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Zusammenfassung

Hintergrund. Eine Osophagusatresie ist eine seltene kongenitale Fehlbildung und erfordert eine
operative Versorgung. Sie tritt bei 1:3000 bis 1:4500 Geburten auf. Dank der gestiegenen Qualitat der
medizinischen Versorgung, vor allem durch verbesserte Operationsverfahren und neonatale
Intensivstationen, liegt die Uberlebensrate mittlerweile iber 90 Prozent. Trotz dieser Erfolge in der
postnatalen Periode haben Kinder mit einer Osophagusatresie, auch durch haufige zusatzliche
Fehlbildungen, ein erhdhtes Risiko flr chronische Erkrankungen. In Literatur finden sich nur wenige
Studien, die sich mit der Lebensqualitit auch viele Jahre nach der Primdroperation beschaftigt haben.
Der Fokus lag viel zu lange auf der operativen Versorgung und dem postoperativen Outcome.

In der vorliegenden Studie wird die gesundheitsbezogene Lebensqualitat von an der Uniklinik Homburg
behandelten Patienten nach Osophagusatresie und deren kérperliche Entwicklung im Vergleich zur
gesunden altersentsprechenden Allgemeinbevélkerung in den Mittelpunkt gestellt.

Patienten und Methoden. Die Studie wurde als retrospektive Querschnittsstudie zur Erfassung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit von Kindern nach der operativen Behandlung einer
Osophagusatresie geplant. Deswegen wurde ein Fragebogen aus zwei bereits etablierten Fragebdgen,
dem KINDLR und dem SF-10, 25 eigenen Fragen sowie Fragen beztiglich der korperlichen Entwicklung
(Untersuchungsheft Daten) zusammengestellt. Von den 34 potentiellen Teilnehmern (n = 34) nahmen
letztendlich 17 (n=17) Patienten an der Studie teil.

Ergebnisse. Die Auswertung des KINDLR ergab lediglich fir drei einzelne Teilkomponenten des
KINDLR signifikante Unterschiede zur Referenzgruppe. Signifikant bessere Ergebnisse erzielte unser
Kollektiv in der Gruppe ,,Ménnlich Gesamt fiir die Teilkomponente ,,Psyche® (p = 0.017). Signifikant
niedrigere Werte ergaben sich fiir die Gruppe ,,Gesamt 3-6-Jahrige* fiir die Teilkomponente ,,Freunde*
(p = 0.031) sowie in der Subgruppenanalyse fiir die Kategorie ,,Schule fiir Patienten mit mindestens
zwei weiteren Fehlbildungen (p = 0.004). Mit Ausnahme dieser einen Teilkomponente hatte die Anzahl
weiterer Fehlbildungen keinen signifikanten Einfluss auf die Lebensqualitit unserer Patienten. Auch fir
das Vorliegen einer kardialen Fehlbildung konnten keine signifikanten Unterschiede festgestellt werden.
Die Auswertung des SF-10 lasst auf eine im Vergleich mit der Normalbevdlkerung verminderte
korperliche Gesundheit schlieBen. Die psychische Gesundheit scheint normal zu sein. Die psychische
Gesundheit unserer Patienten war signifikant besser als ihre physische Gesundheit (p = 0.001). Das
Wachstumsverhalten wurde anhand der Werte fir die Korperldnge, des Korpergewichtes, des
Korpergewichts-Langen-Verhaltnis, des Kopfumfanges sowie des Body-Mass-Indexes (BMI) bewertet.
Fur alle Kategorien lagen die Wachstumsdaten im Median fast durchgéngig zwischen der 2. und der 50.
Perzentile.

Schlussfolgerung. Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat von an der Uniklinik Homburg operierten
und behandelten Patienten mit Osophagusatresie, scheint mit der Lebensqualitait von Gesunden
vergleichbar zu sein. Fur aussagekraftigere Ergebnisse sind multizentrisch, international und, wenn

mdglich, interkulturell organisierte longitudinale Studien mit einheitlichem Studiendesign notwendig.
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Abstract

Background. Esophageal atresia is a rare congenital malformation requiring an operative
reconstruction. It occurs in about 1:3000 to 1:4500 births. Due to improved medical care, especially
improved operative management and neonatale care units, survival rates have reached more than 90
percent. Despite these efforts during the postnatal period children with an esophageal atresia have an
increased risk of chronic morbidities also caused by frequent additional malformations. In literature
there are only few studies assessing the quality of life even years after primary repair. The operative
management and the postoperative outcome have been focused for too long.

This research focused the health-related-quality-of life (HRQoL) of patients after being treated at the
Uniklinik Homburg due to their esophageal atresia and their physical development compared to the
healthy and age adjusted normal population.

Patients and Methods. This study has been designed as a retrospective cross-sectional study to evaluate
children’s health related quality of life after surgery on esophageal atresia. Therefore, we designed a
questionnaire consisting of two already established questionnaires, the KINDLR and the SF-10, 25 own
questions and questions concerning the physical development (in Germany “U-Untersuchungen”). In
the end 17 patients (n = 17) out of 34 potential patients (n = 34) took part in the study.

Results. The analysis of the KINDLR showed significant differences in only three subcomponents of
the KINDLR compared to the reference group. Significant better results were reached in the group “male
total” for the subcomponent “psyche” (p = 0.017). Significant lower results were reached in the group
“total 3-6 aged” for the subcomponent “friends” (p = 0.031) and also in the subgroup analysis for
patients with at least two additional malformations in the category “school” (p = 0.004). With the
exception of this subcomponent the number of additional malformations had no significant impact on
the quality of life of our patients. Also, no significant difference was found for patients having a cardial
malformation. Regarding the analysis of the SF-10 a lower physical health compared to the general
population can be assumed. Psychological health seems to be normal. Concerning our patients their
psychological health was significantly better than their physical health (p = 0.001). The physical
development was analyzed by values for body-length, bodyweight, weight-length relation, head
circumference and the Body-Mass-Index (BMI). For all categories the median for the growth data can
be found almost constantly between the 2. and 50. percentile.

Conclusion. The health-related quality of life of patients having undergone esophageal surgery and
treatment at the Uniklinik Homburg seems to be comparable to the quality of life of the normal
population. Multicentric, international and if possible, even intercultural organized longitudinal studies

are required in order to get more expressive results.



1 Einleitung

1.1 Definition von angeborenen und anderen Erkrankungen der

Speiserthre

1.1.1 Osophagusatresie

Das Wort Atresie kommt aus dem Griechischen und bedeutet ,,ohne Offnung“. Tresis bedeutet
,Verengung®. Im Unterschied zur Atresie ist hier die Kontinuitit des Lumens bei reduzierter
Durchgangspassage bewahrt.

Die Bezeichnung einer kongenitalen Atresie des Osophagus beschreibt eine groRe Gruppe verschiedener
Defekte, welche einen Defekt der dsophagealen Kontinuitdt mit oder ohne Fistelbildung zur Trachea
oder den Bronchien, gemeinsam haben. Die Lange der Unterbrechung ist variabel.

Die Osophagusatresie ist eine der bedrohlichsten Anomalien eines Neugeborenen und die

Uberlebenswahrscheinlichkeit hangt von einer friihzeitigen Diagnose und einer geeigneten Therapie ab

39,70

1.1.2 Osophagusstenose

Als Osophagusstenose wird eine Verengung (Stenose) der Speiserohre beschrieben. Es kommt jedoch
zu keiner Kontinuitatsunterbrechung. Eine Stenose kann angeboren oder erworben (z.B. Fremdkarper,
Tumore) sein. Zudem werden benigne von malignen Stenosen unterschieden. Benigne Stenosen kdnnen
zum Beispiel als Folge einer Refluxerkrankung oder aber auch iatrogen (postoperativ, nach Bestrahlung)

auftreten *°.

1.1.3 Tracheotsophageale Fistel

Dieser Begriff beschreibt eine fistelige Verbindung zwischen der Trachea und dem Osophagus ohne das
eine Atresie vorliegt. Sie kann angeboren oder durch Traumata, Infektionen, Fremdk&rper und Tumore
verursacht sein. Meist liegt die Fistel im Halsbereich und verlduft schrdg von der Trachea zur

Speiser6hre. Man sagt auch H-Fistel oder N-Fistel dazu *.

1.1.4 Osophagusdivertikel

Ein Divertikel bezeichnet eine Wandausbuchtung. Im Osophagus kann dies am Ubergang von
Hypopharynx zu Osophagus, auch Zenker Divertikel genannt, auftreten.

Es wird das echte (Traktionsdivertikel) vom falschen (Pulsationsdivertikel) Divertikel unterschieden.
Beim echten Divertikel kommt es zu einer Ausbuchtung der gesamten Osophaguswand. Dagegen liegen
beim falschen Divertikel lediglich Ausstilpungen von Schleimhaut und Submucosa vor. Die Entstehung

dieser Ausstllpungen wird durch Schwachen oder Liicken in der Muskelschicht begiinstigt .
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1.1.5 Osophagitis
Als Osophagitis bezeichnet man eine Entziindung der Speiserchre. Dabei kommt die Refluxdsophagitis
am hdufigsten vor. Eine weitere Entziindung ist die Soordsophagitits, vor allem bei

Immunsupprimierten, nach Antibiotikatherapie und Steroid- bzw. Zytostatikabehandlung.®

1.1.6 Motilitatsstorungen

Darunter zahlt man Formen der Achalasie, den idiopathischen Osophagusspasmus sowie den
gastrodsophagealen Reflux und die Kardiainsuffizienz. Man unterscheidet die krikopharyngeale
Achalasie von der Achalasie.

Bei der krikopharyngealen Achalasie kommt es zu einer Funktionsstorung der Muskulatur am oberen
Osophagussphinkter (OOS) vor. Es handelt sich nicht um einen Spasmus, sondern um eine
Relaxationsstorung.

Die Achalasie ist eine Motilitatsstorung, welche durch die Degeneration des Plexus myentericus
Auerbach der glatten Muskulatur hervorgerufen wird. Hier liegt ebenfalls kein Spasmus, sondern eine
Offnungsldhmung vor. Folge kann ein Megadsophagus sein.

Der idiopathische Osophagusspasmus zeichnet sich durch unkoordinierte spastische Kontraktionen nach
dem Schlucken aus (tertidre Peristaltik).

Bei der Kardiainsuffizienz kommt es zu einem nicht suffizienten Verschluss des Magens gegen die
Speiserdhre. Dies beglnstigt den gastrodsophagealen Reflux. Ein GberméRiger Kontakt von Magensaure
mit der Osophagusschleimhaut ist die Folge. Bei langanhaltenden Beschwerden und Symptomen liegt

eine Refluxkrankheit vor %.

1.1.7 Dysphagia lusoria
Die Dysphagia lusoria ist eine Einengung des Osophagus im oberen Drittel. Diese Einengung kann
durch eine GefaRanomalie (z.B. doppelter Aortenbogen, aberrierende A. subclavia dextra) verursacht

werden .
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1.2 Embryologie, Atiologie und Anatomie der Speiserohre

1.2.1 Embryologie und Atiologie

Die Entstehung einer Osophagusatresie und der einzelnen Unterformen ist bis heute nicht vollstandig
geklirt. Die Atemwege und der Osophagus sind gleichen Ursprungs. Ihre Entwicklung besteht aus zwei
Hauptprozessen, Teilung und Verlangerung. Dabei entstehende Stérungen kénnen ésophagotracheale
Fehlbildungen beglnstigen.

Etwa um den 19. Gestationstag besteht der VVorderdarm aus einem Rohr, welches vom Pharynx bis zu
dem spateren Magen reicht. Aus dem ventralen Anteil des Vorderdarms entwickelt sich der
Respirationstrakt. Die Elongation der Atemwege und des Osophagus finden zeitgleich statt und es
entstehen zwei separate tubuldre Strukturen. Die Trennung ist um den 36. Tag der Schwangerschaft
abgeschlossen. Das lasst vermuten, dass ein Fehler bei der Entwicklung schon vor dieser Zeit eingetreten
sein muss. Es wurden diverse Theorien entwickelt, welche die Embryogenese der Malformation erklaren
sollen. Jedoch sind diese Ansatze entweder widerlegt worden, oder es lagen zu wenig Beweise vor.
Manche vermuten eine Stérung wéhrend des Teilungsprozesses von anteriorer Trachea und posteriorem
Osophagus. Ebenso wurden Fehler bei der Zellteilung oder eine vaskulare Insuffizienz vermutet.
Theorien, dass das sich entwickelnde Herz oder falsch laufende, abnormale GefaRe von aufien zu viel
Druck austiben, konnten nicht bestétigt werden ™.

Osophagusatresien sind oft mit anderen Anomalien assoziiert. Man geht davon aus, dass 50-80 % der
Neugeborenen mit einer Osophagusatresie noch weitere Fehlbildungen aufweisen. Die haufigsten
assoziierten Fehlbildungen betreffen das muskuloskeletale System (20-70 %), das kardiovaskulére
System (20-50 %), das urogenitale System (15-25 %), das gastrointestinale System (15-25 %) und
chromosomale Anomalien (5-10 %) .

Das Gesamtbild an gel&ufigen assoziierten Anomalien flihrte zur Entwicklung eines Akronyms: das
VACTERL- Syndrom (V- vertebrale Defekte, A- anal Malformationen, C- cardiovaskuldre Defekte, T-
tracheodsophageale Defekte, E- esophageal, R- renale Anomalien, L- limb Deformitéten. In Tabelle 1.1

sind die Haufigkeiten von assoziierten Anomalien bei Osophagusatresien aufgelistet.

Tabelle 1.1.

Haufigkeit von assoziierten Anomalien bei Osophagusatresien
Associated Anomaly All OA OA with distal TOF Other OA subtypes
Any 52 % 54 % 44 %
Vertebral 7% 6 % 16 %
Anorectal 11 % 6 % 40 %
Cardiac 34 % 36 % 28 %
Renal 9% 8 % 16 %
Limb 11% 14 % 3%
VACTERL 13% 12% 24 %
Chromosomal 3% - -
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Das VACTERL- Syndrom bezieht sich auf eine Reihe von Anomalien, welche relativ einfach durch
eine korperliche Untersuchung festzustellen sind. Fir den Fall, dass so eine Fehlbildung vorliegt, muss
das Kind auf das Vorliegen einer der anderen Anomalie untersucht werden. Das VACTERL- Syndrom
liegt dann vor, wenn mindestens drei der assoziierten Anomalien existieren.

Die Rolle der genetischen Komponente sowie verschiedener Chromosomendefekte, wie z.B. den
Trisomien 13, 18, 21, dem DiGeorge Syndrom, dem Goldenhair Syndrom oder dem CHARGE Syndrom
(colomboma, heart defects, atresia oft the choana, retardation, genital hypoplasia, ear deformities), wird

angenommen °.

1.2.2 Anatomie

Der Osophagus ist ungefahr 23- 27 Zentimeter lang und 1- 2 cm weit. Zu beachten ist, dass die
Speiserdhre bei Neugeborenen im Vergleich zu Erwachsenen relativ langer ist. Zudem héngt die L&nge
von Rumpflange und Wirbelsaulenkrimmung ab 1°.

Es liegen drei Abschnitte vor: Pars cervicalis, Pars thoracica und Pars abdominalis.

Cavitas oris —z—ﬁ\ )

Pharynx

Pars cervicalis ,
Pars thoracica
o Diaphragma
Pars abdominalis /N
—+—— Qaster

Abbildung 1.1. Anatomische Einteilung der Speiserohre, Bild entnommen aus Prometheus Band 3 88

Der Pars cervicalis befindet sich im Hals vor der Halswirbelséule und reicht vom 6. Halswirbelkorper
bis zum 1. Brustwirbelkdrper. Hier liegt eine enge Lagebeziehung zur Trachea, N. Laryngeus recurrens

und der GI. Thyroidea vor 8,
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Aorta
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Truncus
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anterior

Gaster

Abbildung 1.2. Blick in den Thoraxraum, Bild entnommen aus Prometheus Band 3

Der Pars thoracica ist der lingste Abschnitt des Osophagus, liegt im Mediastinum superius und im
Mediastinum posterius. Er reicht vom 1. Brustwirkbelkdrper bis an den Zwerchfelldurchtritt.
Lagebeziehungen bestehen hierzu Trachea, dorsal zur Wirbelsdule, ventral zur Herzhinterwand, rechts
zur Lunge und links zu der Aorta descendens 889,

Der Pars abdominalis liegt in der Bauchhéhle (cavitas peritonialis) und reicht vom Durchtritt durch das
Zwerchfell bis hin an die Cardia (Mageneingang). Er ist der kiirzeste Abschnitt &,

Der histologische Aufbau ist fir ein Organ des Verdauungstraktes typisch. Er besteht aus vier
verschiedenen Schichten; Tunica mucosa (Schleimhaut), Tela submucosa (bindegewebige
Verschiebeschicht), Tunica muscularis (Muskelschicht), und Tunica adventitia (bindegewebige
Verschiebeschicht) &,
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,Lediglich eine nicht im gesamten Osophagus vorliegende Tunica serosa unterscheidet das Organ im
Aufbau von Magen und Darm* #,

Besonderheit des Aufbaus der Tunica muscularis ist, dass das obere Drittel aus quergestreifter
Muskulatur besteht, also willkirlich innerviert wird. Die unteren zwei Drittel bestehen aus glatter

Muskulatur und unterliegen dem autonomen Nervensystem &,

Osophagus-
Gll. oeso- lumen
phageae
|
Tunica o
adventitia
\/_‘/
Plexus venosus / 1\
in der Submukosa o
{ 7 'Y 9
Tunica muscularis, ——*— Py : 9
Stratum longitudinale % /
{

|
Tunica muscularis !
|

Stratum circulare ;
Tela submucosa y) o
/
L
Tunica mucosa, ]
Lamina muscularis |
,,_/
|

Tunica mucosa,
Lamina propria Tunica mucosa,
Lamina epithelialis

Abbildung 1.3. Histologischer Aufbau der Speiserohre, Bild entnommen aus Prometheus Band 3

Die nervale Versorgung erfolgt im oberen Teil tber Aste des N. laryngeus recurrens. Die distalen
Anteile werden tber den N. vagus und Truncus sympathicus innerviert. Die apikale Blutversorgung
wird uber die A. subclavia und A. thyroidea inferior sichergestellt. Im Brustbereich versorgen Aste aus
der Aorta den Osophagus, im abdominellen Teil Aste der A. phrenica inferior und A. gastrica sinistra.

Es gibt weiterhin drei natirliche Engstellen im Osophagus. Auf jede Engstelle folgt eine Erweiterung.
,Die erste Engstelle liegt als Osophagusmund im Halsbereich, die zweite als Aortenenge an der
Kreuzung zwischen linkem Hauptbronchus und Aortenbogen im Brustbereich und die dritte als

Zwerchfellenge beim Durchtritt des Osophagus durch das Diaphragma im Beginn des Bauchraumes*
110

-14 -



obere

Osophagusenge
(Constrictio
pharyngo-
oesophagealis)
mittlere
Diaphragma Osophagusenge
(Constrictio
untere partis
Osophagusenge thoracicae)
(Constrictio
phrenica)

Abbildung 1.4. Engstellen des Osophagus, Bild entnommen aus Prometheus Band 3 8

1.3 Geschichte der Behandlung von angeborenen Fehlbildungen der

Speiserthre

Die erste Beschreibung einer Anomalie der Speiserdhre stammt aus dem Jahre 1697 von Thomas Gibson
5, In seinem Buch Anatomy of Humane Bodies Epitomized beschrieb er ein Kind mit einer proximalen
Osophagusatresie und einer distalen ésophagotrachealen Fistel 344168,

Bis zur ersten Halfte des 19. Jahrhunderts wurde im Englischen allerdings tber keine weiteren Falle
mehr berichtet, obwohl es mehrere Beschreibungen aus Deutschland gab.

Im Jahre 1839 beschrieb Thomas Hill eine Osophagusatresie in ahnlicher Weise wie Thomas Gibson.
,,The infant had been noted to salivate excessively since birth, and regurgitate all its food ““ *°. Zuséatzlich
erwahnt Hill einen Verschluss des Anus (Analatresie). Heutzutage ist diese Koexistenz einer Analatresie
eine sehr bekannte assoziierte Fehlbildung.

Timothy Holmes vermutete als Erster, dass eine operative Behandlung mdglich sein kdnnte. Allerdings
lehnte er sie ab mit den Worten: “in any case the attempt ought not, | think, be made * **%,

Charles Steele, ein Londoner Chirurg, operierte 1888 erstmals (berhaupt einen Patienten mit einer
Osophagusatresie, aber ohne tracheodsophagealer Fistel. Er hoffte, dass nur eine membrandse
Obstruktion vorlage, welche er tber einen transabdominellen Zugang und einer Gastrotomie zu

perforieren gedachte. Dies stellte sich jedoch als nicht zutreffend heraus und das Kind verstarb.
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In den nachsten 40 Jahren erschienen immer mehr Berichte Uber Speiseréhrenfehlbildungen, mit und
ohne Fistel. Jedoch lielen sich keine Erfolge in der Therapie beziehungsweise durch Operationen
nachweisen.

Erst mit dem groRer werdenden Wissen um die Anatomie der Fehlbildung konnten die notwendigen
Komponenten einer erfolgreichen Operation ermittelt werden. Diese beinhalten die Kontrolle des blind
endenden oberen Segments, um einer Aspiration von Speichel vorzubeugen; die Trennung der Fistel,
um den Ubertritt von Mageninhalt zu vermeiden; einen Zugang zur kiinstlichen Erndhrung; und das
Verbinden des oberen und des unteren Osophagussegments.

Harry Richter war schon friih ein Verfechter der chirurgischen Intervention. Bei zwei Sduglingen fuhrte
er erfolglos eine Operation mit einer Ligatur der Fistel und einer Gastrostomie zur kinstlichen
Erndhrung durch.

Im Jahre 1873 ® beschrieb Lamb die isolierte ,,H- Typ* Fistel, welche aber erst 1938 von Charles
Imperatori durch einen transtrachealen Zugang zum ersten Mal geschlossen wurde *7.

Der erste dokumentierte Uberlebende mit einer reinen Osophagusatresie wurde 1935 -8 geboren. Ein
Gastrostoma wurde in der Neugeborenenperiode von James Donovan angelegt, wobei eine 6sophageale
Kontinuitdt erst im Alter von 16 Jahren erreicht wurde. George Humphries benutzte dabei ein
Jejunuminterponat.

1939 gelang es William Ladd in Boston und N. Logan Leven in St. Paul eine Osophagusatresie mit
distaler Fistel erfolgreich zu operieren. Dabei legten sie zuerst ein Gastrostoma an, dann wurde die Fistel
abgebunden und eine zervikale Osophagostomie durchgefiihrt. Erst spater erfolgte der Osophagusersatz
53,60.

Thomas Lanman befasste sich mit der Technik der primaren Anastomose. Obwohl keiner seiner ca. 30
Patienten Uberlebte, sollte seine Technik bald zum Erfolg fiihren ¢,

Cameron High gelang 1941 an der Universitat von Michigan die erste erfolgreiche Operation einer
Osophagusatresie mit primarer Anastomosierung durch extrapleuralen Zugang.

Dieser Erfolg konnte bald auch durch andere Operateure nachgewiesen werden. Die Uberlebensraten
stiegen langsam, aber stetig an, bis 1960 bereits zwei von drei Patienten tiberlebten *'. Heutzutage liegt
die Sterblichkeitsrate zwischen 5 und 9 Prozent 104,

Séuglinge ohne weitere Anomalien und Erkrankungen Uberleben sogar in nahezu 100 Prozent der Falle

104

1.4  Epidemiologie

Die Haufigkeit einer 6sophagealen Atresie, mit oder ohne Fistel, betragt anndhernd 1:3000 bis 1:4500

Geburten mit einem leichten Ubergewicht bei mannlichen Babys von 3:2. 7°
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1.5  Typen und Formen der Osophagusatresie

Die Einteilung der Osophagusatresien orientiert sich am Vorhandensein und Typ einer
tracheoGsophagealen Fistel. Die gebrdauchlichsten Schemata sind die von VVogt (1929) und Gross (1953).
Der von Vogt als extrem selten beschriebene Typ 1 (nicht Bestandteil der Gross Klassifikation)
beschreibt ein mehr oder weniger komplettes Fehlen des Osophagus. Sie kommt in unter 1 Prozent der
Félle vor.

Bei Typ 2 (Vogt) bzw. A (Gross) liegt eine Atresie ohne Fistelbildung vor, mit einer Haufigkeit von
circa 8,5 Prozent.

Die Atresien mit Fistel werden bei VVogt und Gross in drei Untergruppen unterteilt:

Typ 3a (Vogt) = proximale Fistel (B bei Gross), circa ein Prozent.

Typ 3b (Vogt) = distale Fistel (C bei Gross), circa 85 Prozent.

Typ 3c (Vogt) = proximale und distale Fistel (D bei Gross), 1,5 Prozent.

Der Typ 3b stellt mit einer circa 85 prozentigen Haufigkeit an allen Osophagusatresien die wichtigste
und gréRte Gruppe dar.

Eine isolierte tracheodsophageale Fistel ohne Atresie (H- Typ Fistel) wird als Typ 4 (Vogt) oder E
(Gross) Kklassifiziert. Hier betrégt die Haufigkeit circa 4 Prozent.

Tl

o
-
A3
.
— -5 m——

3co/D 4/E

Abbildung 1.5. Einteilung der Osophagusatresien nach Vogt und Gross 7

-17 -



1.6 Symptome

Erste Anzeichen lassen sich bereits in der Schwangerschaft vorfinden. Erstes Anzeichen kann ein sich
in der zweiten Schwangerschaftshalfte entwickelndes Polyhydramnion sein. Allerdings kann ein
Polyhydramnion bei vielen Kindern auftreten und die unterschiedlichsten Ursachen haben kann .

Ein Polyhydramnion entsteht, weil der Fetus nicht fahig ist, zu schlucken und die Amnionflissigkeit
durch den Darm zu absorbieren. Der dadurch ansteigende Druck fuhrt zu einer erhdhten
Fruhgeburtlichkeit mit erniedrigtem Geburtsgewicht.

Im prénatalen Ultraschall kann zudem ein kleiner oder nicht vorhandener Magen auffallen.

Postnatal werden Neugeborene mit einer reinen Osophagusatresie innerhalb der ersten Stunden
symptomatisch. Kinder mit einer tracheodsophagealen Fistel haben leichtere Symptome, welche initial
verkannt werden kdénnen.

Zu den typischen Symptomen zéhlen ein exzessiver Speichelfluss und schaumige Luftblaschen um
Mund und Nase resultieren aus der Unfahigkeit zu schlucken. Erndhrungsversuche fuhren zu Husten,
Wiirgen, zyanotischen Anfallen und Regurgitation der Nahrung ™.

Bei Vorliegen einer Fistel steigt das Risiko der Aspiration von Magensaft in Trachea und Lunge.
Pneumonien und Atelektasen sind die Folge. Weiterhin kann durch eine Fistel Luft in den Magen-
Darmtrakt gelangen, was zu einer Blahung des Abdomens flihrt. Auch treten Magenperforationen auf,
besonders bei gleichzeitigem Vorliegen eines nicht perforierten Anus.

Eine Osophagusstenose, die zum Beispiel durch membrandses Gewebe oder Hypertrophie der
Zwerchfellmuskulatur verursacht wird, fallt im S&uglingsalter durch zunehmende Dysphagie und
Erbrechen auf. Meistens nach dem Verzehr von fester oder halbfester Nahrung. In der
Neugeborenenperiode fallen Patienten mit einer Osophagusstenose selten durch Regurgitation oder

Aspiration auf. Ein Fremdkorper im Osophagus kann ein erstes Symptom sein.
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1.7 Diagnostik

1.7.1 Labordiagnostik

Prénatale Abweichungen in den Laborwerten sind beschrieben. Im Falle eines unerklarten
Polyhydramnions sollte eine Amniozentese erfolgen. Ein erhdhtes Alpha-Fetoprotein und ein positiver
Acetylcholinesterasetest kdnnen beobachtet werden. Weiterhin werden aus der Amnionflussigkeit
Chromosomenanalysen gemacht.

Zusétzlich werden neonatale und préoperative Routinelabortests erfordert, wie ein groRBes Blutbild,
Elektrolytkonzentrationen, ventse Blutgasanalyse, Blutharnstoff und Serumkreatinin, Blutglucose,

Serumkalzium und falls notwendig eine arterielle Blutgasanalyse 1.
1.7.2 Bildgebende Diagnostik

1.7.2.1 Préanataler Ultraschall

Der préanatale Ultraschall zwischen der 10 und 22 Schwangerschaftswoche dient als Screeningfunktion
fur kongenitale Deformitéten. Ein erfahrener Arzt kann direkte oder indirekte Indikatoren einer
Deformitat beweisen. Diese missen dann engmaschig wahrend der restlichen Schwangerschaft
kontrolliert werden. %

Die pranatale Diagnose einer Osophagusatresie stiitzt sich auf das sonographische Auffinden einer
kleinen oder nicht existenten fetalen Magenblase, die mit einem maternalen Polyhydramnion kombiniert
ist. Die Kombination aus einer fehlenden Magenblase und eines Polyhydramnions hat einen positiven
pradiktiven Wert von 44 bis 56 Prozent 4243,

Ein weiteres Zeichen kann ein niedriges Lungen-Kopf-Verhiltnis sein %1%, Eine MRT Untersuchung

von Mutter und Fetus l&sst genauere Aussagen zu.

1.7.2.2 Pranatale Magnetresonanztomographie

In einer Studie wurden Feten, bei denen sonographisch eine Osophagusatresie nachgewiesen werden
konnte, zusatzlich einer single-shot rapid-acquisition Magnetresonanztomographie unterzogen *°.

Die Ergebnisse waren negativ, wenn der gesamte Osophagus darstellbar war und positiv, wenn der

Osophagus fehlte. Das MRT hatte eine Sensitivitat von 100 Prozent und eine Spezifitit von 80 Prozent.
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Abbildung 1.6. MRT Aufnahme eines normalen Osophagus, Bild entnommen aus %

Die MRT Aufnahme zeigt einen normalen Osophagus. Diese Untersuchung ist negativ firr das Vorliegen
einer Osophagusatresie. Der Hypopharynx und der proximale Osophagus zeigen eine normale GroRe

(Pfeile) und man sieht einen normalen thorakalen Osophagus (E).
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Abbildung 1.7. MRT Aufnahme einer vorliegenden Osophagusatresie, Bild entnommen aus 55

Die Magnetresonanztomographie zeigt eine Osophagusatresie. Der proximale Osophagus und der

Hypopharynx sind dilatiert (Pfeil). Der thorakale Osophagus ist nicht erkennbar.

1.7.2.3 Roéntgenleeraufnahme

Nach der Geburt wird das Neugeborene direkt auf das Vorliegen einer Osophagusatresie mit anhand
eines orogastralen Katheters untersucht. Kann der Katheter nicht weiter als 11 oder 12 Zentimeter
vorgeschoben werden, spricht dies fir eine Atresie %. Kann die Sonde bis in den Magen vorgeschoben
werden, kommt es innerhalb kurzer Zeit zu einem Aufsteigen von Magenflissigkeit. Dadurch ist
zumindest eine Durchgéangigkeit des Osophagus bestatigt. Sollte es beim Vorschieben der Sonde zu
einem Hustenanfall und Beschlagen der Sondeninnenseite kommen, liegt die Sonde mit hoher
Wahrscheinlichkeit in der Trachea. Lasst sich die Sonde nicht weiter VVorschieben, ist die Sonde an
dieser Stelle zu fixieren und eine Réntgenuntersuchung durchzufiihren 2. Entweder sieht man dann die
Sonde im proximalen Osophagus oder im Magen. Zusétzlich besteht die Moglichkeit, bei der
Rontgenuntersuchung Gastrografin als wasserldsliches Kontrastmittel Giber die Sonde zu geben. Dieses
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Kontrastmittel muss jedoch wieder sofort abgesaugt werden, um der Gefahr einer Aspiration

vorzubeugen.

Abbildung 1.8. Rontgenkontrastaufnahme einer Osophagusatresie mit distaler tracheodsophagealer Fistel,
Bild entnommen aus &’
https://img.medscapestatic.com/pi/meds/ckb/94/43694tn.jpg gefunden am 05.03.2018

Zu sehen ist eine Kontrastaufnahme des oberen Osophagus eines Kindes mit einer Osophagusatresie

und distaler tracheodsophagealer Fistel.

Lasst sich in der Rontgenleeraufnahme Luft im Magen und dem Darm nachweisen, spricht das fur das
Vorliegen einer tracheodsophagealen Fistel (TEF). Ein luftleeres Abdomen lasst hingegen eine isolierte
Osophagusatresie vermuten. Bei einer Osophagusatresie und distaler TEF kann die Lange der Liicke
abgeschéatzt werden, indem man die Strecke zwischen der Sonde im oberen Osophagus und der Carina
misst. Eine Lucke von drei oder mehr Wirbelkdrpern oder mehr als fiinf Zentimetern wird als lange
Licke bezeichnet.
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Abbildung 1.9. Rontgenleeraufnahme eines Neugeborenen mit Verdacht éuf Osophagusatresie,
Bild entnommen aus &’
https://img.medscapestatic.com/pi/meds/ckb/91/43691tn.jpg gefunden am 05.03.2018

Rontgenleeraufnahme eines Neugeborenen. Eine Osophagusatresie wird vermutet. Luft im Magen und
dem Darm deutet auf eine distale tracheoGsophageale Fistel hin.
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Abbildung 1.10. Réntgenaufnahme einer kompletten Osophagusatresie, Bild entnommen aus &7
https://img.medscapestatic.com/pi/meds/ckb/92/43692tn.jpg gefunden am 05.03.2018

Zu sehen ist eine komplette Osophagusatresie. Die Sonde steckt im proximalen Osophagus. Man erkennt
ein luftleeres Abdomen.

Eine Rontgenaufnahme kann auch Aufschluss Uber das Vorliegen von weiteren assoziierten
kongenitalen Anomalien oder Komplikationen geben, wie zum Beispiel kardiale, vertebrale und
Rippenanomalien, Pneumonien oder Atelektasen. Auch kann man die Position des Aortenbogens
erkennen.

1.7.2.4 Computertomographie und Magnetresonanztomographie

Eine Computertomographie oder Magnetresonanztomographie werden nur selten bei der
Diagnosefindung angewendet. Griinde daflr sind die hohen Kosten und die Notwendigkeit eines
Transports des Patienten zum Gerét, obwohl beide Verfahren eine hohe Sensitivitdt und Spezifitat

aufweisen ©7.

1.7.2.5 Untersuchungen zum Duplikaturnachweis
Osophagusduplikaturen sind selten. Die meisten sind segmental und befinden sich im hinteren
Mediastinum. Eine ROntgenaufnahme des Thorax zeigt eine runde oder ovale Masse dicht am
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Osophagus. Diese kann zu einer Abweichung oder Kompression des Osophagus fiihren. Das Vorliegen

einer Zyste kann durch eine CT bestatigt werden .

1.7.2.6 Osophagusskopie und Bronchoskopie

Eine Osophagusskopie wird zum Nachweis von Strikturen oder Fisteln verwendet. Eine
tracheodsophageale Fistel kann von der Trachea aus durch eine Bronchoskopie besser beurteilt werden.
Bronchoskopische Untersuchungsbefunde bestdtigen das Vorliegen einer Fistel. Ein schmaler

Fogartykatheter kann durch die Fistel durchgeschoben werden und zum Verschluss der Fistel dienen.

Abbildung 1.11. Bronchoskopie mit Nachweis einer tracheodsophagealen Fistel, Bild entnommen aus %

1.7.3 Screening nach assoziierten Anomalien

Das gleichzeitige Vorliegen von anderen kongenitalen Fehlbildungen beeinflusst die Wahl und den
Zeitpunkt der Reparatur. Patienten mit Vorliegen eines VACTERL haben eine erhhte Mortalitét ™.
Eine Echokardiographie und renale Ultraschalluntersuchung sollten routineméafRig bei Vorliegen einer
Osophagusanomalie erfolgen. In der Echokardiographie kann die Position des Aortenbogens bestimmt

werden. Chromosomenanalysen konnen ebenfalls indiziert sein .
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1.8 Therapie

1.8.1 Allgemeines

Kongenitale Fehlbildungen sollten generell in anerkannten Zentren mit hdchst erfahrenen
interdisziplindren Teams versorgt werden. Aufgrund fehlender randomisierter chirurgischer
Behandlungskonzepte werden longitudinale Studien und Aufzeichnungen in Zukunft &uRerst wichtig
sein 107,

Wie bereits erwidhnt, war eine chirurgische Intervention einer Osophagusatresie bis 1940 nur selten
erfolgreich. Dies lag unter anderem an den noch inadaquaten und unausgereiften Techniken in den
Bereichen Kinderanasthesie und intensivmedizinischer Versorgung in der Neonatologie
beziehungsweise Pédiatrie. Durch die seitdem erreichten Fortschritte sowie die Verbesserung
chirurgischer Techniken, ist heutzutage eine erfolgreiche Reparatur von nahezu jeder Fehlbildung
moglich und das Uberleben ist nahezu garantiert 32%,

Der Qualitatsanspruch im Rahmen der Versorgung, hat sich sowohl bei Patienten als auch bei
behandelnden Arzten weiterentwickelt. Nicht mehr nur das einfache Uberleben ist von besonderer
Bedeutung, sondern auch eine verbesserte Lebensqualitat riickt immer mehr in den Vordergrund 283245,
Grundvoraussetzung dafur sind multidisziplindre und standardisierte Nachsorgeprogramme bis in das
Erwachsenenalter 4445,

Fehlbildungen sind allgemein betrachtet selten und es existieren kaum evidenzbasierten
Behandlungsempfehlungen, welche (ber das Niveau von Expertenmeinungen hinausgehen %
Aufgrund geringer Fallzahlen sind randomisierte Studien schwierig durchzufiihren. Nicht nur wegen
der erschwerten statistischen Erfassung, sondern auch aus ethischen Aspekten, weil die chirurgische
Intervention der einzige Weg ist, das Uberleben zu sichern 19445463,

Bisherige verlassliche longitudinale Studien beschreiben lediglich kleinere Kohorten 193545545863 Dje
Resultate zeigen eine kontinuierliche Verbesserung der Versorgungsqualitdt, bei gleichzeitiger
Abnahme von Komplikationen und Komorbiditaten in groBen Versorgungszentren. Dies spricht fiir eine

Zentralisierung der Versorgung.

1.8.2 Methoden

Eine unmittelbare Operation ist nur selten notwendig. Die Neugeborenen werden auf der
Kinderintensivstation (ICU, intensive care unit) versorgt. Das Einlegen einer doppellumigen Sonde
(replongle tube) mit Intervallabsaugung in die obere Speiserthre ist obligatorisch, um eine stetige oder
intermittierende Aspiration von Schleim zu verhindern. Das Neugeborene sollte mit héher gelagertem
Oberkdrper positioniert werden, um den gastrodsophagealen Reflux in die Trachea und die Lunge zu
minimieren. Intubation und Beatmung ist nur bei Luftnot, schwerer Pneumonie oder schwerer
assoziierter Anomalien erforderlich. In diesen Féllen sollte der Endotrachealtubus hinter der

tracheodsophagealen Fistel positioniert werden, um eine Beltftung des Magens zu vermeiden.
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Zusétzlich sind Breitbandantibiotika, intravendse Flissigkeitstherapie und Vitamin K Analoga vor einer
Operation zu verabreichen. Falls eine schwere Pneumonie vorliegt, sollte diese — falls méglich - vor
einer Operation erst auskuriert werden. Wenn eine schwere assoziierte Fehlbildung vorliegt (z.B. eine
Zwerchfellhernie oder kardiale Fehlbildung), sollte Gber das genaue Operationsvorgehen und die
Reihenfolge beraten werden 7075,

Das operative Management richtet sich nach dem Typ der Osophagusatresie ™.

1.8.2.1 Osophagusatresie mit distaler ésophagotrachealer Fistel

Die Operation wird unter Vollnarkose mit endotrachealer Intubation durchgefiihrt. Beatmet wird
manuell mit einem niedrigen inspiratorischen Druck und kleinem Tidalvolumen. Die Trachea und die
Hauptbronchien sollten kurz bronchoskopisch inspiziert und die Fistel zum Osophagus genau lokalisiert
werden. Als nachstes wird nach einer weiteren oberen Fistel gesucht. Die hintere membrandse Wand
der Trachea wird bis zum Cartilago Cricoidea untersucht. Dabei kénnen kleinere Fisteln tbersehen
werden. Um diesen Fehler zu vermeiden, werden UnregelmaRigkeiten der dorsalen trachealen Wand
mit einem 3F Ureterkatheter untersucht. Wenn eine Fistel vorliegt, gleitet der Katheter hinein.

Das Ziel der operativen Intervention ist die Fistel und das Loch auf der trachealen Seite zu schlieRen
und eine End- zu Endanastomose zwischen den dsophagealen Segmenten zu schaffen. Dabei ist
besonders auf das umliegende Gewebe und die Strukturen zu achten.

Der Standardzugang ist durch die rechtsseitige, extrapleurale, latero-dorsale Thorakotomie im vierten
Interkostalraum. Die Vena Azygos wird ligiert und durchtrennt und die Fasern des Nervus Vagus so gut
wie moglich dargestellt, moglichst ohne diese zu fassen oder zu mobilisieren. Die Fistel wird nahe der
Trachea geschlossen. Bei der Anastomose wird mit absorbierbaren Né&hten gearbeitet. Am Ende wird

der Thorax geschlossen 7.

1.8.2.2 Osophagusatresie mit proximaler und distaler Fistel

Wie zuvor beschrieben, wird die dorsale Wand der Trachea endoskopisch inspiziert. Dadurch kann der
Chirurg eine obere Fistel bis hin zum Cartilago Cricoidea feststellen. Besonderes Augenmerk sollte dem
Nervus Laryngeus recurrens gelten. Dieser lauft zwischen der Trachea und dem Osophagus und muss

gegebenenfalls identifiziert und geschiitzt werden .

1.8.2.3 Osophagusatresie mit nur einer proximalen Fistel

Der erste Schritt ist eine Gastrostomie und das Vorschieben eines réntgendichten Tubus oder einer
Sonde in den unteren Teil des Osophagus. Im Réntgenbild sieht man entweder einen kurzen unteren
Osophagus mit einer langen Distanz zwischen den Osophagussegmenten, oder eine winzige Anlage des
Osophagus, der nicht zur Anastomose genutzt werden kann. Das Gastrostoma kann zur Erndhrung des
Neugeborenen, oder zur Bougierung verwendet werden. Die obere Fistel kann Uber einen Zugang tber

den rechten Hals erreicht werden. Eine direkte Anastomosierung ist hier manchmal nicht mdglich.
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Verfahren zur Uberbriickung der Distanz zwischen unterem und oberem Ende der Speiseréhre miissen

zum Einsatz kommen .

1.8.2.4 H-Typ Fistel

Diese Fistel wird mithilfe einer Endoskopie und einem 3F Ureterkatheter, welcher durch die Fistel in
den Osophagus gelangt, identifiziert. Meistens kann man die H-Typ Fistel vom rechten Hals aus
erreichen, weil sie meistens am oder Uber dem zweiten Halswirbel lokalisiert ist. Auch hier ist auf den

oberen Nervus Laryngeus recurrens zu achten 7.

1.8.2.5 Isolierte Osophagusatresie- Das Problem der langen Distanz

Ein luftloses Abdomen im thorako-abdominalen Réntgenbild lasst eine Osophagusatresie ohne eine
untere Fistel vermuten. Eine Anastomose ist oftmals nicht méglich, weil die Liicke zwischen den beiden
Osophagussegmenten zu lang ist. In diesem Fall sind zwei chirurgische Strategien mdglich. Entweder
die Erhaltung des eigenen Osophagus des Patienten mit einer verzogerten Wiederherstellung oder der
Ersatz des fehlenden Osophagusanteils. Der Erhalt des eigenen Osophagus des Kindes hat Prioritat, weil
das optimale Transplantat nicht existiert. Diesbezliglich gibt es mehrere Strategien. Die erste Strategie
ist, ein spontanes Wachstum abzuwarten - im Schnitt kann das 12-16 Wochen dauern, bis eine
Anastomose durchfiihrbar ist. Zweitens kann man versuchen, das obere Osophagussegment zweimal am
Tag zu dehnen, um die Distanz zu verringern und dann eine Anastomose zu ermdglichen. Als dritte
Maglichkeit kann man die Anndherung mit Hilfe eines zusétzlichen Bougierungsverfahrens des unteren
Osophagussegments durch ein Gastrostoma beschleunigen. Dadurch kénnen die Segmente innerhalb
von drei bis finf Wochen aneinander gebracht werden.

Als weitere Methode hat sich die Foker-Technik etabliert. Hier wird ein transthorakaler extrapleuraler
Zugang gewdihlt. Die Osophagusenden sowie die gegeben Falls vorhandene(n) Fistel(n) werden vom
Gewebe frei prapariert. Die Fisteln werden verschlossen und die Osophagusstimpfe mit Haltenéhten
versehen.

Fur die Osophagusersatztherapie gibt es fiinf Optionen. Das Einsetzen einer zum Magen umgekehrten
oder isoperistaltischen Rohre, Koloninterposition, Jejunuminterposition oder ein Magenhochzug. Die

gebrauchlichsten Techniken sind die der Koloninterposition oder der Magentransposition. "
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1.9. Offene Chirurgie oder thorakoskopische Chirurgie

In spezialisierten Zentren ist eine thorakoskopische Operation heutzutage Standard. Eine internationale
Studie deutete Vorteile einer thorakoskopischen Intervention gegenuiber den konventionellen Verfahren
an >'*2_allerdings folgten danach keine weiteren randomisierten Studien.

Auswabhlkriterien flr die minimalinvasive Operation sind ein Geburtsgewicht unter 2000 Gramm, eine
langstreckige Osophagusatresie und begleitende schwere Herzfehler. Weiterhin treten bei einer
Thorakoskopie weniger Komplikationen auf, welche mit einer Thorakotomie verbunden sind, wie z.B.
Skoliose und Skapula Alata >19"112, Der kosmetische Aspekt darf ebenfalls nicht vernachlassigt werden.
Mdgliche Nebenwirkungen oder Komplikationen einer CO; Insufflation, welche zu Azidose und
zerebralen Schadigungen fuhren kann, missen allerdings beachtet werden und sind Teil von

prospektiven Studien 4197,

1.10 Frih- und Spatkomplikationen

Obwohl die Langzeitiiberlebensrate ausgezeichnet ist, gibt es eine groRe Anzahl von friihen und spaten

Komplikationen, welche besonderer Aufmerksamkeit beddirfen.

1.10.1 Fruhkomplikationen

Das Auftreten von frihen Komplikationen ist in den letzten Jahrzehnten signifikant zurtickgegangen.
Heute wird eine Osophagusatresie schon sehr frith nach der Geburt diagnostiziert, was dem Auftreten
einer Pneumonie oder einer Aspiration nach Futterung praventiv entgegenwirkt. Auch haben sich die
chirurgischen Techniken verfeinert und die Qualitdt des Nahtmaterials ist besser als in der
Vergangenheit 7.

Schliellich tragen auch die verbesserte prd- und postoperative Versorgung genauso wie die
Anasthesietechniken und Schmerztherapie zu einem exzellenten Outcome bei 7.

Eine frihe wenn auch seltene Komplikation ist das VVorhandensein einer tracheodsophagealen Fistel,
welche bei der pranatalen Diagnostik nicht identifiziert wurde. Ein spontaner Verschluss ist nicht zu
erwarten. Demnach muss ein chirurgischer Verschluss dieser Fistel erfolgen.

Weiterhin kann eine Stenose, verursacht durch eine Anastomose zwischen Trachea und Osophagus, als
Komplikation auftreten °. Hierbei wird eine orale Fitterung durch das Neugeborene meist ohne
Symptome toleriert. Eine signifikante Stenose verbessert sich nicht spontan und kann ernsthafte
Futterungsprobleme verursachen. Kleinere Stenosen kénnen durch vorsichtiges Dilatieren meist
erfolgreich behandelt werden. Eine chronische Stenose entsteht, wenn viel Spannung auf der Stenose
lastet und kann durch gastrodsophagealen Reflux aggraviert werden. Dann sind mehrere Dilatationen
und eine Therapie mit Protonenpumpeninhibitoren vonnéten. Letztlich ist in den meisten Fallen eine

Fundoplicatio unerlasslich.
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Eine weitere Komplikation ist eine Tracheomalazie nach Behandlung der Atresie, vor allem bei tiefen
FisteIn. Die Schwachstelle des Osophagus befindet sich in der Region der friiheren Fistel. Sie verursacht
einen typischen bellenden Husten und einen inspiratorischen Stridor. Dieser ist in den folgenden
Monaten meistens selbstlimitierend. Schwere Formen von Tracheomalazie kdnnen zu respiratorischer
Insuffizienz, Apnoe und zum plotzlichen Kindstod fihren. In diesen Féllen wird meistens eine

Aortopexie durchgefiihrt. Auch der Einsatz von Stents zur Stabilisation der Trachea ist moglich ™.

1.10.2 Spatkomplikationen

Die hdaufigste Spatkomplikation ist der gastroosophageale Reflux. Dieser verursacht
Futterungsprobleme, reduzierte Gewichtszunahme oder Dystrophie, Erbrechen und rekurrierende
Infektionen des Respirationstraktes 7.

Der chronische Reflux kann zu rekurrierenden Stenosen oder zum ,,Barrett Osophagus* fiihren.
Weiterhin ist die propulsive Peristaltik der unteren Segmente stark vermindert, was zu einer verlangerten
Leerung des Osophagus von saurem Reflux filhrt. Therapieansatz hier ist eine Fundoplicatio 7.
Infektionen des Respirationstraktes konnen durch Mikroaspirationen oder durch funktionelle
Schluckbeschwerden entstehen. Diese resultieren aus einer eingeschrankten oder fehlenden Peristaltik
des unteren Osophagussegments. Die meisten Patienten lernen aber damit umzugehen und gewohnen
sich daran, das Essen gleichzeitig mit Flissigkeiten zu sich zu nehmen.

Letztendlich haben Neugeborene mit einer Osophagusatresie eine gute Prognose, wenn keine andere

schwere Malformation zusatzlich vorliegt .

1.11 Prognose

Dank einer heutzutage mdéglichen friihzeitigen Diagnose, neuer und verfeinerter Operationstechniken,
der Qualitatssteigerung des resorbierbaren Nahtmaterials und des Fortschritts in der pra- und
postoperativen Versorgung (z.B. durch ICU), hat die Uberlebensrate stark zugenommen und die
Héufigkeit von frihen und spaten Komplikationen abgenommen. Hauptkomplikationen und
Todesursachen kénnen unter anderem sein: eine friihe Pneumonie, Aspiration nach Milchfitterung, das
Ubersehen einer Fistel bzw. ein Fistelrezidiv, Verletzungen der Trachea oder des Nervus Vagus wihrend
der Operation, Blutungen der Vena Azygos, eine Insuffizienz der Anastomose, Osophagusstenosen und
eine Entwicklungsstérung der Trachea. Letztere stellt in Form der Tracheomalazie fiir die Kinder, oft
flr einen Zeitraum von einigen Jahren, ein immer wiederkehrendes Problem dar. Weiterhin ist die
Prognose abhdngig vom Reifegrad des Kindes, dem Zeitraum zwischen Geburt und Operation, dem

Osophagusatresietyp und den assoziierten Fehlbildungen ™.
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1.12 Fragestellung

In der Literatur findet man nur wenig Informationsmaterial zum Thema Lebensqualitat von Patienten,
vor allem Kindern, Jahre nach einem operativen Eingriff. Erst in den letzten Jahren wurde diesem Thema
mehr Aufmerksamkeit geschenkt %7

Uns interessierte nicht nur unbedingt das unmittelbare postoperative Outcome unserer Patienten,
sondern auch, wie die Patienten mit ihren Eltern den Alltag meistern und in wie weit Einschrankungen
vorliegen. Es stellten sich viele Fragen, zum Beispiel: Sind die Patienten gesundheitlich angeschlagen?
Gab oder gibt es noch psychomotorische Entwicklungsdefizite? Wie leistungsfahig sind die Patienten?
Als weiteren Gesichtspunkt interessierte uns die korperliche Entwicklung. Gibt es hier Defizite zu
Gleichaltrigen? Gleichen sich etwaige Unterschiede im Laufe der Jahre aus?

Eine Betrachtung der korperlichen Entwicklung im Zusammenhang mit der Lebensqualitdt kann
mdglicherweise zu einem besseren Verstandnis fur die Erkrankung und den damit einhergehenden
langfristigen Folgen fur das Leben betroffener Patienten und deren Familien fuhren. Diese Erkenntnisse
wéren auch flr eine Verbesserung der postoperativen Versorgung und der langjahrigen Nachsorge
hilfreich.

Sich diesen Fragen anhand der Auswertung anthropometrischer Messdaten, standardisierter Fragebdgen
und eigenen krankheitsspezifischeren Fragen anzunehmen, um damit Aussagen uber die Lebensqualitat
von an der Uniklinik Homburg behandelten Patienten treffen zu konnen, hat sich diese Arbeit zur

Aufgabe gemacht.
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2 Material und Methodik

2.1 Patientenkollektiv

Als erstes mussten wir die elektronische Datenbank der Universitatsklinik Homburg nach an der
Speiserohre operierten Patienten bei Zustand nach Osophagusatresie durchsuchen. Dazu gehéren
Patienten mit den ICD-10-Codes ,,Q 39.0° und ,,Q 39.1“. Diese ICD-10 Codes entsprechen den
Diagnosen ,,Osophagusatresie ohne Fistel“ und ,,Osophagusatresie mit Osophagobronchialfistel

Fur den Zeitraum von 2001 bis 2015 kamen wir auf ein Kollektiv von 38 Patienten. Nach Durchsicht
der Krankenakten mussten wir feststellen, dass vier Patienten schon verstorben waren. Diese schlossen
wir aus der Studie aus. Die ubrigen 34 potentiellen Teilnehmer versuchten wir zuerst anhand der zuletzt
hinterlegten Telefonnummern zu kontaktieren. 19 Patienten konnten wir telefonisch nicht erreichen.
Hier stellten wir Anfragen an die jeweiligen zuletzt zustandigen Einwohnermeldeamter. Uber die somit
neu erhaltenen Adressen konnten wir durch eine Telefonbuchrecherche leider keine Telefonnummern
ermitteln. Deshalb verschickten wir unsere Patientenanschreiben mit den Fragebdgen ohne vorherige
telefonische Kontaktaufnahme direkt an die neuen Adressen.

Schlussendlich erhielten wir von 17 Patienten das Einverstdndnis zur Teilnahme an unserer Studie sowie

die ausgefillten Fragebogen.

2.2 Datenerhebung

Wie bereits in Kapitel 2.1 erwahnt, versuchten wir alle infrage kommenden Patienten telefonisch zu
erreichen. Die Telefonnummern waren teilweise noch im Intranet hinterlegt. Am Telefon informierten
wir zuerst die Patienten bzw. die Eltern der Patienten Uber unsere geplante Studie und fragten nach dem
Einverstandnis zur Teilnahme. Bei einem Einverstandnis schickten wir die Fragebdgen zusammen mit
einer Einverstdndniserklarung, einem Informationsblatt zu unserer Studie und einem bereits an die
Kinderchirurgie adressierten sowie frankierten Riicksendeumschlag zu. Eine gemeinsame Bearbeitung
der Bogen sowie eine dauerhafte Erreichbarkeit bei auftretenden Fragen wurde in dem Telefonat und
zusétzlich in unserem Schreiben angeboten.

Wenn eine telefonische Kontaktaufnahme nicht mdglich war, wurden die zuletzt zustidndigen
Einwohnermeldedmter um Auskunft gebeten. Mithilfe der aktuellen Adressen fihrten wir eine
Telefonbuchrecherche durch, konnten aber keine neuen Telefonnummern ermitteln.

Dar eine Ermittlung der Telefonnummern nicht moglich war, wurden die Fragebdgen zusammen mit
dem Informationsblatt und der Einverstandniserklarung ohne stattgefundene telefonische
Voranmeldung an die aktuellste uns bekannte Adresse geschickt.

Falls innerhalb einiger Wochen keine Riuckmeldung uns erreichte, wurden die Patienten nochmals

angerufen und an die Studie erinnert. Den Patienten, denen wir die Fragebdgen ohne telefonische

-32-



Ankiindigung hatten zukommen lassen, schickten wir eine Postkarte zur Erinnerung an unsere Studie
und baten um Rickmeldung.

Falls uns daraufhin weiterhin keine Rickmeldung erreichte, wurde dies als Ablehnen zur Teilnahme an
unserer Studie bewertet.

Die Datenerhebung begann im April 2017 und wurde im Juni 2019 fir beendet erklart.

2.3 Datenrucklauf

Wir konnten 15 Patientenfamilien telefonisch erreichen und alle stimmten der Teilnahme an unserer
Studie zu. Von diesen 15 Familien erhielten wir 10 Fragebdgen zuriick. Die tibrigen 5 Familien wurden
nach geraumer Zeit nochmals angerufen und an die Studie erinnert. Somit erhielten wir 2 weitere
Fragebdgen zuriick. Von den anderen 3 Familien erhielten wir bis Ende der Datensammlung keine
Antwort. Dies haben wir als Ablehnung zur Teilnahme an unserer Studie verstanden.

Fur 19 Familien stellten wir Anfragen an die jeweils zuletzt zustdndigen Einwohnermeldedmter. Fiir 5
Familien konnten wir neue Adressen ermitteln, an welche wir unsere Unterlagen schickten. Zu 14
Familien erhielten wir keine neuen Adressen, denn die in unserer Datenbank aktuellste Adresse deckte
sich in 13 Fallen mit den von den Einwohnermeldedmtern tibermittelten Adressen. Wir sendeten unsere
Fragebdgen an diese Adressen. Eine Familie ist in die USA zurlickgezogen und war nicht mehr zu
erreichen.

Wir schickten somit an 18 Familien Briefe mit unseren Unterlagen, ohne vorherigen telefonischen
Kontakt. Von diesen 18 erhielten wir Antwort von funf Familien mit ausgefillten Fragebdgen sowie
unterschriebenen Einverstandniserklarungen. Von den tbrigen 13 Familien erhielten wir trotz aktueller
Adressen keine Antwort. Auch nach Zusendung von Postkarten zur Erinnerung an unsere Studie und
der Bitte um Teilnahme erhielten wir keine weiteren Fragebdgen zuriick. Wir gingen somit von einer
Ablehnung zur Teilnahme an unserer Studie aus.

Schlussendlich nahmen von 34 potentiellen Teilnehmern 17 Patienten an unserer Studie teil, was einem

Anteil von 50 % entspricht.
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Abbildung 2.1. Flussdiagramm des Datenriicklaufs, behandelte Osophagusatresien Zeitraum von 2001 bis 2015



2.4  Erarbeitung von Erhebungsbdgen

Zuerst stellten wir allgemeine Fragen zu den Patienten. Etwa zur Schulbildung der Patienten und zum
Schwangerschaftsverlauf. Ergénzend interessierten uns die Daten aus den Untersuchungsheften der
Patienten, um Rickschlisse auf die kérperliche Entwicklung ziehen zu kénnen.

Um aber die Fragestellung dieser Arbeit entsprechend beantworten zu kénnen, bedienten wir uns zweier
Fragebogen; dem KINDLR und dem SF-10. Diese Fragebogen sind bereits etabliert und standardisiert.

Sie sind krankheitsunabhangig und sowohl fir kranke als auch fiir gesunde Kinder anwendbar.
Zusétzlich erganzten wir noch 25 eigene Fragen, um eventuell noch spezifischer auf die Erkrankung der

Kinder einzugehen.

2.4.1 KINDLR

Der KINDLR dient der Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat und ist fir Kinder ab drei
Jahren geeignet. Besonderes Augenmerk liegt auf dem psychosozialen Aspekt 787, Eine erste Version
des KINDLR wurde von Prof. Monika Bullinger 1994 entwickelt. Vier Jahre spater veroffentlichten
Prof. Bullinger und Prof. Ravens-Sieberer eine revidierte Version, den KINDLR. Dieser Fragebogen
wurde bereits in viele Sprachen tibersetzt und dient h&ufig auch in internationalen Studien zur Erfassung
der Lebensqualitét von Kindern und Jugendlichen (Saternus 2016)

Der KINDLR Fragebogen besteht aus 24 Fragen, welche sechs Dimensionen zugeordnet sind (Tabelle
2.1). Vier Fragen pro Dimension. Die Dimensionen sind: kdrperliches Wohlbefinden, psychisches
Wohlbefinden, Selbstwert, Familie, Freunde und Funktionsfahigkeit im Alltag (Schule bzw.
Vorschule/Kindergarten). Schlussendlich wird aus allen Subskalen der sechs Dimensionen ein Total-
Score errechnet.

Weiterhin kdnnen 29 Sonderfragen gestellt werden.

Auf Initiative des Robert-Koch-Instituts (RKI) wurde eine Studie zur Gesundheit von Kindern und
Jugendlichen (,,Kinder- und Jugendgesundheitssurvey®), kurz ,,KiGGS®, in Deutschland durchgefiihrt.
Diese Studie nahmen Ravens-Sieberer und Mitarbeiter 2007 als Grundlage flr ihren Bericht Uber die
,,Gesundheitsbezogene Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen in Deutschland“ & und
ermoglichte es, Normwerte firr die Auswertung des KINDLR bereitzustellen. Diese Normwerte sind auf

der offiziellen Internetseite von KINDL einzusehen.

Es liegen drei Versionen des KINDLR fiir verschiedene Altersgruppen vor. Einmal fir vier bis sechs
Jahrige, fir sieben bis 13-Jahrige sowie fir 14 bis 17-Jahrige. Fur jede Version existiert ein
Selbstbefragungs- als auch ein Fremdbeurteilungsbogen. Fir die Elternversion des Fragebogens wird

eine Einteilung in zwei Altersgruppen vorgenommen (3 — 6 Jahre, 7 — 17 Jahre) (Tabelle 2.2). Die
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Selbstbeurteilungsdimension wird dabei um zwei Fragen pro Dimension reduziert auf
zusammengenommen 12 Fragen und ist eher als Interview vorgesehen &’

Fur unsere Studie nutzten wir die beiden Elternversionen des Fragebogens.

Tabelle 2.1.
Subskalen des KINDLR und Anzahl der zugrundeliegenden Items &7
Subskala Items
Kdorperliches Wohlbefinden 4
Seelisches Wohlbefinden 4
Selbstwert 4
Familie 4
Freunde 4
Vorschule / Kindergarten (Kinder < 6 Jahre) 4
Schule (Kinder > 6 Jahre)
Erkrankung 641
(fakultative Erweiterung bei langem Krankenhausaufenthalt)
Zusatzfragen 92
(fakultative Erweiterung bei Kiddy-KINDLR)
Tabelle 2.2.
Versionen des KINDLR und Verwendung fir die jeweilige Altersklasse &
Befragungsmodus KINDLR-Version Alter
Kiddy-KINDLR 4 — 6 Jahre
Selbstbeurteilungsversion | Kid-KINDLR 7 - 13 Jahre
Kiddo-KINDLR 14 — 17 Jahre
Fremdbeurteilungsversion Kiddy-KINDLR fiir Eltern 3 -6 Jahre
Kid-/ Kiddo-KINDLR fiir Eltern 7 —17 Jahre

24.2 SF-10

Bei dem SF-10 handelt es sich um einen kurzen, 10 Fragen beinhaltenden Fragenkatalog, welcher
entweder von den Eltern oder einem Erziehungsberechtigten beantwortet werden kann. Ziel ist es, die
physische und psychosoziale Kompetenz von Kindern im Alter zwischen 5 und 18 Jahren zu beurteilen
65.

Der SF-10 ist eigentlich eine gekirzte Form des Child Health Questionnaires (CHQ), welcher aus den
1990er Jahren stammt.

Anhand dieses Fragebogens kann die Lebensqualitat von Kindern beurteilt sowie der Einfluss des
Gesundheitszustandes, von Eingriffen, Behandlungen oder Verletzungen auf die physische und
psychosoziale Gesundheit abgeschétzt werden.

Der SF-10 wurde durch die Analyse von drei verschiedenen Stichproben entwickelt .

In den USA wurden 1994 369 Erwachsene, im Jahre 2000 187 Asthmapatienten zwischen 5 und 17

Jahren und im Jahre 2006 3563 Eltern bzw. Erziehungsberechtigte von Kindern im Alter von 6 Monaten
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bis 17 Jahren befragt. Der Fragebogen damals beinhaltete 50 Items und basierte auf dem elternbasierten
Child Health Questionnaire fiir ,,Physical Health Summery“, dem Child Health Questionnaire fiir
,Psychological Summery* und zusétzlichen entwicklungsorientierten Fragen.

Nach der Analyse der Ergebnisse wurden 10 Items fiir den SF-10 ausgesucht. Man stellte fest, dass mit
5 der 10 Fragen circa 88% der Ergebnisse des Child Health Questionnaires fiir ,,Physical Health
Summery* und mit den anderen 5 Fragen 82% der Ergebnisse des Child Health Questionnaires fiir
»Psychological Summery* erzielt werden konnten. Es wurden folglich mit dem SF-10 &hnliche
Ergebnisse erreicht wie mit den Gber 50 Fragen beinhaltenden Fragebogen 9588,

Der SF-10 ist fur 5 bis 18-Jahrige konzipiert und Richtwerte existieren nur fir diese Gruppe. In unserem
Kollektiv hatten wir jedoch auch Patienten unter 5 Jahren. Diese Patienten ordneten wir fur unsere

Analyse der Daten der Gruppe der 5-Jahrigen zu.

2.4.3 Selbst gestaltete Fragen
Da unsere Fragebdgen krankheitsunabhéngig sind, entwickelten wir krankheitsspezifischere Fragen.

Somit wurde unser Gesamtfragebogen um 25 eigene Fragen erweitert.

2.5 Untersuchungsheftdaten

Die Patienten bzw. die Eltern der Patienten sollten die Daten aus ihrem Untersuchungsheft, welche vom
Kinderarzt oder im entsprechenden Krankenhaus ermittelt wurden, in eine von uns entworfene
Datentabelle eintragen. Es sollten die ermittelten Daten sowie das entsprechende Messdatum notiert

werden. Unsere Idee war es, die individuelle Entwicklung der Kinder beurteilen zu kénnen.
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2.6  Datenverarbeitung und Auswertung

Nachdem die Ethikkommision der Universitit des Saarlandes unsere Studie genehmigte
(Kennnummer:170/16) versuchten wir die potentiellen Teilnehmer zu kontaktieren. Allen Patienten
haben wir ein Informationsblatt, eine Einverstandniserklarung zur Teilnahme an unserer Studie und die
Fragebdgen zugesendet. Die ausgefiillten Fragebdgen und die unterschriebene Einverstandniserklarung
wurden von den Patienten in einem von uns bereits fertig adressierten und frankierten
Ricksendeumschlag an uns zuriickgesendet. Alle Eltern bzw. Patienten wurden dariiber aufgeklart, dass
ihre Teilnahme freiwillig ist, dass das Einverstandnis jederzeit zuriickgezogen werden kann und dass
alle uns anvertrauten Daten anonymisiert verwendet werden.

Alle erhobenen Daten des Fragebogens wurden in einer Excel-Datei ® gesammelt. Die statistische
Auswertung der Daten erfolgte mit dem Statistikprogramm SPSS %,

Die KINDLR Daten wurden mit einer vorgegebenen SPSS-Syntax ausgewertet. Fir die Auswertung der
SF-10 Daten brauchten wir die ,Health Outcomes Scoring Software”“. Die Daten aus den
Untersuchungsheften wurden genauso wie die selbstentwickelten, krankheitsspezifischen Fragen mit

SPSS ausgewertet.

2.6.1 Fragebotgen

2.6.1.1 SF-10

Zur Analyse des SF-10 gibt es ein Computerprogramm, die Health Scoring Outcomes Software (Quality
Metric Health Outcomes® Scoring Software 4.5.1., 2001 fur Windows XP) 8% Fir jede
Antwortmoglichkeit gibt es einen bestimmten Score. Je hoher dieser Score, umso besser die physische
oder psychosoziale Situation. Daraufhin wird ein T-Score (Total Score) jeweils fir die physische
Gesundheit und fiir die psychische Gesundheit errechnet. Die ersten 5 Fragen zielen auf die korperliche
Gesundheit ab und die letzten 5 Fragen auf die psychische Gesundheit.

Je nach Altersgruppe existieren bestimmte Richtwerte ®. Diese Werte sollen als Normwertgrenzen
verstanden werden. In Tabelle 2.3 sind die Werte fur diese Grenzen aufgelistet. Dabei handelt es sich
um die -1. Standardabweichung der Normalverteilung. Das bedeutet, erhalt ein Patient Werte, welche
unterhalb dieser Grenzen liegen, liegen sie aulierhalb des Bereichs der ersten Standardabweichung und

sind somit als nicht normal bzw. nicht gesund zu werten.
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Tabelle 2.3.
SF-10 Richtwerte

Altersgruppen PHS PSS
5 Jahre <4527 <47,46
6-7 Jahre <45,79 <4591
8-10 Jahre <45,75 <45,62
11-12 Jahre <45,08 <46,02
13-15 Jahre <45,55 <4511
16-18 Jahre <4473 <46,59

2.6.1.2 KINDLR

Der KINDLR wird anhand einer Syntax (iber SPSS ausgewertet. Diese Syntax ist auf der offiziellen
Internetseite von KINDL ¢ 6ffentlich zuganglich. Nach der Berechnung mit Hilfe der Syntax erhalt man
fiir jede Teilkomponente sowie fiir die Komponente ,,totale Lebensqualitit® einen Wert auf einer Skala
zwischen 0 und 100, wobei 100 den maximal zu erreichenden Wert darstellt &’

Wenn Antworten fehlen, wird durch Hochrechnung der Syntax der wahrscheinlichste Wert berechnet,
wobei jedoch mindestens 70% der Fragen in einer Dimension beantwortet sein missen. Wurden keine
70% der Fragen in einer Dimension beantwortet, ist die Berechnung eines Scores fur diese
Teilkomponente nicht méglich. Eine Ubersicht tiber die Referenzwerte aus der KiGGS Studie bietet
Tabelle 2.4.

Tabelle 2.4.
Ubersicht Referenzwerte KINDL 80

Mittlere Skalenwerte der KINDL-Skalen stratifiziert fiir Altersgruppen und Geschlecht (Elternangaben)

Total Korper Psyche Selbstwert Familie Freunde Schule
MW  95%-KI MW 95%-KI MW 95%-KI MW 95%-KI MW 95%-KI MW 95%-KI MW 95%-KI

3-6 Jahre

Jungen 79,4 (79,0-79,9) 80,6 (79,7-81,5) 82,8 (82,2-834) 72,5 (71,8-73,3) 80,0 (79,4-80,5) 79,0 (78,4-79,6) 81,9 (81,1-82,7)
Madchen 80,7 (80,2-81,1) 79,9 (78,9-80,8) 83,3 (82,8-83,8) 74,7 (74,0-753) 81,5 (80,9-82,0) 80,5 (79,8-81,1) 858 (85,1-86,5)
Gesamt 80,0 (79,7-80,4) 80,2 (79,5-81,0) 83,0 (82,6-834) 73,6 (73,1-74,1) 80,7 (80,3-81,1) 79,7 (79,3-80,2) 83,8 (83,3-843)
7-10Jahre

Jungen 78,7 (78,3-79,1) 81,1 (80,3-81,9) 82,0 (81,4-82,6) 70,3 (69,6-71,0) 79,2 (78,6-79,8) 78,1 (77,4-78,7) 81,9 (81,2-82,5)
Médchen 79,3 (78,9-79,7) 79,9 (79,1-80,7) 82,5 (81,9-832) 71,2 (70,6-71,8) 80,5 (79,9-81,1) 78,6 (78,0-79,3) 83,3 (82,6-84,0)
Gesamt 79,0 (78,7-79,3) 80,5 (79,9-81,2) 82,3 (81,9-82,7) 70,8 (70,3-71,2) 79,8 (79,4-80,3) 78,3 (77,8-78,8) 82,6 (82,1-83,0)
11-13 Jahre

Jungen 75,0 (74,4-75,6) 76,0 (751-77,0) 79,4 (78,6-80,3) 67,3 (66,5-68,2) 76,4 (756-77,2) 77,1 (76,2-77,9) 73,8 (72,9-74,8)
Médchen 75,2 (74,6-75,7) 74,6 (73,6-757) 79,2 (78,5-79,9) 67,8 (66,9-68,7) 76,7 (759-77,5) 76,4 (756-77.2) 76,3 (754-77,2)
Gesamt 75,1 (74,6-75,6) 754 (74,6-76,1) 79,3 (78,7-79,9) 67,5 (66,9-68,2) 76,6 (759-77,2) 76,7 (76,1-77,4) 75,0 (74,3-758)

14-17 Jahre

Jungen 74,3 (73,8-74,8) 76,8 (759-77,6) 79,5 (78,9-80,1) 67,5 (66,7-683) 76,0 (752-76,8) 77,9 (77,2-78,6) 68,2 (67,3-69,1)
Méadchen 73,0 (72,4-73,6) 69,6 (68,6-70,6) 78,7 (77,9-79,5) 66,8 (66,0-67,5) 76,5 (75,6-77,4) 76,7 (76,0-77,4) 69,8 (68,9-70,7)
Gesamt 73,7 (73,3-74,1) 73,3 (72,6-74,0) 79,1 (78,6-79,6) 67,1 (66,5-67,7) 76,3 (75,7-76,8) 77,3 (76,8-77,8) 69,0 (68,3-69,6)
Gesamt

Jungen 76,8 (76,6-77,1) 78,7 (78,1-79,2) 80,9 (80,6-81,2) 69,4 (69,0-69,8) 77,9 (77,5-78,3) 78,0 (77,7-78,4) 75,9 (75,5-76,4)
Méadchen 76,9 (76,6-77,2) 75,7 (752-76,3) 80,9 (80,5-81,3) 70,0 (69,6-70,4) 78,8 (784-79,2) 78,1 (77,7-78,4) 78,1 (77,6-78,6)
Gesamt 76,9 (76,7-77,1) 77,2 (76,8-77,7) 80,9 (80,7-81,2) 69,7 (69,4-70,0) 78,3 (78,0-78,6) 78,0 (77,8-78,3) 77,0 (76,6-77,3)
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2.6.2 Untersuchungsheftdaten
Die im Kindes- und Jugendalter empfohlenen Untersuchungen sollen innerhalb eines bestimmten
Zeitraumes erfolgen. Tabelle 2.5 gibt einen Uberblick tber die Untersuchungen zu ihrem jeweils

empfohlenen Zeitraum.

Tabelle 2.5.
U-Heft Daten Zeitraum Ubersicht

Vorsorgeuntersuchung | Zeitraum der Messerhebung

Ul Geburt

U2 3. —10. Lebenstag
u3 4. —5. Lebenswoche
U4 3. — 4. Lebensmonat
us 6. — 7. Lebensmonat
U6 10. — 12. Lebensmonat
u7 21. — 24. Lebensmonat
U7a 34. — 36. Lebensmonat
us 46. — 48. Lebensmonat
U9 60. — 64. Lebensmonat
u10 7 — 8 Jahre
Ull 9 —10 Jahre

J1 12 — 14 Jahre

J2 16 — 17 Jahre

In unserem Fragebogen sollten die Patienten zu jeder stattgefundenen Untersuchung ihre Daten zu
KorpergrolRe, Korpergewicht, Kopfumfang sowie das Datum der Untersuchung angeben. Um die
Untersuchungsdaten richtig verwerten und vergleichen zu kénnen, haben wir die Werte entsprechend
der Friihgeburtlichkeit korrigieren.

Bis zum Erreichen des errechneten Geburtstermins (ET) werden die Messdaten durch
Geburtsperzentilen nach Voigt 9219 dargestellt. Ist der ET erreicht, kénnen die Daten Uber die
Perzentilen nach Kromeyer-Hauschild 5°5 berechnet und dargestellt werden.

Die Geburtsperzentilen nach Voigt kénnen fur Neugeborene zwischen der 22.+0 bis zur 43.+0
Schwangerschaftswoche angewendet und durch sich an der Standardabweichung orientierenden
Perzentilenkurven aufgetragen werden (siehe Tab. 2.6). Man erhélt Ergebnisse zu Gewicht, Korperlange
und dem Korper-Langenverhdltnis im Vergleich zur Normalbevolkerung der entsprechenden
Altersstufe.

Bei Kindern, die zu dem errechneten Termin (40+0) geboren wurden, kénnen die Kérperperzentilen
nach Kromeyer-Hauschild herangezogen werden. Diese sind bis Ende des 18. Lebensjahres anwendbar.
Hier kdnnen Aussagen zum Koérpergewicht, Korperldnge, Korper-Langenverhéltnis und dem Body-
Maf-Index (BMI) sowie dem Kopfumfang getroffen werden. Die Messdaten werden ebenfalls anhand

von Perzentilen aufgetragen, welche sich an der altersentsprechenden Normalbevélkerung orientieren.
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Ein bestimmtes Perzentil entspricht einer bestimmten Standardabweichung. Diese wird als SDS-Wert

oder z-Score bezeichnet . Ein Vergleich fir die Werte nach Voigt bzw. Kromeyer-Hauschild ist somit

maoglich.
Tabelle 2.6.
Standardabweichung (z-Score/SDS-Wert) mit entsprechenden Perzentilen &
z-Score / SDS-Wert Perzentil
0 P 50 = Median
+0,674 P25/P75
+1 P16/P 84
+1,881 P3/P97
+2 P23/P97,7
+3 P0,13/P 99,87
+ 3,090 P0,1/P99,9
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3  Statistik - Ergebnisse und Auswertung

Fir unsere Studie wurden von 38 operierten Patienten vier Patienten ausgeschlossen. Von den 34
potentiellen Teilnehmern nahmen insgesamt 17 Patienten teil. Unsere Daten stammen aus den
ausgefillten Fragebtgen dieser 17 Patienten. Die Berechnungen und Ergebnisse beruhen folglich nur

auf den Daten dieser 17 Patienten.

3.1 Epidemiologische Daten

Geschlechterverteilung

Von unseren an der Studie teilnehmenden 17 Patienten waren 52,9 Prozent (9/17) mannlich und 47,1
Prozent (8/17) weiblich.

Altersverteilung
Zum Zeitpunkt der Befragung lag das Alter der Patienten zwischen drei (Minimum) und 17 Jahren

(Maximum). Das mediane Alter aller befragten Patienten betrug somit 10 Jahre.

Tabelle 3.1.
Altersverteilung
Geschlecht | Anzahl (n) | Mittelwert | Median | Minimum Maximum
Mannlich 9 8,89 8 3 17
Weiblich 8 10,38 12,5 3 17
Gesamt 17 9,59 10 3 17

Bei den mannlichen Patienten lag der Median bei acht Jahren, bei den weiblichen Patienten bei 12,5

Jahren. Bei beiden Geschlechtern lag das Minimum bei drei Jahren, das Maximum bei 17 Jahren.
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Abbildung 3.1. Altersverteilung nach ménnlich (blau), weiblich (rot).

Verteilung der Fehlbildungen des Osophagus

Wie schon beschrieben ist die hiufigste Osophagusatresie die Form des Typ Il b nach Vogt mit circa
85 Prozent. Betrachtet man die Haufigkeiten der einzelnen Atresieformen (hach Vogt) in unserem
befragten Patientenkollektiv, findet man ebenfalls ein vermehrtes Auftreten des Typs Il b. Typ | lag
bei keinem unserer Patienten vor, ebenso nicht die Typen 11l a und Il c. Typ IV betraf zwei Patienten.

Bei einem Patienten lag ein Typ Il vor.

14
12

10

Haufigkeit

Osophagusatresie Typ Il Osophagusatresie Typ lll b Osphagusatresie Typ IV (H-
(ohne Fistel) Fistel)
Atresieformen

Abbildung 3.2. Verteilung der Atresieformen fiir das gesamte Patientenkollektiv
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Betrachten wir die Verteilung der Fehlbildungen geschlechterspezifisch erhalten wir folgende

Ergebnisse:

Bei den ménnlichen Teilnehmern lag Typ Il einmal vor (11,1 Prozent), Typ Il b sieben Mal (77,8
Prozent), Typ IV ebenfalls ein Mal (11,1 Prozent).
Bei den weiblichen Patienten kam Typ Il b sieben Mal vor (87,5 Prozent), und Typ IV einmal (12,5

Prozent).

Tabelle 3.2.

Verteilung der Atresieformen geschlechtsspezifisch sowie fir das gesamte Patientenkollektiv

e | vy | Ol T | Ospogionse T | Csnfauatele Ty
Mannlich 9 1(11,1 %) 7 (77,8 %) 1(11,1 %)
Weiblich 8 0 (0 %) 7 (87,5 %) 1 (12,5 %)

Gesamt 17 1(5,9%) 14 (82,4%) 2 (11,8%)

Weitere Fehlbildungen

Von unseren 17 Patienten hatten insgesamt 12 (70,6%) Patienten (sieben ménnlich, finf weiblich)
mindestens eine weitere Fehlbildung. Drei Patienten (alle mannlich) hatten eine weitere Fehlbildung
(17,6%), sechs Patienten (drei mannlich, drei weiblich) wiesen zwei weitere Fehlbildungen auf (35,3%).
Ein mannlicher Patient hatte drei (5,9%) weitere Fehlbildungen und zwei (11,8%) weibliche

Patientinnen hatten vier weitere Fehlbildungen.

Tabelle 3.3.
Haufigkeiten von zusatzlichen Fehlbildungen unseres Kollektivs

Anzahl Fehlbildungen Méannlich Weiblich Gesamt
0 2 (22,2%) 3(37,5%) 5 (29,4%)
1 3(33,3%) A 3 (17,6%)
2 3(33,3%) 3(37,5%) 6 (35,3%)
3 1(11,1%) A 1(5,9%)
4 A, 2 (25,0%) 2 (11,8%)

Die weiteren Fehlbildungen betrafen unterschiedliche Organsysteme. Sechs Mal war das kardiale, vier
Mal das gastrointestinale System betroffen. Das muskuloskeletale System war zwei Mal betroffen, zwei

Mal traten neurologische Komplikationen auf und sechs Mal lag eine urogenitale Fehlbildung vor.
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Tabelle 3.4.
Art der weiteren Fehlbildungen

Geschlecht | kardial | pulmonal | gastrointestinal | muskuloskeletal | neurologisch | urogenital

méannlich 3 0 2 0 1 3

weiblich 3 0 2 2 1 3

gesamt 6 0 4 2 2 6
Schulbildung

Weiterhin interessierte uns die Frage, ob die Patienten in den Kindergarten oder zur Schule gehen

kénnen, bzw. ob eine andere Schul-oder Ausbildungsform gewéhlt wurde.

Tabelle 3.5.
Schulbildung bzw. Ausbildungsweg
Schulform Anzahl (n) Haufigkeit

Berufsausbildung 1 59 %
Férderschule 1 5,9 %
Kindergarten 7 41,2 %
Schule 8 471 %
Gesamt 17 100 %

Von den 17 Teilnehmern absolvierte ein Patient (5,9 Prozent) eine Berufsausbildung. Einer besuchte
die Forderschule (5,9 Prozent), sieben gingen in den Kindergarten (41,7 Prozent) und acht zur Schule
(47,1 Prozent).

Frihgeburtlichkeit

Kongenitale Fehlbildungen sind haufig mit Frihgeburtlichkeit assoziiert. Somit galt es zu untersuchen,
ob in unserem Patientenkollektiv ebenfalls eine erhéhte Friihgeburtlichkeit auftritt.

In der Regel betragt eine Schwangerschaftsdauer 37-40 Wochen.

Frihgeburtlichkeit ist definiert als eine Geburt vor der 37. Schwangerschaftswoche.

Spétgeboren ist ein Kind, wenn es nach der 40. Schwangerschaftswoche geboren wird.
In unserem Kollektiv lagen zu zwei Patienten leider keine Daten bezuglich der Geburtswoche vor. Von

den Gbrigen 15 Patienten sind vier Friihgeburten, acht Regelgeburten, und drei Spatgeburten. Das

Minimum liegt bei 30 Wochen, das Maximum bei 42. Der Median betragt 39 Wochen.
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Haufigkeit
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Geburtswoche

Abbildung 3.3. Verteilung der Geburtswochen firr das gesamte Patientenkollektiv.

Bei der Unterteilung der Geschlechter fallt auf, das von den neun mannlichen Patienten zwei
Frihgeburten und zwei Spatgeburten sind. Das Minimum betrdgt 30 Wochen, das Maximum 42
Wochen. Der Median liegt bei 39 Wochen.

Bei den weiblichen Teilnehmern lagen zu zwei Patienten keine Daten vor. Es liegen zwei Frilhgeburten
und eine Spatgeburt vor. Das Minimum betragt 34 Wochen, das Maximum 41und der Median liegt bei
39 Wochen.
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Abbildung 3.4. Verteilung der Geburtswochen nach méannlich (blau) und weiblich (rot)
Tabelle 3.6.

Verteilung der Frihgeburtlichkeit geschlechtsspezifisch sowie flr das gesamte Patientenkollektiv. Angabe

von Median, Minimum und Maximum in Wochen

Geschlecht Anzahl (n) Median Minimum Maximum
Méannlich 9 39 30 42
Weiblich 6 39 34 41
Gesamt 15 39 30 42
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3.2 Medikamente, Verhalten und Komplikationen wahrend der

Schwangerschaft

Weiterhin interessierte uns, ob wéhrend der Schwangerschaft von der Mutter Medikamente
eingenommen wurden, ob Alkohol oder Zigaretten konsumiert wurden oder ob es zu Komplikationen

gekommen ist.

Medikamente

Einmal wurde keine Angabe gemacht. Zwei Mitter nahmen Medikamente ein und 14 Mdtter nahmen

keine Medikamente ein.

Tabelle 3.7.
Eingenommene Medikamente wahrend der Schwangerschaft
Medikamente Anzahl (n)
Humalog 1
L-Thyroxin 1
Keine Medikamente 14

Alkohol und Nikotin
Einmal wurde keine Angabe gemacht. Von den tbrigen 16 Muttern tranken 16 keinen Alkohol. Eine

von 15 Mittern hat bis zur vierten Schwangerschaftswoche geraucht.

Eisen, Folsaure und Vitamine
Einmal wurde jeweils keine Angabe gemacht. Von den (brigen 16 Muttern nahmen neun Miitter Eisen,

elf Mutter Folsdure und sechs Mditter Vitamine wahrend der Schwangerschaft ein.

Unfall und Infektion
Einmal wurde jeweils keine Angabe gemacht. Von den lbrigen 16 Miittern hatte keine Mutter einen

Unfall oder eine Infektion wahrend der Schwangerschaft.

Diabetes
Einmal wurde keine Angabe gemacht. VVon den tbrigen 16 Miittern hatte eine Mutter Diabetes Mellitus

Typ |, 15 Mitter hatten keinen Diabetes.

Bluthochdruck

Einmal wurde keine Angabe gemacht. VVon den Gbrigen 16 Muttern hatte keine Mutter Bluthochdruck.
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Blutung
Einmal wurde keine Angabe gemacht. Blutungen traten bei vier von 16 Mdttern wéhrend der
Schwangerschaft zu verschiedenen Zeitpunkten auf.

Dabei fallt auf, dass Blutungen nur bei Muttern von mannlichen Patienten Blutungen auftraten.

Geschlecht

W Ménnlich
W Weiblich

=]

Anzahl

]

ja, 12. ja, im 3. ja, leicht nein
Trlmenon Woche Monat
Blutung

Abbildung 3.5. Auftreten von Blutungen wahrend der Schwangerschaft nach ménnlich (blau) und weiblich (rot).

3.3 Untersuchungsheft-Daten

Die Untersuchungsheft-Daten unserer Patienten werden zur besseren Ubersicht in Boxplot-Diagrammen
dargestellt. Dabei sind die einzelnen Untersuchungen auf der X-Achse aufgelistet, der ,,z-Wert* auf der
Y-Achse mit entsprechenden Perzentilen.

Es wurden die ermittelten Daten zu Korpergroe, Korpergewicht, KorpergroRe/ Korperlange,
Kopfumfang und BMI dargestellt. Es gilt zu beachten, dass die Datenlage bei manchen U-
Untersuchungen aufgrund geringer Fallzahlen nur begrenzt aussagefahig ist. Zudem lagen von manchen
Patienten nicht zu allen U-Untersuchungen die vollstandigen Daten vor.

Nach Korrektur der Fruhgeburtlichkeit erfolgte die Berechnung der einzelnen Werte mit Hilfe der
Geburtsperzentilen nach Voigt % oder ab der Schwangerschaftswoche 40+0 nach Kromeyer-
Hausschild (Kromeyer-Hauschild et al. 2001). Deshalb gibt es Uberschneidungen bei der U3. Fir
manche Kinder konnten die Daten sowohl nach Voigt als auch nach Kromeyer-Hauschild, fur andere

nur nach Kromeyer-Hauschild berechnet werden.
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Korpergrole

Zur KorpergroRe lagen Daten von U1 bis zur U11 Untersuchung vor. Bei der J1 gab es keine Werte
bzw. Angaben seitens der Patienten.

Die Mediane liegen zwischen der 50. und 2. Perzentile. Die Mehrzahl der gesamten Werte befindet sich

unterhalb der 50. Perzentile, mit teilweise deutlich negativen z-Werten.

Entwicklung der Kérpergrolte
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Abbildung 3.6. Entwicklung der KorpergroRe (Rot: Geburtsperzentilen nach Voigt, Blau: Kdérperperzentilen nach Kromeyer-
Hauschild).
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Korpergewicht

Zum Korpergewicht liegen Daten von der U1 bis zur U11 (hier nur ein Wert) vor.

Die Mediane liegen, wie schon die Mediane der KérpergroRe, zwischen der 50. Und 2. Perzentile.
Ausnahme bildet die U10. Hier liegt der Median knapp oberhalb der 50. Perzentile. Die Ausdehnung

der Werte liegt somit wieder mehrheitlich im negativen z-Wert-Bereich.

Entwicklung Kérpergewicht
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~-&,00
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Voigt

U-Heft Daten

Abbildung 3.7. Entwicklung des Kdorpergewichts (Rot: Geburtsperzentilen nach Voigt, Blau: Kdrperperzentilen nach
Kromeyer-Hauschild).

-51-



Korpergroe/Lange

Wie im Kapitel ,,Material und Methodik* beschrieben, wird nach Voigt das Korper-Langen-Verhaltnis
anders berechnet als nach Kromeyer-Hauschild. Bei VVoigt wird Ergebnis das Kérpergewicht durch die
Korpergrolle geteilt. Bei Kromeyer- Hauschild erfolgt die Berechnung durch die BMI-Formel
(Korpergewicht in kg/KorpergroRe in m?). Trotz der Unterschiedlichen Berechnungen kann man die
Werte miteinander vergleichen. Beide Werte werden mit Hilfe der Standardabweichung dargestellt.
Hier liegen Daten von der U1 bis U9 vor. Die Mediane befinden sich zwischen der 50. und 2. Perzentile.
Lediglich bei U8 liegt der Median Uber der 50. Perzentile. Die Ausdehnung der Werte liegt wieder

mehrheitlich im negativen z-Wert-Bereich.

Entwicklung des Verhiltnisses von Korpergrofe zu Korperlange
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Abbildung 3.8. Entwicklung des Verhaltnisses von KoérpergrolRe zu Koérperlange (Rot: Geburtsperzentilen nach Voigt, Blau:

Korperperzentilen nach Kromeyer-Hauschild).
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Kopfumfang

Fur den Kopfumfang liegen Werte von der U1 bis U9 vor. Hier liegen die Mediane ebenfalls wieder
zwischen der 50. und 2. Perzentile. Der Median bei der U9 liegt oberhalb der 50. Perzentile. Die
Mehrzahl der Werte liegt wieder im negativen z-Wert-Bereich.

Entwicklung Kopfumfang
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Abbildung 3.9. Entwicklung des Kopfumfanges (Rot: Geburtsperzentilen nach Voigt, Blau: Kdrperperzentilen nach Kromeyer-
Hauschild)
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BMI

Die Werte fur die Entwicklung des BMI wurden mittels Kromeyer-Hauschild bestimmt. Somit liegen
Werte ab der U3 bis zur U11 vor. Die Mediane von U3 bis U7 sowie der U9 liegen unterhalb der 50.

Perzentile. Fir die U1l lag nur ein Wert vor, welcher ebenfalls unter der 50. Perzentile liegt. Die
Mediane fiir U7a, U8 und U10 liegen oberhalb der 50. Perzentile.

Die Mehrheit der Werte liegt trotzdem im negativen z-Wert-Bereich.
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Abbildung 3.10. Entwicklung des BMI (Rot: Geburtsperzentilen nach Voigt, Blau: Koérperperzentilen nach Kromeyer-

Hauschild).
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3.4  Auswertung der einzelnen Fragebdgen

3.4.1 KINDLR

In Tabelle 3.1 sind die ermittelten Mittelwerte plus/minus der Standardabweichung unserer Patienten

fiir die totale Lebensqualitat sowie flr jede Teilkomponente aufgelistet. Unterteilt wird die Tabelle nach

Altersgruppen (3-6-Jahrige, 7-17-Jahrige), sowie nach Geschlecht (Médchen, Junge und Gesamt). Die

Werte kdénnen mit den Referenzwerten aus Tabelle 3.7 verglichen werden.
In Tabelle 3.7 wird die Gruppe der 7-17-Jahrigen nochmal unterteilt in 7-10, 11-13 und 14-17 Jahre.

Fur die Altersgruppe der 3 bis 6-Jahrigen konnte fiir unsere Patientengruppe aufgrund unzureichender

Datenangaben kein Wert fiir die Teilkomponente ,,Schule ermittelt werden.

Tabelle 3.8.
KINDLR Ergebnisse unserer Patienten mit Mittelwert zzgl. Standardabweichung
KINDLR
Alter  Gruppe Qual-il;c))/tii Life V'f/g;?sg:fgisn v\ljos%lfggf:gzn Selbstwert Familie Freunde Schule
MW * SD MW # SD MW # SD MW + SD MW * SD MW # SD MW # SD
Madchen | 733+ 94 68,8 39,0 792+ 95 708+72 771+ 95 70,8 + 13,0
ﬁatﬂ?.ge Junge  |806+157  |797+252  |906+149  |813+153  [797+164  |71,9+108
Gesamt | 77,5+ 13,0 75,0 £ 29,3 85,7 + 13,4 76,8+ 12,9 78,6 £ 12,9 71,4+10,7
Jpis  Médchen | 746+ 103 73,8 £ 20,4 81,3+ 14,7 738+ 135 775+ 95 75,0 + 18,2 66,3 + 12,2
17- Junge 75,4 10,5 66,3 + 20,5 20,0+ 56 738+ 204 76,3+ 8,1 71,3+15.1 750+ 15,3
PN Geamt 750+ 98 |7004107  |856+114  |738+164  |769+ 84  |731%159 | 706+138
Madchen | 74,1+ 9,3 71,9+26,1 80,5+ 12,2 72,7+110 77,3+ 88 734 +156 66,3 + 12,2
Gesamt Junge 77,7£12,4 72,2+223 90,3+ 10,0 771177 77,8 +11,7 71,5+125 75,0+ 15,3
Gesamt | 76,0+ 10,9 72,1+23,4 85,7 +11,9 75,0 + 14,7 77,6 £10,1 72,4 +137 70,6 + 13,8

Anmerkung. MW = Mittelwert; SD = Standard-Deviation (Standardabweichung)
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Tabelle 3.9.
Referenzwerte KINDLR 76

Mittlere Skalenwerte der KINDL-Skalen stratifiziert fiir Altersgruppen und Geschlecht (Elternangaben)

Total Kdrper Psyche Selbstwert Familie Freunde Schule

MW 95%-KI MW  95%-KI MW  95%-KI MW 95%-KI MW 95%-KI MW  95%-KI MW  95%-KI
3-6 Jahre
Jungen 79,4 (79,0-79,9) 80,6 (79,7-81,5) 82,8 (82,2-83,4) 72,5 (71,8-73,3) 80,0 (79,4-80,5 79,0 (784-79,6) 81,9 (81,1-82,7)
Madchen 80,7 (80,2-81,1) 79,9 (78,9-80,8) 83,3 (82,8-83,8) 74,7 (74,0-75,3) 81,5 (80,9-82,0) 80,5 (79,8-81,1) 858 (85,1-86,5)
Gesamt 80,0 (79,7-80,4) 80,2 (79,5-81,0) 83,0 (82,6-83,4) 73,6 (73,1-74,1) 80,7 (80,3-81,1) 79,7 (79,3-80,2) 83,8 (83,3-84,3)
7-10Jahre
Jungen 78,7 (78,3-79,1) 81,1 (80,3-81,9) 82,0 (81,4-82,6) 70,3 (69,6-71,0) 79,2 (78,6-79,8) 78,1 (77,4-78,7) 81,9 (81,2-82,5)
Madchen 79,3 (78,9-79,7) 79,9 (79,1-80,7) 82,5 (81,9-83,2) 71,2 (70,6-71,8) 80,5 (79,9-81,1) 78,6 (78,0-79,3) 83,3 (82,6-84,0)
Gesamt 79,0 (78,7-79,3) 80,5 (79,9-81,2) 82,3 (81,9-82,7) 70,8 (70,3-71,2) 79,8 (79,4-80,3) 78,3 (77,8-78,8) 82,6 (82,1-83,0)
11-13 Jahre
Jungen 75,0 (74,4-75,6) 76,0 (75,1-77,0) 79,4 (78,6-80,3) 67,3 (66,5-68,2) 76,4 (75,6-77,2) 77,1 (76,2-77,9) 73,8 (72,9-74,8)
Madchen 75,2 (74,6-75,7) 74,6 (73,6-75,7) 79,2 (78,5-79,9) 67,8 (66,9-68,7) 76,7 (759-77,5) 76,4 (756-77,2) 76,3 (754-77,2)
Gesamt 75,1 (74,6-75,6) 75,4 (74,6-76,1) 79,3 (78,7-79,9) 67,5 (66,9-68,2) 76,6 (759-77,2) 76,7 (76,1-77,4) 75,0 (74,3-75,8)
14-17 Jahre
Jungen 74,3 (73,8-74,8) 76,8 (759-77,6) 79,5 (78,9-80,1) 67,5 (66,7-68,3) 76,0 (75,2-76,8) 77,9 (77,2-78,6) 68,2 (67,3-69,1)
Méadchen 73,0 (72,4-73,6) 69,6 (68,6-70,6) 78,7 (77,9-79,5) 66,8 (66,0-67,5) 76,5 (75,6-77,4) 76,7 (76,0-77,4) 69,8 (68,9-70,7)
Gesamt 73,7 (73,3-74,1) 73,3 (72,6-74,0) 79,1 (78,6-79,6) 67,1 (66,5-67,7) 76,3 (75,7-76,8) 77,3 (76,8-77,8) 69,0 (68,3-69,6)
Gesamt
Jungen 76,8 (76,6-77,1) 78,7 (78,1-79,2) 80,9 (80,6-81,2) 69,4 (69,0-69,8) 77,9 (77,5-78,3) 78,0 (77,7-784) 75,9 (75,5-76,4)
Madchen 76,9 (76,6-77,2) 75,7 (752-76,3) 80,9 (80,5-81,3) 70,0 (69,6-70,4) 78,8 (78,4-79,2) 78,1 (77,7-78/4) 78,1 (77,6-78,6)
Gesamt 76,9 (76,7-77,1) 77,2 (76,8-77,7) 80,9 (80,7-81,2) 69,7 (69,4-70,0) 78,3 (78,0-78,6) 78,0 (77,8-78,3) 77,0 (76,6-77,3)

Anmerkung. MW = Mittelwert, KI = Konfidenzintervall

Erste Einschatzung

Die Mittelwerte fiir die totale Lebensqualitat unserer Patienten liegen in dhnlichen Bereichen wie die
Mittelwerte der Referenzgruppe. Bemerkenswert sind die jeweils sehr guten Werte fir die
Teilkomponenten ,,psychisches Wohlbefinden und ,,Selbstwert“. Im Gegensatz dazu schnitten unsere

Patienten in den Teilkomponenten ,,kdrperliches Wohlbefinden und ,,Schule* teils deutlich schlechter
ab.

Weitere Analyse

Zur weiteren Analyse wurden die Daten auf Normalverteilung getestet. Der Kolmogorov-Smirnov Test
ergab fur die meisten Daten keine Normalverteilung. Da von keiner Normalverteilung gesprochen
werden kann, wurde daraufhin der Mann-Whitney-U-Test angewendet, um eventuelle Unterschiede
zwischen den Geschlechtern herauszufinden.

Es ergab sich, dass die Nullhypothese fiir jede Teilkomponente als auch fiir die Komponente ,totale
Lebensqualitit™ beibehalten werden muss. ES besteht somit kein signifikanter Unterschied zwischen den
Geschlechtern. Die Berechnung fiir die Teilkomponente ,,Schule* war aufgrund fehlender Angaben

nicht moglich.
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Tabelle 3.10.

Mann-Whitney-U-Test flr Unterschiede zwischen den Geschlechtern bei vorliegender Studie

Kategorie Test Signifikanz Aussage
Korper Mann-Whitney-U .536 | Kein Unterschied
Psyche Mann-Whitney-U .962 | Kein Unterschied
Selbstwert Mann-Whitney-U .887 | Kein Unterschied
Familie Mann-Whitney-U .601 | Kein Unterschied
Freunde Mann-Whitney-U .536 | Kein Unterschied
Schule Mann-Whitney-U .| Berechnung nicht méglich
Total Mann-Whitney-U .601 | Kein Unterschied

Im Vergleich mit KiGGS

Mit Hilfe der Daten der KiGGS Studie, galt es, unsere erste Einschatzung nach dem Vergleichen der

Mittelwerte zu tberprufen und zu verifizieren. Dafur wurden die Daten der 3 bis 6-Jahrigen, der 7 bis

17-J&hrigen sowie flr das gesamte Kollektiv mit den Ergebnissen der KiGGS Studie verglichen.

Tabelle 3.11.
Vergleich zwischen KiGGS Daten und vorliegender Studie
Geschlecht Alter Korper Psyche Selbstwert Familie Freunde Schule Total
3-6 772 139 242 .906 130 A 373
Mannlich 7-17 .160 .069 391 .602 326 915 .800
Gesamt 435 .017 120 .784 .109 725 .676
3-6 .849 422 516 401 134 A 147
Weiblich 7-17 .880 .691 .585 .682 .937 102 716
Gesamt .814 941 .807 451 A75 .051 320
3-6 912 .556 .644 .639 031 A 774
Gesamt 7-17 .261 A17 319 510 515 217 .659
Gesamt 471 .095 .189 A73 .096 103 701

Anmerkung. Dargestellt sind die P-Werte, welche sich aus dem Vergleich mit der KiGGS Studie mit Hilfe des Mann-Whitney-
U-Tests ergaben. Fettgedruckt = signifikanter Unterschied. Fettgedruckt kursiv = signifikant besserer Wert als KiGGS Studie.
.. = Berechnung nicht méglich.
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3.4.1.1 Gruppe 3 bis 6-Jahrige

Gesamt 3 bis 6 Jahre

Fur die gesamte Gruppe der 3 bis 6-Jahrigen muss die Nullhypothese fiir die Teilkomponente ,,Freunde*
abgelehnt werden. Es besteht also ein signifikanter Unterschied (p=0,031) zwischen unseren Patienten
und der Referenzgruppe aus der KiGGS Studie. Zur Erinnerung: der Mittelwert fiir unsere Patienten lag
bei 71,4. Der Referenzmittelwert betrug 79,7.

Fiir die Teilkomponente ,,Schule* war keine Berechnung méoglich.

Fir die restlichen Teilkomponenten sowie fiir die Komponente ,totale Lebensqualitidt“ kann die
Nullhypothese beibehalten werden. Es liegen also keine signifikanten Unterschiede zwischen unseren

Patienten und der Referenzgruppe vor.

Tabelle 3.12.
Mann-Whitney-U-Test zur Gruppe ,, Gesamt *“ der 3-6-Jéhrigen
Gruppe Kategorie Test Signifikanz Aussage

Korper Mann-Whitney-U .912 | Kein Unterschied
Psyche Mann-Whitney-U .556 | Kein Unterschied
Selbstwert Mann-Whitney-U .644 | Kein Unterschied

3-6 Gesamt Familie Mann-Whitney-U .639 | Kein Unterschied
Freunde Mann-Whitney-U .031 | Unterschied
Schule Mann-Whitney-U .. | Berechnung nicht méglich
Total Mann-Whitney-U .774 | Kein Unterschied

Jungen 3 bis 6 Jahre

Fur die Jungen in der Gruppe der 3 bis 6-Jahrigen war die Berechnung fiir die Teilkomponente ,,Schule*
nicht méglich.

Fir alle anderen Teilkomponenten sowie fiir die Komponente ,totale Lebensqualitit muss die
Nullhypothese beibehalten werden. Es liegen also keine signifikanten Unterschiede zwischen unseren

Patienten und denen der Referenzgruppe vor.

Tabelle 3.13.
Mann-Whitney-U-Test zur Gruppe ,,Jungen ““ der 3-6-Jahrigen
Gruppe Kategorie Test Signifikanz Aussage

Korper Mann-Whitney-U .772 | Kein Unterschied
Psyche Mann-Whitney-U .139 | Kein Unterschied
Selbstwert Mann-Whitney-U .242 | Kein Unterschied

3-6 Jungen Familie Mann-Whitney-U .906 | Kein Unterschied
Freunde Mann-Whitney-U .130 | Kein Unterschied
Schule Mann-Whitney-U .. | Berechnung nicht méglich
Total Mann-Whitney-U .373 | Kein Unterschied
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Médchen 3 bis 6 Jahre

Die Berechnung fiir die Teilkomponente ,,Schule* war nicht moglich.

Fur alle anderen Teilkomponenten sowie fiir die Komponente ,totale Lebensqualitit“ wird die
Nullhypothese beibehalten. Es liegen also keine signifikanten Unterschiede zwischen unseren Patienten

und der Referenzgruppe vor.

Tabelle 3.14.
Mann-Whitney-U-Test zur Gruppe ,, Mddchen “ der 3-6-Jahrigen
Gruppe Kategorie Test Signifikanz Aussage

Korper Mann-Whitney-U .849 | Kein Unterschied
Psyche Mann-Whitney-U 422 | Kein Unterschied
Selbstwert Mann-Whitney-U 516 | Kein Unterschied

3-6 Madchen | Familie Mann-Whitney-U 401 | Kein Unterschied
Freunde Mann-Whitney-U .134 | Kein Unterschied
Schule Mann-Whitney-U .. | Berechnung nicht méglich
Total Mann-Whitney-U .147 | Kein Unterschied

3.4.1.2 Gruppe 7 bis 17-Jahrige

Gesamt 7 bis 17 Jahre
Die Nullhypothese wird fiir alle Teilkomponenten sowie die Komponente ,totale Lebensqualitit
beibehalten. Es liegen somit keine signifikanten Unterschiede zwischen unseren Patienten und der

Referenzgruppe vor.

Tabelle 3.15.
Mann-Whitney-U-Test zur Gruppe ,, Gesamt *“ der 7-17-Jahrigen
Gruppe Kategorie Test Signifikanz Aussage
Korper Mann-Whitney-U .261 | Kein Unterschied
Psyche Mann-Whitney-U .117 | Kein Unterschied
Selbstwert Mann-Whitney-U .319 | Kein Unterschied
7-17 Gesamt | Familie Mann-Whitney-U 510 | Kein Unterschied
Freunde Mann-Whitney-U 515 | Kein Unterschied
Schule Mann-Whitney-U .217 | Kein Unterschied
Total Mann-Whitney-U .659 | Kein Unterschied

Jungen 7 bis 17 Jahre
Die Nullhypothese wird fur alle Teilkomponenten sowie fiir die Komponente ,totale Lebensqualitit
beibehalten. Es liegen also keine signifikanten Unterschiede zwischen unseren Patienten und der

Referenzgruppe vor.
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Tabelle 3.16.
Mann-Whitney-U-Test zur Gruppe ,,Jungen* der 7-17-Jahrigen

Gruppe Kategorie Test Signifikanz Aussage
Korper Mann-Whitney-U .160 | Kein Unterschied

Psyche Mann-Whitney-U .069 | Kein Unterschied

Selbstwert Mann-Whitney-U .391 | Kein Unterschied

7-17 Jungen Familie Mann-Whitney-U .602 | Kein Unterschied
Freunde Mann-Whitney-U .326 | Kein Unterschied

Schule Mann-Whitney-U .915 | Kein Unterschied

Total Mann-Whitney-U .800 | Kein Unterschied

Madchen 7 bis 17 Jahre
Die Nullhypothese wird fur alle Teilkomponenten sowie die Komponente ,totale Lebensqualitét®
beibehalten. Es liegen somit keine signifikanten Unterschiede zwischen unseren Patienten und der

Referenzgruppe vor.

Tabelle 3.17.
Mann-Whitney-U-Test zur Gruppe ,, Mddchen *“ der 7-17-Jahrigen
Gruppe Kategorie Test Signifikanz Aussage
Korper Mann-Whitney-U .880 | Kein Unterschied
Psyche Mann-Whitney-U .691 | Kein Unterschied
Selbstwert Mann-Whitney-U .585 | Kein Unterschied
7-17 Madchen | Familie Mann-Whitney-U .682 | Kein Unterschied
Freunde Mann-Whitney-U .937 | Kein Unterschied
Schule Mann-Whitney-U .102 | Kein Unterschied
Total Mann-Whitney-U .716 | Kein Unterschied

3.4.1.3 Gruppe Gesamte Altersstufen

Gesamt alle Altersstufen
Die Nullhypothese muss fur alle Teilkomponenten sowie fiir die Komponente ,totale Lebensqualitét“
beibehalten werden. Es liegen somit keine signifikanten Unterschiede zwischen unseren Patienten und

der Referenzgruppe vor.

Tabelle 3.18.
Mann-Whitney-U-Test zur Gruppe ,, Gesamt * fiir alle Altersstufen
Gruppe Kategorie Test Signifikanz Aussage
Kdorper Mann-Whitney-U 471 | Kein Unterschied
Psyche Mann-Whitney-U .095 | Kein Unterschied
Selbstwert Mann-Whitney-U .189 | Kein Unterschied
Gesamt Familie Mann-Whitney-U 473 | Kein Unterschied
Freunde Mann-Whitney-U .096 | Kein Unterschied
Schule Mann-Whitney-U .103 | Kein Unterschied
Total Mann-Whitney-U .701 | Kein Unterschied
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Jungen alle Altersstufen

Hier muss die Nullhypothese fiir die Teilkomponente ,,psychisches Wohlbefinden abgelehnt werden
(p=0,017). Es liegt somit ein signifikanter Unterschied zwischen unseren Patienten und der
Referenzgruppe vor. Zur Erinnerung: Unsere Patienten erreichten einen Mittelwert von 90,3. Der

Referenzmittelwert liegt bei 80,9.

Tabelle 3.19.
Mann-Whitney-U-Test zur Gruppe ,,Jungen “ fiir alle Altersstufen
Gruppe Kategorie Test Signifikanz Aussage

Kdorper Mann-Whitney-U .435 | Kein Unterschied
Psyche Mann-Whitney-U :017 | Unterschied
Selbstwert Mann-Whitney-U .120 | Kein Unterschied

Gesamt Jungen | Familie Mann-Whitney-U .784 | Kein Unterschied
Freunde Mann-Whitney-U .109 | Kein Unterschied
Schule Mann-Whitney-U .725 | Kein Unterschied
Total Mann-Whitney-U .676 | Kein Unterschied

Médchen alle Altersstufen
Die Nullhypothese wird bei allen Teilkomponenten sowie fiir die Komponente ,totale Lebensqualitat
beibehalten. Es liegen somit keine signifikanten Unterschiede zwischen unseren Patienten und der

Referenzgruppe vor.

Tabelle 3.20.
Mann-Whitney-U-Test zur Gruppe ,, Gesamt “ fiir alle Altersstufen
Gruppe Kategorie Test Signifikanz Aussage

Korper Mann-Whitney-U .814 | Kein Unterschied
Psyche Mann-Whitney-U .941 | Kein Unterschied
Selbstwert Mann-Whitney-U .807 | Kein Unterschied

Gesamt Mdadchen | Familie Mann-Whitney-U 451 | Kein Unterschied
Freunde Mann-Whitney-U 475 | Kein Unterschied
Schule Mann-Whitney-U .051 | Kein Unterschied
Total Mann-Whitney-U .320 | Kein Unterschied
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3.4.2 SF-10

Mit Hilfe des SF10 lassen sich Riickschliisse auf die ,,Psychologische Gesundheit® sowie die
,Physiologische Gesundheit“ ziehen. Im Folgenden werden nun die Ergebnisse dieser beiden
Komponenten nacheinander dargestellt und erlautert. Zur Ubersichtlichkeit wurden erst die mannlichen
und weiblichen Ergebnisse, und dann die Ergebnisse des Gesamtkollektivs aufgelistet. Zu sehen sind
die einzelnen Altersgruppen mit der entsprechenden Anzahl an Patienten. Die Untergrenzen der
Referenzwerte 8 werden neben den Mittelwerten und Standardabweichungen aufgelistet. Dazu werden

die Mediane, Minima und Maxima dargestellt.

Psychological Health

In Abbildung 3.19 sind die Ergebnisse unserer Patienten im Vergleich zur Untergrenze der Werte der
Referenzgruppe dargestellt. Betrachtet werden die Ergebnisse geschlechterspezifisch und fir das
Gesamtkollektiv. In den Altersgruppen 6-7 und 8-10 sind nur ménnliche Patientendaten, in den
Altersgruppen 11-12 und 13-15 nur weibliche Patientendaten vorhanden.

Die Mittelwerte unseres gesamten Kollektivs (rote Balken) liegen mit Ausnahme der Altersgruppe 6-7
oberhalb der Untergrenze der Referenzwerte (blaue Linie). Es lasst sich somit vermuten, dass die
psychologische Gesundheit unserer Patienten nicht unbedingt schlechter als die von gesunden Kindern

ohne Eingriff am Osophagus ist.

Psychological Health Psychologial Health Psychological Health
mmm Patienten ——Referenzgruppe mmm Patienten ——Referenzgruppe mmm Patienten ——Referenzgruppe
70 70 70
60 60 60
50 50 50
40 40 40
30 30 30
20 20 20
10 10 10
0 0 0
<=5 6-7 8-10 11-1213-1516-18 <=5 6-7 8-10 11-1213-1516-18 <=5 6-7 8-10 11-1213-1516-18
Mannlich Weiblich Gesamt

Abbildung 3.11. Psychological Health unserer Patienten (rot) im Vergleich zur Referenzgruppe (blau) nach Geschlecht und als
Gesamtgruppe
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Tabelle 3.21.
Psychological Health (PSS) Werte

Geschlecht | Altersgruppe | n ISl B Mittelwert Stan_dard- Median Minimum | Maximum
Referenzgruppe abweichung
<=5 3 <47,46 59,61 2,68 59,61 56,93 62,28
6-7 1 <45,91 24,85 A 24,85 24,85 24,85
8-10 3 <45,62 52,48 10,12 56,93 40,89 59,61
Ménnlich
11-12 0 <46,02 A A A A A.
13-15 0 <45,11 A. A A A A
16 - 18 2 <46,59 42,23 0,62 42,23 41,79 42,67
<=5 3 <47,46 52,48 6,18 48,91 48,91 59,61
6-7 0 <4591 A. A A A A.
o 8-10 0 <45,62 A A A A A
Weiblich
11-12 1 <46,02 59,61 A 59,61 59,61 59,61
13-15 3 <45,11 46,83 15,70 51,59 29,30 59,61
16 - 18 1 <46,59 56,93 A 56,93 56,93 56,93
<=5 6 <47,46 56,04 5,78 58,27 48,91 62,28
6-7 1 <45,91 24,85 A 24,85 24,85 24,85
8-10 3 <45,62 52,48 10,12 56,93 40,89 59,61
Gesamt
11-12 1 <46,02 59,61 A 59,61 59,61 59,61
13-15 3 <45,11 46,83 15,70 51,59 29,30 59,61
16 -18 3 <46,59 47,13 8,50 42,67 41,79 56,93

Anmerkung. n = Anzahl, ./. = keine Daten/ Berechnung nicht méglich

Im Folgenden werden die einzelnen Altersgruppen genauer betrachtet.

Gruppe <=5: Der Mittelwert der gesamten Gruppe (n=6) liegt mit 56,04 deutlich oberhalb der

Untergrenze der Referenzwerte (<47,46). Auch die Mittelwerte fir ménnliche (n=3) und weibliche

(n=3) Patienten einzeln betrachtet, liegen oberhalb der Untergrenze.

Gruppe 6-7: Hier liegt nur ein Wert fiir einen mannlichen Patienten vor (n=1). Der Wert liegt mit 24,85

deutlich unterhalb der Untergrenze von 45,91.

Gruppe 8-10: Hier liegen nur Werte fiir ménnliche Patienten vor (n=3). Der Mittelwert liegt mit 52,48

Uber der Untergrenze von 45,62. Jedoch liegt das Minimum mit 40,89 unterhalb der Untergrenze, das

Maximum mit 59,61 daflr deutlich dartber.

Gruppe 11-12: In dieser Gruppe gibt es nur Werte fur einen weiblichen Patienten (n=1). Ihr Wert liegt

mit 59,61 deutlich Uber der Untergrenze von 46,02.
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Gruppe 13-15: Auch hier existieren nur Werte fur die weibliche Gruppe (n=3). Der Mittelwert ist mit
46,83 knapp Uber der Untergrenze von 45,11. Das Minimum liegt mit 29,30 deutlich tiefer, das
Maximum mit 59,61 aber dafir im Gegenzug deutlich hoher als die Untergrenze.

Gruppe 16-18: Der Mittelwert der gesamten Gruppe (n=3) liegt bei 47,13 und damit etwas (ber der
Untergrenze von 46,59. Fir die mannlichen Patienten (n=2) liegt der Mittelwert mit 42,23 unterhalb,

der Wert fur die eine weibliche Patientin (n=1) mit 56,93 oberhalb der Untergrenze.

Physiological Health

Die Mittelwerte des Gesamtkollektivs liegen in den Altersgruppen <=5 und 11-12 {ber dem unteren
Grenzwert, fur die anderen Altersgruppen liegen die Mittelwerte teils deutlich darunter. Es lasst sich
also ein Unterschied hinsichtlich der Werte fiir die physiologische Gesundheit zwischen unserem
Patientenkollektiv und gesunden Kindern ohne Eingriff am Osophagus erkennen, was auf eine geringere

korperliche Gesundheit hindeutet.

Physiological Health Physiological Health Physiological Health
mmm Patienten ——Referenzgruppe mmm Patienten ——Referenzgruppe mmm Patienten ——Referenzgruppe
70 70 70
60 60 60
50 50 50
40 40 40
30 30 30
20 20 20
10 I 10 10 I
0 0 0
<=5 6-7 8-10 11-1213-1516-18 <=5 6-7 8-10 11-1213-1516-18 <=5 6-7 8-10 11-1213-1516-18
Mannlich Weiblich Gesamt

Abbildung 3.12. Physiologische Gesundheit unserer Patienten (rot) im Vergleich zur Referenzgruppe (blau) nach Geschlecht
und als Gesamtgruppe
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Tabelle 3.22.
Physiological Health (PHS) Werte

Untergrenze

Standard-

Geschlecht | Altersgruppe | n Mittelwert - Median Minimum | Maximum
Referenzgruppe abweichung
<=5 3 <45,27 50,86 5,12 53,81 44,95 53,81
6-7 1 <45,79 20,43 1. 20,43 20,43 20,43
. 8-10 3 <45,75 41,39 17,38 51,08 21,33 51,76
Ménnlich
11-12 0 <45,08 A. A A. A. A.
13-15 0 <45,55 A A A A A
16 - 18 2 <44,73 24,18 33,23 24,18 0,68 47,68
<=5 3 <45,27 44,73 10,87 47,68 32,69 53,81
6-7 0 <45,79 A A A A A
8-10 0 <45,75 A. A A. A A.
Weiblich
11-12 1 <45,08 57,21 A 57,21 57,21 57,21
13-15 3 <45,55 33,45 15,99 42,23 14,99 43,13
16-18 1 <44,73 49,26 A 49,26 49,26 49,26
<=5 6 <45,27 47,79 8,30 50,75 32,69 53,81
6-7 1 <45,79 20,43 A 20,43 20,43 20,43
8-10 3 <45,75 41,39 17,38 51,08 21,33 51,76
Gesamt
11-12 1 <45,08 57,21 A 57,21 57,21 57,21
13-15 3 <45,55 33,45 15,99 42,23 14,99 43,13
16 - 18 3 <44,73 32,54 27,60 47,68 49,26 49,26

Anmerkung. n = Anzahl

Im Folgenden werden die einzelnen Altersgruppen genauer beschrieben.

Gruppe <=5: Der Mittelwert dieser Gruppe (n=6) liegt bei 47,79 und somit tber der Untergrenze von

45,27. Bei den méannlichen Patienten (n=3) liegt der Mittelwert bei 50,86 und bei den weiblichen

Patienten (n=3) bei 44,73. Die koérperliche Gesundheit der weiblichen Patienten liegt somit im Mittel

sogar unterhalb des Grenzwertes.

Gruppe 6-7: Zu dieser Gruppe zahlt nur ein mannlicher Patient (n=1). Sein Mittelwert liegt bei 20,43

und somit deutlich unter dem Grenzwert von 45,79.

Gruppe 8-10: Hier liegen nur Daten von mannlichen Patienten (n=3) vor. Der Mittelwert betragt 41,39,

der Grenzwert 45,75. Der Mittelwert liegt also unterhalb des Grenzwertes. Das Minimum liegt bei 21,33

und das Maximum bei 51,76 und somit Uber dem Grenzwert.

Gruppe 11-12: In dieser Gruppe liegen nur Daten von einer weiblichen Patientin (n=1) vor. Ihr Wert

liegt mit 57,21 deutlich tber dem Grenzwert von 45,75.
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Gruppe 13-15: Auch in dieser Altersgruppe sind nur weibliche Patienten (n=3). Ihr Mittelwert betragt
33,45 bei einem Grenzwert von 45,75. Das Minimum liegt mit 14,99 auRerst deutlich unterhalb, das

Maximum mit 43,13 relativ knapp unterhalb des Grenzwertes.

Gruppe 16-18: In dieser Gruppe (n=3) sind die Werte fiir zwei mannliche Patienten (n=2) und eine
weibliche Patientin (n=1). Der Mittelwert fur beide Geschlechter zusammen liegt bei 32,54 bei einem
Grenzwert von 45,75. Der Mittelwert der mannlichen Patienten liegt bei 24,18 und der Wert fur die
weibliche Patientin bei 32,54. Das Minimum der mannlichen Patienten betrégt 0,68 und das Maximum
47,68.

Kolmogorov-Smirnov Test auf Normalverteilung

Zur weiteren Analyse wurden die Ergebnisse flir die psychological Health (PSS) als auch fir die

physiological Health (PHS) auf Normalverteilung mit Hilfe des Kolmogorov-Smirnov Test untersucht.

Tabelle 3.23.
Kolmogorov-Smirnov Test fiir PSS und PHS Werte
Kategorie Mittelwert n Test Signifikanz Aussage
PSS 50,590 17 | Kolmogorov-Smirnov .009 Keine Normalverteilung
PHS 40,384 17 | Kolmogorov-Smirnov .006 Keine Normalverteilung

Anmerkung. n = Anzahl

Die Ergebnisse sind nicht normalverteilt. Die Abbildungen 3.13. und 3.14. veranschaulichen dies.

Histogramm

8 Mittelwert = 50,59
Std.-Abw, = 11,238
N=17

Haufigkeit

20,00 30,00 40,00 50,00 60,00

PSS
Abbildung 3.13. Test auf Normalverteilung der psychological Health Werte. Es liegt keine Normalverteilung vor.
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Histogramm

Mittelwert = 40,38
Sto.-Abw. = 16,444
N=17

Haufigkeit

00 10,00 20,00 30,00 40,00 50,00 60,00

Abbildung 3.14. Test auf Normalverteilung der physiological Health Werte. Es liegt keine Normalverteilung vor.

Als néchstes wurden die Ergebnisse fir die mannlichen und weiblichen Patienten auf Normalverteilung
getestet.

Fur die PSS Werte ergab sich bei den weiblichen Patienten eine Normalverteilung. Bei den ménnlichen
Patienten liegt hingegen keine Normalverteilung vor.

Fir die PHS Ergebnisse ergab sich eine Normalverteilung bei den Ergebnissen der weiblichen Patienten.
Hingegen liegt keine Normalverteilung bei den Ergebnissen der mannlichen Patienten vor (siehe auch
Abbildungen 3.14. und 3.15.).

Tabelle 3.24.
Kolmogorov-Smirnov Test fiir PSS und PHS Werte geschlechterspezifisch
Kategorie Geschlecht n Test Signifikanz Aussage
PSS Mannlich 9 | Kolmogorov-Smirnov .0043 | Keine Normalverteilung
Weiblich 8 | Kolmogorov-Smirnov .108 | Normalverteilung
PHS Ménnlich 9 | Kolmogorov-Smirnov .019 | Keine Normalverteilung
Weiblich 8 | Kolmogorov-Smirnov .200 | Normalverteilung
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Mannlich Weiblich
Geschlecht

Abbildung 3.15. Test auf Normalverteilung der PSS- Werte fiir mannliche und weibliche Patienten. Fiir die Ergebnisse der
mannlichen Patienten liegt keine Normalverteilung vor. Fir die Ergebnisse der weiblichen Patienten liegt eine
Normalverteilung vor.

60,00

50,00

40,00

30,00

PHS

20,00

10,00

00

Méannlich Weiblich
Geschlecht

Abbildung 3.16. Test auf Normalverteilung der PHS- Werte fur méannliche und weibliche Patienten. Flr die Ergebnisse der

mannlichen Patienten liegt keine Normalverteilung vor. Fir die Ergebnisse der weiblichen Patienten liegt eine
Normalverteilung vor.
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Test auf Unterschiede zwischen den Geschlechtern

Es wurde untersucht, ob es einen signifikanten Unterscheid zwischen ménnlichen und weiblichen
Patienten hinsichtlich der Ergebnisse fur PSS und PHS gibt. Da nicht bei beiden Geschlechtern von
einer Normalverteilung gesprochen werden kann, wurde der Mann-Whitney-U-Test angewendet.

Der Test ergab, dass weder fir die PSS Werte noch fiir die PHS Werte signifikante Unterschiede

zwischen den mannlichen und weiblichen Patienten vorlagen.

Tabelle 3.25.
Mann-Whitney-U-Test flir Unterschiede zwischen den Geschlechtern bei vorliegender Studie
Kategorie Test Signifikanz Aussage
PSS Mann-Whitney-U .815 Kein Unterschied
PHS Mann-Whitney-U 1.0 Kein Unterschied

Psychological Health und physiological Health im Vergleich

Unsere Patienten erreichten fir die psychische Gesundheit héhere Werte als fiir ihre physische
Gesundheit. Zur Erinnerung: Der PSS-Mittelwert liegt bei 50,59, der PHS-Mittelwert bei 40,38. Die
psychische Gesundheit scheint somit besser als die kdrperliche Gesundheit zu sein.

Um einen signifikanten Unterschied zu beweisen, mussten zuerst die Differenzen zwischen den PSS
und PHS Werten ermittelt und auf Normalverteilung untersucht werden. Dazu diente erneut der
Kolmogorov-Smirnov Test. Der Test ergab, dass eine Normalverteilung der Differenzen vorliegt (siehe
auch Abbildung 3.16.)

Tabelle 3.26.

Kolmogorov-Smirnov Test zur Testung auf Normalverteilung der Differenzen zwischen PSS und PHS Werten
Kategorie Test Signifikanz Aussage
PSS - PHS Kolmogorov-Smirnov 143 Normalverteilung
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Differenz PSS - PHS

Abbildung 3.17. Test auf Normalverteilung der Differenzen zwischen PSS und PHS Werten.

Die Differenzen der PSS und PHS Werte fir mé&nnliche und weibliche Patienten wurden ebenfalls auf
Normalverteilung mit Hilfe des Kolmogorov-Smirnov Tests untersucht. Fir beide Geschlechter liegt

eine Normalverteilung der Differenzen von PSS und PHS Werten vor.

Tabelle 3.27.
Kolmogorov-Smirnov Test zur Testung auf Normalverteilung der Differenzen zwischen PSS und PHS Werten
der mannlichen Patienten

Kategorie Test Signifikanz Aussage
PSS - PHS Kolmogorov-Smirnov .106 Normalverteilung
Anmerkung. ,, PSS — PHS“ = Differenz zwischen PSS und PHS Werten.

Tabelle 3.28.

Kolmogorov-Smirnov Test zur Testung auf Normalverteilung der Differenzen zwischen PSS und PHS Werten
der weiblichen Patienten

Kategorie Test Signifikanz Aussage
PSS - PHS Kolmogorov-Smirnov .200 Normalverteilung
Anmerkung. ,, PSS — PHS* = Differenz zwischen PSS und PHS Werten.
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T-Test fur verbundene Stichproben

Bei bewiesener Normalverteilung der Differenzen, sowohl fiir die geschlechtsunspezifischen als auch

geschlechtsspezifischen Werte, wendeten wir nun den T-Test fur verbundene Stichproben an.

Tabelle 3.29.
t-Test fir verbundene Stichproben zur Testung auf signifikanten Unterschied zwischen PSS und PHS
Werten

Mittelwert

Kategorie PSS - PHS

Test Signifikanz Aussage

t-Test fiir verbundene

Gesamt 10,20588 .001| Unterschied signifikant

Stichproben

Weiblich 9,18375 t-Testf_urverbundene .003 | Unterschied signifikant
Stichproben

Mannlich 11,11444 t-Testf_urverbundene .033| Unterschied signifikant
Stichproben

Anmerkung. ,, PSS — PHS* = Differenz zwischen PSS und PHS Werten.

Fur das Gesamtkollektiv liegt ein signifikanter Unterschied zwischen den PSS und PHS Werten vor.
Der Mittelwert fur die Differenz betrégt 10,2. Der PSS Wert ist also im Mittel um mehr als 10 Punkte
hoher als der PHS Wert.

Bei den beiden Geschlechtern liegt ebenfalls ein signifikanter Unterschied zwischen den PSS und PHS
Werten vor. Der PSS Wert ist jeweils signifikant besser als der PHS Wert.

Bei den mannlichen Patienten ist der Mittelwert der Differenz 11,1. Das bedeutet, dass der PSS Wert
im Mittel um 11,1 Punkte hoher ist als der PHS Wert.

Bei den weiblichen Patienten ist der Mittelwert der Differenz 9,1. Das bedeutet, dass der PSS Wert im
Mittel um 9,1 Punkte hoher als der PHS Wert ist.
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3.5 Subgruppenanalyse

Die Ergebnisse aus den bisherigen Analysen deuten auf eine im Durchschnitt gute Lebensqualitét
unserer Patienten hin. Allerdings lagen bei einigen Patienten, wie in Abschnitt 3.1 beschrieben, neben
der Osophagusatresie auch noch weitere Fehlbildungen vor. Deswegen wurde untersucht, ob die Anzahl
an weiteren Fehlbildungen (neben der Osophagusatresie) einen Einfluss auf die Lebensqualitit hat. Es

erfolgte eine Einteilung des Kollektivs in zwei Gruppen (siehe Tabelle 3.52)

Tabelle 3.30.
Subgruppen fiir Anzahl an weiteren Fehlbildungen
Weitere s o
EEnIE iy | Dok | EESTREN | (=S
<=1 5 3 8
>=2 4 5 9

Acht Patienten, davon finf ménnliche und drei weibliche, hatten maximal eine weitere Fehlbildung.
Neun Patienten hatten mindestens zwei weitere Fehlbildungen. Beide Gruppen wurden miteinander
verglichen.

Die Mittelwerte der Ergebnisse, welche die Mitglieder dieser Gruppen sowohl fiir den KINDLR
Fragebogen als auch fur den SF10 Fragebogen erzielten, sind in Tabelle 3.53 aufgelistet. Die Ergebnisse
der einzelnen Gruppen wurden zuerst auf Normalverteilung anhand des Kolmogorov-Smirnov-Tests
getestet. Weil nicht bei allen Ergebnissen von einer Normalverteilung vorlag, wurde der Mann-Whitney-
U Test angewendet. Dieser ergab, dass keine signifikanten Unterschiede zwischen den Gruppen

bestehen.

Tabelle 3.31.
Mittelwerte der Ergebnisse fir KINDLR und SF10, aufgeteilt nach Anzahl weiterer Fehlbildungen. P = Mann-
Whitney-U

Fehlbildungen | Total Korper | Psyche | Selbstwert| Familie | Freunde | Schule PSS PHS
<=1 73,88 64,84 86,71 73,43 71,87 73,43 | 77,083 | 49,24 38,08

>=2 77,93 78,47 84,72 76,38 82,63 71,52 60,93 51,78 42,43

p ,481 321 ,963 ,815 ,046 ,541 ,067 743 673

Nach der Homburger Klassifikation  ist das Vorliegen einer kardialen Fehlbildung der hauptséchlich
entscheidende Einflussfaktor fiir die Uberlebenswahrscheinlichkeit post partum. Wie in Tabelle 3.4
beschrieben, lagen bei insgesamt sechs unserer Patienten kardiale Fehlbildungen vor. Es wurde
untersucht, ob das Vorliegen einer kardialen Fehlbildung bei unserem Kollektiv einen Einfluss auf die

Lebensqualitét hat.
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Tabelle 3.32.
Mittelwerte der Ergebnisse fir KINDLR und SF10 nach Vorliegen einer kardialen Fehlbildung aufgeteilt. P
= Mann-Whitney-U

kardiale Fehlbildung | Total | Korper | Psyche | Selbstwert| Familie | Freunde Schule PSS PHS
Nein (n=6) 76,64 | 70,45 88,06 75 76,70 75 72,91 50,85 | 40,78

Ja (n=11) 74,89 75 81,25 75 79,16 67,70 67,18 50,10 | 39,65

p ,884 ,660 ,462 ,961 ,808 216 ,610 ,961 ,961

Auch hier wurden die Ergebnisse der beiden Gruppen auf Normalverteilung getestet. Es lag nicht bei
allen Ergebnissen eine Normalverteilung vor. Der darauffolgende Mann-Whitney-U-Test ergab keine
signifikanten Unterschiede zwischen den Gruppen. Das Vorliegen einer kardialen Fehlbildung hatte

somit bei unserem Kollektiv keinen Einfluss auf die Lebensqualitat.

Um die Subgruppenanalyse abzuschlieRen, wurden die KINDLR Ergebnisse der vier Subgruppen
(Anzahl weiterer Fehlbildungen (<=1/>=2) und Vorliegen einer kardialen Fehlbildung (ja/nein) mit den
Ergebnissen der KiGGS Studie verglichen.

Tabelle 3.33.
Mittelwerte der Ergebnisse fiir KINDLR fiir Gruppen Anzahl weitere Fehlbildung <=1 und KiGGS Studie
Total Kdorper Psyche | Selbstwert | Familie Freunde Schule
KiGGS| 77,22 77,60 81,07 69,97 79,02 78,16 77,50
<=1 73,88 64,84 86,71 73,43 71,87 73,43 77,08
p 0,468 0,15 0,191 0,577 0,059 0,471 0,837

Aus Tabelle 3.55 ist zu entnehmen, dass zwischen den Ergebnissen der KiGGS Studie und den Patienten

mit maximal einer weiteren Fehlbildung keine signifikanten Unterschiede hinsichtlich der Ergebnisse

fur den KINDLR vorliegen.

Tabelle 3.34.
Mittelwerte der Ergebnisse fiir KINDLR fiir Gruppen Anzahl weitere Fehlbildung >=2 und KIGGS Studie
Total Kdorper Psyche | Selbstwert | Familie Freunde Schule
KiGGS 77,2234 77,6027 81,0756 69,9759 79,0221 78,169 77,5074
>=2 77,93 78,47 84,72 76,38 82,63 71,52 60,93
p 0,879 0,716 0,288 0,204 0,427 0,107 0,004

Aus Tabelle 3.56 ist zu entnehmen, dass fiir die Kategorie ,,Schule” ein signifikanter Unterschied
zwischen den Ergebnissen der KiGGS Studie und unseren Patienten mit mindestens zwei Fehlbildungen

besteht. Bei allen anderen Kategorien konnte kein signifikanter Unterschied ermittelt werden.
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Tabelle 3.35.

Mittelwerte der Ergebnisse fiir KINDLR fiir Gruppe kardiale Fehlbildung ja und KiGGS Studie

Total Korper Psyche | Selbstwert | Familie Freunde Schule

KiGGS 77,2234 77,6027 81,0756 69,9759 79,0221 78,169 77,5207
Ja 74,89 75 81,25 75 79,16 67,70 67,18
p 0,487 0,956 0,857 0,357 0,899 0,055 0,161

Wie in Tabelle 3.57 zu erkennen, liegt bei allen Kategorien des KINDLR kein signifikanter Unterschied

zwischen der KiGGS Studie und unseren Patienten mit einer kardialen Fehlbildung vor.

Tabelle 3.36.
Mittelwerte der Ergebnisse fiir KINDLR fiir Gruppe kardiale Fehlbildung nein und KiGGS Studie
Total Korper Psyche | Selbstwert | Familie Freunde Schule
KiGGS 77,2234 77,6027 81,0756 69,9759 79,0221 78,169 77,5207
Nein 76,64 70,45 88,06 75 76,70 75 72,91
p 0,974 0,391 0,052 0,344 0,424 0,511 0,341

Aus Tabelle 3.58 ist zu entnehmen, dass es keine signifikanten Unterschiede zwischen unseren Patienten

und den Ergebnissen der KiGGS Studie gibt.
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3.6  Auswertung eigene Fragen

Die Auswertung unserer eigenen Fragen ist rein deskriptiv, Referenzwerte existieren nicht.

Wir haben versucht, mit diesen Fragen genauer auf mdgliche Probleme, Schwierigkeiten oder
Einschrankungen, welche sich nach einer Operation an der Speiserthre ergeben kénnen, einzugehen.
Im Folgenden werden die Ergebnisse auf unsere Fragen dargestellt. Es gilt zu beachten, dass manche
Fragen von Patienten unbeantwortet blieben oder in einer anderen Weise interpretiert wurden, als

urspriinglich von uns intendiert.

Frage 1
Nimmt Ihr Kind noch regelmaBig Medikamente zu sich?

Zusatz: Wenn ja, welche?

Von 17 Patienten gaben neun Patienten an, regelmaRig Medikamente einzunehmen. Acht Patienten

nahmen keine Medikamente.

Tabelle 3.37.
Nimmt Ihr Kind noch regelméRig Medikamente zu sich?
ja nein Gesamt
N (Prozent) | 9(52,9%) | 8 (47,1%) 17 (100%)

Falls eine Medikamenteneinnahme erfolgte, sollte auch das oder die Medikamente angegeben werden.

In der folgenden Tabelle sind die einzelnen Medikamentenkombinationen aufgelistet.

Tabelle 3.38.

Wenn ja, welche?
Medikamente N (Prozent)
Antibiotika, Mukolytika 1 (5,9%)
Budesonid bei Bedarf 1 (5,9%)
Fluticason, Salmeterol 1 (5,9%)
Omeprazol 2 (11,8%)
Omeprazol, Eisen, Vitamine 1 (5,9%)
Omeprazol, Montelukast 1 (5,9%)
Salbutamol 1 (5,9%)
Spironolacton, HTC, Sildenafil, Montelukast 1 (5,9%)
Keine Medikamente 8 (47,1%)
Gesamt 17 (100%)
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Frage 2
Wurde Ihr Kind wann anders nochmal operiert?

Zusatz: Wenn ja, welche Operationen?

Zehn der 17 Kinder mussten sich nochmals Operationen unterziehen.

Tabelle 3.39.
Wurde Ihr Kind wann anders nochmal operiert?

Ja nein Gesamt
N (Prozent) 10 (58,8%) 7 (41,2%) 17 (100%)

Dazu wollten wir wissen, um welche Operationen es sich dabei jeweils gehandelt hat.
Die Auflistung der Operationen, welcher sich die Patienten jeweils unterziehen mussten sehen sie in der

folgenden Tabelle.

Tabelle 3.40.
Wenn ja, welche Operationen?
Operationen N (Prozent)

Osophagusbougierung, Analkanaldilatation 1 (5,9%)
Herz, Trachearekonstruktion, Magensonde 1 (5,9%)
Osophagusbougierung 1 (5,9%)
Osophagusbougierung, Herzkatheteruntersuchung 1 (5,9%)
Polypenentfernung 1 (5,9%)
Tonsillektomie 2 (11,8%)
Tracheostomaanlage 1 (5,9%)
Z.n. Reanimation, Gastrointestinal-Operation, Hft- Operation 1 (5,9%)
Zwerchfellrekonstruktion nach Zwerchfellhernie 1 (5,9%)
Keine Operationen 7 (41,2%)
Gesamt 17 (100%)

Frage 3

Waren nach der Operation bei uns weitere notwendig?

Diese Frage wurde mit Frage 2 zusammen ausgewertet. Wenn weitere Operationen notwendig waren,

verwiesen die Patienten auf ihre Antworten zu Frage 2.
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Frage 4

Stort sich Ihr Kind an den Narben der Operation?

Die nachste Frage bezog sich auf die mdglicherweise noch sichtbaren Operationsnarben.

Das Ergebnis war, dass sich 16 Patienten (94,1 Prozent) nicht an den Narben storten. Nur ein Patient

(5,9 Prozent) gab an, die Narben als stérend zu empfinden.

Tabelle 3.41.
Stort sich Thr Kind an den Narben der Operation?

Ja nein Gesamt
N (Prozent) 1 (5,9%) 16 (94,1%) 17 (100%)

Frage 5
Wie oft ist Ihr Kind seit der Operation im Krankenhaus gewesen?

Mithilfe dieser Frage wollten wir wissen, wie viele Krankenhausaufenthalte der Patient seit seiner
Operation hatte. Die finf Antwortmdglichkeiten waren 0, 1, 2, 3, 4 oder mehr als 4.

Lediglich ein Patient (5,9 Prozent) gab an, kein weiteres Mal mehr im Krankenhaus gewesen zu sein.
Zwei (11,8 Prozent) gaben an, noch einmal im Krankenhaus gewesen zu sein. Zwei weitere Patienten
(11,8 Prozent) waren noch zwei Mal im Krankenhaus. Vier Mal im Krankenhaus war ein Patient (5,9
Prozent) und elf Patienten (64,7) gaben an, mehr als vier Mal noch das Krankenhaus besucht zu haben.

12

10

Hiufigkeit

0 1 2 4 mehr als 4
Krankenhausaufenthalte

Abbildung 3.18. zu Frage 5: Wie oft ist Ihr Kind seit der Operation im Krankenhaus gewesen?
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Frage 6
Ist Ihr Kind im Vergleich zu Mitschiilern/ Geschwistern haufiger krank?

Hier wollten wir einen Vergleich zwischen unseren Patienten und ihren Mitschilern bzw. Geschwistern
hinsichtlich der Krankheitshaufigkeit ziehen.

Zwolf Patienten (70,6 Prozent) gaben an, nicht haufiger krank zu sein, als Mitschiler oder Geschwister.
Funf Kinder (29,4 Prozent) seien aber haufiger krank.

12

10

Haufigkeit

ja nein
Krankheit

Abbildung 3.19. zu Frage 6: Ist Ihr Kind im Vergleich zu Mitschiilern/ Geschwistern haufiger krank?

Frage 7
Wird ihr Kind auf Grund seiner Erkrankung von anderen riicksichtvoller behandelt?

EIf Mal erhielten wir die Antwort, dass keine vermehrte Ricksicht genommen wird. Sechs Patienten

gaben an, riicksichtsvoller behandelt zu werden.

Tabelle 3.42.
Wird ihr Kind auf Grund seiner Erkrankung von anderen ricksichtvoller behandelt?

ja nein Gesamt
N (Prozent) 6 (35,3%) 11 (64,7%) | 17 (100%)
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Frage 8
Hat Ihr Kind im Vergleich zu Mitschilern/ Geschwistern hdufiger Lungenentziindungen?
ZwolIf Patienten (70,6 Prozent) verneinten dies, funf Patienten (29,4 Prozent) erkrankten h&ufiger an

Lungenentziindungen.

12

10

Haufigkeit

ja nein

Pneumonien

Abbildung 3.20. zu Frage 8: Hat Ihr Kind im Vergleich zu seinen Mitschilern/ Geschwistern hdufiger Lungenentziindungen?

Frage 9
Bekommt Ihr Kind gut Luft, wenn es sich sportlich betatigt?
Zusatz: wenn nein,

- nach wie vielen Minuten beginnt die Atemnot?

- wie aulert sich diese?

Neun Patienten gaben an, bei sportlicher Betatigung gut Luft zu bekommen. Acht Patienten bekamen

dagegen schlechter Luft.

Tabelle 3.43.

Bekommt Ihr Kind gut Luft, wenn es sich sportlich betétigt?
ja nein Gesamt
N (Prozent) 9 (52,9%) 8 (47,1%) 17 (100%)

Auf die Zusatzfragen antworteten die betroffenen Patienten mit sehr unterschiedlichen Antworten.
Die Spanne zwischen dem Beginn der Atemnot reichte von einer Minute bis hin zu 20 Minuten. Eine

Antwort beinhaltete keine genaue Zeitangabe. Hier Antwort lautete: ,,bei Dauerbelastung®.
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Frage 10
Hustet ihr Kind nachts?

Zusatz: wenn ja, ist das Husten lageabhéangig?

Die zehnte Frage bezog sich auf das etwaige Auftreten von Husten wéhrend der Nacht.

Falls Husten nachts auftrat, wollten wir zudem wissen, ob dieses Husten lageabhéngig war.

Tabelle 3.44.
Hustet Ihr Kind nachts?
Nie Selten Manchmal Haufig Gesamt
N (Prozent) 3 (17,6%) 6 (35,3%) 3 (17,6%) 5 (29,4%) 17 (100%)

Tabelle 3.45.

Wenn ja, ist das Husten lageabhangig?

ja Nein Tritt nie auf | Gesamt
N (Prozent) | 3 (17,6%) 11 (64,7%) | 3 (17,6%) 17 (100%)

Es berichteten 14 Patienten von auftretendem Husten wobei dieser bei elf Patienten nicht lageabhangig

war. Drei Patienten hatten nie Husten.

Frage 11
Wie leistungsféhig ist ihr Kind im Vergleich zu seinen Mitschulern/ Geschwistern?

Mit dieser Frage wollten wir einen Vergleich zwischen den Patienten und anderen Kindern
beziehungsweise deren Geschwistern hinsichtlich ihrer individuellen Leistungsfahigkeit ziehen.

Zehn Patienten sagten aus, tUber die gleiche Leistungsféhigkeit wie ihre Mitschiller/ Geschwister zu
verfligen. Ein Kind fiihlte sich sogar leistungsfahiger, drei leistungsarmer und nochmal drei deutlich

leistungsarmer.

Tabelle 3.46.
Wie leistungsféhig ist Ihr Kind im Vergleich zu seinen Mitschiillern/ Geschwistern?

Gleich

Leistungsfahiger

Leistungsarmer

Deutlich leistungsarmer

Gesamt

N (Prozent)

10 (58,8%)

1(5,9%)

3 (17,6%)

3 (17,6%)

17 (100%)
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Haufigkeit

20

15

Werte

10

gleich leistungsfahiger leistungsarmer deutlich Gesamt
leistungsdrmer

Leistungsfihigkeit

Abbildung 3.21. zu Frage 11: Wie leistungsfahig ist Ihr Kind im Vergleich zu seinen Mitschilern/ Geschwistern?

Frage 12
Ist Ihr Kind in einem Sportverein?

Zusatz: wenn ja, welche Sportart?

In der zwolften Frage fragten wir nach der Mitgliedschaft in einem Sportverein. Falls eine
Mitgliedschaft bestand, sollte die Sportart angegeben werden.
Sieben Kinder waren Mitglied in einem Verein, zehn waren es nicht.

Tabelle 3.47.
Wenn ja, welche Sportart?
Sportart N (Prozent)

FuBball 2 (11,8%)
Jugendfeuerwehr | 1 (5,9%)
Tischtennis 1 (5,9%)
Turnen 1 (5,9%)
Turnen, FuRball 1 (5,9%)
Volleyball 1 (5,9%)
Keine Sportart 10 (58,8%)
Gesamt 17 (100%)
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Sportart

B Keine Sportart
E Fulball

B Jugendfeuerwehr
@ Tischtennis

I Turnen

B Turnen, Fultball
Clvolleyball

Abbildung 3.22. zum Zusatz zu Frage 12: Wenn ja, welche Sportart?

Frage 13
Kann lhr Kind jegliche Nahrung zu sich nehmen?
14 Patienten gaben an, jegliche Nahrung zu sich nehmen zu kénnen. Drei Patienten konnten dies nicht.

Tabelle 3.48.
Kann lhr Kind jegliche Nahrung zu sich nehmen?

ja nein Gesamt
N (Prozent) 14 (82,4%) 3 (17,6%) 17 (100%)

Frage 14
Treten nach Nahrungsaufnahme Beschwerden auf?

Zusatz: wenn ja welcher Art?

Beschwerden traten bei drei Patienten auf. Zwei Patienten berichteten Uber Reflux, ein Patient tber ein

Steckenbleiben der Nahrung. Keine Beschwerden hatten 14 Patienten.
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Tabelle 3.49.

Treten nach Nahrungsaufnahme Beschwerden auf?

Ja

nein

Gesamt

N (Prozent) 3 (17,6%) 14 (82,4%)

17 (100%)

Tabelle 3.50.
Wenn ja, welcher Art?

Art der Beschwerden

N (Prozent)

Reflux 2 (11,8%)
Steckenbleiben 1 (5,9%)
Keine Beschwerden 14 (82,4%)

Gesamt

17 (100%)

Abbildung 3.23. zum Zusatz zu Frage 14: Wenn ja, welcher Art?

Art
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Frage 15

Braucht Ihr Kind genauso lang zum Essen wie Mitschiiler/ Geschwister?

ja____

nein

nein schneller nein langsamer

Hier gaben sechs Patienten an, die gleiche Zeit zum Essen zu bendtigen. Zehn Patienten seien langsamer,

ein Patient gab an schneller zu essen.

10

Anzahl

nein langsamer nein schneller

Essgeschwindigkeit

Abbildung 3.24. zu Frage 15: Braucht Ihr Kind genauso lang zum Essen wie Mitschiiler/ Geschwister?

Frage 16

Muss Ihr Kind beim Essen auf besonders kleine Bissen achten?

Hier gaben sechs Patienten an, beim Essen auf die BissgroRe achten zu miissen. EIf Patienten mussten

dies nicht.
Tabelle 3.51.
Muss Ihr Kind beim Essen auf besonders kleine Bissen achten?
ja nein Gesamt
N (Prozent) 6 (35,3%) | 11(64,7%) | 17 (100%)
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Frage 17

Leidet Ihr Kind an Bauchschmerzen?

Ein Patient gab an hdufig an Bauchschmerzen zu leiden, sechs litten manchmal, sechs selten und vier

nie unter Bauchschmerzen.

Anzahl

Frage 18

haufig

manchmal

selten

Bauchschmerzen

Abbildung 3.25. zu Frage 17: Leidet Ihr Kind an Bauchschmerzen?

Hat Ihr Kind Schluckauf?

Drei Patienten gaben an, hdufig Schluckauf zu haben. Vier Patienten manchmal, und sieben Patienten

selten. Nie Schluckauf hatten drei Patienten.

Tabelle 3.52.
Hat lhr Kind Schluckauf?

Haufig Manchmal Selten nie Gesamt
N (Prozent) | 3(17,6%) | 4 (23,5%) 7(412%) | 3(17,6%) | 17 (100%)
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Anzahl
o

haufig manchmal selten nie
Schluckauf

Abbildung 3.26. zu Frage 18: Hat Ihr Kind Schluckauf?

Frage 19
Wurde ihr Kind hinsichtlich eines gastro-6sophagealen Refluxes untersucht?
Zusatz:

- Durch eine Osophagogastroduodenoskopie?

Ja__ Nein___

- Durch eine 24-Stunden-pH-Metrie?
Ja Nein

Von den 17 Patienten gaben sieben an, schon einmal eine Reflux Untersuchung gehabt zu haben.

Tabelle 3.53.
Wurde Ihr Kind hinsichtlich eines gastro-6sophagealen Refluxes untersucht?

ja nein Gesamt
N (Prozent) 7(412%) | 10(58,8%) | 17 (100%)
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Einer Osophagogastroduodenoskopie unterzogen sich sechs Patienten, einer 24-Stunden- pH- Metrie

vier.

Tabelle 3.54.
Zusatz zu Frage 19: Durch eine Osophagogastroduodenoskopie?
ja nein Gesamt

N (Prozent) 6(353%) | 11(64,7%) | 17 (100%)

Tabelle 3.55.

Zusatz zu Frage 19: Durch eine 24-Stunden-pH-Metrie?
ja nein Gesamt
N (Prozent) 4 (23,5%) 13 (76,5%) 17 (100%)

Frage 20
Werden oder wurden Medikamente zur Reduzierung der Sdureproduktion

eingenommen (z.B. Antazida, Omeprazol)?

Zusatz:
Wurde eine Reflux-Operation durchgefiihrt?
- Ja__ Nein___
Neun Patienten gaben an, Medikamente zur Reduzierung der Saureproduktion einzunehmen oder in der
Vergangenheit eingenommen zu haben. Bei drei Patienten wurde sogar eine Reflux-Operation

durchgefihrt.

Tabelle 3.56.
Werden oder wurden Medikamente zur Reduzierung der Séureproduktion eingenommen (z.B. Antazida,
Omeprazol)?

ja nein Gesamt
N (Prozent) 9 (52,9%) 8 (47,1%) 17 (100%)

Tabelle 3.57.
Zusatz zu Frage 20: Wurde eine Reflux-Operation durchgefiihrt?
ja nein Gesamt

N (Prozent) 3(17,6%) | 14(82,4%) | 17 (100%)
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Frage 21

Wie haufig mussten Osophagusbougierungen erfolgen?

Vier Patienten gaben an, sich nie einer Bougierung unterzogen zu haben. Die restlichen Patienten gaben
unterschiedliche Haufigkeiten an. Die Spanne reicht von einer Bougierung bis hin zu 23 Bougierungen.

Einmal wurde keine Angabe gemacht.

Tabelle 3.58.
Wie haufig mussten Osophagusbougierungen erfolgen?

Anzahl an Bougierungen N (Prozent)
1 4 (23,5%)
2 1(5,9%)
6 1(5,9%)
7 2 (11,8%)
8 2 (11,8%)
16 1(5,9%)
23 1(5,9%)
0 4 (23,5%)
Gesamt 16 (94,1%)

Anzahl

0 1 2 6 7 8 16 23

Anzahl an Bougierungen

Abbildung 3.27. zu Frage 21: Wie hiufig mussten Osophagusbougierungen erfolgen?
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Frage 22
Haben die Bougierungen Dich/ Ihr Kind sehr beeintrachtigt?

Bei dieser Frage interessierte uns, ob die Bougierungen gut vertragen wurden oder ob es zu
Beeintrachtigungen kam. Drei Patienten gaben an, nie beeintrachtigt gewesen zu sein. Sechs Patienten
waren selten, zwei manchmal und ein Patient immer von den Bougierungen beeintrachtigt. Einmal

wurde keine Angabe gemacht und bei vier Patienten wurde nie eine Bougierung durchgefiihrt.

=
8

< 3

2

1

o

immer manchmal selten nie
Beeintrachtigung
Abbildung 3.28. zu Frage 22: Haben die Bougierungen Dich/ Ihr Kind sehr beeintrachtigt?
Frage 23

Konntest Du/ Konnte Ihr Kind nach den Bougierungen besser essen und trinken?
Von den 17 Patienten gaben neun an, dass die Bougierungen einen positiven Effekt auf deren Essen und

Trinken hatten. Drei Mal wurde von keiner Verbesserung berichtet. Einmal wurde keine Angabe

gemacht und bei vier Patienten fand keine Bougierung statt.
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Frage 24
Hattest Du/ Hatte Ihr Kind nach den Bougierungen Schmerzen?

Aus Abbildung 3.27. ist zu entnehmen, wie haufig die Patienten nach den Bougierungen an Schmerzen
litten. Es sind nur die Antworten der Patienten aufgelistet, welche sich einer Bougierung unterzogen
hatten. Nicht berlicksichtigt sind die Patienten ohne Bougierung bzw. ohne Angabe.

Vier Patienten litten nie unter Schmerzen, weitere vier Patienten gaben an, selten an Schmerzen gelitten
zu haben. Drei Mal wurde von haufigen Schmerzen berichtet und einmal traten immer Schmerzen auf.

Einmal wurde keine Angabe gemacht, vier Mal wurde keine Bougierung durchgefiihrt.

Haufigkeit

immer héufig selten nie

Schmerzen

Abbildung 3.29. zu Frage 24: Hattest Du/ Hatte Ihr Kind nach den Bougierungen Schmerzen?

Frage 25
Wann war die letzte Bougierung? Bezieht sich auf das Jahr der letzten Bougierung

Diese Frage bezieht sich auf das Jahr der letzten Bougierung. Anhand dieser Frage lieR sich einerseits
das Alter zum Zeitpunkt der Befragung, andererseits aber auch das Alter zum Zeitpunkt der letzten
Bougierung ermitteln. Somit ergibt sich eine Zeitspanne zwischen letzter Bougierung und dem Alter bei
Befragung, sozusagen die bougierungsfreie Zeit. Anhand dieser Zeitspanne kann man eine Tendenz
ablesen, ob der Patient aktuell noch Bougierungen erhélt oder ob die Behandlung eher abgeschlossen

ist.
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Bougierungsfreie Zeit
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Abbildung 3.30. zu Frage 25: Wann war die letzte Bougierung? Blau = Alter bei letzter Bougierung, rot = Jahre seit letzter
Bougierung. Balken 13 zeigt den Durchschnitt des Gesamtkollektivs.

Wie schon bei Frage 21 beschrieben, unterzogen sich 12 unserer Patienten weiteren Bougierungen.

Dabei waren die Patienten bei ihrer letzten Bougierung im Schnitt circa 2,7 Jahre alt und die letzte

Bougierung lag circa 6 Jahre zurick.
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4 Diskussion

In den letzten Jahrzehnten hat sich nicht nur die Mortalitat, sondern auch die Rate an Komplikationen
vor, wahrend, und nach einer Operation eines Kindes mit Osophagusatresie deutlich verbessert.
Trotzdem bleibt die Behandlung einer solchen Fehlbildung weiterhin eine Aufgabe fur spezialisierte
kinderchirurgische Zentren “%°> Der Fokus der Forschung lag und liegt leider eher auf der
fruhzeitigen Diagnose und der Behandlung bzw. operativen Versorgung der Fehlbildung als auf der
Frage, wie geht es den Patienten Jahre nach der oder den Operationen. Fiihren die betroffenen Kinder
und deren Familien ein ,,normales* Leben oder sind sie vielleicht deutlich eingeschriankt? Natiirlich
muss in diesem Zusammenhang auch immer auf das Vorliegen zusatzlicher Fehlbildungen geachtet
werden, die einen groRen Einfluss auf den Alltag haben kdnnen. Im Allgemeinen findet man allerdings
nur wenige Publikationen hinsichtlich des Einflusses einer kongenitalen Osophagusatresie auf die
Lebensqualitat von betroffenen Kindern sowie deren Eltern

33,73,85.

Wenn sich jemand dieser Fragestellung annahm, wurden aber andere Fragebdgen benutzt. Dazu z&hlen
der “Child Health Questionnaire” (CHQ), der “Kidscreen-27”, der “Pediatric Quality of Life Inventory
4.0” (PedsQL4.0), der “36-Item Short Form Survey from the RAND Medical Outcomes Study” (SF-
36), der “Spitzer Quality of Life Index” (Spitzer QL Index) und die “Visual Analogue Scale for overall
HRQOL” (VAS) . Daten zur Lebensqualitit von Kindern in Deutschland wurden bislang nicht

publiziert.

4.1 Epidemiologische Daten

Wie bereits in Kapitel 3 beschrieben, gilt es bei der Beurteilung der epidemiologischen Daten zu
beachten, dass sich die Daten und die Auswertung dieser lediglich auf unser Patientenkollektiv von 17

an der Studie teilnehmenden Patienten beziehen.

Geschlechterverteilung

Bei unseren an der Studie teilnehmenden Patienten war mit 52,9 Prozent (9/17) der Anteil méannlicher
Patienten Uber dem weiblichen Anteil mit 47,1 Prozent (8/17).

Dies entspricht den Angaben in der Literatur °*1%, Zum Beispiel ermittelte Rozensztrauch et. al ein
Verhaltnis von weiblichen zu ménnlichen Betroffenen bei 42 Prozent zu 58 Prozent . Von einer
ahnlichen Verteilung spricht auch Prem- Puri. Er beziffert dieses auf 3:2 7°. Liehn et. al sehen einen
kleineren Unterscheid in der Verteilung von (1,26:1) .. Die Geschlechterverteilung in unserer Studie
ist daher mit den Angaben in der Literatur vergleichbar.
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Friahgeburtlichkeit

Vier Patienten waren Friihgeborene (4/15), was einem Anteil von ungefahr 27 Prozent entspricht (s.
Abb. 3.3). Zu zwei Patienten lagen keine Daten vor.

Rozensztrauch et al. berichten tiber einen Anteil von 36 Prozent an Frilhgeburten &, Seo et al. kamen in
ihrer Studie auf 32 Prozent *.

Unsere Ergebnisse liegen somit knapp unterhalb derer von Rozensztrauch und Seo. Allerdings hatten
diese beiden Studien auch jeweils deutlich groere Patientenkollektive. 73 Patienten nahmen an der

Studie von Rozensztrauch teil und bei Seo betrug das Patientenkollektiv 97.

Fehlbildungsformen

Bei Betrachtung der Verteilungen der Fehlbildungen des Osophagus ist zu erkennen, dass in unserem
befragten Kollektiv der Typ 3 b nach Vogt mit 82,4 Prozent am héufigsten vorlag. Typ 2 lag zu 5,9
Prozent vor und Typ 4 zu 11,8 Prozent. Die Typen 3 a und 3 ¢ lagen gar nicht vor (s. Abb. 3.2 und Tab.
3.2).

Laut P. Puri liegt der Typ 3 b zu circa 85 Prozent der Falle vor, der Typ 2 zu 8,5 Prozent und Typ 4 circa
zu 4 Prozent "°. Dass die anderen Atresieformen bei unserem Kollektiv nicht vorlagen, lasst sich mit
hoher Wahrscheinlichkeit auf unser kleines Patientenkollektiv zuriickfihren. Der Typ 3 b nach Vogt
wird generell als der mit Abstand am haufigsten vorliegende Typ angesehen 346 Sg ergeben sich
Angaben unter anderem zwischen 83 Prozent 2 und 87 Prozent 2. Die Verteilung der Atresieformen in

unserem Kollektiv passt somit zu den Angaben der Literatur.

Assoziierte Fehlbildungen

An weiteren Fehlbildungen litten 70,6 Prozent (12/17), wobei kardiale (6/12), gastrointestinale (4/12)
und urogenitale Fehlbildungen (6/12) am haufigsten waren (s. Tab. 3.4). In der Studie von
Rozensztrauch et al. lagen zu 56 Prozent weitere Fehlbildungen vor ®. Am Haufigsten waren kardiale
Fehlbildungen (26 Prozent), Anomalien der Extremitaten (23 Prozent) und renale Fehlbildungen (21
Prozent). EIf Prozent hatten zusétzlich gastrointestinale, 14 Prozent pulmonale Malformationen. Zu
ahnlichen Ergebnissen kommen weitere Autoren 18839,

Seo et al. haben ebenfalls ihr Kollektiv auf das Vorliegen weiterer Fehlbildungen untersucht. Davon
waren 30 Prozent kardialer, elf Prozent analer, neun Prozent renaler, fiinf Prozent vertebraler Genese
und zu weiteren funf Prozent waren die Extremitdten betroffen. 13 Prozent setzten sich aus anderen

Fehlbildungen, wie zum Beispiel Kraniosynostosen, Mikrognathien oder Zwerchfellhernien, zusammen
90
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In der Arbeit von Chittmittrapap et al. wird von einem Anteil von 29 Prozent an kardialen Fehlbildungen
gesprochen, Hartley et al. kommt auf einen Prozentsatz von 40 337,

Das Vorliegen von einer oder mehreren zusétzlichen Fehlbildungen ist nicht nur fir die
Uberlebenswahrscheinlichkeit eines Neugeborenen mitentscheidend 37, es kann im weiteren Verlauf
auch einen erheblichen Einfluss auf die Lebensqualitét eines Kindes haben %,

In einer Studie von Dellenmark-Blom et al. wurde die Lebensqualitat von 124 schwedischen und
deutschen Kindern zwischen zwei und siebzehn Jahren untersucht. Ziel war es, klinische Faktoren zu
identifizieren, die sich auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt auswirkten, um diesen
Risikogruppen schon vorbeugend helfen zu konnen ', Auch hier wird neben weiteren Faktoren, wie
keiner Primaranastomose oder Friihgeburtlichkeit, dem Vorliegen von weiteren Fehlbildungen ein
erheblich negativer Einfluss auf die Lebensqualitét bescheinigt.

Der Anteil an Patienten mit kardialer Fehlbildung liegt bei unserer Studie in dhnlichen Bereichen wie
bei den anderen Studien. Gerade der kardialen Fehlbildung kommt im Hinblick auf die
Uberlebenswahrscheinlichkeit nach der neuen Homburger Klassifikation eine besondere Bedeutung zu

69, Sie wurde deshalb auch in unserer Subgruppenanalyse berticksichtigt (s. Abschnitt 3.6).

Uberlebensquote

Aus dem urspriinglichen Patientenkollektiv von 38 Patienten sind vier Patienten verstorben, was
gleichzeitig einer Uberlebensquote von 89,5 Prozent entspricht. Yamoto et. Al ermittelten in ihrer Studie
eine Uberlebensrate von 90,8 Prozent, Hartley et. Al eine Quote von 86,7 Prozent, Brown und Tam 90,9
Prozent und Spitz et al 87,6 Prozent ®37%111 Es gibt aber auch Studien, welche von einer niedrigeren
Uberlebensrate sprechen. So lag bei Piro et. Al die Uberlebensquote bei 76,1 Prozent, bei Upadhyaya
70,0 und bei Singh et al bei 79,7 Prozent "4°1%°_ Bei Rokitansky et al sogar nur bei 58,7 Prozent 84, Somit
lasst sich die Uberlebensrate des Homburger Kollektivs mit den Quoten anderer internationaler Studien

vergleichen.
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Abbildung 4.1: Uberlebensquote des Homburger Kollektivs im Vergleich mit anderen Studien

Entwicklungsverhalten

Die Analyse der Untersuchungsheftdaten ergab, dass die Werte fiir ,,Kdrpergrofie®, ,, Korpergewicht™,
,.KorpergroBe/Lange®, ,,Kopfumfang® und ,,BMI“ mehrheitlich zwischen der 2. und 50. Perzentile
liegen (s. Abbildungen 3.6 — 3.10) und sich die Werte mit zunehmendem Alter vermehrt der 50.
Perzentile anndhern. In der Arbeit von ljsselstijn et al. kam man zu der Schlussfolgerung, dass
Kinder, die mit einer Osophagusatresie geboren wurden, ein erhohtes Risiko fiir ein verlangsamtes
Wachstum aufzeigen. Weiterhin ist die neurologische Entwicklung verzdgert und es scheint auch zu
Schwierigkeiten in der Schule zu kommen “6. Gischler et. al fiihrten eine prospektive longitudinale
Studie zum Wachstumsverhalten von 23 Kindern durch. Anfangs lagen die Werte deutlich unterhalb
den Werten der Normalbevolkerung doch bis zum Alter von 12 Jahren hatte sich sowohl das Gewicht
als auch die KorpergroRe von 22 der 23 Patienten normalisiert 3. Dieser Trend, dass sich die
Wachstumswerte mit zunehmendem Alter der Norm angleichen, l&sst sich auch aus unseren Daten
vermuten (siehe v.a. Abbildung 3.8 und 3.10). Die Studie von Chetcuti et al. bestatigt diese Vermutung.
Sie werteten die Daten von 302 Patienten mit einer Osophagusatresie im Alter zwischen 1 und 37 Jahren
aus. Dabei wiesen die erwachsenen Patienten eine normale KorpergroBe und ein normales
Korpergewicht auf 2,

Kumari et al. fuhrten eine Studie mit 51 Kindern mit Osophagusatresie durch, deren Operation maximal
funf Jahre zuruicklag. 47,1 Prozent der Kinder lagen mit ihrem Gewicht und 31.4 Prozent mit ihrer
KdorpergrolRe unterhalb der zweiten negativen Standardabweichung (</= - 2 SD). Sie werteten zudem
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den Kopfumfang der Kinder aus. 41,2 Prozent wiesen ebenfalls Werte unterhalb der zweiten negativen
Standardabweichung auf 52. Auch bei unseren Patienten lagen einzelne Werte deutlich unterhalb der
zweiten negativen Standardabweichung, wenngleich im Median die Werte deutlich dariiber lagen (s.
Abbildung 3.9).

Seo et al. fiihrten eine retrospektive Studie mit 97 Patienten durch, welche zwischen 1990 und 2007 auf
einer neonatalen ,,intensive care unit* versorgt worden sind. 40 Prozent der Kinder lagen im Alter von
zwei Jahren mit ihrem Gewicht unterhalb der zehnten Perzentile, 19 Prozent sogar unterhalb der dritten
Perzentile *°.

Diesen Studien gegeniiber kamen Rozensztrauch et al. zu dem Ergebnis, dass 71 Prozent der Patienten
mit ihrem Korpergewicht und ihrer KorpergrofRe im normalen Bereich liegen. Dazu wurden
Befragungen von 73 Patienten im Alter zwischen einem Monat und 18 Jahren durchgefuhrt. Im
Vergleich zu den Daten der WHO zur Normalbevolkerung lied sich kein signifikanter Unterschied
nachweisen (p = 0,736) .

In einer finnischen Studie aus dem Jahr 1984 wvon Lindahl wurde den Kindern mit einer
Osophagusatresie ein normales Wachstum bescheinigt. Dies ergab die Untersuchung von 43 Patienten
deren operativer Eingriff im Schnitt 12,7 Jahre zurlicklag. KorpergréBe und Gewicht lagen innerhalb
der ersten positiven oder negativen Standardabweichung (+/- 1 SD). Auch hinsichtlich des BMI konnte
kein Unterschied zwischen den Kindern mit Osophagusatresie (BMI: 19,7) und gesunden finnischen
Schulkindern (BMI: 20,7) ermittelt werden 2. Diese Ergebnisse passen gut zu den BMI Werten unserer
Patienten (s. Abbildung 3.10). Bis auf die Werte der U3 liegen die Ergebnisse der darauffolgenden
Untersuchungen im Median ebenfalls innerhalb der ersten Standardabweichung und néhern sich im
Verlauf der Jahre der 50. Perzentile an. Dies bestatigt erneut die bereits angesprochene Vermutung, dass
sich die anfanglichen Riickstande der kdrperlichen Entwicklung mit zunehmendem Alter auszugleichen
scheinen.

Unsere  Ergebnisse zum  korperlichen  Entwicklungsverhalten entsprechen folglich den
Ergebnissen vieler Studien. Unsere begrenzte Anzahl an Daten aufgrund des kleinen Patientenkollektivs
muss hier beachtet werden. Gerade flr spatere U-Untersuchungen lagen nur wenige Daten vor.
Weiterhin gilt es zu berlicksichtigen, dass die individuelle korperliche Entwicklung von vielen weiteren
Faktoren beeinflusst werden kann. Zu diesen Faktoren kann unter anderem das Vorliegen von
zusétzlichen Fehlbildungen, eine Frihgeburtlichkeit oder die Qualitat der medizinischen Versorgung
gezéhlt werden. Um den zusdtzlichen Einfluss dieser Faktoren angemessener beurteilen zu kdnnen,
sollten noch mehr Studien, mit groRBen Patientenkollektiven und am besten multizentrisch organisiert,

durchgefihrt werden.
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4.2 Lebensqualitatsanalyse

Zu Beginn dieser Arbeit war die Datenlage zur Lebensqualitat von Kindern, die an der Speiseréhre
operiert worden sind, sehr tiberschaubar. Unserer Ansicht nach waren die Fragebdgen KINDLR und SF-
10 geeignet, um adéquate Aussagen Uber die Lebensqualitdt unserer Patienten zu treffen. Studien,
welche sich zur Lebensqualitatsermittlung von an der Speiserohre operierten Kindern den KINDLR oder
des SF-10 Fragebogens bedienten, liegen bis zum aktuellen Zeitpunkt noch nicht vor. Um einen
Vergleich mit der aktuellen Literatur und Datenlage ziehen zu kénnen, konzentrierten wir uns
hauptsachlich auf Studien, welche sich ebenfalls mit einer Analyse der Lebensqualitidt und den dazu
zahlenden unterschiedlichsten Teilkomponenten befasst haben. Neben Studien, die sich wie wir mit der
Lebensqualitat von Kindern und Jugendlichen mit Hilfe von anderen entsprechenden Kinderfragebdgen
bedienten, wurden auch Studien mit Ergebnissen von erwachsenen Patienten berlicksichtigt. Dies
ermdglichte uns einen moglichst breiten und aussagekraftigeren Vergleich zur aktuellen Forschung auf

diesem Gebiet.

42.1 KINDLR

Die Ergebnisse unserer Patienten im KINDLR Fragebogen wurden mit den Referenzwerten der KiGGS
Studie verglichen (s Tab. 3.11). Lediglich fiir zwei Teilkomponenten konnten signifikante Unterschiede
ermittelt werden. Fiir die Gruppe ,,Mannlich Gesamt* ergab sich ein signifikant besserer Wert fiir die
Teilkomponente ,,Psyche* (p = 0.017). Dagegen ergab sich fiir die Gruppe ,,Gesamt 3-6-Jahrige* ein
signifikant niedrigerer Wert fiir die Teilkomponente ,,Freunde* (p = 0.031).

Fur alle anderen Gruppen und Teilkomponenten sowie fiir die totale Lebensqualitdt konnten keine
signifikanten Unterschiede zwischen unserem Kollektiv und den Referenzwerten der KiGGS Studie
ermittelt werden. Diese Ergebnisse lassen uns somit annehmen, dass unsere Patienten mit einer
operierten Osophagusatresie eine ahnlich gute Lebensqualitit haben, wie die Normalbevélkerung ohne
Fehlbildung.

Bei der Subgruppenanalyse (s. Abschnitt 3.6) kamen wir schlussendlich zu dem gleichen Ergebnis.
Weder das Vorliegen einer kardialen Fehlbildung noch die Anzahl an weiteren Fehlbildungen, hatten
einen signifikanten Einfluss auf die Lebensqualitat. Lediglich fur die KINDLR- Kategorie ,,Schule*
konnte ein signifikanter Unterschied zwischen den Ergebnissen der KiGGS Studie und unseren

Patienten mit mindestens zwei weiteren Fehlbildungen festgestellt werden (p = 0.004).

Naturlich muss man die Aussagekraft dieser Ergebnisse in Anbetracht unseres kleinen
Patientenkollektivs relativieren. Wohl aber Iasst sich eine klare Tendenz zu einer Lebensqualitat

erkennen, welche mit der Lebensqualitat der gesunden Bevolkerung vergleichbar ist.
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Zu einem &hnlichen Ergebnis kam Lindahl 2. Hier bediente man sich dem Bewertungsschema nach
Desjardins 2. Von den 43 Patienten mit Osophagusatresie hatten 31 eine exzellente Lebensqualitét.
Sechs Mal wurde eine gute und einem Patienten eine befriedigende Lebensqualitat bescheinigt.
Allerdings zahlten zu dem Kollektiv lediglich Patienten mit einer Osophagusatresie ohne zusatzliche
Fehlbildung. Vielleicht hatte das Miteinbeziehen von Patienten mit weiteren Fehlbildungen zu einem
anderen Ergebnis gefiihrt. Dieser Verdacht wird durch Rozensztrauch et al. und Peetsold et al. geteilt.
Demnach soll das Vorliegen einer weiteren Anomalie einen negativen Einfluss auf die Lebensqualitét
haben 728, Dieser Ansicht waren auch schon friiher die Autoren Torfs, Depaepe sowie Robert in ihren
jeweiligen Arbeiten 18839, Dagegen stehen die Ergebnisse der Studie von Deurloo et al., wonach eine
zusatzliche Fehlbildung keinen Einfluss auf die Lebensqualitdt hat 2, als auch die Ergebnisse unserer

Untersuchung.

2015 untersuchte Dellenmark et al. die Datenlage zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitat bei
Patienten mit einer Osophagusatresie 6. Zwischen den Jahren 1995 und 2014 wurden nur zwolIf Artikel
verdffentlicht, davon alle aus Europa mit Stichprobengroen zwischen acht und 128 Teilnehmern.
Insgesamt wurden 15 unterschiedliche Fragebdgen benutzt, wovon keiner krankheitsspezifisch fur
Osophagusatresien war. Dellenmark et al. kommen zu dem Schluss, dass trotz teils unterschiedlicher
Ergebnisse der Studien, Patienten mit einer Osophagusatresie eher eine reduzierte gesundheitsbezogene

Lebensqualitat haben. Fir eindeutigere Aussagen missen allerdings weitere Studien folgen 28,

Wie eben erwahnt, lieBen sich bis auf wenige Teilkomponenten keine signifikanten Unterschiede
zwischen unseren Ergebnissen und der KiGGS Studie nachweisen. Eine Erklarung fur den signifikant
besseren Wert fiir die Teilkomponente ,,Psyche® bei der Gruppe ,,Ménnlich Gesamt* mutmalen wir in
der Erziehung der Kinder zu finden. Chang et al. und Lauder et al. sehen in der Art und Weise der
Erziehung einen entscheidenden Eckpfeiler bei der psychologischen Entwicklung %7, Den Kindern
wird aufgrund der Erkrankung zum einen vermehrte Aufmerksamkeit geschenkt. Zum anderen sind
Eltern und Geschwister besonders sensibilisiert und agieren ricksichtsvoller. Dem entsprechend
bescheinigen Peetsold et al. und Dingemann et al. Familien, deren Kinder mit Osophagusatresie geboren
wurden, eine bessere ,,Familienfunktion als Familien mit gesunden Kindern 2372, Erganzend hierzu
stellt die Studie von Brosig et al. vonseiten betroffener Eltern einen weniger strengen Erziehungsstil
sowie verminderte Leistungserwartungen fest & Folglich werden kleinere Erfolge bereits besonders
gewdlrdigt und die Kinder in ihrem Handeln positiv bestdrkt, was wiederum zu einem gesteigerten
Selbstwert und Selbstvertrauen fiihren kann. Dies alles scheint somit die psychologische Entwicklung
betroffener Kinder und Jugendlicher besonders zu starken. Erganzend hierzu beobachteten Drotar et al.,
dass Eltern, deren Kinder eine kongenitale Malformation aufwiesen, die Entwicklung ihres Kindes

letztendlich positiver wahrnahmen als zuvor erwartet 24,
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In der Teilkomponente ,,Freunde* schnitt die Gruppe ,,Gesamt 3-6-Jéhrige* signifikant schlechter ab.
Boumann et al. stellten in einer Studie mit 36 an einer Osophagusatresie leidenden Kindern bei 30 bis
35 Prozent erhéhte emotionale und Verhaltensprobleme fest ®. Kumari et al. beobachteten bei 37,5
Prozent ihrer 51 Kinder ein verzdgertes soziales Entwicklungsverhalten und bei 7,4 Prozent waren
Verhaltensprobleme auffallig. Dies belaste insbesondere die Mutter sehr stark 52. Da es sich hier um eine
Studie aus Neu-Delhi/ Indien handelt, missen kulturelle Unterschiede sowie soziodkonomische
Einflisse auf das Verhalten der Kinder und Erwachsenen mitberiicksichtigt werden. Trotzdem lasst es
mutmalen, dass eine eventuell sehr behitende und abschirmende héusliche Fiirsorge durch die Familie
zu wenigen und verspéteten sozialen Kontakten fuhrt. Dies kann eine verlangsamte soziale Entwicklung
zur Folge haben.

In der Arbeit von Lindahl werden viele der Kinder und Jugendlichen als introvertiert beschrieben 62,
Introvertierte Kinder finden méglicherweise langsamer sozialen Anschluss an andere Kinder und damit
auch eher weniger Freunde. Laut Peetsold et al. zeigen Kinder mit einer Osophagusatresie sogar
vermehrt Geflihle wie Angst oder leiden an Depressionen 2. Dies kann auch eine Erklarung fir unsere

signifikant schlechteren Ergebnisse in dieser Teilkomponente sein.

Allerdings berichten andere Autoren, dass sich keine signifikanten Unterschiede zwischen ihren
Kollektiven und den gesunden Referenzgruppen nachweisen lieBen 25964, Wie bereits erwahnt, konnen

hier nur weitere Langzeitanalysen und Studien, am besten multizentrisch organisiert, helfen.

Der letzte signifikante Unterschied zwischen unseren Daten und der KiGGS Studie ergab sich fur die
Teilkomponente ,,Schule® in der Subgruppenanalyse bei den Kindern mit mindestens zwei weiteren
Fehlbildungen. Unsere Patienten erzielten hier signifikant schlechtere Ergebnisse. Ijsselstijn et al kamen
zu dem Schluss, dass Patienten mit einer Osophagusatresie ein erhohtes Risiko fiir ,,akademische
Probleme* haben “¢. Demgegentiber bescheinigt Lindahl ihren Patienten eine gute Intelligenz mit zwei
Peaks: einem Peak bei 1Q Level 90-100 und einem Peak bei Level 120-130 2. Boumann et al. ermittelten
in ihrer Studie einen Durchschnitts-1Q von 90,2 und stellten zudem fest, dass Kinder mit einer
Osophagusatresie, neben den vorhin schon angesprochenen Verhaltensproblemen, vermehrt
Lernschwierigkeiten aufwiesen 8. Auch Legrand et al. und Dingemann et al. bescheinigen, dass Kinder

mit einer Osophagusatresie schlechtere Schulleistungen haben als gesunde Kinder ohne Fehlbildung
23,58

4.2.2 SF-10

Der SF-10 Fragebogen erlaubt Aussagen Uber die Lebensqualitit mit Hilfe von zwei Komponenten: der

,,Psychologischen Gesundheit” und der ,,Physiologischen Gesundheit®.
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Wenn man die Ergebnisse unserer Patienten, insbesondere Abbildung 3.11 und 3.12, betrachtet, fallt
auf, dass die Ergebnisse fir die ,,Psychologische Gesundheit* fir das gesamte Kollektiv mehrheitlich
uber der Untergrenze liegen. Lediglich die Gruppe der 6-7-Jahrigen liegt deutlich darunter. Allerdings
beinhaltet diese Gruppe auch nur die Werte eines ménnlichen Patienten (Abb. 3.11). Die Werte fir die
,,JPhysiologische Gesundheit* liegen dagegen eher unterhalb der Untergrenze. Lediglich die Gruppen
der unter 5-Jahrigen und der 11-12-Jahrigen schaffen es lber die Untergrenze. Die ,,Psychologische
Gesundheit“ unserer Patienten scheint somit mit gesunden Kindern und Jugendlichen vergleichbar zu
sein. Dagegen ist die ,,Physiologische Gesundheit™ im Vergleich eingeschrénkt.

Passenderweise erreichten bei der weiterflihrenden Auswertung unserer Daten unsere Patienten
signifikant bessere Werte fir ihre ,Psychologische Gesundheit“ als fiir ihre ,,Physiologische
Gesundheit®“. Fir jede Subgruppe konnten signifikante Unterschiede nachgewiesen werden, d.h. fir
,.Minnlich“ (p = 0.033), ,,Weiblich* (p = 0.003) und ,,Gesamt* (p = 0.001) (s. Tabelle 3.29).

Patienten mit einer operierten Osophagusatresie haben demzufolge eine bessere psychische als
korperliche Gesundheit.

Erneut muss unser kleines Patientenkollektiv als relativierendes Argument angebracht werden.
Allerdings lasst sich hier wieder, vor allem aufgrund der starken Signifikanz, eine klare Tendenz
ableiten. Zudem passt dieses Ergebnis auch zu unserem signifikanten Ergebnis aus der KINDLR
Auswertung fiir die Teilkomponente ,,Psyche (s. Abschnitt 4.2.1). Dazu lasst sich die Studie von Faugli
et al. anfiihren. Sie verglichen die Daten von 21 Erwachsenen Patienten nach Osophagusatresie mit 36
Kontrollpatienten. Passend zu den Ergebnissen unserer Patienten konnten fur die Komponenten mentale
Gesundheit und psychosoziale Kompetenz keine Unterschiede zur Kontrollgruppe ermittelt werden.
Auch berichteten andere Autoren, dass sich keine signifikanten Unterschiede zwischen ihren
Kollektiven und den gesunden Referenzgruppen in Bezug auf die psychologische Gesundheit
nachweisen lieRen 5%, Bei der Studie von Dingemann et al. hatten Kinder mit einer komplizierten
Osophagusatresie sogar ein besseres psychisches Wohlbefinden als gesunde Kinder. Kompliziert
bedeutete entweder das Vorliegen einer primar langstreckigen Osophagusatresie, einer
Osophagusersatz- bzw. groBen Revisions- Operation oder wiederkehrende Stenosen nach

Primaranastomose und dadurch vermehrt notwendige Dilatationen.

Dass gerade die physische Gesundheit durch eine Osophagusatresie beeintrachtigt sein kann, wird auch
durch andere Studien bescheinigt. Als Hauptursache dafir sieht Dingemann et al. Symptome, welche
auch nach einer bereits operierten Osophagusatresie vermehrt auftreten konnen, wie zum Beispiel:
Dysphagie, Motilitatsstorungen oder gastrodsophagealer Reflux 2%, Trotz schlechterer Werte fir die
korperliche Gesundheit konnten fiir die allgemeine Lebensqualitét keine signifikanten Unterschiede zur
gesunden Kontrollgruppe bewiesen werden. Zu einem dhnlichen Ergebnis kommen auch die Studien
von Deurloo et al. und Koivusalo et al. aus dem Jahre 2005 #'°. Deurloo et al. konnten keine

Unterschiede zwischen der physischen und mentalen Gesundheit nachweisen. Die Lebensqualitat war
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mit der von Gesunden vergleichbar. Das Vorliegen einer weiteren Fehlbildung hatte, wie bereits bei
4.2.1 erwéhnt, keinen Einfluss auf die Lebensqualitat. Aber ein Drittel der Patienten gab an, an
Symptomen wie Dysphagie, gastrodsophagealen Reflux oder Motilitatsstérungen zu leiden 2.
Koivusalo et al. berichtet ebenfalls von einem vermehrten Auftreten von Regurgitationen und
Dysphagie. Fir die allgemeine Lebensqualitat liel? sich aber trotzdem kein signifikanter Unterschied zur
Kontrollgruppe feststellen %°. In einer spateren Studie durch Deurloo et al. wird allerdings von einer
reduzierten Lebensqualitat aufgrund von Dysphagie und gastrodsophagealen Reflux gesprochen 2.
Nochmals zu beachten gilt, dass die Studien von Deurloo und Koivusalo mit erwachsenen Patienten
durchgefiihrt wurden und dementsprechend auch Fragebdgen fir Erwachsene verwendet wurden.
Deurloo et al. nutzten den SF-36 und Koivusalo et al. den GIQLI (Gastro Intestinal Quality of Life
Index), den RSRQLI (Respiratory Symptoms-Realted Quality of Life Index) und die VAS (Visual
Analogue Scale/Uniscale for overall HRQOL). Peetsold et al. benutzten dagegen den Child Health
Questionnaire (CHQ), auf dessen Grundlage der SF-10 Fragenbogen entwickelt wurde 72, Auch die
Studien von Legrand et al. und Lepeytre bedienten sich einem Fragenbogen fur Kinder, dem PedsQL4.0
(Pediatric Quality of Life Inventory) %%, Legrand et al. befanden die allgemeine Lebensqualitét der
Patienten zwar als gut, aber vor allem durch von vielen berichteten Begleitsymptome, als signifikant
schlechter als die Kontrollgruppe . Ahnliches befand auch Lepeytre. Allerdings war hier das
korperliche Wohlbefinden trotz der hufig wiederkehrenden respiratorischen oder digestiven Symptome
als gut und sogar mit der Kontrollgruppe vergleichbar %°. Beide Studien schlossen allerdings nur
Patienten mit einem Osophagusatresie Typ Il und ohne weitere Fehlbildungen ein. Dingemann et al.
fiihrten unter anderem eine Subgruppenanalyse durch, weil ihr Kollektiv aus Kindern und Erwachsenen
bestand und man die Daten auf eventuelle Unterschiede zwischen Erwachsenen und Kindern
untersuchen wollte. Hierflir benutzten sie den KIDSCREEN-27 und fiir die Erwachsenen den GIQLI.
Die Kinder erreichten ebenfalls eine mit der Vergleichsgruppe vergleichbare Lebensqualitat 23
wohingegen die Lebensqualitdt der Erwachsenen, vor allem durch Begleitsymptome geschuldet,
beeintrachtigt war. Die Lebensqualitat von Kindern sei somit besser und nimmt mit zunehmendem Alter
ab 2 und auch Ravens-Sieberer et al. berichten in ihrer KiGGS Studie von einer mit Alter abnehmenden

Lebensqualitat 78,

Unsere Erkenntnis, dass Kinder, die an der Uniklinik Homburg an der Speiseréhre operiert worden sind,
eine bessere ,,psychische Gesundheit” als ,,physische Gesundheit* haben, wird durch andere Studien
unterstiitzt. Anzumerken ist, dass weder der SF-10 noch der KINDLR oder sonst ein in den anderen
Studien verwendeter Fragebogen, krankheitsspezifisch fir Osophagusatresien ist. Daher kénnen sowohl
unsere Ergebnisse als auch die Ergebnisse der anderen Studien verfalscht sein. Auch kdnnte dies die
teilweise abweichenden Ergebnisse, vor allem in Bezug auf die korperliche Gesundheit, erklaren.
Darauf, dass manche Studien die Daten von Erwachsenen und andere von Kindern und Jugendlichen

auswerteten, wurde bereits hingewiesen.
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4.2.3 Eigene Fragen

Die von uns verwendeten Fragebdgen sind nicht krankheitsspezifisch. Um aber zusétzliche Erkenntnisse
uber die Gesundheit unserer Patienten unter Miteinbeziehung ihrer Erkrankung gewinnen zu konnen,
formulierten wir eigene, auf die Erkrankung ausgerichtete, zusatzliche Fragen.

Wir méchten hier ein paar dieser Fragen besonders hervorheben.

Zum Beispiel nahmen laut der ersten Frage von unseren 17 Patienten neun Patienten regelméfig
Medikamente ein. Darunter waren Protonenpumpeninhibitoren und Inhalativa die H&ufigsten. Wie in
mehreren Studien belegt, zéhlt der gastrodsophageale Reflux zu den héufigsten verbliebenden
Symptomen 2%85° Aus den Fragen 19 und 20 ist zu entnehmen, dass 41,2 Prozent unserer Patienten
schon einmal hinsichtlich eines gastrodsophagealen Refluxes untersucht wurden und mehr als die Halfte
der Patienten schon mindestens einmal Medikamente zur Séurereduktion eingenommen hat.

Auch Asthma sowie weitere respiratorischen Symptome, wie beispielsweise chronischer Husten oder
haufige Pneumonien, werden bei Patienten mit ehemaliger Osophagusatresie als gehauft beschrieben
859 Hier lasst sich Frage 8 aus unseren Zusatzfragen anbringen. Demnach hatten knapp 30 Prozent
unserer Patienten haufiger Lungenentziindungen als ihre Mitschiller oder Geschwister. In der Studie von
Lepeytre aus dem Jahr 2013 berichten 65 Prozent der Patienten im letzten Jahr an einer Pneumonie
erkrankt zu sein und das bei 45 Prozent wegen Lungenproblematiken ein Krankenhausaufenthalt
notwendig war *°.

Von hdufigen Krankenhausaufenthalten berichteten auch unsere Patienten bei Frage funf. 64,7 Prozent
sind demnach seit ihrer Operation der Osophagusatresie mehr als vier Mal im Krankenhaus gewesen.
Uber chronischen Husten beklagten sich in der Studie von Legrand et al. 19 Prozent der Patienten und
bei Lepeytre et al. 16 Prozent 8%, Auch wir informierten uns mit der zehnten Frage zur
Hustensymptomatik, auch wenn wir vor allem nach dem néchtlichen Husten, also im Liegen, fragten.
Von unseren 17 Patienten gaben 29,4 Prozent an, haufig husten zu missen, 17,6 Prozent manchmal und
35,3 Prozent selten. Nie wurde nur bei 17,6 Prozent von Husten gesprochen.

In der Studie von Dellenmark-Blom et al. wird bemerkt, dass die HRQoL wahrend der gesamten
Kindheit maligeblich durch digestive Symptome, wie Schluckbeschwerden beim Essen, Brechreiz und
Sodbrennen, beeinflusst wird. Auch respiratorische Symptome haben einen negativen Einfluss auf die
HRQoL, treten aber besonders zwischen zwei und sieben Jahren gehauft auf 7.

Die Operation(en) einer Osophagusatresie und der eventuellen zusatzlichen Fehlbildungen hinterlassen
bei den Patienten Narben. Dementsprechend liegt die Vermutung nahe, dass diese Narben als stérend
oder sogar belastend empfunden werden. In den Studien von Deurloo et al., Koivusalo und Ludmann et
al. wurde von einer negativen Beeinfluss des eigenen Kérperbildes durch die Operationsnarben berichtet
16214964 Bei Deurloo et al. empfanden neun Prozent ihrer Patienten die Narben fiir ihr psychisches
Wohlbefinden als belastend 2. Koivualso et al. berichten, dass sich fast die Halfte ihres Kollektivs schon

einmal mehr oder weniger tber die verbliebenen Operationsnarben beklagt hat *°. Von unseren Patienten
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empfand allerdings nur ein Patient die Narben als storend. Hier muss auch beachtet werden, dass wir
einen Eltern-Fragebogen verwendet haben. Um diese Aussagen zu validieren, ware es sicherlich

interessant, auch die Kinder zu ihren Narben personlich zu befragen.

Ein weiterer Aspekt der uns sehr interessierte war die Frage nach der Leistungsfahigkeit (Frage 11). Die
multiplen Begleit- und Folgesymptome einer Osophagusatresie sowie die moglicherweise vorhandenen
weiteren Fehlbildungen haben Einfluss auf das Alltagliche Leben. Sie kdénnen unter Umstanden auch
die Leistungsféhigkeit eines Kindes oder Jugendlichen vermindern, wie es von einigen Autoren auch
berichtet wird 162372, Sechs unserer Patienten wurde eine geringere Leistungsfahigkeit im Vergleich zu
gesunden Mitschilern oder Geschwistern bescheinigt. Allerdings berichteten zehn Patienten auch von
einer gleichen und ein Patient von einer besseren Leistungsfahigkeit. Weil uns die Leistungsfahigkeit
und das Alltagsleben der Patienten interessierte, wollten wir dazu ergénzend wissen, ob die Kinder
Mitglied in einem Verein sind. Sieben Kinder betétigten sich in Vereinen. Sie spielten Fullball,
Volleyball, Tischtennis, gingen zum Turnen oder waren Mitglied bei der Jugendfeuerwehr. Harmsen et
al. kamen durch ihre Studie von Kindern im Alter von fiinf und acht Jahren mit Osophagusatresie zu der
Erkenntnis, dass sich das regelméfiige Betreiben von Sport positiv auf die motorische Entwicklung

auswirkt %.

Im Zusammenhang mit einer Osophagusatresie berichten Patienten oft von Dysphagie.
Schluckbeschwerden kdnnen die Nahrungsaufnahme erschweren und wiederholte Bougierungen des
Osophagus notwendig machen. 14 Patienten bei uns gaben allerdings an, keine Probleme bei der
Nahrungsaufnahme zu haben oder auf besonders kleine Bissen achten zu missen (Fragen 14, 16).
Bougierungen waren aber auch bei den meisten unserer Patienten notwendig gewesen (Frage 21). Ein
Patient musste sogar 23 Mal bougiert werden. Interessant ist in diesem Zusammenhang auch die
Auswertung von Frage 25. Im Durchschnitt erfolgte die letzte Bougierung im Alter von 2,7 Jahren und
lag schon sechs Jahre zuriick. Bei manchen Patienten ist moglicherweise auch keine Bougierung in der
Folge mehr nétig, bei anderen aber vielleicht schon. Bougierungen kénnen zum Teil auch viele Jahre
nach der Primaroperation notwendig werden. Dies ist ein weiterer Beleg dafiir, wie wichtig ein

langjdhriges ,,Follow-up* der Patienten ist.

Insgesamt konnten wir durch unsere eigenen Zusatzfragen einen noch besseren Einblick in das
alltdgliche Leben unserer Patienten gewinnen. Nach unserem Eindruck sind die meisten der Patienten
sehr zufrieden mit ihrem Leben. Von relevanten Einschrankungen sei es durch Operationen,
Medikamente oder einer reduzierten Leistungsfahigkeit, wird kaum berichtet. Diese zusétzlichen

Erkenntnisse stimmen uns sehr positiv.
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4.3 Methodenkritik und Validitat

Wie bereits erwéhnt, lag bis vor wenigen Jahren noch der Schwerpunkt der Forschung auf dem
postoperativen Outcome. Der postoperative Verlauf, auch tiber Jahre hinweg, interessierte mehr als die
Erfassung der subjektiven gesundheitsbezogenen Lebensqualitat. Dieses galt nicht nur fur Patienten mit
Osophagusatresien sondern fiir viele Erkrankungen beispielsweise auch fiir Patienten mit Fehlbildungen
des Darmes oder Zwerchfellhernien 8,

Zudem stand die Analyse von Erwachsenen im Mittelpunkt. Erst mit der Entwicklung und Etablierung
adaquater Fragebogen fiir Kinder und Jugendliche dnderte sich dies. Mittlerweile existieren viele auf
Kinder und Jugendliche zugeschnittene Fragebdgen, wie zum Beispiel der KINDLR, der SF-10, der
“Child Health Questionnaire” (CHQ), der “Kidscreen-27” und der “Pediatric Quality of Life Inventory
4.0” (PedsQLA4.0).

Die WHO definiert den Begriff ,,Lebensqualitat” als ,, die subjektive Wahrnehmung einer Person tber
ihre Stellung im Leben in Relation zur Kultur und den Wertsystemen, in denen sie lebt und in Bezug auf
ihre Ziele, Erwartungen, Standards und Anliegen. ““ 1%

Dazu ergénzend definiert das Robert-Koch-Institut die gesundheitsbezogene Lebensqualitit (Health-
Related Quality of Life, HRQoL) als ,, ein multidimensionales ,, Konstrukt “ aus physischen, psychischen
und sozialen Dimensionen und schlieft deutlich mehr ein als lediglich Aussagen zum individuellen
Gesundheitszustand. Wesentliche Orientierung ist hierbei die subjektive Wahrnehmung durch den
Probanden...Mittlerweile spielt die Messung der HRQoL von Kindern und Jugendlichen eine
mindestens ebenso bedeutsame Rolle wie die der Erwachsenen in Kklinischen und
gesundheitsokonomischen Studien. « 82,

Um die Lebensqualitdt eines Menschen messen und bewerten zu kénnen, ist es somit erforderlich,
zwischen dem Gesundheitsstatus und der Lebensqualitdt zu unterscheiden. Auch andere Autoren
kommen daher zu der Erkenntnis, dass dafir eine subjektive und auf eigenen Angaben beruhende
Befragung, sowohl bei Kindern als auch bei Erwachsenen, essentiell ist. "%,

Trotz dieser Definitionen und Erkenntnisse wird jedem Klar sein, dass die Erfassung der Lebensqualitat
mitsamt allen Aspekten und Dimensionen schwer zu messen ist. Demzufolge ist eine verlassliche und
aussagekraftige Erfassung der Lebensqualitat in all seiner Komplexitat am besten durch das Verwenden

etablierter Fragebogen zu erreichen %%

Der KINDLR-Fragebogen kann als Fremd-sowie als Eigenversion verwendet werden. Fir unsere Studie
nutzten wir die Fremdbeurteilungsversion, auch vor dem Hintergrund, dass der SF-10 Fragebogen ein
elternbasierender Fragebogen ist. Es handelt sich somit auch um eine Fremdbeurteilung, weil die Eltern
der Patienten Auskunft geben und nicht die Patienten selbst. Zudem befanden wir aufgrund des jungen
Alters mancher unserer Patienten die Wahl der Fremdbeurteilungsbdgen als sinnvoll. Zwar hatten wir

fir die alteren Patienten auch Eigenversionen des KINDLR nutzen kénnen, doch wollten wir unser

- 104 -



Studiendesign einheitlich halten. Bei der Elternbefragungen stellten manche Studien schon fest, dass
Eltern die Lebensqualitat ihrer Kinder eher schlechter bewerten als ihre Kinder selbst. Ennett et al.
befragten 38 Kinder mit juveniler rheumatoider Arthritis zwischen sieben und 13 Jahren sowie der deren
Mdtter. Fir die meisten Fragen attestierten sie eine ,,bescheidene” Korrelationen zwischen den
Antworten der Kinder und Miditter 26. Auch nach Studien von Andres et al. oder Sudan et al. sind die
Bewertungen der Lebensqualitat durch die Eltern schlechter als die durch ihre Kinder *%. Andres et al.
fiihrten eine Befragung zur Lebensqualitat von 31 Kindern nach Diinndarmtransplantation anhand des
SF-36 und des KINDLR. Auch hier fielen die Ergebnisse fiir die Elternbefragung schlechter aus als bei
den Kindern selbst.

Parsons sah bei einer Befragung von 160 Mittern und ihrer Kinder zur HRQoL der Kinder nach
Knochenmarkstransplantation, dass im ersten halben Jahr nach der Transplantation die Mutter die
Gesundheit schlechter einschatzten als ihre Kinder. Allerdings drehte sich diese Beobachtung nach
diesem halben Jahr und nun bewerteten die Kinder ihre Lebensqualitat schlechter als ihre Mutter 721,
Nach Waters et al. beruhen Unterschiede in den Aussagen von Eltern und Kindern unter anderem auf
sozialen, gesundheitlichen und padagogischen Einflissen. Als besonders negative Faktoren erwiesen
sich der Gesundheitszustand und der sozio6konomische Status %01,

Andere Studien sprechen den Eltern dagegen ein adaquates Beurteilungsvermdgen zu. Nach Glaser et
al. konnen Eltern die Lebensqualitit auch besser einschatzen als die mitbehandelnden Arzte und
Physiotherapeuten 3!, Bei Theunissen et al. berichten die Eltern sogar von einer signifikant besseren
HRQoL ihrer Kinder . In der Studie von Van der Velde et al. sehen die Eltern von 47 Kindern mit
Lebensmittelallergie die Konsequenzen und Einflusse der Lebensmittelallergie auf die Lebensqualitét
der Kinder geringer an als ihre Kinder selbst 1%,

Als Erklarung flr diese unterschiedlichen Beobachtungen sehen White-Koning et al. den elterlichen
Stress. Dieser soll die Bewertung negativ beeinflussen und somit zu einer scheinbar schlechteren
Beurteilung der Lebensqualitat ihrer Kinder fiihren. Andererseits wurde der von den Kindern
empfundene und angegebene Schmerz von den Eltern als hoher eingestuft als von den Kindern. Dafiir
untersuchten sie 818 Kinder mit infantiler Zerebralparese 871%,

In ihrem auf dem Review von Eiser und Morse aufbauenden Review sagen Upton et al., dass eventuelle
Diskrepanzen zwischen den Aussagen von Eltern und Kindern auch als Resultat unterschiedlicher
Definitionen und Vorstellungen der Lebensqualitdat und der sie beeinflussenden Faktoren gesehen
werden muss 2%, Eltern und Kinder sollten folglich beide befragt werden und ihre Ergebnisse
miteinander verglichen werden.

Da wir in unserer Studie nur die Eltern befragt haben, wére eine neue Analyse der Daten aus einer
Selbstbefragung, moglicherweise auch als mehrzeitige retrospektive Verlaufskontrolle, interessant.
Dadurch koénnten Erkenntnisse zur Lebensqualitdt unserer Patienten sowohl fiir deren Kindes- und

Jugendalter als auch deren Adoleszenz gewonnen werden. Ein dhnliches Vorgehen sehen auch Sudan et
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al. als sinnvoll an, vor allem nach Befragung sehr junger Patienten, wie sie bei unserem Kollektiv zu
finden waren 87%,

Dieses Vorgehen ware allerdings nur fir den KINDLR mdglich — sofern die Patienten noch jinger als
17 Jahre alt sind, da der SF-10 nur als Fremdfragebogen existiert. Daher ware ein Vergleich oder das
Heranziehen eines anderen Fragebogens, welcher auch in einer Selbstbeurteilungsform vorliegt, fur
mdglicherweise folgende Studien durchaus sinnvoll.

Der Child Health Questionnaire (CHQ) wirde sich hier besonders eignen. Wir wahlten den SF-10
Fragebogen aus, weil er zum einen ein fir Kinder entwickelter Fragebogen ist, auf Grundlage des CHQ
entwickelt wurde, allerdings kirzer ist. Die Referenzwerte des SF-10 beziehen sich allerdings auf die
US-amerikanische Bevolkerung. Zudem existieren keine Referenzwerte fur Kleinkinder, welche aber in
unserem Studienkollektiv zu finden waren. Trotzdem lieBen sich klare Tendenzen nachvollziehen,
welche durch unsere signifikanten Ergebnisse fir den KINDLR bestétigt werden konnten.

Die Entscheidung fir den KINDLR Fragebogen fiel aufgrund seiner seit Jahren etablierten Anwendung
fur gesundheitsbezogenen Lebensqualitatsstudien. Zudem lieferte die KiGGS Studie des Robert-Koch-
Instituts sehr genaue und validierte Referenzwerte fir Kinder in Deutschland. Diese sind alters- und
geschlechtsspezifisch. Durch das Bereitstellen der Uber 17.000 Rohdaten durch das Robert-Koch-
Institut war uns eine sehr genaue Untersuchung und der Vergleich mit unseren erhobenen Daten
maoglich.

Zur moglichst breiten und differenzierten Ermittlung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat von an
der Speiserohre operierten Kindern wéhlten wir als Studiendesign eine retrospektive Querschnittsstudie.
Unseres Wissens nach hat keine andere Studie den KINDLR® oder den SF-10 zur Ermittlung der

gesundheitsbezogenen Lebensqualitit von an der Speiseréhre operierten Kindern genutzt.

Durch die Erfassung der Untersuchungsheft-Daten konnten die anthropometrischen Daten ausgewertet
werden. Dabei nutzten wir in Absprache mit der Arbeit von Maai et al. das gleiche Vorgehen von
Saternus et al. ®#. Sie beschrieben die Auswertung ihrer Daten als schwierig. Zum einen lag dies an
einer in Deutschland fehlenden einheitlichen Messskala fiir Friihgeborene und éltere Kinder. Sie kamen
zu dem Schluss, am besten die Skala nach Voigt flr die Daten der Frithgeborenen und die Skala nach
Kromeyer-Hauschild fir die dlteren Kinder zu nehmen. Dadurch konnten wir auch bei Vorliegen einer
Fruhgeburtlichkeit die Reife und den Entwicklungsstand bei Geburt beurteilen 8. Das Verwenden
mehrerer Messskalen zur Ermittlung von z-Werten, anhand derer sich Vergleiche mdglich sind, lasst

sich auch in anderen Studien beobachten 427296587,
Die primér telefonische Kontaktaufnahme zum Informieren und Einholen einer zunéachst mindlichen

Zusage an unserer Studie war sehr sinnvoll. Zum einen konnten so relativ schnell und unkompliziert die

Familien erreicht werden, deren in unserem System hinterlegten Adressen und Telefonnummern
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stimmten. So erhielten wir einen guten Uberblick tber die Aktualitit der Kontaktdaten unserer
Patienten.

Zum anderen war es uns moglich, durch den telefonischen Erstkontakt eventuelle Unsicherheiten auf
Seiten der Eltern zu besprechen und Missverstandnisse durch eine direkte Beantwortung von Fragen
vorzubeugen. Nach telefonischer Zusage der Teilnahme wurde den Familien dann der Fragebogen
mitsamt der schriftlichen Einverstandniserklarung zugesandt.

In manch einem personlichen Telefonat wurde uns neben ersten Eindriicken zum Gesundheitszustand
der Patienten manchmal auch tiefere Einblicke in das Familienleben ermdglicht. Dies machte fur uns
das Verstandnis der Erkrankung und seiner Folgen fiir das Leben einer betroffenen Familie noch
deutlicher. Auch erhielten wir von den Familien, mit denen wir direkten telefonischen Kontakt hatten,
deutlich mehr schriftliche Antworten und Zusagen, als von den Familien, die wir leider aufgrund
fehlender Kontaktdaten nur anschreiben konnten. Leider kamen wir insgesamt nur auf die Anzahl von
17 Teilnehmern. Auch wenn es schon Studien mit weniger Patienten gab (Dellenmarks Review spricht
von 8-128 Teilnehmern pro Studie ), so ist die Aussagekraft unserer Studie eingeschrankt. Aufgrund
der niedrigen Fallzahlen braucht es einen langen Zeitraum, um viele Patienten mit einer
Speisrohrenfehlbildung zu behandeln und in eventuelle Studien einschlieRen zu kénnen. Sinnvoll und
aussagekraftig waren multizentrisch, international und nach Méglichkeit auch interkulturell organisierte
longitudinale Studien mit einem einheitlichen Studiendesign. Diese Forderung wird auch von

Dellenmark-Blom et al. geduBert .

4.4  Ausblick

Glucklicherweise wird mittlerweile der Eruierung der gesundheitsbhezogenen Lebensqualitat von
Patienten mit einer Osophagusatresie mehr Aufmerksamkeit geschenkt als friiher. Trotzdem fehlt es an
wirklich aussagekréftigen, grofRangelegten Studien. Dellenmark-Blom et al. mit ihren schwedisch-
deutschen Studien sind ein gutes Beispiel fiir gréRere und internationale Studiendesigns 5.

Fur unsere Patienten ware es winschenswert, in einigen Jahren eine weitere retrospektive
Querschnittsstudie durchzufiihren. Dabei sollten, je nach Alter der Patienten, sowohl Fragebégen zur
Fremd- als auch zur Eigenbeurteilung verwendet werden. Die Aussagen von Eltern und Kindern kénnten
somit miteinander verglichen werden. Dadurch wére méglicherweise eine genauere Beurteilung der
Lebensqualitat im Verlauf der Kindheit Gber die Pubertat bis zum jungen Erwachsenenalter moglich.
Bei der Auswahl der Fragebdgen wéren auf Kinder und Jugendliche zugeschnittene Fragebdgen
wiinschenswert.

Der KINDLR Fragebogen hat sich als zuverlassiges Messinstrument etabliert. Daneben kénnte man
neben dem von uns verwendeten SF-10 auch auf den Pediatric Quality of Life Inventory 4.0
(PedsQL4.0) oder den Child Health Questionnaire (CHQ) zuriickgreifen. Da diese Fragebtgen bereits

- 107 -



in einigen anderen Studien verwendet wurden, ware ein Vergleich mit diesen Studien sehr leicht moglich
und aussagekraftig, wenngleich nicht fir alle diese Fragebdgen Referenzwerte fiir die deutsche

Bevolkerung vorliegen.

Fur die zukinftige Ermittlung und Beurteilung von anthropometrischen Messdaten braucht es
einheitliche Skalen und Perzentilen. Die aktuell gelaufigen Messskalen sind fuir eine Orientierung und
Beurteilung im Alltag ausreichend, aber fiir einheitliche Analysen ware eine nach Mdglichkeit
deutschlandweit anerkannte und einheitliche Messskala hilfreich. Anhand dieser einheitlichen
Messskala wére die Beurteilung der anthropometrischen Messdaten vom Zeitpunkt der Geburt,

unabhangig von einer Friihgeburtlichkeit, bis zur Vollendung des 18. Lebensjahres moglich 587,

4.5 Schlussfolgerung

Die Ergebnisse unserer Studie lassen sich am besten im Kontext mit dem Review von Dellenmark-Blom
einordnen %, Demnach existieren Studien, die auf der einen Seite von einer gleichwertigen oder sogar
besseren gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt (HRQoL) bei Patienten mit Osophagusatresie berichten.
Auf der anderen Seite wird aber auch in anderen Studien von einer reduzierten HRQoL gesprochen.
Letztendlich vermuten Dellenmark-Blom et al., dass eine Osophagusatresie zu einer reduzierten HRQoL
fuhrt. Weitere groBangelegte Studien sind aber flir eindeutigere Aussagen unerlasslich 6.

Die Ergebnisse unserer Studie ergeben, dass Kinder, die wegen einer Osophagusatresie am
Universitatsklinikum des Saarlandes behandelt wurden, eine gleichwertige HRQoL haben wie
altersgleiche ansonsten gesund geborene Kinder

Die Auswertung unserer Daten sowie die Diskussion zeigt, dass es zwischen unserem Patientenkollektiv
und der gesunden altersentsprechenden Allgemeinbevolkerung kaum signifikante Unterschiede fiir die
gesundheitsbezogene Lebensqualitét gibt. Auch die Anzahl weiterer Fehlbildungen oder das Vorliegen
einer kardialen Fehlbildung hatte keinen signifikanten Einfluss auf die Lebensqualitét unserer Patienten.
Lediglich fir einzelne Dimensionen des KINDLR lieRen sich signifikante Unterschiede ermitteln.
Signifikant bessere Ergebnisse erzielte unser Kollektiv in der Gruppe ,,Miannlich Gesamt* fiir die
Teilkomponente ,,Psyche” (p = 0.017). Einen signifikant niedrigeren Wert dagegen ergab sich fir die
Gruppe ,,Gesamt 3-6-Jahrige“ fiir die Teilkomponente ,Freunde* (p = 0.031). Bei der
Subgruppenanalyse konnte fiir die Kategorie ,,Schule ein signifikant schlechterer Wert flir Patienten
mit mindestens zwei weiteren Fehlbildungen festgestellt werden (p = 0.004).

Nach der Betrachtung und Auswertung des SF-10 Fragebogens kommen wir zu dem Schluss, dass
Patienten mit einer Osophagusatresie gegeniber ihrer korperlichen Gesundheit eine signifikant bessere
psychische Gesundheit besitzen. Die korperliche Gesundheit scheint im Vergleich zu Gesunden etwas

niedriger zu sein, allerdings konnte zum Vergleich bei der Auswertung des KINDLR Fragebogens fiir
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die Teilkomponente ,korperliches Wohlbefinden* kein signifikanter Unterschied mit der gesunden
Vergleichspopulation ermittelt werden.

Unsere eigenen Fragen lieferten uns weitere Erkenntnisse zu dem Gesundheitsstatus und dem
Alltagsleben unserer Patienten. Die meisten Patienten wirken sehr zufrieden mit ihrem Leben und es

wird kaum von relevanten Einschrdnkungen in ihrem Alltag berichtet.

Zusammenfassend kommen wir zu der Erkenntnis, dass die gesundheitsbezogene Lebensqualitat
unserer Patienten, die am Universitatsklinikum des Saarlandes an der Speiserohre operiert
worden sind, mit der Lebensqualitat von Gesunden vergleichbar ist. Wir hoffen, dass diese
erfreulichen und von uns als positiv empfundenen Erkenntnisse allen Eltern, die die Diagnose
einer Osophagusatresie bei ihrem Kind erhalten, Mut machen und optimistisch in die Zukunft

blicken lassen.
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7 Anhange

Fragebogen mit U-Daten-Blatt

Ausfilldatum: _/__/___ (Tag/Monat/Jahr)

«Nachname» «Vorname»

Geschlecht des Kindes «Geschlecht»
Geburtsdatum «Geburtsdatum»
Befragt wird: Vater__ Mutter__ Kind__
Geht ihr Kind in den Kindergarten oder zur Schule
__Nein
__Kindergarten
__Schule (Klasse __)

__sonstige

In welcher Schwangerschaftswoche war die Geburt? ( z.B. 38 + 3)
Wie grof$ ist Thr Kind?
Wie schwer ist Ihr Kind? kg

Geschwisteranzahl

Anschrift:
Strafde, Hausnummer:

PLZ, Wohnort:
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Verhalten wihrend der Schwangerschaft
e Medikamenteneinnahme

e Nikotinkonsum

e Alkoholabusus

e Spurenelemente /Vitamine Eisen [ Folsdure [] Vitamine []

e Unfall

e Infektion

e Diabetes mellitus

e Hochdruck

e Blutung

U-Heft Daten

Grofe Gewicht Kopfumfang Datum

U1 (Geburt)

U2 (3.-10. Tag)

U3 (4.-5. Woche)

U4 (3.-4. Monat)

U5 (6.-7. Monat)

U6 (10.-12. Monat)

U7 (21.-24. Monat)

U7a (34.-36. Monat)

U8 (46.-48. Monat)

U9 (60.-64. Monat)

U10 (7-8 Jahre)

U11 (9-10 Jahre)

J1 (13 Jahre)

J2 (17-18 Jahre)
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KINDL

1. Koérperliches Wohlbefinden

...hat mein Kind sich krank
gefiihlt

...hatte mein Kind
Kopfschmerzen oder
Bauchschmerzen

..war mein Kind miide und
schlapp

...hatte mein Kind viel Kraft
und Ausdauer

2. Seelisches Wohlbefinden

...hat mein Kind viel gelacht
und Spafd gehabt

...hatte mein Kind zu nichts
Lust

...hat mein Kind sich alleine
gefiihlt

...hat mein Kind sich dngstlich
oder unsicher gefiihlt

3. Selbstwert

..war mein Kind stolz auf sich

...fiihlte mein Kind sich wohl in
seiner Haut

..mochte mein Kind sich selbst
leiden

...hatte mein Kind viele gute
Ideen
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4. Familie

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

..hat mein Kind sich zu Hause
wohl gefiihlt

..hatten wir schlimmen Streit
zu Hause

...fiihlte mein Kind sich durch
mich bevormundet

5. Freunde

..hat mein Kind etwas mit
Freunden zusammen gemacht

..ist mein Kind bei anderen
»gut angekommen*“

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

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

6. Schule

..hat mein Kind die
Schulaufgaben gut geschafft
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..hat meinem Kind der
Unterricht Spass gemacht

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

...hatte mein Kind Angst vor
schlechten Noten

7. Ist Ihr Kind gerade im Krankenhaus oder hat es eine langere Krankheit? (8-16 Jahrige)
_Ja _ Nein

wenn ja:

..hatte mein Kind Angst, die
Erkrankung konnte schlimmer
werden

..war mein Kind wegen der
Erkrankung traurig

...kam mein Kind mit der
Erkrankung gut zurecht

...habe ich mein Kind wegen
der Erkrankung so behandelt,
als ob es ein kleinen Kind
ware

..wollte mein Kind, dass
keiner etwas von der
Erkrankung merkt

... hat mein Kind wegen der
Erkrankung in der Schule
etwas verpasst
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7. Weitere wichtige Fragen (4-7 Jahrige)

In der letzten Woche ... nie selten | manchm oft immer
al

..war mein Kind schlecht
gelaunt und quengelig

... hat mein Kind mit Appetit
gegessen

...konnte ich geduldig und
verstindnisvoll mit meinem
Kind umgehen

..war mein Kind angestrengt

... konnte mein Kind gut
schlafen

... ist mein Kind viel
herumgetobt und sich bewegt

... hat mein Kind schnell
geweint

...war mein Kind frohlich und
gut gelaunt

... konnte sich mein Kind gut
konzentrieren und war
aufmerksam

... liefd sich mein Kind leicht
ablenken

... war mein Kind mit anderen
Kindern zusammen

... habe ich mit meinem Kind
geschimpft

... habe ich mein Kind gelobt

... hatte mein Kind
Schwierigkeiten mit Lehrern,
Kindergdrtnerinnen oder
anderen Betreuungspersonen

... war mein Kind nervos und
zappelig

... war mein Kind frisch und
munter

... hat mein Kind wegen
Schmerzen gejammert
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... war mein Kind
kontaktfreudig

... Klappte alles, was mein Kind
anfing

... war mein Kind schnell
unzufrieden

... hat mein Kind heftig
geweint

... wurde mein Kind leicht
wiitend

8. Ist Ihr Kind gerade im Krankenhaus oder hat es eine langere Krankheit?
_ja __Nein

wenn ja,

... hatte mein Kind Angst, die
Erkrankung kénnte schlimmer
werden

... war mein Kind wegen der
Erkrankung traurig

...kam mein Kind mit der
Erkrankung gut zurecht

...habe ich mein Kind wegen
der Erkrankung so behandelt,
als ob es jiinger ware

..wollte mein Kind, dass
Kkeiner etwas von der
Erkrankung merkt

... hat mein Kind wegen der
Erkrankung in der Vorschule/
im Kindergarten etwas
verpasst
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SF-10 Fragebogen

1. Im Allgemeinen, wiirden Sie sagen, der Gesundheitszustand Ihres Kindes ist:

‘ Ausgezeichnet Sehr gut Gut Weniger gut Schlecht ‘
v v v v v
Ll (P E O Os

2. War Ihr Kind innerhalb der letzten vier Wochen aufgrund GESUNDHEITLICHER Probleme
bei der Ausiibung einer der folgenden Titigkeiten eingeschrankt?

Ja,stark  Ja,etwas Ja, wenig Nein, nicht

einge- einge- einge- einge-
schrankt schrankt schrankt schrankt
v v v v
a. Tatigkeiten, die mit einiger Energie verbunden
sind, wie z.B. Rad fahren oder Rollschuh- mh 2 s s
/Schlittschuh laufen?
b.Beugen, heben oder biicken? L P E s

3. War Ihr Kind innerhalb der letzten vier Wochen in der ART der Schulaufgaben oder bei
Aktivititen mit Freunden aufgrund von PHYSISCHEN Gesundheitsproblemen
eingeschrankt?

Ja, stark Ja, etwas Ja, wenig Nein, nicht
eingeschrankt eingeschrankt eingeschrankt eingeschrankt
v v v v
(P [P s [«

4. War Ihr Kind innerhalb der letzten vier Wochen in der ART der Schulaufgaben oder bei
Aktivititen mit Freunden aufgrund von EMOTIONS- oder VERHALTENSstérungen
eingeschrankt?

Ja, stark Ja, etwas Ja, wenig Nein, nicht
eingeschrankt eingeschrankt eingeschrankt eingeschrankt
v v v v
L [P (s s

5. Wie stark waren die korperlichen Schmerzen oder Beschwerden lhres Kindes innerhalb
der letzten vier Wochen?

‘ Keine Sehr leicht Leicht Mafig Stark Sehr stark
\ 4 \ 4 \ 4 \ 4 A 4 \ 4
I:l 1 DZ I:l3 I:l4- DS I:l 6

6. Wie zufrieden fiihlte sich Ihr Kind, Ihrer Meinung nach, innerhalb der letzten vier Wochen
mit seinen Freundschaften?
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‘ Sehr Etwas Weder zufrieden Etwas Sehr ‘

zufrieden zufrieden noch unzufrieden unzufrieden unzufrieden
v v v v v
R HP HE [P s

7. Wie zufrieden fiihlte sich Ihr Kind, [hrer Meinung nach, innerhalb der letzten vier Wochen mit
seinem Leben insgesamt?

Sehr Etwas Weder zufrieden Etwas Sehr
zufrieden zufrieden noch unzufrieden unzufrieden unzufrieden
v v v v v
s O s O s

8. Wie oft war Ihr Kind innerhalb der letzten vier Wochen aufgebracht oder durcheinander?

\ Immer Meistens Manchmal Selten Nie |
v v v v v
(P (P s p Os

9. Verglichen mit anderen Kindern im selben Alter, wiirden Sie allgemein sagen, das
Verhalten Ihres Kindes ist:

‘ Ausgezeichnet Sehr gut Gut Weniger gut Schlecht |
v v v v v
(P (P I [ Os
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Eigene Fragen:

1. Nimmt ihr Kind noch regelmaf3ig Medikamente zu sich?

ja nein

wenn ja, welche?

2. Wurde Ihr Kind wann anders nochmal operiert?

ja nein

wenn ja, welche?

3. Waren nach der Operation bei uns weitere notwendig?

nein

ja

wenn ja,
-1
2
-3
4
- mehrals 4

4. Stort sich Ihr Kind stark an den Narben der Operation?

ja nein

5. Wie oft ist Ihr Kind seit der Operation im Krankenhaus gewesen?

-4

- mehr als 4
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6. Ist Ihr Kind im Vergleich zu Mitschiilern/ Geschwistern haufiger krank?

ja nein

7. Wird ihr Kind auf Grund seiner Erkrankung von anderen riicksichtvoller behandelt?

ja___ nein___
8. Hat Ihr Kind im Vergleich zu Mitschiilern/ Geschwistern haufiger
Lungenentziindungen?

ja___ nein___

9. Bekommt ihr Kind gut Luft, wenn es sich sportlich betatigt?

ja nein
wenn nein,
nach wie vielen Minuten beginnt die Atemnot?

wie duflert sich diese?

10. Hustet ihr Kind nachts?

wenn ja, ist das Husten lageabhangig?

ja nein

11. Wie leistungsfahig ist ihr Kind im Vergleich zu seinen Mitschiilern/ Geschwistern?

12.Ist Ihr Kind in einem Sportverein?

ja nein

wenn ja, welche Sportart?

13. Kann Ihr Kind jegliche Nahrung zu sich nehmen?

nein
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14. Treten nach Nahrungsaufnahme Beschwerden auf?

ja nein

wenn ja welcher Art?

15. Braucht Ihr Kind genauso lang zum Essen wie Mitschiiler/ Geschwister?

ja__

nein nein schneller nein langsamer

16. Muss Ihr Kind beim Essen auf besonders kleine Bissen achten?

nein

ja

16. Leidet ihr Kind an Bauchschmerzen?

17. Hat ihr Kind Schluckauf?

18. Wurde ihr Kind hinsichtlich eines gastro-6sophagealen Refluxes untersucht?
- Durch eine Magenspiegelung (Osophagogastroduodenoskopie)?
nein___

ja

- Durch 24-Stunden- pH-Metrie?

ja nein

19. Werden oder wurden Medikamente zur Reduzierung der Magensaureproduktion
eingenommen (z.B. Antazida, Omeprazol)?

ja nein
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20. Wurde eine Antirefluxoperation durchgefiihrt?

ja nein

21. Wie haufig mussten Osophagusbougierungen erfolgen?

22. Haben die Bougierungen Dich/ Ihr Kind sehr beeintrachtigt?

23. Konntest Du/ Konnte Ihr Kind nach den Bougierungen besser essen und trinken?

. nein___

ja

24. Hattest Du/ Hatte Ihr Kind nach den Bougierungen Schmerzen?

25. Wann war die letzte Bougierung?

Vielen Dank fiir Ihre Mitarbeit und das Ausfiillen der Fragebogen. Mit Ihrer
Teilnahme an unserer Studie leisten Sie einen grofen Beitrag, um die
Lebensqualitit zukiinftiger Patienten mit gleicher oder dhnlicher Erkrankung
besser erfassen und somit deutlich verbessern zu kénnen.
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