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1 Einleitung
1.1 Begriffserklirung: Gesundheitsbezogene Lebensqualitiit
1.1.1 Definition der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit

Die WHO definierte 1947 die Gesundheit als einen Zustand volligen korperlichen,
geistigen und sozialen Wohlbefindens und nicht nur das Freisein von Krankheit oder
Gebrechen (WHO 1947).

Mit dieser Definition der WHO, legt sich ein neuer Mafstab in der medizinischen
Versorgung fest. Nicht die Krankheit selbst, mit ithren Symptomen, sondern der
Mensch mit seiner subjektiven Empfindung steht im Vordergrund. Denn jeder
Mensch erlebt seine Situation in der er sich befindet individuell unterschiedlich. Er
erlebt die Auswirkungen der Erkrankung auf seinen Alltag anders als Andere mit
derselben Erkrankung. Dies macht die Erfassung der subjektiv empfundenen
Lebensqualitidt so wichtig. Kennt man die Einschrdnkungen, die der Patient erlebt,
kann der Arzt gezielt auf die Problematik eingehen und dies in seinen
Behandlungsplan einbeziehen.

Es existieren mehrere Definitionen zur Lebensqualitét, jedoch existiert zurzeit kein
einheitlicher Konsens iiber die begriffliche Definition der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit. Die WHO definiert in diesem Zusammenhang die Lebensqualitit
,als die Wahrnehmung von Individuen beziiglich ihrer Position im Leben im Kontext
der Kultur und der Wertsysteme, in denen sie leben und in Bezug auf ihre Ziele,
Erwartungen, Standard und Interessen“ (WHO 1999 in Bullinger 2006). Diese
Definition der WHO beschreibt zwar im Groben die Aspekte der Lebensqualitit,
zeigt aber nicht auf wie dies gemessen werden kann. Die Bemiihungen
gesundheitsbezogene Lebensqualitit exakt zu definieren resultierte in der folgenden
Erklarung, die sich aus verschiedenen Definitionen zusammensetzt (Bullinger 2006):
,Lebensqualitit ist ein multidimensionales Konstrukt, das sich auf korperliche,
emotionale, mentale, soziale und verhaltensbezogene Komponenten von
Wohlbefinden und Funktionsfahigkeit aus der Sicht der Patienten und/oder
Beobachtern bezieht* (Bullinger & Hasford 1991).



1.1.2 Historische Entwicklung der Lebensqualitit

Die Lebensqualitit ist kein neuer Begriff, er ist aus anderen Fachgebieten bekannt.
Er findet Anwendung in der Politik und vor allem im Gebiet der Soziologie, wo der
Begriff schon friih als MaB fiir die Giite der Lebenssituation und Versorgung einer
bestimmten Bevolkerungsgruppe verwendet wird (Bullinger 1997).

Ebenfalls ist der Begriff als ,,pursuit of happiness* seit 1776 in der amerikanischen
Unabhéngigkeitserkldarung verankert. Der Begriff beschreibt dort das Recht eines
jeden Menschen nach seinem Gliick zu streben (Angerer 2002).

Die Lebensqualitdtsforschung erlebte mit der Zeit eine Entwicklung und verlief
phasenweise. Die erste Phase beschéftigte sich in den friihen siebziger Jahren mit der
Kliarung des Begriffs der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit. Darauf folgte in den
achtziger Jahren die Entwicklung spezifischer Messinstrumente zur Erfassung der
Lebensqualitit, welche national und international in groBen klinischen Studien
getestet wurden. In der dritten Phase, in den Neunzigern, folgte der Einsatz der
Messinstrumente in klinischen, epidemiologischen und gesundheitsbkonomischen
Studien. In einer weiteren Phase zeichnet sich eine Anwendung der
Lebensqualitidtsmessung in der Evaluation, Qualitédtssicherung und in der Planung
der Gesundheitsversorgung ab (Bullinger et al. 1997).

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitit fand friih Anwendung in der Onkologie.
Spéter trat dieser Aspekt mehr in den Vordergrund 6ffentlichen Interesses. Nicht nur
in der Medizin, sondern auch in der Gesundheitsokonomie und im Public- Health
Bereich fand die Erforschung von Aspekten der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit statt (Bullinger et al. 1997).

Seit den siebziger Jahren werden regelmédfig Artikel zum Thema
gesundheitsbezogene Lebensqualitit verdffentlicht und die Anzahl der Artikel stieg

in den folgenden Jahren anndhernd exponentiell an (Testa & Simonson 1996).



1.1.3 Gesundheitsbezogenen Lebensqualitit: Konzept und Ziele

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitidt versucht die subjektive Empfindung einer
Person zu beschreiben. Sie beschreibt verschiedene Aspekte, dazu gehdren die
korperliche Verfassung, die Psyche, die sozialen Kontakte und die funktionale
Kompetenz, welche dazu dient die im Alltag erforderlichen Tétigkeiten und
Aufgaben erfolgreich zu erledigen.

Nach Bullinger (1997) ist die gesundheitsbezogene Lebensqualitit ein
psychologisches Konstrukt, welches die korperlichen, mentalen, sozialen,
psychischen und funktionalen Aspekte des Befindens und der Funktionstdhigkeit des
Patienten aus seiner eigenen Sicht beschreibt. Dies wiirde bedeuten, dass die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit viele Aspekte in sich vereint und die subjektive
Empfindung des Betroffenen, als Selbstbericht, in den Vordergrund riickt. Dennoch
spielt die objektive Betrachtung in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit eine
wichtige Rolle. Denn eine objektive Betrachtung z.B. einer Krankheit, gibt
Aufschluss iiber Schweregrad und Therapieoption der Erkrankung. Die
gesundheitsbezogene Lebensqualitdt ist eine Variable, die veridnderbar ist, sie ist
nicht statisch. Sie ist abhingig von Ereignissen, und Zustinden im Leben der
Menschen, somit bei jedem Messzeitpunkt unterschiedlich im Ergebnis. Leidet ein
Patient an einer schweren Erkrankung, so wird die subjektiv empfundene
Lebensqualitit bei Beginn der Diagnosestellung anders sein als spéter bei
erfolgreicher Therapie dieser. Ziel der Lebensqualititsforschung ist es, die
Lebensqualitit bestimmter Bevolkerungsgruppen zu ermitteln um daraus Nutzen fiir
die weitere Planung und Entwicklung spezifischer Ideen in Gesundheit und Politik zu
erschlieBen. Interesse zur Ermittlung der Lebensqualitit liegt einerseits auf

politischer Ebene, andererseits auf Ebene der Trager der Gesundheitsleistungen.

Ziele der Lebensqualititsforschung sind von Bullinger (1997) wie folgt
definiert:
* Beschreibung von Wohlbefinden und Funktionsfahigkeit (epidemiologische
Perspektive)
* Evaluation von Behandlungseffekten (klinische Perspektive)
* Analyse von Qualitit und Kosten der Behandlung (gesundheitsékonomische,

-strukturelle Perspektive) (Bullinger et al. 1997)



In der medizinischen Forschung stellt die gesundheitsbezogene Lebensqualitit einen
wichtigen Bereich dar, der dem Arzt ermdglicht zu verstehen wie der Patient sich
fiihlt. Die subjektive Empfindung des Patienten in die Behandlung einzubeziehen ist
keine neue Idee, sie war schon immer wichtig fiir den Behandler, neu ist lediglich
den Begriff der Lebensqualitit zu messen und verstindlich darzustellen. Die
subjektive Empfindung in Bezug auf Krankheit, Therapie und Behandlung kann
explizit dargestellt, gemessen werden, so dass der Arzt seine Interaktion mit dem
Patienten optimieren kann. Er kann auf spezielle Bediirfnisse und Wiinsche des
Patienten gezielter eingehen, um ihm so den Umgang mit der Erkrankung zu
erleichtern. Der Patient fiihlt sich einerseits verstanden, andererseits weill der Arzt
wie er seinem Patienten helfen kann, so dass die Compliance zwischen Arzt und
Patient entschieden verbessert wird.

Neben des medizinischen Interesses an der Ermittlung der subjektiv empfundenen
Lebensqualitit besteht ein groBes Interesse auch seitens der Psychologie. Diese
beschéftigt sich mit dem emotionalen und seelischen Wohlbefinden einer
Bevolkerungsgruppe. Das emotionale und seelische Wohlbefinden kann unabhéngig
von Krankheit und Gesundheit sein. In dieses Gebiet kann man die Bereiche

Alterwerden, Stressbewiltigung, Pubertiit usw. einbeziehen (Staudinger 2000).

1.14 Gesundheitsbezogene Lebensqualitit bei Kindern und Jugendlichen

Erst in den letzten Jahren ist die Ermittlung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit bei Kindern und Jugendlichen als Forschungsschwerpunkt in den
Vordergrund des Interesses geriickt. Seit dem Beginn der Lebensqualitdtsforschung
lag das Augenmerk bei der Ermittlung der Lebensqualitit von Erwachsenen, die der
Kinder und Jugendlichen wurde vernachldssigt. Messinstrumente wurden
vorwiegend fiir die erwachsene Population entwickelt und dort angewendet.
Aufgrund vieler chronischer Erkrankungen und Behinderungen die vermehrt Kinder
betreffen, war es notwendig die subjektiv empfundene Lebensqualitit bei Kindern zu
ermitteln, um eine addquate Therapie und Behandlung zu gewéhrleisten. Leider
lagen vieler dieser Messinstrumente als Fremdbericht vor, welcher von Eltern und
behandelnden Arzten ausgefiillt wurde (Eiser 1997).

Die Lebensqualititsforschung bei Kindern und Jugendlichen stellt eine andere
Herausforderung dar, als die bei Erwachsenen. Die Erfassung der subjektiv
empfundenen Lebensqualitit bei Kindern kann nicht direkt liber die Methoden fiir

Erwachsene erfasst und abgeleitet werden, sie bedarf besonderer Konzepte. Denn



auch bei Kindern spielt das personliche Gesundheitserleben fiir den Erfolg der
Therapie einer Krankheit eine grofle Rolle (Lohaus 1991). Es gibt Griinde dafiir, dass
die Lebensqualitit bei Kindern nicht mit den Methoden der Erwachsenen ermittelt
werden kann. Folgende Griinde werden in der Literatur beschrieben:

* Emotionale und kognitive Reaktionen auf Krankheit und Gesundheit
unterscheiden sich von denen der Erwachsenen und verdndern sich iiber die
Entwicklung des Kindes

* Die Krankheitsbilder unterscheiden sich in der Ausprigung zwischen
Erwachsenen und Kindern

* Bei Kindern spielen Eltern und Familie eine besondere Rolle (Bird 1990,

Eiser & Jenny 1996, Eiser 1997)

1.1.5 Instrumente zur Ermittlung der Lebensqualit:it

Aufgrund der Erklarung der WHO, dass Gesundheit, nicht nur korperliche Aspekt in
sich vereint, sondern auch abhéngig ist vom seelischen Wohlbefinden, ist der Begriff
gesundheitsbezogene Lebensqualitit in das Augenmerk vieler Menschen geriickt.
Seither wird versucht die gesundheitsbezogene Lebensqualitit addquat zu erfassen,
um daraus Nutzen zu ziehen. Bis heute wurden aus diesem Grund unterschiedliche
Messinstrumente entwickelt um dem Ziel ndher zu kommen. Diese Messinstrumente
sind zundchst im angloamerikanischen Sprachraum entwickelt worden und
anschlieBend in andere Sprachen, auch ins deutsche {iibersetzt und in grofen
klinischen Studien gepriift worden. Heute existieren zahlreiche Messinstrumente zur
Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit, welche in zwei Untergruppen
einzuteilen sind. Es gibt krankheitsiibergreifende (generische) Messinstrumente,
welche unabhingig von Krankheit und Gesundheit einer Bevolkerung einzusetzen
sind. Dazu gehort z.B. das ,,Nottingham Health Profile* und die ,,Shorform 36%.
Daneben gibt es noch krankheitsspezifische Messinstrumente, welche gezielt bei
spezifischen Erkrankungen versuchen die Lebensqualitit zu ermitteln. Als Beispiele
konnen sind die Module fiir Kinder aus dem Disabkids Projekt, fiir Diabetes,
Cerebralparese, cystische Flbrose, Spina bifida, Adipositas, Asthma und
Neurodermitis zu erwdhnen (Ravens-Sieberer & Bullinger 2000).

Damit ein Messinstrument muss einsetzbar ist muss es bestimmte Kriterien erfiillen
(Bullinger 1997):

Theoretische Fundierung: Hier gilt es zu beschreiben was mit dem Instrument zu

messen ist, der Inhalt des Messinstruments.
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Methodische Giite: Die mathematische Priifung, ob das Instrument
psychometrischen Kriterien entspricht. Also die Priifung auf Reliabilitdt
(Genauigkeit), Validitit (sie miissen das Messen, was sie zu messen vorgeben) und
Sensitivitdt (Verdnderungsempfindlichkeit).

Patientenfreundlichkeit: Das Messmodul darf den Patienten nicht {iberfordern, es

muss fur thn verstindlich und beantwortbar sein.

Erfiillt das Instrument diese Anforderungen, wird es in klinischen Studien
angewendet und tiberpriift. Ein Messinstrument, welches die subjektiv empfundene
Lebensqualitit zu messen versucht, sollte als Selbstbericht vorliegen damit die
subjektive Empfindung moglichst genau erfasst werden kann, ohne Vermischung mit
Irrtiimern. Neben dem Selbstbericht ist auch ein parallel dazu durchgefiihrter
Fremdbericht, hier Arzte oder Familienangehérige, von Bedeutung. Diese konnen
dann miteinander verglichen werden. Bei Patienten die nicht in der Lage sind die
Fragen zu beantworten (z.B Demenz), oder bei sehr jungen Kindern, kann auch nur
der Fremdbericht aufschlussreich sein. Dies birgt aber die Gefahr vieler Irrtiimer
(Bullinger et al. 1997).

Zunichst wurde die Entwicklung von neuen Messinstrumenten auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit von Erwachsenen bezogenen, die der Kinder
und Jugendlichen wurde erst mal aullen vor gelassen. Doch mehr und mehr riickte
das Bediirfnis néher, die Lebensqualitit von Kindern zu erfassen, so dass sich bis
heute auch Messinstrumente zu Erfassung der Lebensqualitit bei Kindern und
Jugendlichen etabliert haben. Gerade bei den Kindern ist die Ermittlung der
Lebensqualitdt von enormer Bedeutung, um zu erfassen welchen mentalen und
korperlichen Stressoren sie ausgesetzt sind und wie diese sich auf die kindliche

Entwicklung auswirken (Bullinger et al. 1997).
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1.1.6 Gesundheitsbezogene Lebensqualitiit bei schwerhorigen Menschen

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitit von schwerhdrigen Menschen ist Fokus
vieler Untersuchungen. Viele dieser Arbeiten beziehen sich auf horgeschédigte
Erwachsene. Fellinger et al. (2007) beschreibt in einer Studie, bei der er 373
schwerhorige Erwachsene einbezog, dass die Lebensqualitit schwerhoriger
Erwachsener im Vergleich zu normal horenden eingeschrinkt ist (Fellinger et al.
2007). Die Lebensqualitdt hat er mit allgemeinen Fragebdgen zur Beurteilung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit gemessen (GHQ 1988, BSI 1982, WHO
1998).

Es gibt ebenfalls zahlreiche Studien zur Lebensqualititsforschung bei schwerhorigen
Kindern, welche mit einem Cochlearimplantat versorgt sind. Es wurde
herausgefunden, dass bei schwerhorigen Kindern mit Cochlearimplantat im Alter
zwischen 8-12 Jahren die Lebensqualitit geringer ist als bei normal horenden
Kindern. Bei Kindern im Alter zwischen 13-16 jedoch die subjektiv empfundene
Lebensqualitit im Vergleich identisch ist (Huber 2005).

Die Lebensqualitidt wird innerhalb dieser Studien mit allgemeinen oder speziellen
Messinstrumenten erfasst. Als Messinstrument zur Erfassung der Lebensqualitét
schwerhoriger Erwachsene ist der HHIE-S und der FELAS Fragebogen zu nennen.
Bei Kindern, die mit Cochlearimplantat versorgt sind kann man die Lebensqualitit
z.B. mit dem NCIQ messen.

Zur Messung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt bei schwerhdrigen Kindern
mit Horgerdten gibt es kaum spezifische Messinstrumente, so dass die Erfassung

dieser sich als schwierig gestaltet.

1.2 Begriffserklirung: Schwerhorigkeit bei Kindern

1.2.1 Definition der Schwerhdrigkeit

Schwerhorigkeit bezeichnet eine voriibergehende oder andauernde Einschriankung
des Horvermdgens, so dass die Aufnahme von Sprache iiber das Gehor beeintrachtigt
ist.

Es gibt drei verschiedene Schweregrade der Schwerhorigkeit:

Geringgradige Schwerhdrigkeit: Horverlust bis 40 dB

Mittelgradige Schwerhorigkeit: Horverlust zwischen 40-60 dB

Hochgradige Schwerhorigkeit: Horverlust zwischen 60-90 dB
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Es wird unterschieden zwischen Schallleitungs- und
Schallempfindungsschwerhorigkeit. Diesen Horschidden konnen unterschiedlichen
Entstehungsmechanismen zu Grunde liegen.

Sie konnen im Laufe der kindlichen Entwicklung angeboren oder erworben sein

(Boenninghaus & Lenarz 2005).

1.2.2 Epidemiologie der Schwerhorigkeit

Kindliche Horstorungen treten in der Bevdlkerung sehr hiufig auf. Etwa eins von
1000 Neugeborenen kommt mit einer Horstorung relevanten Ausmafes auf die Welt.
Viele Horstorungen bleiben jedoch aufgrund leichter Ausprdgung der Symptomatik
unentdeckt. Bei den meisten Horschdden bei Neugeborenen handelt es sich um eine
cochledr bedingte Schallempfindungsschwerhorigkeit. In den ersten Lebensjahren
entwickelt sich bei eins von 1000-2000 Kindern eine bleibende cochledre
Schwerhorigkeit, so dass die Zahl der schwerhorigen Kinder um 30-50% steigt. Im
Kleinkind- und Vorschulalter treten aufgrund von Infektionen, wie die Otitis media
gehduft Schallleitungsstérungen auf Diese Schwerhorigkeit ist meistens reversibel,
tritt aber bei ca. 3-4% der Kinder auf (Probst et al. 2004).

Nach Berghaus et al. (1996) werden die Haufigkeiten der Horstorungen so eingeteilt:
3-4% geringgradige Horstorung, meistens besteht eine Schallleitungsstorung

0,5-1% mittelgradige Horstorung, meistens Schallempfindungsstdrung

0,03-0,04% hochgradige Horstorung
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1.3 Arten der Schwerhorigkeit: Atiologie / Klinik
1.3.1 Schallleitungsstorung

Bei der Schallleitungsstorung liegt der Horschaden vorwiegend im Bereich des
Mittelohres, seltener im Bereich des duBleren Ohres. Der Schalltransport von au3en
bis zum Innenohr ist gestort. Schallsignale werden so abgeschwicht und nur
geddmpft gehort. Die Qualitdt dessen was gehort wird, wird nur gering
beeintrachtigt. Sie macht sich als leises bzw. schlechtes Horen bemerkbar und betrifft
alle Tonfrequenzen ungefahr in gleichem MaBle. Die Horschwelle ist hier iiber die
Luftleitung schlechter als tiber die Knochenleitung. Die Genese einer
Schallleitungsschwerhdrigkeit kann unterschiedliche Ursachen haben. Sie kann
angeboren oder postnatal erworben sein. Erworbene Schalleitungsstérungen konnen
durch Fremdkorper, Entziindungen und Traumata bedingt sein und sind bei
entsprechender Behandlung meist reversibel. Zu den angeborenen Stérungen gehdren
Missbildungen im duBleren Gehorgang und im Mittelohr und miitterliche Infektionen
wihrend der Schwangerschaft. Diese Art der Schwerhorigkeit ist meist

schwerwiegender (Boenninghaus & Lenarz 2005).

1.3.2 Schallempfindungsstorung

Die Schallempfindungsstdrung ist ein Synonym fiir die Innenohrschwerhorigkeit.
Hier liegt der Schaden im Bereich des Innenohres, des Hornervs oder im
Gehorzentrum des Gehirns (Deutsche Gesellschaft zur Forderung der Gehorlosen
und Schwerhodrigen E.V 2000). Im Vergleich zur Schallleitungsschwerhdrigkeit ist
das Horvermogen sehr stark herabgesetzt. Unterschiedliche Tonfrequenzen sind
betroffen. In den meisten Fillen ist die Wahrnehmung der mittleren und hohen
Frequenzen beeintrachtigt, so dass Sprache in einigen Frequenzbereichen nicht oder

falsch wahrgenommen wird (Boenninghaus & Lenarz 2005).

In einigen Féllen liegt auch eine kombinierte Schwerhorigkeit vor, bestehend aus
einer Schallleitungsstorung und einer Innenohrschwerhorigkeit. In diesem Fall muss
eine ausfiihrliche Diagnostik durchgefiihrt werden. Meist ist mittels konservativer
oder operativer Methoden die Schallleitungsstorung zu beheben. Die

Innenohrschwerhorigkeit kann im weiteren Verlauf aparativ versorgt werden.
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1.3.3 Angeborene Schwerhorigkeit

Angeborene Horschiddigungen sind schon seit der Geburt vorhanden und in der
embryonalen Reifung aufgrund verschiedener Ursachen im Mutterleib entstanden.
Diese Schiden sind meist gravierend, sie konnen als isolierte Schwerhorigkeit oder

Teil einer komplexen Erkrankung auftreten.

1.3.3.1 Anomalien von Auflen- und Mittelohr

Die Missbildung bei Kindern kann ein Ohr oder auch beide betreffen. Sie kénnen

genetisch bedingt sein oder durch exogene Schidigung wihrend der sensiblen Phase

der Entwicklung des Ohres in der 4. und 5. Embryonalwoche entstanden sein

(Wendler et al. 1996). Missbildungen der Ohrmuschel gehen oft mit Verdnderungen

des Gehorganges einher. Sie bedingen meist eine Schallleitungsstérung.

Nach Miindnich (1979) werden vier Schweregrade der Missbildung differenziert:

Gradl > Verschiedene Anteile der Ohrmuschel kdnnen noch identifiziert
werden. Es bestehen Verklumpungen und Faltungsanomalien

Grad 11> Es liegt nur noch ein knorpelunterfiittertes Langsbiirzel vor

Grad I = Nur noch kleine Rudimente der Ohrmuschel sind sichtbar

Grad IV > Die Ohrmuschel fehlt komplett, Anotie (Miindnich 1979)

Neben der Gehorgangsatresie liegt oft eine Verdnderung der Gehdrkndchelchenkette
vor. Die einzelnen Knochelchen, Hammer, Amboss und Steigbiigel konnen mit
einander Verklumpen und in ihrer Unbeweglichkeit den Schall nicht fortleiten
(Otosklerose). Eine isolierte Mittelohr Missbildung kann auch auftreten, hier
verklumpen lediglich die Gehorknochelchen, meist liegt parallel keine
Gehorgangsatresie vor.

Neben isolierten Missbildungen, treten Verdnderungen des Gehores auch vermehrt in
Zusammenhang mit syndromalen Fehlbildungen auf.

Die hiufigsten Syndrome, die mit einer Degeneration des duBeren und mittleren
Gehors einhergehen sind:

Franceschetti - Syndrom: Diese Erkrankung kann dominant erblich sein oder
exogen als Embryopathie entstehen. Sie ist gekennzeichnet durch antimongoloide
Liedspalten, Kolobome des Unterliedes, Fehlen der Unterliedwimpern und der
Meibom- Driisen, Hypoplasie des Ober- und Unterkiefers, beidseitige

Ohrmuscheldysplasie und Gehorgangsatresie.
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Goldenhar - Syndrom: Die Atiologie ist noch unbekannt, sie ist gekennzeichnet
durch, epibulbdre Dermoide, Spaltbildungen an Gesicht, Gaumen und Zunge sowie
Praaurikularanhéngen.

Das Franceschetti- Syndrom und das Goldenhar - Syndrom verursachen aufgrund der
Deformititen am duBleren Ohr und im Mittelohr Schallleitungsstérungen (Wendler et

al. 1996).

1.3.3.2 Anomalien vom Innenohr

Anomalien des Innenohres treten hdufig in Zusammenhang mit syndromalen
Erkrankungen auf. Die wichtigsten sind hier aufgefiihrt:

Alport - Syndrom: Bei dieser Erkrankung liegt eine Innenohrschwerhorigkeit und
eine chronische progrediente Nephritis vor. Sie weist unterschiedliche
Vererbungsmodi auf. Die Schwerhorigkeit tritt bei diesen Patienten erst im zweiten
Lebensjahrzent auf und entwickelt sich progressiv.

Pendred - Syndrom: Das Syndrom wird autosomal rezessiv vererbt. Die Kinder
weisen neben der Innenohrschwerhdrigkeit auch eine Struma und eine leichte
Schilddriisenunterfunktion auf.

Usher - Syndrom: Diese Form der Erkrankung verursacht bei den Betroffenen eine
Innenohrschwerhorigkeit und eine Retinitis pigmentosa. Sie kann autosomal rezessiv

oder X - Chromosomal vererbt werden (Wendler et al. 1996).

1.3.3.3 Infektionen in der Schwangerschaft

Infektionen der Mutter wihrend der Schwangerschaft konnen das Neugeborene
intrauterin belasten und zu einer Fehlentwicklung des Gehors fithren. Die
bekannteste Infektion, die einen intrauterinen Horschaden verursacht ist die
Rotelnembryopathie (Wendler et al. 1996). Die Viren verdndern die Cochlea und das
kndcherne Labyrinth, so dass post partum eine Innenohrschwerhorigkeit entsteht. Die
Rotelembryopathie ist auch vergesellschaftet mit Herzmissbildungen und Catarcta
congenita. Neben der Rotelinfektion sind heutzutage auch andere Erkrankungen in
der Schwangerschaft verantwortlich fiir eine angeborene Horstorung des Kindes.
Dazu gehoren, Masern, Toxoplasmose, das Zytomegalievirus, Lues, einige

Grippeviren, Coxsackiviren und Zostervieren (Wendler et al. 1996).



16

1.3.4 Erworbene Schwerhorigkeit

Eine erworbene Schwerhorigkeit entwickelt sich postnatal aufgrund verschiedenster
Ursachen. Sie kann sowohl eine Schallleitungs- als auch eine
Schallempfindungsschwerhorigkeit verursachen. In einigen Fillen ist sie bei

rechtzeitiger Therapie reversibel (Boenninghaus & Lenarz 2005).

1.3.4.1 Fremdkorper

Bei Kindern ist dies ein hdufig zu beobachtendes Phinomen. Wenn ein Fremdkorper
im Gehorgang steckt, fiihrt dies nicht automatisch zu einer Horstorung. Erst wenn
dieser den Gehorgang vollig verschlieBt, ist eine Schalliibertragung von auflen nach
innen nicht mehr gewdhrleistet. Nicht nur korperfremdes Material kann den
Gehorgang abdichten, auch ein Zeruminalpfropf fiihrt zu einem Verschluss. Ziel ist
es, das Material, welches den Gehdrgang verlegt behutsam zu entfernen ohne

bleibende Schidden beim Kind zu hinterlassen. Eine im Falle eines Fremdkorpers
auftretende Schallleitungsschwerhorigkeit ist in den meisten Féllen nach Entfernung

wieder riickldufig (Boenninghaus & Lenarz 2005).

1.3.4.2 Tubenbeliiftungsstorungen

Die Tubenbeliiftungsstérung ist eine auf anatomischen Verdnderungen basierende
Minderbeliiftung des Mittelohres. Das Mittelohr wird unter normalen Umstédnden
iiber die Tuba auditiva Eustachii beliiftet. Die Tuba stellt eine Verbindung zwischen
Mittelohr und Nasenrachenraum dar. Zur Minderbeliiftung kommt es, wenn die
Offnung der Tuba auditiva eingeschrinkt oder sogar aufgehoben ist. Die hiufigste
Ursache ist hier eine Vergroferung der Rachenmandel (Polypen) bei Kleinkindern,
die in Folge einer gesteigerten Immunabwehr wachsen und die Offnung der Tuba
auditiva im Nasenrachenraum mechanisch verlegen. Durch diese Minderbeliiftung
wird eine mechanische Reizung der Mittelohrschleimhaut verursacht, so dass es dort
zu Umbauprozessen kommt. Es folgen Schleimbildung und Entziindungen im
Mittelohr. Paukenergiisse und ein Seromukotympanon sind Folgen dieser
Verdanderungen (Wendler et al. 1996).

Die  Tubenbeliiftungsstorung  mit  ithren  Folgen  filrt zu  einer
Schalleitungsschwerhdrigkeit, die sich unterschiedlich stark auspriagen kann. Sie

kann zwischen 15 dB und 50 dB Horverlust variieren. Bei addquater Behandlung
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einer Tubenbeliiftungsstorung konnen bleibende Schidden minimiert werden

(Wendler et al. 1996).

1.3.4.3 Entziindungen

Die héufigste Infektionskrankheit die zu einer beidseitigen Innenohrschwerhorigkeit,
bis hin zu Gehorlosigkeit fithren kann ist die bakterielle Meningitis (Wendler et al.
1996). Eine auf einer bakteriellen Meningitis beruhende Innenohrschwerhorigkeit
verlduft meist progredient, so dass es zu einer vollstindigen oder teilweisen
Verknocherung der Cochlea kommen kann. Der Horverlust ist in diesem Falle
irreversibel. Eine frithe Diagnostik ist hier von grofer Bedeutung, da eine rasche
Therapie mit Horgerdten oder Cochlearimplantat anzustreben ist. Eine akute
bakterielle Otitis Media, eine chronische Otitis Media oder eine Grippeotitis konnen
ebenfalls zu einer Innenohrschwerhorigkeit fithren. Diese Schidden fiihren zur
irreversiblen Destruktion des hdutigen Labyrinthes und der Innenohrschleimhiute.
Bei Destruktionen des Trommelfells entwickelt sich eine Schallleitungsstérung. Eine
Entziindung des &uBleren Gehorganges, die Otitis externa, kann ebenfalls zu einer
Schallleitungsstorung fiihren, wenn aufgrund der Entziindung, der &ulere Gehdrgang
vollig zugeschwollen ist. Viren, wie das Mumps- und Masernvirus, verursachen
durch Schiadigung der Cochlea eine Innenohrschwerhdrigkeit. Das Mumpsvirus hat
eine hohe Affinitit zu Cochlea und fiihrt so zu einer einseitigen serdsen
Labyrinthitis, in deren Verlauf die Haarzellen und das Corti-Organ untergehen
(Wendler et al. 1996). In diesem Falle bleibt eine einseitige Innenohrschwerhdrigkeit
bestehen. Das Masernvirus fiihrt ebenfalls zu einer serosen Labyrinthitis und zu einer
Degeneration der Cochlea. Nach Masern- oder Mumpserkrankungen, sollten
praventiv Horscreenings durchgefiihrt werden, um bei Bestehen eines Horschadens
das Kind rechtzeitig mit Horgerdten oder Cochlearimplantaten zu versorgen, damit

eine addquate Entwicklung des Kindes gewihrleistet ist (Wendler et al. 1996).

1.3.4.4 Traumen

Traumen konnen bei Kindern zu einer Einschrinkung des Hérvermdgens oder gar zu
einem Verlust dessen fiihren. Briiche des Schédelknochens sind hier nicht selten.
Eine Felsenbeinldangsfraktur fiihrt zu einer Schalleitungsschwerhorigkeit. Der

Gehorgang und das Trommelfell sind aufgrund des Bruches nicht mehr in Takt,
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konnen also Schallsignale nicht mehr fortleiten. Bei einer Felsenbeinquerfraktur
besteht eine vollige Ertaubung. Hier verlduft der Bruch durch das Labyrinth im
Innenohr und zerstort somit seine Funktion. Signale konnen nicht aufgenommen und
verarbeitet werden (Wendler et al. 1996).

Ein explosions- oder Knalltrauma fiihrt zu einem akuten akustischem Trauma. Durch
den hohen Druck der aufgebaut wird kommt es zu Einblutungen und somit zu
direkten mechanischen Schidigung der Haarzellen im Corti-Organ. Schédden die
durch diese Art von Trauma hervorgerufenen wurden, sind nur teilweise oder
iiberhaupt nicht reversibel. Beim Schlag auf das Ohr kann es zur Perforation des
Trommelfells kommen, welches eine Schallleitungsschwerhorigkeit bedingt
(Wendler et al. 1996).

Ein Geburtstrauma kann Hirnblutungen und Einblutungen in die Kochlea
verursachen, so dass eine bleibende Schallempfindungsschwerhdrigkeit entsteht.
Diese Art des Traumas betrifft mehr Frithgeborene als reife Neugeborene (Wendler

et al. 1996).

1.4 Pidaudiologische Diagnostik

Neben Anamnese und Inspektion des Ohres wird bei einem Verdacht auf eine
Schwerhorigkeit eine umfangreiche pddaudiologische Diagnostik durchgefiihrt. Die
padaudiologische Diagnostik basiert auf objektiven und subjektiven Messmethoden.
Sowohl die objektive als auch die subjektive Audiometrie sind unentbehrlich fiir die

Pédaudiologie (Wendler et al. 1996).

14.1 Objektive Audiometrie

Die objektive Audiometrie, ist eine Form der Horpriifung, bei der der Patient nicht
aktiv mit arbeiten muss. Drei gro3e Teilbereiche werden unterschieden (Wendler et
al. 1996):
* Messung von akustischen Eigenschaften des Gehorgangs und der
Ubertragungskette des Mittelohres
* Funktionspriifung der &ueren Haarzellen des Innenohres
*  Messung der elektrophysiologischen Eigenschaften des Innenohres und der

Horbahn



19

1.4.1.1 Impedanzmessungen

Mit Hilfe der Impedanzmessung kann eine Funktionsstorung des Mittelohres
aufgedeckt werden z.B. bei Schallleitungsschwerhorigkeit und Verkndcherung der
Gehorknochelchenkette. Ebenfalls kann sie bei der Horgerdteanpassung hilfreich
sein.

Die Impedanzmessung vereinigt die Tympanometrie und die
Stapediusreflexmessung. Diese Messung gibt Aufschluss iiber die elastischen und
mechanischen Eigenschaften des Mittelohres, nicht aber iiber die Funktion des
Gehors. Die Tympanometrie ist ein Verfahren zur Messung des Mittelohrdruckes.
Bei der Tympanometrie wird der akustische Trommelfellwiderstand mit einer Sonde
im Gehorgang, bei einer bestimmten Frequenz gemessen und als Kurve im so
genannten Tympanogramm wiedergegeben. (Wendler et al. 1996).

Bei der Stapediusreflexmessung wird mit einer Sonde ein lauter Schall verursacht, so
dass die Binnenohrmuskeln kontrahieren. Diese Muskelkontraktion fiihrt zu einer
Versteifung der Gehorknochelchenkette und verursacht eine Verdnderung des

Trommelfells. Diese Verdnderung des Trommelfells wird dann gemessen.

1.4.1.2 Evozierte otoakustische Emissionen (OAE)

Evozierte otoakustische Emissionen (OAE) sind Schallsignale des Innenohres, die
von den duBeren Haarzellen ausgesendet werden. Diese Schallsignale des Ohres
selbst sind als wichtiger Bestandteil des Horens anzusehen, denn sie sind Notwendig
fiir ein normal funktionierendes Innenohr. OAE sind bei fast allen normalhdrenden
Menschen vorhanden und sind schon kurz nach der Geburt des Kindes nachweisbar.
Bei der Messung werden eine Sonde, ein Lautsprecher und ein kleines Mikrofon in
den Gehorgang eingefiihrt, es wird ein Gerdusch abgegeben und das Schallsignal der
duleren Haarzellen gemessen. Die Messung der OAE dient nicht als Hortest, es ist
eine Funktionspriifung der duBleren Haarzellen, somit ein Screeningverfahren zur
Uberpriifung von Dysfunktionen im Innenohrbereich. Es werden zwischen
transitorisch evozierte otoakustische Emissionen (TEOAE) und Distorsionsprodukt
evozierte otoakustische Emissionen (DPEOAE) unterschieden (Wendler et al. 1996).
TEOAE werden mit einem Klick-Laut im Ohr ausgelost. Schon bei Horverlusten die
groBer als 30 dB betragen, sind diese nicht mehr auslosbar. Es werden Frequenzen

zwischen 1-5 kHz gemessen. Diese Messung gibt Aufschluss iiber cochledre
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Schiadigungen. Klinisch relevant sind die TEOAE im Verlauf eines Neugeborenen
Screenings. Werden wihrend der Messung keine TEOAE nachgewiesen, so bedingt
dieses weitere piddaudiologische Untersuchungen. DPEOAE werden mit zwei
Signaltonen ausgelost. Mit dieser Messung kann jeder Abschnitt der Cochlea

frequenzspezifisch untersucht werden (Wendler et al. 1996)

1.4.1.3 Akustisch evozierte Potentiale (AEP), Elektrische Reaktionsaudiometrie
(ERA)

Mit der ERA, elektrische Reaktionsaudiometrie, konnen Verdnderungen im Bereich
der neuronalen Weiterleitung eines Schallreizes und im Gehirn festgestellt werden.
Das akustisch evozierte Potential ist in diesem Kontext eine Verdnderung im EEG,
welche durch einen Reiz von aullen verursacht wird (Wendler et al. 1996). Bei dieser
Messung werden dem Kind zur Erfassung der elektrischen Signale Elektroden auf
die Oberfldche der Kopfhaut aufgelegt. Dazu werden ihm Ohrhérer eingefiihrt, um
gewiinschte Signallaute (Klickgerdusche) zu erzeugen. Bei der ERA kdnnen
Hirnstammpotentiale (BERA) und Hirnrindenpotenziale (CERA) gemessen werden
(Boenninghaus & Lenarz 2005).

Die Messung der Hirnstammpotentiale ist sehr aussagekréftig im mittleren
Frequenzbereich (1-4 kHz). Bei einer mittelgradigen Innenohrschwerhorigkeit ist die
Bestimmung der Horschwelle sehr genau und fiihrt hier zu den besten Ergebnissen.
Die CERA ist eine erginzende Messung zu BERA. Sie ist einzusetzen zur
Bestimmung der Hérschwelle und zur Uberpriifung der Hérgerdteanpassung, wenn
andere Messmethoden keine addquaten Ergebnisse liefern.

Diese Potentiale geben Aufschluss iiber die Horschwelle des betroffenen Kindes.

1.4.2 Subjektive Audiometrie

Die subjektive Audiometrie ist unabdingbar fiir die padaudiologische Diagnostik. Sie
ist abhidngig vom Patienten selbst und orientiert sich an seiner aktiven Mitarbeit. Es
gibt verschiedene Methoden die Horschwelle des Kindes zu bestimmen. Sie ist unter
anderem abhéngig von Alter und der Entwicklung des kleinen Patienten (Wendler et

al. 1996).
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1.4.2.1 Tonschwellenaudiometrie

Die Horschwelle des Kindes wird iiber die Tonschwellenaudiometrie bestimmt. Die
Horschwelle wird in Abhédngigkeit der Horfrequenz, dem minimal notwendigen
Schallpegel der zu einer Horwahrnehmung fiihrt, bestimmt (Wendler et al. 1996).
Bei élteren Kindern kann man die Messung mit Kopfhdrern durchfiihren bei
Kleinkindern im Freifeld. Bei der Messung mit K&pthorern unterscheidet man
zwischen Luftleitung und Knochenleitung.

Bei der Luftleitung werden dem Kind iiber aufgesetzte Kopthorer Signaltone
vermittelt. Die Messung wird fiir beide Ohren getrennt durchgefiihrt.

Bei der Knochenleitung wird ein Knochenleitungshorer auf das Mastoid des Kindes
aufgesetzt, welcher Knochen und Weichteile in Schwingung versetzt, so dass es zu
einer Schalliibertragung in das Innenohr kommt (Berghaus 1996).

Luftleitung und Knochenleitung werden miteinander verglichen. Der Vergleich dient
der Feststellung einer Schalleitungsschwerhorigkeit.

Bei dieser Methode der Audiometrie muss das Kind in der Lage sein, anzugeben
wann es das Signal gehort hat. Es wird eingesetzt bei Kindern {iber vier Jahren.

Die Ergebnisse werden in eine Horkurve eingetragen. Die Horkurve gibt Aufschluss
dariiber, wieviel dB die Horschwelle des Patienten iiber der des Normalhorenden

liegt (Berghaus et al. 1996).

Abbildung 1: Tonschwellenaudiogramm
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1.4.2.2 Verhaltensaudiometrie

Die Verhaltensaudiometrie ist ein Verfahren, dass bei jlingeren Kindern eingesetzt
wird. Es eignet sich besonders fiir Kinder bis zu zweieinhalb Jahren (Wendler et al.
1996). Hier werden der Ablenktest und die Freifeldaudiometrie unterschieden.

Beim Ablenktest werden dem Patienten von hinten seitlich (links und rechts
abwechselnd) natiirliche Signalreize (Musik) dargeboten. Die Reaktionen des Kindes
werden vom erfahrenen Audiologen ausgewertet.

Bei der Freifeldaudiometrie wird der Reiz iiber Lautsprecher, die sich links und
rechts neben dem Kind befinden dargeboten. Beide Ohren werden gleichzeitig
untersucht. Bei Reaktion wird das Kind durch ein Bild auf einem Monitor belohnt
(Konditionierung). Die Reaktion des Kindes nach Reizfreigabe gibt dem Untersucher
Aufschluss iiber einen moglichen Horschaden. Die Freifeldaudiometrie ist ebenfalls
ein geeignetes Verfahren bei der Anpassung der Horgerdte. Die erreichbare
Horschwelle wird mit Horgerdten und ohne Horgerdte im Freifeld gemessen. Diese

Messung wird als Aufbldahkurve bezeichnet (Wendler et al. 1996).

1.4.2.3 Spielaudiometrie

Bei der Spielaudiometrie ist die Messung mit einer Spielhandlung verbunden. Die
Horpriifung wird sowohl liber Knochenleitung als auch iiber Luftleitung, fiir beide
Ohren getrennt durchgefiihrt (Wendler et al. 1996). Wenn das Kind einen Laut hort,
darf es z.B. einen Bauklotz stapeln. Bei der Spielaudiometrie ist eine aktive Mitarbeit

des Kindes erforderlich.

Ton-, Verhaltens- und Spielaudiometrie sind zuverldssige Methoden um eine
Horstorung zu erfassen und im weiteren Verlauf liefern sie wichtige Parameter zur

Anpassung von Horgerdten (Wendler et al. 1996).
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1.4.2.4 Sprachaudiometrie

Die Sprachaudiometrie ist ein sensibles Verfahren um die Funktion des Gehors, von
der Horbahn bis zur Wahrnehmung, zu testen. Hier werden dem Kind statt
Signalreize Worter dargeboten, welche vom Patienten wiederholt werden miissen.
Diese Worter konnen einsilbrig, mehrsilbrig oder ganze Sitze sein. Die
Sprachaudiometrie wird im Freifeld durchgefiihrt. Die Lautstirke der Worter wird
dem aktuellen Tonschwellenaudiogramm angepasst, wobei mit iiberschwelligen
Lautstdrken begonnen wird um den Patienten nicht schon zu Beginn zu iiberfordern.
Es gibt verschiedene Testverfahren, die sich in der pddaudiologischen Diagnostik

bewédhrt haben (Wendler et al.1996):

Freiburger Test: Der Freiburger Sprachtest ist ein urspriinglich fiir Erwachsene
konzipiertes Testverfahren, welches aber auch bei Kindern im schulfdhigen Alter
eingesetzt wird. Er besteht aus 10 Gruppen von je 10 zweistelligen, viersilbigen
Zahlen und 20 Gruppen von je 20 einsilbigen Wortern. Die Worter werden dem
Patienten vorgespielt, zwischen den einzelnen Wortern sind Pausen eingelegt, so

dass das Kind in dieser Zeit die Worter wiederholen kann.

Mainzer Test: Der Mainzer Kindersprachtest ist urspriinglich fiir Kinder konzipiert
worden. Er ist zusammengestellt aus drei Teilen mit fiinf Gruppen und zehn Wortern.
Dieser Test ist abgestimmt auf Entwicklungsstand und Grad der Schwerhorigkeit des
Kindes. Auch visuelle Reize werden hier dargeboten um gegebenenfalls

Wortfindungsstérungen zu ermitteln und zu eliminieren.

Gottinger Test: Dieser ist ebenfalls flir Kinder konzipiert. Dieses Testverfahren setzt
nur einsilbige Worter ein.

In der Sprachaudiometrie wird die Sprachverstindlichkeit in Abhédngigkeit vom
Schallpegel in einer Kurve dargestellt. Hier wird die Zahl der angebotenen Worte auf
die Zahl der verstandenen Worte ausgewertet (Wendler et al. 1996).

Abbildung 2: Sprachaudiometrie
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1.4.2.5 Reflexaudiometrie

Die Reflexaudiometrie ist ein besonderes Verfahren flir Neugeborene. Hier werden
physiologische Reflexmuster ausgenutzt um eine mdogliche Horstérung zu
diagnostizieren. Besonders wichtig in der klinischen Anwendung ist der Moro-
Reflex (Schreckreflex) und der Auropalbebraler-Reflex (Liedschlussreflex). Diese
Reflexe werden ausgeldst bei Lautstirken von 70 dB.

Der Moro-Reflex ist etwa bis zum dritten Lebensmonat auslosbar. Er vereint
ruckartige Streck- und Beugebewegungen der kindlichen Extremititen, wenn sich
das Neugeborene erschreckt.

Der Auropalpebrale-Reflex ist eine Bewegung der Augenlieder. Er besteht aus den
Komponenten Liedschluss und Zukneifen der Augen.

Die Reflexaudiometrie wird im freien Schallfeld durchgefiihrt. Die Reaktionen

miissen durch Wiederholung bestétigt werden (Wendler et al. 1996).
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1.4.2.6 Neugeborenen Screening

Aufgrund dessen, dass viele Kinder mit Horstorungen geboren werden, hat sich in
Deutschland ein Neugeborenen Screening etabliert. Dieses Screening wird mit
objektiven audiometrischen Testverfahren durchgefiihrt. Es erfolgt die Messung der
otoakustischen Emissionen oder der auditorisch evozierten Hirnstammpotenziale. Es
werden zwei Arten von Screenings unterschieden, das Risiko-Screening und das
Universelle-Screening (Probst et al. 2004).
Risiko-Screening: Dieses Screening wird gezielt bei Neugeborenen durchgefiihrt,
die erhohte Risikoparameter fiir eine frithkindliche Horstorung aufweisen. Nach
Probst et al. (2004) werden die erhohten Risiken einer Horstorung wie folg definiert:
* Neugeborene, die mehr als 48 Stunden auf einer Intensivstation verbracht haben
* Positive Familienanamnese beziiglich einer Horstérung
* Neugeborene mit Fehlbildungen im Kopf-Gesicht Bereich
*  Bei Neugeborenen mit Merkmalen, bei denen ein gehduftes Auftreten von
Horstorungen bekannt ist
Mit einem Risiko-Screening werden ca. 50% aller Schwerhorigkeiten im
Neugeborenenalter entdeckt (Probst et al. 2004).
Universelle-Screening: Das Universelle-Screening wird bei allen Neugeborenen im
Rahmen der U2 Untersuchung durchgefiihrt. Ein geeigneter Zeitpunkt wére zwei bis
drei Tage nach der Geburt, da die Sduglinge hier gut zuginglich sind.
Mit dem Universellen-Screening konnen bis zu 80% aller Horstorungen erkannt

werden (Probst et al.2004).

1.5 Entwicklung Schwerhoriger Kinder

,Kindliche Schwerhorigkeit bedeutet eine Einschrinkung der gesamten
Erfahrungswelt, bis hin zum Unvermdgen Sprache zu entwickeln® (Ganz H, Jahnke
V 1996). Berghaus et al. (1996) Definiert die Folgen von Horstérungen im
Kindesalter wie folgt:

*  Reifungsstorung des Hororgans: Die Hirnreifung eines Neugeborenen ist
genetisch festgelegt und wird durch duBlere Einfliisse stimuliert. Wahrend des
ersten Lebensjahres findet die Reifung der Horbahn statt. Fehlen Stimuli, so
bleibt die Reifung bestimmter Horbahnen im Gehirn aus.

* Verzogerte geistige Entwicklung (Deprivation)
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* Fehlende, verzogerte oder gestorte Sprachentwicklung

* Eingeschrinkte psychosoziale Entwicklung

Je nach Grad der Horschddigung und individuellen Faktoren, wie Intelligenz,
Begabung und Féhigkeiten, sowie sozialen Determinanten wie Zeitpunkt der
Erkennung der Schwerhorigkeit, Fordermainahmen und Eltern-Kind-Beziehung
kann die sprachlich-geistige, psychische und soziale Entwicklung und damit die
gesamte  Personlichkeitsentwicklung des Schwerhorigen Kindes erheblich
beeintrichtigt werden (Deutsche Gesellschaft zur Forderung der Gehorlosen und

Schwerhorigen e.V. 2000).

1.5.1 Sprachliche Entwicklung

,Ohne Sprache kann das Grundbediirfnis, welches jeder Mensch empfindet, ndmlich
seine Gefiihle, Wiinsche, Meinungen, Angste, Hoffnungen, Erwartungen und das
Pflegen von Beziehungen nicht geniigend befriedigt werden.* (Deutsche Gesellschaft
zur Forderung der Gehorlosen und Schwerhorigen e.V. 2000).

Der Spracherwerb eines normalen Kindes ist in der Regel mit dem vierten
Lebensjahr abgeschlossen. Manifestiert sich eine Horstorung in der kindlichen
Entwicklung, so treten Schwierigkeiten bei dem Erwerb von Sprache auf, denn die
Voraussetzung fiir den Erwerb der Lautsprache ist ein ausreichendes Horvermogen.
Die individuelle Sprachentwicklung des betroffenen Kindes ist abhédngig vom
Schweregrad der Horschiddigung (Wake et al. 2005).

Probst et al.(2004) differenziert folgende Sprachentwicklung im Zusammenhang mit
dem Grad der Schwerhorigkeit:

Geringgradig: Stimmlose Konsonanten und Zischlaute werden nicht deutlich gehort,
dieses fiihrt zu Artikulationsstorungen, Verzogerung des Spracherwerbs, Dyslalien,
evtl. Schulschwierigkeiten.

Mittelgradig: Die Mehrzahl der Sprachlaute werden nicht gehort. Es entwickelt sich
eine Sprachentwicklungsstorung mit Dysgrammatismus, Wortschatzdefiziten und
schlecht verstidndlichem Sprechen.

Hochgradig: Die spontane Sprachentwicklung bleibt aus.

Es ist schwer eine Horstorung bei Neugeborenen zu entdecken, da auch sie die erste
Lallperiode (6. Woche-6.Monat) in der Sprachentwicklung durchleben, so dass zu

Beginn ein Sprachdefizit und eine damit verbundene Schwerhorigkeit iibersehen
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werden kann. Aufgrund dieser Erkenntnisse ist es von grofer Wichtigkeit, eine
Horstorung so friih wie moglich zu versorgen, um eine adidquate sprachliche

Entwicklung des Kindes zu gewéhrleisten.

1.5.2 Kognitive Entwicklung

In den ersten Lebensjahren entwickelt sich sowohl der Korper als auch die kognitive
Leistungsfahigkeit eines Kindes sehr schnell. Fiir die kognitive Entwicklung bendtigt
der Korper zahlreiche Stimuli von auflen. Diese werden verarbeitet und fithren zu
einer Vernetzung von Strukturen im Gehirn, die eine addquate Leistungsfahigkeit des
Gehirns ermoglichen. Allein im ersten Lebensjahr kommt es zu der Entwicklung und
Vernetzung einer groBBen Anzahl von Nervenzellen. Fehlen Stimuli, kann es zu einer
Mindervernetzung der Nervenzellen kommen und so zur Reduzierung der kognitiven
Leistungsfahigkeit (Probst et al. 2004). Im Zusammenhang mit der Schwerhorigkeit
ist es schwierig herauszufinden, ob ein Horverlust zu einer Verzdgerung der
kognitiven Entwicklung fiihrt. Da eine Vorher-Nachher Bestimmung des
Intelligenzstatus sehr schwierig ist. FEinige Autoren halten eine kognitive
Entwicklungsverzogerung bei schwerhorigen Kindern fiir identifizierbar, andere
wiederum verneinen dies vehement (Probst et al. 1996). Es gibt spezifische
Intelligenz- und Leistungstests fiir schwerhorige Kinder, mit denen der Status Quo

ermittelt werden kann.
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1.5.3 Psychosoziale Entwicklung

Es wird angenommen, dass schwerhorige Menschen in allen Bereichen des
seelischen Geschehens Besonderheiten und Beeintrachtigungen erleben konnen
(Fengler 1990). Die psychosoziale Entwicklung des schwerhdrigen Kindes ist stark
abhidngig von seiner sprachlichen Entwicklung. Denn erst wenn es die
kommunikativen Barrieren tiberwindet, ist es in der Lage die sozialen Barrieren zu
iiberwinden. Als Schwerhdriger ist es im Vergleich zum normalhérenden schwierig,
sich in das soziale Geflige der Gesellschaft zu integrieren. Das betroffenene Kind
befindet sich in einer akustischen Isolation. Spielen, Laufen, Rennen und Toben sind
Verhaltensmuster eines jeden Kindes, Spieltriebe, die es ohne Bedenken auszuleben
versucht. Diese Unbekiimmertheit ist dem schwerhdrigen Kind nicht zu Teil. Es tragt
die Verantwortung, meist schon in jungen Jahren fiir seine Horgerdte, die beim
Spielen und Raufen kaputt gehen kdnnen. So ist dieses Kind schon in der friithen
Entwicklung seines natiirlichen Selbst gebremst. Jedes Verhalten muss gut {iberlegt
sein, so wird dem schwerhorigen Kind bald klar, dass es Grenzen in seinem Leben
gibt, bedingt durch die Schwerhorigkeit und die damit verbundenen Horgeréte. Hier
ist es umso wichtiger, dass das Kind eine umfassende Friihforderung erhilt, damit
nicht nur die sprachliche Entwicklung sondern auch eine gesunde psychosoziale

Entwicklung gewdhrleistet wird (Fengler 1990).

1.6 Therapie/Behandlung schwerhoriger Kinder

Eine diagnostizierte Schwerhorigkeit bei Kindern sollte so schnell wie moglich
behandelt werden. Neben operativen MaBnahmen steht eine aparative Versorgung
der Schwerhorigkeit zu Verfiigung. Je frither man das Kind mit Horgerédten versorgt,
desto besser ist seine sprachliche Entwicklung (Probst et al. 2004).

In dieser Arbeit wird explizit auf die aparative Versorgung eingegangen, da die
Patienten dieser Studie nur mit Horgerdten versorgt sind.

Das Horgerit ist eine sehr komplexe Apparatur, die es ermdglicht einen Horverlust
zu kompensieren, so dass Sprache besser verstanden werden kann. Es dient nur der
symptomatischen Behandlung, es ermdglicht keine Heilung des Horschadens. Jedes
Horgerédt besteht aus einem Mikrophon, welches den Schall aufnimmt, einem Filter,
einem Vorverstiarker, einen individuell programmierbaren Audioprozessor, einer

Verstirkerendstufe und einem ohrseitigen Wandler (Boenninghaus & Lenarz 2005).
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Es gibt verschiedene Horgerdtearten, die je nach Diagnose indiziert sind.

Eine Indikation =zur Horgerdte-Versorgung besteht, wenn eine operative
Verbesserung des Horvermogens nicht moglich ist. Sie ist weiterhin indiziert ab
einem Horverlust des besser hdrenden Ohres von 30 dB aufwirts in mindestens einer
der Frequenzen von 500 bis 3000 Hz und bei einem auffilligen Befund im
Sprachaudiogramm von 20% bei einer Lautstirke von 65 dB (Boenninghaus &
Lenarz 2005).

Eine Schalleitungsschwerhorigkeit kann oft mittels konservativer oder operativer
Versorgung behandelt werden z.B. Fehlbildungen, die rekonstruiert werden kdnnen,
Fremdkorper, Tubenbeliiftungsstérungen und Entziindungen. Eine
Schallempfindungsschwerhorigkeit bedarf jedoch weitestgehend einer Versorgung

mittels Horgerdte oder Cochlearimplantat (Boenninghaus & Lenarz 2005).

1.6.1 Behandlung einer Schallleitungsschwerhorigkeit

Schallleitungsschwerhdrigkeiten, die konservativ oder operativ nicht Kkorrigiert
werden konnen, werden mit Knochenleitungshorgeriten versorgt. Diese Horgeréte
konnen bei Gehorgangsatresie, Mikrotie, Anotie oder jeglicher Fehlbildung des
duBeren Ohres oder des duBeren Gehorgans einsetzt werden. Das Signal wird hier
direkt auf den Knochen iibertragen. Es gibt zwei Formen der
Knochenleitungshorgerite, Knochenleitungsbiigel und Knochenverankerte Horgeréte
(bone anchored hearing aid) (Davids et al.2007).

Knochenleitungsbiigel: Diese Horgerdte sind geeignet fiir Kinder die jiinger als zwei
Jahre sind. Der Schallgeber ist iiber einen Federbiigel an das Mastoid gepresst.
Knochenverankerte Horgerdte: Hier wird eine Titanschraube operativ in das
Mastoid eingebaut, so dass der Schallgeber an die Schraube aufgesetzt werden kann.
Diese Methode ist bei dlteren Kindern zu empfehlen.

In seltenen Féllen einer Schallleitungsschwerhorigkeit, wenn der Gehdrgang noch

intakt ist, kann auch ein Luftleitungshorgerit eingesetzt werden (Davids et al. 2007).
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1.6.2 Behandlung einer Schallempfindungsschwerhorigkeit

Eine Schallempfindungsschwerhorigkeit wird mit einem Horgerdt oder einem
Cochlearimplantat behandelt. Eine operative Behandlung ist hier kaum moglich. Hier
wird zwischen Luftleitungshorgerédten und implantierbaren Horgerédten unterschieden
(Wendler et al. 1996).

Luftleitungshorgeriite: Luftleitungshorgerdte konnen als Hinter-dem-Ohr Horgeréte
(HdO) oder als Im-Ohr-Horgerite (I0) eingesetzt werden. HAdO-Horgeréte vereinen
Energie- und Elektronikteile und Mikrophon in einem Gehiuse, welches hinter der
Ohrmuschel liegt. Es ist iiber einen Schlauch mit dem Ohrpassstiick verbunden,
welches fiir jeden Patienten individuell angepasst werden muss.

Die IO Horgerite vereinen die einzelnen Bauelemente in einem Gehiduse, welches
dem individuellen Gehdrgang des Patienten angepasst wird und als Ganzes entweder
in der Ohrmuschel (Concha-Gerite) oder Trommelfellnah (Coplete-in-Canal)
platziert wird. Die 10 werden fiir leichtere Formen der Schwerhdorigkeit eingesetzt,
da aufgrund ihrer geringen GroB3e wenig Platz fiir Elektronik besteht.

Implantierbare Horgerdte: Bei dieser Form der Horgerdteversorgung handelt es ich
um Gerite, die direkt an die Gehorkndchelchenkette angebracht sind. So wird die
Gehorknochelchenkette mechanisch in Schwingung versetzt. Diese Horgerdte haben
den Vorteil aufgrund ihrer Lage, den Gehdrgang nicht zu verschlieBen, so dass das
Risiko rezidivierender Gehorgangsentziindungen gemindert ist.

Erste Wahl zur Versorgung einer Schallempfindungsschwerhdrigkeit ist ein
Luftleitungshorgerdt. Kommt es im Gehorgang zu wiederholten Entziindungen oder
zu einem mangelnden Sprachverstehen mit Luftleitungsgerdten, besteht die

Indikation zu einem implantierbarem Horgerét.
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1.6.3 Anpassung der Horgerite

Die Horgeriteanpassung bei Kindern ist besonders schwierig und erfordert viel
Erfahrung und Geduld seitens der Audiologen. Besteht eine Schwerhorigkeit, so
sollte so frith wie moglich die Versorgung mit Horgerdten erfolgen. Sie wird ab dem
6. Lebensmonat angestrebt, um die sensiblen Phasen der Horbahnreifung des Kindes
sinnvoll auszunutzen und eine altersentsprechende Sprachentwicklung zu fordern
(Probst et al. 2004). Die Anpassung und die Messung der Effektivitdt der Horgeréte
erfolgt iiber die Freifeldaudiometrie mit Aufblahkurve. Um das Sprachverstindnis

mit Horgerdten zu priifen wird eine Sprachaudiometrie durchgefiihrt.

1.6.4 Cochlearimplantate

Das Cochlearimplantat ist eine invasive Methode zur Behandlung -einer
Schallempfindungsschwerhorigkeit. Ist eine hochgradige Schwerhdorigkeit oder eine
Taubheit nicht mit Horgerdten ausreichend zu behandeln, so ist ein
Cochlearimplantat indiziert. Das Cochlearimplantat ist eine elektronische
Horprothese das die Funktion des Innenohres iibernimmt. Es besteht aus zwei
Teilbereichen, dem Sprachprozessor und dem Implantat. Der Sprachprozessor liegt
auBlerhalb, er nimmt die Schallsignale auf, wandelt sie in elektrische Signale um und
leitet sie an die Elektrode (Implantat), welche in der Cochlea liegt, so dass der
Hornerv stimuliert wird (Boenninghaus & Lenarz 2005). Voraussetzung fiir die
Implantation eines Kochlearimplantats ist die Funktionsfahigkeit des Hérnerven und

der Horbahn.

1.6.5 Schwerhorigen Frithforderung

Die Friihfoérderung schwerhoriger Kinder ist ein wichtiger Aspekt in der Betreuung
und Forderung des Kindes in Bezug auf seine Schwerhorigkeit. So friih wie moglich
wird versucht das Kind in die normalhérende Gesellschaft zu integrieren, in dem der
wichtigste Apparat der Kommunikation gefordert wird, die Entwicklung der
Lautsprache (Deutsche Gesellschaft zur Forderung der Gehodrlosen und
Schwerhorigen e.V. 2000).

Damit die Hor-und Sprachzentren im Gehirn reifen konnen, ist eine intensive Hor-
Sprach-Friihforderung von grofer Bedeutung fiir das schwerhdrige Kind. Sogar

hochgradig schwerhorige Kinder, bei denen der Horschaden friih diagnostiziert wird,
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konnen aufgrund frither Versorgung mit Horgerdten und einer parallel dazu
durchgefiihrten Friihforderung eine fast normale Sprache erwerben. Hier ist eine
moglichst schnelle Diagnosestellung bei Verdacht einer Schwerhorigkeit von
enormer Wichtigkeit. Denn bei spéter Diagnose ist auch mit Friihforderung kein
normaler Spracherwerb moglich. Im Mittelpunkt aller therapeutischen MaB3nahmen
stehen die Horerweckung des Kindes und die lautsprachliche Sprachentwicklung
(Wendler et al. 1996).
Die Inhalte einer horgerichteten Friihsprachforderung von horgeritetragenden
Kindern sind v.a.:

e Lauschen auf Gerdusche, Laute und Stimmen der Umwelt

* Wahrnehmen und Erleben von Musik

* Unterscheiden von Gerduschen der Umwelt und von unterschiedlichen Stimmen

» Erkennen bestimmter Gerdusche, Laute und Stimmen der Umwelt

* Erlernen der Bedeutung von Schallereignissen in der Umwelt

* Erkennen, aus welcher Richtung ein Gerdusch oder eine Stimme kommt

* Sprachverstehen gesprochener Sprache allein iiber den Horsinn
. gef. auch gezielte Ubungen zur Artikulation, zum Satzbau, zum Wortschatz,

zur Stimme und zur Atmung (Deutsche Gesellschaft zur Foérderung der
Gehorlosen und Schwerhorigen e.V. 2000).

Ein wichtiger Aspekt der Friihforderung bei hochgradig schwerhorigen Kindern ist

das Erlernen von Mundablesen und die Kommunikation durch Mimik und Gestik.



33

1.7 Fragestellung und Ziel der Untersuchung

Eine Schwerhorigkeit ist eine Behinderung, die das betroffene Kind in vielen
Bereichen seines Lebens beeintriachtigt. Neben sprachlicher Kompetenz, muss es in
der Lage sein sich in die Gesellschaft der Normalhorenden zu integrieren. Es erfahrt
Barrieren und Grenzen, die es in einem stindigen Kampf mit sich und der
Gesellschaft zu iberwinden versucht. Obwohl so viele Kinder betroffen sind,
existieren nur wenige Publikationen zum Thema Lebensqualitit bei schwerhorigen
Kindern mit Horgerdten. Arbeiten zu Kindern mit Cochlearimplantat sind im
Vergleich zu Horgerdtekindern zu finden, so dass ein FEindruck iiber die
Lebensqualitidt bei Cochlearimplantat versorgten Kindern entsteht. Auch gibt es
Arbeiten zur Lebensqualitit schwerhoriger Erwachsene. Wie sieht nun die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit schwerhdriger Kinder mit Horgerdten aus.
Besteht eine Einbulle in der Lebensqualitit oder ist diese nicht beeintrachtigt. Nicht
nur die Kinder, sondern auch die Eltern erfahren Verdnderungen in ihrem Leben.
Erfahren sie eine Verdnderung der Lebensqualitdt aufgrund der Behinderung ihres

Kindes.

Ziele dieser wissenschaftlichen Arbeit:

Diese wissenschaftliche Untersuchung versucht die subjektiv empfundene
Lebensqualitét bei Kindern mit Horgerdten mit unterschiedlichen Messinstrumenten
und Messmethoden (Einzelinterview, Gruppeninterview, Fragebogen und
Expertenbefragung) zu ermitteln um im weiteren Verlauf ein spezifisches
Messinstrument zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt dieser
Kinder zu entwickeln. Hierbei soll anhand der unterschiedlichen Messverfahren und
Messinstrumente eine Vielzahl von Items gesammelt werden um erste Schritte zur

Entwicklung dieses Messinstrumentes zu gehen.

Fragestellungen der vorliegenden Arbeit:

1. Besteht eine Verminderung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitidt bei
schwerhorigen Kindern mit Horgerdten im schulfdhigen Alter? (Einzel und
Gruppeninterview sowie Expertenbefragung)

2. Besteht eine Verminderung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét der Eltern

von Kindern mit Horgeraten? (Fragebogen)
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2 Methodik

2.1 Hintergriinde

Horstorungen im Kindesalter sind weit verbreitet, dennoch sind die Auswirkungen
dieser Storung auf die emotionale Situation der betroffenen Kinder nicht geniigend
erforscht. Neben der Problematik des Spracherwerbes steht die psychosoziale
Entwicklung der schwerhorigen Kinder im Vordergrund ihres Leidens. Es gibt zwar
Messinstrumente  zur  Erfassung der Lebensqualitit von Kindern mit
Cochlearimplantat aber derzeit noch keine fiir Kinder mit Horgerdten. Diese Liicke
kann durch die Entwicklung eines neuen spezifischen Fragebogens zur Erfassung der

Lebensqualitdt von horgeschédigten Kindern mit Horgerdten gefiillt werden.

2.2 Studiendesign

Bei dieser wissenschaftlichen Arbeit handelt es sich um eine qualitative Studie, die
mit Hilfe von Einzelinterviews, Gruppeninterviews und Fragebdgen die
Lebensqualitit von schwerhdrigen Kindern mit Horgerdten genauer betrachtet.
Die Studie untersucht drei Teilbereiche:
1. Lebensqualitidt schwerhoriger Kinder aus Expertensicht

Die Lebensqualitit der Eltern und die Qualitit der Versorgung horgeschédigter
Kleinkinder mit Horgerdten (7 Jahre oder jiinger)

Die Lebensqualitit horgeschiadigter Kinder mit Horgerdten (zwischen 8-18

Jahren)

Der erste Teil der Untersuchung bezieht sich auf die Befragung von Experten
hinsichtlich der Lebensqualitdt schwerhoriger Kinder. Der zweite Teil beschiftigt
sich mit Eltern von Kindern die kleiner als 8 Jahre sind. Hier erhalten die Eltern
standardisierte Fragebogen zur Erfassung der eigenen Lebensqualitit und Fragen zur
Versorgung des Kindes. Parallel hierzu wird ein kleines Interview zur Erfassung der
Lebensqualitét des Kindes durchgefiihrt.

Der dritte Teil untersucht die Lebensqualitit der schwerhorigen Kinder im Alter
zwischen 8-18 Jahren, die zur Schule gehen und in der Lage sind, Fragen in einem
Einzelinterview/Gruppeninterview zu beantworten. Parallel hierzu beantworten die
Eltern dieselben Fragen in einem Fragebogen oder in einem Gruppeninterview aus

der elterlichen Perspektive (Selbsteinschidtzung vs. Fremdeinschitzung).
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Die Patienten wurden in einem Zeitraum von 13 Monaten, zwischen Juni 2006 und

Juli 2007 untersucht.

2.3 Patientenklientel

2.3.1 Patientenzugang

Die Patienten dieser Untersuchung wurden in Zusammenarbeit mit der Pddaudiologie
des Universititskrankenhauses Hamburg Eppendorf, dem Werner-Otto-Institut und
dem Horzentrum Oldenburg ausgesucht und in die Studie integriert. Die
teilnehmenden Kinder und ihre Eltern wurden beziiglich ihrer Lebensqualitit befragt.
Am UKE wurde zusitzlich eine Expertenbefragung zum selbigen Thema

durchgefiihrt.

2.3.1.1 Pidaudiologie des Universititskrankenhauses Eppendorf

Die Pddaudiologie ist eine spezielle Abteilung der Poliklinik fiir Phoniatrie und
Péadaudiologie am Universititskrankenhaus Eppendorf, welche gezielt Kinder auf
Horstorungen untersucht.
Schwerpunkte der Behandlung der Poliklinik fiir Phoniatrie und Pddaudiologie sind:
*  Privention, Diagnostik, Behandlung und Rehabilitation von (kindlichen)
Horstorungen
* Diagnostik und Behandlung von Patienten mit Stimmstérungen.
Das klinische Spektrum dieser Abteilung umfasst ambulante und stationdre
Krankenversorgung und Konsiliartitigkeit. Die spezifischen Untersuchungen
erfolgen durch die interdisziplinire Zusammenarbeit von Arzten, Psychologen,
Logopéadinnen, Audiometristen und Schwestern.
Die Péddaudiologie nutzt objektive und subjektive Messverfahren zur Ermittlung
eines Horschadens. Zu den Messverfahren die dort durchgefiihrt werden gehort die
Tonaudiometrie, Sprachaudiometrie, Verhaltensaudiometrie, Reflexaudiometrie,
Impedanzmessung, Messung der Otoaustischen Emissionen, Bera, Cera und das
Neugeborenen Screening. Weiterhin wird hier eine addquate Horgerdteanpassung
kontrolliert. Es erfolgt eine intensive CI-Diagnostik und Prozessoreinstellungen bei
Kindern und eine differenzierte Diagnostik auditiver Verarbeitungs- und

Wahrnehmungsstérungen (AVWS).
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Patienten, bei denen die Horgerdteanpassung zufriedenstellend ist und die weiter
keine Komplikationen aufweisen, kommen jéhrlich zur Kontrolluntersuchung.
Patienten, die einige Schwierigkeiten haben, sei es wegen der Horgeréte oder einem

kranken Ohr, kommen hiufiger in die Pddaudiologie.

2.3.1.2 Werner-Otto-Institut

Das Werner-Otto-Institut ist ein Teil der evangelischen Stiftung Alsterdorf. Es besteht
aus einer groen Ambulanz / Sozialpadiatrischem Zentrum (SPZ) und einer Eltern-
Kind-Klinik. Dieses Institut wurde 1974 gegriindet und entwickelte sich zunehmend
zu einem der grofBten Sozialpadiatrischen Zentren Deutschlands.

Das Werner-Otto-Institut arbeitet multidisziplinir mit Arzten fiir Kinder- und
Jugendmedizin, Diplompsychologen und verschieden Therapeuten zusammen. Die
Therapeuten bieten neben Ergotherapie und Logopddie auch Physiotherapie,
Motopédie/Psychomotorik, Heilpddagogik und Musiktherapie an. Sowohl Diagnostik
und therapeutische Interventionen werden stindig von erfahrenen Kinderdrzten
iiberwacht.

Bis heute wurden ca. 40.000 Kinder mit unterschiedlichen Krankheitsbildern in der
Ambulanz untersucht.

Das Werner-Otto-Institut ist vor allem auf Kinder mit Horstdrungen spezialisiert,

welche hier eine umfangreiche Diagnostik und therapeutische Betreuung erhalten.

2.3.1.3 Horzentrum Oldenburg

Das Horzentrum Oldenburg wurde in Zusammenarbeit mit der Carl-von-Ossietzky
Universitit Oldenburg und dem evangelischen Krankenhaus Oldenburg 1996
gegriindet.

Im Horzentrum arbeiten 15 Spezialisten aus den Bereichen Physik, Audiologie,
Horgeréteakustik, Informatik und Medizin. Dieses Team evaluiert und optimiert
Horgerdte-Technik im Auftrag der Industrie oder sie analysieren und beurteilen
Marketingkampagnen in der Horbranche. Weiterhin werden hier in Zusammenarbeit
mit der Universitdit Oldenburg neue audiologische Testverfahren entwickelt
(Oldenburger Satztest, Oldenburger Kinder-Reimtest). Das Horzentrum bietet
Menschen mit Horschwierigkeiten eine umfassende audiologische Untersuchung mit

den neuesten Messverfahren an. Sie bieten einmal wochentlich eine medizinische
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Sprechstunde an, in der vor allem Patienten, deren Horstorung mit den bisher
verfiigbaren Messmethoden nicht oder nur ungeniigend erfasst wurden, eine addquate
Betreuung erhalten.

Das Horzentrum Oldenburg bietet viele Messverfahren, mit den modernsten Geréten
zur Diagnostik eines Horschadens an. Hier werden unter anderem diese

Untersuchungen durchgefiihrt:

« "Oldenburger Horfeld" (Lautheitsskalierung) als Recruitment-Nachweis
. Otoakustische Emissionen (SOAE, TEOAE, SEOAE, DPOAE) mit optimierten
Reiz- und Aufnahme-Bedingungen
«  Moderne Verfahren der Sprachaudiometrie in Ruhe und mit Storgerdusch
(Oldenburger Satztest, Gottinger Satztest, Reimtestverfahren)
« Hochstton-Audiometrie (bis 16 kHz)
«  Frequenz- und ortspezifische psychoakustische Diagnoseverfahren zur Tinnitus-
Bestimmung
« Niedrigpegel-Reflexaudiometrie, frequenzabhingige Tympanometrie

2.3.2 Einschlusskriterien

Einschlusskriterien fiir diese Studie:
* Kinder zwischen 8 und 18 Jahren
* Kinder jiinger als 8 Jahre und deren Eltern
* Beidseitig versorgt mit Horgeréten
*  Gesicherte Diagnose einer geringradigen, mittelgradigen oder hochgradigen
Schwerhorigkeit

* Kinder, welche die Lautsprache beherrschen

Aus der Studie ausgeschlossen wurden Kinder mit Cochlearimplantat und Kinder die
sich nur iiber Gebardensprache verstindigen konnten.

Die Auswahl der geeigneten Kinder in der Pddaudiologie wurde von dem Leiter der
padaudiologischen Abteilung des UKE und der Autorin getroffen. Die Kinder im
Horzentrum Oldenburg wurden vom pidaudiologischen Leiter des evangelischen
Krankenhauses in Oldenburg ausgesucht. Im Werner-Otto-Institut wurden die
teilnehmenden Kinder vom leitenden Arzt ausgewdhlt. Die Kinder und deren Eltern
wurden in einem kurzen Gesprich aufgekldrt und eine Einverstdndniserkldrung

wurde eingeholt.
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233 Planung und Durchfithrung der Untersuchung

Um einen umfassenden Eindruck iiber die Situation von schwerhorigen Kindern zu
erhalten wurde zunichst eine Expertenbefragung in der paddaudiologischen Abteilung
der Universitétsklinik Eppendorf, durchgefiihrt.

Die Erfassung der Lebensqualitit der Kinder erfolgte mittels Fragebogen,
Einzelinterviews und Gruppeninterviews, so dass ausreichend Informationen zur
Situation schwerhoriger Kinder gesammelt werden konnten.

Hier wurden drei Schweregrade der Schwerhorigkeit differenziert: gering, mittel und
hochgradig und zwei Altersgruppen einbezogen: Kinder zwischen 8 und 12, Kinder
zwischen 13 und 18 Jahren.

Die Einzelinterviews wurden am UKE und im Werner-Otto-Institut durchgefiihrt, die

Gruppeninterviews im Horzentrum Oldenburg.

Abbildung 3: Schematische Darstellung der Interview Durchfithrung an den unterschiedlichen

Instituten
Durchfiihrung derInterviews
I 1 ]
UKE WOl Horzentrum Oldenburg

| | |
Einzelinterview Einzelinterview Fokusgruppen
Elternfragebogen Elternfragebogen Kinder/Eltern
Experteninterview

2.3.3.1 Expertenbefragung zur Lebensqualitit schwerhoriger Kinder

Um die Auswirkung der Behinderung auf die Lebensqualitit von Kindern mit
Horschiddigungen zu erfassen, ist es wichtig die Einschitzung von Experten auf
diesem Gebiet einzuholen, welche die Situation dieser Kinder aus einer anderen
Perspektive betrachten. Daher wurde parallel zur Phase der Einzelinterviews mit den
Kindern eine Expertenbefragung durchgefiihrt. Hierbei haben Pédaudiologen,
Logopiden, Psychologen und Hals-Nasen-Ohren Arzte explizit Stellung zu der

Situation schwerhoriger Kinder genommen. Im Rahmen dieser Expertenrunde
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wurden Fragen zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitit und zu weiteren
Schwerpunkten in Bezug auf die kindlichen Horstérungen gestellt. Jeder Teilnehmer
dieser Befragung hatte hier die Moglichkeit seine Einschitzungen zu diesem Thema

kund zu geben. Das Gesprach wurde auf Tonband aufgezeichnet.

Im Anschluss an die Einzel- und Gruppeninterviews sowie der Expertenbefragung
wurden die die Ton- und Videoaufzeichnungen transkribiert. Die Aussagen wurden
zu einer Itemliste mit 900 Items zusammengefiigt. Diese Itemliste wurde erneut
einigen Experten vorgelegt und einem Rating unterzogen, so dass am Ende auf 90

Items reduziert wurde.

2.3.3.2 Durchfiihrung der Einzelinterviews und Einsatz von Fragebogen

Zu Beginn der Untersuchung wurde das Disabkids Fokus Group Manual fiir die
Erfassung der Lebensqualitéit chronisch-kranker Kinder von der Autorin modifiziert,
so dass es sich fiir die Erfassung der Lebensqualitit schwerhoriger Kinder eignet.
Dieses Manual wurde der Psychologin und den anderen Mitarbeitern des Institutes

fiir Phoniatrie und Pddaudiologie des UKE vorgelegt und besprochen.

Die Einzelinterviews und die Fragebogen dienten der Erfassung folgender

Teilbereiche:

1. Die Lebensqualitit der Eltern und die Qualitdt der Versorgung horgeschadigter
Kleinkinder mit Horgerdten (jlinger 8 Jahre)

2. Die Lebensqualitit horgeschddigter Kinder mit Horgerdten (zwischen 8-18
Jahren)
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Teil 1: Erfassung der Lebensqualitiit der Eltern schwerhoriger Kleinkinder

In diesem Teil der Studie wurden Kleinkinder in einem 10 miniitigem Gespriach
interviewt. Das Gesprich mit den Kleinkindern fand ebenfalls nach der
audiologischen Untersuchung in Abwesenheit der Eltern statt. Den kleinen Kindern
wurden auf einem Papier Gesichter gezeigt. Anhand dieser Gesichter konnten die
Kinder ihren Gemiitszustand angeben und addquat auf die Fragen antworten. Sie
hatten bis zu fiinf Antwortmoglichkeiten, bestehend aus sehr frohlich, frohlich, Ok,
traurig und sehr traurig. Ein Elternteil erhielt einen Fragebogen zu Erfassung der
eigenen Lebensqualitit und zur Versorgung des Kindes und einen weiteren Bogen
mit denselben Fragen welche dem Kind gestellt wurden, der auch hier aus der
elterlichen Perspektive beantwortet werden sollte. Dieser wurde den Eltern in einem
frankierten Umschlag mitgegeben, damit er nach Bearbeitung an die Pidaudiologie

des UKE gesandt werden konnte.

Teil 2: Erfassung der Lebensqualitiit schulfidhiger groflerer Kinder

Die Befragung der Kinder am UKE und im Werner-Otto-Institut erfolgte in Form
eines 20-30 miniitigen FEinzelinterviews im Anschluss an die audiologische
Untersuchung. Vorher wurden die Eltern und die Kinder aufgekldrt und eine
Einverstindniserklirung wurde eingeholt. Nach dem Horscreening wurde die
Befragung des Kindes im Untersuchungsraum durchgefiihrt, die Eltern wurden
gebeten drauflen zu warten. Sie erhielten einen Fragebogen in dem sie die Fragen aus
dem Interviewe ihres Kindes aus ihrer eigenen Perspektive beantworten sollten
(Fremdeinschitzung). Einigen Eltern war es nicht moglich den Fragebogen in der
vorgegeben Zeit zu beantworten, so dass sie thn mit nach Hause genommen haben

um ihn dort weiter zu bearbeiten. AnschlieBend wurde der Bogen zum UKE gesandt.
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2.3.3.3 Durchfiihrung der Gruppeninterviews

Um an ein groBBeres Patientenklientel heranzukommen, wurde mit dem Horzentrum
Oldenburg in Kontakt getreten. Dort bestand aufgrund der technischen und
rdumlichen Gegebenheiten die Moglichkeit Gruppeninterviews durchzufiihren. Die
Patienten wurden durch das evangelische Krankenhaus in Oldenburg iiber die Studie
informiert. Ein Schreiben mit den noétigen Informationen wund eine
Einverstindniserkldrung, wurden mitgegeben. Die Eltern, welche Interesse hatten mit
ihren Kindern an der Studie Teilzunehmen wurden angerufen und iiber den Termin
des Interviews informiert. An dem vereinbarten Termin wurde ein getrenntes
Gruppeninterview mit den Kindern und den Eltern durchgefiihrt.

Die Gruppenzugehdrigkeit wurde auch hier nach Alter und Grad der Schwerhorigkeit
eingeteilt. Der Fragebogen aus den Einzelinterviews wurde mit einigen Zusatzfragen
ergdnzt und kam hier zum Einsatz. Das Gruppeninterview der Kinder wurde in einem
besonderen akustischen Raum im Horzentrum Oldenburg durchgefiihrt, in dem eine
Video- und Tonaufzeichnung des Interviews erfolgte. An dem Interview nahmen
zwel Interviewer teil, wobei einer die Kinder explizit befragte und der andere eine
Interviewdokumentation durchfiihrte. Nach dem Interview wurde den Kindern eine
Gerduschsimulation dargeboten und sie mussten beurteilen, inwieweit sie die
Gerdusche beeinflussen bzw. beeintrichtigen. Dargeboten wurden drei Simulationen,
eine typische Klassenraumsituation ohne storende Nebengerdusche, eine mit
Nebengerduschen und eine mit Nebengerduschen und Hall. Die Kinder sollten
mittels einer Skala den Einfluss der Gerduschsimulationen beurteilen. Am Ende des
Gruppeninterviews hatte jeder Teilnehmer die Gelegenheit einiges iiber den Ablauf
des Interviews wiederzugeben.

Das Elterninterview erfolgte parallel zu dem der Kinder in einem separaten Raum.
Auch hier waren zwei Interviewer anwesend, wobei der eine die Befragung vornahm
und der andere das Gespriach auf einem Flipchart fiir alle Teilnehmer tibersichtlich

festhielt. Das Gesprach wurde auf Tonband aufgezeichnet.
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2.4 Variablen

241 Soziodemographie

Die Eltern wurden befragt nach Geburtstag, Geschlecht, Familienstand,
Zusammenleben mit einem Partner, Berufstitigkeit, Anzahl der Kinder, Anzahl der
im Haushalt lebenden Personen, Nationalitit und ob andere Kinder auch eine
Horstorung haben.

Die Kinder wurden nach Geburtstag, Geschlecht, Alter, Anzahl der Geschwister und

ob es zur Schule geht befragt.

2.4.2 Klinische Daten

Zur Erhebung klinischer Daten wurden zunéchst die Eltern befragt. Hier galt es
herauszufinden, welcher Art die Horstorung ist, seit wann sie besteht, wie der
Schweregrad ist, seit wann das Kind in Behandlung ist und auf welche Schule es zur
Zeit geht.

Weitere klinische Daten wurden aus den Akten der Kinder und des aktuellen
Audiogramms entnommen. Das Horschwellenaudiogramm gab Hinweise auf das
Ausmal} der Horschadigung und das Sprachaudiogramm iiber die Sprachentwicklung

des Kindes.

243 Messmodule
2.4.3.1 KINDL - Fragebogen

In der Medizin tritt neben Diagnostik und Heilung zunehmend ein weiterer Aspekt
der Gesundheit in den Vordergrund des Interesses, die Ermittlung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitét. Bis vor einigen Jahren bestand ein Mangel an
Messinstrumenten im deutschsprachigen Raum zu Erfassung der Lebensqualitét bei
Kindern, so dass das Disabkids Projekt ins Leben gerufen wurde. Dieses Projekt
beschiftigt sich explizit mit der Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit
von Kindern. In Zusammenarbeit mit dem Schwesterprojekt Kidscreen wurden
Fragebogen zur Erfassung der gesundheitsbezogene Lebensqualitit bei Kindern

entwickelt und in klinischen Studien getestet.

Der KINDL-Fragebogen ist ein deutschsprachiges Instrument zur Erfassung der

gesundheitsbezogenen Lebensqualitidt von Kindern und Jugendlichen. Er ist sowohl
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bei gesunden als auch bei kranken Kindern einsetzbar. Dieses Messinstrument wurde
1994 von Bullinger et al. (1994) entwickelt und 1998 von Ravens-Sieberer und
Bullinger revidiert. Er liegt in verschieden Sprachen vor; Englisch, Franzdsisch,
Holléndisch, Russisch, Tirkisch, Spanisch, italienisch, Japanisch und Norwegisch.
Dieses Instrument soll fiir Kinder und Jugendliche aber auch fiir Eltern transparent
und vor allem ausfiillbar sein. Ebenfalls muss dieses Messinstrument fiir
unterschiedliche Altersgruppen und Erkrankungen einsetzbar sein. Es erfasst sowohl
generische Aspekte der Lebensqualitidt als auch spezifische krankheitsbezogene
Aspekte (Ravens-Sieberer & Bullinger 2000). Der Fragebogen ist nach
psychometrischen Gitekriterien auf Validitdt und Reliabilitit gepriift. Er kann in
klinischen, epidemiologischen und rehabilitationswissenschaftlichen Studien
eingesetzt werden (Ravens-Sieberer & Bullinger 2000).

Bis heute wurden einige krankheitsspezifische Module entwickelt, diese liegen vor
fiir Adipositas, Neurodermitis, Asthma Bronchiale, Epilepsie, Onkologie, Spina
bifida, Cerebralparese und fiir Diabetes mellitus.

Mit dem KINDL-Fragebogen steht nun ein in vieler Hinsicht Anpassungsfahiges,
kurzes, Messinstrument zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét zur

Verfiigung.

Der KINDL-Fragebogen liegt sowohl in einer Selbstbeurteilungsversion als auch in
einer Fremdbeurteilungsversion vor.

Der KINDL-Fragebogen liegt fiir die Kinder in drei Formen vor:

*  Kiddy-KINDL fiir Kinder zwischen 4- 7 Jahren

* Kid-KINDL fiir Kinder zwischen 8-12 Jahren

e Kido-KINDL fiir Kinder zwischen 13- 16 Jahren

Dieser Fragebogen existiert in der Elternversion fiir Kinder zwischen 4-7 und Kinder
zwischen 8-16 Jahren (Fremdbeurteilung).
Zusatzlich wurde eine Kurzform des Fragebogens mit nur 12 Items und eine

Computer-Assisted-Touch-Screen Version (CAT-Screen) entwickelt.

Der KINDL Fragebogen besteht aus 24 — Likert skalierten Items. Diese sind sechs
Dimensionen zugeordnet: korperliches Wohlbefinden, psychisches Wohlbefinden,
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Selbstwert, Familie, Freunde und Funktionsfihigkeit im Alltag (Schule/
Kindergarten) (Ravens-Sieberer & Bullinger 2000).

In dieser Studie wurde der Kiddy-KINDL mit 12 Items fiir die Gruppe der
Kleinkinder angewendet. Er unterscheidet sich von den anderen KINDL-
Fragebogenmodulen durch die Anzahl der Items und der Dimensionen. Der
Fragebogen ist der Altersentsprechenden Entwicklung des Kleinkindes angepasst.
Die Kinder konnen hier die Fragen anhand von Smileys, welche unterschiedliche
Gesichtsausdriicke zeigen, beantworten.

Die Version fiir die Eltern enthélt 24 Items und sechs Dimensionen, er unterscheidet

sich kaum von dem Fragebogen der dlteren Kinder.

Fiir die Gruppe der élteren Kinder wurde das Focus Group Manual modifiziert, so
dass es flir Kinder mit HoOrstorungen einsetzbar war. Parallel dazu wurde ein
Fragebogen fiir die Eltern bereitgestellt zur Beurteilung der Lebensqualitit ihres
Kindes. Dieses Manual fiir die Kinder besteht aus 20 Fragen, die in einem

Einzelinterview beantwortet werden sollten.

2.4.3.2 Einzelinterview

Fiir die Einzelinterviews wurde das Disabkids Fokus Group Manual zur Erfassung
der Lebensqualitit von chronisch kranken Kindern verwendet. Wie oben beschrieben
wurde es modifiziert, so dass es fiir Kinder mit Horstérungen einsetzbar war. Dieses
Interview umfasst 20 Fragen. Die Fragen beziehen sich zunichst auf das allgemeine
Wohlbefinden der Kinder, dann im weiteren Verlauf des Gespriches werden sie
spezieller und sprechen die Problematik mit der Schwerhorigkeit und den Horgeréten
an. Die Reaktion der Umwelt auf die Kinder wird erfragt und Wiinsche und
Vorstellungen im Bezug auf die Schwerhorigkeit und die damit verbundenen

Probleme werden angesprochen (Interview Vorlage siche Anhang).
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2.4.3.3 Fokus Gruppen

Bei der Durchfiihrung der Fokusgruppen wurde das Disabkids Fokus Group Manual
benutzt, welches ausfiihrlich die Durchfiihrung von Gruppeninterviews erklért. Hier
finden die Interviews in kleinen Gruppen von 4-6 Personen statt. Das Gesprach wird
von einem Moderator geleitet, welcher die Teilnehmer gezielt befragt, und innerhalb
des Themas lenkt. Nach einer Einleitungsphase, in der sich der Moderator vorstellt
und einiges zum Thema erzdhlt folgt der inhaltliche Abschnitt, in dem gezielt {iber
das Thema geredet wird. Im Anschluss konnen die Teilnehmer der Fokus Gruppen

dann das Interview evaluieren.

2.4.4 Besondere Hilfsmittel

Als Hilfsmittel wurde eine Skala fiir jiingere Kinder eingesetzt, auf der Smileys
abgebildet waren. Insgesamt fiinf Smileys, mit verschiedenen Gesichtsausdriicken,
sollten den kleinen Kindern helfen ihren eigenen Gemiitszustand zu beschreiben. Die
abgebildeten Gesichter symbolisierten fiinf Stadien der Zufriedenheit, angefangen

von ,,sehr fréhlich®, bis hin zu ,,sehr traurig®.

2.4.5 Analyse

Die Auswertung der Studie erfolgte sowohl qualitativ als auch quantitativ.

Die Fragebogen fiir die Lebensqualitit der Eltern und die Versorgung wurden kodiert
und anschlieBend mit Identititsnummern anonymisiert. Die Eingabe der Fragebogen
erfolgte im Excel Programm.

Einbezogen wurden die soziodemographischen und klinischen Angaben der Eltern.

Das Experteninterview wurde transkribiert und hinsichtlich der Aussagen der
Experten analysiert und in Bezug auf die Lebensqualitit schwerhoriger Kinder

gesetzt.

Die Einzelinterviews und die Gruppeninterviews wurden unter dem Aspekt der
qualitativen Auswertung analysiert und Merkmale hinsichtlich Alter, Geschlecht und
Schweregrad der Horstorung, sowie Unterschiede in Einzel- und- Gruppeninterviews

ausgearbeitet.
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Zunichst wurden die Tonbandaufzeichnungen transkribiert und eine grofle Anzahl
von Finzelitems herausgefiltert, welche tabellarisch erfasst wurden. Insgesamt
wurden mehr als 900 Items gesammelt.

Die Auswertung dieser Interviews erfolgte in einzelnen Arbeitsschritten:

1. Schritt: Alle Aussagen wurden drei Dimensionen zugeordnet

2. Schritt: Mittels Card-Sorting Verfahren wurden die Aussagen weiter zugeordnet
und eine Benennung der Kategorien erfolgte. Dies erfolgte durch zwei
Rater, die bei Nichtiibereinstimmung nach vorheriger Diskussion, einen
Konsens fanden.

3. Schritt: Hier wurden die Kategorien in der Gruppe diskutieret und in 48
Kategorien zusammengefasst.

Die Dimensionen setzen sich zusammen aus sozialen, korperlichen und emotionalen

Komponenten. Die Aussagen wurden in einem weiteren Schritt in die 48 Kategorien

eingeordnet, so dass jede Aussage in eine Dimension und eine Kategorie eingeordnet

wurde.
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3 Ergebnisse
3.1 Stichprobe

Die Stichproben werden in den einzelnen Abschnitten besprochen, weil innerhalb

dieser Arbeit unterschiedliche Methoden angewendet wurden.

3.2 Auswertung des Experteninterviews

Innerhalb dieses Gespraches zwischen Experten aus unterschiedlichen Fachbereichen
werden explizit die Themen die Kinder mit Horstorungen betreffen, wie Horgerite,

Schule, Sprachentwicklung, Kompensationsmechanismen aufgefasst und diskutiert.
Das Thema Horstorungen bei Kindern wird aus unterschiedlichen Gesichtspunkten
aufgefasst. Es wird innerhalb des Gespriches deutlich, dass die Behinderung
»Schwerhorigkeit™ nicht im Mittelpunkt des Leidens der Patienten steht, sondern die
Konsequenz als solches, nimlich das Tragen miissen der Horgerdte (, Man leidet
nicht an dem Mangel, den wir als normale empfinden, sondern an der Folge, an den
Horgerdten, aber sie leiden an und fiir sich nicht an der Schwerhérigkeit ).

Die Asthetik spielt fiir die Betroffenen eine besondere Rolle und das Gefiihl nicht
anders sein zu wollen als die Anderen. Aus diesem Grund féllt das Tragen der
Horgerdte den Kindern so schwer. Dies hdngt sehr stark mit der Aufklarung der
Betroffenen in der Familie zusammen. Denn wenn die Eltern gut mit der Situation
umgehen und dies dem Kind vermitteln, kann es selbstbewusst mit seiner
Schwerhdrigkeit umgehen und es als Normal fiir sich akzeptieren (,, Ein wichtiger
Aspekt hier ist, wie die Eltern zum Horgerdt stehen ™).

Auch eine erlebte Stigmatisierung der Kinder hdngt vom sozialen Umfeld und der
Familie ab. Je offener mit der Situation umgegangen wird, desto besser kénnen sich
die Kinder mit der Horstorung identifizieren (,, Eine erlebte Stigmatisierung hdingt
also davon ab, wie sich die Kinder damit identifizieren, hat viel mit Umfeld und
Eltern zu tun®).

Es gibt Unterschiede im Akzeptanzverhalten zwischen geringgradig und hochgradig
schwerhorigen Kindern. Die Experten beschreiben, dass hochgradig schwerhorige
Kinder eine Sonderstellung in Schule und Umwelt genieen, sie kennen es nicht
hoérend zu sein und brauchen demnach auch diese Sonderstellung (;, bei
hochgradigen, bedeutet dies eine Sonderstellung in der Schule, ja hochgradige die

kennen das ja nicht anders, die brauchen diese Sonderstellung ).
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Auch scheint es, dass das Tragen der Horgeréte fiir die hochgradig Schwerhorigen
Kinder eher selbstverstandlich ist, sie haben nicht das Bediirfnis sie verstecken zu
miissen, sie lassen sie sogar verzieren (,, Einige lassen sich das Horgerdt verzieren
mit Glasperlen, und sagen, das ist mein Horgerdt und stehen dazu“). Bei den
geringgradig Schwerhorigen liegt eine etwas andere Konstellation vor, sie konnen
auch ohne Horgerdt horen, aber mit Verlust der Lautstirke und Horqualitit. Somit
verzichten sie lieber auf das Horgerdt, um in Schule oder sozialem Umfeld kein
Opfer von Ausgrenzungen zu werden. Sie verzichten so lieber auf schulischen
Erfolg, als Horgeréte tragen zu miissen (,, Aber die geringgradigen, die wollen gar
keine Sonderstellung, die haben zwar das Horgerdt, wollen aber nicht driiber reden,
wollen nicht anders als ihre Mitschiiler sein*/“...die geringgradigen, nehmen lieber
das Horgerdt ab und verzichten dafiir auf den Schulerfolg“).

Die Horgerite verstirken Gerdusche, so dass dem Kind ein adidquates Horen
gewihrleistet wird. Das Kind hort lauter, kann Signale aus Umwelt und Umgebung
horen und gegebenenfalls besser verstehen. Aber nicht nur die gewiinschten
Gerdusche werden verstirkt sondern auch Nebengerdusche, die ein gesundes
menschliches Ohr innerhalb eines Filtersystems herausfiltern kann, so dass nur das
»gewlinschte® verstirkt wird. Diese Funktion kann ein Horgerdt zum jetzigen
Zeitpunkt nicht leisten, was als Konsequenz bedeutet, dass Kinder mit Horgerdten
alle Gerdusche verstirkt horen, was wiederum sehr belastend sein kann (,, Aufgrund
der Horgerdte miissen die Kinder mehr arbeiten, Kinder erzdhlen, dass sie nach der
Schule fertig sind, das sie erst mal das Hoérgerdt ausmachen ne Stunde und sich
hinlegen oder ein Buchlesen, Fernseher gucken, es ist ermiidend “).

Hier ist die Einstellung des Horgerétes ein wichtiger Aspekt des besseren Horens.
Der Akustiker muss das Geriét entsprechend den Bediirfnissen des Kindes anpassen,
ist dies nicht gewihrleistet, leidet das Kind unter noch extremerer Belastung (;, Der
schlechte Effekt ist auch abhdngig davon, wie die Horgerdte angepasst sind, es kann
an den Eltern liegen, welche die Termine beim Pddakustiker nicht eingehalten
haben, oder das ein Akustiker fiir Erwachsene die Horgerdte eingestellt hat, wenig
Erfahrung mit Kindern hat, so dass die Horgerdte nicht richtig eingestellt sind.
Diese Fehleinstellung der Horgerdte kann eine physische und psychische Belastung
fiir die Kinder sein “).

Die Experten beschreiben auch andere Problembereiche die belastend fiir die
betroffenen Kinder sein konnen, wie jucken im Ohr und pfeifen der Horgerite bei

nicht richtig angepasstem Ohrpassstiick (;, vor allem der Sommer stellt ein Belastung
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fiir die Kinder dar, Ohrschmalz, Gehdrgangsentziindungen, es juckt, wenn das
Ohrpassstiick nicht richtig angepasst ist, es fingt an zu pfeifen ).

Die Schwerhdrigkeit ist meist vergesellschaftet mit einer Sprachstorung oder einer
Sprachverzégerung. Eine rechtzeitige Behandlung mit Horgerdten oder einem
Cochlearimplantat ist wichtig fiir den Spracherwerb und eine Regelbeschulung (;,Je
friiher das Kind mit Cochlearimplantat oder Horgerdt versorgt ist, desto grofier ist
die Chance, dass es auf eine Regelschule gehen kann und die Lautsprache erwerben
kann*). Fiir die Eltern der Kinder ist es von grofler Bedeutung, dass ihre Kinder die
Lautsprache erwerben, damit die Kommunikation in der Gesellschaft gewihrleistet
ist. Aus diesem Grund wollen viele Eltern nicht, dass ihre Kinder die
Gebirdensprache lernen (,, Die Gebdrdensprache wurde hier in Hamburg bekdmpft,
es ist ne eigene Sprache, eine anerkannte Sprache. Wenn das Kind schwerhorig ist,
stellt sich die Frage, ob das Kind in Richtung Lautsprache geht, kann dann mit der
Welt kommunizieren oder Gebdrdensprache. Die Frage ist was besser fiir das Kind
ist. Die Eltern konnen dies entscheiden. Wir glauben, warum nicht beides anbieten,
das Kind kann ja Lautsprache und Gebdrdensprache beides lernen und sich spdter

entscheiden ™).

Schwerhorige Kinder sind im Vergleich zu horenden Kindern lauter, weil sie die
eigene Stimme ebenfalls nicht gut horen. Diese Situation bekommen sie selber kaum
mit aber ihr Umfeld und die Familie bekommen dies mit (,, Die schwerhorigen
Kinder selbst, sind laut, sie fallen im Umfeld durch ihr Lautsein auf. Das kriegt das
Kind selber gar nicht mit, sondern eher die Eltern, wie das Kind vom Umfeld
bewertet wird*“). Ein wichtiges Thema sind Kompensationsmechanismen - Coping
Strategien der Kinder. Mittels dieser Mechanismen versuchen die Kinder besser
zurecht zu kommen in der Welt der Horenden (), sie nehmen sie sogar bewusst raus,
schauen Fernseher ohne Ton z.B. sie haben Kompensationsmechanismen, sie
verstehen Inhalte anders als Normalhorende, die ein Horender nicht nachvollziehen

kann "/ “Hérgerdt ist etwas schickes, es unterscheidet uns im positivem Sinne “).

Die Experten sind im Konsensus dariiber, dass die Lebensqualitit der Kinder mit
Horstorungen nicht durch die Behinderung/Stérung determiniert wird, sondern durch
die Konsequenz, das Tragen der Horgerdte. Diese Situation bringt nun flir die
Betroffenen und ihre Familien eine Reihe von Zusatzbelastungen, wie hiufige

Arztbesuche, logopéddische Therapie, und der Gang zum Akustiker (,,das Kind hat
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eine Lebensqualititseinschrdnkung, durch die Therapeuten, Logopddie, Akustik,
Horgerdte. Wir wollen Funktion verbessern, schrdnken aber vielleicht ihre
Lebensqualitdt ein“).

Es kristallisiert sich heraus, dass das Aussehen eine zentrale Rolle spielt, die Asthetik
fir die Kinder wichtig ist, insbesondere das Gefiihl nicht anders zu sein als
»gesunde® Kinder. Aber dennoch wird die Lebensqualitdt auch iiber Aktivititen wie
Tauchen, Schwimmen, welche sie nicht aufgrund von Entziindungen oder anderen
Hindernissen mitmachen konnen limitiert (,, Die Storung selbst ist nicht das was die
Kinder stort, sondern die Reaktionen der Umwelt oder wie wir als Therapeuten
darauf reagieren. Das Kind hat ja keine Schmerzen, es hort einfach schlecht. In dem
Moment in dem sie ein sichtbares HG tragen induziert dies sekunddir eine
Einschrdnkung, sie konnen nicht schwimmen, nicht Tauchen, sie miissen zum Arzt,
zum Akustiker, zum Friihforderer. Es ist allein von der Logistik ,,unnormal*. Ein

unsichtbares Horgerdt wiirde die Lebensqualitdt verbessern ™).

3.3 Soziodemographische Gesichtspunkte bezogen auf den
Versorgungsbogen

Den Versorgungsfragebogen haben 14 Eltern ausgefiillt. Ein Elternteil wollte
anonym bleiben, aus diesem Grund fehlen bei einem Elternteil soziodemographische
und klinische Angaben. Die Gesamtzahl dieser Tabelle bezieht sich also auf 13

Eltern.

Tabelle 1 : Soziodemographische Merkmale

Soziodemographische Hiufigkeit in %
Merkmale
Geschlecht des weiblich 9 69 %
Kindes ménnlich 4 31 %
Alter 1 bis 7 9 69 %
8 bis 14 4 31 %
Besuchte Schule keine Beschulung 7 54 %
Regelschule 6 46 %
Schule fiir Horgeschadigte 0 0%
Wer hat den Fragebogen Mutter 9 69 %
ausgefiillt Vater 4 31 %

O

Familienstand des Elternteils Verheiratet 69 %
Ledig 2 15 %
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Geschieden 2 15 %
Bildungsstand des befragten Hauptschulabschluss 1 8 %
Elternteils Mittlere Reife 7 54 %
Fachhochschulreife 1 8%
Universitdtsabschluss 4 31 %
Berufstitigkeit des befragten Berufstitig 9 69 %
Elternteils Nicht berufstétig 4 31 %

Innerhalb der soziodemographischen Angaben kann man eine ungleich verteilte
Struktur hinsichtlich einiger Merkmale erkennen. Die Geschlechterverteilung ist
unterschiedlich. Es zeigt sich, dass mehr Méadchen (69%) als Jungen (31%) an der
Studie teilgenommen haben. Ebenfalls haben Kinder jiingeren Alters in groBerer
Anzahl teilgenommen (69%) als Kinder die dlter waren (31%). Hinsichtlich des
Schulbesuches sieht man, dass ca. die Hilfte der Kinder noch nicht beschult wurden
(54%). Die andere Hilfte jedoch die Regelschule besucht (46%). Keines der Kinder
geht auf eine besondere Schule fiir Schwerhorige Kinder.

Der Fragebogen wurde zum groferen Teil von den Miittern ausgefiillt (69%) und
zum kleineren Teil von den Vitern (31%). Die Meisten Eltern sind verheiratet
(69%), einige sind geschieden (15%) und andere ledig (15%). Der Bildungsstand
variiert hier bei den Eltern, der grofere Teil der Eltern besitzt die mittlere Reife
(54%), gefolgt von einem Universitdtsabschluss (31%), weiter hin gibt es ein
Elternteil das einen Hauptschulabschluss (8%) besitzt und ein anderer eine
Fachhochschulreife (8%). Der groBlere Teil der befragten ist berufstitig (69%) ein
kleinerer Teil ist es nicht (31%).
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3.3.1 Klinische Gesichtspunkte bezogen auf den Versorgungsbogen

Die Gesamtzahl der Tabelle bezieht sich ebenfalls auf 13 Angaben

Tabelle 2: Klinische Daten

Klinische Daten Haufigkeiten in %
Art der Horstorung unbekannt 3 23 %
Innenohrschwerhorigkeit 8 62 %
Schallleitungsschwerhdrigkeit 1 8%
Tieftonschwerhorigkeit 1 8%
Schweregrad der leicht 2 15%
Horstorung mittel 5 38 %
schwer 6 46 %
Seit wann besteht die seit der Geburt 9 69 %
Horstorung 3. Lebensjahr 1 8 %
4. Lebensjahr 1 8 %
5. Lebensjahr 1 8%
Seit wann ist das Kind vor dem 3. Lebensjahr 8 62 %
in Behandlung nach dem 3. Lebensjahr 5 38 %
Haben andere Geschwister Ja 5 38 %
oder Familienmitglieder =~ Nein 8 62 %
eine Horstorung

Innerhalb der Stichprobe ist eine Innenohrschwerhorigkeit am haufigsten vorhanden
(62%), einigen Eltern war sogar die Art der Horstorung ihres Kindes unbekannt
(23%). Ein Kind hat eine Schalleitungsschwerhorigkeit (8%) und ein anderes eine
Tieftonschwerhorigkeit (8%). Die Schweregrade der Horstorung sind ebenfalls sehr
unterschiedlich, die meisten der Patienten sind hohergradig Schwerhorig (46%),
gefolgt von den mittelgradig Schwerhorigen (38%), zwei der Teilnehmer haben eine
leichte Schwerhorigkeit (15%). Bei den meisten Kindern besteht die Schwerhorigkeit
seit der Geburt (69%), bei einem seit dem 3. Lebensjahr (8%), bei dem anderen seit
dem 4. Lebensjahr (8%) und bei einem anderem seit dem 5. Lebensjahr (8%). Die
meisten Kinder wurden vor dem dritten Lebensjahr Behandelt (62%), die restlichen
Kinder nach dem dritten Lebensjahr (38%). Es zeigt sich eine familidre Hiufung der
Schwerhorigkeit fliinf Befragte (38%) gaben an, dass andere in der Familie auch

betroffen sind, bei den restlichen bestand keine familidre Haufung (62%).
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3.4 Statistische Auswertung des Versorgungsbogens der Eltern
kleinerer Kinder

Tabelle 3: Beantwortung des Fragebogens

Wer beantwortet den Alter des Geschlecht des Schweregrad

Fragebogen? Kindes Kindes der
Horstorung

Gesamt 2-7 8-14 Miidchen Jungen leicht/ schwer
Jahre Jahre mittel

Basis (14) (10) 4 9 (5) @) (6)
Mutter (1) 79% 70% 100% 78% 80% 71% 83%
(11 7 4) (7 4) ) )
Vater (2) 14 % 20% 0% 11% 20% 14% 17%
2 2) 0) ey 1 D Q)]
Keine Angabe 7% 10% 0% 11% 0% 14% 0%
(1) (1) 0) (1) ©0) (1) 0)

Die Tabelle zeigt, dass die Mehrheit (79%) der Fragebogen von den Miittern

beantwortet wurde, nur 14% Viter haben den Fragebogen ausgefiillt. Hinsichtlich

Geschlecht und Schweregrad der Horstorung gibt es kaum Unterschiede. Kleine

Unterschiede gibt es beim Alter des Kindes. Hier haben bei den jiingeren Kindern

20% der Viter den Fragebogen beantwortet, bei den dlteren Kindern hingegen

keiner.
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Tabelle 4: Gesundheit des Kindes



55

Wie wiirden Sie die Alter des Geschlecht des Schweregrad
Gesundheit ihres Kindes Kindes Kindes der
im Allgemeinen Horstorung
beschreiben?
Gesamt 2-7 8-14 Midchen Jungen leicht/ schwer
Jahre Jahre mittel
Basis (14 (10) “ ® &) ) (6
Ausgezeichnet (1) 7% 10% 0% 11% 0% 0% 17%
0 o (0) M (0) (0) (6]
Sehr gut (2) 36% 40% 25% 33% 40% 43% 33%
%) 4 1 (©) (@) 3 2
Gut (3) 57% 50% 75% 56% 60% 57% 33%
(3) (%) (3) ) 3) ) (3)
Mittelwert 2,50 2,40 2,75 2,44 2,60 2,57 2,33

Die Gesundheit des Kindes beschreiben 57% der Eltern als ,, gut und nur 7% als
,ausgezeichnet”. Es bestehen wenige Unterschiede zwischen den einzelnen

Gruppen. Insgesamt beurteilen die Eltern den Gesundheitszustand ihrer Kinder als

»gut .

Tabelle 5: Inanspruchnahme eines Facharztes

Gehen sie zu einem Alter des Geschlecht des Schweregrad
Facharzt’ welcher Kindes Kindes der
spezialisiert ist auf die Horstorung
Schwerhdérigkeit ihres
Kindes?
Gesamt J:l-l7re Ji;-l::e Midchen Jungen I;iictiletl/ schwer
Basis (14) (10) “ ® ®) Q)] ©®
Ja (1) 1% 70% 75% 56% 100% 71% 67%
(10) @) (€) Q) %) Q) Q)
Nein (2) 21% 20% 25% 33% 0% 14% 33%
(©) () ) (©) (0 M ()
Keine Angabe 7% 10% 0% 11% 0% 14% 0%
Q) M (0 Q) (0 M (0)
Mittelwert 1,23 1,22 1,25 1,38 1,00 1,14 1,33

Die Inanspruchnahme eines Facharztes, welcher spezialisiert ist auf die Horstdrung
des Kindes wird von 71% der Eltern wahrgenommen, 21% nehmen keinen in
Anspruch. Es bestehen kaum Diskrepanzen hinsichtlich Alter und Schweregrad der
Horstorung bei der Geschlechterverteilung werden einige Unterscheide deutlich.

56% der Miadchen werden fachérztlich betreut. Bei den Jungen sind es 100%.
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Tabelle 6: Behandlung durch einen Spezialisten in den letzten 12 Monaten

War ihr Kind in den Alter des Geschlecht des Schweregrad
letzten 12 Monaten bei Kindes Kindes der
einem Spezialisten in Horstorung
Behandlung?
27 8-14 .. leicht/
Gesamt Jahre Jahre Miidchen Jungen mittel schwer
Basis a4) 10) ) () ®) O] Q)
Ja (1) 79% 80% 75% 78% 80% 71% 83%
(1 ® (€) @] @) Q) Q)
Nein (2) 14% 10% 25% 11% 20% 14% 17%
@) 1 1 1) 1 1 1
Keine Aneabe 7% 10% 0% 11% 0% 14% 0%
£ @) M ©] M (0 M (0
Mittelwert 1,15 111 1,25 1,13 1,20 1,17 1,17

In den letzten 12 Monaten befanden sich 79% der Kinder in Behandlung eines

Spezialisten und 14% nicht. Unterschiede in den einzelnen Gruppen sind sehr klein.

Tabelle 7: Schwierigkeiten fachérztliche Hilfe in den letzten 12 Monaten zu bekommen

War es in den letzten 12 Alter des Geschlecht des Schweregrad
Monaten schwierig, Kindes Kindes der
fachiirztliche Hilfe fiir Horstorung
Ihr Kind zu bekommen?

Gesamt 2-7 8-14 Miidchen Jungen leicht/ schwer
Jahre Jahre mittel
Basis (14) (19 @ ® ® ™ ©
extrem schwierig (1) 7% 0% 25% 11% 0% 0% 17%
) © @ )] © 0 Q)]
sehr schwierig (2) 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0%
0 0 0 0 © 0 0)
schwierig (3) 57% 10% 0% 11% 0% 14% 0%
® () 0 Q) © Q) 0)
etwas schwierig (4) 21% 20% 25% 22% 20% 29% 17%
(©)] @ Q)] @ ) @ (€))
gar nicht schwierig (5) 7% 70% 25% 44% 80% 57% 50%
0] (7 (O] “ “ “ 3
keine Angabe 7% 0% 25% 11% 0% 0% 17%
) © @ )] © 0 1
Mittelwert 4,31 4,60 3,33 4,00 4,80 4,43 4,00

Die Auswertung dieser Frage verdeutlicht, dass es fiir einige Eltern ,,schwierig* ist

fachirztliche Hilfe fiir ihr Kind zu bekommen (57%). Fiir 7% ist es sogar ,, extrem

schwierig*“. ,, Gar nicht schwierig“ war es fiir 7%.
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Tabelle 8: Zufriedenheit mit der fachérztlichen Behandlung

Sind sie mit der Alter des Geschlecht des Schweregrad
fach“irztlichen Kindes Kindes der
Behandlung ihres Horstorung
Kindes zufrieden?
Gesamt 2-7 8-14 Midchen Jungen leicht/ schwer
Jahre Jahre mittel
Basis 14 (10 @ ® O] O ©
nicht zufrieden (1) 7.% 0% 25% 11% 0% 0% 17%
0] 0 (O] Q) © 0 Q)]
teilweise zufrieden (2) 7% 0% 25% 11% 0% 14% 0%
6] 0 (O] ) © O] 0)
zufrieden (3) 36% 50% 0% 44% 20% 43% 33%
&) () 0 “ ) 3 (@)
sehr zufrieden (4) 21% 20% 25% 11% 40% 29% 17%
3 (@) (O] Q) @ @) Q)]
duBerst zufrieden (5) 21% 30% 0% 11% 40% 14% 17%
3) 3 (U] ) @ O] Q)]
keine Angabe 7 0% 25% 11% 0% 0% 17%
6] (U] (O] ) ©) (] (€]
Mittelwert 3,46 3,80 2,33 3,00 4,20 3,43 3,20

Die Zufriedenheit mit der fachérztlichen Behandlung scheint bei den meisten Eltern
vorhanden zu sein. 36% sind ,, zufrieden‘, 21% sind ,, sehr zufrieden* und 21% sind
., auferst zufrieden . Nur 7% sind ,, nicht zufrieden‘ und weitere 7% sind ,, teilweise
zufrieden . Bei der Geschlechterverteilung sticht hervor, dass 40% der Eltern der

Jungen ,, duflerst zufrieden “ sind mit der Behandlung.

Tabelle 9: Bezahlung fiir die Gesundheitsversorgung des Kindes

Miissen sie manchmal Alter des Geschlecht des Schweregrad
fiir die Kindes Kindes der
Gesundheitsversorgung Horstorung
Ihres Kindes etwas
bezahlen?
Gesamt J221;17re Jt:l::e Miidchen | Jungen lmdictil:l/ schwer
Basis (14) (10) 4 9) 5) %) (6)
Ja (1) 57.% 50% 75% 44% 80% 43% 67%
® (% 3 (C)] (C)) 3 “
Nein (2) 43% 50% 25% 56% 20% 57% 33%
(©) ©) M ©) M Q) @
Keine Angghe 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0%
¢ 0 (] (U] 0 0) ©) ©
Mittelwert 1,43 1,50 1,25 1,56 1,20 1,57 133

Mehr als die Hilfte der Befragten (57%) gibt an fiir die Gesundheitsversorgung ihres

Kindes Zahlen zu miissen. 43% zahlen nicht.
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Tabelle 10: Schwierigkeiten finanzielle Unterstiitzung zu bekommen

Wie schwierig war es Alter des Geschlecht des Schweregrad
finanzielle Kindes Kindes
Unterstiitzung zu Horstorung
bekommen?
2.7 8-14 . leicht/
Gesamt Jahre Jahre Midchen Jungen mittel schwer
Basis (14) (10) ) ) () ) (6)
extrem schwierig (1) 14% 20% 0% 22% 0% 14% 17%
£ @ @ 0 @ © )] Q)]
sehr schwierig (2) 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0%
£ 0 0 0 0 © 0 0)
schwierig (3) % 10% 0% 0% 20% 0% 17%
& ) () 0 0 ) 0 Q)]
etwas schwierig (4) 14% 20% 0% 0% 40% 14% 0%
£ @ @ 0 0 @ O] 0)
ar nicht schwierig (5) 29% 30% 25% 33% 20% 43% 17%
& wiene “ 3 (O] 3 ) 3 Q)]
Keine Angabe 36% 20% 75% 44% 20% 29% 50%
& Q) () (©) Q) M () 3)
Mittelwert 3,67 3,50 5,00 3,40 4,00 4,00 3,00

Auf die Frage nach der finanziellen Unterstiitzung haben 36% der Befragten nicht

geantwortet. 29% empfanden es als ,gar nicht schwierig”, 14% als ,etwas

schwierig “. Der Mittelwert der Gesamtbefragten liegt bei ,, etwas schwierig .

Fragen zur Qualitit der Versorgung (Mittelwerte zusammengefasst)

Tabelle 11: Zufriedenheit der Eltern zur Versorgung ihrer Kinder I
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Waren sie zufrieden...?
1 = nicht zufiieden Alter des Geschlecht des Schweregrad

2=teilweise zufrieden Kindes Kindes der Horstorung
3=zufrieden
4=sehr zufrieden

Gesamt 2-7 Jahre le-;:e Midchen Jungen lmeiictil;l/ schwer
Basis (14) (10) 4 O] (5 )] ©
mit der Zeitdauer, die fiir die 2,46 2,67 2,00 2,25 2,80 2,67 2,00
Diagnosestellung benétigt worden
ist
damit, wie auf ihre Gefiihle 3,07 2,90 3,50 3,00 3,20 3,00 2,17

eingegangen worden ist, als Thnen
die Diagnose mitgeteilt wurde

3,15 3,22 3,00 2,88 3,60 3,17 3,00
mit der Information iiber
verschiedene
Behandlungsmoglichkeiten

mit der Information {iber die 3,27 3,25 3,33 3,17 3,40 3,40 3,00
Schwerhérigkeit Thres Kindes

Die Zeitdauer, die fiir die Diagnosestellung bendtigt wurde ist von den Eltern im
Mittel mit ,, teilweise zufrieden‘ beantwortet worden (2,46). Die restlichen Fragen

zur Versorgung wurden im Durchschnitt mit ,, zufrieden “ angegeben.
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Tabelle 12: Zufriedenheit der Eltern zur Versorgung ihrer Kinder II

Waren sie zufrieden...?
1= nicht zufrieden Alter des Geschlecht des Schweregrad

2=teilweise zufrieden Kindes Kindes der
3=zufrieden

4= sehr zufrieden Horstorung
2-7 8-14 " leicht/
Gesamt Jahre Jahre Miidchen Jungen mittel schwer
Basis a4 a0 “ &) O] ) (O]
Mit der Zusammenarbeit des 3,36 | 3,50 | 3,00 | 2,89 | 420 | 3,8 | 2,50
medizinischen Personals
untereinander

Mit dem Wissen des Arztes tiber die 3’29 3730 3;25 2,89 4,00 3,86 2,33

Krankengeschichte Thres Kindes, als
sie zur Untersuchung kamen

2,77 2,89 2,50 | 2,75 2,80 3,00 2,33
Mit den Informationen, die Sie tiber
zusitzliche Hilfsangebote erhalten
haben

. 3,64 3,80 3,25 3,33 4,20 3,86 3,33
Damit, wie die Arzte Threm Kind
zugehort haben

Mit den Bemiihungen, dic 3,64 3,60 3,75 | 3,67 3,60 4,00 3,17

unternommen wurden, damit IThr
Kind sich wohl fiihlt

2,14 2,20 2,00 2,11 2,20 2,00 2,17

mit den Moglichkeiten fiir Kinder in
den Warterdumen

Mit der Aufmerksamkeit des Arztes 3,57 3,60 3,50 3,56 3,60 3,71 3,33

Threm Kind gegeniiber

Damit, wie auf die Ansichten Thres 3,67 3,63 3,75 3,63 3,75 3,71 3,50

Kindes eingegangen wurde

Insgesamt sind die Eltern mit der medizinischen Versorgung ,,zufrieden* bis ,,sehr
zufrieden” (2,77-3,67). Nur mit den Maoglichkeiten fiir ihre Kinder in den

Warterdumen sind die Eltern ,, teilweise zufrieden “ (2,14).
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Tabelle 13: Zufriedenheit der Eltern zur Versorgung ihrer Kinder II1

Waren sie zufrieden...?
1 = nicht zufrieden Alter des Geschlecht des Schweregrad

2=teilweise zufrieden Kindes Kindes der Horstorung
3=zufrieden

4= sehr zufrieden

8-14 . leicht/
Gesamt 2-7 Jahre Jahre Miidchen Jungen mittel schwer
Basis a4) a9 @ (€] &) M )

3,79 3,90 3,50 3,67 4,00 3,71 3,83

Mit dem Fachwissen der Arzte

3,93 4,00 3,75 3,89 4,00 3,86 4,00

Mit dem Verhalten der Arzte

3,50 3,60 3,25 3,33 3,80 3,43 3,50

Damit, wie Ihre Fahigkeiten als
Eltern ernst genommen wurden

. 3,71 3,60 3,25 3,67 3,80 4,00 3,33
Damit, wie die Arzte auf Thre
Sorgen eingegangen sind

. 3,71 3,90 3,25 3,56 4,00 3,86 3,50
Mit der Fahigkeit der Arzte,
verstiandlich zu erkldren

) 3,79 3,90 3,50 3,67 4,00 4,14 3,33
Mit der Zeit, die die Arzte fiir Sie
und Thr Kind hatten

3,77 3,90 3,50 3,63 4,00 4,17 3,33
Damit, wie Thre Entscheidungen
respektiert wurden

Die Eltern sind mit den behandelnden Arzten im Mittel ,, sehr zufrieden” bis

., zufrieden * (3,71-3,98).

34.1 Disabkids Smileys Selbsteinschiitzung

Das Disabkids Smileys Fragemodul wurde insgesamt von 6 Kindern zwischen 3-12
Jahren ausgefiillt.
Die restlichen Kinder waren zu jung oder konnten in einem personlichen Interview

die Fragen nicht beantworten.
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Tabelle 14: Disabkids Smileys Selbsteinschétzung

A R N

A @ 6 G

" O g - A

sehr R ) sehr Keine
frohlich frohlich ok traurig traurig | Antwort

R T R R el I R
fiihle ich mich... @ @ | O 0 | O | (0
Ich fiihle mich... 50% | 33% | 17% | 0% | 0% | o%
(3) (2) (1) (0) (0) 0)
ZZ’;:ZZZ}’HZ’C”; Doktor gehe, | o, | 000 | 100% | 0% | 0% | 0%
0) 0) (6) 0) (0) 0)
Zz’é’z}fc}’ erwachsen bin, 50% | 50% | 0% | 0% | 0% 0%
(3) (3) 0) 0) 0) 0)
Zszze’%]ﬁ;”lgcz ‘Z’;’;e 33% | 50% | 17% | 0% | 0% | 0%
’ (2) (3) (1) 0) 0) 0)
Ich finde mich... 33% | 50% | 17% | 0% | 0% 0%
2) (3) (1 0) 0) 0)
i”’lte lme;l”n‘i’; CZ en”;’l?cf‘;f” zu 83% | 17% | 0% | 0% | 0% 0%
preen, ©) (1) 0) 0) 0) 0)
Z:iznde zu haben, macht 83% 17% 0% 0% 0% 0%
(5) (1) 0) 0) 0) 0)
g ’ 2) (2) 2 0) 0) 0)
’ (5) 0) (1) 0) (0) 0)
Andere machen mich... 33% 33% 17% 17% 0% 0%
(2) (2) (1) (1) (0) 0)

Betrachtet man die Tabelle, so scheint es, dass es der Mehrheit der Kinder gut geht,

denn auf die Frage ,,Ich fiihle mich...* antworteten 50% mit ,,sehr Frohlich* und 33%

mit ,,frohlich®. Auch hier wird wieder der Stellenwert der Familie deutlich. 83% der

befragten Kinder fiihlen sich sehr fréhlich wenn sie an ihre Familien denken. Der

Besuch des Arztes scheint bei allen befragten Kindern kein sehr erfreuliches Ereignis

zu sein, denn 100% der Kinder gaben bei der Frage wie sich fithlen wenn sie zum

Doktor gehen, ,,0k* an. Bei der Frage nach dem Vergleich mit anderen Kindern sind
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die Antworten unterschiedlich, 33% fiihlen sich ,,sehr fréhlich®, 33% fiihlen sich
,,fréhlich und 33% fiihlen sich nur ,,0k*.

34.2 Disabkids Smileys Fremdeinschiitzung

Das Disabkids Smileys Fragemodul als Fremdeinschitzung wurde insgesamt von 14

Eltern ausgefiillt.

Tabelle 15: Disabkids Smileys Fremdeinschitzung

)

@D
@D)
@D
@)
@D
@D
oD
)

2

N/ 2 = — N
Sehr A : sehr keine
frohlich Frohlich ok traurig traurig | Antwort

Wenn es an die Dinge 36% | 36% % | 0% | 0% 21%
Denkt, die es tun kann, ) 5) (1) 0) 0) 3)
fiihlt es sich...

Mein Kind fiihlt sich... 14% 50% 36% 0% 0% 0%

) () (%) (0) (0) (0)

Wenn mein Kind zum o o o 0 o 0
Horgerdteakustiker 7% ST% 36% 0% 0% 0%
geht, fiihlt es sich... () (8) (5) ©0) ©) ©)
Wenn mein Kind 14% 71% 7% 0% 0% 7%
erwachsen ist, ist es... (2) (10) (1) (0) (0) (1)
Wenn mein Kind Dinge 29% 57% 14% 0% 0% 0%
alleine macht, istes... 4) (8) (2) (0) (0) (0)
Uber sich selbst denkt 14% 36% 21% 0% 0% 29%
ein Kind... (2) (5) 3) (0) (0) 4
i‘; oeimen Preundenzi | sy, | 219 | 7% | 0% | 0% | 14%
Kind... 8) 3) (1) (0) (0) (2)
Freunde zu haben 50% 29% 7% 7% 0% 7%
macht mein Kind... (7) (4) (1) (1) (0) (1)
fiihlt es sich.. (1 (5) 4 (1) 0) 3)
Kindergarten oder

Schule machen mein 21% 50% 14% 0% 0% 14%
Kind... 3) (7) ) (0) (0) (2)
Die Familie macht mein 50% 43% 7% 0% 0% 0%
Kind... (7 (6) (1) (0) (0) (0)0
Andere Menschen 14% 57% 29% 0% 0% 0%
machen mein Kind... (2) (8) (4) (0) (0) (0)
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Die Eltern beurteilen die Gemiitslage des Kindes unterschiedlich. Bei der Frage
,,Mein Kind fiihlt sich ... antworteten 36% mit ,,ok* und 50% mit ,,frohlich®. 29%
der Eltern antworteten mit ,,0k* bei der Frage nach dem Vergleich ihres Kindes mit
anderen Kindern, 36% meinen ihr Kind fiihle sich ,,fréhlich“. Bei der Frage nach der
Familie meinen 50% der Eltern ihr Kind fiihle sich ,,sehr frohlich®, 43% meinen es
fihle sich ,,fréhlich®. 29% der Eltern meinen, dass andere Menschen ihren Kindern

gegeniiber ,,0k* sind.

Insgesamt ist zu beobachten, dass beim Vergleich zwischen Selbsteinschitzung der
befragten Kinder und der Fremdeinschdtzung der Eltern ein Unterschied in der
Beurteilung der Gefiihlslage besteht. Insgesamt schétzen die Eltern ihre Kinder im
Bereich zwischen ,.frohlich® und ,,0k* ein. Wobei die Kinder sich eher zwischen
,,sehr frohlich® und ,.frohlich® einschétzten. Sonst haben die Antworten der Eltern

und der Kinder dhnliche Tendenzen.

3.5 Auswertung der Einzelinterviews

3.5.1 Soziodemographische Gesichtspunkte der Einzelinterviews

Es wurden 19 Kinder im Einzelinterview befragt, nur 17 haben den Erhebungsbogen
ausgefiillt



65

Tabelle 16: Soziodemographische Merkmale Einzelinterview

Soziodemographische Hiufigkeit in %
Merkmale n=17
Geschlecht des weiblich 9 53 %
Kindes ménnlich 8 47 %
Alter 1 bis 7 1 6 %
8 bis 16 16 94 %
Besuchte Schule Regelschule 12 71 %
Schule fiir Horgeschéadigte 3 18 %
Sprachschule 1 6 %
Sonderschule 1 6 %
Wer hat den Fragebogen Mutter 9 53 %
ausgefiillt Vater 8 47 %
Familienstand des Elternteils Verheiratet 14 82 %
Ledig 1 6 %
Geschieden 2 12 %
Berufstitigkeit des befragten Berufstitig 14 82 %
Elternteils Nicht berufstitig 3 18 %

Die Verteilung der Geschlechter in den Einzelinterviews ist fast identisch. Es haben

53% Maidchen und 47% Jungen teilgenommen. Da das Interview an Kinder im

schulfdhigen Alter gerichtet war, sind 94% der Kinder im Alter zwischen 8-16 Jahren

nur 6% kleiner als 8 Jahre. Die meisten Kinder sind regelbeschult (71%), nur 18 %

besuchen eine Schwerhorigenschule. Die Eltern der Kinder sind in 82% der Falle

verheiratet und leben zusammen. 82% der Eltern sind berufstétig.
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Tabelle 17: Klinische Merkmale des Einzelinterviews

Klinische Daten Hiufigkeiten in %
n=17
Art der Horstorung unbekannt 10 59 %
Innenohrschwerhdorigkeit 4 24 %
Schalleitungsschwerhorigkeit 2 12 %
Hochtonschwerhorigkeit 1 6 %
Schweregrad der leicht 2 12 %
Horstorung mittel 11 65 %
Schwer 5 29 %
Seit wann besteht die seit der Geburt 11 65 %
Horstorung 3.lebensjahr 2 12 %
5. Lebensjahr 2 12 %
> 5.Lebensjahr 2 12 %
unbekannt 1 6 %
Seit wann ist das Kind vor dem 3.Lebensjahr 4 24 %
in Behandlung nach dem 3. Lebensjahr 13 76 %
Haben andere Geschwister Ja 4 24 %
oder Familienmitglieder Nein 13 76 %

Horstorung

Innerhalb der klinischen Merkmale ist zu sehen, dass in 59 % der Fille die Genese

der Schwerhorigkeit unbekannt ist, in 24 % besteht eine Innenohrschwerhorigkeit, in

12% der Fille eine Schalleitungsschwerhorigkeit. Es wird deutlich, dass die meisten

befragten Kinder mittelgradig Schwerhorig sind (65%), 29% sind hochgradig

schwerhorig und nur 12% sind leichtgradig Schwerhorig. Die Schwerhorigkeit

besteht bei 65% der Kinder seit der Geburt. Dennoch sind 76% erst nach dem dritten

Lebensjahr in Behandlung wegen der Horstorung. Bei 76% der befragten besteht bei

den Geschwistern keine Horstdrung, bei 24% liegt sie vor.
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3.5.2 Deskriptive Auswertung der Einzelinterviews (8-16 Jahre)

Frage 1und 2: Was gefillt Dir an Deinem Leben?
Was gefillt Dir am meisten, oder am besten in Deinem Leben?

Das Interview beginnt mit einigen allgemeinen Fragen zum Wohlbefinden des
Kindes. Diese allgemeinen Fragen wurden von den befragten Kindern sehr adaquat
beantwortet. Die Kinder gaben an, dass sie gerne mit der Familie zusammen sind,
gerne mit Freunden spielen und ihren Hobbys nachgehen. Wenige gingen dabei auf
die Horstorung oder die damit zusammenhingende Problematik ein. Nur zwei von
den 19 befragten Kindern erzédhlten innerhalb dieser Fragestellung etwas iiber ihre
Horgeréte (,,Horgerdte sind das Beste, weil sonst kann ich gar nicht horen, dann ist
es auch doof im Park“/“Dass ich Freunde habe, dass ich jetzt mit meinen
Hoérgerdten besser hore als friiher). Der Rest blieb in den Aussagen allgemein
(,,Rausgehen, spielen, zur Schule gehen“). Es wird aber deutlich, dass den Kindern
der soziale Kontakt mit Freunden und vor allem mit der Familie wichtig ist (,, Mit

meinen Freunden spielen und zusammen sein*/““Mit der Familie zusammen sein ).

Frage 3: Woriiber freust Du dich, was macht Dich gliicklich oder froh?

Die Kinder beschrieben die Dinge, die ihnen Spall machen, wie spielen, mit
Freunden treffen, Urlaub machen (,,Fahrrad fahren, Computerspielen /" Mein
Kaninchen, Meerschweinchen, mit denen schmuse ich*). Eines von 19 Kindern
beschreibt, dass es sich freut Freunde zu haben, welche ihn so akzeptieren wie es ist

(,,Das ich so viele Freunde habe, die mich so akzeptieren wie ich bin*“).
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Frage 4: Was stort Dich am meisten in Deinem Leben (Alltag)?

Innerhalb dieser Fragestellung gab es unterschiedliche Aussagen. Einige beziehen
sich auf Streitigkeiten mit den Geschwistern oder auf alltigliche Belastungen, wie
Streit mit den Freunden (), Streiten mit dem Bruder/,, Streiten mit Freunden“) oder
Hausaufgaben. Es wird aber auch deutlich, welche Schwierigkeiten die Kinder in
ithrem Alltag zu bewiltigen haben. Fiinf von 19 Kindern gehen in dieser Frage auf
die Probleme mit den Horgerdten oder auf Horschwierigkeiten in der Schule ein
(,,Die Horgerdte, wenn ich sie abends Rausmachen und morgens Reinnehmen
muss “/“Wenn Jungs im Unterricht laut reden, dann hore ich den Lehrer nicht“).
Einige beschreiben, dass sie in der Schule gehénselt werden (,, Wenn man mich

drgert”).

Frage 5: Was hilft Dir, Dich wohl zu fiihlen, was machst Du um Dich wohl zu
fithlen?

In dieser Frage geht es um Mechanismen, welche die Kinder anwenden, damit es
thnen wieder gut geht. Mit Freunden spielen, mit den Haustieren spielen, malen oder
fernsehen wurden hier angegeben (,, Ich male wenn es mir nicht gut geht, einfach das
was mir einfdllt/“Mit meinem Hund kuscheln ). Sechs von 19 Kindern brauchen das
Allein sein um sich wohl zu fiihlen, sie schotten sich ab (,, Allein sein“/““In meinem

Zimmer mich ausruhen, alleine sein“).

Frage 6: Wenn Du Dir etwas wiinschen konntest, um noch zufriedener und
gliicklicher zu sein, was wire das?

Die meisten Kinder wiinschen sich Geschenke, gute Freunde, mehr Haustiere oder
Gesundheit fiir die Familie (,, Geschenke bekommen “/*“Dass meine Familie immer
gliicklich und gesund ist*/"“Ein Pferd, ein Pony*). Vier von 19 Kindern wiinschen
sich schulischen oder beruflichen Erfolg (,Dass ich gut in der Schule
werde “/“Wiirde gerne Tierpflegerin werden ). Drei von den 19 befragten wiinschen
sich, sie konnten wieder horen oder hdtten die Schwerhdrigkeit nicht (;, Ein toller
Wunsch wdre, wenn ich diese Horschwierigkeit nicht hdtte*/“Wieder richtig horen

zu konnen "/ “Medizin, damit ich wieder horen kann, ohne Horgerdte ).
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Frage 7: Erzahl mir bitte etwas iiber Deine Horstorung, wie ist das fiir Dich
eine Horstorung zu haben?

Nun entwickelt sich das Interview hingehend zu der Problematik der Horstorung.
Explizite Fragen sollen dem Kind helfen iiber die Schwerhorigkeit zusprechen. Die
Frage iiber die Horstorung wurde von den Kindern in unterschiedlicher Weise
beantwortet. Einige sagten, es wiirde sie nicht storen, es wire sehr normal nicht
Horen zu konnen (;, Gut, es ist kein Problem fiir mich*/“Fiihle mich gut, es stort
mich nicht*). Vier von 19 Kindern erzdhlten, dass die Horgerdte aufgrund des
Aussehens und der Einschriankung. als storend empfunden werden, (,, Manchmal
stort es mich, manchmal nicht, es ist gut Horgerdte zu tragen, damit ich Andere nicht
nerve, weil ich immer wieder nachfragen muss“/“Wenn man Horgerdte hat, man
hort nicht immer alles, was die Leute sagen und sagt oft was oder wie bitte, es ist
doof in der Stadt, weil dann Kinder oft fragen, was das ist, deswegen trage ich jetzt
die Haare linger, damit man die nicht mehr sieht.“). Ein weiterer Aspekt den die
Kinder ansprechen ist die Gewohnung an das schlechtere Horen (,, Wenn man das so
lange hat wie ich merkt man das nicht mehr*/“Das Horgerdt stort, aber es ist
normal nicht gut zu horen*). Die Tatsache, dass das Horgerdt zum besseren Horen
und Verstehen notwendig ist wird von einigen ebenfalls angesprochen (;, Horgerdte
tragen muss ich, um besser Horen zu kénnen‘/“Gut, hab den ganzen Tag die
Horgerdte drin (Schule, Zuhause), mache sie morgens rein, abends raus, keine
Probleme ).

Zusammenfassend kann man sagen, dass einige der Kinder sich mit der Situation
schwerhorig zu sein abgefunden haben und diese Tatsache fiir sich als ,,Normal*
akzeptieren. Andere jedoch konnen sich damit nicht so gut identifizieren, fiir sie steht

das Horgerit als groferer storender Faktor im Zentrum der Problematik.
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Frage 8 und 9: Kennst Du aufler Dir noch andere Kinder mit Horstorungen?
Wie geht es diesen Kindern, haben sie Probleme in der Schule
oder Zuhause? Welche?

Zehn von 19 Kindern kennen andere Kinder mit Horstérungen, vorwiegend aus der
Schule (,,Ja, aus der Schule. Bin aber nicht mit ihnen befreundet/“Kinder aus
meiner Klasse“). Sie konnen aber nicht beurteilen wie es diesen Kindern geht, denn
sie kennen diese nicht sehr gut (;, weifs nicht ob sie Probleme haben‘/“Reden nicht
dariiber, weif ich nicht“). Neun von 19 Befragten haben keinen Kontakt zu anderen
schwerhorigen Kindern, weder in der Schule noch AuBerhalb. Eins von den 19
Kindern ist mit einem anderen schwerhorigen Kind befreundet. Ein anderes Kind hat

regelmiBig in einer Art Selbsthilfegruppe Kontakt.

Frage 10: Hast Du Probleme Zuhause oder in der Schule mit Deiner
Horstorung?

Innerhalb dieser Fragestellung wurde nicht explizit auf die Horstérung eingegangen
sondern vermehrt auf die Problematik, welche mit den Horgerdten zusammenhangt.
Zehn von den 19 Kindern gaben an, sie hitten keine Probleme zu Hause oder in der
Schule (,, Habe keine Probleme“). Einige beschrieben (drei von 19), dass sie das
Pfeifen der Horgerite als storend empfinden wiirden (;, Nur die Horgerdte brummen,
sie machen Gerdusche, manchmal mag ich sie nicht tragen aber ich muss sie
tragen“/““Das Horgerdt piept manchmal, das stort”). Andere beschreiben vor allem
Probleme in der Schule, das nicht verstehen der Lehrer und das laut sein der anderen
Schiiler (,,aber wenn in der Klasse die Schiiler laut sind, hore ich die Lehrerin nicht
so gut”/“manchmal frag ich nach weil ich das nicht gut verstehe“/ “hére es nicht

immer, wenn von hinten jemand etwas zu mir sagt*).
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Frage 11und 12: Wann hast Du erfahren das Du eine Horstorung hast (dein
Alter)?
Wie hast Du Dich gefiihlt als Du erfahren hast, dass etwas mit
Deinen Ohren nicht in Ordnung ist?

Den Kindern fiel es schwer sich daran zu erinnern, wann sie erfahren haben dass sie
schwerhorig sind. Acht von 19 Kindern konnten sich nicht an den Zeitpunkt erinnern
(,, Kann mich nicht erinnern*). Andere beschrieben, dass sie zu dem Zeitpunkt noch
sehr klein gewesen sind (), Ich weif3, dass ich damals sehr klein war*). Die befragten
Kinder beschreiben, dass es fiir sie zu diesem Zeitpunkt sehr schwer gewesen sei, die
Tatsache zu akzeptieren, ein Horgerét tragen zu miissen, anders zu sein, sich an eine
neue Situation gewohnen zu miissen (,, Am Anfang war es kein angenehmes Gefiihl,
dann wurde es besser, manchmal fdllt es mir schwer die Horgerdte zu tragen“/“Zu
Anfang  schrecklich, ich  dachte es  wdre  schlimm, es  war
gewohnungsbediirftig “/“Blod, hatte friiher ein Band, damit ich die Horgerdte nicht
abmachen kann, wollte die immer abmachen, habe die aus dem Ohr genommen,
wollte die wegschmeiffen, dann habe ich gelernt was das ist und mich dran

gewohnt "/ “schlecht, ich wollte einfach nur kein Horgerdt tragen ).

Frage 13 und 14: Wie reagieren andere Menschen auf Deine Horstorung
(fremde Menschen, bekannte Menschen)? Was sagen sie, wie
verhalten sie sich?

Sollten sich diese Menschen anders Dir gegeniiber verhalten?

Die Mehrzahl der Kinder erzéhlte, dass sie immer wieder angeschaut werden, dass
immer gefragt wird was sie im Ohr haben. Diese Situation sei fiir sie schwierig, es
nerve und store sie, dass jeder immer fragt und schaut (,, Die fragen immer wieder,
das nervt“/“Die fragen was ich in den Ohren habe, ich mochte nicht immer
antworten — weil  alle  immer das  Gleiche  fragen"/“Die  gucken
manchmal “/“Manchmal nerven die, gucken mich lange an und fragen , Was ist
das?*). Andere berichteten, dass die Menschen normal reagieren (,, Normal, wenn
Leute die mich nicht kennen fragen antworte ich einfach ). Ein Kind berichtete, dass
es in der Schule von Mitschiilern gehénselt werden wiirde.

Viele wiinschen sich, dass sie nicht so oft angeschaut werden und dass nicht immer
nach den Horgerédten gefragt wird (), Sie sollen nicht mehr gucken‘/“lieber nicht
fragen ). Einige stort die Situation nicht, dass sie angeschaut werden (), Es ist alles

OK, sie brauchen sich nicht zu dndern®). Flr einige ist es wichtig, dass die
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Menschen Bescheid wissen, aufgekldrt sind tiber Horgerédte und Horstdrungen (), Ja,

sie sollen alle wissen was Horgerdte sind und nicht so fragen“).

Frage 15: Was ist schwierig, was ist ein Problem, fiir Dich im Zusammenhang
mit Deiner Horstorung?

Die Beantwortung dieser Frage, fiel den Kindern etwas schwer, sie konnten den
Begriff Horstorung nicht konkretisieren. Fiir sie besteht die ,,Storung® im tragen
miissen der Horgerdte. Neun von 19 Kindern gaben an, keine Probleme mit der
Horstorung an sich zu haben (,, Merken tu ich die Hérstérung nicht/ Hab keine
Probleme mit meiner Horstérung “).Der Rest beschreibt auch hier Probleme mit den
Horgeréten in der Schule oder im Alltag (,, Manchmal wird’s laut, dann mach ich die
Horgerdte automatisch aus, es ist halt laut”/ , Die Horgerdte nerven nur

manchmal “).

Frage 16: Hast oder hattest Du Probleme mit dem Tragen der Horger:ite?

Das Tragen der Horgerite ist fiir die Kinder ein zentraler Faktor der Schwerhorigkeit.
Hier beschreiben sieben von 19 Kindern, dass sie zu Anfang Probleme mit den
Horgerdten hatten und eine bestimmte Zeit gebraucht haben um sich daran zu
gewohnen (,,Erst hatte ich Probleme, weil ich mich nicht daran gewdhnen
konnte“/“Ich mochte sie am Anfang nicht, dann hab ich mich daran
gewohnt/“Hatte mich am Anfang unwohl gefiihlt, hab mich jetzt daran gewéhnt ).
Einigen hat das Tragen der Horgerdte weniger Probleme bereitet, vier von den 19
Kindern sagten sie hitten keine Probleme (,, Hatte keine Probleme, hab mich schnell

dran gewohnt“/*“Nein, hab mich schnell dran gewéhnt ).
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Frage 17: Gibt es etwas was Dir helfen wiirde mit der Horstorung besser
zurechtzukommen?

Diese Fragestellung schien die Kinder zu tiberfordern, sie trauten sich kaum eine
Antwort auf diese Frage zu geben. Sechs von den Kindern berichteten, dass es nichts
gibe was ihnen helfen wiirde, besser mit der Horstorung zurecht zukommen (;, Nein,
denn es stort mich nicht“/“Alles ist in Ordnung“). Einige beschreiben die
technischen Probleme der Horgerite, die sie storen, andere wiinschen sich dass das
Umfeld besser Riicksicht auf sie nehmen wiirde (,, Neue Horgerdte die nicht
piepen “/“Manchmal sollen meine Mitschiiler lauter reden, sonst nichts‘/“Das man
den Fernseher zu Haus lauter machen kann. In der Schule erleichtert die

Mikroportanlage das Horen*).

Frage 18: Solltest Du auf eine besondere Schule gehen, wie ist das fiir dich auf
diese Schule zu gehen?

15 der Kinder besuchen trotz der Schwerhdrigkeit eine Regelschule. Drei Kinder
gehen auf die Schwerhdrigenschule, eines geht auf eine Sprachschule. Die Kinder die
auf die besondere Schule fiir Horgeschéddigte gehen, empfinden dies als ganz normal,
dort verstehen sie alles besser (,,Schwerhorigenschule Hamburg, es ist normal
dorthin zu gehen*/ Sprachschule, das ist normal, dort verstehe ich alles besser*).
Die Kinder, welche auf einer Regelschule sind, scheinen dort keine Schwierigkeiten
zu haben, fiir sie ist dies ebenfalls normal (,, Regelschule, Alles ganz gut, weif3 ja
nicht, wie es auf einer anderen Schule ist, vielleicht leichter auf einer anderen

Schule*’/“Ich gehe in die Realschule, 5. Klasse. Da gibt’s kaum Kinder wie mich*“).

Frage 19: Wie findest Du die Behandlung hier, die Du wegen Deiner
Horstorung hier am UKE/WOI oder anderswo bekommst?

In dieser Frage geht es um die Zufriedenheit der Kinder mit der Behandlung in den
Instituten, welche sich um die Schwerhdrigkeit kiimmern. Die meisten Kinder finden
die Behandlung gut und haben keine Probleme mit den Instituten (,, Man kann alles
gut testen hier, alle sind nett*/“Alle sind ganz nett, es gefdillt mir hier). Einigen
wenigen ist jedoch die Behandlung unangenehm. Drei von den Kindern schildern
ihre Erfahrungen so: (,,Die Behandlung ist nicht schlimm, aber Das es ein
Krankenhaus ist, ist schon unangenehm‘/“Ich mag nicht hierher kommen es ist

langweilig “/“nicht gut, aber nette Leute ).



74

Frage 20: Wie siehst du deine Zukunft, was mochtest du werden?

Innerhalb dieser Frage geht es um die Zukunftsvorstellungen der Kinder. Die meisten
haben iiber ihre beruflichen Triume geredet (,, Mochte  Lehrerin
werden “/““Logopddin, weil meine so nett ist"/“Tierdrztin will ich werden®). Ein
Kind erzéhlte, dass es in Zukunft nicht mehr so schwerhorig sein mochte (;, Auf jeden
Fall will ich nicht mehr so schwerhérig sein, méchte Polizistin oder Sdngerin
werden®). Zwei der befragten wussten nicht was sie werden mochten (;, Weifs

nicht*).

353 Deskriptive Analyse der schriftlichen Elternfragebogens
Den Fragebogen haben insgesamt 13 Eltern ausgeffiillt.
Frage 1: Wie wiirden Sie Ihr Kind beschreiben?

Innerhalb dieser Fragestellung beschreiben die Eltern einzelne Charaktere und
Eigenschaften ihrer Kinder(,, Aufgeweckt, spontan, freundlich*/“Fréhlich, aktiv,
lebhaft, witzig, intelligent”/“Als ausgeglichenes ruhiges Kind*“). Vier Eltern
beschreiben, dass ihr Kind etwas zuriickhaltend und schiichtern sei (;, Schiichtern,
lieb, manchmal aggressiv*/“Lieb, schiichtern. In der Familie ist sie nicht

schiichtern ).

Frage 2 und 3: Was gefillt Ihrem Kind an Seinem Leben, was gefillt Thm am
meisten?
Woriiber freut sich Ihr Kind, was macht es gliicklich?

Es wird deutlich, dass die Eltern diese Fragen dhnlich beantworten wie ihre Kinder.
Die Eltern beschreiben Aktivititen an denen ihre Kinder Freude haben (,, Spielen,
Schwimmen, Schule “/“Korperliche Aktivititen, basteln, Reiten “) und die Freude mit
der Familie zusammen zu sein (, Familie, Schwester, Freunde‘/" Essen,
Verwandtschaft (Bruder), Feiern, Spielen “"/“Uberraschungen,
Familienaktivititen ). Dementsprechend scheint den Eltern bewusst zu sein, was

ithren Kindern gefillt und Freude bereitet.
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Frage 4: Was macht Ihrem Kind die meisten Probleme in Seinem Leben?
Was ist storend fiir Ihr Kind?

Im Vergleich zu den Kindern, die wenig iiber ihre Horproblematik erzahlt haben (5
von 19), berichteten die meisten Eltern (8 von 13) hier iiber Schwierigkeiten in
Bezug zur Schwerhdorigkeit (,, Die Behinderung “/*“Wenn sie in der Schule nicht alles
mitbekommt aufgrund ihrer Horgerdte “/“Hdufiges Fragen nach den Hérgerdten ).
Andere erzdhlen tiber alltdgliche Situationen, welche storend fiir ihr Kind sind

(,, Etwas schiichtern gegeniiber anderen Kindern“/“Wenn Streit aufkommt“)

Frage 5: Was hilft ihrem Kind sich wohl zu fiihlen, was macht es selbst um sich
wohl zu fiihlen?

Die Aussagen der Eltern stehen auch hier in Beziehung zu denen ihrer Kinder. Sie
beschreiben, dass die Kinder sich ablenken und mit Dingen, welche sie gerne tun,
beschéiftigen. Auch hier steht der soziale Kontakt mit Freunden und Familie im
Vordergrund (,,Lesen, Spiele spielen, Musik machen und horen*/"Die
Familie“/“Kuscheln mit Bezugspersonen bzw. Kuscheltieren “/“Viel und gerne Sport
treiben ). Zwei von den 13 Eltern sagten, dass ihre Kinder allein sein mdchten
(,,Sich einen Augenblick zuriickziehen /" Braucht es alleine zu sein*). Bei den

Kindern waren es sechs von 19, die Angaben das Alleinsein zu brauchen um sich
wohl zu fiihlen.

Frage 6: Wenn sich Ihr Kind etwas wiinschen konnte um gliicklicher und
zufriedener zu sein, was wire dies?

Die Eltern gaben an (sechs von 13), wenn sich ihr Kind etwas wiinschen wiirde,
wiirde es sich wiinschen keine Horgerdte tagen zu miissen, oder nicht mehr
Schwerhorig zu sein (,, Keine Horgerdte tragen zu miissen“/“Das sie vielleicht
irgendwann keine Horgerdte mehr braucht*/ “Ohne diese Behinderung leben zu
miissen ). Im Vergleich zu den Eltern hatten nur drei von 19 Kindern diesen
Wunsch. Die restlichen Eltern schreiben, das sich ihr Kind Dinge wie Fernseher,
Computer oder dhnliches wiinscht (,, Ein eigener PC oder Laptop “/“‘einen Hasen,
Meerschweinchen, Fernseher/Computer auf dem Zimmer, Nutella, Schokolade und

Chips so viel wie sie méchte“).
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Frage 7: Wie fiihlt sich Thr Kind mit Seiner Horstorung?

Die meisten Eltern (9 von 13) gehen davon aus, dass sich ihre Kinder mit der
Schwerhorigkeit wohl  fiihlen (,,Sehr gut, kommt gut zurecht, keine
Probleme “/“Nicht anders als andere Kinder*/“Mittlerweile Normal*). Zwei von
thnen beschrieben Probleme im Zusammenhang mit der Horstérung (,, manchmal

belastend “/““Manchmal nervt sie die Horgerdte “).

Frage 8 und 9: Kennt Ihr Kind weitere Kinder mit Horstorungen und woher
kennt es diese Kinder?
Wie geht es diesen Kindern Ihrer Meinung nach, haben sie
Probleme Zuhause oder in der Schule?

Sieben von 13 Eltern gaben an, dass lhr Kind andere Kinder mit Horstorungen aus
der Schule oder der Friithforderung kennt (,,Ja, aus der Schule*/“Ja, durch Schule
und Friihférderung“). Sechs Eltern sagten ihr Kind kenne niemanden, mit einer
Horstorung (,, Nein nur vom Sehen in U/S- Bahn“). Ebenso wie die Kinder konnen
die Eltern den Zustand der anderen schwerhorigen Kinder nicht beurteilen, weil sie
keinen Kontakt zu ihnen haben (,, Kann ich nicht beurteilen‘’/“Ist mir unbekannt*).
Nur eines von den Eltern, kennt ein anderes horgeschéddigtes Kind (;, Haben teilweise

mehr Probleme als meine Tochter”).

Frage 10: Hat Ihr Kind Probleme Zuhause oder in der Schule mit seiner
Horstorung? Welche?

Aus dem Fragebogen geht hervor, dass sechs von 13 Eltern der Meinung sind ihre
Kinder haben weder in der Schule noch zu Hause Schwierigkeiten (,, Keine“/*“Zu
Hause nein, in der Schule nein: wenn ja dufsert sie es nicht“). Die anderen Eltern
schilderten Probleme in der Schule und zwischenmenschliche Schwierigkeiten
aufgrund der Schwerhorigkeit (,, Horgerdte rauschen oft, Sophie versteht oft
Anweisungen und Erklirungen nicht korrekt*/“Einschrdnkungen in der
Wahrnehmung  z.B. beim  Fernsehen und Unterricht  (besonders
Deutsch) “/“Manchmal gibt es Verstindigungsprobleme*). Ahnlich beschreiben auch
die Kinder die Problematik, mit den Gerduschen der Horgerdte und die

Verstandigungsschwierigkeiten in der Schule.
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Frage 11 und 12: Wie alt war Ihr Kind als es erfahren hat, dass es eine
Horstorung hat?
Wie hat sich Ihr Kind gefiihlt, als es erfahren hat, dass etwas
mit seinem Horen nicht in Ordnung ist?

Diese Frage konnte von den Kindern nicht sehr addquat beantwortet werden, weil sie
zum Diagnosezeitpunkt noch sehr jung waren und sich an vieles nicht erinnerten. Die
Eltern aber beschreiben hier sehr ausfiihrlich den emotionalen Zustand ihres Kindes
als es mit der Horproblematik konfrontiert wurde (,, Sie hat gesagt sie fiihle sich jetzt
wie ein halber Mensch*/“Sie war depressiv, sie wollte die Horgerdte nicht
tragen “/*'Sie konnte das gar nicht verstehen, sie dachte es wire normal nicht gut zu
horen”). Einige Eltern erzéhlten, dass es keine Probleme bei der Diagnosestellung
gab und dass ihr Kind sich normal gefiihlt habe (;,, Normal, weil es von uns als etwas
normales angesehen wurde und seinem Umfeld so vermittelt wurde*/*“Sie ist dort
hineingewachsen, keine Probleme/“Ist gut damit umgegangen ‘). Im Allgemeinen

waren die Kinder bei der Diagnose recht Jung zwischen 1 und 8 Jahre.

Frage 13 und 14: Wie reagieren andere Menschen auf seine Horstorung
(fremde Menschen, bekannte Menschen)? Was sagen sie, wie
verhalten sie sich? Bitte beantworten Sie diese Frage (a) fiir
Personen in der Familie und (b) fiir Personen auflerhalb der
Familie (Freunde des Kindes, Lehrer, Bekannte der Familie,
Nachbarn, Fremde).

Sollen sich diese Menschen anders Ihrem Kind gegeniiber
verhalten?

In dieser Hinsicht gab es wenige Probleme bei der Akzeptanz seitens der Familie
oder anderer Menschen. Vor allem die Familie akzeptierte die neue Situation
(,,Keine besonderen Reaktionen/“Ihre Geschwister vergessen es oftmals weil man
es teilweise nicht merkt”). Aber es gibt auch andere Reaktionen auf die neue
Situation seitens fremder Menschen (), Einige sind entsetzt, aber meistens reagieren
sie wie auf einen Brillentrdger. Sie reden automatisch lauter“/*“Bemitleidend ). Die
Kinder storte besonders die Fragerei der anderen Menschen.

Sieben der Eltern mochten nicht, dass sich die Menschen anderes verhalten, sie
finden diese Reaktionen ganz normal (,, Nein, das sind doch ganz menschliche
normale Reaktionen ). Drei finden, es sollte mehr Riicksicht genommen werden
(,,Ja, mehr auf ihn eingehen, damit er mehr Selbstvertrauen bekommt*/“Manchmal
sollen die Menschen besser beobachten, ob das horbar bei Schwerhérigen

angekommen ist*).
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Frage 15:Was ist schwierig, was sind konkrete Probleme fiir Ihr Kind im
Zusammenhang mit seiner Horstorung?

Zweil von den befragten Eltern sagten, dass ihr Kind keine Probleme hitte
(,, Eigentlich ist mir nichts bekannt“/*“Mein Kind hat keine Probleme ). Die anderen
beschreiben unterschiedliche Probleme aufgrund der Horstérung, in der Schule oder
Freizeit (,, Verstandigungsschwierigkeiten, Schwierigkeiten bei der
Rechtschreibung “/“Beim Fufballspielen die Horgerdte rausnehmen”/“Wenn in

einem Raum zu viele Gerdusche sind“/“Das Optische ).

Frage 16: Hat oder hatte Ihr Kind Probleme mit dem Tragen der Horgerite?

Das Tragen der Horgerite ist fiir die Kinder sehr storend. Sieben von ihnen
beschrieben Schwierigkeiten zu Anfang beim Tragen der Horgerédte. Im Vergleich
hierzu sagen acht der Eltern ihre Kinder haben keine Probleme mit dem Tragen der
Horgerdte gehabt (;, Nein, von Anfang an nicht“). Drei von ihnen beschreiben diverse
Schwierigkeiten mit dem Tragen der Horgerdte (,,Ja, sie wollte die nicht
tragen /" “Am Anfang war es schwierig, das er sich an die Horgerdite gewéhnen

«

musste “/““Sie rauschen oft*“)

Frage 17: Gibt es etwas was Threm Kind helfen wiirde mit der Horstorung
besser zurechtzukommen?

Innerhalb dieser Fragestellung haben die Eltern unterschiedliche Aussagen gemacht.
Einige sind mit dem jetzigem Zustand zufrieden (,, Nein, Horgerdte, FM- Anlage
sind schon gut”/“Mit ihren Horgerdten fiihlt sie sich schon ganz wohl“). Andere
wiederum wiinschen sich Verbesserungen in vielerlei Hinsicht (,, Menschen, die
darauf achten, dass es Schwerhorige gibt“/ “Wasserfeste Horgerdte“/“Kleinere
Horgerdte “/“Innenohrhorgerdte, die unauffillig sind und sich am besten selbst

reinigen/auch fiir Kinder*).
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Fragel8: Wenn Ihr Kind auf eine besondere Schule geht, wie ist das fiir Ihr
Kind?

Drei Kinder besuchen eine Schule fiir Horgeschédigte, der Rest der Befragten eine
normale Regelschule. Die Eltern der Kinder, welche auf eine besondere Schule
gehen, sehen dies als positive Situation an (,,Ja, sie fiihlt sich psychisch besser“/“Es

gefdllt ihm dort, er bekommt alles besser mit*).

Frage 19: Wie empfindet Ihr Kind die Behandlung die es wegen seiner
Horstorung bekommt? (Hier am UKE, anderweitige Behandlungen)

Die Behandlung der Kinder ist fiir die Eltern und Kinder eine Notwendigkeit (,, Es ist
eine ganz normale Notwendigkeit “/“Ist normal, wie Zahnvorsorge “). Dennoch ist es
fir die Kinder eine stressige Situation (,,Er kommt ungern zu den

Untersuchungen “’/“Manchmal etwas ldstig“).

Frage 20: Was meinen Sie, wie sieht Ihr Kind seine Zukunft?

Die Eltern gaben an, dass ihre Kinder die Zukunft positiv sehen. Sie haben
Berufswiinsche und Ziele wie andere Kinder auch (,, Positiv, méchte Lehrerin oder
Architektin werden‘/“Genau wie die nichtbehinderte Schwester ). Ein Elternteil
beschreibt, dass ihr Kind hofft, dass die Horstorung in Zukunft nicht schlimmer wird

(,,Sie hofft dass ihre Horstérung nicht schlimmer wird “).

Frage 21: Welche Belastungen oder Probleme erfahren sie als Eltern durch die
Horstorung Ihres Kindes?

Fiinf der Eltern beschreiben, dass sie keine Belastung durch die Horstérung ihres
Kindes erfahren (,, Keine, da wir mit unseren Kindern ganz normal umgehen als
wenn es diese Behinderung nicht htte*). Der Rest beschreibt Angste, physische und
psychische Belastung aufgrund der Schwerhorigkeit ihres Kindes (,, Enormer
Aufwand durch Arzt- und Krankenhausbesuche, Logopddie, Ergotherapie,
psychische Belastung durch hdufige OPs“/“Sich stindig kiimmern um die
Horgerdte, Verstdindigungsschwierigkeiten im tdglichen Umgang“/“Wird sie in
dieser Leistungsgesellschaft iiberleben, wird sie spdter noch Menschen haben die

sich um Lisa kiimmern? ).
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3.6 Soziodemographische und klinische Angaben der Fokusgruppen

Insgesamt haben 25 Kinder an den Fokusgruppen teilgenommen. 43 Kinder wurden
angerufen, 26 haben abgesagt und 3 wurden nicht erreicht. Die Eltern der Kinder

wurden separat in einer Diskussionsgruppe befragt.

Tabelle 18: Soziodemographische und klinische Merkmale der Fokusgruppen

Soziodemographische Hiiufigkeit in %
Merkmale n =25
Geschlecht des weiblich 11 44 %
Kindes maéannlich 14 56 %
Alter 8-12 11 44 %
13-18 14 56 %
Schweregrad der Horstorung leicht 3 12 %
leicht-mittel 4 16 %
mittel 9 36 %
schwer 9 36 %

Die Geschlechterverteilung weist nur geringe Unterschiede auf. Es nahmen 56%
Jungen und 44% Maédchen teil. Von den 25 Teilnehmern waren 44% der Kinder im
Alter zwischen 8-12 Jahren und 56% im Alter zwischen 13-18 Jahren. Unterschiede
in der Ausprigung der Schwerhorigkeit lassen sich feststellen. Die meisten
Teilnehmer waren mittelgradig (36%) oder hochgradig (36%) Schwerhorig. 16 %

waren leicht-mittelgradig und nur 12 % waren leichtgradig Schwerhorig.

3.6.1 Auswertung der Fokusgruppen

Die Tabelle beschreit die Anzahl der Aussagen der Kinder und Eltern aus den

Fokusgruppen zu den einzelnen Kategorien.

Tabelle 19: Items aus den Fokusgruppen

Wurden Eltern oder Kinder gefragt?
Kinder/Jugendliche Eltern
Kategorien Kategorien
Anzahl % Anzahl %
Probleme mit Horstorung 4 1,0% 4 7%
allgemein
Andere Menschen mit Horstorung 13 3,4% 16 2,9%
bekannt
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Soziales Umfeld 2 5% 9 1,6%
Gruppenzugehdrigkeit 3 ,8% 27 4,9%
Kommunikation 10 2,6% 17 3,1%
Sonderstellung 1 ,3% 2 4%
Charaktereigenschaften 15 2, 7%
Umgang (selbst) mit Horstorung 1 ,3% 4 1%
Reaktionen Anderer 32 8,4% 40 7,2%
Schule 16 4.2% 14 2.5%
Probleme in der Schule 16 4.2% 12 2,2%
Rahmenbedingungen in der Schule 7 1,8% 20 3,6%
Technische Ausstattung der Schule 16 4,2% 12 2,2%
Lehrer 2 , 5% 24 4,3%
Horgerdte- Aussehen 3 ,8% 7 1,3%
Zukunftswiinsche 15 3,9% 5 ,9%
Probleme, Gerdusche und Richtung 23 6,0% 25 4,5%
Horstorung- Probleme allgemein 10 2,6% 15 2,7%
Akzeptanz/ Compliance 14 3,7% 32 5,8%
Statements Diagnosezeitpunkt 22 5,7% 26 4,7%
Ruhe/ Erholung 4 1,0% 10 1,8%
Probleme in Freizeit 7 1,8% 13 2,4%
Probleme TV, Musik, Telefon 4 1,0% 7 1,3%
Probleme "verstehen" 10 2,6% 6 1,1%
Probleme "sprechen" 14 3,7% 21 3,8%
Gebidrdensprache 3 ,8% 1 ,2%
Tricks und Strategien 7 1,8% 7 1,3%
Behandlung, Finanzielles, 5 1,3% 20 3,6%
Belastung

Probleme mit Horgerite allgemein 8 2,1% 12 2,2%
Horgerdte-Technik, Ausstattung, 47 12,3% 22 4,0%
Komfort

Horgerdte Aussehen 14 3,7% 13 2,4%
Allgemein: Freude, Gliick, 15 3,9% 27 4,9%
Wiinsche

Allgemein storend 4 1,0%

Wiinsche zu Horstérung/Horgerét 4 1,0% 4 1%
Probleme Horstorung/Horgerét 2 ,5% 2 4%
Akzeptanz Horgerit 18 3,3%
Akzeptanz, Umgang von Anderen 4 1,0% 5 9%
Coping allgemein 2 ,5% 9 1,6%
Diagnose Statements 5 1,3% 7 1,3%
Bediirfnis Horen 7 1,3%
Elternbelastung 2 4%
99,00 14 3,7% 13 2,4%
Gesamt 383 100,0% 552 1 100,0%

Die Aussagen der Kinder sind am héufigsten zum Thema Horgerite: Technik,

Ausstattung und Komfort (47/12,3%). Nur 4% der Eltern reden tiber dieses Thema.
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Die Reaktionen Anderer scheint den Kindern sehr wichtig zu sein, denn es wurden
32 (8,4%) Aussagen beziiglich dieser Thematik gemacht. Ahnlich geht es den Eltern,
bei denen 7,2 % iiber die Reaktionen Anderer redeten. 23 (6%) Aussagen der Kinder
im Bereich Gerduschbelastung und Richtungshoéren wurden gemacht. Parallel dazu
machten die Eltern 24 (4,5%) Aussagen dazu. Der Diagnosezeitpunkt der
Schwerhdrigkeit scheint sowohl fiir die Kinder 22 (5,7%) als auch fiir die Eltern 26
(4,7%) ein wichtiges Thema zu sein. Auf Fragen und Probleme beziiglich der Schule
wurden insgesamt 16 (4,2%) Aussagen der Kinder und 12 (2,2%) Aussagen der
Eltern gemacht. Die Eltern berichteten vor allem iiber die Rahmenbedingungen in
der Schule fiir schwerhorige Kinder (20/3,2%). Ein weiterer Schwerpunkt bei den
Eltern lag im Bereich finanzielles und Belastung in Bezug zu der Schwerhdrigkeit
der Kinder (20/3,6%). Ebenfalls viele  Aussagen zum  Bereich
Freude/Gliick/Wiinsche wurden von den Eltern (27/4,9%) gemacht. Hier duflerten
sich die Kinder in 15 (3,9%) Aussagen dazu. Eine groe Diskrepanz zeigt sich bei
den Aussagen zum Thema Lehrer. Die Kinder beziehen sich in 2 (0,5%) Féllen zum
Thema Lehrer und die Eltern in 24 (4,3%) Féllen. Bei Fragen nach der Sprache
kamen 14 (3,7%) Aussagen der Kinder und 21 (3,8%) von den Eltern, so dass dieser
Bereich ebenfalls wichtig fiir beide zu sein scheint. Die Gruppenzugehdrigkeit
scheint flir die Eltern wichtiger zu sein als fiir die Kinder, denn von den Eltern

wurden 27 (4,8%) Aussagen und von den Kindern 3 (0,8%) Aussagen dazu gemacht.

Tabelle 20: Aussagen in den Dimensionen

Wurden Eltern oder Kinder gefragt?
Kinder/Jugendliche Eltern
Dimension Dimension

Anzahl % Anzahl %
Sozial 141 36,8% 228 41,3%
Korperlich 192 50,1% 230 41,7%
Emotional 36 9,4% 81 14,7%
keine 14 3,7% 13 2,4%
Lebensqualitét
Gesamt 383 100,0% 5521 100,0%

Die meisten Aussagen, sowohl von den Kindern (192/50,1%) als auch von den Eltern
(230/41,7%) wurden in der Dimension ,korperlich gemacht. Die wenigsten
Aussagen wurden in der Dimension ,.emotional* gemacht, wobei die Kinder 36

(9,4%) Aussagen machten und die Eltern 81 (14,7%). In der Dimension ,,sozial®
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wurden von den Kindern 141 (36,8%) und von den Eltern 228 (41,3%) Aussagen
gemacht. Keine Lebensqualitéit beschreiben 14 (3,7%) Aussagen der Kinder und 13
(2,4%) Aussagen der Eltern.

4 Diskussion

Die Erforschung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt bei Kindern steht heute
im Mittelpunkt vieler Untersuchungen. Meist werden aber generische
Messinstrumente eingesetzt. Eine umfangreiche Recherche hat gezeigt, dass die
gesundheitsbezogene Lebensqualitdt bei schwerhorigen Kindern ein Thema ist mit
dem sich viele wissenschaftliche Arbeiten beschiftigen. Nur gibt es zur Zeit kein
spezifisches Messinstrument zur Bestimmung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit von schwerhorigen Kindern mit Horgerédten.

Ziel dieser Untersuchung ist die gesundheitsbezogene Lebensqualitit schwerhdriger
Kinder genauer zu betrachten um erste Schritte zur Entwicklung eines spezifischen
Messinstrumentes zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét
schwerhoriger Kinder mit Horgerdten zu machen.

Innerhalb dieser wissenschaftlichen Arbeit wurden unterschiedliche Verfahren zur
Ermittlung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit verwendet. Mittels dieser
Verfahren konnte eine Vielzahl von Items und Informationen beziiglich der
betroffenen Kinder herauskristallisiert werden. Diese Informationen bestétigten und
ergidnzten sich in den einzelnen Verfahren. Auch durch die unterschiedlichen
Altersgruppen der teilnehmenden Kinder konnte die Problematik sowohl bei
jingeren als auch bei élteren Kindern genauer betrachtet werden.

Durch die geringe Anzahl der Kinder und Eltern in den einzelnen Untersuchungen ist
eine Verschiebung der Ergebnisse moglich. Da die meisten Teilnehmer regelbeschult
sind und dadurch relativ gut integriert sind in die Welt der Normalhorenden, ist es
moglich hier eine Verschiebung der Ergebnisse in Richtung geringere
Lebensqualititseinschriankung zu erhalten. Eine andere Konstellation der Ergebnisse
wire vielleicht zu erwarten gewesen bei Kindern, welche die Schwerhorigenschule
besuchen.

Bei den Interviews waren die Kinder zum Teil sehr zuriickhaltend und schiichtern,

was die Kommunikation etwas erschwerte.
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4.1 Experteninterview

Innerhalb des Experteninterviews wurden verschiedene Themen, die schwerhorige
Kinder mit Horgeréten betreffen, aufgefasst und diskutiert. Die Experten meinen,
dass die Schwerhorigkeit der Kinder nicht das Hauptproblem darstellt, sondern die
Konsequenz dieser, das Tragen miissen der Horgerédte. Hier kann man zwischen der
Stiarke der Schwerhorigkeit Unterschiede feststellen. Die geringgradig schwerhorigen
haben grofere Schwierigkeiten sich mit der Schwerhorigkeit zu identifizieren, denn
sie konnen horen, wenn auch mit Einschrinkungen. Aus diesem Grund kénnen sie
sich mit dem Tragen der Horgeréte nicht abfinden, sie fiihlen sich Ausgegrenzt aus
der Gesellschaft der normalhorenden, so dass sie dann in vielen Situationen auf die
Horgeréte verzichten. Die hochgradig Schwerhdrigen erleben im Gegensatz zu den
geringgradigen grofle Einschrankungen beim Horen, so dass sie auf das Tragen der
Horgerdte in jeder Lebenssituation angewiesen sind. Aus diesem Grund fillt ihnen
das Tragen der Horgeréte nicht so schwer.

Ein wichtiger Aspekt bei der Akzeptanz der Horgerite ist die Reaktion der Familie
und der Umwelt. Je offener alle mit der Situation umgehen, desto besser kann sich
das Kind auf eine addquate Horgerdte Versorgung einlassen. Die individuelle
Horgeriteversorgung ist sehr wichtig, denn das Horgerdt versucht zwar zum besseren
Horen beizutragen, verstirkt aber auch die Nebengerdusche, die ein normales
menschliches Ohr filtert. Dieses laute Horen aller Gerdusche belastet die Kinder sehr,
so dass sie nach der Schule das Bediirfnis haben das Horgerit fiir einige Stunden
auszumachen, um sich zu entspannen. Aus diesem o.g. Grund ist es von enormer
Wichtigkeit, dass die Horgerdte gut angepasst sind. Weitere Probleme stellen hdufige
Entziindungen im Ohr, jucken und Schweilneigung, aufgrund der Horgerite dar, so
dass die Kinder hdufiger zum Arzt und zum Horgerédteakustiker gehen miissen. Diese
Situation stellt eine Einschrinkung der Lebensqualitét dar.

Aufgrund der Horminderung ist ein addquater Spracherwerb der Kinder sehr
schwierig. Es bedarf auch hier medizinischer Unterstiitzung, wie Logopadie und
Friithforderung. Hier stellt sich fiir viele Eltern dann die Frage zwischen Lautsprache
und Gebédrdensprache zu entscheiden. Die meisten Eltern sind gegen die
Gebidrdensprache und versuchen ihre Kinder durch die Lautsprache in die
Gesellschaft der normal Sprechenden zu integrieren. Mit der Gebédrdensprache wéren

sie aus der normalen Gesellschaft ausgegrenzt. Die Experten empfehlen hier einen
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Erwerb sowohl der Lautsprache als auch der Gebdrdensprache, so dass sie sich spater
selber entscheiden konnen.

Die Experten sind sich einig dariiber, dass die Lebensqualitit schwerhoriger Kinder
mit Horgerdten eingeschréinkt ist. Sie ist aber nicht direkt durch die Schwerhdorigkeit
als Solches eingeschrinkt, sondern aus der Konsequenz, das Tragen miissen der
Horgerite, Einschrinkungen in der Freizeitgestaltung (kein Schwimmen, Tauchen...),

Logopédie, hidufige Besuche beim Arzt und beim Horgerdteakustiker.

4.2 Versorgungsbogen der Eltern jiingerer Kinder/Disabkids Smileys

Die medizinische Versorgung von Kindern mit Horgeréten ist ein wichtiger Aspekt
in der Lebensqualitdtsforschung beziiglich dieses Themas. Der Versorgungsbogen
sollte hier helfen herauszufinden wie die Eltern kleinerer Kinder den
Gesundheitszustand und die Versorgung ihrer Kinder beurteilen.

Den Versorgungsbogen haben insgesamt 13 Eltern ausgefiillt. Der Fragebogen wurde
in 69% der Fille von den Miittern ausgefiillt. Die Angaben beziehen sich auf 9 (64%)
Maidchen und 4 (31%) Jungen. Kinder im jlingeren Alter, zwischen 1-7, haben in
grofler Anzahl teilgenommen (69%) im Vergleich zu Kindern im Alter zwischen 8-
14 Jahren (31%). Die Hilfte der Kinder ist noch nicht beschult (54%). Die
Schwerhorigkeit der meisten Kinder betrifft das Innenohr (62%). 46% sind
hochgradig schwerhorig, 8% mittelgradig, der Rest leichtgradig Schwerhorig.
Interessant ist, dass bei 69% der Kinder die Schwerhorigkeit seit der Geburt besteht.
Der Gesundheitszustand der Kinder wird von 57% der Eltern als ,,gut* beschrieben,
lediglich 7% beschreiben ihn als ,,sehr gut“. Keiner beschreibt den Zustand als
,»schlecht”. Die meisten Eltern nehmen einen Facharzt zur medizinischen Versorgung
der Kinder (71%), nur 21% nehmen keinen in Anspruch. Hierbei lassen sich kaum
Unterschiede zwischen dem Alter und dem Schweregrad der Horstorung feststellen.
Bei der Geschlechterverteilung lassen sich diesbeziiglich Diskrepanzen feststellen,
55% der Miadchen nehmen fachérztliche Hilfe in Anspruch, bei den Jungen sind es
100%. Es scheint dennoch fiir die Eltern schwierig zu sein diese fachirztliche Hilfe
zu bekommen. Fiir 57% der Eltern ist es ,,schwierig® diese Hilfe zu erhalten, fiir 7%
sogar ,extrem schwierig®. Bei Erhalt der fachirztlichen Betreuung scheinen die
meisten Eltern zufrieden bis duferst zufrieden zu sein.

Die Gesundheitsversorgung ist fir mehr als die Haélfte der Befragten

kostenaufwéndig. 57% geben an fiir die Gesundheitsversorgung ihres Kindes
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bezahlen zu miissen, 43% bezahlen nicht. Eine finanzielle Unterstiitzung zu
bekommen scheint fiir 29% gar nicht schwierig zu sein, aber fiir 14% etwas
schwierig. 36% der Befragten Eltern lieBen diese Frage unbeantwortet. Ein Problem
bei den Eltern stellte die Zeitdauer der Diagnosestellung dar, der Mittelwert der
Antworten lag bei ,, Teilweise zufrieden®. Die Eltern sind aber im Durchschnitt mit
den behandelnden Arzten zufrieden bis sehr zufrieden.

Mittels der Disabkids Smileys konnte die Fremdeinschidtzung versus
Eigeneinschidtzung der Kinder verglichen werden. Die Kinder beschreiben ihren
Gemiitszustand als frohlich bis sehr frohlich. Es wird deutlich, wie wichtig den
Kindern die Familie und ein Freundeskreis ist, 83% fiihlen sich frohlich wen sie an
thre Familien und an ihre Freunde denken. Wenn die Kinder zum Arzt miissen,
fiihlen sich alle Befragten (100%) ,,0k*. Bei der Frage wie sie sich im Vergleich mit
anderen Kindern fiihlen gehen die Antworten auseinander, 33% fiihlen sich sehr
frohlich, 33% fiihlen sich fréhlich und weitere 33% fiithlen sich nur ,,0k*.

Innerhalb der Fremdeinschitzung wurden &hnliche Antworten gegeben wie bei der
Selbsteinschidtzung. 36% der Eltern meinen ihr Kind fiihle sich ,,0k* und 50%
meinen es sei ,,frohlich®. Die Eltern schitzen das Verhalten anderer Menschen ihren
Kindern gegentiber in 29% der Fille als ,,0k* ein. Die Eltern meinen das die Familie

die Kinder in 50% der Fille sehr frohlich machen und in 43% der Fille ,,frohlich®.

4.3 Einzelinterview Kinder/Eltern

Im Rahmen des Einzelinterviews wurden Einzelgespriache mit den Kindern gefiihrt,
parallel dazu erhielten die Eltern einen Fragebogen mit denselben Fragen als
Fremdeinschétzung. Innerhalb dieses Interviews wurden verschiedene Themen wie
Schule, Horgeréte, Freunde und Familie behandelt.

Teilgenommen haben insgesamt 19 Kinder und Ihre Eltern, nur 17 haben den
Erhebungsbogen ausgefiillt.

Die Geschlechterverteilung der Kinder war nahezu gleichverteilt, es wurden 52%
Midchen und 47% Jungen befragt. Interessant ist, dass 71% der Kinder regelbeschult
sind und nur 18% auf eine Schule fiir Schwerhdrige gehen. 82% der Eltern sind
berufstitig. Die meisten Kinder (65%) sind mittelgradig Schwerhorig, wobei 59%
der Eltern nicht genau angeben kénnen welche Art der Horstorung vorliegt. Auffillig
ist, dass die Schwerhorigkeit bei 65% der Kinder seit der Geburt besteht, aber 76%
der Kinder erst nach dem 3. Lebensjahr beziiglich der Schwerhorigkeit behandelt
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wurden. Hier liegt ein Zeitintervall zwischen Diagnosestellung und Behandlung vor.
Diese Situation stellt ein Hindernis fiir eine addquate Sprachentwicklung der
betroffenen Kinder dar.

Das Interview beginnt mit allgemeinen Fragen zum Wohlbefinden. Die meisten
Kinder geben ihr Wohlbefinden als gut an und beziehen sich auf allgemeine
Situationen, wie Freunde und Familie, zwei von den befragten 19 Kindern sprechen
innerhalb dieser Fragestellung tiber ihre Horproblematik. Die Gewichtung liegt hier
im sozialen Bereich, vor allem die Familie hat fiir die Kinder einen hohen
Stellenwert. Streit oder Stress in der Familie scheint die Kinder sehr zu belasten.
Fiinf von den Kindern beschreiben Belastungen die mit der Schwerhdrigkeit oder den
Horgerdten zu tun haben. Auch Hinseleien, vor allem in der Schule scheinen
belastend zu sein. In solchen Situationen hilft es Kindern mit Freunden und Familie
zusammen zu sein. Ein Drittel der Befragten zieht es vor, allein zu sein. Zu Fragen
beziiglich Wiinschen gaben viele Kinder an, sie wiirden sich Geschenke, Freunde
und Gesundheit fiir die Familie wiinschen. Vier der Kinder wiinschen sich
schulischen oder beruflichen Erfolg. Drei der Befragten wiinschen sich wieder héren
zu konnen und die Horgerdte nicht mehr tragen zu miissen. Im Zweiten Teil des
Interviews werden explizit Fragen zur Horstorung gestellt. Einige Kinder konnen
offen dariiber sprechen andere jedoch nicht. 15 der Befragten Kinder sagen, dass es
sie nicht stort, vier jedoch sagen offen, dass sie Probleme mit der Horstorung haben.
Sei es in der Schule, wo sie den Lehrer nicht so gut verstehen, oder aber das Horgerét
als Storfaktor hinsichtlich ihres Aussehens empfinden. Einige beschreiben aber auch
eine Adaptation an das Schwerhorigsein und die Horgeréte, sie nehmen sie fiir sich
an, dass sie notwendig sind fiir ein besseres Horen und schulischen Erfolg. Die
Regelbeschulung scheint sehr wichtig fiir die Familien und die Kinder zu sein, denn
15 Kinder gehen auf die Regelschule, nur drei auf die Schwerhdrigenschule und
eines auf eine Sprachschule. Alle Kinder kommen auf den Schulen laut Aussagen gut
zurecht, sie empfinden die jeweilige Beschulung als normal. Interessant ist, dass der
Kontakt zu anderen schwerhorigen Kindern nicht gesucht wird. Nur 10 von 19
Kindern kennen andere schwerhorige Kinder, haben aber keinen sozialen Kontakt zu
diesen. Ein Kind hat sozialen Kontakt zu einem anderen schwerhorigen Kind. Ein
anderes Kind hat aufgrund des Besuches einer Selbsthilfegruppe, Kontakt zu anderen
horgeschéddigten Kindern. Bei direkten Fragen zu Problemen in der Schule oder zu
Hause verneint die Hilfte der Kinder dieses. Die andere Hélfte geht auf Probleme in

Zusammenhang mit den Horgerdten ein. Sie beschreiben, dass sie Gerdusche
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machen, dass sie in der Schule den Lehrer nicht so gut verstehen wegen den
Nebengerduschen.

Zum Diagnosezeitpunkt waren die meisten Kinder sehr jung, aus diesem Grund
konnen sich die meisten nicht daran erinnern. Einige beschreiben, dass die
Gewohnung an die Horgerdte sehr schwer gewesen sei. Vor allem die Reaktionen
anderer Menschen habe sie gestort. Das Schauen der Leute, das stindige Nachfragen
und die Unwissenheit seien sehr belastend. Hier wurde der Wunsch geéduflert, dass
die Leute aufgeklidrt werden sollten iiber die Horgerdte, damit sie nicht stindig
schauen und fragen.

Beziiglich Zukunftsvorstellungen empfinden die Kinder keine Einschrankungen. Sie
geben hier ihre beruflichen Wiinsche an. Nur ein Kind wiinscht sich in Zukunft nicht
mehr so schwerhorig zu sein.

Die Fremdeinschitzung spiegelt dhnliche Aussagen der Kinder wieder. Hier fallt
aber auf, dass die Eltern offener liber die Horstorung ihrer Kinder sprechen und die
damit verbundenen Probleme. Die Befiirchtung, dass die Kinder in der Schule den
Lernstoff nicht optimal mitbekommen ist belastend fiir die Eltern. Sechs von 13
Eltern meinen, dass sich ihre Kinder wiinschen wiirden, keine Horgerite tragen zu
miissen, aber dennoch gut mit der Horstorung klar kommen wiirden. Thnen ist aber
Bewusst, dass Probleme mit Horgerdten vorhanden sind, z.B. die gestorte
Gerduschwahrmehmung und das Piepen der Horgerdte. Die Eltern konnen
differenzierter tiber den Zeitpunkt der Diagnosestellung sprechen. Sie beschreiben,
dass es fiir die Kinder emotional sehr belastend war, plotzlich Horgeréte tragen zu
miissen. Sie erzdhlen offen iiber die Probleme welche die Kinder im Alltag begleiten,
wie Verstandigungsprobleme, Nebengerdusche, Probleme beim Sport wegen den
Horgeréten oder der optische Aspekt. Die Kinder im Gegensatz, konnten nicht offen
iiber diese Schwierigkeiten sprechen.

Mehr als die Hélfte der Eltern beschreibt sowohl emotionale als auch physische
Belastungen wegen der Schwerhorigkeit ihrer Kinder. Die stindigen Arzt Besuche,
Logopéadie, Akustiker und die Angst um die Zukunft der Kinder in der Gesellschaft

wirkt sich belastend auf die Eltern aus.

In  Zusammenschau der [Ergebnisse des Einzelinterviews ist eine
Lebensqualitétseinschrankung bei den Kindern und den Eltern in geringem Maf3e zu
sehen. Die Kinder fiihlen sich einigermaflen Wohl in ihrer Situation, auch wenn sie

Einschrankungen aufgrund der Schwerhorigkeit haben. Diese Einschrankungen
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betreffen das Verstehen in der Schule, emotionale Belastung durch die Gesellschaft
wegen stindigen Fragereien und der é&sthetische Gesichtspunkt beziiglich der
Horgerdte. Die Eltern dagegen sehen einige Situationen als belastender an, als ihre
Kinder und erfahren selbst ebenfalls Einschrinkungen in der gesundheitsbezogenen

Lebensqualitit.

4.4 Fokusgruppe

Im Rahmen der Fokusgruppe wurden Interviews mit schwerhdrigen Kindern
unterschiedlicher schweregrade und unterschiedlicher Altersgruppen durchgefiihrt.
Die Items wurden gesammelt, anschlieBend zu Dimensionen und zu Kategorien
zusammengefasst.

Insgesamt wurden 25 Kinder befragt, von denen 56% Jungs und 44% Maéadchen
waren. Es wurden zwei Altersgruppen unterschieden. 44% waren im Alter zwischen
8-12 und 56% im Alter zwischen 13-18 Jahren. Die meisten Teilnehmer waren
mittelgradig Schwerhorig (36%) und hochgradig Schwerhorig (36%). Die wenigsten
waren leichtgradig Schwerhdrig (12%).

Die meisten Aussagen wurden von den befragten Kindern zum Thema Horgeréte,
Ausstattung und Komfort gemacht (12,3%). Die Eltern machten nur in 4% der Fille
Aussagen zu diesem Thema. Bei den Eltern lag die Gewichtung im Bereich Schule
(4,2%) und Reaktionen anderer gegeniiber der Schwerhdrigkeit ihres Kindes (7,2%).
Die Reaktionen anderer sind den Kindern auch sehr wichtig, hieriiber machen die
Kinder in 8,4% der Fille Aussagen. Es wird deutlich, dass der Bereich
Richtungshoren und Gerduschbelastung ein zentraler Bereich in der Horproblematik
der Kinder zu sein scheint, es werden hier in 6% der Félle Aussagen gemacht. Den
Eltern scheint die Problematik ebenfalls bewusst zu sein (4,5%). Der
Diagnosezeitpunkt scheint sowohl fiir die Kinder als auch fiir die Eltern ein wichtiger
Aspekt zu sein. Von Seiten der Eltern wurden in 4,7% der Fille, bei den Kindern in
5,7 % der Fidlle Angaben gemacht. Diskrepanzen in den Aussagen zwischen Eltern
und Kinder fanden sich im Bereich Gruppenzugehorigkeit. Die Eltern dulerten sich

in 4,8% der Fille zu diesem Thema, die Kinder nur in 0,8%.
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4.5 Vergleich mit der aktuellen Literatur

Es gibt zurzeit keine speziellen Messinstrumente zur Erfassung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitidt von schwerhdrigen Kindern mit Horgeréten.
Es gibt zwar viele Studien zur Lebensqualititsforschung bei Schwerhorigen, meist
aber bei mit Cochlearimplantat versorgten Kindern (Lin & Niparko 2006/ Huber
2005) oder bei dlteren Menschen (Fellinger et al. 2007/ Vuorialho et al. 2006).

Diese Studien wurden meist mit generischen Messinstrumenten durchgefiihrt.

Die Ergebnisse dieser zahlreichen Studien beschreiben wie in dieser Studie eine
Lebensqualititseinschrankung durch die Schwerhorigkeit.

Huber (2005) hat in einer Studie die Gesundheitsbezogene Lebensqualitit von
Kindern und Jugendlichen (n=29) mit Cochlearimplantat mit generischen
Messinstrumenten untersucht (KINDL/HRQoL). Hier wurde herausgefunden, dass
Kinder im Alter zwischen 8-12 Jahren eine Einschrinkung in der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit haben. Dieses jedoch bei den Jugendlichen im
Alter zwischen 13-16 Jahren nicht zu beobachten war. Es zeigte sich innerhalb dieser
Studie, dass Ubereinstimmungen zwischen den Aussagen der Kinder und der Eltern
gering waren.

Diese Ergebnisse waren in dieser wissenschaftlichen Arbeit nicht zu sehen. Ein
Unterschied in der Einschrinkung der Lebensqualitit in den unterschiedlichen
Altersgruppen war nicht zu beobachten. Auch die Aussagen der Eltern und der
Kinder waren sehr dhnlich. Die Studie von Hindernik et al. (2000) misst die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit von schwerhdrigen Erwachsenen nach
Cochlearimplantation mit einem spezifischen Messinstrument (Nijmegen Cochlear
implant questionnaire). Er beschreibt eine Verbesserung der Lebensqualitit in den
Kategorien emotional, korperlich und sozial nach Cochlearimplantation. Das
eingesetzte Messinstrument wurde auch hinsichtlich seiner psychometrischen
Eigenschaften gepriift. Hier wurde herausgefunden, dass der NCIQ in allen 6
Kategorien (Basic sound perception, advanced sound perception, speech production,
self-esteem, activity, social interactions) sensitiv bei der Beurteilung der
Lebensqualitit schwerhdriger Erwachsener nach Cochlearimplantation ist (Hindernik
et al. 2000).

Ahnliche Ergebnisse beschreibt Petrou et al. 2007 in einer Studie in der er 122

Kinder mit beidseitiger Schwerhorigkeit hinsichtlich der gesundheitsbezogenen
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Lebensqualitidt mit dem Health Utilities Index Mark III untersuchte. Er vergleicht
schwerhorige Kinder mit normalhdrenden wund findet eine signifikante
Lebensqualitétseinschrinkung bei den schwerhorigen Kindern im Vergleich zu den
normalhérenden heraus.

Ahnlich wie in dieser wissenschaftlichen Arbeit beschreibt Fellinger et al. (2005)
eine Lebensqualititseinschrinkung bei schwerhorigen Erwachsenen in den
Kategorien korperlich und emotional im Vergleich zur Normalpopulation. In der
Kategorie sozial waren keine signifikanten Unterschiede zu sehen. Die
Lebensqualititsmessung erfolgte mit generischen Messinstrumenten (WHOQOL-
BREEF, GHQ-12, BSI). Es gibt aber auch spezifische Messinstrumente fiir
schwerhorige Erwachsene wie den HHIE-S (Ventry & Weinstein 1982) und FELAS
(Kaluza & Brinkmann 2005).

Abschlieffend kann man sagen, dass die Ergebnisse dieser Studie sich in anderen
Studien mit schwerhorigen Erwachsenen, oder mit Cochlearimplantat versorgten
Kindern zum grofiten Teil wiederfinden lassen. Besonders interessant ist der Aspekt,
dass bei den befragten Kindern das Horgerdt mehr als die Schwerhorigkeit selbst, als
einschrinkender Faktor gesehen wird. Diese Information kann nun in der Klinik dazu
dienen die Horgerdteversorgung individuell den Bediirfnissen der betroffenen Kinder

optimal anzupassen.

S Zusammenfassung

Die Lebensqualitdtsforschung steht heute im Mittelpunkt vieler Untersuchungen und
Studien. Sie versucht die subjektive Empfindung einer Person zu beschreiben. Sie
beschreibt verschiedene Aspekte, dazu gehdren die korperliche Verfassung, die
Psyche, die sozialen Kontakte und die funktionale Kompetenz, welche dazu dient,
die im Alltag erforderlichen Tatigkeiten und Aufgaben erfolgreich zu erledigen
(Bullinger 1997). Um diese subjektive Empfindung der Person zu erfassen werden
Messinstrumente eingesetzt.

Seit dem Beginn der Lebensqualititsforschung lag das Augenmerk bei der
Ermittlung der Lebensqualitit von Erwachsenen, die der Kinder und Jugendlichen
wurde vernachldssigt. Doch nun wird vermehrt versucht auch die
gesundheitsbezogene ~ Lebensqualitit  von  Kindern  mit  spezifischen

Messinstrumenten zu Erfassen.
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Diese wissenschaftliche Arbeit hat zum Ziel wichtige Aspekte der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit von schwerhorigen Kindern mit Horgerédten zu
erfassen und besondere Schwerpunkte beziiglich dieser Thematik zu sammeln, um in
einem weiteren Schritt einen Fragebogen zur Erfassung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit von schwerhorigen Kindern mit Horgerdten zu entwickeln. Denn um
ein gesamtes Bild der Beschwerden des Patienten zu bekommen ist nicht nur eine
anamnestische und klinische Untersuchung wichtig, sondern auch die Erfassung der
Probleme und Einschrankungen beziiglich der speziellen Erkrankung (Baitsch 2004).
Diese konnen mit spezifischen Messinstrumenten herausgefunden werden und somit
kann die Therapie optimal den Bediirfnissen des Patienten angepasst werden (Baitsch
2004).

Solch ein spezifisches Messinstrument wurde schon im Rahmen des
Disabkidsprojektes fiir andere Krankheiten entwickelt (Diabetes mellitus, Spina
bifida, Cerebralparese), aber flir schwerhorige Kinder mit Horgerédten gibt es solch
ein Messmodul noch nicht. Messinstrumente fiir Kinder mit Cochlearimplantat (Lin
& Niparko 2006/ Huber 2005) und fiir erwachsene Schwerhorige (Fellinger et al.
2007/ Vuorialho et al. 2006) sind in der Literatur ebenfalls beschrieben.

Innerhalb dieser Studie wurde umfangreich versucht die gesundheitsbezogene
Lebensqualitit von schwerhdrigen Kindern mit unterschiedlichen Verfahren zu
erfassen. Das Disabkids Fokus Group Manual wurde insoweit modifiziert, dass es
addquat fiir die Einzelinterviews als Interviewleitfaden eingesetzt werden konnte.
Dieser Fragebogen wurde anschlieend als Leitfaden fiir die Gruppeninterviews
eingesetzt. Parallel zu den Interviews wurde ein Experteninterview durchgefiihrt, um
die Situation der schwerhorigen Kinder aus Sicht der Experten zu erkennen.
Experteninterview, Einzelinterview, Fragebogen und Fokusgruppen, sollten einen
Einblick in Einschrinkungen und Probleme dieser betroffenen Kinder zeigen.
Insgesamt wurden 50 Kinder in den unterschiedlichen Verfahren befragt. Diese
unterschiedlichen ~ Verfahren zur  Ermittlung der  gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit haben eine Vielzahl von Items ergeben, aus denen die Schwerpunkte
beziiglich schwerhoriger Kinder, die mit Horgerdten versorgt sind ermittelt werden
konnten. Insgesamt konnten mehr als 900 Items bestimmt werden.

Das Ergebnis dieser Arbeit zeigt, dass eine Lebensqualitétseinschrankung sowohl bei

den Kindern als auch in geringem Mafle bei den Eltern vorhanden ist. Es
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kristallisierten sich besondere Schwerpunkte heraus, die sich in allen durchgefiihrten
Verfahren rekonstruierten lassen konnten.

Das Thema Familie scheint ein sehr wichtiger Aspekt zu sein. Hier wird deutlich,
dass die Unterstiitzung der Familie sehr viel zur Integration der Kinder und zur
Akzeptanz der Schwerhorigkeit beitrdgt. Familidre Probleme belasten die Kinder
sehr.

Es wird weiterhin deutlich, dass Horgerédte als Ausdruck der Schwerhdorigkeit, eine
besondere Problematik darstellen. Sie stellen eine Kluft dar zwischen den
Schwerhorigen und den Normalhdrenden. Besonders in Zusammenhang mit den
Hérgerdten und der damit verbundenen Problematik (Asthetik, Nebengeriusche)

erfahren die Kinder eine Lebensqualitdtseinschrankung in ihrem Leben.

6 Ausblick

Mit den Ergebnissen dieser Arbeit wurde schon in der schwerhorigen Schule
Hamburg die Pilottestung an den einzelnen Schiilern durchgefiihrt. Die Konstruktion
des spezifischen Messinstrumentes zur Erfassung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit bei schwerhdrigen Kindern mit Horgerdten ist in Arbeit. Parallel zu

dem Projekt in Deutschland wurde das gleiche Projekt in Brasilien durchgefiihrt.
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8 Fragebogen und Material

8.1 Infoblatt

Universitatsklinikum I Institut und Poliklinik fir ~Zentrum fiir

Hamburg_Eppendorf Medizinische Psychosoziale
Psychologie Medizin
Abteilung fir Medizinische Martinistrale 52, Haus S
Psychologie 35

20246 Hamburg
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf MartinistraBe 52 20246 Hamburg .
Institut und Poliklinik fiir Medizinische Psychologie, Haus S 35 Telefon: (040) 42803-6430

Telefax: (040) 42803-4940
Prof. Dr. Monika Bullinger

Sehr geehrte Eltern, liebe Kinder,

im Rahmen einer medizinischen Doktorarbeit (LeH6: Leben mit
Horstorungen) mochten wir eine Studie zur Lebensqualitdt von
hérgeschadigten Kindern und ihren Eltern durchflhren.

Hierzu wollen wir eine Reihe von Kindern und Jugendlichen, welche
Horgerate tragen, interviewen. Um die Situation der Kinder aus Sicht der
Eltern zu erfahren haben wir auch einen speziellen Fragebogen fir die Eltern
vorbereitet.

Die Fragen in diesem Interview beziehen sich darauf, wie Kinder mit einer
Horstorung ihren Lebensalltag sehen und bewaltigen. Aus den Antworten soll
dann ein Fragebogen zur Erfassung der Lebensqualitat von Kindern mit
Horstorungen entwickelt werden.

Wir waren sehr dankbar, wenn Sie und Ihr Kind uns bei dieser Studie
unterstitzen wirden. Dazu mochten wir gerne mit lhrem Kind hier in der
Klinik ein kurzes Interview durchfuhren. Wahrenddessen bitten wir Sie als
Elternteil um schriftliche Beantwortung der Fragen, die lhr Kind im Interview
beantwortet. Alle Angaben werden vertraulich behandelt und anonymisiert
ausgewertet.

Wir wiirden uns Uber lhre Teilnahme sehr freuen,
('7\/‘/| 20 1N
—\( = 7 o s =
\ K\\;\,\J\/b LLQJ\thk %K
(

Esma Oflaz (Doktorandin) Prof. Dr. Monika Bullinger (Doktormutter)
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8.2 Infoblatt an die Experten

Fragen an die Experten zum Thema ,,L.eben mit Horstorungen*
Liebe Experten, wir mochten gerne erfahren was Sie liber die Situation der Kinder
mit Horstérungen denken und was sie in diesem Zusammenhang fiir wichtig halten.

Ihre Meinung ist uns wichtig. Dazu haben wir einige Fragen vorbereitet, die wir
thnen gerne an einem Nachmittag stellen mdchten.

*  Was sind die Probleme der betroffenen Kinder in Abhéngigkeit von Alter und
Schweregrad der Horstorung in der Schule/ Familie/ Freizeit?
* Was ist schwierig in Zusammenhang mit den Horgerdten? Wo gibt es

besonders viele Schwierigkeiten?

e Kann man Kompensationsmechanismen/Coping in Bezug zu der
Schwerhorigkeit erkennen? Wie sehen die aus?

* Wie kann man eine addquate Entwicklung des Kindes Fordern? Logopadie,
Friithforderung usw.

*  Wo sind die Kinder besser aufgehoben? In einer Regelschule oder in der
Schwerhorigen — Schule?

Liebe Griisse,

Esma Oflaz (Doktorandin)
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8.3 Einverstindniserklirung zum Einzelinterview

Sehr geehrte Eltern, liebe Kinder

im Rahmen einer medizinischen Doktorarbeit (LeHo: Leben mit Horstérungen)
mochten wir eine Studie zur Lebensqualitdt horgeschiadigter Kinder und ihrer Eltern
durchfiihren.

Hierzu wollen wir eine Reihe von Kindern zwischen 8 und 16 Jahren mit
Horschiddigungen, welche Horgerdte tragen, interviewen. Die Fragen in diesem
Interview beziehen sich darauf, wie Kinder mit einer Horstorung ihren Lebensalltag
sehen und bewiltigen. Aus den Antworten soll dann ein Fragebogen zur Erfassung
der Lebensqualitdt von Kindern mit Horstorungen entwickelt werden. Wir wiirden
uns freuen, wenn Sie und Thr Kind uns bei dieser Studie unterstiitzen wiirden. Dazu
mochten wir gerne mit Threm Kind hier in der Klinik ein kurzes Interview
durchfiihren. Wéhrenddessen bitten wir Sie als Elternteil um schriftliche
Beantwortung der Fragen, die Ihr Kind im Interview beantwortet. Alle Angaben
werden vertraulich behandelt und anonymisiert ausgewertet.

Einverstindniserklarung

Hiermit bin ich einverstanden, dass mein Kind im Rahmen der Studie ,,Leben mit
Horstorungen interviewt wird. Ich selbst bin bereit, den entsprechenden Fragebogen
auszufiillen. Ich bin dariiber informiert worden, dass die im Rahmen der Studie
erhobenen Daten unter Wahrung der Anonymitit ausgewertet werden.

Name des Kindes:

Vorname des Kindes:

Geburtsdatum des Kindes:

Name des Elternteils/
Erziehungsberechtigten:

Anschrift:

Datum, Ort Unterschrift des Erziehungsberechtigten
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8.3.1 Erhebungsblatt zu den Einzelinterviews

Erhebungsblatt zum Elterninterview. ID NUMMER

DIESES BLATT WIRD GETRENNT VON DEN INTERVIEWS UND
FRAGEBOGEN AUFBEWAHRT

Name und Vorname Elternteiles:

Geburtstag des Elternteils:

Geschlecht: O méinnlich O weiblich

Familienstand des Elternteils:
Eltern leben zusammen: Oja Onein

Berufstatigkeit des Elternteils:

Anzahl der Geschwister:

Haben andere Geschwister eine Horstorung?

Nationalitét:

Anschrift:

Name und Vorname Kind:

Geburtstag des Kindes:

Geschlecht: O minnlich O weiblich

Art der Horstorung:

Seit wann besteht die Horstorung?

Schweregrad der Horstérung [ leicht O mittel O schwer

Seit wann ist das Kind in Behandlung?

Auf welche Schule geht das Kind? Seit wann?

Zusitzliche Informationen:
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8.3.2 Disabkids Leitfaden zum Einzelinterview
Name: Vorname: Geburtstag.
INTERVIEW DOCUMENTATION SHEET Domain /

Item

1. Was gefillt Dir an Deinem Leben, was macht Dir Spaf3, was macht
Dir Freude?

2. Was gefillt Dir am meisten, oder am besten an Deinem Leben?

3. Woriiber freust Du dich, was macht dich gliicklich oder froh?

4. Was stort dich am meisten in Deinem Leben (Alltag)?

5. Was hilft dir dich wohl zu fiihlen, was machst du um dich wohl zu
fithlen?
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6. Wenn du dir etwas wiinschen konntest, um noch zufriedener und
gliicklicher zu sein, was wiire das?

7. Erzihl mir jetzt bitte etwas iiber Deine Horstorung, wie ist das fiir
Dich eine Horstorung zu haben?

8. Kennst du aufler dir noch andere Kinder mit
Horstorungen?

9. Wie geht es diesen Kindern, haben sie Probleme in der Schule
oder Zuhause? Welche?
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10. Hast du Probleme Zuhause oder in der Schule mit
deiner Horstorung? Welche?

11. Wann hast Du erfahren, dass Du eine Horstorung hast (Dein
Alter)?

12. Wie hast Du Dich gefiihlt als Du erfahren hast, das was mit
Deinem Horen nicht in Ordnung ist?

13. Wie reagieren andere Menschen auf deine Horstorung(fremde
Menschen, bekannte Menschen)? was sagen sie, wie verhalten sie
sich?
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14. Sollen sich diese Menschen anders dir gegeniiber verhalten?

15. Was ist schwierig, was ist ein Problem, fiir Dich im
Zusammenhang mit deiner Horstorung?

16. Hast oder hattest du Probleme mit dem Tragen der Horger:te?

17. Gibt es etwas was Dir helfen wiirde mit der Horstorung besser
zurechtzukommen?
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18. Solltest Du auf eine besondere Schule gehen, wie ist das fiir Dich
auf diese Schule zu gehen?

19. Wie findest du die Behandlung hier, die Du wegen Deiner
Horstorung hier am UKE oder anderswo bekommst?

20. Wie siehst Du deine Zukunft, was mochtest du werden?
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8.3.3 Elternfragebogen

Studie HorLeb: Leben mit Horstdrungen:
Fragebogen fiir Eltern

Liebe Eltern

Wir mochten die Fragen, die wir IThrem Kind stellen auch Thnen stellen. Daher bitten
wir Sie darum, in den Freizeilen unter den Fragen Ihre Antworten leserlich zu
notieren, gerne auch stichwortartig. Wir mochten [hre Antworten nutzen, mehr iiber
die Lebenssituation von Kindern mit Horstorungen und deren Familien zu verstehen
und um einen Fragebogen zur Lebensqualitit zu entwickeln, der die Perspektive von
Kindern und Eltern beriicksichtigt

Es geht bei den folgenden Fragen um Ihre Sichtweise als Elternteil. Was meinen Sie:

1. Wie wiirden Sie Thr Kind beschreiben?

2. Was gefillt Threm Kind an seinem Leben, was gefillt ihm am meisten (bitte
unterstreichen)?

3. Woriiber freut sich Ihr Kind, was macht es gliicklich?

4. Was macht Ihrem Kind die meisten Probleme in seinem Leben? Was ist
storend fiir Thr Kind?
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5. Was hilft Ihrem Kind sich wohl zu fiihlen, was macht es selbst um sich wohl
zu fithlen?

6. Wenn sich Ihr Kind etwas wiinschen kdnnte um gliicklicher und zufriedener
zu sein, was wire dies?

7. Wie fiihlt sich Thr Kind mit seiner Horstorung?

8. Kennt Ihr Kind weitere Kinder mit Horstorungen und woher kennt es diese
Kinder?

9. Wie geht es diesen Kindern Threr Meinung nach, haben sie Probleme zuhause
oder in der Schule?

10. Hat Ihr Kind Probleme zuhause oder in der Schule mit seiner Horstérung?
Welche?
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11. Wie alt war Thr Kind als es erfahren hat, dass es eine Horstorung hat?

12. Wie hat sich Thr Kind gefiihlt, als es erfahren hat, dass etwas mit seinem
Horen nicht in Ordnung ist?

13. Wie reagieren andere Menschen auf seine Horstérung (fremde Menschen,
bekannte Menschen)? was sagen sie, wie verhalten sie sich? Bitte
beantworten Sie diese Frage (a) fiir Personen in der Familie und (b) fiir
Personen auBlerhalb der Familie (Freunde des Kindes, Lehrer, Bekannte der
Familie, Nachbarn, Fremde)

14. Sollen sich diese Menschen anders ihrem Kind gegeniiber verhalten?

15. Was ist schwierig, was sind konkrete Probleme fiir Thr Kind im
Zusammenhang mit seiner Horstorung?

16. Hat oder hatte Thr Kind Probleme mit dem Tragen der Horgeréte?

17. Gibt es etwas, was Threm Kind helfen wiirde mit der Horstorung besser
zurechtzukommen?
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18. Wenn Ihr Kind auf eine besondere Schule geht, wie ist das fiir Ihr Kind?

19. Wie empfindet Ihr Kind die Behandlungen, die es wegen seiner Horstorung
bekommt? (Hier am UKE; anderweitige Behandlungen.

Was meinen Sie: wie sieht Thr Kind seine Zukunft?

20. Welche Belastungen oder Probleme erfahren Sie als Eltern durch die
Horstorung Thres Kindes?
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8.4 Disabkids Smileys Fragebogen fiir Kinder

Centre No.: |__|__| Family Code: |__|__|__| Respondent: |__| Group: |
3|

of disabkids

Fragebogen fiir Kinder I

Hallo,

Ich méchte Dir gerne ein paar Fragen stellen, wie Du Dich in den letzten
vier Wochen gefiihlt hast.

Diese Fragen beziehen sich auf Deine Familie, Freunde und wie Du Dich
fihlst.

Bitte

= denke an die letzten vier Wochen zuriick, wenn Du die
Fragen beantwortest und

= wdhle die Antwort aus, die am besten zutrifft.

Falls Du Eis magst, wiirdest Du die folgende Frage so beantworten:

... Magst Du gerne Eis? @ ( /@@ ’ @@ @@ @@

Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten. Das was Du denkst,

zdhlt!
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Datum: __/ __/ __(Tag / Monat / Jahr)

Teil A

Bist du ein Mddchen oder Junge? D Mddchen

D Junge

Wie alt bist du?

An welchem Tag bist du geboren? HEEREREER

Tag Monat Jahr

6Hast du Geschwister? Wenn ja, wie viele? DD Briider

DD Schwestern

Gehst du zur Schule? ] ja

D nein

Teil B

Wenn du die Fragen beantwortest, denke an die letzten 4 Wochen...

-|... Wenn ich an die Dinge denke, die ich tun kann, fiihle ich mich
v N — TS TN

sehr frohlich fréhlich ok traurig sehr traurig

... Ich fihle mich
(ol e ofo o0 I 06
=7 -

\j/ — ~

sehr fréhlich fréhlich ok traurig sehr traurig
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.. Wenn ich zum Doktor gehe, fiihle ich mich

AR e ZA AA
9 & 9 €O &L

sehr froéhlich fréhlich ok traurig sehr traurig

.. Wenn ich erwachsen bin, bin ich

AR A ZA AA
9 © © 6 ¢S

sehr froéhlich fréhlich ok traurig sehr traurig

.. Wenn ich Dinge alleine mache, fiihle ich mich

2R AR AR AA
H © @ 6 ¢s

sehr frohlich fréhlich ok traurig sehr traurig

.. Ich finde mich
A AR A AA
H @ @ € &8

sehr frohlich fréhlich ok traurig sehr traurig

.. Mit meinen Freunden zu spielen, macht mich
ol oo (oo R @8
N N - N A

sehr fréhlich fréhlich ok traurig sehr traurig

Denke an die letzten 4 Wochen

.. Freunde zu haben, macht mich

AR e ZA AA
59 &) Y €D £

sehr frohlich fréhlich ok traurig sehr traurig

.. Wenn ich mich mit anderen vergleiche, fiihle ich mich
oo e oo o0 I 06
v g — S N

sehr fréhlich fréhlich ok traurig sehr traurig
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—_

0[... Wenn ich an den Kindergarten oder die Schule denke, fiihle ich
| mich
R j B A EB
N o B N piNy
sehr frohlich fréhlich ok traurig sehr traurig
1
1 .. Wenn ich an meine Familie denke, fiihle ich mich
5 I Gh D A E-
= o B RN A
sehr frohlich fréhlich ok traurig sehr traurig
1
2 .

.. Andere machen mich

)
)

5B
=7

sehr frohlich fréhlich ok traurig sehr traurig

fafo j Al8)

2 B X
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8.5 Fragebogen fiir Eltern

Centre No.: |__| | Family Code: |__| | | Respondent: | _| Group: |3|

of disabkids

Fragebogen fur Eltern |

Liebe Eltern,

Bitte beantworten Sie die Fragen dabei wie Sie denken, ohne lhr Kind

nach seiner Meinung zu fragen.

Die Fragebdgen werden anonym beantwortet und alle Informationen

vertraulich behandelt.

. Wenn Sie die Fragen beantworten, denken Sie bitte an die
letzten 4 Wochen.

. Sie finden vielleicht einige Fragen ziemlich ahnlich. Dies liegt
daran, dass wir noch herausfinden mochten, welche Fragen fur Sie

und lhr Kind am besten geeignet sind

Datum: / / (Tag / Monat / Jahr)




10.

13.

16.

17.
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Teil A - Einige Fragen iiber Thre Person...

Wer beantwortet den Fragebogen?

Ihr Kind?

das Kind meistens lebt.

Wann ist Ihr Kind geboren (das befragte

D Mutter

D Vater
D Stiefmutter/Partnerin des
Vaters

D Stiefvater/Partner der
Mutter

D Andere
Wer?

Leben Sie mit einem Partner zusammen?

Welche der folgenden Personen (iiber 18
Jahre) leben in demselben Haushalt wie

Wenn es zwei Haushalte gibt, beziehen
Sie sich bitte auf den Haushalt, in dem

Kind)?

Tag |Monat |Jahr
Ist Ihr Kind ein Mddchen oder ein D Mddchen
Junge? D Junge
Wieviel wiegt Thr Kind (ohne Kleidung)? Kilogramm
Wie groB ist Ihr Kind (ohne Schuhe)? Zentimeter
In welchem Jahr wurden Sie geboren?

Jahr
Welchen Familienstand haben Sie? D verheiratet

D verwitwet

[ ] geschieden

D gefrennt

[ ] ledig

D Ja
D Nein

D Mutter

D Vater
D Stiefmutter/Partnerin des
Vaters

| | Stiefvater/Partner der
Mutter

D GroBmutter
D Grofvater

|| Andere (einschlielich
erwachsene Geschwister)
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Wie viele Kinder und Jugendliche (unter
18 Jahre) leben in diesem Haushalt
(einschlieflich des befragten Kindes)?

Teil B1 - Diese Fragen beziehen sich auf das
allgemeine Wohlbefinden Ihres Kindes.

War Thr Kind mit sich und der
Welt zufrieden?

2. War es traurig? a a a Q a
3. War es dngstlich? a a a a a
4. Machte es sich Sorgen? a a a Q a
5. War es ungliicklich? a a a a a
6. War es gliicklich? a a a a a

Hafngn Z(e::\:?Sachen gerne . . . . .
8. Hatte es Spaf? a a a Q a

Molcek;;r'z ne)s sich selbst gut 0 a a a .

Wie wiirden Sie allgemein den
10. Gesundheitszustand Ihres a a a a a
Kindes beurteilen?
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Teil B2 - Diese Fragen beziehen sich darauf, wie es
Threm Kind mit seiner Schwerhérigkeit geht

Hier sind einige “smiley” - Fragen (Gesichter), mit denen Ihr Kind
antworten kann, wie es sich fihlt. Bitte markieren Sie das Gesicht, das
Thr Kind am besten beschreibt, wie im folgenden Beispiel:

o~
A AA A A A
.. Mit seinen/ihren ®3® NEY < ®3®> ®3® ®3®
F den zusammen = — _— -
reun_ . sehr fréhlich fréhlich ok traurig
zu sein macht mein sehr traurig
Kind

Bitte beschreiben Sie, wie es Threm Kind in den letzten 4 Wochen ging

.. Wenn es an die Dinge denkt, die es tun kann, fiihlt es sich

AR = ZA AA
9 ) G €I E8

sehr frohlich fréhlich ok traurig sehr traurig

—

4/... Mein Kind fiihlt sich

e 5 D A @&
= N B e A
sehr frohlich frohlich ok traurig sehr traurig
1
5|... Wenn mein Kind zum Horgerdteakustiker geht fiihlt es sich
D €k D G  EE
N o E e PR
sehr frohlich fréhlich ok traurig sehr traurig
1
6

.. Wenn mein Kind erwachsen ist, ist es

AR AR A AA
@@ @\@ @@ 0o @ﬁ

sehr frohlich frohlich ok traurig sehr traurig
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Bitte beschreiben Sie, wie es Threm Kind in den letzten 4 Wochen ging

—

7| ... Wenn mein Kind Dinge allein macht, ist es
Ae Gh e j A
v g — o TN
sehr fréhlich fréhlich ok traurig sehr traurig
1
8| ... Uber sich selbst denkt mein Kind
D €k e R EB
= o - — A
sehr frohlich frohlich ok traurig sehr traurig
1
%|... Mit seinen Freunden zu spielen macht mein Kind
Ae GR D B EE
v g — / TN
sehr fréhlich fréhlich ok traurig sehr traurig
2
0 ... Freunde zu haben macht mein Kind
g @& e B @GR
"= o - - AT
sehr frohlich fréhlich ok traurig sehr traurig
2
11... Wenn mein Kind sich mit anderen vergleicht, fiihlt es sich
Ge GR D B EE
N NS - — N
sehr frohlich frohlich ok traurig sehr traurig
2
2| ... Kindergarten oder Schule machen mein Kind
B @ B @ @
=7 o - e AT
sehr frohlich fréhlich ok traurig sehr traurig
2
3| ... Die Familie macht mein Kind
gD €k a6 j 0B
= o - = A
sehr frohlich frohlich ok traurig sehr traurig
2
4 .

.. Andere Menschen machen mein Kind

B j

)
)

— e

sehr frohlich frohlich ok traurig

50

sehr traurig
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Teil C1 -Fragen zur Schwerhérigkeit

Zuerst mochten wir Thnen einiie alliemeine Fr'aien stellen...

1. | Wie ist das Geburtsdatum Ihres Kindes?

Tag / Monat / Jahr

Wie alt war Ihr Kind bei Beginn der
Schwerhérigkeit?

Wie alt war Ihr Kind, als die Diagnose von
einem Arzt gestellt wurde?

Leidet Thr Kind noch unter einem anderem wenn ja, welche:
Problem?

.

wenn ja, wer
5 Haben noch andere Familienmitglieder eine u (Bezi?hung zum
" | Horstorung? Kind):
6 Wie wiirden Sie die Entwicklung Ihres Kindes
" | beurteilen?
ANormal a
B | Entwicklungsverzogerung a
@ Geistige Behinderung u

Wie viele Tage hat Ihr Kind im vergangenen
7. | Jahr wegen seiner Schwerhorigkeit in
Kindergarten/ Schule gefehlt?

An wie vielen Tagen konnten Sie wegen der
8. | Schwerhdrigkeit Thres Kindes im vergangenen
Jahr nicht zur Arbeit gehen?
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>

Was denken Sie, in welchem AusmaB hat Ihr

Kind...

\Korperliche Probleme?

Seelische Probleme oder
Verhaltensauffalligkeiten?

C

Soziale Probleme?

1= gar
keine

schwer

Proble
me

Tell C3 Gesundheitszustand

9.

10.

11.

12

13.

14.

durchgeschlafen?

.. hat es auf Thre Zuwendung
reagiert?

.. hat es Interesse an dem gehabt,
was um ihn/sie passiert?

... war es launisch?
... fuhlte es sich anscheinend krank
und miide?

... erschien es ungewahnlich reizbar
oder verdrgert?

.. erschien es ungewéhnlich
schwierig?

.. weinte es wegen kleiner Anldsse?

1. ... hat es gut gegessen? a a a
2. ... hat es gut geschlafen? a a a
3. ... war es zufrieden und fréhlich? Q Q a
4. ... hat es gesagt, was es wollte? a Q a
... hat es sich mit sich selbst

) a a a

o beschdftigt?
1 |
6 .. war es.lebhafT und voller . . .
Energie?

- .. hat es die Nacht 0 . .




123

Teil E - KINDL
1. Korperliches Wohlbefinden

2.

... hat mein Kind sich krank
gefihlt

... hatte mein Kind
Kopfschmerzen oder
Bauchschmerzen

... war mein Kind miide und
schlapp

... hatte mein Kind viel Kraft und
Ausdauer

2. Psychisches Wohlbefinden

1.

... hat mein Kind viel gelacht und
SpaB gehabt

2. ... hatte mein Kind zu nichts Lust

3. ... hat mein Kind sich allein
gefiihlt

4. .. hat mein Kind sich dngstlich

oder unsicher gefiihlt

3. Selbstwert

1. ... war mein Kind stolz auf sich

2. ... fiihlte mein Kind sich wohl in
seiner Haut

3. ... mochte mein Kind sich selbst
leiden

4. .. hatte mein Kind viele gute
Ideen




4. Familie

1.

2.

3.

4.

... hat mein Kind sich gut mit uns
als Eltern verstanden

... hat mein Kind sich zu Hause
wohl gefihlt

... hatten wir schlimmen Streit
zu Hause

... fihlte mein Kind sich durch
mich bevormundet

5. Freunde

1

2.

3.

4,

... hat mein Kind etwas mit
Freunden zusammen gemacht

... ist mein Kind bei anderen ,gut
angekommen"

... hat mein Kind sich gut mit
seinen Freunden verstanden

... hatte mein Kind das Gefiihl,
dass es anders ist als die
anderen

1.

6. Schule/Kindergarten

... hat mein Kind die Aufgaben in
der Vorschule/im
Kindergarten gut geschafft

2. ... hat meinem Kind die
Vorschule/der Kindergarten
SpaB gemacht

3. ... hat mein Kind sich auf die

Vorschule/den Kindergarten
gefreut
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4. . hat mein Kind bei kleineren
Aufgaben oder Hausaufgaben| [l (| (| O a
viele Fehler gemacht

7. Schwerhorigkeit

1. .. hatte mein Kind Angst, die
Schwerhérigkeit konnte O (| (| O d

schlimmer werden
1 Y [

2. ... war mein Kind wegen der
Schwerhérigkeit traurig

3. ... kam mein Kind mit der
Schwerhorigkeit gut zurecht

4. ... habe ich mein Kind wegen der
Schwerhérigkeit so
behandelt, als ob es ein
kleines Kind ware

5. ... wollte mein Kind, dass keiner
etwas von der O O O O O
Schwerhérigkeit merkt

6. ... hat mein Kind wegen der
Schwerhdérigkeit in dem
Kindegarten/ der Vorschule
etwas verpasst

Zusdtzliche Fragen zur Familie

1. | Wo lebt das Kind? || In einer Grofstadt

Im Randgebiet oder Vorort einer Grofistadt
In einer Stadt oder einer Kleinstadt

.| Ineinem Dorf

| | Auf einem Bauernhof oder in einem Landhaus

2.| Welchen | Keinen Abschluss
Schulabschluss | Volks-, Hauptschulabschluss
haben Sie? __| Mittlere Reife, Realschulabschluss, Fachschulreife
Bitte kreuzen Sie || Fachhochschulreife, fachgebundene Hochschulreife,
nur Thren hochsten Abschluss an der Fachoberschule, Abitur

Ausbildungsabschluss Fachhochschulabschluss

an || Universitdtsabschluss
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3.| Wie viele Jahre

dauerte Thre Jahre
Ausbildung?

4.|Was ist Ihr
Beruf.......?

5.| Arbeiten Sie......? | Vollzeitbeschiftigt

Teilzeitbeschdftigt

Nur gelegentlich beschaftigt
Nicht beschdftigt, arbeitssuchend
Hausfrau/-mann

|| Student/in, Rentner/in oder krank

|| Sons’riges
6.| Welches ist der
Beruf der 2.
erwachsenen Person
im Haushalt......2

7.|Ist die 2. | Vollzeitbeschdftigt
erwachsene || Teilzeitbeschdftigt
Person.....? .| Nur gelegentlich beschdftigt

Nicht beschdftigt, arbeitssuchend
Hausfrau/-mann

Student/in, Rentner/in oder krank
Sonstiges
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8.6 Versorgungsbogen fiir die Eltern

No.: ||| Family Code: |__| | | Respondent: |_| Group: |sk|

of disabkids

Fragebogen fiir Eltern
Zur Versorgung des
Kindes

Liebe Mutter, lieber Vater,

Wir freuen uns sehr, dass Sie sich die Zeit nehmen, diesen Fragebogen
auszuflllen. Es geht darin um die Gesundheitsversorgung lhres Kindes.
Wir mochten gerne von lhnen erfahren, wie Sie diese Versorgung
beurteilen, ob Sie zufrieden sind und ob es Ihrer Meinung nach
Versorgungslucken gibt.

Aulerdem enthalt der Fragebogen einige Fragen zur Gesundheit Ihres
Kindes und lhrer eigenen Gesundheit.

 Denken Sie beim Beantworten der Fragen bitte an die letzten 12
Monate, wenn es in der Frage nicht anders vermerkt ist.
* Kreuzen Sie die Antwort an, die lhrer Meinung nach am besten passt.

* Machen Sie bitte nur ein Kreuz pro Zeile.
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Datum: / / (Tag / Monat / Jahr

[

Wer beantwortet den Fragebogen? | Mutter

D Vater

|| Stiefmutter/Partnerin
des Vaters

D Stiefvater/Partner der
Mutter

D Andere
Wer?

In welchem Jahr wurden Sie

.| geboren? Tahr
Allgemeine Gesundheit
3. |Wie wiirden Sie die Gesundheit [ ] ausgezeichnet
Thres Kindes im Allgemeinen | |sehr gut
beschreiben? D gut
D weniger gut
| |schlecht

Teil 1 - Gesundheitsdienste

In den folgenden Fragen geht es um die gesundheitliche Versorgung
Thres Kindes. Wir maochten gern von Ihnen erfahren, welche Behandlung
Thr Kind erhdlt, ob Sie mit den Leistungen zufrieden sind und ob Thr Kind
die Behandlung bekommt, die es Ihrer Meinung nach braucht.

Die folgenden Fragen beziehen sich auf die kinderdrztliche oder
hausdrztliche Bertreuung Thres Kindes.

Haben Sie einen Kinderarzt/eine Falls nein,
Kinderdrztin (oder Hausarzt/ Hausdrztin), bitte

1. . . o . d d . .
die/der sich regelmdBig um die gesund- weiter mit

heitlichen Probleme Thres Kindes kiimmert? Frage 3
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Sind Sie mit dem Arzt/ der
Arztin zufrieden?

Die folgenden Fragen beziehen sich auf die Behandlung durch den
Facharzt oder die Fachdrztin, die Spezialisten fiir die Schwerhérigkeit
Thres Kindes sind.

Gehen Sie mit Threm Kind zu
einem Facharzt/einer

3. | Fachdrztin, welche spezialisiert Q Q
sind auf die Schwerharigkeit
ihres Kindes?

War Ihr Kind in den letzten 12
4 Monaten bei seinem

" | Spezialisten/seiner Spezialistin
in Behandlung?

War es in den letzten 12
Monaten schwierig,
fachdrztliche Hilfe fir Ihr
Kind zu bekommen?

Sind Sie mit der

Missen Sie manchmal fiir die
Gesundheitsversorgung Ihres
Kindes etwas bezahlen?
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Wie hoch ist die finanziellen
Belastung durch die
Schwerhorigkeit Thres
Kindes?

Wie schwierig ist es,
9. |finanzielle Unterstiitzung zu| O Q Q a a
bekommen?

Wie wurde im letzten Jahr | Q durch die Krankenversicherung

die fachdrztliche Q wir haben die Behandlung selbst bezahl+
10 Behandlung Ihres Kindes

finanziert?

Q wir haben die Behandlung zundchst bezahlt
und spdter erstattet bekommen

O Andere:

Die folgenden Fragen beziehen sich auf nicht-drztliche Leistungen.
Bitte geben Sie an, ob/in welchem Umfang Sie diese Leistungen erhalten
haben, ob Ihr Kind diese Leistungen Ihrer Meinung nach braucht oder ob
es sie nicht benatigt.

Krankengymnastik a a a a
Logopddie/Sprachtherapie Q Q U Q
Beratung durch Sozialdienst a a a a
Psychologischg Beratung/ . . . .
Psychotherapie

Hdusliche Krankenpflege a a a Q
Gesundheifsdiensﬂeis‘rungen 0 0 0 0
in der Schule, z.B.
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Schulung (liber die

Schwerhérigkeit Thres Q a a Q
Kindes)

Selbsthilfegruppen Q a a Q
Ausfiihrliche

Telefonberatung durch Q a Q Q

medizinisches Fachpersonal

Hilfe bei der Koordination
verschiedener a a a a
Gesundheitsdienste

Teil 2: Qualitdat der Versorgung

Zuerst mochten wir Sie fragen, wie Sie die Diagnosestellung und die
Informationen liber die Schwerhorigkeit Thres Kindes beurteilen.

... mit der Zeitdauer, die
12. |fiir die Diaghosestellung a a a a a
bendtigt worden ist?

... damit, wie auf Thre
Gefiihle eingegangen
13. |worden ist, als Thnen die a d d a a
Diagnose mitgeteilt
wurde?

... mit der Information
14, liber verschiedene 0 0 0 0 0
Behandlungs-

maoglichkeiten?

... mit der Information

tber die
Q Q Q Q Q
15 Schwerhérigkeit Thres

Kindes?
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In den folgenden Fragen geht es um die Zusammenarbeit des
medizinischen Teams, hdufigen Wechsel des Personals und Ghnliche
Fragen.

Bitte denken Sie an die letzten 12 Monate.

... mit der Zusammenarbeit
16 | des medizinischen Personals a a a a a
untereinander?

... mit dem Wissen des

Arztes (iber die

17, Krankengescl;\ichfe Thres 0 0 0 0 0
Kindes, als Sie zur

Sprechstunde/Untersuchung

kamen?

... mit den Informationen,
die Sie iiber zusdtzliche
18. Hilfsangebo‘re erhalten Q Q Q Q Q
haben, wie z.B.
Selbsthilfegruppen,
Kontaktadressen?

In den folgenden Fragen geht es um den Umgang mit ihrem Kind
durch den Spezialisten/ die Spezialistin fiir die Erkrankung Ihres
Kindes. Bitte denken Sie an Thren letzten Besuch in der
Klinikambulanz/ Facharztpraxis.

... damit, wie die Arzte
19. | Threm Kind zugehort Q a Q Q a
haben?

(&) ]

... mit den Bemiihungen,
20. die L'mf.er‘no.mme'n wurden, 0 0 0 0 0
damit ihr Kind sich wohl
fuhlt+?

... mit den Maglichkeiten
21. | fir Kinder in den a a a a a
Warterdumen?
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... mit der
22. | Aufmerksamkeit des a Q Q Q Q
Arztes Threm Kind

... damit, wie auf die
Ansichten Ihres Kindes a a a a a
eingegangen wurde?

LAY
w

Die ndchsten Fragen beziehen sich ebenfalls auf die ambulante
Sprechstunde der Fachklinik/ Facharztpraxis. Bitte denken Sie an
den letzten Besuch.

.. mit der Maglichkeit, die
Sie betreuenden Personen
24. |in der Klinik/ a d d a a
Facharztpraxis

telefonisch zu erreichen?

.. mit der Wartezeit in
25. | der Klinik/ (. a a a Qa

Facharztpraxis?

... mit Threr Beziehung zu
26. | den Arzten und zum Q a a a a
medizinischen Personal?

... mit der Atmosphdre in
27. | der Klinik/ Q Q Q a a
Facharztpraxis?

In den folgenden Fragen geht es um Ihre Zufriedenheit mit den
Arzten. Bitte denken Sie an Ihren letzten Besuch bei Threm
Facharzt oder in der Sprechstunde der Klinik.

... mit dem Fachwissen der
28. |
Arzte
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.. mit dem Verhalten der
29. | Arzte (hoflich, freundlich,| 4 Q Q a a
respektvoll) ?

... damit, wie Thre
30. |Fdhigkeiten als Eltern a Q Q a a
ernst genommen wurden?

... damit, wie die Arzte auf

31 |Thre Sorgen eingegangen Q Q Q Q Q
?

... mit der Fdhigkeit der
32. | Arzte, verstindlich zu a Q Q Q a

erkldren?

... mit der Zeit, die die
33. | Arzte fiir Sie und Ihr Qa a a a a
Kind hatten?

... damit, wie Thre
34. | Entscheidungen Q a a a a
respektiert wurden?

In den folgenden Fragen geht es darum, wie viel Verstdndnis und
Unterstitzung Ihr Kind in der Schule und im Kindergarten erfdhrt.
Bitte denken Sie an die letzten 12 Monate.

... mit dem Wissen der
Lehrer/innen oder
35. | Erzieher/innen iiber die Q Q Q a Q

Schwerhorigkeit Thres
Kindes?

... damit, wie die
Lehrer/innen oder
36. | Erzieher/innen auf die a a Q a a
Schwerhorigkeit Thres
Kindes achten?

Nun méchten wir Sie noch nach Ihrer allgemeinen Zufriedenheit mit
der Gesundheitsversorgung Ihres Kindes fragen. Bitte denken Sie an
die letzten 12 Monate.
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... mit der
gesundheitlichen
Versorgung Ihres Kindes
ganz allgemein?

Teil 3 - Stdarken und Schwachen

Bitte markieren Sie zu jedem Punkt .Nicht zutreffend", "Teilweise
zutreffend” oder "Eindeutig zutreffend”. Beantworten Sie bitte alle
Fragen so gut Sie kénnen, selbst wenn Sie sich nicht ganz sicher sind
oder Thnen eine Frage merkwiirdig vorkommt. Bitte beriicksichtigen Sie
bei der Antwort das Verhalten Thres Kindes in den letzten sechs
Monaten.

1. Riicksichtsvoll a a Q
Ur}ruhig, iberaktiv, kann nicht lange 0 0 Q
stillsitzen
Klagt hdufig iiber Kopfschmerzen, a a a
Bauchschmerzen oder Ubelkeit
Teilt gerne mit anderen Kindern (SiiBigkeiten,

. . Q a a
Spielzeug, Buntstifte usw.)
5. Hat oft Wutanfdlle, ist aufbrausend Q a Q

6. Einzelgdnger; spielt meist alleine a a a

Im allgemeinen folgsam; macht meist, was
a a Q

Erwachsene verlangen

8. Hat viele Sorgen: erscheint hdufig bedriickt a a Q
Hulfsber'elj‘, we.nn andere verletzt, krank 0 0 0
oder betriibt sind

10. Stdndig zappelig Q Q a

Hat wenigstens einen guten Freund oder eine
ute Freundin

(]
(]
(M

11.
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Streitet sich oft mit anderen Kindern oder

" schikaniert sie - - -

Oft ungliicklich oder niedergeschlagen; weint

d (| d
" hdufi

@
O
O

14. Im allgemeinen bei anderen Kindern beliebt a

15. Leicht ablenkbar, unkonzentriert

(W
(]
(W

Nervés oder anklammernd in neuen
16. Situationen; verliert leicht das a a Q
Selbstvertrauen

17. Lieb zu jiingeren Kindern

18. Liigt oder mogelt hdufig

19. Wird von anderen gehdnselt oder schikaniert a a a
|
20. Hilft anderen of‘r freiwillig (Eltern, Lehrern . . .
oder anderen Kindern)
21. Denkt nach, bevor er/sie handelt a a Q
. Stiehlt zu Hause, in der Schule oder 0 0 .
anderswo
. Kommt be_sser mit Erwachsenen aus als mit . . .
anderen Kindern
24. Hat viele Angste, fiirchtet sich leicht Q a Q
Fihrt Aufgaben zu Ende; gute 0 a a

" Konzentrationsspanne

Gibt es noch etwas, das Sie erwdhnen mochten?

Wir bedanken uns herzlich bei Ihnen fiir Thre Mitarbeit!
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8.7 Interviewleitfaden fiir die Fokusgruppen /Kinder

Fokus Gruppe Oldenburg Kinder

Einleitung Hallo, mein Name ist ... und das ist ...(nur Vornamen), | Smin
die/der mich unterstiitzen wird.
Diese Gruppendiskussion wird etwa eineinhalb Stunden
dauern, und wir werden zwischendurch eine 10 Minuten
lange Pause machen. Thr konnt aber jederzeit authoren,
wenn ihr nicht mehr weitermachen wollt.
Wir wollen herausfinden, wie ihr eure Schwerhdrigkeit
erlebt, so dass wir anderen Kindern und Jugendlichen
helfen konnen. Deswegen mochten wir euch als
Experten/innen um Hilfe bitten. Wir wollen, dass diese
Fragen im Fragebogen in euren Worten und fiir Kinder/
Jugendliche eures Alters sind. Daher solltet ihr alles
sagen, was ihr glaubt, dass wichtig ist. Es gibt dabei
keine richtigen oder falschen Antworten, uns interessiert
einfach eure Meinung.
Ist das fiir alle okay?
Falls ich zu laut oder leise, oder zu undeutlich spreche,
sagt es mir bitte.
Habt ihr dazu noch irgendwelche Fragen?
Dann lasst uns anfangen. Bitte sagt uns immer euren
Namen, so dass wir wissen, mit wem wir reden.
Allgemeine 1. Was gefillt euch an eurem 15min
Fragen zum Leben, was macht euch Spal3, was
Wohlbefinden | macht euch Freude?
2. Was gefillt euch am meisten,
oder am besten an eurem Leben?
3. Woriiber freut ihr euch, was Hobbies, Anzahl
macht euch gliicklich oder froh? der
Freizeitaktivititen,
soziale Kontakte
4. Was stort euch am meisten in
eurem Leben (Alltag)?
5. Was hilft euch sich wohl zu
fihlen, was macht ihr, damit ihr
euch wohl fiihlt?
6. Wenn ihr euch etwas wiinschen
konntet, um noch zufriedener und
gliicklicher zu sein, was wire das?
Fragen zur 7. Erzéhlt mir jetzt bitte etwas 20min
Horstorung iiber eure Schwerhorigkeit, wie

ist das fuir euch eine
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Horstorung zu haben?

&. Kennt ihr aufler euch noch
andere Kinder mit einer
Schwerhorigkeit?

Freunde/ soziale
Kontakte (Anzahl,
Frequenz, Qualitdt)

9. Wie geht es diesen Kindern,
haben sie Probleme in der
Schule oder Zuhause? Welche?

10. Habt ihr Probleme zuhause
oder in der Schule mit eurer
Schwerhorigkeit? Welche?

Fernsehen, Radio

11. Wann habt ihr erfahren,
dass ihr Probleme mit dem
Horen habt (Dein Alter)?

12. Wie habt ihr euch gefiihlt,
als ihr erfahren habt, dass
etwas mit dem Horen nicht in
Ordnung ist?

13. Wie reagieren andere
Menschen auf eure
Schwerhorigkeit (fremde
Menschen, bekannte
Menschen)? Was sagen sie,
wie verhalten sie sich?

Stigma: blod,
behindert

Hat sich jemand
schon so verhalten?
Argern euch die
Kinder deswegen?

14. Sollen sich diese Menschen
anders euch gegeniiber
verhalten?

15. Was ist schwierig, was ist
ein Problem fiir euch, im
Zusammenhang mit eurer
Schwerhdrigkeit?

16. Gibt es etwas, dass euch
helfen wiirde mit der
Schwerhorigkeit besser
zurechtzukommen?

Pause

10min

Fragen zu den
Horgeraten

17. Hattet oder habt ihr
Probleme mit dem Tragen der
Horgeréte?

Probleme mit FM-
Anlage
(Horgeritezubehor)

10min

18. Was wiinschtet ihr euch im
Zusammenhang mit euren
Horgeraten?

19. Was stort euch besonders
an den Horgerdten (Funktion/
Aussehen)?

Geridusche, Piepen

Mogliche Pause

10min

Fragen zur
Sprache

20. Konnt ihr euch so
ausdriicken, wie ihr euch das
winscht?

Wie ist es denn in
Ruhe? Was
machst du, wenn
es viele
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Storgerdusche
gibt?

21. Denkt ihr, ihr werdet von
allen verstanden?

Kannst du hoéren,
aus welcher
Richtung
Stimmen/
Geridusche
kommen?

22. Macht es euch Probleme,
wenn ihr von anderen nicht
verstanden werdet? Habt ihr
besondere Strategien/ Tricks wie
ihr diese Situation verbessern
konnt?

Coping Strategien

Fragen zur 23. Solltet ihr auf eine Meint ihr auf 10min
Schule besondere Schule gehen, wie ist | einer anderen
das fiir euch auf Schule gébe es
diese Schule zu gehen? weniger/ mehr
Probleme?
24. Hattet ihr Schwierigkeiten in | Zu laut,
der Schule? Mit den Lehrern Storgerdusche,...
oder den Mitschiilern? Akzeptanz?
Storgeriusche 25. Wie fiihlt ihr euch 1. Stimme 10min
(Storgerdusche), welche 2. Stimme +
Situation ist angenehmer fiir Neben-
euch?(ein-/ausblenden von gerdusche
Storgerduschen, z.B. 3. Stimme + Hall
Klassenzimmer)
Abschlieffende 26. Wie seht ihr eure Zukuntft, 10min
Fragen was mochtet ithr werden?
Evaluation 27. Wenn Ihr einen Fragebogen

machen wiirdet, was wiirdet ihr
dann fragen?
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8.8 Horanstrengungsbogen

Wie sehr hat dich das Horen in dieser Situation angestrengt?
Bitte markiere die Fahne auf dem Berg, die am ehesten fiir dich zutrifft.

]

gar

nicht etwas mittelmaBig sehr extrem

Bitte kreise bei den ndichsten Fragen das Gesicht an, was am ehesten fiir dich
zutrifft. Bei jeder Frage kannst du eines der fiinf Gesichter wdhlen.

Wie gut hast du das verstanden, was gesagt wurde?
paYay AYAN
a6 66 6P
- — PN

sehr gut halbwegs schlecht sehr schlecht
Wie hast du dich in der Horsituation gefiihlt?

TR

SN

¢
UC

(3
(&

sehr gut gut  weder gut noch schlecht schlecht sehr schlecht

Wie sehr hat dich das Horen in dieser Situation angestrengt?
Bitte markiere die Fahne auf dem Berg, die am ehesten fiir dich zutriff.

]

]

gar

nicht etwas mittelméaBig sehr extrem
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Bitte kreise bei den ndichsten Fragen das Gesicht an, was am ehesten fiir dich
zutrifft. Bei jeder Frage kannst du eines der fiinf Gesichter wdhlen.

Wie gut hast du das verstanden, was gesagt wurde?
T <1 TS
- — PN

gu

g
= [(E
(w@ﬁ)

-

halbwegs schlecht sehr schlecht

Wie hast du dich in der Horsituation gefiihlt?

PR

SN

e Vi

o
=7

sehr gut gut  weder gut noch schlecht schlecht sehr schlecht
Wie sehr hat dich das Horen in dieser Situation angestrengt?
Bitte markiere die Fahne auf dem Berg, die am ehesten fiir dich zutrifft.

QD)

C

[]

gar

nicht etwas mittelmaBig sehr extrem

Bitte kreise bei den néichsten Fragen das Gesicht an, was am ehesten fiir dich
zutrifft. Bei jeder Frage kannst du eines der fiinf Gesichter wihlen.

Wie gut hast du das verstanden, was gesagt wurde?

AR AR AR AA
e 3 6 A (G
w S — e N

sehr gut gut halbwegs schlecht sehr schlecht

Wie hast du dich in der Horsituation gefiihlt?
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3

sehr gut

g

\é/

gut weder gut noch schlecht

schlecht sehr schlecht

8.9 Interview Leitfaden fiir die Fokusgruppen/ Eltern

Fokusgruppe Oldenburg Eltern

Allgemeine
Fragen zum
Wohlbefinden

1. Wie wiirden Sie Thr Kind
beschreiben?

15min

2. Was gefillt Threm Kind an
seinem Leben, was gefallt ihm
am meisten (bitte
unterstreichen)?

3. Wortiber freut sich Ihr Kind,
was macht es gliicklich?

Anzahl der
Freizeitaktivitat,
soziale Kontakte

4. Was macht Threm Kind die
meisten Probleme in seinem
Leben? Was ist storend fiir Ihr
Kind?

5. Was hilft Ihrem Kind sich
wohl zu fiihlen, was macht es
selbst um sich wohl zu fuhlen?

6. Wenn sich Thr Kind etwas
wiinschen konnte um gliicklicher
und zufriedener zu sein, was
wire dies?

Fragen zur
Horstorung

7. Wie fiihlt sich Thr Kind mit
seiner Schwerhorigkeit?

20

8. Kennt Thr Kind weitere Kinder
die schwerhorig sind? und woher
kennt es diese Kinder?

Haufigkeit der soz.
kontakte

9. Wie geht es diesen Kindern
Ihrer Meinung nach, haben sie
Probleme zuhause oder in der
Schule?

10. Hat Ihr Kind Probleme
zuhause oder in der Schule mit
seiner Schwerhorigkeit? Welche?

Fernsehen, Radio

11. Wie alt war Ihr Kind als es
erfahren hat, dass es Probleme
beim Horen hat?

12. Wie hat sich Thr Kind gefiihlt,
als es erfahren hat, dass etwas
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mit seinem Horen nicht in
Ordnung ist?

13. Wie reagieren andere
Menschen auf seine
Schwerhorigkeit (fremde
Menschen, bekannte Menschen)?
was sagen sie, wie verhalten sie
sich? Bitte beantworten Sie
diese Frage (a) fiir Personen in
der Familie und (b) fiir Personen
auBBerhalb der Familie (Freunde
des Kindes, Lehrer, Bekannte der
Familie, Nachbarn, Fremde)

Stigma, blod,
behindert

14. Sollen sich diese Menschen
anders ihrem Kind gegeniiber
verhalten?

15. Was ist schwierig, was sind
konkrete Probleme fiir Thr Kind
im Zusammenhang mit seiner
Schwerhorigkeit?

16. Gibt es etwas, was lhrem
Kind helfen wiirde mit der
Schwerhorigkeit besser
zurechtzukommen?

pause

10min

Fragen zu den
Horgeraten

17. Hat oder hatte Thr Kind
Probleme mit dem Tragen der
Horgeréte?

Probleme bei FM-
Anlage

10min

18. Was meinen sie, was ihr Kind
sich in Zusammenhang mit
seinen Horgerdten wiinscht?

19. Was stort thr Kind besonders
an seinen
Horgeriten(Funktion/Aussehen)?

Geréusche, Piepen

Mogliche Pause

10min

Fragen zur
Sprache

22. Kann ihr Kind sich so
ausdriicken, wie es sich dies
winscht?

21. Meinen sie Thr Kind wird von
allen verstanden(Lehrer,
Freunde, Umfeld)?

22. Macht es ihrem Kind
Probleme wenn es von anderen
nicht verstanden wird? Hat ihr
Kind besondere Strategien/
Tricks wie es diese Situation
verbessern kann?

Coping strategien

Fragen zur
Schule

23. Wenn Thr Kind auf eine
besondere Schule geht, wie ist
das fur Thr Kind?

10min
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24. Hatte ihr Kind
Schwierigkeiten in der Schule?
mit den Lehrern oder den
Mitschiilern?

Zu laut,
Storgerdusche...
Akzeptanz?

Abschlielende
Fragen

24. Was meinen Sie: wie sicht
Ihr Kind seine Zukunft?

10min

25. Welche Belastungen oder
Probleme erfahren Sie als Eltern
durch die Schwerhdrigkeit Thres
Kindes?

Evaluation

Wenn Sie einen Fragebogen
entwickeln wiirden, was wiirden
sie fragen?

Haben wir alle wichtigen
Bereiche befragt?
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