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Hintergrund: Kinder mit Zerebralparese haben Bewegungsschwierigkeiten, die auf Schadigungen
des sich entwickelnden Gehirns zurlckzufiihren sind. Neben diesen Bewegungsschwierigkeiten
haben sie oft auch Lern- und Konzentrationsstérungen sowie Einschrdnkungen des Hoér- und
Sehvermdégens oder eine Epilepsie (Nystrand 2014). Sie reprasentieren somit ein breites Spektrum
von Behinderungen. Die longitudinale SPARCLE Studie (,Study of Participation and Quality of
Live of Children with Cerebral palsy Living in Europe’) beschaftigt sich mit der Teilhabe und der
Lebensqualitdt von Kindern und Jugendlichen mit Zerebralparese in sieben européischen Léndern
(Dénemark, Deutschland, Frankreich, Irland, Italien, Schweden und UK) (Colver 2006 & 2010,
Dickinson 2012).

Die SPARCLE Studie wies erstmalig nach, dass viele Kinder mit Zerebralparese selber Auskunft
uber ihre Lebensqualitat geben konnten (Dickinson 2007). Die Kinder und spater auch Jugendlichen
berichteten Uber eine gleich gute Lebensqualitat wie andere Kinder ihres Alters (Dickinson 2007,
Colver 2015). Die Art und Schwere der Zerebralparese sowie begleitende Komorbiditaten wie
Epilepsie oder Lernstdrungen beeinflussten die Lebensqualitat nicht negativ. Allerdings kénnen
nicht alle Kinder oder Jugendlichen mit Zerebralparese selber tber ihr Leben berichten (Arnaud
2008), sodass vor allem bei Kinder und Jugendlichen mit schwersten Behinderungen und
Begleitkomorbiditaten auf Stellvertreter-Berichte (z.B. durch ein Elternteil) zurlickgegriffen werden
muss.

In der vorliegenden Studie untersuchten wir, ob sich die Lebensqualitdt der Kinder mit
Zerebralparese von der Kindheit zum Jugendalter im Elternbericht veréndert und ob die
Lebensqualitdt der Jugendlichen von Faktoren der Kinder (wie Behinderung, Schmerzen,
psychologische Auffalligkeiten), von Faktoren des berichtenden Elternteils (wie sozio-
demographischer und familiarer Status, Erziehungsstress) oder von der Anderung von Schmerzen,
psychischen Problemen oder Erziehungsstress zwischen den beiden Untersuchungszeitraumen
abhéangt.

Methode: 2004/2005 wurden 818 Kinder mit Zerebralparese im Alter von 8-12 Jahren aus
populationsbezogenen Zerebralparese-Registern in acht européischen Regionen rekrutiert; eine
zusatzliche Region ohne Register nutzte mehrere Rekrutierungswege, so dass insgesamt sieben
europdische Lander an der Studie beteiligt waren. 2009/2010 nahmen 594 Kinder (73%) mit ihren

Eltern erneut an der Untersuchung teil, wobei die Kinder nun ein Alter von 13 bis 17 Jahren
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aufwiesen. Von 51 Familien erhielten wir keine Rickmeldung, 120 Familien verweigerten die
erneute Teilnahme, 32 Kinder waren zwischenzeitlich verstorben und bei 21 Familien lagen andere
Griinde fir eine Nicht-Teilnahme vor.

Die Lebensqualitat der Kinder und Jugendlichen wurde in SPARCLE mit dem KIDSCREEN-52
erhoben (Ravens-Sieberer 2005). Die Antworten auf die 52 Items gaben in zehn Rasch-skalierten
Dimensionen (korperliches Wohlbefinden, psychisches Wohlbefinden, Stimmungen und
Emotionen, Selbstwahrnehmung, Autonomie, Beziehungen zu Eltern und zum Zuhause, finanzielle
Mdglichkeiten, Beziehungen zu Gleichaltrigen und soziale Unterstlitzung, schulisches Umfeld und
soziale Akzeptanz) Auskunft Uber die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt, wobei die
psychometrischen Eigenschaften des KIDSCREEN-52 auch bei Kindern mit Zerebralparese
uberzeugten (Erhart 2009).

Der Einfluss von kindlichen Faktoren (motorische und kognitive Behinderung, Schmerzstarke und
Verhaltensauffalligkeiten (Strengths and Difficulties Questionnaire, SDQ) sowie familidren
Faktoren und Erziehungsstress (Parenting Stress Index, PSI) auf den Elternbericht der
Lebensqualitat wurde separat fur jede der neun evaluierten KIDSCREEN Domanen mittels linearer
Regressionsmodelle untersucht. Die Domane Finanzen wurde aufgrund ausgepragter Deckeneffekte

nicht in die Regressionsmodelle aufgenommen.

Ergebnisse:

Von den 594 Kindern, die an beiden Untersuchungszeitrdumen teilgenommen hatten, lagen 551
Elternberichte vom jeweils selben Elternteil (527 Mutter und 27 Véter) ber die Lebensqualitét in
der Kindheit und der Adoleszenz vor.

Von der Kindheit bis in die Adoleszenz sank die Lebensqualitit bei Kindern mit Zerebralparese im
Elternbericht in sechs Doménen leicht ab und blieb in drei Domanen konstant (korperliches
Wohlbefinden, Autonomie und soziale Akzeptanz). Stets galt aber: Je héher die Lebensqualitét in
der Kindheit, desto hoher ist sie im Jugendalter. Assoziationen der Lebensqualitat mit
soziodemographischen oder familidren Faktoren waren im Allgemeinen gering und erklarten stets
nur einen sehr kleinen Anteil der Varianz der Lebensqualitat. Dahingegen flihrten akute starke
Schmerzen in sieben Doménen zu einer relevanten Verschlechterung der Lebensqualitat. Dies war
in der Domane korperliches Wohlbefinden besonders ausgepréagt: Jugendliche mit starken
Schmerzen hatte eine um 6.6 Punkte niedrigere Lebensqualitat als Jugendliche ohne Schmerzen,
dies entsprach > 1/2 Standardabweichung in der Rasch-Skalierung des KIDSCREEN-52.

Ebenso waren ausgepragte Verhaltensauffalligkeiten der Kindes (SDQ Gesamtscore) und starker
Erziehungsstress des  Elternteils  (PSI  Gesamtscore) sowie die  Zunahme von
Verhaltensauffalligkeiten und oder Erziehungsstress von der Kindheit bis zur Adoleszenz mit einer

niedrigeren Lebensqualitat des Jugendlichen im Elternbericht in finf bzw. acht Domanen assoziiert.
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Schlussfolgerungen: Die Lebensqualitdit von Jugendlichen mit Zerebralparese héngt im
Elternbericht nicht von der Behinderung ab, sondern von Verhaltensauffalligkeiten und akuten
Schmerzen des Kindes sowie dem erlebten eigenen Erziehungsstress der Eltern. Diese
verénderbaren Faktoren sollten sowohl im klinischen Alltag als auch in Studien tber Kinder mit
Zerebralparese mehr beachtet werden. Da eine gute Lebensqualitdt als Kind der starkste
Vorhersagewert fur eine gute Lebensqualitat als Jugendlicher ist und die weiteren Einflussfaktoren
wie Schmerzen, Verhaltensauffalligkeiten und Erziehungsstress auch beeinflussbar sind, ist es
notwendig, bereits in der frihen Kindheit Interventionen durchzufiihren, um die Schmerzen und die
psychologischen Probleme der Kinder sowie die Belastungen der Eltern zu reduzieren. Hiermit

waére es moglich die Lebensqualitat bei Jugendlichen mit Zerebralparese weiter zu verbessern.
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