AUS DEM LEHRSTUHL FUR CHIRURGIE
PROF. DR. MED. H-J. SCHLITT
KINDERCHIRURGIE
DR. MED. HABIL. B. REINGRUBER
MEDIZINISCHE FAKULTAT
DER UNIVERSITAT REGENSBURG

DER EINFLUSS EINES OPTIMALEN PERIPARTALEN MANAGEMEN TS AUF DIE
MORTALITAT, LEBENSQUALITAT UND GASTROINTESTINALE FU NKTION
BEI PATIENTEN MIT GASTROSCHISIS UND OMPHALOZELE

Inaugural — Dissertation
zur Erlangung des Doktorgrades
der Medizin

der
Fakultat fur Medizin
der Universitdt Regensburg

vorgelegt von
Birgit Treiber

2015






AUS DEM LEHRSTUHL FUR CHIRURGIE
PROF. DR. MED. H-J. SCHLITT
KINDERCHIRURGIE
DR. MED. HABIL. B. REINGRUBER
MEDIZINISCHE FAKULTAT
DER UNIVERSITAT REGENSBURG

DER EINFLUSS EINES OPTIMALEN PERIPARTALEN MANAGEMEN TS AUF DIE
MORTALITAT, LEBENSQUALITAT UND GASTROINTESTINALE FU NKTION
BEI PATIENTEN MIT GASTROSCHISIS UND OMPHALOZELE

Inaugural — Dissertation
zur Erlangung des Doktorgrades
der Medizin

der
Fakultat fur Medizin
der Universitdt Regensburg

vorgelegt von
Birgit Treiber

2015



Dekan: Prof. Dr. Dr. Torsten E. Reichert

1. Berichterstatter: Bred. habil. B. Reingruber

2. Berichterstatter: PMDf. med. B. Seelbach-Gdbel

Tag der mindlichen Prufung:  17. und 22015



Inhaltsverzeichnis

1 Inhaltsverzeichnis

1 INhAISVEIZEICNNIS ..ot 1
2 ZUSAMMENTASSUNG . .uiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeee s s s s s e e e e e e eeaaeeeeeeeessessnssnnnnnssnsnnnnnnneanns 5
2.1 HINtergrund UNd ZIEIE ........cooiiiiiiitcemmmm oottt aee e e e e e e e e e e e eeeeenees 5
2.2 Material und MethOOEN .......oooiiiiii e 5
2.3 EINQEDNISSE ..ottt et e e e e e e e e e e e e e e arrrraana 6
2.4 SChIUSSTOIQEIUNGEN ... e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e eeeaeeannnn 7
I T 1 01 =T1 (0 [T TR RURRPPPP 8
4 LIeratuUrlDErSICNT ......cviiiiiiiiii e 10
4.1 GASIIOSCRNISIS ...ttt e e ettt ettt e e e e e e e e e e e ees 10
4.1.1  EMDBIYOIOQIE ..ot eeeee e e e e a e 10
4.1.2 GBINETIK ..ttt ettt e e e e e e e e et e s 11
4.1.3 RISIKOTAKLOIEIN ...ttt e e e e e eeeeneeeeeeneene 11
4.1.4 [ o] o [T g1 T0] [0 | = SRS 12
4.1.5 Assoziierte FehIDIldUNGEN ........uee e 12
4.1.6 I =] = o = PSSP 13
4.1.7 Letalitat UNd PrognoSe........ oottt e e eeeeeeneeeeeees 15
4.2 OMPRAI0ZEIE......cooeeeeee e ———————————— 16
4.2.1 EMDIY0IOgIe ... e 16
4.2.2 (1= 1= 1] G PSP TPPPPPPPP 16
4.2.3 RISIKOTAKLOIEIN ...ttt e e e e e e e e e e e eneeeeeeeaene 17
4.2.4 [ o] o [T g T0] [0 | = SR 17
4.2.5 Assoziierte FehIDIdUNGEN .........ee e 17
4.2.6 I =] = o= PSSP 18
4.2.7 Letalitat UNd PrognoSe......... ittt eeeeaeeeeeeeeeeees 18
4.3  Gesundheitszustand (KINDL-Fragebogen). . eeeeeeeeeeeeveuiiiinniiiiinninnnnnnnnn. 20
4.3.1 Karperliches Wohlbefinden ... 21
4.3.2 Emotionales WohIbefinden ............o oo 21
4.3.3 SEIDSIWEIT ... ————————— 21
4.3.4 Wohlbefinden in der Familie..........oocoe oo 21
4.3.5 Wohlbefinden in Bezug auf Freunde/Famili€............cccoevveiiiiiiiiiiiiiiiniiinnn, 21
4.3.6 Schulisches WohIbefinden ............v oo 22
4.3.7 GeSaMEErgebniS ........cooi i 22
4.4  Gastrointestinale Langzeitfolgen........eevveeeeieiiiiiiiiiiiie e eeeeeeeeevieeeeee e 23
4.4.1 ReiZAarmMSYNAIrOM .......coooiiiiiiie et 23
4.4.2 Funktionelle ODStIPAtioN .............uceemmmriiiiei e e 23
4.4.3 BaAUCNSCNMEIZEN ... eeeeneeaeaeees 24
4.4.4 RUCKENSCNMEIZEN....uviiiiiiiiiiiii e 24
4.4.5 (0T 0 F= 11 0 11517/ 0T [ {0 1 o HO TSR 24
4.4.6 HIEUS <.ttt ettt e e e e e e e e e e e e e e e e e e 24
5 Material und MethOoden ..o 26
5.1 e VI T=T 01 =] o PSP PPPPPPP 26
5.2 Fragebogen Primardaten ...........ooo oo 26
5.3 Fragebogen Langzeiterhebung ...........coovveeeiiiiiiiiiiiii e 27
54 KINDL-Fragebogen (GesundheitSZUStand). .o .« eeeeeeeeeeeeeviiiviiiiiiinieeeeeeeen 28
5.5 Erhebungsbogen zur Nachuntersuchung......ceeeeuvvvcciiiiiecceeeeeeeeeees 28
5.6  VergleiChSKOHEKLIVE. .......ccooii e 29
B EFQEDNISSE .o eerrm e ———————————————————— 30
6.1  Auswertung der Krankenakte.............cccceamuiiimiiiinieie e 30

6.1.1 (R[] 01 (] o [P T P RPR 30



Inhaltsverzeichnis

6.1.2 GASIIOSCRISIS.....eiiiiiiiiiiee e et e e e e e s s 31
6.1.2.1 Geburtsklinik und pranatale DiagNOStK . ..uueeeiiiiieieeeeiiiieeiieeeiiiiivieeens 31
N A = o]0 (1 F= Vo [ PRSPPI 31
6.1.2.3 GEDUIMSMOUUS.......oiiiiiiiiiie et eeenanes 31
6.1.2.4 Schwangerschaftsalter bei Geburt...............cccoviiiiiiiieeee, 32
6.1.2.5 EVENtriert® OrQaNE ........ccooviiuicemmmmm e eeee e e e e ettt enaaeae e e e e e e e 32
6.1.2.6 BegleitfehlDIldUNGEN ..........e s e e e e e e e e e e ennnneeeeannnes 32
6.1.2.7 PriMArOPEIALION ....cceviiiiiitiiiimceeeetttttiia s s e e e e e e e e e e eseeeeeeesseennnneesseeennnnns 35
6.1.2.8 LETAITAL. ....eeeeeeiiiiiii e 36
6.1.2.9 Gastrointestinale Langzeitprobleme ................oouiiiiiiiiiiieeeee 37

6.1.3 OMPRAIOZEIE.... ..o ——— 39
6.1.3.1 Geburtsklinik und pranatale DiagNOStK .. .uueeeiiiiieieeeeiiiiiiiieeeiiiiiiieens 39
L R T2 =1 o0 (1 F= Vo [P UPSPPRN 39
6.1.3.3 GEDUIMSMOUUS.......eiiiiiiiiiie et eeeeeaaees 40
6.1.3.4 Schwangerschaftsalter bei Geburt...............ccccviiiiiiiiieee, 40
6.1.3.5 EVENLriert® OrgaNEe ........ccoouiiiicemmmmm e eeeeeeee ettt enaa e e e e e e e e 41
6.1.3.6 BegleitfehlDIldUNGEN ..........eee s s e e e e e e e e e e e e eeeennnes 41
6.1.3.7 PriMArOPEIALION ....c.eeeiviiiieiiiieeeeettittiae e s e e e e e e e e e e e e e eeeeeeesbennnneesseernnnnns 43
6.1.3.8 LOTAIITAL......eeeeeiiiiiieeee e 44
6.1.3.9 Gastrointestinale Langzeitprobleme .................ouiiiiiiiieeeeeeee 45

6.2 NaChUNTEISUCNUNG ....evieeii s 46

6.2.1 PalIENTEN . —————————————— 46

6.2.2 GASIIOSCRISIS.....eiiiiiiiiiie e e e e e e e e e e s 46
6.2.2.1 LebensSqUAlItAL ...........coooiiiiii e 46
6.2.2.2 GESUNUNEIT. ...ttt ettt et e e e e e e e e e e nnnnr e e e e e e e e e e e as 47
6.2.2.3 Beeinflussung des Alltags durch korperliEbien der Operation................ a7
6.2.2.4 Beeintrachtigung durch das AUSSENEN. ceevvvvviveiiiiie e 47
6.2.2.5 Zufriedenheit mit dem Schlaf...............oooi e 48
A S Y o 01 | PSPPSR 48
6.2.2.7 UDEIKEIt/ErDIEChEN. ... 48
6.2.2.8 BAUCNSCRMEIZEN......uuiiiiiiiiiit e 49
6.2. 2.9 DIAINO ... e e e 49
(20 L @ ] o111 o - 1[0 o 1R 49
6.2.2.11 RUCKENSCNMEIZEN......ccoiiiiiittt ettt a s s e e e e e e e e e e e e eeeeeeeeenneneeenennes 49
6.2.2.12 Probleme bei Bewegung im Alltag ... . eeeeeeeeememieeeeeeeeeeeeeeeeesninnnd 50
6.2.2.13 Leistung bei sportlichen AKHVItAIEN o .vvvvvevveeiiiiiiieieeee e 50
6.2.2.14 OperatioNSWUNSCH ......cooii i eeeeneeeeenees 50
6.2.2.15 Klinische UNtersuchung ...........oocceeeveeiviiiiiiiie e 51

6.2.3 OMPhAIOZEIR.... .o 52
6.2.3.1 Lebensqualitat ............ccooiiiiiieeeeeeiee e 52
6.2.3.2 GESUNANEIL......ciii it ettt s s e e e e e e e e e e e e aaaeeeaeaeeeeeeeeenen 52
6.2.3.3 Beeinflussung durch kérperliche Folgen@eeration ...........ccccceeeeevveeeeenennn. 52
6.2.3.4 Beeintrachtigung durch das AUSSENEN. ccevviiiiiiiiiiiiee e 52
6.2.3.5 Zufriedenheit mit dem Schlaf..........ccccociiiiieees 53
B.2.3.6 APPEIT ..o e e e e e e e e e e e e e e e e eeeeaaaree 53
6.2.3.7 UDElKEIt/ErDIreCheN........eccvi et 53
6.2.3.8 BAUCNSCNMEIZEN... ..o e 54
6.2.3.9 DIAITNO ..o 54
6.2.3.10 ODBSHPALION ... 54
6.2.3.11 RUCKENSCNMEIZEN......uuiiiiiiiiit s ettt e e e e 54
6.2.3.12 Probleme bei Bewegung im Alltag ... . eeeeeeeeemmieeeeeeeeeeeeeeiiieed 55

6.2.3.13 Leistung bei sportlichen AKHVItAIEN o ..vvevveeeeiiiiiiiieee e 55



3 Inhaltsverzeichnis

6.2.3.14 OperatioNSWUNSCHN ......cccoi i e e e e e e e e e eennneeenennes 55
6.2.3.15 Klinische UNtersuchung ... 55
6.2.4 VergleiChSOIUPPE .....cooiiieieeeee ettt e e e e e e e e e e e aaeaeeeaeees 56
6.2.4.1 LebensSqUAlItAL ...........coooiiiiiieeeeeeeee e 56
6.2.4.2 Zufriedenheit mit der GesSUNANEIt ..o iiiiiiiii e 56
6.2.4.3 Zufriedenheit mit dem Schlaf.............cooooi e, 56
L Y o 01 | PSR 57
6.2.4.5 UDEIKEIt/ErDIEChEN........eeve et 57
6.2.4.6 BAUCNSCOMEIZEN.......uuiiiiiiiiit e 57
6.2.4.7 DArmMfUNKLION ...ouueeiieiiee et e eee e 57
6.2.4.8 RUCKENSCNMEIZEN.......uuiiiiiiiiet sttt et e e e e e e s eeeeeeeeneneees 58
6.2.4.9 Probleme bei Bewegung im Alltag ... «eeeeeeeeeeeeeeeceeeeiiiiiiienesd 58
6.2.4.10 Leistungen bei sportlichen AKLIVItAteN...........ccceeeiieieieeeiiiieeieiieen 58
6.3 [T 01T o Y0 U = 1] €= | T 60
6.3.1 GASIIOSCRISIS.....eiiiiiiiiiiee e et e e e e e s s 60
L J01 0 A (o 1= TR PRTRRRPPPRPIN 60
B.3.1.2 PSYCNE...ciiiiiiii i ettt e e e e e e e e aaaaaaaaaa e 60
6.3.1.3 SEIDSIWEIT ... .. e ————————————— 60
6.3. 1.4 FAMIIE ...ttt ettt et e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e s 61
B.3. 1.5 FIEUNUE ... ..ottt ettt e e e e eeee e e s e e e e e e e e e e aeeees 61
6.3.1.6 SCNUIE ... ——————— e 61
6.3.1.7 GESAMIEIGEDNIS ..ceiiiiiiiiitii ettt e e e e e e e e e e e e ea e 62
6.3.2 OMPRAIOZEIE.... ..o ————— 63
LR JZ 0 I (o o 1= TSR EUPPTRTRRRPPPRIIN 63
B.3.2.2 PSYCNE ... ettt e e e e e e e e e aaa e e e e e e 63
6.3.2.3 SEIDSIWEIT ... .. —————————— 63
6.3.2.4 FAMIIE ...ttt ettt e e e e e e e e e e e e et a e e e e e e e e e e as 64
B.3. 2.5 FIEUNUE ... ..ottt s sttt ettt e e eeee e e e e e e e e e e e e e e eeees 64
6.3.2.6 SCNUIE ... ———————— e 64
6.3.2.7 GESAMIEITEDNIS ..ottt ettt e e e e e e e e e e e e e e eeeas 64
A B 111 E 11 (o] o [T 66
7.1 GASIIOSCRNISIS ...ttt s e e e e et ettt s e e e e e e e e e e e eees 66
7.1.1 Schwangerschaft und Geburt ..........coeeeeeeeiiiiiiiiieee s 66
7.1.2 Angeborene Fehlbildungen ... 67
7.1.3 I =] = o= PP SPPR 67
7.1.4 LEAIITAL. ....ceeiiiieee e 68
7.1.5 Gastrointestinale FUNKEIONSSIOrUNGEN v cceeeeeeeeeeeeeieeeeeeeiiiiiiii . 09
7.1.6 [T 01T g Y0 [ U = L] = PRSP 70
7.2 OMPNAIOZEIR..... . e 76
7.2.1 Schwangerschaft und Geburt ..........coeeeeeeeiiiiiiiiiee s 76
7.2.2 Angeborene Fehlbildungen ..........cooo e 77
7.2.3 I =] = o= PSSR 77
7.2.4 0] = 1 = | PP PR RURPPPPPPT 78
7.2.5 Gastrointestinale FUNKEIONSSIOIUNGEN weeeeeeeeeeeeeeeeeeeieeiiiiiiinnneeeen S
7.2.6 LebenSQUALITAL .......ceeeeeiiiiiii ettt e e eeeeee e eeeeeene 80
8  LITEraturVerzZeiChNIS ... ....ooii ittt e e e 85
S B N o = o o PP PPUPR 94

10 Danksagung, Lebenslauf, Erklarung zum Promotionsvdahren............................. 117



4 Inhaltsverzeichnis
Abkirzungsverzeichnis

ASD Atriumseptumdefekt

bzgl. bezuglich

CTG Cardiotocography

IBS irritable bowel syndrome (=Reizdarmsyndrom)

inkl. inklusive

KIGGS Kinder- & Jugendgesundheitssurvey

NEC Nekrotisierende Enterokolitis

OEIS-Syndrom

PDA
PEG
PFO
SIDS
SSW

VACTERL-Assoziation

VBSp
VSD

VWT

ZNS

ZVK

Akronym aus Omphalozele, Exstrophie der Blase,

Analatresie (imperforate anus), spinale Abnormitaten
Persistierender Ductus arteriosus

Perkutane endoskopische Gastrostomie

Persistierendes Foramen ovale

Sudden infant death syndrome (=pl6tzlicher Kindstod)
Schwangerschaftswochen

cardial

Akronym aus Fehlbildungen vertebral, anal,

(=kardial), tracheal, esophageal (=6sophageal), renal, limb
(=Gliedmal3en)

vorzeitiger Blasensprung
Ventrikelseptumdefekt
vorzeitige Wehentatigkeit
zum Beispiel

Zentrales Nervensystem

Zentraler Venenkatheter



5 Zusammenfassung

2 Zusammenfassung

2.1 Hintergrund und Ziele

In Deutschland stehen Frauen in der Schwangerschaft seit der Anderung der
Mutterschaftsrichtlinien im November 1994 drei Ultraschalluntersuchungen zur
Beurteilung der Entwicklung und frihzeitigen Diagnose moglicher Fehlbildungen
gesetzlich zu.”® Dieses Screening erlaubt auch das Erkennen von Bauchwand-
defekten in der frihen Schwangerschaft, sodass inzwischen die meisten Bauch-
wanddefekte durch hochauflosende Ultraschalltechnik intrauterin diagnostiziert
werden. Die weitere Betreuung der Schwangeren und die geplante Geburt des
Kindes in einem Perinatalzentrum mit kinderchirurgischer Maximalversorgung ist
hierzulande auch das in den Leitlinien empfohlene Vorgehen. Die lberwiegende
Anzahl der vorliegenden klinischen Studien, speziell aus dem Ausland, basieren
hingegen auf einer Vorgehensweise, die nach einer dezentralen Primarversorgung
eine Verlegung an ein Zentrum erst sekundar vorsieht. Ein direkter Primarverschluss
ist unter diesen Vorgaben weder in der Geburtsklinik noch im Zentrum regelhaft
maoglich. In diesen Landern sind daher die Patientenkollektive tberwiegend durch ein
mehrzeitiges Vorgehen charakterisiert. In unserer Studie analysieren wir das
hierzulande leitliniengerechte peripartale Management, welches durch eine sofortige
chirurgische Versorgung in einem Zentrum mit kinderchirurgischer (Maximal-)
Versorgung charakterisiert ist. Untersucht werden der Einfluss dieser
Vorgehensweise auf die Mortalitdt und, im Vergleich zu altersentsprechenden
Normalkollektiven, die Lebensqualitdit und gastrointestinale Funktion im

Langzeitverlauf.

2.2 Material und Methoden

In der vorliegenden retrospektiven Arbeit wurden Daten von Kindern mit
Gastroschisis und Omphalozele erhoben, bei welchen die Priméaroperation zwischen
01.01.1983 und 31.12.2007 in der Kinderchirurgie Regensburg durchgefuhrt wurde.
Insgesamt wurden 70 konsekutive Patienten im Alter von 4 Monaten bis 24 Jahren
und 11 Monaten in die Studie eingeschlossen, jeweils 35 mit Gastroschisis und
Omphalozele. Ein Schwerpunkt der Studie liegt im Vergleich der Lebensqualitat und
gastrointestinalen Funktion von Kindern, welche in externen Geburtskliniken zur Welt

kamen gegentber Kindern, welche in der Klinik St. Hedwig entbunden wurden. Eine
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methodische Besonderheit liegt in der Erfassung der langfristigen Lebensqualitat
zwischen unseren Patienten und einem eigens hierfur rekrutierten Vergleichskollektiv

gesunder Patienten.

2.3 Ergebnisse

Von den im Untersuchungszeitraum geborenen Patienten verstarben jeweils 5/35
(14,3%) Kinder mit Gastroschisis und Omphalozele. Alle Mortalitatsereignisse traten,
abgesehen von einem Patienten mit diversen zusétzlichen Fehlbildungen, vor 1990
auf. Dieser Trend spiegelt die Entwicklung im perinatalen Management,
insbesondere der Primaroperation und postoperativer Therapie im Perinatalzentrum
wider. Im Vergleich der Gruppen, die in der Klinik St. Hedwig und in externen
Kliniken geboren wurden, zeigt sich, dass die Mortalitat in der Gruppe der extern
Geborenen bei beiden Krankheitsbildern signifikant héher war. Alle verstorbenen
Omphalozelen-Patienten wurden extern geboren. In der Gruppe der Gastroschisis-
Patienten wurde mit 80% (n=4) die Mehrheit der verstorbenen Kinder ebenfalls in
externen Kliniken bzw. ein Kind als Friihgeburt zu Hause geboren.

Im KINDL-Fragebogen zeigt sich insbesondere im Kindergarten- und frihen
Schulalter eine leichte Beeintrachtigung des Gesundheitszustandes. Dies betrifft alle
Bereiche des Fragebogens von Korper, Psyche, Selbstwert, Familie, Freunde und
Schule. Mit zunehmendem Alter gleichen sich die Lebensqualitat der Patienten- und
Vergleichsgruppe zunehmend an. Im Vergleich zum gesunden Kontrollkollektiv zeigt
sich die Lebensqualitdt in der altesten Patientengruppe kaum eingeschrankt. Dies
entspricht den Aussagen der alteren Patienten, welche mit steigendem Alter an
Selbstbewusstsein gewannen und sich von ihren Narben nicht mehr beeintrachtigt
fuhlen. Die Langzeitergebnisse beztglich der gastrointestinalen Beschwerden zeigen
in der Gastroschisis-Gruppe wenige Einschrankungen. Lediglich Bauchschmerzen
und Obstipation treten etwas haufiger auf als im Vergleichskollektiv.
Ruckenschmerzen treten in der Patientengruppe sogar seltener auf als in der
Vergleichsgruppe.

In der Gruppe der Omphalozelen-Patienten liegen  gastrointestinale
Beeintrachtigungen im gleichen Umfang vor wie in der gesunden Vergleichsgruppe.
Ubelkeit und Erbrechen liegen sogar seltener vor. Einschrankungen bei
Alltagsbewegungen und Rickenschmerzen liegen in der Patientengruppe weniger

haufig vor als bei Kindern im gesunden Vergleichskollektiv. Die Gbrigen Faktoren der
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Lebensqualitat liegen im Rahmen des Vergleichskollektivs. Die Auswertung des
KINDL-Fragebogens ergab eine leichte Einschrankung des Gesundheitszustandes.
Diese entspricht jedoch der Lebensqualitat des gesunden Vergleichskollektivs. Auf
Grund der geringen Patientenzahl ist der Unterschied zur Vergleichsgruppe

statistisch nicht signifikant.

2.4 Schlussfolgerungen

Die Entbindung in einem Perinatalzentrum mit kinderchirurgischer und
intensivmedizinischer Maximalversorgung und Optimierung des perioperativen
Managements fihrt zu einer Reduktion der Mortalitat, Verbesserung der
Lebensqualitat und Reduktion von gastrointestinalen Beschwerden. Dieses
Vorgehen ist in Deutschland mdglich, da durch gesetzlich gesicherte pranatale
Ultraschalluntersuchungen der Bauchwanddefekt heute bereits in der

Schwangerschaft erkannt werden kann.

In unseren Untersuchungen zum Langzeitverlauf nach  kongenitalen
Bauchwanddefekten ist die gastrointestinale Funktion bei den meisten unserer
Patienten im Vergleich zum Normalkollektiv nicht eingeschrankt. Mit dem
Primarverschluss konnte auch das kosmetische Ergebnis und somit ein wesentlicher
Faktor der Lebensqualitdt verbessert werden. Generell ist die Lebensqualitat in
jungeren Jahren meist eingeschrankt. Sie verbessert sich mit dem Heranwachsen
des Kindes und der Entwicklung des Selbstbewusstseins. Daher sind der offene
Umgang mit dem Krankheitsbild und die Unterstiitzung des Patienten im Aufbau von
Selbstbewusstsein  und einem positiven Korpergefuhl durch die Familie
maoglicherweise ein Ansatzpunkt zur Verbesserung der Lebensqualitat. Die Patienten
selbst empfinden ihr Leben als qualitativ hochwertig und fuhlen sich durch die

Erkrankung nicht eingeschrankt.
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3 Einleitung

Mit einer Inzidenz von 1:10.000 und 2,5:10.000% sind Gastroschisis und
Omphalozele die haufigsten Defekte der vorderen Bauchwand. Sie entstehen
wahrend des ersten Trimenons der Schwangerschaft und benétigen postpartal eine
rasche medizinische Versorgung und operative Behandlung. Der verbesserten
Diagnostik durch einen hochauflésenden Ultraschall, einer flachendeckenden
pranatalen Diagnostik in Deutschland mit der Mdoglichkeit einer Entbindung im
Perinatalzentrum, stetigen Fortschritten in der neonatalen Erstversorgung, operativen
Behandlung und intensivmedizinischen Betreuung ist es zu verdanken, dass Kinder
mit isolierten Fehlbildungen der Bauchwand heute eine sehr gute Prognose
bezuglich der Mortalitat haben. Diese ist heute daher nahezu ausschliel3lich durch
die Auswirkungen zuséatzlicher Fehlbildungen bedingt. Wé&hrend hierzu zahlreiche
Studien existieren, liegen genauere Daten Uber die spatere Lebensqualitat der
Kinder bisher kaum vor. Zudem besteht in der Bundesrepublik Deutschland der
gesetzliche Anspruch jeder werdenden Mutter, wahrend der Schwangerschaft drei
Sonographien durchfihren zu lassen. Dadurch besteht die Madglichkeit, die
Schwangere bei sonographischen Auffélligkeiten in einem Perinatalzentrum mit
Kinderchirurgie vorzustellen. Hier kann eine erweiterte Diagnostik erfolgen und eine
optimale Entbindung des Kindes im interdisziplindren Team geplant werden.

Eine weitere Fragestellung der vorliegenden Arbeit ist der prognostische Unterschied
in Hinblick auf Entbindungsort und -art vor dem Hintergrund der prazisen
Pranataldiagnostik. So liegt ein Schwerpunkt auf der Auswertung der Ergebnisse im
Vergleich zwischen Entbindungen in der Klinik St. Hedwig und zuverlegten Patienten,

sowie elektiver und spontaner Entbindungen bzw. Notféllen.

Zeitraume, die hierbei dargestellt werden, sind Schwangerschaft mit Entbindung,
Therapie, préa- sowie postoperativer Verlauf und Komplikationen. Schwerpunkte
dieser Arbeit liegen in der gastrointestinalen Funktion und Stérungen sowie den

Langzeitergebnissen in Bezug auf die Lebensqualitat der betroffenen Patienten.

Ziel dieser Arbeit ist die Erhebung aktueller Langzeitergebnisse von Patienten mit
Gastroschisis und Omphalozele, um auf dieser Datenbasis eine fundierte Beratung

betroffener Paare durchfihren zu koénnen, die nicht nur die Prognose flr die
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unmittelbare Zeit nach der Geburt sondern auch die des weiteren Kindes- und
Jugendalters beinhaltet.
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4 Literaturiibersicht

4.1 Gastroschisis

4.1.1 Embryologie

Die Entwicklung der Bauchwand erfolgt Anfang der 4. Schwangerschaftswoche
durch die Abfaltung der Lateralfalten, welche aus Ektoderm und parietalem
Mesoderm bestehen. Ebenso trdgt die Raffung der amnioektodermalen
Umschlagsfalte im Nabelring dazu bei. Der Nabelring enthélt die Gebilde des

Haftstiels, des Dottergangs und das Nabelzélom.*?

Kommt es dabei nicht zum vollstdndigen Verschluss der Lateralfalten in der
Mittellinie, so kann sich eine Bauchwandspalte, d. h. eine Gastroschisis, entwickeln.
In diesem Fall entwickeln sich Bauchorgane durch den Bauchwanddefekt aus der

Bauchhohle hinaus und werden von Amnionfliissigkeit umspuilt.

Als Ursache kommen unterschiedliche Entwicklungen in Frage. Einige Autoren
vertreten die These, der Grund fur das Zustandekommen der Gastroschisis sei, dass
die rechte Umbilikalvene zu frih obliteriere. Gleichzeitig sei das die Erklarung dafr,
dass der Defekt beinahe ausnahmslos rechts auftrete. ° Auch die zeitgerechte
Ruckbildung der Nabelvene bildet nach STADLER eine Schwachstelle in der

Leibeswand, was zur Gastroschisis fiihren kann.*?

ASPELUND ET AL. fuhren neben weiteren Autoren auch die Mdglichkeit einer
Unterbrechung der rechten Arteria omphalomesenterica mit der Folge einer

paraumbilikalen Ischamie an.* *°

Ein Misserfolg der Differenzierung des embryonalen Mesenchyms wahrend der
Lateralfaltung der Bauchwand oder die Ruptur einer zuvor vorliegenden

Omphalozele sind weitere Theorien zur Entstehung der Gastroschisis.***

WILSON ET AL. fuhren weitere Hypothesen auf. Zum einen wird die Mdéglichkeit
beschrieben, dass der rechte terminale Ast der Arteria mesenterica superior
unterbrochen wird, zum anderen die in utero Ruptur einer Nabelschnurhernie vor

dem kompletten Verschluss des Umbilikalrings.*

Eine weitere These vertritt VAN ALLEN mit der Annahme, dass eine
Drucksymptomatik im Bereich der sich differenzierenden Bauchwand entsteht. Als
dessen Folge kommt es zum Einreilden der schwachsten Stelle im Bereich der

rechten Nabelvene und zum Austreten abdomineller Organe.*’
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Abbildung 1: Gastroschisis

In der Literatur sind nur wenige Félle einer linksseitigen Gastroschisis beschrieben.
SUVER ET AL. machten die Beobachtung, dass in den 16 Fallen von linksseitiger
Gastroschisis, welche in der Literatur veroffentlicht sind, extraintestinale
Fehlbildungen (40%) haufiger vorlagen und das weibliche Geschlecht bevorzugt war
(80%).%°

Beziiglich der Atiologie besteht auch hier keine einheitliche Meinung. Eine Ruptur der
Bauchwand links des Nabelschnuransatzes im spaten Schwangerschaftsverlauf?®
und das Verschmelzen des Dottersacks wahrend der 5. Schwangerschaftswoche mit

der Bauchwand sind zwei der méglichen Theorien.*?

4.1.2 Genetik

Auch auf genetischer Ebene kann laut WILSON der Defekt entstehen, wenn bei
familiarer Haufung eine autosomale Vererbung mit variabler Expression auftritt.*
YANG fuhrt fur eine isolierte Gastroschisis oder Omphalozele die Mdglichkeit einer
autosomal rezessiven Vererbung an. Bei zusatzlichen Fehlbildungen sieht er keine

genetische Grundlage.*®

4.1.3 Risikofaktoren

Derzeit gibt es keine Risikofaktoren fir das Auftreten einer Gastroschisis wahrend
der Schwangerschaft, die von allen Autoren Ubereinstimmend angegeben werden.

Haufig werden jedoch ein junges Alter der Mutter - insbesondere unter 20
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1, 14, 36 _

Jahren , Rauchen®, die Einnahme bestimmter Medikamente oder illegaler

32.26 sowie ein niedriger sozialer Status und geringe mitterliche Bildung® als

Drogen
Kofaktoren angefiihrt. Allerdings gibt es keine allgemeine Ubereinstimmung uber die

genauen Risikofaktoren und deren Bedeutung fir das Auftreten einer Gastroschisis.

4.1.4 Epidemiologie

Die Pravalenz fir das Auftreten einer Gastroschisis schwankt abhangig von der
untersuchten Kohorte. So gibt ASPELUND in seiner Studie aus Toronto eine
Pravalenz von 0,4-1,0/10.000 Lebendgeburten an.' Im Gegensatz dazu stieg laut
HOUGLAND die Pravalenz fur Gastroschisis in Utah zwischen 1971 und 2002 von
0.36/10.000 auf 3,92/10.000 Lebendgeburten.*®

In England lasst sich diese Tendenz ebenfalls erkennen. Dort stieg die Pravalenz
von 1-2/10.000 auf 4,4/10.000 im Vergleich der Jahre von 1987-1994 und 1995.* In
der Gruppe der Mitter unter 20 Jahren stieg die Pravalenz in England und Wales
von 8,9/10.000 Geburten im Jahr 1994 sogar auf 24,4/10.000 Geburten 2004.%

Ahnlich verhalt es sich in Norwegen. Im Zeitraum von 1989 bis 1998 stieg dort nach
WILSON die Préavalenz von 1,3 auf 3,2/10.000.%

Lediglich in Danemark blieb die Pravalenz zwischen 1970 und 1989 auf gleichem
Niveau um 1,2/10.000.%°

Das Geschlechterverhéltnis schwankt je nach Autor beim Krankheitsbild der
Gastroschisis. Wahrend ASPELUND von einem ausgeglichenen Verhaltnis spricht,
gibt HOUGLAND das Verhaltnis mit 56% mannliche zu 44% weibliche Patienten
an.> *° Mit 40:19 Patienten in der Studie von VAN EIJCK steigt das Verhaltnis sogar
auf 68% mannliche zu 32% weibliche Patienten.

4.1.5 Assoziierte Fehlbildungen

In der Uberwiegenden Anzahl der Falle tritt die Gastroschisis isoliert auf.
FORRESTER bezeichnet in seiner Studie aus Hawaii 81,1% der Falle als isolierte

Gastroschisis.** WEICHERT dagegen spricht von bis zu 86%.%

Kommt es jedoch zu Fehlbildungen, handelt es sich vor allem um gastrointestinale
Fehlbildungen wie Atresien und Malrotation. Dabei tritt in 10-20% eine

Intestinalatresie  auf.® WILSON dagegen spricht von 31,1% komplexen
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Gastroschisisfallen, welche intestinale Fehlbildungen wie Malrotation, Volvulus,

Infarkt, Atresie, Perforation oder Stenosen beinhalten.” Bei 68,9% der Patienten

dagegen liegt eine einfache Gastroschisis ohne gastrointestinale Fehlbildungen
45

vor.

Extraintestinale Fehlbildungen treten in 2% bis 32% der Falle auf.>*#

In der Studie von CALZOLARI wurden in 20,8% der Gastroschisispatienten
assoziierte Fehlbildungen angefiihrt.® Jedoch wurden hier bereits diejenigen
Fehlbildungen ausgeschlossen, welche aufgrund der Gastroschisis zustande
kommen (intestinale Atresie und Stenosen, nicht deszendierte Hoden und
Lungenhypoplasie).®

Chromosomenaberrationen oder chromosomale Syndrome kommen bei bis zu 7,3%

vor.® Darunter finden sich insbesondere Trisomie 13, Trisomie 18 und Trisomie 21.

4.1.6 Therapie

Therapie der Wahl ist eine rasche Erstversorgung und Operation nach der Geburt.
Diese ist in Perinatalzentren mit neonataler Intensivmedizin und Kinderchirurgie ohne
lange Transportwege optimal umzusetzen. Unmittelbar postnatal erfolgt initial die
sterile Abdeckung, die kardiopulmonale Stabilisierung, schonende Intubation und

anschlie3end eine ziigige operative Versorgung des Bauchwanddefekts.

Dabei wird im deutschsprachigen Raum meist ein Priméarverschluss angestrebt. Zu
Beginn der Operation wird das Abdomen auf zusatzliche Fehlbildungen inspiziert.
Das Darmvolumen wird durch das Ausstreichen des Darminhalts verkleinert, die
Bauchwand gedehnt, um so den direkten Bauchdeckenverschluss zu erleichtern.*?
Dabei muss darauf geachtet werden, dass der intraabdominelle Druck nicht zu einer
Minderdurchblutung der Nieren und MesenterialgefaRe fihrt oder erschwerte

Beatmungsverhéltnisse erzeugt.?®

In vielen Landern ohne regelméafig durchgefiihrte pranatale Sonographie werden die
Patienten mit Gastroschisis auch heute noch in peripheren Geburtskliniken geboren
und werden postpartal in ein Zentrum mit Kinderchirurgie zur operativen Therapie
verlegt. Hier ist in der Regel ein zweizeitiger Bauchwandverschluss entsprechend
dem Vorgehen bei deutlich erhéhtem intraabdominellem Druck erforderlich. Dies
geschieht meist zunachst in Form einer Schuster-Plastik.’* Dabei wird der

Bauchwanddefekt primar nicht operativ verschlossen, sondern mit Fremdmaterial
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bedeckt. Das Fremdmaterial umschlie(3t die eventrierten Organe, schitzt diese und
wird mit seinem Rand an der Muskelschicht fixiert. Zum temporéren
Bauchwandverschluss stehen verschiedene Materialien zur Verfigung: Kunststoffe,

z. B. Gore Tex, Silo-Pouches, bovines Perikard oder Polypropylene-Meshes.*

Der auf diese Weise gebildete Beutel wird
an der Decke des Inkubators fixiert, in dem
der Patient liegt. Die Schwerkraft der im
Beutel liegenden Organe sowie die
schrittweise Verkleinerung des Beutels
dehnen die Abdominalwand langsam. Nach

wenigen Tagen bis Wochen ist somit ein

enngItiger operativer Verschluss Apbildgng 2: Schemazeichnung der Schusterplastik
(historisch)

moglich.*

Heute erfolgt dieser temporare

Bauchwandverschluss mit Fremdmaterial,
indem vorgefertigte Silikon-Bags an der
Bauchwand fixiert werden. Im weiteren

Verlauf geht man vor wie oben beschrieben. Abbildung 3: Silikon-Bag

In der Studie von TARCA ET AL. gelang ein Priméarverschluss in 81,5% der
Patienten, die restlichen 18,5% erhielten eine Schuster-Plastik. In 24% der
Studienpatienten waren eine oder mehrere chirurgische Interventionen auf Grund
einer Anastomoseninsuffizienz (9,2%), eines lleus (16,6%) und eines erneuten

Austritts intraabdominaler Organe (18,5%) notig.®

Im Rahmen der Operation erfolgt die Anlage eines ZVK, um die meist langerfristige

postoperative (teil-)parenterale Ernahrung zu erleichtern.

In ausgewahlten Fallen ist auch ein Uberleben ohne Operation moglich. BONNARD
beschreibt in seiner retrospektiven Fall-kontrollierten Studie eine derartige Methode.
Dabei wird der eventrierte Darm Uber eine Silo-Plastik am Inkubator befestigt. Durch
eine regelmalige Retraktion des Silos aus Tefla® oder Duoderm® werden die
eventrierten Organe in die Bauchhdhle zurtickverlagert. Im Anschluss erfolgt die

spontane sekundare Epithelialisierung des Bauchwanddefekts. Ein operativer



15 Literaturiibersicht

Verschluss wird somit zunéachst nicht nétig.* Es verbleibt jedoch ein Fasziendefekt,

der im Verlauf operativ versorgt werden muss.

4.1.7 Letalitdt und Prognose

Das Langzeitiiberleben fiir Patienten liegt zwischen 90% und 100%.%*> * Bei der
Mortalitdt stehen die Frihgeburtlichkeit und damit das Geburtsgewicht sowie das
Schwangerschaftsalter bei Geburt, ein geringer 5-Minuten-Wert des APGAR-Scores,
das méannliche Geschlecht, die Notwendigkeit vasopressiver Medikamente, hoher
Sauerstoffbedarf und vor allem infektiose oder septische Komplikationen im
Vordergrund.?> 7 In der ruméanischen Studie von TARCA ET AL. steht in 80% der
Todesfélle eine schwerwiegende Sepsis mit Multiorganversagen im Vordergrund.
Dabei waren bei einer hohen Mortalitatsrate von 63% die Patienten mit einfacher
Gastroschisis (66,6%) deutlich haufiger betroffen als Patienten mit assoziierten
intestinalen Fehlbildungen (44,4% der Betroffenen).®® In deren Patientenkollektiv
kam es postoperativ vier Mal (7,4%) zu einem Kurzdarmsyndrom. Zwei der Kinder
Uberlebten und waren im Alter von einem Jahr untergewichtig; eines der beiden war

zudem neurologisch auffallig.®

Auch der Zustand des Darms, die Lebercholestase in Folge der parenteralen
Langzeiterndhrung sowie das Kurzdarmsyndrom sind weitere Faktoren, welche die

Prognose der Patienten in den ersten Lebensmonaten beeinflussen.*

Keinen direkten Einfluss auf die Mortalitit nehmen dagegen assoziierte Anomalien,
vaginale Geburt, postnatale Therapie mit Surfactant und die Notwendigkeit einer

Beatmung am Tag der Geburt.’

LAO ET AL. sahen bei den 2.490 Patienten, deren Krankengeschichte sie mit Hilfe
des Pediatric Health Information Systems analysierten, den Trend, dass die Kinder
mit sogenannter komplexer Gastroschisis einen schwierigen Verlauf und
schlechteres Outcome haben. Diese Patientengruppe war definiert durch das
Vorliegen einer Atresie, NEC, Perforation oder eines Volvulus.?*

Im Langzeitverlauf kann es Zu abdominellen Beschwerden,
Nahrungsunvertraglichkeiten, intestinaler Dysfunktion mit Obstipation oder Diarrho
bis hin zum lleus kommen. Eine dauerhaft eingeschréankte Lebensqualitat liegt meist

nur dann vor, wenn die Kinder an zusatzlichen Fehlbildungen leiden.*
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4.2 Omphalozele

4.2.1 Embryologie

Wahrend der Entwicklung der Bauchwand kommt es ab der 6. Woche zur
zunehmenden Verlangerung des Mitteldarms, der als U-férmige Schleife in den

Nabelstrang hineinragt.

Dieser Vorgang wird durch die mangelnde Grdl3e der Bauchhohle in Relation zu den
intraabdominalen Organen verursacht und als physiologischer Nabelbruch
bezeichnet. In der 10. Schwangerschaftswoche bildet sich der physiologische
Nabelbruch in der Regel zurick, indem sich die Dunndarmschlingen ins Abdomen
zurtckverlagern. Der Antrieb fur die Ruckverlagerung ist nicht vollstandig geklart. Es
wird vermutet, dass zu diesem Zeitpunkt der Platz in der Bauchhdhle wieder
zunimmt.?” In einigen Fallen wandern die Darmschlingen in der 10. Woche nicht
wieder ins Abdomen zurtick. In diesen Fallen spricht man von einer Omphalozele.
Dabei werden die Darmschlingen weiterhin von einem Bruchsack aus Amnion
bedeckt.*?

Abbildung. 4: Omphalozele

4.2.2 Genetik

Die Entstehung der Omphalozele selbst geht nicht auf einen Gendefekt zuriick.
Allerdings tritt dieser Bauchwanddefekt bei bis zu 27,9% in Kombination mit
chromosomalen Fehlbildungen auf.** Trisomie 21, Trisomie 18, Trisomie 13, weitere
Chromosomenaberrationen und das Beckwith-Wiedemann-Syndrom sind darunter

die Haufigsten.®
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Eine autosomal-rezessive Vererbung ist nach YANG auch bei einer isolierten
Omphalozele mdglich. Bei zusatzlichen Fehlbildungen sieht er keine genetische

Grundlage.*®

4.2.3 Risikofaktoren

Fur die Entstehung einer Omphalozele gibt es Risikofaktoren. So werden in einigen
Studien die prakonzeptionelle Einnahme von Multivitaminen, ein grippaler Infekt der
Mutter, die Behandlung mittels In-vitro-Fertilisation (IVF) bzw. Intracytoplasmatic
spermia injection (ICSI) und Konsanguinitdt der Eltern mit der Entstehung einer

Omphalozele in Verbindung gebracht.*®

Auch das Alter der Mutter spielt eine wichtige Rolle, da die Omphalozele haufiger in
Kombination mit genetischen oder chromosomalen Defekten auftritt, welche bei

einem miitterlichen Alter Uiber 35 Jahren gehauft vorkommen.*®

4.2.4 Epidemiologie

Omphalozelen treten bei zwischen 1,5 — 4/10.000 Geburten auf. % #?

Dabei ist das méannliche Geschlecht nach Meinung einiger Autoren etwas haufiger
betroffen als das weibliche. Ein Verhéltnis von 1,5:1 wird von ASPELUND angefiihrt.
Auch FORRESTER und WEICHERT sehen das mannliche Geschlecht haufiger
betroffen.'* ** Ein ausgeglichenes Verhaltnis von 56 mannlichen zu 55 weiblichen

Patienten sieht VAN EJICK dagegen in seiner Studie.*

4.2.5 Assoziierte Fehlbildungen

Im Gegensatz zur Gastroschisis sind assoziierte Fehlbildungen bei der Omphalozele
relativ haufig. Sie liegen zwischen 31 % und 94,1%.%% ** Darunter finden sich vor
allem kardiale und gastrointestinale Fehlbildungen®, das Beckwith-Wiedemann-
Syndrom, Chromosomenaberrationen (Trisomie 13, 15, 18, 21)*, Cantrell-
Pentalogie, VACTERL-Assoziation sowie das OEIS-Syndrom.** Neuralrohrdefekte
treten im europaweiten Vergleich besonders haufig auf den Britischen Inseln in

Kombination mit der Omphalozele auf.®
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Daher wird unter anderem von KRAUSE ET AL. empfohlen, nach pranataler
sonographischer Diagnosestellung eine Amniozentese zur Klarung moglicher

chromosomaler Aberrationen durchzufiihren.?

4.2.6 Therapie

Bei intakten Omphalozelen gibt es unterschiedliche Therapieoptionen.

In alter Literatur wird die Mdglichkeit beschrieben, die Omphalozele aufzuhangen
und das Zurucksinken des Zeleninhalts ins Abdomen abzuwarten. Im Zeitraum, als
dieses Vorgehen bevorzugt wurde, lag die Mortalitat durch Infektionen sehr hoch. Da
die Omphalozelenmembran keine Barriere darstellt, welche das Eindringen von
Keimen in die Peritonealhdhle verhindert, wurde die Omphalozelenmembran zur
Stabilisierung mit Mercurochrom bzw. lod bepinselt. Dieses Vorgehen wird heute
nicht mehr angewandt, da Mercurochrom gesundheitsschadlich ist. Zudem

verhindern vorbestehende oder erworbene Adhasionen eine spontane Reposition.*

Heute ist ein primares operatives Vorgehen Therapie der Wahl. Dabei wird die
Omphalozele abgetragen. Diese weist immer Verwachsungen zu Darm oder Leber
auf, die zum Tell die Organfunktion massiv beeintrachtigen kénnen und gegen eine
konservative Therapie sprechen. Im Weiteren verfahrt man wie bei der

Gastroschisis.*®

Bei Eventration solider Organe wie Leber und Milz oder erh6htem intraabdominellen

Druck wird ebenso wie bei der Gastroschisis die Schuster-Plastik durchgefihrt.

4.2.7 Letalitdt und Prognose

Die Prognose der Kinder mit Omphalozele wird vor allem von den assoziierten
Fehlbildungen bestimmt, insbesondere bei Chromosomenaberrationen,
Herzfehlbildungen, Zwerchfelldefekten und Thoraxdeformitaten mit pulmonaler
Hypoplasie.>* So liegt die Uberlebensrate bei Patienten mit Begleitfehlbildungen
zwischen 20-50%. Patienten mit isolierter Omphalozele dagegen haben eine
Uberlebenswahrscheinlichkeit von 80-88%.%!

Im Langzeitverlauf treten die intestinalen Probleme nach wenigen Monaten in den
Hintergrund. In der Studie von KAISER kam es bei 3/28 (10,7%) Uberlebenden

Kindern mit Omphalozele zum lleus wahrend des ersten Lebenshalbjahres. Bei 9/28



19 Literaturiibersicht

(32,1%) war eine Therapie aufgrund eines Subileus innerhalb der ersten 17

Lebensmonate nétig.?*

Aufgrund von Begleitfehlbildungen wurden 6 (21,4%) Kinder zum Teil mehrfach

operiert.*
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4.3 Gesundheitszustand (KINDL-Fragebogen)

In der Arbeitsgruppe Ravens-Sieberer® des Robert-Koch-Instituts in Berlin wurde im
Jahr 1998 die KiGGS-Studie zur Bestimmung von Referenzdaten zum
Gesundheitszustand von Kindern und Jugendlichen im Alter von 0-17 Jahren in
Deutschland durchgefuhrt. Ein Teilgebiet der Studie war die Erhebung von Daten zu
gesundheitsbezogener Lebensqualitdt. Der dafiir vorgesehene Fragebogen KINDL®
war 1998 von Frau Prof. Ravens-Sieberer mit der Autorin der Ursprungsversion Frau
Prof. Monika Bullinger revidiert worden. Der Fragebogen liegt in drei gleich
aufgebaute Frageboégen fur verschiedene Altersstufen vor. Die Altersgruppen wurden
mit 4-7 Jahren, 8-11 Jahren und 12-16 Jahren festgelegt. Der Fragebogen ist
aulBerdem auch in zwei Fremdbeurteilungsversionen fur Eltern verfligbar. Somit
standen altersentsprechende Fragen und Antwortmdglichkeiten zur Verfigung.
Dieser Fragebogen wurde im Rahmen der KiGGS-Studie an insgesamt 14.836
Kindern ausgewertet. Es sind folgende Lebensbereiche als Items zusammengefasst:
.Korperliches  Wohlbefinden*,  “Emotionales = Wohlbefinden®, ,Selbstwert",
~Wohlbefinden in der Familie®, ,Wohlbefinden in Bezug auf Freunde/Gleichaltrige”
sowie ,Schulisches Wohlbefinden®. Zudem wurden diese sechs Lebensbereiche zu
einem Gesamtergebnis zusammengefasst. Auf einer Skala von 0-100 Punkten
schwanken die méglichen Werte. Dabei entsprechen hohere Werte einer besseren

Lebensqualitat. Die entsprechenden Fragebdgen sind im Anhang zu finden.

Im Rahmen der KiGGS-Studie von RAVENS-SIEBERER ET AL. wurden durch den
KINDL®-Fragebogen folgende Ergebnisse in Bezug auf die gesundheitsbezogene

Lebensqualitat erhoben, welche im Anschluss erlautert werden.?

Alter/ 4-7 Jahre 8-11 Jahre 12-16 Jahre
Item

Korperliches Wohlbefinden 80,2 80,5 73,3
Emotionales Wohlbefinden 83,0 82,3 79,1
Selbstwert 73,6 70,8 67,1
Wohlbefinden in der Familie 80,7 79,8 76,3
Wohlbefinden in Bezug auf | 79,7 78,3 77,3
Freunde/Gleichaltrige
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Schulisches Wohlbefinden 83,8 82,6 69,0

Gesamtergebnis 80,0 79,0 73,7

Tabelle 1: Ergebnisse der KiGGS-Studie

4.3.1 Korperliches Wohlbefinden

Bei der Beurteilung im Item ,Kdrperliches Wohlbefinden* wurde fir die Kinder in den
verschiedenen Altersstufen der Vergleichsgruppen einen Mittelwert von 80,2, 80,5
und 73,3 ermittelt. Damit zeigt sich, dass bereits bei gesunden Kindern ohne eine
chronische Erkrankung der Maximalwert von 100 nicht erreicht wird. Zudem sinkt die
Zufriedenheit mit dem eigenen Korper in der Untersuchungsgruppe der Uber
Zwolfjahrigen.

4.3.2 Emotionales Wohlbefinden

Das emotionale Wohlbefinden beurteilten die Kinder der Vergleichsgruppe mit 83,0,
82,3 und 79,1 im Mittelwert. Auch hier spiegelt sich das Bild wieder, dass mit
zunehmendem Alter das Wohlbefinden sinkt.

4.3.3 Selbstwert

Bei den Fragen in Bezug auf ihr Selbstwertgefthl wurden Mittelwerte von 73,6, 70,8
und 67,1 erreicht. Damit werden auch in diesem Item die maximal méglichen 100
Punkte nicht erreicht. Das Selbstwertgefihl ist in der jingsten Gruppe der Befragten

erneut am hochsten.

4.3.4 Wohlbefinden in der Familie

Das Item ,Wohlbefinden in der Familie* beurteilten die Kinder der Vergleichsgruppe
mit Mittelwerten von 80,7, 79,8 und 76,3.

4.3.5 Wohlbefinden in Bezug auf Freunde/Gleichaltri  ge

Bei diesem Item wurden Mittelwerte von 79,7, 78,3 und 77,3 ermittelt. Damit liegen in

dieser Gruppe die Mittelwerte verglichen mit den Ubrigen Items nahe beieinander.



22 Literaturiibersicht

4.3.6 Schulisches Wohlbefinden

Bei der Bewertung des Wohlbefindens in Bezug auf Schule oder Kindergarten
wurden Mittelwerte von 83,8, 82,6 und 69,0 erhoben.

4.3.7 Gesamtergebnis

Das Gesamtergebnis zeigt mit Mittelwerten von 80,0, 79,0 und 73,7 von mdglichen
100 Punkten, dass sich auch gesunde Kinder in ihrer Lebensqualitat eingeschrankt

fuhlen, insbesondere in der Altersgruppe der Gber Zwdlfjahrigen.
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4.4 Gastrointestinale Langzeitfolgen

4.4.1 Reizdarmsyndrom

Das Reizdarmsyndrom (engl. ,irritable bowel syndrome*®, IBS), welches durch
chronische Bauchschmerzen oder Unwohisein und StuhlunregelmaRigkeiten ohne
den Nachweis einer organischen Ursache gekennzeichnet ist, hat eine Pravalenz
zwischen 0,3% bis 20% im Kindes- und Jugendalter.® Als Hauptcharakteristikum gilt
der Zusammenhang zwischen Bauchschmerzen und Stuhlentleerung bzw.
Stuhlkonsistenz.® In Nordamerika durchgefiihrte Erhebungen an Schulen ergaben
eine Pravalenz von 6% bei Kindern im Alter von 12 Jahren. Bei Jugendlichen im Alter
von 16 Jahren lag sie bei 14%.%° Weltweit wird eine durchschnittliche Pravalenz von
5-15% angenommen.’® Das Reizdarmsyndrom liegt bei 22-45% der Patienten mit
funktionellen Bauchschmerzen vor.*® Im Allgemeinen zeigt sich eine Haufung beim
weiblichen Geschlecht, sowie eine genetische Veranlagung, urséachliche
Umweltfaktoren und ein mogliches postinfektioses Auftreten des IBS. Aul3erdem sind

einige psychosoziale und psychologische Faktoren bekannt.*

4.4.2 Funktionelle Obstipation

Unter Obstipation versteht man die Stuhlretention infolge unvollstandiger Entleerung.
Die Rom-llI-Kriterien bilden heute die diagnostische Grundlage fur die funktionelle
Obstipation beim Erwachsenen.?

Die Pravalenz fur Obstipation als Uberweisungsdiagnose ambulanter Kinder und
Jugendlicher liegt bei 3% und steigt in spezialisierten gastroenterologischen Kliniken
auf 25%.° Bei Kindern in der Allgemeinbevolkerung liegt die Pravalenz einer
Obstipation weltweit bei 0,7-29,6%.®

Bei 35% aller 6-12-Jahrigen besteht eine Obstipation; haufig liegt diese seit dem
Kleinkindalter vor. Etwa die Halfte dieser Kinder, besonders die Knaben, leiden
zusatzlich unter Enkopresis.*’

Eine funktionelle Obstipation liegt vor, wenn jegliche ,entztndliche, anatomische,
metabolische oder neoplastische Prozesse, die dieses Symptom erklaren wirden,
ausgeschlossen sind“.*” Sie ist mit tiber 95% die haufigste Ursache einer Obstipation

bei Kindern tiber dem ersten Lebensjahr.* %2
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4.4.3 Bauchschmerzen

2-19% aller Kinder leiden unter chronischen Bauchschmerzen. Genauere Zahlen
erhofft man sich durch die Einfihrung von Klassifikationskriterien, mit deren Hilfe
randomisierte, kontrollierte Studien méglich sind.>

4.4.4 Riuckenschmerzen

Riuckenschmerzen sind bei Kindern weit verbreitet. Sie betreffen etwa 20% aller
Kinder.® In einer Schweizer Studie von WEDDERKOPP ET AL. an unter 8-10-jahigen
lag die 1-Monatspravalenz bei 33%, in der Gruppe der Adoleszenten sogar bei
47%.*" Ebenso wurden 1.446 Schulkinder im Alter von 11 bis 14 Jahren aus dem
Nordwesten Englands in einer Studie befragt. Hierbei zeigte sich eine 1-

Monatspravalenz von 24%.%°

4.4.5 Kurzdarmsyndrom

Unter einem Kurzdarmsyndrom versteht man den Folgezustand eines langstreckigen
Dunndarmverlustes. Auch wenn die Lange des in situ belassenen Dinndarms von
untergeordneter Bedeutung ist, werden abhéngig vom Alter der Patienten
verschiedene Restlangen herangezogen, um das Kurzdarmsyndrom zu definieren.
Bei Neugeborenen, welche das Patientengut dieser Arbeit bilden, kdnnen bereits 40
cm Dinndarm fir das Uberleben ohne dauerhafte totale parenterale Ernahrung

ausreichend sein, bei erhaltener lleozokalklappe bereits 15 cm.**

Bei Neugeborenen und Kindern kommen sowohl pra- als auch postnatale Ursachen
fur die Entstehung eines Kurzdarmsyndroms in Frage. Prénatal kann es zu einer
intestinalen Atresie oder einem segmentalen Volvulus kommen. Postnatal missen
insbesondere die nekrotisierende Enterokolitis, ein segmentaler Volvulus, ein Morbus
Crohn mit Dinndarmbefall, ein Trauma, der Verschluss der Mesenterialgefale und

eine Strahlenenteritis als Ursache in Betracht gezogen werden.*®

4.4.6 lleus

Es gibt bisher nur wenig Literatur zum Krankheitsbild des lleus im Kindesalter. In der
Studie von STEINAU ET AL wurden 89 Kinder mit mechanischem lleus untersucht.®

In 51 Fallen (57,3%) lag mindestens eine abdominelle Voroperation vor. Die
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Voroperationen waren in drei verschiedene Gruppen (kleine, mittlere und grol3e
OperationsgrofRen) unterteilt worden. Es stellte sich anamnestisch heraus, dass
haufiger (27,0%) kleine abdominelle Voroperationen, insbesondere eine
unkomplizierte Appendektomie vorlagen. Die Appendektomie im Kindesalter ist die
haufigste akute abdominelle Operation. STILLING ET AL. berichten in ihrer Studie
uber eine Inzidenz von 0,5% fir einen mechanischen lleus innerhalb der ersten 30
postoperativen Tage nach Appendektomie. Dabei wird nicht zwischen einer

komplizierten und unkomplizierten Appendizitis unterschieden.®*

Als Risiko fur einen lleus wird die Haufigkeit von intraabdominellen Operationen
gesehen. Nach einer perforierten Appendizitis war die Inzidenz eines Bridenileus
zudem hoher als bei unkomplizierter Appendizitis. GroRe Operationen, zu welchen
die Korrekturen einer Gastroschisis oder Omphalozele gezahlt wurden, lagen

anamnestisch in 14,6% beim Auftreten eines lleus vor.*3
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5 Material und Methoden
5.1 Patienten

Bei der vorliegenden Arbeit handelt sich um eine retrospektive Studie, in welche alle
Kinder eingeschlossen wurden, die zwischen dem O01.Januar 1983 und dem
31.Dezember 2007 mit Gastroschisis oder Omphalozele geboren wurden und bei
welchen die Primaroperationen in der Kinderchirurgie Regensburg durchgefiihrt
wurden. Anhand von Operationsbichern wurden die Kinder ermittelt, welche in die
Studie eingeschlossen wurden. Ausschlusskriterium der Studie war die
Primaroperation in einer externen Klinik, auch wenn die anschlielende Behandlung
in der Klinik St. Hedwig stattfand. Insgesamt wurden so 70 Patienten (Gastroschisis

n = 35, Omphalozele n = 35) untersucht.

5.2 Fragebogen Primardaten

Es wurde der ,Fragebogen zur Datenerhebung“ verwendet, der in vier Teile
gegliedert ist und zur Datenerhebung im Rahmen der Studien von Sabine Punzmann
(OMPHALOZELE UND GASTROSCHISIS, Analyse des Regensburger
Patientengutes 1983 - 2007 Unter Berlcksichtigung der Kosmetischen und
Funktionellen Langzeitergebnisse) und der vorliegenden Arbeit entwickelt wurde.

Im ersten Teil wurden allgemeine Daten wie Name, Geburtsdatum und —uhrzeit,
Geburtsklinik, Geschlecht, Name sowie Geburtsdatum der Mutter, Anschrift,
Telefonnummer und der weiterbehandelnde Kinderarzt erhoben.

Im zweiten Teil erfolgten die Schwangerschaftsanamnese mit Alter der Multter,
errechnetem Geburtstermin, pranatal bekanntem Bauchwanddefekt,
Diagnosezeitpunkt, Préanataldiagnostik, Schwangerschaftsverlauf, Vorerkrankungen
oder Abusus der Mutter, frihere Schwangerschaften bzw. Entbindungen inklusive
Komplikationen und Familienanamnese besonders in Bezug auf Fehlbildungen.

Im dritten Teil wurden die Akten der behandelten Kinder in Hinblick auf die Geburt
ausgewertet. Dabei wurde insbesondere Wert gelegt auf Geburtsklinik,
Gestationsalter, Geburtslage, Entbindungsart, perinatale Komplikationen, vorzeitiger
Blasensprung, Geburtsgewicht, Geburtslange, Kopfumfang, @ APGAR-Wert,
Nabelschnur-pH, DefektgroRe, eventrierte Organe, Begleitfehlbildungen und

postnatale Komplikationen.
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Im vierten Teil wurde die Versorgung des Bauchwanddefektes beztglich
Operationstechnik, verwendetem Fremdmaterial, Folgeoperationen, primér- und
intraoperative Befunde, Begleit- und Fehlbildungen, Alter bei Operation, Dauer der
Operation und Beatmung, Beginn und Verlauf des Nahrungsaufbaus,
Komplikationen, Dauer des ersten stationdren Aufenthalts, Folgeaufenthalte und
Letalitat mit Todesursache dokumentiert.

5.3 Fragebogen Langzeiterhebung

Des Weiteren wurden Langzeitergebnisse mit Hilfe eines Erfassungsbogens und
einer Nachuntersuchung beurteilt.

Zur Registrierung der Langzeitergebnisse wurde Kontakt zu den Familien
aufgenommen. Die Adressen wurden uber die im Archiv vorhandenen Akten oder,
wenn seit dem letzten Krankenhausaufenthalt ein Umzug stattgefunden hatte, mit

Hilfe von Einwohnermeldeamtern ermittelt.

Der ,Fragebogen zur klinischen Studie” wurde an die Familien der Uberlebenden
Patienten, von denen die Adressen bekannt waren, zusammen mit einer Einladung
zur Nachuntersuchung gesandt.

29 Gastroschisis-Patienten erhielten diesen Fragebogen. Dabei war das jingste Kind
17 Monate, die alteste Patientin 23 Jahre alt. 30 Kindern mit Omphalozele erhielten
den Fragebogen mit einer Einladung zur Nachuntersuchung.

Der ,Fragebogen zur klinischen Studie” an die Patienten enthielt folgende Fragen:
Wie ist der Appetit?
Wie haufig besteht Ubelkeit/Erbrechen?
Wie haufig bestehen Bauchschmerzen?
Leidet der Patient unter Durchfall?
Leidet der Patient unter Verstopfung?
Wie héufig bestehen Riickenschmerzen?
Bestehen Probleme bei Bewegungen im Alltag, z. B. Laufen, Sitzen,
Springen?
Wie ist die Leistung bei sportlichen Aktivitaten, z. B. Schulsport oder
FuRRballspielen im Vergleich zur Altersgruppe?
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In welchem Alter hat der Patient Laufen gelernt?

Stellte der Kinderarzt eine verzogerte Entwicklung von Sitzen oder Laufen
fest?

Geht der Patient altersgerecht in Kindergarten oder Schule?

Wie wirden Sie die Lebensqualitat des Patienten bewerten?

Wie zufrieden sind Sie mit der Gesundheit des Patienten?

Wie zufrieden ist der Patient mit seinem Schlaf?

5.4 KINDL-Fragebogen (Gesundheitszustand)

Die Kinder, die zur Nachuntersuchung erschienen waren, bekamen einen weiteren
Erhebungsbogen zum Gesundheitszustand. Dies waren validierte, standardisierte
Fragebogen, die von RAVENS-SIEBERER?® entwickelt worden waren und je nach
Alter unterschiedliche Fragen und Antwortmdglichkeiten beinhalten. Zwischen vier
und sieben Jahren bekamen die Kinder den Fragebogen ,Kiddy-KINDL", von acht bis
elf den Fragebogen ,Kid-KINDL" und von 12 bis 23 Jahren den Fragebogen ,Kiddo-
KINDL®. Letzterer ist von der Arbeitsgruppe um Prof. Ravens-Sieberer nur fir
Jugendliche zwischen 12 und 16 Jahre vorgesehen. Der Erhebungsbogen enthalt
Fragen zu den Themenkomplexen Kérper, Psyche, Selbstwert, Familie, Freunde,
Schule/Kindergarten und ein Item, welches alle Bereiche zusammenfasst. In der
jungsten Altersgruppe bestand jedes Item aus zwei Fragen, in den alteren
Altersgruppen aus jeweils vier Fragen. Diese sind im Anhang aufgelistet.

In der jingsten Gruppe wurde der Fragebogen meist durch die Eltern beantwortet.

5.5 Erhebungsbogen zur Nachuntersuchung

AulRerdem wurde bei der Vorstellung in der Klinik der ,Erhebungsbogen zur
Nachuntersuchung“ ausgeftillt. Dabei wurden die noch fehlenden Informationen aus
dem ,Fragebogen zur Datenerhebung“ vervollstandigt, eine Anamnese in Hinblick
auf Bewegungsprobleme/Schmerzen, gastrointestinale Probleme, psychomotorische
Entwicklung, regelméRige Medikation und Sport erhoben. Im Rahmen der
korperlichen Untersuchung wurden allgemeine metrische Daten (Korperlange,
Korpergewicht), Allgemein- sowie Ernahrungszustand, Funktion der Bauchwand
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hinsichtlich der Abdominalorgane, Muskelfunktionsdiagnostik und kosmetischer
Lokalbefund des Abdomens erhoben.

Die statistische Auswertung der KINDL-Fragebdgen, des ,Fragebogens zur
Klinischen Studie®, sowie ein Teil des ,Fragebogens zur Datenerhebung:
Omphalozele/Gastroschisis” erfolgte mit SPSS Version 18.0. Dabei wurden die
Antwortmoglichkeiten so gewichtet, dass immer diejenige Antwort mit 1 bezeichnet
wurde, welche die geringste Beeinflussung von Gesundheit und Lebensqualitat
darstellt, und mit der Ziffer 5 die Antwort mit der schwerwiegendsten Beeinflussung.
Die weiteren statistischen Daten wurden durch das Programm
medbriX_regensburg_ 080508 erhoben.

5.6 Vergleichskollektive

Ein abgewandelter ,Fragebogen zur Klinischen Studie wurde von 35 Kindern ohne
Gastroschisis oder Omphalozele in den Bereichen ,Lebensqualitat® und
»Zufriedenheit mit der eigenen Gesundheit* beantwortet. Ein Teil dieser Kinder wurde
in der elektiven Sprechstunde der Kinderchirurgie befragt, ein andere Teil in Schulen
und im Verein. Dieses Kollektiv wird im Weiteren als Vergleichsgruppe 1 bezeichnet.

Die Frage nach regelmafiigen Rickenschmerzen und Einschatzung der eigenen
Leistung bei sportlichen Aktivitaten beantworteten 98 bzw. 97 Kinder und junge
Erwachsene aus ausgewahlten Schulklassen. Diese Gruppe wird im Verlauf
Vergleichsgruppe 2 genannt.

Somit wurde ein Vergleichskollektiv zur Patientengruppe geschaffen, welches aus
zwei Gruppen besteht. Diese beiden Gruppen waren noétig, da die Kinder, welche in
den Schulklassen befragt wurden, von Seiten der Schulleitung nicht alle Fragen

beantworten durften.
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6 Ergebnisse

6.1 Auswertungen der Krankenakte

6.1.1 Patienten

Die Auswertung erfolgte an insgesamt 70 Patienten, welche zwischen 01.01.1983
und 31.12.2007 geboren wurden und deren Primaroperation in der Klinik fur
Kinderchirurgie der Klinik St. Hedwig bzw. des Stadtischen Krankenhauses
Regensburg erfolgte.

Das Patientenkollektiv besteht aus je 35/70 Patienten mit Gastroschisis und
Omphalozele.

Unter den 70 Patienten waren 28 (40%) Madchen und 42 (60%) Jungen.

In der Gruppe der Uberlebenden Gastroschisiskinder war eine von 30 Familien nicht
zu erreichen, da diese einige Jahre vor dem Beginn der Studie nach Australien
ausgewandert war. Von 6/29 Familien (20,7%) erhielten wir keinen beantworteten
Fragebogen zurtck, 23/29 Familien (79,3%) beantworteten den Fragebogen.

30 Kindern mit Omphalozele erhielten den Fragebogen mit einer Einladung zur
Nachuntersuchung. Alle Adressen der Uberlebenden konnten in Erfahrung gebracht

werden. 21/30 (70,0%) Familien beantworteten das Schreiben.
Die Patienten beider Krankheitsbhilder waren zwischen 4 Monate und 25 Jahre alt.

Da die Fragebtgen nicht an die Familien verstorbener Patienten verschickt wurden
und nicht alle angeschriebenen Familien antworteten, blieben einzelne Datenséatze
unvollstandig. Die fehlenden Daten werden in den entsprechenden Féllen als

,unbekannt” bezeichnet.

Diagramm 1: Patienten

Emannlich

Bweiblich

Gastroschisis Omphalozele
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6.1.2 Gastroschisis

6.1.2.1 Geburtsklinik und pranatale Diagnostik

35/70 (50%) der Patienten hatten eine Gastroschisis. Von diesen waren 23 (65,7%)
mannlich und 12 (34,3%) weiblich.

19 (54,3%) wurden in der Klinik St. Hedwig geboren, 16 (45,7%) in auswartigen
Kliniken. Bei 16/19 der Patienten (84,2%), welche in der Klinik St. Hedwig geboren
wurden, war der Bauchwanddefekt bereits pranatal bekannt, bei einem Patienten
(5,3%) war dies nicht der Fall. In 2 (10,5%) Féllen war in der Akte nicht dokumentiert,
ob der Defekt pranatal bekannt war.

Bei den auswartig Geborenen war der Defekt bei 9/16 (56,3%) nicht bekannt, bei 1
(6,3%) war der Bauchwanddefekt bekannt. Bei 6 (37,5%) extern geborenen

Patienten ist unklar, ob die Eltern vor der Geburt vom Defekt wussten.

Diagramm 2: Geburtsklinik und sonographische Diagno stik

20
15
10

BGeburt St. Hedwig

5 "4 DOGeburt extern
0 -+ T 7 v

Defekt pranatal  Defekt pranatal keine Angabe
bekannt unbekannt

Eine weiterfihrende pranatale Diagnostik erfolgte bei 5/35 (14,3%) der
Schwangeren. Dabei handelte es sich jeweils um eine Amniozentese, welche in
keinem Fall einen pathologischen Befund als Ergebnis hatte. In 5/35 (14,3%) Fallen

wurde keine Angabe zu einer pranatalen Diagnostik gemacht.

6.1.2.2 Geburtslage

Die Auswertung der Akten ergab eine Geburt aus Beckenendlage bei insgesamt 5/35
(14,3%), darunter waren 2/5 (40%) mannliche und 3/5 (60%) weibliche Kinder. Eine
Schédellage lag bei 14/23 (60,9%) Jungen und 9/12 (75,0%) Madchen vor. Bei 7/23
(30,4%) Jungen war die Geburtslage den Akten nicht zu entnehmen.

6.1.2.3 Geburtsmodus
Eine spontane vaginale Entbindung erfolgte bei 13/35 (37,4%) der Schwangeren,
darunter 10/23 (43,5%) Jungen und 3/12 (25,0%) Madchen. Eine Sectio caesarea
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wurde bei 13/23 (56,5%) Jungen und 9/12 (75,0%) Madchen durchgefuhrt. Darunter
fanden sich bei den Jungen in 3/13 (23,1%) Féallen und 7/9 (77,8%) der Madchen
elektive Sectiones mit der Bauchwandfehlbildung als alleinige Indikation, sowie 10/13
(76,9%) Jungen und 2/9 (22,2%) Madchen mit folgenden zusatzlichen Indikationen:
vorzeitiger Blasensprung, pathologisches Kardiotokogramm (CTG), vorzeitige
Wehentatigkeit, Plazenta praevia, weitere kindliche oder mutterliche Indikation ohne
nahere Angabe. Die Kinder, bei welchen die Gastroschisis die Indikation zur Sektio
war, waren bei Geburt zwischen 34+0 SSW und 37+5 SSW (Mittelwert 35,3 SSW,
Standardabweichung 1,28) alt.

Bei den Kindern, welche extern geboren wurden (n=16), wurde in 1/16 (6,2%) eine
Sektio aufgrund der Gastroschisis durchgefuhrt, in 3/16 (18,8%) aus anderer
Indikation. 12/16 (75,0%) Patienten wurden vaginal entbunden.

In der Klinik St. Hedwig dagegen wurden 12/19 (63,2%) Kinder mit dem
Bauchwanddefekt als Indikation per Sektio entbunden, im Diagramm 3 wird dies
unter elektiver Sektio dargestellt. 6/19 (31,6%) der Sektiones erfolgten aufgrund
einer anderen Indikation und 1/19 (5,2%) Patienten wurden vaginal entbunden.

Diagramm 3: Geburtsmodus abhangig von Geburtsklinik

15
10 Bvaginale Geburt
5 Belektive Sektio
0 Dindizierte Sektio
Geburt St. Hedwig Geburt extern

6.1.2.4 Schwangerschaftsalter bei Geburt

Das minimale Schwangerschaftsalter bei Geburt betrug 31+3
Schwangerschaftswochen (SSW) bei den Gastroschisispatienten, das Maximum
39+1 SSW, der Median war 36 SSW. 22/35 (62,9%) Kinder erfullten aufgrund des
Gestationsalters das Kriterium der Frihgeburtlichkeit.

6.1.2.5 Eventrierte Organe

In 32/35 (91,4%) Fallen war der Dinndarm eventriert, bei 30/35 (85,7%) Patienten
der Dickdarm, bei 13/35 (37,1%) Kindern der Magen, in 2/35 (5,7%) Fallen die
Harnblase, sowie die Adnexe, Gallenblase, Hoden, ein Ovar und Darm ohne Angabe
des Darmabschnitts bei je 1/35 (2,9%) Patienten.
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Diagramm 4: Eventrierte Organe BDunndarm
@Dickdarm
35 OMagen
30 OHarnblase
25 BAdnexe
20
DOGallenblase
15
10 BHoden
5 J OOvar
0 - @Darm

6.1.2.6 Begleitfehlbildungen
Es wird zwischen intestinalen und extraintestinalen Malformationen unterschieden.
Zu den gastrointestinalen Fehlbildungen zahlen:

6/35 (17,1%) Atresie

5/35 (14,3%) Stenose

2135 (5,7%) Perforation

3/35 (8,6%) sonstige gastrointestinale Anomalien
Die gastrointestinalen Fehlbildungen verteilen sich auf 11/35 Patienten (31,4%). Bei
einigen Patienten wurden mehrere gastrointestinale Anomalien diagnostiziert.
Bei zwei Patienten traten sowohl Darmatresie als auch —stenosen auf.

Diagramm 5: Gastrointestinale Fehlbildungen

DAtresie

BStenose

OPerforation

O Sonstiges

O R, N W M OO

Bei 15/35 (42,9%) Kindern wurden insgesamt 39 extraintestinale Fehlbildungen
diagnostiziert. Auch hier waren einzelne Patienten mehrfach betroffen.
8/35 (22,8%) kardiale Anomalien (n=8 Atrialer Septumdefekt Typ Il (ASD lI),
n=4 persistierender Ductus arteriosus (PDA), n=2 Klappenfehlbildungen,
n=1 Ventrikelseptumdefekt (VSD), n=2 sonstiges)
6/35 (17,1%) urogenitale Anomalien (n=4 Kryptorchismus, n=1 Hypospadie,
n=1 einseitige Nierenagenesie)
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2/35 (5,7%) Skeletale Anomalien (n=2 obere Extremitdt, n=1 untere
Extremitéat)

3/35 (8,6%) Fazial-zephale Anomalien (n=2 Faziale Dysmorphie,
n=1 Hautanhangsel, n=1 Makrozephalie)

2/35 (5,7%) Anomalie des zentralen Nervensystems (n=2 Balkenhypoplasie,
n=3 sonstiges)

2135 (5,7%) Syndrome (n=1 Di-George-Syndrom, n=1 Amnionbandsyndrom)
2135 (5,7%) Chromosomale Aberration (n=1 Mikrodeletion Chromosom 22,

n=1 Strukturverdnderung Chromosom 8)

Diagramm 6: Extraintestinale Fehlbildungen

Okardiale Anomalien

Burogentiale Anomalien

Bskelettale Anomalien

OFazial-zephale Anomalien

BAnomalien des ZNS

@Syndrome

o N O~ O

OChromosomale Aberration

In der Gastroschisisgruppe gab es Patienten mit multiplen extraintestinalen
Fehlbildungen:

Ein Kind kam mit der Strukturveranderung des Chromosoms 8, einem
Amnionbandsyndrom, einem PDA, einem persistierendem Foramen ovale (PFO),
einer Leistenhernie, einer Balkenhypoplasie sowie einer Zisternenerweiterung zur
Welt.

Ein Kind wurde mit einem PDA, ASD Il und einer Mitralklappeninsuffizienz Grad |
geboren.

Bei einer Patientin wurde postnatal ein ASD I, PDA und Naevus flammeus
diagnostiziert.

Eine Patientin wurde mit Hexadaktylie rechts, Daumenfehlbildung links und
DiGeorge-Syndrom mit einem komplexen Herzfehler geboren.

Ein weiteres Kind kam mit ASD Il und PDA zur Welt.

Bei einem Patienten wurden eine intraventrikulére Blutung sowie eine Leistenhernie
und ein Leistenhoden rechts diagnostiziert.

Eine Patientin wurde mit ASD II, PDA und Pyelokaliektasie beidseits geboren.

Ein Patient wurde mit PDA und Kryptorchismus links geboren.
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Ein Kind kam mit einer Hydrozele testis und Leistenhernie rechts sowie einem
Gleithoden links zur Welt.
Bei einem Patienten wurden eine Ventrikulomegalie beidseits, Makrozephalie,

intrakranielle Blutung sowie Hypospadie diagnostiziert.

Insgesamt wurden 13/35 (37,1%) isolierte Gastroschisisfalle diagnostiziert. In 11/35
(31,4%) Fallen lagen zusatzlich intestinale Fehlbildungen vor, bei 15/35 (42,9%)
Patienten lagen zusatzlich extraintestinale Fehlbildungen vor. In 4/35 (11,4%) Fallen

traten sowohl intestinale als auch extraintestinale Fehlbildungen auf.

6.1.2.7 Primaroperation

Die Patienten waren bei Beginn der Primaroperation zwischen 36 und 700 Minuten
(11 Stunden, 40 Minuten) alt. Der Median betrdgt 174 Minuten (2 Stunden 54
Minuten). In die Berechnung gingen 32/35 (91,4%) der Patienten ein. Bei 3/35 (8,6%)
konnte aufgrund der fehlenden Geburtszeit kein Alter bei der Primaroperation
ermittelt werden.

Die Primaroperation der Gastroschisiskinder dauerte zwischen 40 und 225 Minuten
bei den mannlichen Gastroschisispatienten, der Median war 105 Minuten. Der
Median der Patientinnen betrug 98 Minuten bei einer Operationsdauer zwischen 43
und 215 Minuten.

Der primére Direktverschluss der Bauchwandlicke wurde bei 32/35 (91,4%) der
Gastroschisispatienten erreicht. Bei 3/35 (8,6%) Gastroschisiskindern wurde ein
zweizeitiges Vorgehen mit initialem Einbringen von Fremdmaterial durchgefihrt.

In der anschliel3enden Operation war ein Direktverschluss mdglich.

Der primare Direktverschluss wurde in der Gruppe der Patienten, welche extern
geboren wurden, 13/16 (81,3%) mal erreicht. Bei den ubrigen 18,7% (3/16) wurde
eine Schuster-Plastik durchgefiihrt, welche eine Sekundéroperation notig machte.

Von den in der Klinik St. Hedwig geborenen Kindern erhielten 18/19 (94,7%) einen
Direktverschluss. Bei einem von 19 Patienten (5,3%) wurde in der Primaroperation

Fremdmaterial verwendet.
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Diagramm 6: Primaroperatinon abhangig von Geburtskl inik

BPrimérverschluss

B Schusterplastik

Geburt St. Hedwig Geburt extern

6.1.2.8 Letalitat

In der Gruppe der Gastroschisispatienten verstarben 5/35 (14,3%) Kinder, 4 davon
zwischen 1983 und 1987, eines 2003.

Patient 1, welcher im Jahr 2003 verstarb, wurde als Frihgeburt der 32. SSW im
hauslichen Umfeld in der Toilette mit multiplen zusatzlichen gastrointestinalen und
kardialen Fehlbildungen geboren. Es erfolgte ein Primarverschluss. Im Verlauf traten
mehrere Infektionen und weitere Komplikationen bis hin zum Multiorganversagen
auf, sodass der Patient nach 260 Tagen postpartalem Krankenhausaufenthalt und
drei Relaparatomien verstarb. Ein Kind (Patient 2) verstarb im Jahr 1987 nach 120
Tagen an einer Verbrauchskoagulopathie und Herzkreislaufversagen. Es war
ebenfalls extern geboren. Nach Verlegung in die Klinik St. Hedwig erfolgte eine
Nabelschnurplastik und der Patient hatte im Verlauf vier Re-Laparatomien bei dem
klinischen Bild eines lleus sowie zur Entlastung bei erhohtem abdominellen Druck
erhalten. Zwei Kinder verstarben in den Jahren 1983 (Patient 5) und 1984 (Patient 3)
an Atem- und Herzstillstand. Bei Patient 3 lagen zudem eine Nonrotation und eine
Duodenalstenose sowie stark 6dematods geschwollene und verkirzte Darmschlingen
vor, sodass primar eine Nabelschnurplastik erfolgte. Im Rahmen der vaginalen
Geburt war es zu einer Asphyxie gekommen. Bei Patient 5 sind der Krankenakte
keine weiteren Anomalien zu entnehmen. Der Bauchwanddefekt wurde in der
Primaroperation durch eine Duraplastik verschlossen. Patient 4, welcher in der Klinik
St. Hedwig geboren wurde, verstarb 1984 nach mehreren Operationen bei priméarem
Direktverschluss und einem intraoperativem Herzstillstand zwei Monate postpartal an
Herzversagen.

Eines der funf verstorbenen Kinder wurde im Klinikum St. Hedwig geboren (20%),
vier Kinder extern (80%). Unter allen in der Klinik St. Hedwig geborenen Kindern
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verstarb 1/19 (5,3%), wahrend 4/16 Kindern (25,0%) verstarben, die in externen

Krankenhausern zur Welt kamen.

Geburt St. Hedwig Geburt extern
Lebend 18/19 (94,7%) 12/16 (75%)
Verstorben 1/19 (5,3%) 4/16 (25%)

Tabelle 2: Uberleben und Versterben von Gastroschisiskindern abhangig von der Geburtsklinik

Diagramm 7: Uberleben abhéngig von Geburtsklinik
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Diagramm 8: Zeitpunkt des Versterbens in Tagen
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6.1.2.9 Gastrointestinale Langzeitprobleme
Ein Kind wurde bis zum Zeitpunkt der Nachuntersuchung mit 4 Jahren und 1 Monat
Uber eine Perkutane Gastrostomie (= PEG) ernadhrt. Im weiteren Verlauf gelang die

Umstellung auf eine vollstandige perorale Erndhrung.

An einem Kurzdarmsyndrom infolge der Fehlbildung mit erforderlichen
Darmresektionen litten 2 Kinder. Das Madchen, das tUber mehrere Jahre per PEG
ernahrt wurde und ein Junge, der nach 260 Tagen an einem Multiorganversagen

verstarb.
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Ein lleus trat bei 12/35 (34,3%) Patienten zwischen dem ersten Lebensmonat und
dem Untersuchungszeitpunkt auf. In jedem dieser Falle war eine operative Therapie

notig. Ein weiteres Mal wurde der Verdacht auf einen Ileus nicht bestéatigt.
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6.1.3 Omphalozele

6.1.3.1 Geburtsklinik und pranatale Diagnostik

35/70 (50%) Kinder wurden mit Omphalozele geboren, davon waren 19/35 (54,3%)
mannlich, 16/35 (45,7%) weiblich.

In der Klinik St. Hedwig wurden 11/35 (31,4%) dieser Kinder geboren; hiervon war
bei 9 (81,8%) Kindern der Bauchwanddefekt bekannt, bei einem Patienten (9,1%)
war der Defekt unbekannt, bei einem Weiteren wurde keine Angabe dazu gemacht.
In externen Kliniken kamen 24/35 (68,6%) Kinder zur Welt; in 5 (20,8%) dieser Falle
war der Defekt bekannt, bei 10/24 (41,7%) der auswartig geborenen war der Defekt
pranatal nicht bekannt. In 9/24 (37,5%) Féllen war den Akten nicht zu entnehmen, ob
der Defekt pranatal bekannt war.

Diagramm 9: Geburtsklinik und sonographische Diagno stik

10

5
BGeburt St. Hedwig
0 T T 7 DOGeburt extern

Defekt Defekt keine
pranatal pranatal Angabe
bekannt unbekannt

Eine weiterfihrende pranatale Diagnostik erfolgte in 15/35 (42,9%) Fallen. Diese
erfolgte in 3/15 (20,0%) Fallen, ohne dass der Bauchwanddefekt pranatal bekannt
war. Die Indikation war in diesen Féllen das mutterliche Alter tber 35 Jahre. Somit
erfolgte in 2 (14,3%) Fallen einer pranatal bekannten Omphalozele keine
weiterfihrende pranatale Diagnostik.

Es wurde 12mal eine Amniozentese, 3mal eine Chorionzottenbiopsie und einmal
eine Chordozentese durchgefiuhrt; darunter in einem Fall sowohl eine Amniozentese
als auch eine Chorionzottenbiopsie. In allen Féllen konnte eine chromosomale

Aberration ausgeschlossen werden.

6.1.3.2 Geburtslage

Die Auswertung der Akten ergab eine Schadellage bei 13/19 (68,42%) Jungen und
11/16 (68,8%) Madchen, sowie eine Beckenendlage bei Geburt in 4/35 (11,4%) der
Falle, darunter 3/19 (15,8%) mannlichen und 1/16 (6,3%) weiblichen Kindern. Bei
3/19 (15,8%) Jungen und 4/16 (25,0%) Madchen gab es keine Angabe zur
Geburtslage.
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6.1.3.3 Geburtsmodus

Eine vaginale Entbindung erfolgte bei 11/19 (57,9%) Jungen und 8/16 (50,0%)
Madchen. Eine Sektio wurde bei 8/19 (42,1%) Jungen und 8/16 (50,0%) Madchen
durchgefuhrt. Eine elektive Sektio war in 7/8 (87,5%) der Jungen und 2/8 (25,0%) der
Madchen aufgrund der Omphalozele indiziert. Bei 1/8 (12,5%) der Jungen und 6/8
(75,0%) der Madchen gab es folgende Indikationen: vorzeitiger Blasensprung,
pathologisches CTG, vorzeitige Wehentétigkeit, weitere kindliche oder mitterliche
Indikation.

Die Patienten, welche mit Omphalozele als Indikation zur Sektio entbunden wurden,
kamen zwischen 35+6 SSW und 39+0 SSW zur Welt (Mittelwert 37,5 SSW,
Standardabweichung 0,90).

Die Kinder, welche in der Klinik St. Hedwig geboren wurden, wurden in 7/11 (63,6%)
Fallen mit Omphalozele als Indikation fur die elektive Sektio entbunden, in 3/11
(27,3%) lagen zusatzlich andere Indikationen vor. 1/11 (9,1%) erfolgte eine vaginale
Entbindung.

In externen Kliniken geborene Kinder wurden in 5/24 (20,8%) aufgrund der
Omphalozele per Sektio entbunden, in 1/24 (4,2%) gab es andere Indikationen;
18/24 (75,0%) kam es zur vaginalen Geburt.

Diagramm 10: Geburtsmodus abhangig von Geburtsklini k

Bvaginale Geburt

Belektive Sektio

Oindizierte Sektio

Geburt St. Hedwig Geburt extern

6.1.3.4 Schwangerschaftsalter bei Geburt

Das minimale Schwangerschaftsalter bei Geburt betrug 31+0 Wochen bei der
Omphalozele, das maximale Gestationsalter lag bei 41+1 Schwangerschaftswochen.
Der Median war 38 SSW bei der Omphalozele. Eine Frihgeburtlichkeit lag bei 11/35
(31,4%) der Patienten vor, zum Termin wurden 23/35 (65,7%) Patienten geboren.

Bei einem Kind (2,9%) fehlte die Angabe zum Schwangerschaftsalter bei Geburt.
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6.1.3.5 Eventrierte Organe

Bei den Patienten mit Omphalozele war der Dinndarm in 20/35 (57,1%) aus dem
Abdomen getreten, Dickdarm und Leber in jeweils 13/35 (37,1%) Féllen. Darm ohne
genaue Angabe von Dinn- oder Dickdarm war in 8 Fallen (22,9%) eventriert. In
jeweils 2 Fallen (5,7%) waren Magen und Milz, je einmal (2,9%) Adnexe und Ovar in

den Nabelschnurbruch eventriert.

Diagramm 11: Eventrierte Organe @Dunndarm

@Dickdarm

OMagen

BAdnexe

OOvar

BDarm

BLeber

OMilz

6.1.3.6 Begleitfeh Ibildungen
Man unterscheidet zwischen intestinalen und extraintestinalen Fehlbildungen.
Gastrointestinale Malformationen traten bei 13/35 (37,1%) Patienten auf:

8/35 (22,9%) Meckel-Divertikel

2135 (5,7%) Atresie

2/35 (5,7%) Stenose

2135 (5,7%) Leberveranderungen

Eine Patientin wurde mit Dinn- und Dickdarmstenose geboren.

Diagramm 12: gastrointestinale Begleitfehlbildungen

6 DOAtresie

@ Stenose

OMeckel -Divertikel

2 DOLeberveréanderungen

Folgende extraintestinale Fehlbildungen traten bei 17/35 (48,6%) Patienten auf:
7135 (20,0%) kardiale Anomalien (n=5 PDA, n=3 ASD Il, n=2 VSD, n=1 PFO)
4/35 (11,4%) urogenitale Fehlbildungen (n=3 Nierenfehlbildung, n=2

Hypospadie, n=2 Kryptorchismus, n=2 sonstiges)
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4/35 (11,4%) muskulo-skelettale Anomalien (n=2 Fehlbildungen von
FulR/Zehen, Fehlbildung der Wirbelsaule, je n=1 Mikro-/Makrozephalie, n=2
sonstiges)

6/35 (17,1%) faziale Anomalie (n=5 faziale Dysmorphie, n=2 Hautanhéngsel)
4/35 (11,4%) Syndrome (n=3 Beckwith-Wiedemann-Syndrom, n=1
VACTERL-Assoziation)

1/35 (2,9%) chromosomale Aberration (n=1 Freie Trisomie 21)

1/35 (2,9%) komplexe Anomalie (n=1 Blasenexstrophie)

3/35 (8,6%) sonstiges (n=2 Vierfingerfurche, n=1 hypoplastische Lunge)

Diagramm 13: Extraintestinale Begleitfehlbildungen

DOkardiale Anomalien

Burogenitale Fehlbildungen

Bmuskulo- skelettale Anomalien

DOfaziale Anomalie
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Bei einigen Patienten traten verschiedene Fehlbildungen gleichzeitig auf.

Ein Patient wurde mit dem Beckwith-Wiedemann-Syndrom, inkl. VSD und
Makroglossie geboren.

Ein Patient kam mit Hypospadia scrotalis perinealis, fazialer Dysmorphie,
Vierfingerfurche, SichelfiiRen beidseits, Rippenhypoplasie und Beugekontrakturen
zur Welt.

Bei einem Kind wurden Mikrozephalie, freie Trisomie 21 mit Epikanthusbild und
Vierfingerfurche diagnostiziert.

Ein Kind wurde mit VSD, PFO, PDA und ASD Il geboren.

Ein Patient wurde mit Hypospadie, Kryptorchismus und tiefsitzenden Ohren geboren.
Ein Junge kam mit PDA, ASD Il und einer intraventrikularen Blutung zur Welt.

Ein Patient wurde mit einer komplexen anogenitalen Fehlbildung (Blasenexstrophie
und Analatresie) geboren.

Ein Madchen kam mit PDA und ASD Il zur Welt.
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Die Auswertung ergab 6/35 (17,1%) Kinder mit alleiniger gastrointestinaler
Fehlbildung, 7/35 (20,0%) Patienten mit isolierten extraintesinalen Anomalien, sowie
7/35 (20,0%) mit intestinaler und extraintesinaler Fehlbildung. Die isolierte
Omphalozele trat in 15/35 (42,9%) Fallen auf.

Da ein Meckel-Divertikel in der Literatur nicht einheitlich zu den gastrointestinalen
Fehlbildungen gezahlt wird, kann die Auswertung alternativ ohne diese Fehlbildung
erfolgen. In diesem Fall liegen lediglich bei 5/35 (14,3%) Kindern gastrointestinale
Fehlbildungen vor. 2/35 (5,7%) Kinder hatten nur eine intestinale Fehlbildung, bei
11/35 (31,4%) Patienten lagen nur extraintestinale Fehlbildungen vor, in 3/35 (8,6%)
lagen sowohl intestinale als auch extraintestinale Fehlbildungen vor. Die isolierte

Omphalozele tritt in diesem Patientengut bei 19/35 (54,3%) Patienten auf.

Gastrointestinale Extraintestinale Gastrointestinale Isolierte
Fehlbildungen Fehlbildungen + extraintestinale | Omphalozele

Fehlbildungen

Anzahl 6/35 (17,1%) 7/35 (20,0%) 7/35 (20,0%) 15/35 (42,9)

Tabelle 3: Fehlbildungen

6.1.3.7 Primaroperation

Die Patienten der Omphalozelen-Gruppe waren zum Zeitpunkt der Operation
zwischen 50 und 17.160 Minuten (12 Tage) alt. Im Median war der
Operationszeitpunkt 540 Minuten (9 Stunden) postpartal. In die Berechnung wurden
32/35 (91,4%) Patienten einbezogen, bei 2/35 (5,7%) fehlte die Angabe zur
Geburtszeit und bei 1/35 (2,9%) war keine Operation erfolgt.

Die Primaroperation der Omphalozelenkinder dauerte zwischen 26 und 110 Minuten
bei den Jungen, der Median lag bei 67,5 Minuten. Die Operationen der Madchen mit
Omphalozele dauerten zwischen 45 und 175 Minuten, der Median betrug 77,5
Minuten.

Ein primérer Direktverschluss der Bauchwandliicke erfolgte bei 22/35 (62,8%) der
Omphalozelenkindern. In einem Fall war keine operative Versorgung notig (2,8%).

In 5/35 (14,3%) gelang eine passive Rickverlagerung durch Hochbinden des
Bruchsacks unter regelméfigem Bepinseln mit Mercurochrom. Im Verlauf erfolgte bei
diesen Patienten der operative Bauchwandverschluss. In 1/35 (2,8%) erfolgte eine
Schusterplastik.
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Bei 7/35 (20,0%) Omphalozelen wurde eine Bauchdeckenplastik durch Verwendung
von Fremdmaterial aus Dura bzw. Goretex durchgefuhrt.

In der Gruppe der extern geborenen Patienten erfolgte der direkte Primarverschluss
in 16/24 (66,7%) Fallen, Redressing erfolgte 7mal 7/24 (29,2%). In einem Fall (4,1%)
war keine Operation naotig.

Bei den Patienten, die in der Klinik St. Hedwig geboren wurden, erfolgte der direkte
Primarverschluss in 8/11 (72,7%) Fallen. Eine Schuster-Plastik erfolgte in drei Fallen
(27,3%).

Diagramm 14: Primaroperatinon abhangig von Geburtsk linik
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6.1.3.8 Letalitat

5 der 35 (14,3%) Omphalozelen-Kinder verstarben. Alle Todesfalle wurden zwischen
1983 und 1990 in externen Kliniken geboren. 4/5 (80,0%) Kinder verstarben wahrend
des Primaraufenthalts, eines (20,0%) nach der Entlassung aus dem Krankenhaus
am Sudden Infant Death Syndrome (SIDS). Hier war eine Fasziendopplung im
Rahmen des Primarverschlusses erfolgt.

Unter den Todesursachen waren eine respiratorische Insuffizienz am 26. Lebenstag
(Patient 2, Duraplastik) und Herzkreislaufversagen an Tag 29 (Patient 3,
Duraplastik). In einem Fall verstarb das Kind noch am Operationstag nach
intraoperativer Reanimation und starken Blutungen aus der Operationswunde bei
Duraplastik (Patient 1). Ein Kind verstarb auf Grund einer hypoplastischen Lunge an
respiratorischer Insuffizienz, Schocklunge sowie einer Rechtsherzinsuffizienz am 38.
Lebenstag (Patient 4). Bei dieser Patientin erfolgte ebenfalls eine Duraplastik mit
zusatzlichen Entlastungsschnitten.
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Diagramm 15: Uberleben abh&ngig von Geburtsklinik
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Diagramm 16: Zeitpunkt des Versterbens
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6.1.3.9 Gastrointestinale Langzeitprobleme

Bei einer Nachbeobachtungsdauer von 25 Jahren und 7 Monaten lag in der Gruppe

der Omphalozelen-Patienten bei keinem Kind ein Kurzdarmsyndrom vor.

Ein (Sub-)lleus war bei 3/35 (8,6%) Patienten aufgetreten und operativ therapiert
worden. Bei einem dieser Kinder trat der Bridenileus im 5. Lebensjahr auf. Bei einer
Patientin wurde im Alter von 18 Jahren eine laparoskopische Bridenlésung

durchgeflhrt. Die dritte Patientin wurde aufgrund eines drohenden lleus im Alter von

17 Jahren laparotomiert.
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6.2 Nachuntersuchung

6.2.1 Patienten
Der Erhebungsbogen zur Kklinischen Studie wurde von 23/29 (79,3%)

angeschriebenen Gastroschisispatienten und 21/30 (70,0%) Omphalozelenpatienten

beantwortet.

In der Gruppe der Gastroschisiskinder war eine Familie nicht zu erreichen, da diese
einige Jahre vor dem Beginn der Studie nach Australien ausgewandert war. Von 6/29
Familien (20,7%) erhielten wir keinen beantworteten Fragebogen zuriick, 23/29
Familien (79,3%) beantworteten den Fragebogen und 18/29 (62,1%) erschienen zur
Nachuntersuchung, darunter 8/18 (44,4%) méannliche, 10/18 (55,6%) weibliche. Das
jungste Kind war 3 Jahre und 7 Monate, die alteste Patientin 23 Jahre und 9 Monate.
Der Medianwert zum Zeitpunkt der Nachuntersuchung lag bei 9,5 Jahren.

30 Kinder mit Omphalozele erhielten den Fragebogen mit einer Einladung zur
Nachuntersuchung. Alle Adressen der Uberlebenden konnten in Erfahrung gebracht
werden. Die Patienten waren zwischen 4 Monate und 25 Jahre alt. 21/30 (70,0%)
Familien beantworteten das Schreiben. 16/30 (53,3%) der Omphalozelenkinder
wurden nachuntersucht, davon waren 7/16 (43,7%) mannlich und 9/16 (56,3%)
weiblich. Das jungste Kind war 11 Monate, der alteste Patient 21 Jahre und 10
Monate alt. Der Medianwert zum Zeitpunkt der Nachuntersuchung lag bei 12 Jahren.

Es wurden sechs Kinder bis zum Alter von 3 Jahren von den Eltern vorgestellt.

6.2.2 Gastroschisis

6.2.2.1 Lebensqualitat

Im ,Fragebogen zur Kklinischen Studie* gaben 22/23 (95,7%) Kinder Auskunft Gber
ihre Lebensqualitat. Die Fragebodgen der jingeren Kinder wurden durch die Eltern
ausgefullt. Ab welchem Alter die Fragen durch die Patienten selbst beantwortet
wurden, wurde auf dem Fragebogen nicht vermerkt; 10/23 (47,8%) waren mannlich,
12/23 (52,2%) weiblich. Die Antwort ,sehr gut® wurde von 10 Patienten (43,5%), ,gut"
von 5 Patienten (21,7%) und ,normal” von 7 Patienten (30,4%) gegeben. Von einem
Patienten (4,3%) wurde die Frage nicht beantwortet. Dabei war der Median 2, was
einer ,guten” Lebensqualitat entspricht. Der Modalwert als am haufigsten genannter
Wert war 1 = ,sehr gut”. Die Ergebnisse sind in Tabelle 4 zusammengefasst.
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sehr gut gut normal | schlecht sehr keine Median | Modalwert
schlecht | Antwort

Lebensqualitat | 10 (43,5%) |5 (21,7%) | 7 (30,4%) | - - 1 2 1

Tabelle 4: Lebensqualitat bei Gastroschisis

6.2.2.2 Gesundheit

Die Zufriedenheit mit ihrer Gesundheit bewerteten alle 23 Kinder. ,Vollkommen
zufrieden* waren 10 Patienten (43,5%), ,zufrieden” 9 Patienten (39,1%), ,normal“ 3
Patienten (13,0%) und ,unzufrieden“ 1 Patient (4,3%). Der Median betragt 2 =
.Zufrieden®, der Modalwert 1 = ,vollkommen zufrieden®. Eine Zusammenfassung der

Antworten ist in Tabelle 5 zu finden.

vollkommen | zufrieden normal unzufrieden sehr keine Median | Modal -
zufrieden unzufrieden Antwort wert
Gesundheit |10 (43,5%) |9 (39,1%) | 3 (13,0%) |1 (4,3%) - - 2 1

Tabelle 5: Zufriedenheit mit Gesundheit bei Gastroschisis

6.2.2.3 Beeinflussung des Alltags durch korperliche Folgen der Operation

22/23 (95,7%) bewerteten ihre Beeinflussung durch koérperliche Folgen durch die
Operation. Dabei gaben 13/22 (56,5%) Kindern die Antwort ,gar nicht*, 6 (26,1%)
.kaum®, 2 (8,7%) ,wenig“ und 1 (4,3%) ,stark”. Ein Patient gab keine Antwort. Der
Median und Modalwert ergab 1, was ,gar keiner* Beeinflussung durch korperliche

Folgen der Operation entspricht. Die Ergebnisse sind in Tabelle 6 zusammengefasst.

stark Antwort wert

Beeinflussung Alltag 13 (56,5%) | 6 (26,1%) 2(8,7%) |1(4,3%) |- 1 1 1
durch OP

Tabelle 6: Beeinflussung des Alltags durch OP und Beeintrachtigung durch Aussehen bei Gastroschisis

6.2.2.4 Beeintrachtigung durch das Aussehen

9/23 (39,1%) Patienten antworteten auf die Frage nach der Beeintrachtigung durch
das eigene Aussehen in Hinblick auf die Operationsnarbe oder Fehlbildung mit ,gar
nicht®, 6 (26,1%) mit ,kaum*, 4 (17,4%) mit ,wenig“ und 2 (8,7%) mit ,sehr stark”. Ein
Kind beantwortete die Frage nicht. Der Median betragt 2, der Modalwert 1. Die

Antworten sind in Tabelle 7 zusammengefasst.

gar nicht kaum wenig stark sehr keine | Median | Modal -
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gar nicht kaum wenig stark sehr keine | Median | Modal-
stark | Antwort wert
Beeintrachtigung durch 9(39,1%) |6 (26,1) 4(17,4%) |1 (4,3%) |2 (,7%) |1 1
Aussehen
Tabelle 7: Beeintrachtigung durch Aussehen bei Gastroschisis
6.2.2.5 Zufriedenheit mit dem Schlaf
Die Frage nach der Zufriedenheit mit dem Schlaf beantworteten 23

Gastroschisispatienten. 10 Patienten (43,5%) waren ,vollkommen zufrieden“, 5
(21,7%) ,zufrieden®, 5 (21,5%) empfanden den Schlaf als ,normal®, 2 (8,7%) waren
.unzufrieden* und 1 Patient (4,3%) ,sehr unzufrieden”. Der Median betragt 2
(zufrieden), der Modalwert 1 (sehr zufrieden). Die Ergebnisse sind in Tabelle 8

aufgelistet.
vollkommen | zufrieden normal unzufrieden sehr keine Median | Modal -
zufrieden unzufrieden Antwort wert
Schlaf 10 (43,5%) 5(21,7%) |5 (21,7%) |2 (8,7%) 1 (4,3%) 2 1

Tabelle 8: Zufriedenheit mit Schlaf bei Gastroschisis

6.2.2.6 Appetit

Den Appetit beurteilten 13/23 (56,5%) Gastroschisiskinder als ,immer gut®, 6 (26,1%)
.meistens gut®. 3/23 (13,0%) als ,manig“, 1 (4,3%) als ,immer schlecht®. Somit
betragt der Median ebenso wie der Modalwert 1 (immer gut). Eine Ergebnisiibersicht
findet sich in Tabelle 9.

immer gut | meistens maRig haufig immer keine Median | Modalwert
gut schlecht schlecht Antwort
Appetit | 13 (56,5%) |6 (26,1%) |3 (13,0%) 1 (4,3%) - 1 1

Tabelle 9: Appetit bei Gastroschisis

6.2.2.7 Ubelkeit/Erbrechen
Ubelkeit und Erbrechen treten bei 10/23 (43,5%) Gastroschisispatienten ,nie*, 12/23
(52,2%) ,selten”, bei 1/23 (4,3%) ,oft" auf. Sowohl Median als auch Modalwert

ergeben 2 (selten). Die Antworten sind in Tabelle 10 zusammengefasst.

oft Modal -

wert

keine Median

Antwort

nie selten manchmal sténdig/

immer

Ubelkeit/Erbrechen

10 (43,5%) |13 (52,2%) | - 1(4,3%) |- - 1 1

Tabelle 10: Ubelkeit/Erbrechen bei Gastroschisis
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6.2.2.8 Bauchschmerzen
Bei 6/23 (26,1%) Gastroschisiskindern bestehen ,nie“, bei 8 (34,8%) “selten”

Bauchschmerzen; 8 (34,8%) geben ,manchmal®, 2 (8,7%) ,oft* Bauchschmerzen an.

Median und Modalwert ergeben somit 2 (selten). Die Antworten finden sich in Tabelle

11 aufgelistet.

nie

selten

manchmal

oft

sténdig/
immer

keine
Antwort

Median

Modal -
wert

Bauchschmerzen

6 (26,1%)

8 (34,8%)

8 (34,8%)

1

Tabelle 11: Bauchschmerzen bei Gastroschisis

6.2.2.9 Diarrho

Durchfall gaben 12/23 (52,2%) Gastroschisispatienten ,nie*, 4 (17,4%) ,selten”, 5
(21,7%) ,manchmal“, einer (4,3%) ,standig” an. Ein Kind (4,3%) gab keine Antwort

auf die Frage nach der Haufigkeit von Diarrhd. Median und Modalwert sind somit 1

(nie). Eine Ubersicht der Antworten findet sich in Tabelle 12.

nie selten manchmal oft standig/ keine Median | Modal-
immer | Antwort wert
Diarrhé 12 (52,2%) |4 (17,4%) |5 (21,7%) 1(4,3%) |1 1 1

Tabelle 12: Diarrho bei Gastroschisis

6.2.2.10 Obstipation
Unter Verstopfung leiden 16/23 (69,6%) der Gastroschisiskinder ,nie*, 4 (17,4%)

.selten”, sowie je 1 (4,3%) ,manchmal®, ,oft* und ,standig“. Daraus ergeben sich fir

Median und Modalwert 1 (nie). Die Ergebnisse sind in Tabelle 13
zusammengetragen.
nie selten manchmal oft sténdig/ keine Median | Modal-
immer | Antwort wert
Obstipation 16 (69,6%) |4 (17,4%) |1 (4,3%) 1 (4,3%) 1 1

Tabelle 13: Obstipation bei Gastroschisis

6.2.2.11 Rickenschmerzen

Unter Ruckenschmerzen leiden 14/23 (60,9%) der Gastroschisiskinder ,nie“, 2
(8,7%) ,selten, 4 (17,4%) ,manchmal®, 2 (8,7%) ,oft*. Von einem Kind (4,3%) wurde
die Frage nicht beantwortet. Median und Modalwert sind somit 1 (nie). Tabelle 14

bietet eine Ubersicht Uiber die Ergebnisse.
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nie selten manchmal oft standig/ keine Median | Modal-
immer | Antwort wert
Rickenschmerzen |14 (60,9%) |2 (8,7%) 4 (17,4%) |2 (8,7%) 1(4,3%) |1 1

Tabelle 14: Riickenschmerzen bei Gastroschisis

6.2.2.12 Probleme bei Bewegung im Alltag

Auf die Frage nach Problemen bei Bewegung im Alltag antworteten 15/23 (65,2%)
Gastroschisiskinder ,nie*, 4 (17,4%) ,selten”, 1 (4,3%) ,manchmal” und 2 (8,7%) ,oft".
Ein Kind (4,3%) gab keine Antwort. Median und Modalwert ergeben jeweils 1 (nie).

Die Antworten sind in Tabelle 15 zusammengefasst.

nie selten manchmal oft sténdig/ keine Median | Modal-
immer | Antwort wert
Probleme bei 15 (65,2%) |4 (17,4%) |1 (4,3%) 2 (8,7%) 1(4,3%) |1 1
Bewegung im Alltag

Tabelle 15: Probleme bei Bewegungen im Alltag bei Gastroschisis

6.2.2.13 Leistung bei sportlichen Aktivitaten

Die Leistung bei sportlichen Aktivitaten schatzten 2/23 (8,7%) Gastroschisiskinder als

~weit Uberdurchschnittlich* ein; 5 (21,7%) fanden sich ,etwas uberdurchschnittlich®,
12 (52,2%) ,durchschnittlich®; je 1 (4,3%) sahen sich ,etwas unterdurchschnittlich®

oder ,deutlich schlechter”. Zwei Kinder (8,7%) gaben keine Antwort auf diese Frage.

Median und Modalwert sind 3 (durchschnittlich). Tabelle 16 gibt eine
Antwortubersicht.
weit etwas durch - etwas deutlich keine Median | Modal -
Uberdurch- | Gberdurch- | schnittlich unterdurch- | schlechter | Antwort wert
o schnittlich schnittlich
schnittlich
Leistung 2 (8,7%) 5 (21,7%) 12 (52,2%) |1 (4,3%) 1 (4,3%) 2 (8,7%) | 3 3
bei
sportlicher
Aktivitat

Tabelle 16: Leistung bei sportlicher Aktivitat bei Gastroschisis

6.2.2.14 Operationswunsch

Bei 4/23 Patienten (17,4%), die den Fragebogen beantwortet hatten, lag ein

Operationswunsch vor.

Eine Patientin hatte sich bereits einige Jahre vor der Nachuntersuchung einer

kosmetischen Operation zur Narben- und Bauchwandkorrektur unterzogen.
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Abb. 4 Patientin mit Bauchwandkorrektur pra- und postoperativ

6.2.2.15 Klinische Untersuchung
Bei der Nachuntersuchung zeigten alle 8/8 mannliche und 10/10 weibliche Patienten
regelrechte Darmgerausche.
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6.2.3 Omphalozele

6.2.3.1 Lebensqualitat

Im ,Fragebogen zur klinischen Studie* gaben 21 von 30 (70,0%) angeschriebenen
Kindern Auskunft Uber die Lebensqualitat. 10/21 (47,6%) waren maéannlich, 11/21
(52,4%) weiblich. 10/21 Kinder (47,6%) gaben die Antwort ,sehr gut”, 6 (28,6%) ,gut",
4 (19,0%) ,normal“ und 1 Kind (4,8%) ,schlecht”. Dabei war der Median 2 (gut), der
Modalwert 1 (sehr gut). Einen Uberblick tiber die Antworten gibt Tabelle 17.

sehr gut gut normal schlecht sehr keine | Median | Modal -
schlecht | Antwort wert

Lebensqualitat 10 (47,6%) 6 (28,6%) |4 (19,0%0) |1(4,8%) |- - 2 1

Tabelle 17: Lebensqualitéat bei Omphalozele

6.2.3.2 Gesundheit

Mit der Gesundheit waren 10/21 (47,6%) Patienten ,vollkommen zufrieden®, 6
(28,6%) ,zufrieden”, 4 (19,0%) ,normal* und 1 (4,8%) ,unzufrieden”. Daraus ergibt
sich ein Median von 2 (zufrieden), sowie ein Modalwert von 1 (vollkommen

zufrieden). Tabelle 18 zeigt die Zusammenfassung der Ergebnisse.

vollkommen | zufrieden normal unzufrieden sehr keine Median | Modal -
zufrieden unzufrieden Antwort wert
Gesundheit |10 (47,6%) 6 (28,6%) | 4 (19,0%) |1 (4,3%) - - 2 1

Tabelle 18: Zufriedenheit mit Gesundheit bei Omphalozele

6.2.3.3 Beeinflussung durch korperliche Folgen der Operation

17/21 (80,9%) Patienten fuhlen sich durch die Folgen der Operation ,gar nicht”
beeinflusst, 3 (14,3%) ,kaum“, 1 (4,8%) ,stark”. Die Antwort der Patienten ergab
einen Median und Modalwert von je 1 (gar nicht). Die Ergebnisse sind in Tabelle 19

zu finden.
gar nicht kaum wenig stark sehr keine | Median | Modal -
stark Antwort wert
Beeinflussung Alltag 17 (80,9%) | 3 (14,3%) | - 1(4,8%) |- - 1 1
durch OP

Tabelle 19: Beeinflussung des Alltags durch OP bei Omphalozele

6.2.3.4 Beeintrachtigung durch das Aussehen
Auf die Frage nach der Beeintrachtigung durch das Aussehen antworteten 12/21
(57,1%) ,gar nicht®, 6 (28,6%) ,kaum*“ und je 1 (4,8%) ,wenig®, ,stark®, sowie ,sehr
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stark”. Die Auswertung ergab einen Median und Modalwert von 1 (gar nicht). Tabelle

20 zeigt die Ergebnisse.

gar nicht kaum wenig stark sehr keine | Median | Modal -
stark Antwort wert
Beeintrachtigung durch 12 (57,1%) | 6 (28,6) 1(4,8%) |1(4,8%) |1(4,8%) 1 1
Aussehen

Tabelle 20: Beeintrachtigung durch Aussehen bei Omphalozele

6.2.3.5 Zufriedenheit mit dem Schlaf
9/21 (42,9%) sind mit ihrem Schlaf ,vollkommen zufrieden®, 6 (28,6%) ,zufrieden®, 4

(19,0%) empfinden ihn als ,normal“ und 1 (4,8%) Patient ist ,sehr unzufrieden®. Ein

Kind (4,8%) machte keine Angabe zu dieser Frage. Die Zufriedenheit mit dem

eigenen Schlaf ergab einen Median von 2 (zufrieden), einen Modalwert von 1

(vollkommen zufrieden). In Tabelle 21 findet sich eine Ubersicht der Antworten.

vollkommen | zufrieden normal unzufrieden sehr keine Median | Modal -
zufrieden unzufrieden Antwort wert
Schlaf 9 (42,9%) 6 (28,9%) | 4 (19,0%) 1 (4,8%) 1(4,8%) |2 1

Tabelle 21: Zufriedenheit mit dem Schlaf bei Omphalozele

6.2.3.6 Appetit
Bei den Omphalozelenpatienten beurteilten 10/21 (47,6%) ihren Appetit als ,immer
gut’, 8 (38,1%) ,meistens gut‘, 2 (9,5%) hatte ,maRigen“, 1 (4,8%) ,haufig

schlechten” Appetit. Der Median betragt 2 (meistens gut), der Modalwert 1 (immer

gut). Die Ergebnisse sind in Tabelle 22 zusammengefasst.

immer gut | meistens manig haufig immer keine Median | Modalwert
gut schlecht schlecht Antwort
Appetit |10 (47,6%) |8(38,1%) |2 (9,5%) |1 (4,8%) 1 1

Tabelle 22: Appetit bei Omphalozele

6.2.3.7 Ubelkeit/Erbrechen
13/21 (61,9%) Omphalozelenkinder klagen ,nie*, 7 (33,3%) ,selten* iber Ubelkeit

und Erbrechen, 1 (4,8%) hat dies ,manchmal“. Median und Modalwert betragen 1

(nie). Tabelle 23 zeigt die Antworten im Uberblick.

nie

selten

manchmal

oft

standig/
immer

keine
Antwort

Median

Modal -
wert

Ubelkeit/Erbrechen

13 (61,9%)

7 (33,3%)

1 (4,8%)

Tabelle 23: Ubelkeit/Erbrechen bei Omphalozele
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6.2.3.8 Bauchschmerzen
5/21 (23,8%) Omphalozelenkinder auf3erten ,nie*, 12 (57,1%) ,selten”, 3 (14,3%)

»-manchmal“ und 1 (4,8%) ,oft* Bauchschmerzen. Sowohl Median als auch Modalwert

ergeben 2 (selten). In Tabelle 24 sind die Ergebnisse aufgelistet.

nie

selten

manchmal

oft

standig/
immer

keine
Antwort

Median

Modal -
wert

Bauchschmerzen

5 (23,8%)

12 (57,1%)

3 (14,3%)

1 (4,8%)- |-

Tabelle 24: Bauchschmerzen bei Omphalozele

6.2.3.9 Diarrho

Bei den Omphalozelenkinder hatten 10/21 (47,6%) ,nie“, 7 (33,3%) ,selten”, je 1
(4,8%) ,manchmal“ bzw. ,oft* und 2 (9,5%) ,standig” Durchfall. Median ist 2 (selten),

Modalwert 1 (nie). Die Antworten sind in Tabelle 25 zusammengefasst.

nie selten manchmal oft standig/ keine | Median | Modal -
immer | Antwort wert
Diarrh6 10 (47,6%) |7 (33,3%) |1 (4,8%) 1(4,8%) |1(4,3%) 2 1

Tabelle 25: Diarrhd bei Omphalozele

6.2.3.10 Obstipation
In der Gruppe der Omphalozelenpatienten gaben 17/21 (80,9%) an, ,nie“ unter

Obstipation zu leiden; 2 (9,5%) ,selten”, je 1 (4,8%) ,manchmal® und ,standig”.

Median und Modalwert betragen jeweils 1 (nie). Tabelle 26 zeigt eine
Antwortlbersicht.
nie selten manchmal oft standig/ keine | Median | Modal -
immer | Antwort wert
Obstipation 17 (81,9%) |2 (9,5%) 1 (4,8%) 1 (4,8%) 1 1

Tabelle 26: Obstipation bei Omphalozele

6.2.3.11 Riuckenschmerzen

14/21 (66,7%) der Omphalozelenkinder leiden ,nie* unter Riuckenschmerzen, 3
(14,3%) ,selten”, je 1 (4,8%) ,manchmal* bzw. ,oft". 2 Kinder (9,5%) gaben keine

Antwort auf diese Frage. Der Median und Modalwert betragen 1 (nie). In Tabelle 27

ist eine Ubersicht zu finden.
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nie selten manchmal oft standig/ keine | Median | Modal -
immer | Antwort wert
Rickenschmerzen 14 (66,7%) |3 (14,3%) |1 (4,8%) 1 (4,8%) 2 1 1
(9,5%)

Tabelle 27: Rickenschmerzen bei Omphalozele

6.2.3.12 Probleme bei Bewegung im Alltag

Von den Omphalozelenpatienten haben 18/21 (85,7%) ,nie" Probleme bei Bewegung

im Alltag; 2 (9,5%) ,manchmal®, 1 (4,8) ,standig“. Median und Modalwert ergeben 1

(nie). Die Ergebnisaufstellung erfolgte in Tabelle 28.

nie selten manchmal oft standig/ keine | Median | Modal -
immer | Antwort wert
Probleme bei 18 (85,7%) |2 (9,5%) 1 (4,8%) 1 1
Bewegung im Alltag
Tabelle 28: Probleme bei Bewegungen im Alltag bei Omphalozele
6.2.3.13 Leistung bei sportlichen Aktivitaten
In der Gruppe der Omphalozelenkinder sahen sich 1 (5,9%) ,weit

tberdurchschnittlich®, 2 (11,8%) ,etwas Uberdurchschnittlich® und 14/17 (82,3%)

L<durchschnittlich® in den sportlichen Aktivitaten. Median und Modalwert sind 3

(durchschnittlich). In Tabelle 29 sind die Antworten zusammengestellt.

weit etwas durch - etwas deutlich keine Median | Modal -
Uberdurch- | Uberdurch- | schnittlich | unterdurch | schlechter Antwort wert
schnittlich schnittlich schnittlich
Leistung |1 (4,8%) 2 (9,5%) 14 (66,7%) | - 4(19,0%) |3 3
bei
sportlicher
Aktivitat

Tabelle 29: Leistung bei sportlicher Aktivitat bei Omphalozele

6.2.3.14 Operationswunsch

In der Gruppe der Omphalozele auf3erten 2 Patienten den Wunsch nach einer

Korrekturoperation.

6.2.3.15 Klinische Untersuchung

Wahrend der kérperlichen Untersuchung zeigten 7/9 (77,8%) weibliche und 6/7

(85,7%) mannliche Patienten

regelrechte Darmgerdusche.

Bei

219 (22,2%)

Patientinnen sowie 1/7 (14,3%) Jungen waren aufgrund des jungen Alters keine

Aussagen hierzu mdaglich.
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6.2.4 Vergleichsgruppe

6.2.4.1 Lebensqualitat

14/35 (40,0%) Kinder gaben die Antworten ,sehr gut® auf die Frage nach ihrer
Lebensqualitat. 16 (45,7%) empfinden sie als ,gut” sowie je 1 (2,9%) als ,normal®,
»Schlecht* und ,sehr schlecht®. 2/35 (5,7%) Kinder gaben keine Antwort.

Der Median in der Vergleichsgruppe bei der Frage nach der Lebensqualitat betragt 2
(gut), ebenso der Modalwert. In Tabelle 30 ist das Ergebnis zusammengefasst.

sehr gut gut normal | schlecht sehr keine Median | Modalwert
schlecht | Antwort
Lebensqualitat | 14 (40,0%) |16 (45,7%) |1 (2,9%) |1(2,9%) |[1(2,9%) |2 (5,7%) |2 2

Tabelle 30: Lebensqualitat der Vergleichsgruppe

6.2.4.2 Zufriedenheit mit der Gesundheit

Die Frage nach der Zufriedenheit mit der Gesundheit beantworteten 11/35 (31,4%)
mit ,vollkommen zufrieden®, 14/35 (40,0%) mit ,zufrieden”, 7/35 (20,0%) mit ,normal®
und 1/35 (2,9%) mit ,unzufrieden®. Zwei Kinder (5,8%) gaben keine Antwort. Der
Median und Modalwert liegen bei 2 (zufrieden). Die Antworten sind in Tabelle 31

zusammengefasst.
vollkommen zufrieden normal unzufrieden sehr keine Median | Modal -
zufrieden unzufrieden | Antwort wert
Gesund - | 11 (31,4%) 14 (40,0%) |7 (20,0%) |1 (2,9%) 2(5,7%) |2 2
heit

Tabelle 31: Zufriedenheit mit Gesundheit der Vergleichsgruppe

6.2.4.3 Zufriedenheit mit dem Schlaf
19/35 (54,3%) Kinder waren mit ihrem Schlaf ,vollkommen zufrieden®, 7 (20,0%)
.zufrieden®, 6 (17,1%) ,normal“ und 3 (8,6%) ,unzufrieden®“. Der Median und der

Modalwert liegen bei 1 (vollkommen zufrieden). Tabelle 32 zeigt eine
Ergebnistibersicht.
vollkommen zufrieden normal unzufrieden sehr keine Median | Modal -
zufrieden unzufrieden | Antwort wert
Schlaf |19 (54,3%) 7 (20,0%) |6(17,1%) |3 (8,6%) 1 1

Tabelle 32: Zufriedenheit mit Schlaf der Vergleichsgruppe
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6.2.4.4 Appetit

Ihren Appetit beurteilten 14/35 (40,0%) Kinder der Vergleichsgruppe 1 als ,immer
gut, 16 (45,7%) ,meistens gut‘ und 5 (14,3%) , maRig“. Der Median und der
Modalwert ergeben 1 (immer gut). In Tabelle 33 sind die Antworten

zusammengefasst.
immer gut meistens maiig haufig immer keine Median | Modalwert
gut schlecht schlecht Antwort
Appetit | 14 (40,0%) 16 (45,7%) |5 (14,3%) |- - - 2 2

Tabelle 33: Appetit der Vergleichsgruppe

6.2.4.5 Ubelkeit/Erbrechen

In der Vergleichsgruppe 1 leiden 11/35 (31,4%) Kinder ,nie“ an Ubelkeit und
Erbrechen, 22 (62,9%) ,selten“ und 2 (5,7%) ,oft*. Median und Modalwert ergeben 2
(selten). Die Tabelle 34 zeigt die Ergebnisse.

nie selten manchmal oft sténdig / | keine Median | Modal -
immer | Antwort wert

Ubelkeit/ Erbrechen |11 (31,4%) |22 (62,9%) | - 2 (5,7%) |- - 1 1

Tabelle 34: Ubelkeit/Erbrechen der Vergleichsgruppe

6.2.4.6 Bauchschmerzen

Die Frage nach Bauchschmerzen beantworteten 3/35 (8,6%) der Vergleichsgruppe 1
mit ,nie®, 23 (65,7%) mit ,selten“, 6 (17,1%) mit ,manchmal® und 1 (2,9%) mit
.standig®. 2 (5,7%) Vergleichskinder gaben keine Antwort. Median und Modalwert

sind 2 (selten). Die Antworten sind in Tabelle 35 aufgefuhrt.

nie selten manchmal oft standig/ keine Median | Modal -
immer | Antwort wert
Bauchschmerzen 3 (8,6%) 23 (65,7%) |6 (17,1%) |- 1(2,9%) |2 (5,7%) |2 2

Tabelle 35: Bauchschmerzen der Vergleichsgruppe

6.2.4.7 Darmfunktion

25/35 (71,4%) der Befragten des Vergleichskollektivs 1 leiden ,nie* unter Obstipation,
6 (17,1%) ,selten®, 3 (8,6%) ,manchmal* und 1 (2,9%) ,standig“. Median und
Modalwert betragen jeweils 1 (nie). Tabelle 36 zeigt eine Antworttbersicht.
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nie selten manchmal oft standig/ keine Median | Modal -
immer | Antwort wert
Obstipation 25 (71,4%) |6 (17,1%) |3 (8,6%) 1 (2,9%) 1 1

Tabelle 36: Obstipation der Vergleichsgruppe

6.2.4.8 Ruckenschmerzen

Unter Ruckenschmerzen leiden 56/99 (56,6%) Kinder der Vergleichsgruppe 2 ,nie*,
12 (12,1%) ,selten”, 18 (18,2%) ,manchmal“, 9 (9,1%) ,oft* und 3 (3,0%) ,immer*. 1
(1,0%) Kind gab keine Antwort. Modalwert und Median ergeben 1 (nie). In Tabelle 37

findet sich die Ergebnistbersicht

nie selten manchmal oft sténdig/ keine Median | Modal -
immer | Antwort wert
Rickenschmerzen |56 (56,6%) |12 (12,1%) |18 (18,2%) |9 (9,1%) |3 (3,0%) |1 (1,0) 1 1

Tabelle 37: Riickenschmerzen im Alltag der Vergleichsgruppe

6.2.4.9 Probleme bei Bewegung im Alltag

In der Vergleichsgruppe 1 kam es bei 18/35 (51,4%) Kindern ,nie“ zu Problemen im
Alltag. 10 (28,6%) gaben ,selten®, 5 (14,3%) ,manchmal“ und je 1 (2,9%) Kinder ,0ft"

bzw. ,standig/immer* Probleme bei Bewegung im Alltag an. Modalwert und Median

ergeben 1 (nie). Die Ergebnisse sind in Tabelle 38 zusammengefasst.

nie selten manchmal oft standig/ keine Median | Modal -
immer | Antwort wert
Probleme bei 18 (51,4%) |10 (28,6%) |5 (14,3%) |1(2,9%) |1 (2,9%) 1 1

Bewegung im Alltag

Tabelle 38: Probleme bei Bewegung im Alltag der Vergleichsgruppe

6.2.4.10 Leistungen bei sportlichen Aktivitaten

Die eigenen Leistungen bei sportlichen Aktivitdten schatzen 9/99 (9,1%) der

Vergleichsgruppe 2 mit ,weit Uberdurchschnittlich” ein. 24 (24,3%) empfinden sich als
~etwas tberdurchschnittlich®, 46 (46,5%) als ,durchschnittlich®, 15 (15,2%) als ,etwas

unterdurchschnittlich und 3 (3,0%) als ,deutlich schlechter”. Zwei Kinder gaben keine

Antwort. Median und Modalwert betragen 3 (durchschnittlich). Die Ergebnisse sind in

Tabelle 39 zusammengefasst.
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weit etwas durch etwas deutlich keine Median | Modal -
Uberdurch- | dUberdurch- |schnittlich | unterdurch- | schlechter | Antwort wert
schnittlich schnittlich schnittlich

Leistung |9 (9,1%) 24 (24,2%) |46 (46,5%) | 15 (15,2%) | 3 (3,0%) 2 (2,0%) |3 3

bei

sportlicher

Aktivitat

Tabelle 39: Leistung bei sportlicher Aktivitat der Vergleichsgruppe
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6.3 Lebensqualitat

6.3.1 Gastroschisis

Den Kiddy-KINDL beantworteten 6 Madchen und 2 Jungen, den Kid-KINDL 1
Madchen und 2 Jungen, sowie 3 Madchen und 4 Jungen den Kiddo-KINDL.

6.3.1.1 Korper
Bei der Beurteilung ihres Korpers ergab sich fir die Kinder zwischen 4 und 7 Jahren
57,5 als Mittelwert.

Die nachste Altersgruppe erhielt 55,0 als Mittelwert.

Die Gruppe der Uber Zwolfjahrigen gab einen Mittelwert von 71,4 an.

Alter (Jahre) 4-7 8-11 12-23

Korper 57,5 55,0 71,4

Tabelle 40: Item Koérper

6.3.1.2 Psyche
Die Psyche beurteilten die jiingsten Patienten mit 55,0 als Mittelwert.

In der mittleren Gruppe wurde ein Mittelwert von 46,7 ermittelt.

67,9 ist der Mittelwert in der Gruppe der Uber Zwolfjahrigen.

Alter (Jahre) 4-7 8-11 12-23

Psyche 55,0 46,7 67,9

Tabelle 41: Item Psyche

6.3.1.3 Selbstwert
Die Antwort auf die Frage nach ihrem Selbstwertgefiihl ergab bei der jungsten
Gruppe einen Mittelwert von 47,5.

In der mittleren Altersgruppe bewerteten Kinder das Selbstwertgeftihl mit 25,0.

Die altesten Patienten gaben 51,4 als Mittelwert an.
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Alter (Jahre) 4-7 8-11 12-23

Selbstwert 47,5 25,0 51,4

Tabelle 42: Iltem Selbstwert

6.3.1.4 Familie
Das Familienleben beurteilten die jingsten Kinder mit dem Mittelwert von 57,5.

In der mittleren Altersgruppe auf3erten die Kinder Antworten, welche einen Mittelwert

von 58,3 ergaben.

Die altesten Jugendlichen gaben 72,9 als Mittelwert an.

Alter (Jahre) 4-7 8-11 12-23

Familie 57,5 58,3 72,9

Tabelle 43: Iltem Familie

6.3.1.5 Freunde

Bei der Beurteilung der Freunde gaben die Jingsten 55,0 als Mittelwert an.
Fur die mittlere Altersgruppe ergab sich ein Mittelwert von 56,7.

Die Altesten gaben einen Mittelwert von 62,9 an.

Alter (Jahre) 4-7 8-11 12-23

Freunde 55,0 56,7 62,9

Tabelle 44: Item Freunde

6.3.1.6 Schule

Schule und Kindergarten bewerteten die Jingsten mit 56,3 als Mittelwert.
Die mittlere Altersgruppe gab als Mittelwert 43,3 an.

Bei den Altesten konnte ein Mittelwert von 63,6 ermittelt werden.

Alter (Jahre) 4-7 8-11 12-23

Schule 56,3 43,3 63,6

Tabelle 45: Iltem Schule
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6.3.1.7 Gesamtergebnis

Das Gesamtergebnis zeigt in der jingsten Gruppe den Mittelwert 54,8.
In der mittleren Altersgruppe war der Mittelwert 47,5.

Die dltesten Patienten erreichten einen Mittelwert von 65,0.

Alter (Jahre) 4-7 8-11 12-23

Gesamtergebnis 54,8 47,5 65,0

Tabelle 46: Gesamtergebnis
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6.3.2 Omphalozele

Die Gruppe der Patienten mit Omphalozele teilt sich auf in je 1 Madchen im Alter von

4-7 Jahren, sowie 8-11 Jahren, aul3erdem 5 Madchen und 2 Jungen tber 12 Jahren.

6.3.2.1 Kdrper
Das Madchen in der jungsten Gruppe gab bei der Frage nach dem kdrperlichen
Wohlbefinden 40,0 an.

Das Madchen der mittleren Gruppe gab als Mittelwert 80,0 an.

Die Gruppe der Uber Zwolfjahrigen gaben 62,9 im Bereich Korper als Mittelwert an.

Alter (Jahre) 4-7 8-11 12-21

Korper 40,0 80,0 62,9

Tabelle 47: Item Koérper

6.3.2.2 Psyche
Die Fragen nach dem psychischen Wohlbefinden beantwortete das Madchen der

jungsten Altersgruppe mit 80,0 als Mittelwert.
In der mittleren Gruppe gab die Patientin 65,0 als Mittelwert an.

Die altesten Patienten hatten einen Mittelwert von 69,3.

Alter (Jahre) 4-7 8-11 12-21

Psyche 80,0 65,0 69,3

Tabelle 48: Item Psyche

6.3.2.3 Selbstwert

Das Selbstwertgefiihl beurteilte die jingste Patientin mit 80,0.
Das Madchen in der mittleren Altersgruppe 70,0.

Die Jugendlichen der altesten Gruppe gaben 60,7 als Mittelwert an.

Alter (Jahre)

4-7

8-11

12-21

Selbstwert

80,0

70,0

60,7

Tabelle 49: Item Selbstwert
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6.3.2.4 Familie
Die Familie beurteilte die Jungste mit 80,0 als Mittelwert.

Die Patientin der mittleren Gruppe gab 70,0 an.

Die Gruppe der altesten Patienten hatten einen Mittelwert von 73,6.

Alter (Jahre) 4-7 8-11 12-21

Familie 80,0 70,0 73,6

Tabelle 50: Iltem Familie

6.3.2.5 Freunde
Die Lebensqualitét in Bezug auf die Freunde beurteilte das Madchen in der jingsten

Gruppe mit 60,0.
Im mittleren Alter gab das Madchen 70,0 an.

Die altesten Patienten hatten einen Mittelwert von 67,9.

Alter (Jahre) 4-7 8-11 12-21

Freunde 60,0 70,0 67,9

Tabelle 51: Item Freunde

6.3.2.6 Schule

Die Jungste gab bei den Fragen nach dem Kindergarten 80,0 als Mittelwert an.

Das Madchen in der mittleren Altersgruppe beurteilte die Fragen nach der Schule so,
dass der Mittelwert 70,0 ergab.

Die Gruppe der altesten Patienten gab als Mittelwert 65,0 an.

Alter (Jahre) 4-7 8-11 12-21

Schule 80,0 70,0 65,0

Tabelle 52: Item Schule

6.3.2.7 Gesamtergebnis
Das Ergebnis aller Kategorien ergab beim jingsten Madchen 70,0.

In der mittleren Altersklasse ergab die Gesamtibersicht 72,5.
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Die altesten Patienten hatten einen Mittelwert von 66,5 bei den Fragen aller
Kategorien.

Alter (Jahre) 4-7 8-11 12-21

Gesamtergebnis 70,0 72,5 66,5

Tabelle 53: Gesamtergebnis
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7 Diskussion

Im Folgenden werden die Ergebnisse, welche aus der Betrachtung des
Regensburger Patientengutes des Zeitraumes 01/1983-12/2007 gewonnen wurden,
den in der Literatur und im Vergleichskollektiv gemachten Angaben
gegenubergestellt. Insbesondere wird dabei auf die Spatfolgen und Komplikationen
der Fehlbildungen in Hinblick auf gastrointestinale Funktionsstérungen und
Lebensqualitat unter dem Einfluss des peripartalen Managements geachtet. Die
Trennung von Gastroschisis und Omphalozele wird in diesem Kapitel ebenso

beibehalten, wie es im zuriickliegenden Teil der Arbeit der Fall war.

7.1 Gastroschisis

Im Zeitraum von 1983 bis 2007 haben 35 Kinder mit Gastroschisis ihre
Primaroperation in Regensburg erhalten. Der Fragebogen zur Klinischen Studie
wurde von 23/29 (79,3%) Familien beantwortet. Zur Nachuntersuchung erschienen
18/29 (62%) der angeschriebenen Patienten.

7.1.1 Schwangerschaft und Geburt
Die Patientengruppe bestand aus 23/35 (65,7%) mannlichen und 12/35 (34,3%)

weiblichen Kindern. Somit war in unserer Studie das Geschlechterverhaltnis mit zwei
Drittel zu ein Drittel im Bereich von VAN EJICK®*® und ist nicht wie bei den meisten

Autoren ausgeglichen.

Eine bereits pranatal bekannte Gastroschisis lag in 16/19 (84,2%) Fallen, welche in
der Klinik St. Hedwig geboren wurden, vor. Bei den extern Geborenen war die
Gastroschisis lediglich in 1/16 (6,3%) Fallen bekannt.

Nach 2002 waren alle Félle von Gastroschisis pranatal bekannt. Die einzige externe
Geburt bei bekannter Gastroschisis war im Jahr 2003. Das war jedoch eine
Frihgeburt in h&auslicher Umgebung. Die letzte in einer externen Geburtsklinik
geplante Geburt war im Jahr 2002; hier war der Bauchwanddefekt jedoch nicht
bekannt. Alle préanatal bekannten Gastroschisiskinder ab 2002 wurden per
Kaiserschnitt entbunden. Dies entspricht auch den Empfehlungen, um das

peripartale und -operative Management und den Zeitpunkt der Operation zu
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optimieren sowie entsprechend ausgebildetes Personal der Geburtshilfe,
Neonatologie, Anasthesie und Kinderchirurgie bereitzuhalten.”® * % % Zudem
werden so mechanische Alteration und bakterielle Kontamination durch die Passage
des natirlichen Geburtsweg verhindert.?®> Uber den optimalen Zeitpunkt der
operativen Geburt liegen keine genauen Empfehlungen vor. Bei der Entscheidung
muss zwischen den Risiken der Friihgeburtlichkeit und den Veranderungen der
extraabdominellen Darmschlingen durch das Fruchtwasser abgewogen werden. Die
geplante vorzeitige Entbindung in der 34.-36. Schwangerschaftswoche nach

vorheriger Lungenreife hat sich als tibliches Vorgehen bewéhrt.*’

7.1.2 Angeborene Fehlbildungen

Bei 11/35 (31,4%) Kindern lagen intestinale Fehlbildungen vor. Extraintestinale
Fehlbildungen wurden bei 15/35 (42,9%) Kindern diagnostiziert. Bei 4/35 (11,4%)
Kindern traten sowohl intestinale als auch extraintestinale Fehlbildungen auf. Eine

isolierte Gastroschisis lag in 37,1 % (13/35) vor.

In der Literatur werden 81,8% isolierte Falle von Gastroschisis angegeben.
Intestinale Fehlbildungen liegen in bis zu 31,3%%* vor, extraintestinale Fehlbildungen

werden mit 2-32 % angegeben.?” '

Somit liegt unser Patientengut sowohl mit intestinalen wie auch extraintestinalen
Fehlbildungen tber den Werten der Literatur. Eine isolierte Gastroschisis lag somit
im Vergleich deutlich seltener vor als in der Literatur 37,1% vs. 81,8%. In vielen
Fallen handelt es sich jedoch um Fehlbildungen, welche im Rahmen der
Frihgeburtlichkeit auftreten. In vergleichbaren Studien wurde ein VSD, PDA oder
PFO meist nicht als extraintestinale Fehlbildung erfasst. So liegt die Rate der

isolierten Gastroschisis niedriger als in der vorliegenden Studie.

7.1.3 Therapie

In unserer Patientengruppe erfolgte in 100% der Patienten eine operative Therapie.
Ein Primarverschluss war bei intern geborenen Patienten in 94,7% v. 81,3% der
extern geborenen Patienten moglich.

In Deutschland wird der spannungsfreie Primarverschluss empfohlen.®® Im Falle

intraabdomineller Spannungsverhéltnisse kann eine Schuster-Plastik eingesetzt
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werden. In vielen anderen Landern wird die Schuster-Plastik grundsatzlich

bevorzugt, wie die amerikanische Literatur zeigt.**

Eine mogliche Erklarung liegt moéglicherweise darin, dass im Gesundheitssystem
vieler auch hochentwickelter Lander der Welt keine standardisierte Sonographie
wahrend der Schwangerschaft vorgesehen ist. Damit werden Kinder mit
Gastroschisis und Omphalozele gehauft in peripheren Kliniken geboren und
postnatal einer Klinik fur Kinderchirurgie zur operativen Therapie verlegt. Dann ist in
vielen Fallen ein Priméarverschluss nicht mehr méglich und die Schuster-Plastik
Therapie der Wahl. Anders ist dies in Deutschland, da hier jeder Frau drei
Sonographien wahrend der Schwangerschaft gesetzlich zustehen, welche dazu
beitragen, die Entwicklung und mdgliche Fehlbildungen des Feten beurteilen. Bei

Auffalligkeiten wird die Schwangere an ein spezialisiertes Zentrum tGberwiesen.

7.1.4 Letalitat

Es verstarben 5/35 (14,3%) der Kinder im Regensburger Patientengut. 4 (80%) der
Verstorbenen waren zwischen 1983 und 1987 mit 36 bis 38 SSW geboren. Das
letzte verstorbene Kind war 2003 mit 31+2 SSW in hauslicher Umgebung zur Welt
gekommen und hatte neben der Gastroschisis weitere intestinale sowie kardiale
Fehlbildungen. Seither haben alle Kinder mit Gastroschisis Uberlebt. In der Literatur
ist die Tendenz ebenfalls zu sehen, dass die Letalitat stetig sinkt. So liegt die Letalitat

zwischen 0 %* und 10 %.%°

Diesen Trend fuhrt man insbesondere auf die bessere préanatale sonographische
Diagnostik, die geplante Geburt in einem Perinatalzentrum mit einer
kinderchirurgischen  Abteilung per Kaiserschnitt und die verbesserten
intensivmedizinische Therapiemdglichkeiten zurtick. Auch die Weiterentwicklung der

Operationsmethoden fiihren zu einer deutlichen Verbesserung des Outcomes.
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7.1.5 Gastrointestinale Funktionsstérungen

Diagramm 17: Appetit

m Vergleichskollektiv 1/2  m Gastroschisis

. 0%
immer schlecht 4,30%

maRig 14,30%
13,00%
meistens gut

immer gut 60%

Diagramm 18: Ubelkeit/Erbrechen

m Vergleichsgruppe 1/2 M Gastroschisis

5,70%
oft
4,30%
62,90%
selten
nie
43,50%
Diagramm19: Bauchschmerzen
m Vergleichskollektiv 1/2  m Gastroschisis
T 3,00%
standig 0%
manchmal
selten 69,70%
nie
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Diagramm 20: Obstipation

M Vergleichskollektiv 1/2  m Gastroschisis

0%

standig 4,30%
2,90%
oft 4.30%

manchmal

selten

71,40%

nie 69,60%

In den Diagrammen 17-20 ist zu erkennen, dass die Kinder mit Gastroschisis in den
meisten Bereichen der gastrointestinalen Funktion keine Einschrankung oder
Beeinflussung fur sich sehen. Lediglich Bauchschmerzen und Obstipation treten

etwas haufiger in der Gruppe der Gastroschisispatienten auf.

7.1.6 Lebensqualitat

Diagramm 21: Lebensqualitat

m Vergleichskollektiv 1/2  m Gastroschisis

3%
sehr schlecht 0%

3%

schlecht 0%
normal 3%
gut 48,50%
sehr gut 42,40%

45,50%
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Diagramm 22: Gesundheit

M Vergleichskollektiv 1/2  ® Gastroschisis

unzufrieden

normal
. 42,40%
zufrieden 39,10%
. 33,30%
vollkommen zufrieden 43,50%

Diagramm 23: Schlaf

m Vergeleichskollektiv 1/2  m Gastroschisis

sehr unzufrieden 4,30%

8,60%

unzufrieden 870%

normal 18%70%
zufrieden 2%710’70%

vollkommen zufrieden

Diagramm 24: Probleme bei Bewegungen im Alltag

W Vergleichskollektiv 1/2  m Gastroschisis

2,90%

immer 0
2,90%
oft 9,10%
manchmal 14,30%
28,60%
selten 18,20% °
nie

68,20%
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Diagramm 25: Leistungen bei sportlicher Aktivitat

M Vergleichskollektiv 1/2  ® Gastroschisis

deutlich schlechter

etwas unterdurchschnittlich

4,30%

durchschnittlich 10%

28,60%

etwas Uberdurchschnittlich 23,80%

weit Uberdurchschnittlich

Diagramm 26: Ruckenschmerzen

M Vergleichskollektiv 1/2  ® Gastroschisis

immer 17,10%
oft 31,40%
manchmal 18,20%
selten 38,60%
nie

63,60%

Die Diagramme 21-26 zeigen, dass die Kinder mit Gastroschisis sich a&hnlich dem
gesunden Vergleichskollektiv in Bezug auf die Lebensqualitat in den
unterschiedlichen Lebensbereichen sehen. Nach eigenen Angaben leiden die
Patienten sogar seltener unter Riickenschmerzen als das Vergleichskollektiv.

In den Diagrammen 27-33 sind die Antworten der Patienten mit Gastroschisis mit
den Antworten der KiGGS-Studie von Prof. Dr. Ravens-Sieberer verglichen. Dabei
fuhlen sich die Kinder umso gestnder und in den unterschiedlichen Items
uneingeschrankter, je hoher die Zahl liegt. Der beste Wert, welcher erreicht werden
kann, liegt bei 100.
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12-16/23 Jahre

8-11 Jahr

4-7 Jahre

Diagramm 27: ltem Korper

M Gastroschisis

m Normalkollektiv

12-16/23 Jahre

8-11 Jahr

4-7 Jahre

Diagramm 28: Item Psyche

B Gastroschisis

m Normalkollektiv

12-16/23 Jahre

8-11 Jahr

4-7 Jahre

Diagramm 29: Item Selbstwert

B Gastroschisis

® Normalkollektiv

12-16/23 Jahre

8-11 Jahr

4-7 Jahre

Diagramm 30: Item Familie

B Gastroschisis

® Normalkollektiv
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Diagramm 31: Item Freunde
M Gastroschisis  m Normalkollektiv
12-16/23 Jahre
8-11 Jahr

4-7 Jahre

Diagramm 32: Item Schule

B Gastroschisis  ® Normalkollektiv

12-16/23 Jahre

8-11 Jahr

4-7 Jahre

Diagramm 33: Item Gesamtergebnis

M Gastroschisis  ® Normalkollektiv

12-16/23 Jahre
8-11 Jahr

4-7 Jahre

Im KINDL-Fragebogen schneiden die Kinder mit Gastroschisis etwas schlechter ab
als das gesunde Kollektiv der Studie von Prof. Ravens-Sieberer. Es zeigt sich in den
Diagrammen 27-33 dargestellt, dass gerade in der mittleren Altersgruppe im
Grundschulalter und zu Beginn der Pubertat der Abstand zur gesunden
Vergleichsgruppe ausgepragt ist. In der altesten Gruppe zeigt sich zunehmend eine
Annaherung der beiden Kollektive, welche zum Einen durch die verbesserte
Beurteilung der Lebensqualitat der Patienten zustande kommt, zum Anderen jedoch
auch durch das relative Absinken der Zufriedenheit mit der Lebensqualitat im
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gesunden Kollektiv im Alter von 12-16 Jahren. In der jungsten Gruppe wurde der
Fragebogen in den meisten Fallen durch die Eltern ausgefillt. In der KiGGS-Studie
gab es jedoch separate Fragebdgen fur die Eltern, welche wir bei unserem
Patientenkollektiv nicht verwendeten. Daher ist es moglich, dass die Lebensqualitat

von den Eltern anders eingeschatzt wurde als von den Patienten selbst.

Das Ergebnis spiegelt auch die Erfahrung der Patienten wider, welche haufig
berichteten, dass sie mit zunehmendem Alter selbstbewusster wurden und somit

besser zu ihrem Korper und den Narben stehen.
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7.2 Omphalozele

Die Primaroperation von 35 Kindern mit Omphalozele erfolgte zwischen 1983 und
2007 in Regensburg. Den Fragebogen zur Klinischen Studie beantworteten 21/30
(70,0%) Patienten, 16/30 (53,3%) kamen zur Nachuntersuchung.

7.2.1 Schwangerschaft und Geburt

19/35 (54,3%) der Patienten mit Omphalozele waren mannlich, 16/35 (45,7%)
dagegen weiblich. Das Geschlechterverhaltnis ist in unterschiedlichen Studien nicht
einheitlich. Wahrend einige Autoren das mannliche Geschlecht haufiger betroffen
sehen, liegt bei VAN EIJCK ein ausgeglichenes Geschlechterverhaltnis vor.! ** 3°
Auch in unserer Studie waren die mannlichen Patienten etwas haufiger. Dennoch

war das Verhaltnis ausgeglichener als bei der Gastroschisis.

Eine Geburt in der Klinik St. Hedwig erfolgte bei 11 Kindern. Neun (81,8%) mal war
die Omphalozele bekannt, einmal (9,1%) war dies nicht der Fall und einmal ist

unklar, ob der Bauchwanddefekt pranatal bekannt war.

Unter den extern geborenen Kindern war die Omphalozele 5/24 (20,8%) préanatal
bekannt, 10 mal (41,7%) nicht und 9 mal (37,5%) ist nicht zu eruieren, ob die Familie
vor der Geburt vom Bauchwanddefekt wusste. Auch 2007 war eine kleine

Omphalozele pranatal nicht bekannt.

Es erfolgten 9/14 (64,3%) Geburten in der Klinik St. Hedwig, bei welchen die
Omphalozele pranatal bekannt war. Die letzte externe Geburt bei pranataler Kenntnis
des Bauchwanddefekts war 1990.

Die vaginale Geburt bei bekannter Omphalozele erfolgte in 2/14 (12,3%) Fallen. In
einem Fall lag mit 2cm Durchmesser eine sehr kleine Omphalozele vor. Im anderen
Fall aus dem Jahr 1983 erfolgte die vaginale Entbindung trotz riesiger Omphalozele
bei Frihgeburtlichkeit in einer externen Klinik. Alle weiteren pranatal bekannten
Omphalozelen wurden per Kaiserschnitt entbunden. Das Schwangerschaftsalter bei
Geburt per Sektio ist im Vergleich mit 37,5 Schwangerschaftswochen signifikant alter
als bei der Gastroschisis mit 35,3 SSW (p=0,001).
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Im Gegensatz zur Gastroschisis wird bei der Omphalozele kein besseres Outcome
durch eine frihzeitige Schnittentbindung erwartet. Da die eventrierten Organe durch
den Omphalozelensack geschuitzt sind, nimmt die frihzeitige Entbindung keinen
grof3en Stellenwert ein, da die Risiken der Frihgeburtlichkeit Gberwiegen. So wird die
Terminierung der Schnittentbindung fiir die 38. SSW empfohlen.? Dies spiegelt sich
auch in der Rate der Frihgeburtlichkeit unserer Patienten wider. Sie lag lediglich bei

13,4%, wahrend 62,9% der Gastroschisispatienten Frihgeborene waren.

7.2.2 Angeborene Fehlbildungen

Unter den Patienten mit Omphalozele traten bei 6/35 (17,1%) isolierte intestinale
Fehlbildungen auf. In sieben Fallen (20,0%) lagen sowohl intestinale als auch
extraintestinale Fehlbildungen vor.

7135 (20,0%) Patienten hatten zusatzlich zur Omphalozele isolierte extraintestinale

Fehlbildungen.

15/35 (42,9%) mal lag eine isolierte Omphalozele ohne intestinale oder
extraintesinale Fehlbildung vor.

In der Literatur wird der Anteil der isolierten Omphalozelen mit 5,9-69%

angegeben.'* %" Somit liegt unser Patientengut im Rahmen der Literatur-Angaben.

7.2.3 Therapie

Der sofortige Primarverschluss der Omphalozele erfolgte bei 66,7% der extern
geborenen Patienten, im Vergleich zu 72,7% der intern geborenen Kinder. In 29,2%
der extern, 27,3% der intern Geborenen erfolgte ein Redressing bzw. eine

Schusterplastik.

In Publikationen aus Deutschland wird empfohlen, den Zelensack bzw. dessen Reste
nach Ruptur zu entfernen und einen Primarverschluss oder eine Schusterplastik
durchzufiihren.®® Auch bei diesem Krankheitsbild profitieren die Kinder von einer

Geburt im Perinatalzentrum mit rascher postnataler Therapie.
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7.2.4 Letalitat

Beim Regensburger Patientengut lag die Letalitdt bei insgesamt 14,3% der Kinder.
Wahrend des initialen Krankenhausaufenthalts waren es 4/5 (80%) Kinder, welche
zwischen 1983 und 1990 geboren waren. Ein Junge (20%) verstarb im ersten
Lebenshalbjahr am SIDS. Bis Ende 1990 Uberlebten 13/18 (72,2%) Kinder. Alle 17
ab 1991 geborenen Kinder tberlebten.

In der Literatur findet sich eine Letalitait von 12-80% abhangig von
Begleitfehlbildungen.’® Somit liegt unser Patientengut im unteren Bereich der
Literaturangaben und nach 1991 mit 0% Letalitdit sogar deutlich unterhalb der
Literaturdaten. Dies ist sicherlich auch der geplanten Geburt per Sektio in einem

Zentrum mit Kinderchirurgie zu verdanken.

7.2.5 Gastrointestinale Funktionsstérungen

Diagramm 34: Appetit

M Vergleichskollektiv1/2  m Omphalozele

meistens schlecht

maRig

meistens gut

immer gut
Diagramm 35: Ubelkeit/Erbrechen
m Vergleichskollektiv 1/2  m Omphalozele
5,70%
oft 0,00%
manchmal 0,00%

62,90%
selten 33,30%

31,40%

nie

61,90%
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Diagramm 36: Bauchschmerzen

m Vergleichskollektiv 1/2  m Omphalozele

3,00%
0%

0,00%
4,80%

standig

oft

18,20%

manchmal 14’30%

69,70%
selten 57,10% °
nie 23,80%
Diagramm 37: Obstipation
m Vergleichskollektiv 1/2  m Omphalozele
. 0%
standig 4,80%
2,90%
oft ["0,00%
manchmal
17,10%
selten 9,50%
: 71,40%
ne 81,90%

Bezlglich gastrointestinaler Funktionsstérungen geben die Patienten mit
Omphalozele eine geringe bis gleichwertige Beeinflussung an. Dies ist entspricht
etwa den Aussagen des Vergleichskollektivs und ist in den Diagrammen 34-37 zu
entnehmen. Ubelkeit und Erbrechen treten sogar seltener auf im Patientenkollektiv.
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7.2.6 Lebensqualitat

sehr schlecht
schlecht
normal

gut

sehr gut

Diagramm 38: Lebensqualitat

M Vergleichskollektiv 1/2  m Omphalozele
3%
0%

3%
5%

19,00%

28,60%

42,40%

48,50%

47,60%

unzufrieden

zufrieden

vollkommen zufrieden

Diagramm 39: Gesundheit

m Vergleichskollektiv 1/2  m Omphalozele

normal

28,60%

42,40%

60%

sehr unzufrieden

unzufrieden

zufrieden

vollkommen zufrieden

Diagramm 40: Schlaf

H Vergeleichskollektiv 1/2 B Omphalozele

0%
5,00%

8,60%
17,10%

20,00%
20%

normal

30,00%

4,30%
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Diagramm 41: Probleme bei Bewegungen im Alltag

H Vergleichskollektiv 1/2  ® Omphalozele

2,90%

immer 0,00%
manchmal 9’5330'30%
selten
nie

85,70%

Diagramm 42: Leistungen bei sportlicher Aktivitat

M Vergleichskollektiv 1/2  m Omphalozele

deutlich schlechter
etwas unterdurchschnittlich
durchschnittlich 82,40%

etwas Uberdurchschnittlich

weit Uberdurchschnittlich

Diagramm 43: Rickenschmerzen
M Vergleichskollektiv 1/2  m Omphalozele
immer
oft

manchmal

selten 38,60%

nie 73,70%
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Die Lebensqualitat in ihren verschiedenen Untergruppen wird von den Patienten mit

Omphalozele etwa gleich mit dem der Vergleichsgruppe bewertet, wie die

Diagramme 38-43 zeigen. Seltener klagen

die

Patienten

Bewegungseinschrankungen im Alltag und Gber Rickenschmerzen.

Diagramm 44: Iltem Korper
B Omphalozele ® Normalkollektiv
12-16/21 Jahre
8-11 Jahr

4-7 Jahre

Diagramm 45: Item Psyche

B Omphalozele ® Normalkollektiv

12-16/21 Jahre

8-11 Jahr

4-7 Jahre

Diagramm 46: Item Selbstwert

B Omphalozele m Normalkollektiv

12-16/21 Jahre

8-11 Jahr

4-7 Jahre

sogar

uber
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Diagramm 47: Item Familie

B Omphalozele ® Normalkollektiv

12-16/2a Jahre

8-11 Jahr

4-7 Jahre

Diagramm 48: ltem Freunde

B Omphalozele ® Normalkollektiv

12-16/21 Jahre

8-11 Jahr

4-7 Jahre

Diagramm 49: Iltem Schule

B Omphalozele ® Normalkollektiv

12-16/21 Jahre

8-11 Jahr

4-7 Jahre

Diagramm 50: Item Gesamtergebnis

B Omphalozele ® Normalkollektiv

12-16/21 Jahre

8-11 Jahr

4-7 Jahre
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Die Auswertung der KINDL-Fragebdgen zeigt in jeder Altersgruppe eine geringe
Abweichung zwischen den Omphalozelen-Patienten und dem gesunden
Vergleichskollektiv der Studie von Prof. Ravens-Sieberer. Lediglich beim Item
.Korper* der Altersstufe 4-7 Jahre zeigt sich eine deutliche Diskrepanz. Im Iltem
~Selbstwert” wird das gesunde Kollektiv in der jingsten Altersgruppe sogar
Ubertroffen. Kritisch zu bemerken ist jedoch die geringe Teilnehmerzahl der
Patienten beider Krankheitsbilder. In den unteren beiden Altersstufen wurden die
Antworten jeweils nur von einem Patienten mit Omphalozele gegeben. Somit sind
diese Antworten im Vergleich zum grof3en Studienkollektiv von Prof. Ravens-
Sieberer als sehr subjektiv zu bewerten.

Zusammenfassend zeigt sich insbesondere in der letzten Dekade ein deutlich
verbessertes Uberleben, sowie eine gute Lebensqualitiat und gastrointestinale
Funktion. Dies ist teilweise auf die Weiterentwicklung in der neonatologischen
Intensivmedizin und verbesserte Operationstechniken zurtickzufiihren. Allerdings hat
das optimale peripartale Management mit einer pranatalen Vorstellung im
Perinatalzentrum nach sonographischer Diagnosestellung, die geplante Geburt per
Sektio und umgehende operative Versorgung des Bauchwanddefekts einen grof3en
Anteil daran gehabt, die Prognose von Kindern mit Bauchwanddefekt beziiglich

Mortalitat, Lebensqualitat und gastrointestinaler Funktion deutlich zu verbessern.
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9 Anhang

Fragebogen zur Datenerhebung: Omphalozele/Gastrosch  isis
1. Name (Patient):

2. Geburtsdatum, Uhrzeit

3. Geburtsort (Krankenhaus)

4. Geschlecht: 1:weiblich
2:méannlich

5. Name (Mutter):

6. Geburtsdatum (Mutter):

7. Anschrift:

8. Telefonnummer:

9. Haus-/Kinderarzt;

Schwangerschaftsanamnese
10. Alter der Mutter (Jahre):

11. Errechneter Geburtstermin:

12. Bauchwanddefekt pranatal bekannt: 1:ja
2:nein

13. Diagnosezeitpunkt (SSW)

14. Pranataldiagnostik: 1:ja
2:nein
3:keine Angaben

15. Art der Diagnostik 1:Amniozentese
2:Chorionzottenbiopsie
3:andere

16. Zeitpunkt der Préanataldiagnostik:

17. Ergebnis:
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18. Schwangerschaftsverlauf 1:auffallig
2:unauffallig

19. Auffalligkeiten:

20. Nikotin-/Alkoholabusus:

21. Vorerkrankungen der Mutter:

22. Anzahl der Schwangerschaften:

23. Anzahl der Entbindungen:

24. Abort, Fehlgeburt:

25. Komplikationen frihere SS/Entbindungen

26. Anzahl der Geschwister:

27. Position in Geschwisterreihe:

28. Fehlbildungen/Erkrankungen in der Familienanamnese:

Geburtsanamnese:
29. Gestationsalter (SSW):

30. Geburtslage:

31. Entbindungsart: 1:spontan vaginal
2:elektive Sektio
3:indizierte Sektio

32. Indikation der Sektio:
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33.

34.

35.
36.
37.
38.
39.
40.
41.
42.
43.

44.

45,

46.

47. Postnatale Komplikationen:

48.

Perinatale Komplikationen:

Vorzeitiger Blasensprung:

Fruchtwasser:

Geburtsgewicht (Gramm):

Geburtslange (cm):

Kopfumfang (cm):
Apgar (0 Minuten):

Apgar (5 Minuten):

Apgar (10 Minuten): .

Nabelschnur-pH

OmphalozelengréiRe:

Defekt:

Eventrierte Organe:

l:ja
2:nein

(Std. vor Geburt: )

.1klar 2mekoniumhaltig

1:gedeckt
2:rupturiert

Begleitfehlbildungen:

Versorgung des Bauchwanddefektes:

Konservative Methoden:
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49. OP-Technik 1: Direktverschlufd
2: Fremdmaterial

50. Verwendetes Fremdmaterial:

51. Weitere ndtige Operationen:

52. Intraoperative Zusatzbefunde:

53. Alter bei Operation (Minuten):

54. Dauer der Operation (Stunden):

55. Dauer der Beatmung (Tage postoperativ):

56. Beginn des Nahrungsaufbaus (Tage postoperativ):

57. Nahrungsaufbau: 1:komplikationslos
2:komplikationsreich

58. Komplikationen/MaRnahmen wahrend erstem Aufenthalt:

59. Dauer des ersten stationdren Aufenthaltes (Tage):
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60. Folgeaufenthalte:

61. Letalitat

62. Todesursache:

1:ja
2: nein

Postoperative Therapie
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Fragebogen zur klinischen Studie:

Angaben zum Patienten:

Name (zum Zeitpunkt der Operation):

| |
| |
| |
| |
| |
5 Alter: Jahre :
| |
| |
| |
| |
| |
| |

| GroRe: cm |
i Gewicht: Kg i
Korperfunktionen:

1. Wie ist der Appetit?

immer gut
meistens gut
mafig
haufig schlecht
immer schlecht

2. Wie haufig bestehen Ubelkeit/Erbrechen?

standig

oft
manchmal
selten

nie

3.  Wie haufig bestehen Bauchschmerzen?

standig

oft
manchmal
selten

nie

4. Leidet der Patient unter Durchfall (Stuhlgang > 3x pro Tag)?

standig

oft
manchmal
selten

nie

5. Leidet der Patient unter Verstopfung (Stuhlgang < 3x pro Woche)?

standig

oft
manchmal
selten

nie
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6. Wie haufig bestehen Rickenschmerzen?

immer

oft
manchmal
selten

nie

7. Bestehen Probleme bei Bewegungen im Alltag, z. B. Laufen, Sitzen, Springen?

immer

oft
manchmal
selten

nie

8. Wie ist die Leistung bei sportlichen Aktivitaten, z. B. Schulsport oder Ful3ballspielen im Vergleich zur
Altersgruppe?

weit Uberdurchschnittlich
etwas Uberdurchschnittlich
durchschnittlich

etwas unterdurchschnittlich
deutlich schlechter

9. Behindert die Narbe bei Tatigkeiten im alltaglichen Leben?

immer

oft
manchmal
selten

nie

Kosmetische Beurteilung:

10. Wie verlauft die Narbe des Patienten?
Bitte kreuzen Sie an.

N /]

1
waagrecht senkrecht

11. Hat der Patient eine zusatzliche Narbe? Zeichnen Sie diese bitte in das entsprechende Bild.

12. Wie lang ist die Narbe am Bauch?

cm
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13. Wie breit ist die Narbe an der breitesten Stelle?

mm

14. Ist die Narbe erhaben, also deutlich iber dem Hautniveau?
] Ja L1 nein
15. Stort die Erscheinung der Narbe?

sehr stark

stark

ein wenig

kaum
Uberhaupt nicht

16. Hat der Patient einen Bauchnabel?

[]Ja [] nein
Falls nein, bitte weiter mit Frage 17, falls ja, bitte weiter mit Frage 18.
17. Stort das Fehlen des Nabels?

sehr stark

stark

ein wenig

kaum
Uberhaupt nicht

18. Hat der Patient einen Bruch der vorderen Bauchwand, d.h. eine Muskelliicke, sodass sich die Narbe
sich beim Pressen vorwolbt?

[1Ja [] nein
19. Ist eine Korrekturoperation geplant?
[]Ja [] nein
20. Wenn ja, welche Operation ist geplant?
Bauchwand
Nabel
21. Wann soll dieser Eingriff stattfinden?
22. Winschen Sie eine Beratung? ja nein
Korrektur der Bauchdecke H H
Korrektur des Nabels

sonstiges:
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Entwicklung:

23. Korpermalie bei Vorsorgeuntersuchungen (,gelbes Heft*):

U Datum Korperlange Kdrpergewicht Kopfumfang

Ul

u2

u3

u4

U5

u6

u7

us

U9

24. In welchem Alter hat der Patient Laufen gelernt? Monate

25. Stellte der Kinderarzt eine verzégerte Entwicklung von Sitzen oder Laufen fest?
[]Ja [] nein
26. Geht der Patient altersgerecht in Kindergarten oder Schule?

[1Ja [] nein

Lebensqualitat:

27. Wie wirden Sie die Lebensqualitat des Patienten bewerten?

sehr gut

gut

normal
schlecht

sehr schlecht

28. Wie zufrieden sind Sie mit der Gesundheit des Patienten?

vollkommen zufrieden
zufrieden

normal

unzufrieden

sehr unzufrieden

29. Wie stark wird der Alltag des Patienten durch kérperliche Folgen der Operation beeinflusst?
(z.B. Schmerzen, Bewegungseinschrankungen, etc.)

sehr stark
stark
wenig
kaum

gar nicht
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30. Fuhlt sich der Patient durch sein Aussehen (Narbe, Fehlbildungen etc.) beeintrachtigt?

sehr stark
stark
wenig
kaum

gar nicht

31. Wie zufrieden ist der Patient mit seinem Schlaf?

Vollkommen zufrieden
zufrieden

normal

unzufrieden

sehr unzufrieden

Platz fur Inre Bemerkungen oder Anregungen:

Wunschtermin zur Nachuntersuchung mit Beratungsgesprach:

Vielen Dank!
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ogebogeh T k N,

Q(

Hallo,
wir méchten gerne wissen, wie es dir zur Zeit gaid wie du dich fuhlst. Dazu haben wir
uns einige Fragen ausgedacht und bitten dich unedentwort.

=> Ich lese dir jede Frage vor,

=>» Du uberlegst, wie es letzte Woche war und
=>» sage mir dann die Antwort, die fur dich am besten passt.

Es gibt keine richtigen oder falschen Antwortenchifig ist uns deine Meinung.
Bogen ausgefillt am:

Tag/Monat/Jahr
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Bitte sage zuerst etwas zu dir

Bist du ein COMadchen oder eifll Junge?
Wie alt bist du? Jahre
Wie viele Geschwister hastdu? OO0 O1 0O2 O3 0O4 0O5 0Odber5
Gehst du in den Kindergarten oder in die Vorschule?
O Kindergarten
O Vorschule
[ nichts von beidem

Ich lese dir jetzt ein Beispi®lbr:
Wenn du den Satz horst. ,In der letzten Woche hetbhéust auf Eisessen gehgltannstdu
mir sagen, wie haufig das bdir war?
Es gibt 3 Mdglichkeiten zu antwortemie, manchmal und ganz oft
Also: wie war das balir ?
Wirdestdu sagen: In der letzten Woche habe ich...
nie Lust auf Eisessen gehabt
habe ichmanchmal Lust auf Eisessen gehabt oder
habe ichganz oft Lust auf Eisessen gehabt

Antwort des Kindes! Wenn der Eindruck besteht, dass das Kind das Antwortschema
verstanden hat weiter mit Frage 1, ansonsten Beispiel wiederholen.

Das machst du sehr gut. Jetzt geht es los.

1. Zuerst mochten wir etwas Uber deinen Korper wismn, ...

In der letzten Woche... nie manchmal ganz oft
1. ... habe ich mich krank gefihlt D D D
2. .. hatte ich Kopfweh oder Bauchweh D D D
2. ... dann etwas daruber, wie du dich fuhlst
In der letzten Woche... nie manchmal ganz oft
1. ... habe ich viel gelacht und Spal} gehabt D D D
2. .. war mir langweilig D D D
3. ... und was du selbst von dir haltst.
In der letzten Woche... nie manchmal ganz oft
1. .. warich stolz auf mich D D D
2. .. mochte ich mich selbst leiden D D D
4. In den nachsten Fragen geht es um deine Familie...
In der letzten Woche... nie manchmal ganz oft
1. ... habe ich mich gut mit meinen Eltern
verstanden D D D
2. Habe ich mich zu Hause wohl gefihlt D D D

5....und danach um Freunde.

| In der letzten Woche... | nie | manchmal | ganz oft
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1. .. habe ich mit Freunden gespielt D D D
2. ... habe ich mich mit meinen Freunden gut
verstanden D D D
6. Nun mdchte ich noch etwas Uber die Vorschule/ddfindergarten wissen.
In der letzten Woche... nie manchmal ganz oft
1. ... habeich die Aufgaben in der
Vorschule/im Kindergarten gut geschafft D D D
2. ... hat mir die Vorschule/der Kindergarten D D D

Spal} gemacht
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7. Bist du gerade im Krankenhaus oder hast du einéngere Krankheit?

O Ja 1 Nein
Beantworte bitte die dann hast du es jetzt
nachsten 6 Fragen geschafft

In der letzten Woche... manchmal ganz oft

1. ... hatte ich Angst, meine Krankheit konnte
schlimmer werden

2. ...warich wegen meiner Krankheit traurig

w

... kam ich mit meiner Krankheit gut zurecht

&

... behandelten mich meine Eltern wegen

der Krankheit wie ein Baby

5. ..wollteich, dass keiner etwas von meiner
Krankheit merkt

6. ... habe ich wegen der Krankheit in der

Vorschule/dem Kindergarten etwas

verpasst.

O 00003
OO0O000n0
O O0O000O

O
O

VIELEN DANK FUR DEINE MITARBEIT!
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bogen fiir k;
Qcoge J Kid-KINDL® K'ndes

Hallo,
wir méchten gerne wissen, wie es dir zur Zeit gaid wie du dich fuhlst. Dazu haben wir
uns einige Fragen ausgedacht und bitten dich unedentwort.

=> Lies bitte jede Frage durch,

=> (berlege, wie es letzte Woche war und
= kreuze in jeder Zeile die Antwort an, die am besten zu dir passt.

Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten. Wehtig ist uns deineMeinung.

. manch- .
Ein Beispiel: / nie selten mal oft immer
In der letzten Woche habe ich gefne
Musik gehort O [ [ n

Bogen ausgefullt am:

Tag/Monat/Jahr
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Bitte sage zuerst etwas zu dir. Kreuze an odee teag

Ich bin ein
Ich bin

du?

Welche Schule besuchst du?d Grundschule

OMadchen
Jahre alt
Wie viele Geschwister hasO 0 O1 O2 O3 0O4 O5 0Oduber5

O Junge?

O Hauptschule

O Gesamtschule 0O Gymnasium
O privater Unterricht

1. Zuerst méchten wir etwas Uber deinen Korper wism, ...

O Realschule
O Sonderschule

In der letzten Woche... nie selten m?nnaclh- oft immer
1. ... habe ich mich krank gefiihlt O O O O O
2. ... hatte ich Kopfschmerzen oder

Bauchschmerzen u O O u O
3. ... war ich miide und schlapp ] W W ] O
4. ... hatte ich viel Kraft und Ausdauer [] (| (| ] (|
2. ... dann etwas dartber, wie du dich flhlst

In der letzten Woche... nie selten m:\nnaclh- oft immer
1. ... habe ich viel gelacht und Spafl3

gehabt u O O u O
2. ... war mir langweilig O O O n O
3. ... habe ich mich allein gefiihlt o o O H O
4. ... habe ich Angst gehabt ] W W H W
3. ... und was du selbst von dir haltst.

In der letzten Woche... nie selten m:\nnaclh- oft immer
1. ... war ich stolz auf mich ] (| (| H W
2. ... fand ich mich gut O O | n O
3. ... mochte ich mich selbst leiden ] | W H W
4. ... hatte ich viele gute Ideen ] W W H O
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4. In den nachsten Fragen geht es um deine Familie...

manch-

In der letzten Woche... nie selten mal oft immer
1. ... habe ich mich gut mit meinen

Eltern verstanden I:I I:I I:I I:I I:I
2. ... habe ich mich zu Hause wahl

geflhlt u O O u O
3. ... hatten wir schlimmen Streit zu

Hanse | O O | O
4. ... haben mir meine Eltern Sachen

verboten I:I EI EI I:I EI
5.... und danach um Freunde.

In der letzten Woche... nie selten m?nnaclh- oft immer
1. ... habe ich mit Freunden gespielf [] (| (| ] (|
2. mochten mich die anderen Kinder, [] W W ] W
3. ... habe ich mich mit meingn

Freunden gut verstanden u O O u O
4. ... hatte ich das Geflihl, dass ich

anders bin als die anderen I:I I:I I:I I:I I:I
6. Nun mochte ich noch etwas Uber die Schule wissen

In der letzten Woche... nie selten m?nnaclh- oft immer
1. ... habe ich die Schulaufgaben gut

geschafft O O O O O
2. ... hat mir der Unterricht Spal}

gemacht u O O u O
3. ... habe ich mir Sorgen um die

Zukunft gemacht u O O u O
4. ... habe ich Angst vor schlechten ] ] ] ] ]

Noten gehabt
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7. Bist du gerade im Krankenhaus oder hast du einéngere Krankheit?

O Ja I Nein

Beantworte bitte die dann hast du es jetzt

nachsten 6 Fragen geschafft
In der letzten Woche... nie selten m;naclh- oft immer
1. ... hatte ich Angst, meine
Erkrankung kénnte schlimmer werden u O O u O
2. ... war ich wegen meiner
Erkrankung traurig u O O u O
3. ... kam ich mit meiner Erkrankung
gut zurecht u O O u O
4. ... behandelten mich meine Eltern
wegen der Erkrankung wie ein kleines [] (| (| ] (|
Kind
5. ... wollte ich, dass keiner etwas vpn
meiner Erkrankung merkt u O O u O
6. ... habe ich wegen der Erkrankung
in der Schule etwas verpasst u O O u O

VIELEN DANK FUR DEINE MITARBEIT!
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Hallo,
wir méchten gerne wissen, wie es dir zur Zeit gaid wie du dich fuhlst. Dazu haben wir
uns einige Fragen ausgedacht und bitten dich unedentwort.

=> Lies bitte jede Frage durch,

=> (berlege, wie es letzte Woche war und
= kreuze in jeder Zeile die Antwort an, die am besten zu dir passt.

Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten. Wehtig ist uns deineMeinung.

. manch- .
Ein Beispie/:/ nie selten mal oft immer
In der letzten Woche habe ich gefne
Musik gehort O [ [ n

Bogen ausgefullt am:

Tag/Monat/Jahr
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Bitte sage zuerst etwas zu dir. Kreuze an odee teag

Ich bin ein
Ich bin

du?

Welche Schule besuchst du?d Grundschule

OMadchen
Jahre alt
Wie viele Geschwister hasO 0 O1 O2 O3 0O4 O5 0Oduber5

O Junge?

O Hauptschule

O Gesamtschule 0O Gymnasium
O privater Unterricht

1. Zuerst méchten wir etwas Uber deinen Korper wism, ...

O Realschule
O Sonderschule

In der letzten Woche... nie selten m?nnaclh- oft immer
1. ... habe ich mich krank gefiihlt H O O O O
2. ... hatte ich Schmerzen ] W W H O
3. ... war ich miide und erschopft ] W W ] O
4. ... hatte ich viel Kraft und Ausdauer [] (| (| ] (|
2. ... dann etwas dariber, wie du dich fuhlst

In der letzten Woche... nie selten m:\nnaclh- oft immer
1. ... habe ich viel gelacht und Spafl3

gehabt I:I EI EI I:I EI
2. ... war mir langweilig ] W W ] W
3. ... habe ich mich allein gefiihlt ] | (| H W
4. ... habe ich mich angstlich oder

unsicher gefuhlt u u u u u
3. ... und was du selbst von dir haltst.

In der letzten Woche... nie selten m:\nnaclh- oft immer
1. ... war ich stolz auf mich ] (| (| H W
2. ... fuhlte ich mich wohl in meiner

2 - O | O | o O O
3. ... mochte ich mich selbst leiden ] | (| ] (|
4. ... hatte ich viele gute Ideen ] W W H O
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4. In den nachsten Fragen geht es um deine Familie...

In der letzten Woche...

nie

selten

manch-
mal

immer

1. ... habe ich mich gut mit meinen

Eltern verstanden
2. ... habe ich mich zu Hause waq
geflhlt

3. ... hatten wir schlimmen Streit zu

Hause
4. ... fihlte ich mich durch mein
Eltern eingeschrénkt

O 0O 0O O

e

O

O 0O 0

O

O 0O 0

O 0O 0O O

O

O 0O 0

5.... und danach um Freunde.

In der letzten Woche...

nie

selten

manch-
mal

f

(@]
—

immer

1. ... habe ich etwas mit Freunden |:|

Zzusammen gemacht

2. ... bin ich bei den anderen ,gut O

angekommen*
3. ... habe ich mich mit meing
Freunden gut verstanden
4. ... hatte ich das Gefuhl, dass I
anders bin als die anderen

"0
chl:l

O
O
O
O

O

O 0O 0

O 0O 0O O

O

O 0O 0

6. Nun mdchte ich noch etwas Uber die Schule wissen

In der letzten Woche, in der ich in der
Schule war, ...

selten

manch-
mal

f

(@]
—+

immer

1. ... habe ich die Aufgaben in d
Schule gut geschafft

2. ... hat mich der
interessiert

Unterrich

3. ... habe ich mir Sorgen um di

Zukunft gemacht
4. ... habe ich Angst vor schlecht

Noten gehabt

O

O 0O 0

O

O 0O 0

O 0O 0O O

O

O 0O 0
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7. Bist du gerade im Krankenhaus oder hast du einéngere Krankheit?

O Ja I Nein

Beantworte bitte die dann hast du es jetzt

nachsten 6 Fragen geschafft
In der letzten Woche... nie selten m;naclh- oft immer
1. ... hatte ich Angst, meine
Erkrankung kénnte schlimmer werden u O O u O
2. ... war ich wegen meiner
Erkrankung traurig u O O u O
3. ... kam ich mit meiner Erkrankung
gut zurecht u O O u O
4. ... behandelten mich meine Eltern
wegen der Erkrankung wie ein kleines [] (| (| ] (|
Kind
5. ... wollte ich, dass keiner etwas vpn
meiner Erkrankung merkt u O O u O
6. ... habe ich wegen der Erkrankung
in der Schule etwas verpasst u O O u O

VIELEN DANK FUR DEINE MITARBEIT!
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Abb. 5: Patientin mit Bauchwandkorrektur pra- und postoperativ 49
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