewandtes Schema der postoperativen Anpassungstermine

Zeitlicher Ablauf einer Cl-Anpassung
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im weiteren Verlauf Kontrollen alle 6 bis 12 Monate

Aus der Studie ausgeschlossen wurden Patienten, wenn die Kommunikation und
Verstandigung mit den Eltern aufgrund sprachlicher Schwierigkeiten sehr stark
erschwert oder gar verunmaoglicht war, und jeweils ein Dolmetscher nétig gewesen
ware, weil dadurch die Fragen des Fragebogens nicht mehr adaquat héatten
beantwortet werden kdnnen. Gar nicht aufgenommen wurden Patienten, die zwar im
Operationsintervall implantiert wurden, bei denen aber aufgrund organisatorischen
oder vor allem Compliance-Problemen gar keine ausgefillten Fragebogen

zuriickkamen.
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Datenauswertung

Die aus den ausgefiillten Fragebogen extrahierten Rohdaten wurden vor der
Weiterverrechnung in andere Skalen umgerechnet. Da neben der 7-stufigen
Fragebogenskala auch die 5-stufige MAIS-Skala und die 11-stufige Totalskala (O bis
10, zur Schatzung der Gesamt-Lebensqualitat) vorkamen, wurde eine Uberge-
ordnete KGV-Skala hinzugezogen, in welche sich die Ursprungsskalen einfach
umrechnen liessen. Die KGV-Skala (KGV bedeutet ,kleinstes gemeinsames
Vielfaches") wies ein Intervall auf von 0 bis 60. Die Umrechnungstabellen der
einzelnen Skalen in die KGV-Skala sind in Tabelle 1 zusammengefasst.

Tabelle 1. Umrechnungstabellen der einzelnen Skalen

MAIS KGV FB KGV Total KGV
0 0 0 0 0 0
1 15 1 10 1 6
2 30 2 20 2 12
3 45 3 30 3 18
4 60 4 40 4 24

5 50 5 30
6 60 6 36
7 42

8 48

9 54

10 60

Dargestellt sind die Umrechnungstabellen von der MAIS-Skala, von der Fragebogen-Skala
(FB) sowie von der Total-Skala (zur Schatzung der Gesamt-Lebensqualitat, vgl. Figur 15) je-
weils in die KGV-Skala.

Fur die weiteren Berechnungen wurden somit die Einzelwerte allesamt in die KGV-
Skala umgerechnet. Die weitere Auswertung wurde dann so vorgenommen, dass
aus den Punktwerten der Einzelfragen (umgerechnet in die KGV-Skala) die Mittel-
werte der Fragegruppen bestimmt wurden. Obwohl in der Literatur fir die
Entwicklung gewisser Fragebogen grosse Validierungsarbeit unternommen wurde,
um die Gewichtung von Einzelfragen gegeniiber einander und gegeniber anderer
Fragengruppen vorzunehmen, werden in &dhnlichen Situationen dennoch die Fragen
haufiger gleichméssig gewichtet, so dass allen Fragen gleiches Gewicht zukommt
[12]. Diesen Ansatz wahlten auch wir.

Bei der weiteren Auswertung der Daten und Berechnung der Scores der Frage-
gruppen und der gesamten Lebensqualitdt mussten indes gewisse Vorschriften
aufgestellt werden, damit garantiert war, dass dort, wo bestimmte Einzelfragen oder
gar ganze Teile des Fragebogens nicht ausgefillt wurden, nicht etwa Ver-
falschungen der Gruppen- und Gesamtscores entstanden. So definierten wir fol-
gende Richtlinien fur die statistische Verarbeitung unserer Daten:

Die Fragegruppe MAIS, berechnet als arithmetisches Mittel der MAIS-Fragen, wird
gewertet, das heisst, die Berechnung eines Gruppenmittelwertes ist zulassig, wenn
mindestens 7 der 10 Fragen beantwortet wurden.
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Die Fragegruppe Psychologisch, berechnet als arithmetisches Mittel der Fragen 6
bis 8 des Fragebogens, wird gewertet, wenn mindestens 2 der 3 Fragen beant-
wortet wurden.

Die Fragegruppe Sozial, berechnet als arithmetisches Mittel der Fragen 9 bis 12 des
Fragebogens, wird gewertet, wenn mindestens 3 der 4 Fragen beantwortet wurden.

Die Fragegruppe Geratespezifisch, berechnet als arithmetisches Mittel der Fragen
13 bis 15 des Fragebogens, wird gewertet, wenn mindestens 2 der 3 Fragen
beantwortet wurden.

Die Gesamt-Lebensqualitét, berechnet als arithmetisches Mittel der 4 oben genann-
ten Gruppenmittelwerte, wird gewertet, das heisst, ihre Berechnung aus den
Gruppenmittelwerten ist zuldssig, wenn mindestens 3 der 4 Gruppenmittelwerte vor-
liegen, resp. bei den préoperativen Terminen, wenn mindestens 2 der 3 Gruppen-
mittelwerte vorliegen (weil dort die Fragegruppe Geratespezifisch ja grundsatzlich
nicht vorhanden sein kann).

Als Analysemethode zum Berechnen der Signifikanzen der Verédnderung der je-
weiligen Lebensqualitdtsparametern wurde unter Zuhilfenahme des Statistikpro-
gramms SPSS der T-Test flr gepaarte Stichproben verwendet. Als statistisch
signifikante Veranderung wurde eine Irrtumswahrscheinlichkeit von kleiner oder
gleich 5% (p = 0.05 oder kleiner) festgelegt.
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Resultate

Allgemeine Statistiken

Von urspringlich 20 Patienten mussten 4 ausgeschlossen werden wegen fehlender
Deutschkenntnisse beider Eltern. 16 Patienten wurden in die Studie aufgenommen,
von denen insgesamt 61 Fragebogen erfasst wurden, und zwar jeweils zwischen 2
und 6, durchschnittlich 3.8 pro Patient. Die Tabelle 2 zeigt die biografischen Daten
der in die Auswertung eingeschlossenen Patienten.

Tabelle 2. Biografische Daten der eingeschlossenen Patienten (N=16)

Alle Patienten Gruppe Gruppe
Deutsch Fremdsprachig
Geschlecht
weiblich 11 (69%) 8 (73%) 3 (60%)
mannlich 5 (31%) 3 (27%) 2 (40%)
Atiologie
kongenital 15 (94%) 10 (91%) 5 (100%)
Meningitis 1 (6%) 1 (9%) 0 (0%)
Sprache der Eltern
Deutsch 11 (69%)
fremdsprachig 5 (31%)
Alter bei Implantation
minimal 1.2 1.2 14
maximal 10.1 10.1 6.1
Median 2.5 2.2 2.8
Mittelwert 3.5 3.8 3.0
Standardabweichung 2.5 2.8 1.9

Biografische Daten der in die Studie eingeschlossenen Patienten, sowohl als Gesamtgruppe
als auch als jeweilige Untergruppe Deutsch und Fremdsprachig.

Die Patienten verbrachten, tber die gesamte Beobachtungsdauer gerechnet, zwi-
schen 1 und 5 Stunden pro Woche in Therapie bei einer Audiopadagogin, Logo-
padin oder Lehrerin im Einzelunterricht, der Median lag bei 2.0 Stunden, der Mittel-
wert bei 2.1 Stunden (Standardabweichung 0.9 Stunden).

Aufgrund des geringen durchschnittlichen Alters der Patienten (vgl. Tabelle 2) wa-
ren die meisten der Kinder noch nicht in der Schule und auch noch nicht im Kinder-
garten. Von den 16 Kindern waren 11 Uber die ganze Befragungsperiode hinweg
noch nicht im Kindergarten. 1 Kind kam gerade in der Befragungsperiode in den
Kindergarten, 1 Kind war Uber die ganze Befragungsperiode hinweg im Kinder-
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garten, 2 Kinder kamen wéahrend der Befragungsperiode vom Kindergarten in die
Schule und 1 Kind war schon von Beginn der Befragungsperiode an in der Schule.
Von den Kindern, die in den Kindergarten und/oder in die Schule gingen, besuchten
etwa die Halfte eine Regelklasse und die andere Halfte eine Spezialklasse (z.B.
Sprachheilkindergarten, Klein- oder Sonderklasse). Aufgrund der zu geringen
Anzahl von Patienten, die wahrend der Befragungsperiode in der Schule waren (3
Kinder), wurden die Fragen nach der Schulleistung nicht weiter ausgewertet.

Bezuglich Kommunikationsmethoden wurde bei 13 von 16 Patienten angegeben,
dass mehrere Kommunikationsmethoden kombiniert wirden. Nur wenig verschie-
dene Kommunikationsmethoden (v.a. Mimik/Gestik) wurde insbesondere bei den
sehr jungen Kindern angegeben. Zum Teil wurden im Verlauf der verschiedenen
Befragungen auch fraglich stark wechselnde und unvollstandige Angaben beziiglich
der verwendeten Kommunikationsmethoden gemacht, so dass im zeitlichen Verlauf
kein Trend zu erkennen war hinsichtlich einer Verdnderung der Kommuni-
kationsmethode. Genauere Statistiken dazu sollen deshalb an dieser Stelle nicht
erfolgen.

Gesamtlebensqualitat

Die Mittelwerte (als Mass der zentralen Tendenz) und die Standardabweichungen
(als Mass der Verteilung) der Gesamtlebensqualitat im Verlauf Uber die verschie-
denen Beobachtungszeitpunkte sind in Figur 2 dargestellt.

Figur 2: Verlauf der Gesamtlebensqualitat
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Der Mittelwert steigt zwischen dem praoperativen Wert und dem 1-Monats-Wert von
30.6 auf 39.7 (KGV-Skala). Bis zum Langzeit-Wert erreicht er 43.8. Dieser Anstieg
ist sowohl bezogen auf den 1-Monats-Wert (p = 0.010) als auch auf den Langzeit-
Wert (p = 0.011) statistisch signifikant. Insgesamt findet ein betrachtlicher Anstieg
des Wertes statt, wobei der Wert schon praoperativ in Skalenmitte liegt. Der grosste
relative Anstieg findet im ersten Beobachtungsintervall statt, also von praoperativ
nach Monat 1. Vom Monat 1 zum Monat 3 findet sogar ein leichter Riickgang des
Wertes von 39.7 auf 37.5 statt. Oder anders ausgedrickt: Wahrend die Werte
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praoperativ, Monat 3, Monat 6 und Langzeit in dieser Darstellung (cave: keine
lineare Anordnung der Messzeitpunkte!) praktisch auf einer Geraden liegen, weicht
der Wert vom Monat 1 nach oben ab.

Die Standardabweichung, als Mass fiur die Streuung der Werte, nimmt im Verlauf
der Beobachtungstermine ab und betragt beim Langzeitmesspunkt nur noch 4.8.

Fragegruppe MAIS

Die Mittelwerte (als Mass der zentralen Tendenz) und die Standardabweichungen
(als Mass der Verteilung) der Fragegruppe MAIS im Verlauf Uber die verschiedenen
Beobachtungszeitpunkte sind in Figur 3 dargestellt.

Figur 3: Verlauf der Fragegruppe MAIS
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Der Mittelwert steigt vom praoperativen Wert zum 1-Monats-Wert von 23.1 auf 37.1.
Der Langzeit-Wert betragt schliesslich 50.1. Dieser Anstieg erreicht zwar sowohl flr
den 1-Monats-Wert (p = 0.145) als auch fur den Langzeit-Wert (p = 0.057) keine
statistische Signifikanz, jedoch besonders im letzteren Fall nur knapp nicht. Es
muss indes darauf hingewiesen werden, dass fur die MAIS-Gruppe praoperativ
etliche Datensatze fehlen — weil die MAIS-Fragen klinisch vor allem postoperativ
eingesetzt werden — und dass dadurch das N fir die statistische Analyse lediglich 5
betrug. Insgesamt findet aber ein betréachtlicher Anstieg des Mittelwertes statt mit
einer Verdoppelung des praoperativen Wertes bis zum Langzeitmesspunkt. Dies
stellt eine grossere — oder bezogen auf den zeitlichen Verlauf eine schnellere —
Verédnderung dar als bei der Gesamtlebensqualitéat. Der griosste relative Anstieg
findet auch hier im ersten Beobachtungsintervall statt. Beztiglich einer Naherungs-
geraden findet sich fir den Mittelwert des Monats 1 ein leichtes Abweichen nach
oben, wie sich dies auch bei der Gesamtlebensqualitat gezeigt hat.

Die Streuung ist initial relativ gross (Standardabweichung préoperativ 24.5) und
nimmt dann im Verlauf der Beobachtungstermine ab. Sie ist aber Uber alle Termine
grosser als die Streuung der Gesamtlebensqualitat.
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Fragegruppe Psychologisch

Die Mittelwerte und die Standardabweichungen der Fragegruppe Psychologisch im
Verlauf tber die verschiedenen Beobachtungszeitpunkte sind in Figur 4 dargestellt.

Figur 4: Verlauf der Fragegruppe Psychologisch
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Die Mittelwerte aller Messtermine schwanken zwischen 37.5 und 39.0. Die
durchschnittliche Veranderung der Werte zwischen praoperativ und Langzeit betragt
0.06 mit einer Standardabweichung von 4.9. Es findet also praktisch kein Anstieg
statt, sondern die Werte pendeln auf einem relativ konstanten Niveau, welches
jedoch Kklar Gber der Skalenmitte liegt.

Die Standardabweichung variiert relativ eng zwischen 7.1 und 10.1, die Streuung
der Werte verandert sich also wenig, sie ist am Anfang der Beobachtung (pra-
operativ) etwa gleich gross wie im Langzeitverlauf und ist insgesamt — z.B. ver-
glichen mit der Streuung der MAIS-Gruppe — nicht sehr gross.

Fragegruppe Sozial

Die Mittelwerte und die Standardabweichungen der Fragegruppe Sozial im Verlauf
Uber die verschiedenen Beobachtungszeitpunkte sind in Figur 5 dargestellt.
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Figur 5: Verlauf der Fragegruppe Sozial
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Der Mittelwert dieser Fragegruppe vergréssert sich signifikant (p = 0.005) von
préoperativ (28.1) zum Monat 1 (38.9), jedoch nicht oder nur schwach signifikant (p
= 0.099) zum Langzeitwert (38.4). Wie schon bei der MAIS-Gruppe festgestellt,
findet auch hier der grésste Sprung von praoperativ zum Monat 1 statt. In den 2
folgenden Terminen senkt sich der Wert sogar voribergehend (bleibt jedoch immer
Uber dem Ausgangswert), bis er dann im Langzeitverlauf den hochsten Wert
erreicht. Wiederum stellt sich, wenn wir eine Naherungsgerade in die Grafik legen,
der 1-Monats-Wert als Ausreisser nach oben dar. Insgesamt ist der Anstieg der
Werte bis hin zum Langzeitwert (Steigung der N&herungsgeraden) jedoch geringer
als bei der MAIS-Fragegruppe, oder anders gesagt, erreicht die MAIS-Gruppe im
Verlauf schneller h6here Werte.

Die Standardabweichung betragt praoperativ 13.2, nimmt im Verlauf ab und betragt
beim Langzeittermin noch 6.8. Die Streuung der Werte nimmt also im Verlauf der
Beobachtungstermine deutlich ab.

Fragegruppe Geratespezifisch

Die Mittelwerte und die Standardabweichungen der Fragegruppe Geréatespezifisch
im Verlauf Uber die verschiedenen Beobachtungszeitpunkte sind in Figur 6 darge-
stellt.
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Figur 6: Verlauf der Fragegruppe Geratespezifsisch
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Da die Fragegruppe Gerétespezifisch erst in den postoperativen Terminen erfragt
wird, kénnen keine Signifikanzaussagen zur Veranderung von prd- nach post-
operativ gemacht werden. Stattdessen wollen wir uns auf deskriptive Aussagen der
Werte und Grafiken beschranken. Analog zu obigen Fragegruppen (Gruppe Psy-
chologisch ausgenommen) lasst sich auch hier wieder ein leichtes Ausreissen des
1-Monats-Wertes feststellen, wahrend die Folgewerte praktisch auf einer Geraden
liegen. Generell liegen die Mittelwerte aller erfassten Beobachtungspunkte relativ
hoch, namlich zwischen 40 und 50.

Die Standardabweichung ist beim Langzeit-Messpunkt mit 5.0 am geringsten, zeigt
also wiederum im Verlauf eine abnehmende Tendenz. Hingegen ist sie auch beim
1-Monats-Wert schon relativ gering.

Geschatzte insgesamte Lebensqualitat

Die Mittelwerte und die Standardabweichungen der geschatzten insgesamten
Lebensqualitat im Verlauf Uber die verschiedenen Beobachtungszeitpunkte sind in
Figur 7 dargestellt.
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Figur 7: Verlauf der geschatzten insgesamten Lebensqualitét
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Die Mittelwerte sind alle insgesamt relativ hoch, ndmlich alle deutlich tber 40. So-
wohl von praoperativ nach Monat 1 als auch nach Langzeit zeigt sich kein statistisch
signifikanter Anstieg (p = 0.304, resp. 0.379). Die Werte pendeln fast alle im Bereich
zwischen 40 und 50, einzig der Langzeitwert stellt mit 50.1 ein gewisses Maximum
dar. Insgesamt kann somit nur bezlglich des letzten Wertes eine leichte Tendenz
des Anstiegs festgehalten werden, wahrend die 3- und 6-Monatswerte sogar unter
dem initialen Wert zu liegen kommen.

Die Streuung ist bei allen Messpunkten einiges griésser als die Streuung der ge-
messenen Gesamtlebensqualitat. Auch hier weist aber der Langzeittermin die ge-
ringste Streuung auf.

Geschétzte Veranderung der Lebensqualitat

Die Mittelwerte und die Standardabweichungen der geschétzten (relativen) Ver-
anderung der Gesamtlebensqualitat im Verlauf tber die verschiedenen Beobach-
tungszeitpunkte sind in Figur 8 dargestellt.
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Figur 8: Verlauf der geschéatzten Lebensqualitatsdnderung
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Die Mittelwerte der geschatzten relativen Anderung sind hier in der im Fragebogen
verwendeten Skala (—3 bis 3) dargestellt. Dabei bedeuten —3 ,stark verschlechtert,
0 ,gleich geblieben* und 3 ,stark verbessert" (plus entsprechende Zwischenstufen,
vgl. Figur 16, Seite 42). Aufgrund der Tatsache, dass diese Frage erst nach der
Pilotphase in der zweiten Version des Fragebogens aufgefiihrt wurde und des
Umstandes, dass zusétzlich von 25% der Eltern, welche diese Frage hatten
beantworten kdnnen, die Frage ausgelassen wurde, liegen verhaltnismassig wenig
Daten vor. Der 1-Monats-Wert basiert sogar nur auf einem Fragebogen (Standard-
abweichung folglich nicht definiert). Deshalb sollen hier nur Tendenzen heraus-
gelesen werden

Alle Werte liegen tber Null. Es wurde weder im Durchschnitt noch als Einzelwert
irgendwo eine Verschlechterung angegeben. Der grosste Wert wird gerade nach
dem ersten Intervall gemeldet. Danach nehmen die Werte laufend ab. Der Lang-
zeitwert liegt bei 1.6, was entsprechend dem Fragebogen in der Bedeutung zwi-
schen ,kaum verbessert* und ,wenig verbessert” liegt.

Die Streuung ist bei allen Messpunkten relativ gross. Eine Tendenz lasst sich
aufgrund der vorliegenden Daten kaum bestimmen.

Sprachgruppenvergleiche

Im Folgenden sind die Daten aufgeschlisselt nach den beiden Patientensprach-
gruppen und die Resultate fur jeweils die deutschsprachige und die fremdsprachige
Gruppe dargestellt. Die letztere Gruppe ist dabei relativ klein (vgl. Tabelle 2, Seite
14), was beim Betrachten der Resultate und vor dem Ziehen allfalliger Schliisse be-
achtet werden muss.

Die Mittelwerte und die Standardabweichungen der Gesamtlebensqualitat im Ver-
lauf Uber die verschiedenen Beobachtungszeitpunkte im Vergleich bei der Gruppe
mit deutschsprachigen (linkes Diagramm) und der Gruppe mit fremdsprachigen
Eltern (rechtes Diagramm) sind in Figur 9 dargestellt.
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Figur 9: Sprachgruppenvergleich der Gesamtlebensqualitat
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Deutsch Fremdsprachig

Die Verlaufe der Mittelwerte sind fur beide Gruppen ahnlich, und gleichen erwar-
tungsgemass auch der Kurve des gesamten Patientenkollektivs (Figur 2, Seite 15).
Uber alle Messzeitpunkte hinweg liegt allerdings die Kurve der deutschsprachigen
Gruppe um durchschnittlich 6.0 (4.0 bis 7.7) Punkte hoher als die Kurve der fremd-
sprachigen Gruppe. Dies entspricht 10% des Maximalwertes. Fir die deutschspra-
chige Gruppe ist der Anstieg sowohl nach 1 Monat als auch langzeitlich signifikant
(p = 0.010, resp. 0.024). Fur die fremdsprachige Gruppe lagen zu wenig Werte flr
eine T-Test-Analyse vor. Die Streuwerte der fremdsprachigen Gruppe sind zum Tell
sehr gering. Allerdings basieren an diesen Stellen die Werte wie schon erwahnt
meist auf einer minimalen Datenzahl.

Die Mittelwerte und die Standardabweichungen der Fragegruppe MAIS im Verlauf
Uber die verschiedenen Beobachtungszeitpunkte im Vergleich bei der Gruppe mit
deutschsprachigen (linkes Diagramm) und der Gruppe mit fremdsprachigen Eltern
(rechtes Diagramm) sind in Figur 10 dargestellt.

Figur 10: Sprachgruppenvergleich der Fragegruppe MAIS
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Deutsch Fremdsprachig

Der Werteverlauf fur die Gruppe mit deutschsprachigen Eltern gleicht sehr der
MAIS-Gruppe des Gesamtkollektives (Figur 3, Seite 16), jedoch mit folgenden
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Unterschieden: Sie verlauft eine Spur hoher (praoperativ 27.8 statt 23.1, Langzeit
52.8. statt 50.1) und sie zeigt beim 1-Monats-Wert keinen Ausreisser. Der Werte-
verlauf fur die fremdsprachige Gruppe weicht starker vom Gesamt-MAIS-Verlauf ab:
Die Werte liegen nicht auf einer ansteigenden Linie, sondern schwanken im Verlauf
deutlich und die Streuung weist zum Teil ein betrachtliches Mass auf.

Die Mittelwerte und die Standardabweichungen der Fragegruppe Psychologisch im
Verlauf Uber die verschiedenen Beobachtungszeitpunkte im Vergleich bei der
Gruppe mit deutschsprachigen (linkes Diagramm) und der Gruppe mit fremd-
sprachigen Eltern (rechtes Diagramm) sind in Figur 11 dargestellt.

Figur 11: Sprachgruppenvergleich der Fragegruppe Psychologisch
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Deutsch Fremdsprachig

Wie beziglich dem Gesamtkollektiv festgestellt, bewegen sich auch bei beiden
Sprachgruppen die Werte in einem bestimmten Bereich, ohne dass im Gesamt-
verlauf eine Tendenz sichtbar wird, wobei bei der kleineren, fremdsprachigen
Gruppe eine leicht geringere Werte-Konstanz zu verzeichnen ist. Im Durchschnitt
sind die Werte der deutschsprachigen Gruppe 3.4 Punkte hoher als die fremd-
sprachige Gruppe.

Die Mittelwerte und die Standardabweichungen der Fragegruppe Sozial im Verlauf
Uber die verschiedenen Beobachtungszeitpunkte im Vergleich bei der Gruppe mit
deutschsprachigen (linkes Diagramm) und der Gruppe mit fremdsprachigen Eltern
(rechtes Diagramm) sind in Figur 12 dargestellt.
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Figur 12: Sprachgruppenvergleich der Fragegruppe Sozial
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Deutsch Fremdsprachig

Beim Sprachgruppenvergleich der Fragegruppe Sozial lassen sich folgende Unter-
schiede feststellen. Wie bei der MAIS-Gruppe und der Gesamtlebensqualitat ver-
lauft die Kurve bei der deutschsprachigen Gruppe hdher als bei der fremdsprachi-
gen Gruppe. Die Unterschiede betragen 7.3 praoperativ und 8.2 beim Langzeitwert
(durchschnittlich 8.3). Weiter fehlt hier bei der fremdsprachigen Gruppe der bei der
deutschsprachigen Gruppe deutlich feststellbare 1-Monats-Ausreisser. Und ferner
weist die fremdsprachige Gruppe eine geringere Streuung auf.

Die Mittelwerte und die Standardabweichungen der Fragegruppe Geréatespezifisch
im Verlauf Gber die verschiedenen Beobachtungszeitpunkte im Vergleich bei der
Gruppe mit deutschsprachigen (linkes Diagramm) und der Gruppe mit fremd-
sprachigen Eltern (rechtes Diagramm) sind in Figur 13 dargestellt.

Figur 13: Sprachgruppenvergleich der Fragegruppe Geratespezifisch
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Deutsch Fremdsprachig

Der Verlauf der Sprachgruppe Deutsch ist sehr &hnlich wie der Verlauf des Gesamt-
kollektivs (inkl. 1-Monats-Ausreisser). Indes ist aufgrund der geringen Datenmenge
der fremdsprachigen Gruppe die Aussagekraft bezuglich Ahnlichkeit oder
Unterschied des Verlaufs kaum gegeben. So fehlt auch der Wert der Langzeit-
messung bei allen Patienten. Fir die entsprechende Diskussion soll indes fest-
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4.10

gehalten werden, dass bei dieser Gruppe kein 1-Monats-Ausreisser vorhanden zu
sein scheint.

Die Mittelwerte und die Standardabweichungen der geschéatzten insgesamten
Lebensqualitat im Verlauf Uber die verschiedenen Beobachtungszeitpunkte im Ver-
gleich bei der Gruppe mit deutschsprachigen (linkes Diagramm) und der Gruppe mit
fremdsprachigen Eltern (rechtes Diagramm) sind in Figur 14 dargestellt.

Figur 14: Sprachgruppenvergleich der geschétzten insgesamten Lebensqualitét
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Deutsch Fremdsprachig

Die bei dieser Frage beim gesamten Kollektiv (vgl. Figur 7, Seite 20) auftretende
Senke beim 3- und 6-Monats-Wert zeigt sich bei der deutschsprachigen wie bei der
fremdsprachigen Gruppe (wenn auch in leicht unterschiedlichem Ausmass). Augen-
scheinlich ist indes der Hauptunterschied, dass bei der deutschsprachigen Gruppe
die praoperativ geschéatzte Lebensqualitat bereits sehr hoch (48.0) und der weitere
Anstieg nur verhaltnismassig gering ist (Langzeitwert 49.8), wahrend bei der fremd-
sprachigen Gruppe der initiale Wert noch deutlich tiefer bei 34.5 liegt und im Verlauf
ein starkerer Anstieg bis auf 51.0 statt findet.

Ein Sprachgruppenvergleich der geschatzten Veranderung der Lebensqualitat seit
der letzten Befragung soll aufgrund der geringen Datenmenge nicht stattfinden.
Stellt man diese Daten dennoch entsprechend dar, so scheint indes nichts darauf
hinzudeuten, dass sich hier die Sprachgruppen gross unterscheiden.

Tabellarische Zusammenfassung der Hauptresultate

Nachfolgend sind in der Tabelle 3 zur Ubersicht noch einmal als Hauptresultate die
Langzeitverlaufe der Gesamtlebensqualitat und aller Fragegruppen tabellarisch
dargestellt.
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Tabelle 3. Zusammenfassung der Langzeitverdnderungen

Alle Patienten Gruppe Gruppe
Deutsch Fremdsprachig
Gesamtlebensqualitat ++ ++ ++
Gruppe MAIS +++ ++ (++)
Gruppe Psychologisch - - -
Gruppe Sozial ++ ++ ++
Gruppe Geratespezifisch + (+) (+)

Zusammenfassung der Hauptresultate. Dargestellt ist das Vorhandensein resp. das Mass
einer Veranderung im Sinne eines Anstiegs (nicht Signifikanz!) der Langzeitresultate bei den
einzelnen Fragegruppen. Die Quantitat ist von (-) bis (+++) charakterisiert.
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5.1

Diskussion

Bei dieser Arbeit ging es, wie in der Einleitung formuliert, erstens um die Ent-
wicklung eines Fragebogens, der — zumindest in der ORL-Klinik Zirich, wo er
angepasst wurde — spezifisch und gezielt die Lebensqualitat der operierten Kinder
misst und als krankheitsspezifischer Verlaufsparameter dienen soll. Und zweitens
ging es um die Anwendung dieses Fragebogens an einem Zielkollektiv von
operierten Kindern.

Methode

Bei der Entwicklung des Fragebogens stellte sich grundséatzlich die Frage, ob nur
nach den absoluten Werten der entsprechenden Parameter der Lebensqualitat
gefragt werden soll, oder (zusatzlich auch) direkt nach den Veranderungen dieser
Parameter im Vergleich zur Vorbefragung. Der Grund, der gegen das Erfragen
relativer Veradnderungen spricht, ist die Tatsache, dass sich die Leute haufig
schlecht an den Vorzustand erinnern und dass die retrospektiven Einschatzungen
dann vielfach mit dem momentanen Zustand stéarker korrelieren als mit dem
Initialzustand [28]. Ein weiteres Problem ergibt sich bei der Auswertung der Daten.
Wahrend es bei absoluten Fragen kein Problem ist, wenn mal ein Fragetermin
ausgelassen wurde, konnte dies bei relativen Fragen (,seit dem letzten
Fragebogen“) zu Verfadlschungen flhren, wenn zum Beispiel nach dem préa-
operativen Fragebogen erst wieder nach 6 Monaten eine Befragung ausgefullt
wurde.

Bei der konkreten Durchfihrung der Fragebogen-Befragungen zeigten sich auch
ganz praktische Probleme, die unter anderem im Bereich der Compliance lagen.
Beziglich des Einhaltens der Ausfullungstermine bestand mitunter eine betracht-
liche Unzuverlassigkeit, wodurch das grundsétzliche Vorhandensein von Daten zu
einem gewissen Befragungszeitpunkt, aber auch die korrekte Zuordnung zum
richtigen Zeitpunkt in Frage gestellt sein konnte. Ebenfalls wurden zum Teil gewisse
Fragen nicht ausgefullt. Dies betraf oftmals nur Einzelfragen, manchmal indes auch
ganze Fragegruppen oder ganze Fragebogenseiten. Bei 3 von 61 Fragebogen
(entspricht 5%) wurde, bei ausgeflillter Vorderseite und Mais-Antwortblatt, die
gesamte Rlckseite des Fragebogens nicht ausgefullt. Grund dafir mag wohl vor
allem Unachtsamkeit sein. Um dies zu verhindern, musste man sich bei einer
zukinftigen Verwendung des Fragebogens uberlegen, ob man entweder die Eltern
explizit auf die Ruckseite aufmerksam machen sollte, oder ob allenfalls der
Fragebogen statt doppelseitig gedruckt auf zwei Einzelseiten verteilt werden
misste, so dass alle Blatter nur einseitig beschrieben sind. Nattrlich darf auch von
Seiten der Klinik das Abgeben und Ausfiillenlassen der Fragebogen nicht vergessen
werden. Da fiur die statistische Auswertung jeweils Vergleiche der Daten praoperativ
versus postoperativ vorgenommen werden, sollte insbesondere darauf geachtet
werden, dass jeweils die praoperativen Fragebogen unbedingt vollstandig ausgefuillt
werden.

Die verwendete Erhebungsmethode diskutierend, muss man sich naturlich grund-
satzlich fragen, ob nicht ein Interview dem Fragebogen Uberlegen ware. Oben
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genannte Probleme kodnnten dadurch sicher zum Teil angegangen werden. Die
Interview-Technik hat weiter klar den Vorteil, durch Nachfragen eine grossere
Sicherheit Uber die gewiinschte Antwort der Eltern zu geben [8]. Gerade bei Eltern,
die der deutschen Sprache nicht vollumféanglich méchtig sind, kdonnten so die
Fragen verstandlicher formuliert werden. Ob die erhaltenen Antworten dann aller-
dings auch entsprechend differenziert waren und ob die zur besseren Verstandlich-
keit durch den Interviewer umformulierten Fragen sinngeméss noch den urspriing-
lichen Fragen entsprdchen, bleibt zu fragen. Auch die weiter unten diskutierten,
durch Hoffnungen und Erwartungen moglichen Beeinflussungen der Resultate
koénnten durch ein Interview nur begrenzt umgangen werden, da diese Einflisse den
Eltern in der Regel nicht bewusst sind. Da es aber ja darum ging, ein Instrument zu
entwickeln, das im klinischen Alltag als Verlaufsmassstab Anwendung finden kann,
ist ein kurz gehaltener Fragebogen wie der Vorliegende einem Interview grund-
satzlich tUberlegen.

Hingegen stellt sich die Frage, ob anstelle der Elternbefragung eine Befragung der
Therapeutin, also der Audiopadagogin oder Logopadin, in Frage kdme oder sogar
besser geeignet ware. Da die Eltern am meisten Zeit mit dem Kind verbringen,
haben sie im allgemeinen ein umfassendes Wissen Uber die kindliche Entwick-
lungsstufe [6]. Deshalb hatten auch wir uns fur die Entwicklung eines Elternfrage-
bogens entschieden. Ob die Eltern allerdings ihre Kinder immer adaquat ein-
schéatzen kénnen, bleibt zu fragen. Gerade die Diskussion um den ,1-Monats-Aus-
reisser (vgl. unten) lasst Vermutungen zu, dass dies nicht immer der Fall ist. So
wurde auch andernorts gefunden, dass offenbar Therapeutinnen die Fahigkeiten
und Entwicklung der implantierten Kinder besser einstufen kénnen als die Eltern [6],
wobei es aber bei jener Arbeit vor allem um die Einschatzung im sprachlich-
auditiven Bereich ging. Aus diesen Grinden kénnte es natirlich sehr interessant
sein, in einer weiteren Arbeit neben den Eltern parallel auch die Therapeutinnen mit
einem praktisch identischen Fragebogen zu befragen und anschliessend die
erhaltenen Daten miteinander zu vergleichen. Entsprechend kénnte auch als
Verlaufsinstrument natirlich grundsatzlich die doppelte Befragung (Eltern und
Therapeutinnen) in Betracht gezogen werden. Allerdings bleibt zu vermuten, dass
dann das Verlaufsinstrument zu aufwandig und evtl. auch zu stéranfallig wirde (wie
waren zum Beispiel Daten zu interpretieren, wenn nur von den Eltern oder nur von
der Therapeutin ein Fragebogen ausgefillt worden ist, etc.).

Unsere Fragebogen wurden entweder von der Mutter oder dem Vater oder von
beiden gemeinsam ausgeflillt. Welche Person im Einzelfall den Fragebogen
ausgeflllt hatte, hing unter anderem davon ab, wer mehr Zeit mit dem Kind zu-
sammen verbrachte und aber auch, wer von beiden besser Deutsch sprach. Da die
ausfillende Person(en) zum Teil auch im Verlauf der verschiedenen Befragungen
nicht immer dieselbe war(en), hatten wir in dieser Arbeit nicht nach dem befragten
Elternteil unterschieden. Allerdings wird in der Literatur beschrieben, dass ein
Einfluss vorhanden sein kann, je nachdem ob Mutter oder Vater befragt wird [16]. In
einer weiteren Befragungsserie konnte dieser Aspekt auch noch gezielt untersucht
werden. In diesem Fall misste aber gut darauf geachtet werden, dass auf dem
Fragebogen das entsprechende Feld, wer ihn ausgeflllt hat, auch tatséachlich
korrekt angekreuzt wird. Schwierig kénnten sich dann auch die Situationen erwei-
sen, wo zum Beispiel nur die Mutter viel mit dem Kind zusammen ist, hingegen nur
der Vater ausreichend gut Deutsch spricht.
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5.2

Das Sprachproblem, welches nun schon mehrfach angesprochen wurde, hatte sich
bald als zentrale Schwierigkeit herausgestellt. Schon in der Pilotphase zeigte sich,
dass sprachlich-kulturellen Hindernissen Beachtung zu schenken war. Einzelne
Fragen wurden nach der Pilotphase denn auch leicht adaptiert, wobei besonders
auf eine einfache und verstandliche Formulierung Wert gelegt wurde und auch
darauf, dass nach Mdglichkeit immer ein Beispiel zur Frage angefiihrt war. Es
wurde aus diesem Grunde auch der Vergleich der Sprachgruppen vorgenommen,
und die Unfahigkeit der Eltern, in deutscher Sprache mindestens rudimentar zu
kommunizieren, wurde als Ausschlusskriterium festgesetzt. Zwar hat sich ja die
Gesamtlebensqualitat fremdsprachiger und deutschsprachiger Eltern grundsatzlich
als vergleichbar herausgestellt und unser Fragebogen kann somit fur beide Sprach-
gruppen (das ausgeschlossene Kollektiv natlirlich ausgenommen) als evaluatives
Verlaufsinstrument dienen. Hingegen gibt es doch bestimmte Unterschiede, die zu
beachten sind. Wahrend in vielen anderen Arbeiten sprachliche Probleme durch
grosszigige Ausschlusskriterien ausser Acht gelassen wurden, durften die Aspekte
der Mehrsprachigkeit fir den praktischen Einsatz des Fragebogens als Verlaufs-
instrument wohl die wichtigsten noch zu diskutierenden Gesichtspunkte sein.
Insbesondere wenn man sich vor Augen halt, dass vom initialen Kollektiv 20%
wegen der Sprachprobleme ausgeschlossen werden mussten. Fur diese 20%
konnte der Fragebogen nicht als Verlaufsinstrument dienen. Man miusste fur diese
Eltern Ubersetzte Fragebogen anbieten. Wenn allerdings Fragebogen in ver-
schiedenen Sprachen bendtigt werden, so ist eine einfache Ubersetzung kaum je
ausreichend. Die Fragen wirden zum Teil unterschiedlich interpretiert und be-
antwortet. Auch bei adaquater Ubersetzung kénnen kulturelle Unterschiede die Re-
sultate des Fragebogens verédndern [12]. Entsprechend misste fur jeden Uber-
setzten Fragebogen im Prinzip eine neue Grundbefragung und eine Prifung der
Aussagekraft des Fragebogens durchgefiihrt werden, was, aufgrund der Vielzahl an
in der Schweiz vorkommender Fremdsprachen und der fur die Einzelsprachen dann
doch geringen Patientenzahl, eher unrealistisch ist. Will man an der Lebensqualitat
als Messgrosse festhalten, woran kaum zu zweifeln ist, so konnte fir diese Falle
praktisch nur die Befragung der Therapeutinnen eine mogliche Alternative dar-
stellen. Vergleiche dazu die Diskussion oben. Um so interessanter wére dies, falls
sich in einer weiteren Arbeit eine Befragung der Therapeutinnen, entgegen allge-
meiner Erkenntnissen beziglich sprachlich-auditiver Fragestellungen [6], in unse-
rem Fall mit einem leicht modifizierten Lebensqualitats-Fragebogen als vergleichbar
herausstellen wirde.

Gesamtlebensqualitat

Der Hauptparameter des Fragebogens und unsere erste untersuchte Fragestellung
war die Gesamtlebensqualitéat, die aus den entsprechenden Fragenuntergruppen
bestimmt wird. Wie im Kapitel 4.2 dargestellt, findet ein statistisch signifikanter
Anstieg von praoperativ zum Monat 1 sowie zum Langzeitwert statt. Das heisst mit
anderen Worten, die Gesamtlebensqualitat der untersuchten Kindern verbessert
sich signifikant, sowohl kurzfristig nach der Operation als auch als Langzeitergebnis
(welches hier, wie an anderer Stelle erlautert, durch die Monate 9 bis 18
reprasentiert wird). Insgesamt liegt die Gesamtlebensqualitdt schon initial, also
praoperativ, relativ hoch, namlich bereits etwa in Skalenmitte und steigt bis zum
Langzeitwert bis Uber die Dreiviertelmarke der Skala. Die Streuung der Werte wird
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5.3

5.4

dabei im Verlauf immer kleiner, die Lebensqualitat wird also immer einheitlicher als
gut eingeschatzt.

Fragegruppe MAIS

Betrachten wir nun die Fragegruppe MAIS, welche die Horfunktion, die Sprach-
fahigkeiten und die Sprechfunktion, also die physischen Aspekte der Lebensqualitét,
betrifft. Wir stellen in gewisser Hinsicht einen &hnlichen Verlauf wie bei der
Gesamtlebensqualitéat fest, der sich allerdings in einigen Punkten von ihr unter-
schiedet. Gleichermassen wie bei der Gesamtlebensqualitat lasst sich bei den
physischen Aspekten der Lebensqualitat unmittelbar postoperativ wie auch lang-
fristig ein relativ deutlicher, wenn auch statistisch nicht signifikanter Anstieg fest-
stellen. Allerdings ist die Streuung der Werte einiges ausgepragter als bei der
Gesamtlebensqualitét. Dies kénnte darauf hindeuten, dass sich bezlglich der MAIS-
Fragen nicht zu vernachléassigende interindividuelle Unterschiede ergeben. Dies
wirde die MAIS-Fragen als evaluatives HRQL-Instrument, wie sie hier verwendet
werden, jedoch nicht einschrdnken, sondern héchstens deren Verwendung als
diskriminatives Instrument limitieren [12]. Die Streuung und die fehlende statistische
Signifikanz durften wohl aber mindestens teilweise auch einfach auf die relativ
geringe Datenmenge zuriickzufiihren sein. Entscheidender ist hingegen, dass die
Werte der MAIS-Gruppe — bei noch geringerem Startwert praoperativ — die Werte
der Gesamtlebensqualitat im Verlauf Gberholen und zum Langzeitmesspunkt schon
klar héher liegen. Die MAIS-Fragen erreichen also sehr schnell maximale Werte,
welche der Gesamtlebensqualitat (noch) nicht entsprechen — ein Phanomen, was
bislang in der Literatur zum MAIS-Fragebogen jedoch noch wenig beschrieben
wurde. Anders ausgedriickt: Die physischen Aspekte (Hor-, Sprech- und Sprach-
fahigkeiten) @ndern sich zwar relativ schnell nach der Operation und sie stellen
gewiss ein Element der Lebensqualitat dar, jedoch &andert sich die Gesamt-
lebensqualitat — aufgrund der anderen Elemente, die sie ebenfalls mitbestimmen —
nicht ebenso schnell. So gesehen ist das alleinige Verwenden von sprachlich-
auditiven Massstaben zu Verlaufsbeurteilung nach Cl-Implantation bei Kindern als
unzureichend anzusehen.

Fragegruppe Psychologisch

Die Resultate der Fragegruppe Psychologisch prasentieren sich anders. Es findet
praktisch kein Anstieg statt, sondern die Werte pendeln innerhalb eines schmalen
Bereichs in mittlerer bis mittelhoher Skalenregion. Die Streuung verandert sich
kaum und ist verhaltnismassig gering. Dies spricht dagegen, dass es sich etwa
bloss um eine Zufallsverteilung handeln kénnte. Hingegen kommen vor allem
folgende zwei Hauptdeutungsmaoglichkeiten in Frage: (A) Die entsprechenden
Fragen dieser Fragegruppe messen die Lebensqualitat-bestimmenden Aspekte aus
dem psychologischen Bereich nur unzulanglich. Oder (B) die Fragen messen die
psychologische Lebensqualitat zwar ausreichend, doch verdndert sich dieser
Aspekt der Lebensqualitat offenbar nicht oder nur so schwach, dass er mit dieser
Untersuchung nicht erfasst wurde. Aufgrund der Herleitung der Fragen aus der
Literatur (vgl. Kapitel 3.1) mussten jene Fragen die entsprechenden Aspekte
eigentlich relativ genau treffen, was grundsatzlich eher gegen These (A) spricht.
Dennoch kénnten die Fragen missverstandlich oder unklar formuliert worden sein
(Al). Oder (A2) es konnte sein, dass die Eltern die im Prinzip klaren Fragen nicht
suffizient beantworten konnten. Gehen wir von Annahme B aus, so fragt sich,
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5.5

5.6

weshalb keine Anderung gemessen werden konnte. Die Beobachtungszeit konnte
schlicht zu kurz gewesen sein (B1). Dagegen musste auch in Betracht gezogen
werden, dass dieser Aspekt vollkommen richtig gemessen wurde, aber dass er sich
einfach nicht verandert aufgrund der Cl-Operation (B2).

Maoglichkeit (A1) lasst sich sicher nicht definitiv ausschliessen, obschon wahrend der
Pilotphase sprachliche Stolpersteine so weit als moglich entfernt wurden und bei
jeder Frage erklarende Beispiele angefuhrt sind. Mdglich wére es allerdings eben-
falls gemass These (A2), dass sich die Antworten der Eltern gerade bei diesen
Fragen zu sehr auf Einzelsituationen (z.B. Tage vor der Befragung) und weniger auf
den langerfristigen Verlauf der entsprechenden psychologischen Aspekte bezog.
These (B1) relativieren wirde die Tatsache, dass auch in der Literatur schon nach
ebenso kurzer Zeit entsprechende Verdnderungen gefunden wurden [4, 20].
Dennoch ware es interessant und aufschlussreich, unser Patientenkollektiv zu
einem spateren Zeitpunkt nochmals bezilglich dieser Punkte zu testen, dies
insbesondere, wenn man bedenkt, dass die in den oben zitierten Studien unter-
suchten Kinder wesentlich alter waren als unser untersuchtes Kollektiv. Gegen die
Interpretationsvariante (B2) spricht, dass — wie oben schon zitiert — in der Literatur
mehrfach Veranderungen in diesem Bereichen gefunden wurden und zwar
ausgesprochen &hnliche, wie wir sie als Beispiele in die Fragebogenfragen
aufgenommen haben. Die einzige Deutungsmoglichkeit konnte dann darin
bestehen, dass man annimmt, dass sich zwar Veranderungen ergeben bezlglich
konkreten Verhaltensmustern, die auf solchen psychologischen Aspekten (wie
Impusivitat, Ablenkbarkeit und Selbstvertrauen) basieren. Hingegen muisste man
mutmassen, dass sich der Charakter als gesamtes im Verlauf nach einer CI-
Operation nicht feststellbar verandert. Oder zumindest nicht im Altersbereich der
Kinder unserer Studie.

Fragegruppe Sozial

Bei der Fragegruppe Sozial steigen die Mittelwerte wiederum an im zeitlichen
Verlauf der Beobachtungspunkte (kurzfristig statistisch signifikant, langfristig
hdchstens leicht signifikant). Der Anstieg verlauft im Mittel aber deutlich flacher als
bei der MAIS-Gruppe, was den Schluss zulédsst, dass die sozialen Aspekte der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt weniger schnell zunehmen als die auditiv-
sprachlichen Aspekte. Ebenfalls nimmt die Streuung der Werte im Beobachtungs-
verlauf ab, das heisst, wahrend anfangs die Werte weiter verteilt sind, liegen sie am
Schluss konzentrierter im hohen Bereich.

Fragegruppe Geratspezifisch

Beziiglich der Werte der Fragegruppe Geratespezifisch wurde schon im ent-
sprechenden Kapitel der Resultate (4.6) darauf hingewiesen, dass allgemein bereits
ab der ersten Messung (Monat 1) die Werte generell relativ hoch liegen und im
Langzeitverlauf noch ein Stuck ansteigen. Dies kann bedeuten, dass bei den
untersuchten Patienten die storenden Effekte des Gerates von Anfang an ein
gewisses Mass nicht Uberschritten. Als Grinde, die — einzeln oder kombiniert —
daflr verantwortlich sein koénnten, kommen in Betracht, dass (A) die Gerate
aufgrund ihrer Grésse generell nicht mehr so stérend wirken wie friiher, dass (B) die
Eltern sich von Beginn an auf das Gerat eingestellt und ihre Kinder auch so weit als
mdglich darauf vorbereitet hatten oder dass (C) aufgrund der gezielten Indikations-
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stellung zur Operation die Familien-Compliance optimal miteinbezogen werden
konnte, welche aus oben genanntem Grund ein gutes ,Ertragen“ des Gerétes
forderte. Auch bei dieser Gruppe kann wieder eine Reduktion der Streuung im
Verlauf der Beobachtungsperioden festgehalten werden.

Allgemeiner Verlauf der Lebensqualitat und der Fragegruppen

Betrachten wir den Verlauf der Werte bei der Gesamtlebensqualitdt und auch bei
ihren Teilgruppen MAIS, Sozial und Geratespezifisch, aus denen sie sich ja unter
anderem zusammensetzt, so fallt auf — wie dies schon bei den Resultaten fest-
gehalten wurde —, dass der 1-Monats-Wert tUberall als mehr oder weniger deutlicher
Ausreisser nach oben in Erscheinung tritt. Da dies bei 3 von 4 Teilgruppen so ist,
oder, genauer formuliert, bei allen Teilgruppen ausser bei der Gruppe
Psychologisch, die auch sonst einen atypischen Verlauf nimmt, so kann dieses
Phanomen schwerlich als blosser Zufall gedeutet werden. Zwei grundsatzlich
verschiedene Erklarungsmdoglichkeiten (A) und (B) sollen an dieser Stelle diskutiert
werden.

(A) Annahme, dass die Werte tatsachlich so verlaufen, wie sie erfasst und darge-
stellt wurden. Die Werte steigen somit von praoperativ nach 1 Monat postoperativ
sehr steil an, um sich fiir die nachsten 1 bis 2 Messpunkte nur noch schwach zu
erhohen, resp. je nach Fragegruppe sogar wieder etwas zu erniedrigen. Erst im
Langzeitmesspunkt wird dann wieder ein grésserer Wert registriert. Dies wirde
bedeuten, dass die Lebensqualitat nach einem Monat sehr stark gestiegen ist, dass
sie aber im weiteren Verlauf zuerst wieder abnimmt und erst langfristig bleibend
ansteigt. Als Ursache fir den starken Anstieg nach bereits einem Monat kommen
sicher die rein auditiven Effekte in Frage. Allerdings finden sich gerade bei den
MAIS-Werten diese Phé&nomen weniger ausgepragt als zum Beispiel bei der
Fragegruppe Sozial. Und gerade das Abnehmen der Lebensqualitat scheint unter
dieser Hypothese nicht ganz einfach erklarbar.

(B) Annahme, dass der 1-Monats-Wert einen Ausreisser im Sinne eines Artefakts
darstellt. Wenn wir dies annehmen, dann kénnten die 3- und 6-Monatswerte als
bloss relativ niedriger oder relativ nicht-mehr-ansteigend bezeichnet werden und es
wirde gar kein Wieder-Absinken der Lebensqualitéat stattfinden. Wie kdnnte aber
der Artefakt des 1-Monats-Ausreissers erklart werden? Ein Punkt konnte sein, dass
die Eltern im ganzen perioperativen Zeitraum generell vermehrt unter Stress stehen
und dass nach gut verlaufener, beendeter Implantation ein betrachtlicher Teil dieses
Stresses wegfallt und die Lebensqualitdt — und besonders die sozialen Aspekte
davon — dann als falschlicherweise als zu stark positiv angegeben wird. Diese
Vermutung passt durchaus zu &hnlichen in der Literatur beschriebenen Ergebnissen
[24,25]. Ein vermutlich noch weit mehr ins Gewicht fallender Aspekt dirfte eine
gewisse Erwartungshaltung der Eltern sein. Die Hoffnung, dass sich die langen
Strapazen und dieses Geréat, in welches viele Erwartungen gesteckt werden, in
erkennbaren Verbesserungen des Kindes aussern mogen, kdnnte sich besonders in
der 1-Monats-Befragung in einer zu hohen Einschatzung manifestieren, indem in
der initialen postoperativen Phase eine verstarkte Aufmerksamkeit beziglich der
Fortschritte des Kindes besteht und kleine Veranderungen bereits als massive Ver-
besserung interpretiert werden. Entsprechende Phanomene sind ja grundsatzlich
sehr gut bekannt (Stichworte: Plazebo, Doppelblindstudie). Auch in der spezifischen
Literatur zum Cochlea-Impantat bei Kindern wurde ein Anstieg der elterlichen
Erwartungen nach Implantation beschrieben [24] und es wurde des weiteren der
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Einfluss der elterlichen Motivation und Erwartungen bezilglich Gewinn und Grenzen
des Gerates diskutiert und der negative Einfluss unrealistischer Erwartungen
formuliert [23]. AuBerdem besteht generell in Fragebogen ein Einfluss der eigenen
emotionalen Zufriedenheit und Erwartungen auf die geschatzten Gesundheits-
angaben [18]. Allgemein neigen Eltern postoperativ tendenziell dazu, die Leistungen
und Fahigkeiten ihrer Kinder als besser zu nennen als vor der Implantation [8]. Aus
diesen Grunden konnte es durchaus sein, dass der erste postoperative Wert
falschlicherweise zu hoch liegt. Unter dieser Annahme miusste vielleicht sogar die
Signifikanz des kurzfristigen Anstiegs der Lebensqualitat in Frage gestellt werden
(nicht jedoch die des Langzeit-Anstiegs). Da diese Erwartungen und Hoffnungen der
Eltern grundsatzlich vorhanden sind, kdnnen sie bei solchen Befragungen kaum
verhindert werden. Eine Madoglichkeit ware lediglich, dass man in zuklnftigen
Befragungen den 1-Monats-Termin zwar erfasst, ihn dann aber nicht in die
statistische Auswertung mit aufnimmt. Aus demselben Grund kénnten indes eben
auch die gerade bei der Fragegruppe Sozial eher tiefen Werte der 3- und 6-Monats-
Messung ebenfalls psychologisch mitbedingt sein, indem die mdgliche zu starke
Erwartung postoperativ nicht (gleich) erftllt wurde und so nach dem Uberschatzten
1-Monats-Termin in der néachsten oder den nachsten beiden Folgebefragungen der
tatséchliche Fortschritt als (relativ) tief wahrgenommen und angekreuzt wird.
Langfristig pendelt sich die Einschatzung allerdings dann ein und diese Fehlerquelle
scheint kleiner zu werden.

Geschatzte insgesamte Lebensqualitat und geschatzte Veranderung

Die geschatzte insgesamte Lebensqualitdt (Figur 7, Seite 20) weist bei massig
grosser Streuung keine massive Veranderung auf. Einzig der Langzeitwert ist mit
einer gewissen Deutlichkeit (aber ohne statistische Signifikanz) hoher als die
anderen Werte und auch hoher als der initiale Wert. Die Werte sind allgemein relativ
hoch und bewegen sich alle deutlich Gber der 40-er Marke. Die insgesamte Lebens-
qualitat der Kinder wird also sowohl pra- wie auch postoperativ grundsatzlich als
hoch eingestuft. Die tatsachliche Entwicklung der Gesamtlebensqualitat kommt
hingegen in diesen Schéatzungen relativ wenig zum Tragen. Betrachtet man lediglich
die Werte praoperativ, Monat 1 und Langzeit, so lasst sich indes eine leichte
Tendenz feststellen. Jedoch zeigen die Monate 3 und 6 eine Senke, welche
interessanterweise wiederum zur im Vorabschnitt formulierten Spekulation passen
konnte (und die dann als — psychologisch bedingter — Artefakt bezeichnet werden
musste).

Betrachten wir nun die geschéatzte (relative) Veranderung der Lebensqualitat (Figur
8, Seite 21). Hier ist einerseits interessant festzuhalten, dass im Verlauf der Be-
fragungen von den Eltern immer nur Verbesserungen oder Gleichbleiben, niemals
aber eine Verschlechterung der Lebensqualitat genannt wurde. Weiter wurden frih
postoperativ die starksten Verbesserungen und im Verlauf gegen Langzeit immer
weniger starke Verbesserungen angegeben. Gemadass diesen relativen Angaben
misste die Lebensqualitdt also frihpostoperativ stark ansteigen und sich der
Anstieg im Verlauf laufend abflachen bis sich die Lebensqualitat im Langzeitverlauf
nur noch wenig verbessert und (auf einem relativ hohen Stand) einpendelt. Dies
stimmt im Prinzip relativ gut mit den Resultaten der gemessenen Gesamtlebens-
qualitat iberein. Betrachtet man indessen die Rohdaten, so zeigt sich, dass dies nur
im statistischen Durchschnitt der Fall ist. Im Einzelfall weist die geschétzte Lebens-
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gualitatsdnderung unregelmassig schwankende Werte auf, die nicht verlasslich mit
der gemessenen Gesamtlebensqualitat GUbereinstimmt.

Vergleichen wir nun diese beiden — relativen und absoluten — Schatzungen unter-
einander und mit der gemessenen Gesamtlebensqualitat, so machen wir folgende
Feststellungen. Bezuglich des 1-Monats-Wertes wurde zwar auch in der relativen
Schatzung ein maximaler Wert gefunden, allerdings basiert dieser (wie in Kapitel
4.8 angefihrt) nur auf einer einzelnen Messung. Deshalb ist es schwierig zu speku-
lieren, ob nun tatsachlich die Verdnderung unmittelbar postoperativ wirklich so
maximal ist oder aber, ob auch hier die oben (Kapitel 5.7) diskutierte Uberschatzung
der 1-Monats-Lebensqualitat eine Rolle spielen kénnte. Bezlglich der 3- und 6-
Monatswerte zeigen die relativen Schatzungen, dass sich auch hier die Lebens-
qualitdt — zumindest leicht — verbessert haben muss. Somit konnte, wie im Kapitel
5.7 diskutiert, die 3-/6-Monatssenke tatséchlich nur relativ beziglich des tberhéht
geschatzten 1-Monatswert sein. Diskutieren wir die geschatzte absolute (10-er-
Skala) und die relativ geschatzte Gesamtlebensqualitdt im Vergleich mit der
gemessen Gesamtlebensqualitat, so ist der Nutzen dieser Schatzungen sicher
einerseits, wie im Kapitel Methode formuliert, in einer Art Validierungscheck zu
sehen, sowie andererseits auch in einer wichtigen Informationsquelle zur Diskussion
von psychologischen Einflissen auf die gegebenen Antworten, wie das in diesem
Kapitel stattfindet. Als Ersatz der gemessenen Lebensqualitat — analog einer
Schmerzeinschéatzung rein aufgrund einer Markierung auf einer 10-er-Skala —
koénnten sie dagegen kaum herangezogen werden, geben sie doch die gemessene
Lebensqualitdt — zumindest im Einzelfall — nur unzureichend wieder.

Sprachgruppenvergleiche

Die Ahnlichkeit der Verlaufskurven der Gesamtlebensqualitit bei den beiden
Sprachgruppen (vgl. Figur 9, Seite 22) lasst uns folgende Vermutungen formulieren:
Grundsatzlich sind die beiden Gruppen von Kindern (solche mit deutschsprachigen
und solche mit fremdsprachigen Eltern) ahnlich und vergleichbar, was ihr Profit vom
Cochlea-Implantat und den postoperativen Gewinn an Lebensqualitat betrifft. Uber
alles gesehen lasst sich die Lebensqualitdt mit unserem Fragebogen auch bei
beiden Gruppen ausreichend gut messen (wobei klar auf unseren Ausschluss zu
verweisen ist von Patienten mit Eltern, deren Deutschkenntnisse unzureichend
waren). Als einziger Unterschied der beiden Sprachgruppen bezlglich der Gesamt-
lebensqualitat scheinen sich tber alle Messzeitpunkte tendenziell bei der deutsch-
sprachigen Gruppe leicht héhere Werte zu ergeben als bei der fremdsprachigen.
Grinde daflr kénnten sein: (A) Tatsachlich leicht hdhere Lebensqualitat bei den
Kindern mit deutschsprachigen Eltern (unterschiedliche soziale Schichten mit
relevanten Lebensqualitatsunterschieden, die vom Fragebogen erfasst wurden). (B)
Leicht héherer Stellenwert des Kindes als Person in deutschsprachigen Familien
und dadurch unbewusst tendenziell héhere Bewertung der Lebensqualitat durch
diese Eltern. (C) Bei deutschsprachigen Eltern hohere Erwartungen, grosseres
Interesse und aktiveres Mitverfolgen der Fortschritte und dadurch subtileres
Erfassen kleinster Verbesserungen und somit hohere erreichte Score. Welche
dieser Mdglichkeiten jeweils in welchem Ausmass flr den gemessenen Unterschied
verantwortlich sein konnte, ist wohl schwierig anzugeben. Doch dirften wohl alle
drei Thesen eine gewisse Bedeutung haben.

Betrachten wir die einzelnen Sprachgruppen bei den Daten der Fragegruppe MAIS
(vgl. Figur 10, Seite 22), so stellen wir fest, dass die deutschsprachige Gruppe stark
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dem Gesamtkollektiv &hnlich ist, bis auf folgende zwei Unterschiede: Erstens wieder
die leicht héheren Werte bei der deutschsprachigen Gruppe (die oben schon
diskutiert sind und auf die an dieser Stelle nicht mehr naher eingegangen wird) und
zweitens der Umstand, dass bei der deutschsprachigen Gruppe der Ausreisser
beim 1-Monats-Wert, der an anderer Stelle und unter anderem auch bei der MAIS-
Gruppe (beziglich dem Gesamtkollektiv) gefunden wurde, hier nicht feststellbar ist.
Das Phanomen des 1-Monats-Ausreissers im Sprachgruppenvergleich wird weiter
unten im Anschluss an die weiteren Fragegruppen diskutiert. Betrachten wir die
MAIS-Gruppe bei den Kindern mit fremdsprachigen Eltern, so fallen ein deutliches
Abweichen der Kurve von der des Gesamtkollektivs und die stark erhéhte Streuung
auf. Man konnte hier ein Annahern der Resultate an die Zufallsverteilung vermuten
und postulieren, dass die MAIS-Gruppe zum Beispiel wegen sprachlich bedingten
Verstandnisschwierigkeiten von den fremdsprachigen Eltern nur inadaquat und
letztlich insuffizient beantwortet worden sei. Doch wenn man einen Blick auf die
zugrunde liegenden Daten wirft, so stellt man fest, dass diese Statistik schlicht auf
zu wenigen Werten basiert, als dass hier auch nur spekuliert werden kdnnte. Um
irgend eine Beurteilung der MAIS-Gruppe bei fremdsprachigen Eltern vornehmen zu
kénnen, misste die Datenmenge in einer weiteren Arbeit erhéht werden.

Fur die Fragegruppe Psychologisch zeigt sich, dass die allgemein bezlglich des
Gesamtkollektivs gemachten Feststellungen auch fur beide Sprachgruppen gelten,
wobei tendenziell je kleiner die Teilgruppe ist, desto grosser sind die auftretenden
Schwankungen. Insbesondere der praoperative Wert sowie der Langzeitwert liegen
aber bei beiden Gruppen sehr nahe beieinander. Daraus ergibt sich die Vermutung,
dass — in Anlehnung an die Diskussion dieser Fragegruppe bezlglich dem
Gesamtkollektiv (Kapitel 5.4, Seite 30) — dieser Verlauf ohne feststellbaren Anstieg
des Wertes weniger ein sprachliches Problem (These Al) sein diirfte. Indes bleiben
zusammengefasst folgende zwei Deutungsmoglichkeiten: Entweder handelt es sich
um prinzipielle Beurteilungsschwierigkeiten der Eltern (A2) - also um ein
grundsatzliches Problem der Messbarkeit — oder aber um eine bei der untersuchten
Altergruppe tatsachlich fehlende oder nur langsam ablaufende Veranderung (Bl
und B2) — im Sinne eines Problems der Messgrdosse. Ansatze zum Kléren dieser
Fragen waren wohl einerseits eine Verlangerung der Beobachtungszeit der hier
untersuchten Kinder tber ein gewisses Untersuchungsintervall und ein Studium der
Werte im langzeitlichen Verlauf. Weiter mussten die Verlaufe der in der Literatur be-
schriebenen psychologischen Veranderungen, resp. die dadurch bedingte
Veranderung der Lebensqualitdt, mdoglichst umfassend studiert und verglichen
werden. Eine mdogliche weitere Messung wirde dann allenfalls eine erweiterte,
prazisierte Frageserie erforderlich machen und/oder sogar noch zusatzliche
Beurteilungselemente.

Der Sprachgruppenvergleich bezuglich der Fragegruppe Sozial zeigt wiederum den
bereits gefundenen und diskutierten generell leicht héheren Verlauf der deutsch-
sprachigen Gruppe (vgl. Figur 12, Seite 24). Im Vergleich mit den anderen Frage-
gruppen ist dieser Unterschied bei der Fragegruppe Sozial jedoch am klarsten
sichtbar. Warum der Unterschied gerade bei dieser Fragegruppe am ausge-
pragtsten ist, konnte am besten mit der Seite 34 formulierten These (A) erklart
werden. Demnach kdnnten sich namlich gerade im sozialen Bereich aufgrund
unterschiedlicher Schichtangehérigkeit Unterschiede zeigen, die sich auf die
Lebensqualitat generell auswirken (Kommunikation, Ausgrenzung und Stress, vgl.
entsprechende Fragen im Fragebogen) und die sich mindestens zum Teil nicht
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durch ein Cochlea-Implantat verandern lassen. Bezuglich des 1-Monats-Werts
stellen wir fest, dass bei dieser Fragegruppe bei der deutschsprachigen Gruppe ein
Ausreisser vorhanden ist und bei der fremdsprachigen Gruppe nicht. Dies wird aber,
wie oben erwéhnt, weiter unten diskutiert. An dieser Stelle kdnnte hingegen die
unterschiedliche Streuung der Werte zu deuten versucht werden. Indessen ist hier
wohl wegen der besonders bei der fremdsprachigen Gruppe doch recht geringen
Datenmenge Vorsicht geboten. Betrachtet man die Datentabellen, so stellt man fest,
dass bei der fremdsprachigen Gruppe ein einziger Fragebogen die Streuung
erheblich vergrossern konnte, wahrend es bei der deutschsprachigen Gruppe vor
allem 1 bis 2 etwas abweichende Fragebogen sind, welche die etwas gréssere
Streuung bedingen.

Bei der Fragegruppe Geratespezifisch sind Sprachgruppen-vergleichende Aussa-
gen aufgrund der Datenmenge schwierig und nur mit Vorbehalt mdglich, insbeson-
dere weil der Langzeitwert bei der fremdsprachigen Gruppe fehlt (vgl. Figur 13,
Seite 24). Ob allenfalls der Anstieg der Werte im Verlauf bei der fremdsprachigen
Gruppe eine Spur geringer ist (schnellere Gew6hnung bei der deutschsprachigen
Gruppe) musste eine fortgesetzte Datenerhebung aufzeigen.

An dieser Stelle nun die Diskussion der 1-Monats-Ausreisser. Griinde und mogliche
Erklarungen fur den 1-Monats-Ausreisser allgemein (sprachgruppenunabhéngig)
wurden im Kapitel 5.7 diskutiert. An dieser Stelle soll hingegen die Frage nach einer
allfalligen Abhangigkeit des 1-Monats-Ausreissers von der Sprachgruppe gestellt
werden. Zur Ubersicht sind in der Tabelle 4 die verschiedenen Gruppen und das
jeweilige  Auftreten resp. Fehlen eines solchen 1-Monats-Ausreissers
zusammengefasst. Weggelassen wurde in dieser Tabelle und auch in der folgenden
Diskussion die Fragegruppe Psychologisch, die sich ja, wie schon erwahnt, generell
im Verlauf von den anderen Fragegruppen unterscheidet.

Tabelle 4. Zusammenfassung des Vorhandenseins eines 1-Monats-Ausreissers

Alle Patienten Gruppe Gruppe
Deutsch Fremdsprachig
Gesamtlebensqualitat ++ ++ +
Gruppe MAIS + - (++)
Gruppe Sozial ++ ++ -
Gruppe Geratespezifisch + + -

Zusammenfassung des Auftretens resp. Fehlens eines Ausreissers beim jeweiligen 1-
Monats-Messwerts. Unterschieden wird in deutliches (++), leichtes (+) Vorhandensein und
Fehlen (-) eines 1-Monats-Ausreissers.

Betrachten wir diese Tabelle, so wird deutlich, dass der Ausreisser bevorzugt bei
der deutschsprachigen Gruppe auftritt. Wie kdnnte dies erklart werden? Im Kapitel
5.7 wurde die These aufgestellt, dass der 1-Monats-Ausreisser zurlickzufiihren sein
konnte auf eine durch Hoffnungen und Erwartungshaltungen bedingte iberméssige
Aufmerksamkeit und Ausrichtung auf die Fortschritte des Kindes und eine
entsprechende Uberbewertung der stattfindenden Veranderungen. Wenn wir nun
ein bevorzugtes Auftreten bei der Gruppe mit deutschsprachigen Eltern vorfinden,
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so konnte dies unter Annahme der genannten These bedeuten, dass dieser Effekt
insbesondere bei deutschsprachigen Eltern und viel weniger (wenn Uberhaupt) bei
fremdsprachigen Eltern auftritt. Dann musste man folgern, dass entweder (A)
fremdsprachige Eltern grundséatzlich objektiver sind und sich weniger durch
Hoffnungen und Erwartungen ,beeinflussen” lassen, oder aber, dass (B) deutsch-
sprachige Eltern tendenziell mehr solcher Hoffnungen und Erwartungen empfinden.
Die Frage ware dann noch, wie die MAIS-Gruppe, die hier als Ausnahme in
Erscheinung zu treten scheint, zu deuten sei. Allerdings muss man hier wohl wieder
einen Blick auf die Daten werfen, auf denen die Diagramme basieren, und dabei
lasst sich feststellen, dass durch Verandern oder Hinzuflgen von wenigen Werten
sich der 1-Monats-Ausreisser bei den beiden Sprachgruppen massgeblich
verandern lasst. Auf die pradoperativ etwas reduzierte Datenmenge bei der MAIS-
Gruppe wurde schon hingewiesen. Es ware zu vermuten, dass sich mit mehr Daten
diese scheinbare Ausnahme der MAIS-Gruppe beziglich des 1-Monats-Ausreissers
relativieren wirde.

Der Vergleich der geschatzten insgesamten Lebensqualitat bei den beiden Sprach-
gruppen zeigt, dass praoperativ ein betrachtlicher Unterschied der geschéatzten
Lebensqualitat besteht, der sich im Verlauf der Beobachtung vollsténdig aufhebt.
Bei initial grossem geschéatztem Unterschied scheint langfristig bei beiden Gruppen
eine sehr hohe Lebensqualitdt geschétzt zu werden. Das langfristige Outcome
scheint also generell als sehr positiv angesehen zu werden. Der unterschiedlich
steile Anstieg durfte somit weniger vom unterschiedlichen Profitieren vom Cochlea-
Implantat als vielmehr vom stark different geschéatzen Ausgangswert herrihren. Man
konnte hier weiterspekulieren, dass deutschsprachige Eltern die Einschrankung der
Lebensqualitat aufgrund einer Schwerhdrigkeit oder Taubheit generell als weniger
schlimm einstufen, als fremdsprachige Eltern. Dies wére ferner eine interessante
weiterfuhrende Fragestellung, die so in der Literatur noch wenig studiert wurde.

Allgemeine Statistiken

Die Schulleistungsfragen wurden, wie oben (Kapitel 4.1) gesagt, nicht ausgewertet,
wegen zu geringer Datenmenge aufgrund des durchschnittlich sehr geringen Alters
der Kinder. Interessant wére evtl. eine Verlaufsuntersuchung, wo diese Daten dann
ebenfalls erhoben werden kénnten. Insbesondere kénnte dann speziell ein Ver-
gleich unterschiedlicher Verlaufsgruppen studiert werden (,Ist eine Voraussage tber
die zu erwartenden schulische Leistung in Abhangigkeit der vorschulischen Entwick-
lung der Lebensqualitat moglich?*)

Anmerkungen zu Fall Nr. 5

Geht man die Rohdaten und Fragegruppen der einzelnen Patienten durch, so stellt
man fest, dass sich beim Kind Nr. 5 die Werte im Verlauf anders verhalten, als im
Durchschnittsverlauf. Die Werte sind initial relativ hoch, machen dann zum Monat 1
noch einen Anstieg, senken sich dann aber im weiteren Verlauf bis sie beim Lang-
zeitmesspunkt unter dem Ausgangswert liegen. Schliesst man dieses Kind von der
Statistik aus, so ergeben sich zum Beispiel ein p von 0.006 statt 0.011 fur die
Langzeitveranderung der Gesamtlebensqualitat und ein p von 0.001 statt 0.099 fur
Langzeitveranderung der Fragegruppe Sozial. Die Daten jenes Kindes ver-
schlechtern also die Signifikanzen der Statistiken. Die Werte scheinen somit einen
Ausreisser in Bezug auf das Restkollektiv darzustellen. Weshalb? Offenbar haben
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bei der Betreuung und Therapie des Kindes Wechsel stattgefunden im Verlauf der
Beobachtung, evtl. auch Verdnderungen im familiaren Umfeld. Es kann nun also
vermutet werden, dass sich diese Wandel im Umfeld des Kindes in den Resultaten
manifestieren. Von diesem Umstand kdnnte nun auf eine zu starke Beeinflussbar-
keit der Resultate des Fragebogens geschlossen werden. Viel eher misste man
dies jedoch so beurteilen, dass der Fragebogen sehr sensitiv die relevanten, die
Lebensqualitat des Kindes beeinflussenden Faktoren erfasst, auch wenn diese nur
indirekt mit der Horstoérung oder dem Cochlea-Implantat zu tun haben. Mit anderen
Worten wéare dies ein Hinweis, dass der Fragebogen nicht nur die direkten
Einflussgrossen der Lebensqualitat registriert, sondern auch die auf dem Hérverlust
oder dem Behandlungsstress basierenden komplexen indirekten Faktoren, wie zum
Beispiel eine familiare Belastung und entsprechend bedingte familidre Ver-
anderungen.
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Figur 15: Fragebogen (Seite 1 und 2 sowie MAIS-Antwortblatt)

Lebensqualitat von Kindern

UniversitatsSpital .
Ziirich P mit Cochlea-Implantat
Klinik fiir Otorhinolaryngologie, Eltern-Fragebogen zur Verlaufskontrolle

Hals- und Gesichtschirurgie

[Patienten-Codierung: | Befragungsdatum: ...

Befragte Bezugsperson: O Mutter O Vater O angeleitet Implantat-Erfahrung: ... Monate

Bitte beantworten Sie folgende Fragen, indem Sie sich jeweils fir eine einzige der Auswahl-
antworten entscheiden. Beantworten Sie bitte afle Fragen. Flr Bemerkungen, Erganzungen oder
Anregungen steht Ihnen am Schluss des Fragebogens Platz zur VerflUgung. Ber(icksichtigen Sie
bei der Beantwortung die jetzige Situation |hres Kindes, resp. der Familie. Bitte die grauen
Kastchen am rechten Rand leer lassen!

1

a)

b)

AuUf welcher Schulstufe befindet sich Ihr Kind? Bite loer kssen!
Il:lvordem Kindergarten Il:IKinderganen II:ISchule

Wie ist Ihr Kind im Kindergarten resp. in der Schule einklassiert?
Il:IF%egelklasse IIZISprachheilkinderganen II:IK\ein oder Sonderklasse II:Igar nicht

L

Wie viele Therapiestunden pro Woche verbringt |hr Kind mit einer Audiopadagogin, einer
Logopadin oder einer Lehrerin im Einzelunterricht?

e Stunden pro Woche

i

Wie ist die schulische Leistung lhres Kindes? O noch nicht in der Schule

In den mathematischen Fachern {(Rechnen/Mathematik):
I;ISehr schlecht Il:ISchIech1 Il:IUngenUgend II:IGenUgend II:IGut II:ISehrgut

In den sprachlichen Fachern (Lesen/Schreiben/Deutsch):
OSehr schlecht O5chlecht OUngentgend OGenugend OGu OsSehr gut

In den musisch-klnstlerischen Fachern (Singen, Zeichnen):
I;ISehr schlecht I;ISChlecm Il:IUngenUgend II:IGenUgend II:IGut II:ISehrgut

Welche Kommunikationsmethode(n) benutzt |hr Kind?
I;IhOren Osprechen Il:ILippenlesen OMimiki Gesten II:IGebardensprache InﬂiChIS

Ipipigi

Ist Ihr Kind besonders leicht ablenkbar oder stérbar, wenn es sich eine gewisse Zeit lang
einer Tatigkeit oder einem Spiel widmet (z.B. dass es nicht lange dasselbe Spiel spielt,
sondern es bei der kleinsten Stdrung aufhédrt oder wechselt)?

I;IGar nicht I;IFast nicht I;IEin Wwenig I;IMassig I;IBelrachl\ich I;IStarK I;ISehr stark

|

Wie stark zeigt Ihr Kind Zeichen von Impulsivitat (z.B. Zuknallen von Tlren, Umherwerfen
von Spielsachen oder Gegenstanden) im taglichen Leben?

I;IGar nicht I;IFast nicht I;IEin wenig I;IMassig I;IBeIra:ht\ich I;IStark I;ISehr stark

|

Fragegruppe Psychologisch

In welchem Mass zeigt |hr Kind Selbstvertrauen, z.B. dass es mutig und furchtlos auf
Neues zugeht?

OGar nicht OF ast nicht OEinweng  OMassig OBetrachtlich  OStark OSehr stark

|
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9 Wie haufig ergeben sich aufgrund der Hérprobleme des Kindes Kommunikationsschwie-
rigkeiten zwischen |lhnen und Ihrem Kind, z.B. dass es Missverstandnisse gibt oder dass
Sie nachfragen mulssen?

Otlie OSehrzelten  OAbundzu  OManchmal  OOftmals OHaufig O.Jedes al |

10 Wie weit sind Massnahmen der elterlichen Erziehung (z.B. Durchsetzen von Disziplin oder
Erteilen eines Verbotes) durch die Kommunikationsschwierigkeiten speziell erschwert?

O Gar nicht OFast nicht OEinwenig  OMassig OBetrachtlich  OStark OSehr stark |

11 Wie oft ist das Kind aufgrund seiner Horprobleme oder Kommunikationsschwierigkeiten in
seiner Umgebung (z.B. Familie, Geschwister, Kameraden, weiteres Umfeld) ausgegrenzt?

I;INie I;ISehrselten II:IAb und zu II:IManohmal I;IOftmals I;IHauﬂg I;IJedes Mal |

12 Gibt es im familiaren Zusammenleben oder in der Lebensituation der Eltern Beeintrachti-
gungen (z.B. Stress) die sich auf die Schwerdrigkeit des Kindes zurickitihren lassen?

I;IGarnichI I;IFasmicht II:IEinwenig IDM@SSig I;IBetrachtlioh I;ISIark I;ISehrsIarK |

Die folgenden drei Fragen {13 bis 15) sind nur in den Befragungen nach der Erstanpasstung zu
beantworten.

13 Ergeben sich durch das Gerat (z.B. Grosse, Kabel, Asthetik, Handhabung) Nachteile,
Schwierigkeiten oder Unannehmlichkeiten?

I;IGar nicht I;IFast nicht II:IEin wenig II:IMéssig II:IBetrachtlioh II:IStark II:ISehr stark

|

14 Wie stark ist das Kind in Aktivitaten wie Freizeit und Sport eingeschrankt {(z.B. durch das
Gerat selber oder durch den Ausschluss aus Gruppen)?

I;IGar nicht I;IFast nicht II:IEin wenig II:IMassig I;IBetra:htlioh I;IStark I;ISehr stark |
15 In welchem Mass sind die Erwartungen vor Operation an das Cl bisher erflllt worden?
I;IGar nicht I;IFaSt nicht II:IEin wenig IDMQSSig II:IBetrachtlich II:IStark II:ISehr stark |

Wie wirden Sie insgesamt die Lebensqualitat ihres Kindes einschatzen? Setzen Sie dazu einem
senkrechten Strich an beliebiger Stelle auf folgender Skala — auch z.B. zwischen zwei Zahlen.

® © ©

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Ab der zweiten Befragung: Hat sich nach lhrer Einschatzung die Lebensqualitat seit dem letzten
Fragebogen verschlechtert, verbessert oder ist sie gleich geblieben?

DO stark verschlechtert Owenig verschlechtert Okaum verschechtert Dlgleich Okaum verbessert DOwenig verbessert O stark verbessert

B M KU B . e e e e e e e

Vielen Dank fiir das Ausfillen dieses Fragebogens!
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Lebensqualitit von Kindern mit Cochlea-Implantat
Eltern-Fragebogen zur Verlaufskontrolle

UniversititsSpital
Y Zurich
Klinik far Otorhinolaryngologie, MA'S An tWO rtb|att

Hals- und Gesichtschirurgie

[Patienten-Codierung: | Befragungsdatum: ......................

Befragte Bezugsperson: 0O Mutter O Vater O angeleitet Implantat-Erfahrung: ... Monate

Die Fragen 1 und 2 sind bei der Erstbefragung vor der Erstanpassung nicht auszuflllen. Bitte
kreisen Sie die entsprechende Nummer &in

0 = nie 1=selten 2 = gelegentlich 3 = haufig 4 = immer

1a.  Tragt ihr Kind sein Cochlea-Implantat zu allen Wachzeiten OHNE Widerstand? ...... 01234
1h. wenn das Kind alter als 3 Jahre ist
1b.  Verlangt Ihr Kind eher von selber das Cl, anstatt daran erinnert zu werden?
1c. wennweder 1a. noch 1b. amwendbar sind

1c.  Wird das Lautverhalten lhres Kindes durch die Beniitzung des Cl beeinflusst?
2. Meldet es IhrKind, wenn das Cl aus irgend einem Grund nicht funktioniert? 01234

3. Reagiert Ihr Kind spontan, wenn Sie seinen Namen in einem ruhigen Raum rufen, ohne 01234
dass es die Moglichkeit hat, von lhren Lippen abzulesen?

4. Reagiert lhr Kind spontan, wenn Sie seinen Namen in einem Raum mit Hintergrund- 01234
gerduschen rufen, ohne dass es die Méglichkeit hat, von lhren Lippen abzulesen?

5. Reagiert Ihr Kind spontan zu Hause auf Umweltgerausche, ohne dass man es bittet darauf 0 1 2 3 4
zu horchen?

6.  Reagiert Ihr Kind spontan auf Umweltgerdusche, wenn es sich in einer ungewohnten 01234
Umgebung befindet {in einem fremden Geschéft, bei einem Spaziergang, bei jemand
anderem Zuhause), indem es z.B. fragt: " was ist das fiir ein Gerdusch" oderindem es zeigt
“ich hire etwas"?

1. Erkennt Ihr Kind zu Hause akustische Signale, die Teil seiner Tagesroutine sind, z.B. 01234
Turglocke, Telefonlduten?

8.  Kann lhr Kind durch Horen allein zwischen zwei Sprechern unterscheiden (z.B. Elternund 0 1 2 3 4
Geschwister)

9. Kann lhr Kind durch Horen allein Sprache von (nichtsprachlichen) Geréduschen 01234
unterscheiden, z.B. erkennt es, dass es Sprache ist, wenn jemand hinter ihm spricht, indem
es die Person anschaut oder etwa sagt, "Was hast Du gesagt?" oder: "Hat jemand etwas

gesagt?"
10.  Kann Ihr Kind durch Haren allein den Ton einer Stimme (z.B. Arger, Angst, Freude) mit 01234
seiner Bedeutung in Verbindung bringen? -
= EoY g 1=t g (Ve LY o U

Vielen Dank fir das Ausfillen dieses Fragebogens!

Figur 16: Checkliste zur Fragebogen-Auswertung (Auszug)

Fragegruppe MAIS
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Lebensqualitat von Kindern mit Cochlea-Implantat
Eltern-Fragebogen zur Verlaufskontrolle

Checkliste zur Fragebogen-Auswertung (Auszug)

6 Ist Ihr Kind besonders leicht ablenkbar oder storbar, wenn es sich eine gewisse Zeit lang einer Tatigkeit oder
einem Spiel widmet (z B. dass es nicht lange dasselbe Spiel spielt, sondern es bei der kleinsten Stdrung aufhirt
oder wechselt)?

II:IGar nicht II:IFaSI nicht II:IEin wenig IDMQSSig II:IBetrachtlich II:IStark II:ISehr stark
6 5 4 3 2 1 9
7 Wie stark zeigt Ihr Kind Zeichen von Impulsivitat (z.B. Zuknallen von Tiren, Umherwerfen von Spielsachen oder
Gegenstanden) im taglichen Leben?
Il:IGar nicht Il:IFaSI nicht Il:IEin wenig Il:ll‘v’léssig Il:IBetrachtlich Il:IStark IIZISehr stark
6 5 4 3 2 1 0
8 In welchem Mass zeigt Ihr Kind Selbstvertrauen, z.B. dass es mutig und furchtlos auf Neues zugeht?
Il:IGar nicht Il:IFaSI nicht Il:IEin Wwenig Il:IMéssig Il:IBetrachtlich Il:IStark IIZISehr stark
0 1 2 3 4 5 6
9 Wie haufig ergeben sich aufgrund der Horprobleme des Kindes Kommunikationsschwierigkeiten zwischen
Ihnen und Ihrem Kind, 7 B_dass es Missverstandnisse gibt oder dass Sie nachfragen miissen?
II:INie I;ISehr selten I;IAb und zu II:IMamhmal I;IOﬁmals I;IHauﬂg II:IJedeS ial
6 5 4 3 2 1 0
10 Wie weil sind Massnahmen der elterlichen Erziehung {z B. Durchsetzen von Disziplin oder Erteilen eines
Verbotes) durch die Kommunikationsschwierigkeiten speziell erschwaert?
Il:IGar nicht I;IFaSI nicht I;IEin Wwenig Il:IMassig Il:IBetrachtlich Il:IStark Il:ISehr stark
6 5 4 3 2 1 0
11 Wie oft ist das Kind aufgrund seiner Horprobleme oder Kommunikationsschwierigkeiten in seiner Umgebung
{z.B. Familie, Geschwister, Kameraden, weiteres Umfeld) ausgegrenzt?
Il:INie Il:ISehr selten Il:IAb und zu Il:ll‘v“lanchmal Il:IOﬂmals Il:IHéuﬂg Il:IJedes Mal
6 5 4 3 2 1 0
12 Gibt es im familiaren Zusammenleben oder in der Lebensituation der Eltern Beeintrachtigungen (z.B. Stress)
die sich auf die Schwerhdrigkeit des Kindes zuriickfithren lassen?
Il:IGar nicht Il:IFast nicht Il:IEin Wwenig Il:IMassig Il:IBetrachtlich Il:IStark Il:ISehr stark
6 5 4 3 2 1 0

13 Ergeben sich durch das Gerét (z B. Grisse, Kabel, Asthetik, Handhabung) Nachteile, Schwierigkeiten oder
Unannehmilichkeiten?

II:IGar nicht I;IFaSI nicht I;IEin Wenig II:IMassig II:IBetrachtlich II:IStark II:ISehr stark
6 5 4 3 2 1 0

14 Wie stark ist das Kind in Aktivitaten wie Freizeit und Sport eingeschrankt {(z B. durch das Geréat selber oder
durch den Ausschluss aus Gruppen)?

Il:IGar nicht Il:IFaSI nicht Il:IEin wenig Il:IMéssig Il:IBetrachtlich Il:IStark Il:ISehr stark
6 5 4 3 2 1 0

15 In welchem Mass sind die Erwartungen vor Operation an das Cl bisher erfiillt worden?
Il:IGar nicht Il:IFaSI nicht Il:IEin wenig Il:IMéssig Il:IBetrachtlich Il:IStark Il:ISehr stark
0 1 2 3 4 5 6

Ab der zweiten Befragung: Hat sich nach Ihrer Einschatzung die Lebensqualitat seit dem letzten Fragebogen
verschlechtert, verbessert oder ist sie gleich geblieben?

DO stark verschlechtert Dwenig verschlechtert DOkaum verschechtert Ogleich Okaum verbessert Dwenig verbessert D stark verbessert
-3 -2 -1 0 +1 +2 +3
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Tabelle 5. Planungstabelle der Patienten

Patient Praop.

1 X
2 X
3
4
5 X
6 X
7 X
8 X
9 X
10
11 X
12
13 X
14 X
15
16 X

1 Monat 3 Monate 6 Monate
X X X
X X X X
X X X
X X
X X
X X X X
X X X
X X X
X X
X X
X X
X X
X X
X
X

X X X X X X X

9 Monate 12 Monate 18 Monate

X

X

X X X X X

Auflistung der jeweiligen erfassten Befragungstermine der einzelnen Patienten. Insgesamt
wurden 61 Fragebogen erfasst, jeweils zwischen 2 und 6, durchschnittlich 3.8 pro Patient.

Tabelle 6. Stammdaten der Patienten

Patient Ge-
schlecht
1 w
2 m
3 w
4 m
5 w
6 w
7 w
8 w
9 w
10 m
11 w
12 m
13 w
14 w
15 m
16 w

Geburts-
datum
08.06.98
24.10.98
22.02.94
15.04.97
24.08.95
02.11.95
22.10.98
10.08.98
03.06.99
06.03.98
28.08.97
06.12.90
03.06.99
05.02.00
27.03.99
19.01.94

Opera-
tion

30.05.00
25.05.00
13.04.00
04.04.00
27.06.00
24.07.00
01.11.00
20.10.00
18.10.00
11.12.00
20.12.00
10.01.01
11.03.01
24.04.01
27.03.01
18.07.01

Alter bei
Operation
111/12
17/12
61/12
211/12
410/12
48/12
20/12
22/12
14/12
29/12
33/12

10 1/12
19/12
12/12
20/12
76/12

Aetiologie

angeb.

Meningitis (mit 15 Monaten)
angeh.

angeb.

angeb.

angeb.

angeb.

angeb.

angeb.

angeb.

angeb.

angeb. (mit Verschlechterung)
angeb.

angeb.

angeb.

angeb.

Sprache

deutsch
deutsch
fremdsprachig
fremdsprachig
deutsch
deutsch
deutsch
deutsch
fremdsprachig
fremdsprachig
deutsch
deutsch
fremdsprachig
deutsch
deutsch
deutsch

Darstellung der Stammdaten der Patienten
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