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1. Einfiihrung

1.1. Allgemeine Einfiihrung

., Und dann stand ich mit meiner kleinen Tochter Zuhause, mit einem Monitor, der ihre
Atmung iiberwachte und einer Anleitung im Kopf, was bei Atemaussetzern zu tun

ist...ich fiihlte mich der Situation nicht gewachsen....aber hatte ich eine Wahl?!*

(Zitat einer Mutter)

Uber 15 Millionen Kinder kommen pro Jahr weltweit zu frith auf die Welt. Somit wird
mehr als eines von 10 Kindern vor der 37. Schwangerschaftswoche (SSW) geboren [1,
2]. Weltweit liegt die Rate an frithgeborenen Kindern unter allen lebendgeborenen
Kindern bei 11 %. Deutschland liegt mit einer Frithgeborenenrate von 9 % zwar unter
der weltweiten, jedoch iiber der nordeuropéischen Rate von 5 % [3, 4].

Fortschritte in der Perinatal- und Neonatalmedizin haben in den letzten 40 Jahren
weltweit zu einer deutlich hoheren Uberlebensrate von Frithgeborenen beigetragen [5].
Dank einer umfassenden medizinischen Versorgung gelingt es den Arzten heute,
Mortalitdt und Morbiditét der Frithgeborenen zu senken [6, 7].

Dennoch bleibt eine verkiirzte Zeit im Mutterleib fiir das Kind und seine Familie meist
nicht ohne Folgen.Viele Kinder leiden lebenslang unter den Auswirkungen der

Frithgeburtlichkeit [6, 8] [9, 10].

Korperliche Entwicklung

Ein gesundes neugeborenes Kind wiegt im Durchschnitt etwa 3500 g, ist 510 mm lang
und hat einen Kopfumfang von 330 mm, wenn es in der 40. SSW zur Welt kommt. Wird
ein Kind in der 23. SSW geboren wiegt es ca. 500g und ist 300 mm lang. Der
Kopfumfang betrégt in der 23. SSW 200 mm.

Das Gedeihen nach vorzeitiger Beendigung der Schwangerschaft erfolgt bei
Frithgeborenen nach speziellen Gedeihkurven [11]. Auch nach Entlassung aus der
stationidren Behandlung stellt das korperliche Gedeihen (regelmiBige
Gewichtszunahme, GroBBenwachstum, Wachstum des Kopfumfanges) ein zentrales

Thema der weiteren Versorgung dar.



Die Expertise des HaNa Teams beziiglich Fragen der optimalen Ernihrung und des
Gedeihens von Frithgeborenen oder kranken Neugeborenen kann Eltern und

Fachkollegen bei der Versorgung dieser Kinder unterstiitzen.

Regulationsstorungen

Regulationsstdrungen konnen bei allen Neugeborenen auftreten. Am Anfang ihres
Lebens haben die Kinder grofle Schwierigkeiten, die Reize, die von auflen auf sie
einwirken, zu verarbeiten. Dies kann sich durch problematisches Schlaf-, Ess- und
Sozialverhalten duflern [12].

Die frithe Mutter-Kind-Beziehung besteht aus einer komplexen nonverbalen
Kommunikation, die sich hauptsidchlich auf Blickkontakt, Lautduf3erungen und
Beriihrungen, zwischen Saugling und Bezugsperson stiitzt. Diese soziale
Wechselwirkung erfiillt unter anderem den Zweck[12] dass der Sdugling sich, sein
Verhalten und seine Affekte regulieren kann [12].

Schon vergleichsweise geringe Storungen in dieser Interaktion konnen grofie
Auswirkungen auf die Entwicklung des Sduglings haben [13]. Der unumgéngliche
Aufenthalt der Frithchen auf der Neugeborenen-Intensivstation kann infolge

verminderter korperlicher Kontakte einen Storfaktor darstellen [12].

Spezifische Probleme von Friihgeborenen

Erkrankungen der Lunge — im Speziellen: Bronchopulmonale Dysplasie (BPD)
Im Laufe der Entwicklung des Kindes im Mutterleib reift die Lunge im letzten
Trimester aus. Um die Entfaltung der Alveolen und damit den Gasaustausch zu
ermOglichen, wird das Phospholipid ,,Surfactant* an der Innenflidche der Alveolen
gebildet. Surfactant (Surface activ agent) wird ab der 26. SSW, in ausreichenden
Mengen aber erst ab der 35. SSW gebildet. Als Folge davon kommen frithgeborene
Kinder zwischen der 22. und 35. SSW nur mit unvollstindig ausgereiften Lungen zur

Welt [14].

Ein geringes Gestationsalter stellt somit einen Hauptrisikofaktor fiir eine Erkrankung

der Lunge dar [4].



An einer Bronchopulmonalen Dysplasie (BPD) leiden per Definition alle Kinder
@ mit einer notwendigen maschinellen Beatmung
@ einer Sauerstofftherapie iiber den 28. Lebenstag bzw. 36 SSW hinaus
@ charakteristischen Verdanderungen wie streifig-retikuldre Verschattungen,

iberblidhte und atelektatische Bereiche in radiologischen Aufnahmen [14].

Kinder mit schweren Auspragungen einer BPD konnen wihrend des
Krankenhausaufenthaltes nicht von zusétzlichem Sauerstoff entwohnt werden und
miissen mit einem Sauerstoffgerit nach Hause entlassen werden [6]. Andere Kinder
miissen aufgrund eines unreifen und unregelmifBigen Atemmusters mit und ohne
Herzfrequenzschwankungen mittels Heimmonitor iiberwacht werden.

Viele Eltern fiihlen sich jedoch mit der Situation, dass sie fiir die Beatmungs- und
Monitoriiberwachung selbst verantwortlich sind, iiberfordert. Sie profitieren von einer
zuséatzlichen medizinischen Hilfe zu Hause, wie sie im Rahmen der Dr. von
Haunerschen Nachsorgeeinrichtung (siehe Kap.2) gewéhrleistet werden kann.
Weiterhin ist die Frithgeburtlichkeit hdufig mit einer persistierenden obstruktiven
Atemwegserkrankung assoziiert, v.a. nach einer BPD. Somit sollten Friihgeborene in
spezialisierten Nachsorgeeinrichtungen pulmologisch betreut werden [8].

Chronische Lungenprobleme konnen ebenfalls eine Auswirkung auf die Funktion des
Herzens, insbesondere des rechten Ventrikels, haben. Um eine Uberbelastung des
Herzens im Rahmen einer pulmonalen Hypertonie rechtzeitig zu erkennen, miissen die

Kinder regelmiBig von kinderkardiologisch versierten Arzten gesehen werden.

Retinopathy of Prematurity (ROP)

Aus einer Frithgeburtlichkeit resultiert weiterhin ein erhohtes Risiko fiir
Augenerkrankungen [6, 9].

Vor allem die Retinopathy of Prematurity (ROP), spielt in diesem Fall eine grof3e Rolle.
Sie ist die haufigste Erblindungsursache im Kindesalter (25-50%). Es handelt sich
dabei um eine Storung der Netzhautvaskularisation. Insbesondere durch erhéhte und
schwankende Sauerstoffpartialdriicke kommt es zur Ausbildung pathologischer
extraretinaler Gefalle, die zu Blutungen, fibrovaskularen Membranen und zur
Netzhautablosung fithren konnen [14].

Wichtige Risikofaktoren stellen das Gestationsalter bei der Geburt, das Geburtsgewicht

und die postnatale Gewichtszunahme dar [15].



Durch ein frithzeitiges Erkennen der ROP mit anschlie3ender therapeutischer
Intervention kann das Sehvermdgen meist erhalten bleiben [9, 15]. Die ersten

Kontrollen und Interventionen finden bereits in der Klinik statt.

Um Augenerkrankungen, die vor allem im Anschluss an eine ROP auftreten kdnnen,
frithzeitig zu erkennen, miissen die Eltern iiber das Risiko der Erkrankung und die

Relevanz der augenéarztlichen Kontrollen aufgeklart werden.

Horstorungen

Ein Risiko fiir Komplikationen im Bereich des Horens tritt bei Frithgeborenen hdufiger
auf als bei termingeborenen Kindern. Als Ursache hierfiir ist v.a. die Exposition mit
ototoxischen Medikamenten wihrend des intensivmedizinischen Aufenthalts zu nennen
[6].

Horstorungen haben - je nach Ausprigung - eine mehr oder weniger schwere Stérung
der Sprachentwicklung zur Folge. Da die Hor- und Sprachentwicklung an sensible
Phasen der Hirnentwicklung gebunden verlauft, ist eine frithzeitige Diagnostik und

Versorgung einer Horstorung unabdingbar fiir die positive Entwicklung des Kindes [16].

Entwicklungsneurologische Defizite

Die Morbiditit von Frithgeborenen ist in Bezug auf neurologische Defizite im Vergleich
zu termingeborenen Kindern erhoht [17].

Solche Defizite erstrecken sich von Konzentrationsschwierigkeiten bis hin zu
bilateralen Cerebralparesen [18],[19]. Die Ausprigungen variieren je nach Kind. Wie
bei allen anderen Komplikationen der Frithgeborenen gelten auch hier Geburtsgewicht
und Gestationsalter als wichtigste Risikofaktoren [10].

Um die Kinder in ihrer individuellen Entwicklung optimal zu foérdern, ist eine Anleitung
der Eltern und eine poststationédre, ambulante Betreuung mit Fachpersonal notwendig
[20].

Vor allem Therapiemdoglichkeiten wie Ergo- und Physiotherapie sowie Logopidie
miissen ebenso wie die richtige fachirztliche Betreuung der Frithgeborenen auf die

Kinder individuell zugeschnitten sein.
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Immunschwiche

Die Unreife des Immunsystems fiihrt bei Frithgeborenen zu einer erhohten Anfilligkeit
fiir Infektionskrankheiten [6]. Durch einen vollstindigen, zeitgerechten Impfstatus
konnen die Kinder vor schwerwiegenden Erkrankungen geschiitzt werden [6].

Dies hat zur Folge, dass vor allem bei frithgeborenen Kindern besondere Sorgfalt darauf
verwandt werden muss, dass das Kind vollstindig und zeitgerecht nach aktuellen

Vorgaben der STIKO geimpft wird.

Belastung der Eltern

,,Meine Knackpunkte: Friihchen, erstes Mal Mutter und Drillinge....
da hat Begleitung mit medizinischem Fachwissen und Friihchenerfahrung sehr

geholfen, der momentanen Uberforderung herzuhalten...* (Zitat einer Mutter)

Monatelange Krankenhausaufenthalte von frithgeborenen Neugeborenen stellen deren
Eltern vor eine grofle Herausforderung. Besonders im Anschluss, wenn die Versorgung
der Kinder iiberwiegend in deren Hinden liegt, fiihlen sich viele iiberfordert, und das
Risiko, an einer Depression zu erkranken, steigt in dieser Zeit erheblich an [21].
Olshtain-Mann berichtete in seinem Artikel ,,Parents of preterm infants two months
after discharge from the hospital: are they still at (parental) risk?* von einem erhohten
Stresslevel und geringeren Wahrnehmung der elterlichen Kompetenz der Frithcheneltern
[22].

Eine Mutter beschrieb ihre Situation eindriicklich mit den Worten des Eingangszitates.

Eine kanadische Studie verglich Familien mit friihgeborenen Kindern mit denen
gleichaltriger, reifgeborener gesunder Kinder. Trotz der hohen Belastung durch die
Frithchen konnten dabei keine signifikanten Unterschiede in Bezug auf eheliche
Disharmonien, familidre Storungen und soziale Unterstiitzung von Verwandten und
Freunden festgestellt werden [23].

Um die Eltern in dieser Phase deutschlandweit so gut wie moglich zu unterstiitzen,

wurde 1990 der Bundesverband Bunter Kreis Deutschland ins Leben gerufen [20].
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Ein akkreditiertes Mitglied stellt die Dr. von Haunersche Nachsorgeeinrichtung (HaNa)
dar. Dort kiimmert man sich seit 2008 um eine stetig wachsende Zahl an Familien mit
friihgeborenen und/oder kranken Kindern im Raum Miinchen. Seitdem sind acht Jahre

vergangen, und die ersten betreuten Kinder besuchen inzwischen eine Schuleinrichtung.

Ziel der hier vorgelegten Arbeit ist, den aktuellen somatischen und
entwicklungsneurologischen Status der anfangs betreuten Kinder zu erfassen, spezielle
Fragestellungen zu Fordermassnahmen aufzuzeigen und eine Einschidtzung der Eltern
verschiedener Punkte zur Lebensqualitét zu erhalten. Zudem soll eine Einschédtzung der
Nachhaltigkeit der Nachsorgemassnahmen, die iiber HaNa angeboten wurden, erfasst

werden.
Da die Dr. von Haunersche Nachsorgeeinrichtung erst seit wenigen Jahren existiert,

stellt diese Arbeit die erste Untersuchung zu langfristigen Effekten sozialmedizinischer

Nachsorge vor.
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1.2. Informationen iiber die Dr. von Haunersche

Nachsorgeeinrichtung (HaNa)

1.2.1. Was leistet HaNa?

Seit Februar 2008 bietet das Dr. von Haunersche Kinderspital fiir Familien mit einem
frithgeborenen und/oder kranken, neugeborenen Kind Nachsorgeleistungen im Sinne
des § 43 Abs. 2 SGB V an.
Das interdisziplindre Team der Nachsorgeeinrichtung begleitet den kranken Patienten
und dessen Familie bei der Entlassung aus der Klinik in das hiusliche Umfeld.
Das Team besteht aus:

@ einer Fachirztin fiir Kinder- und Jugendmedizin und Oberérztin aus dem

Bereich der Neonatologie

@ sechs Kinderkrankenschwestern

einer Sozialpddagogin / Case Managerin

@ einer Psychologin aus dem Fachbereich Neonatologie /
Erwachsenenpsychotherapie

@ einer Angestellten fiir die Bereiche Organisation, Offentlichkeitsarbeit und

Verwaltung.

Seit Mirz 2012 ist die Dr. von Haunersche Nachsorgeeinrichtung ein akkreditiertes
Mitglied im Bundesverband Bunter Kreis Deutschland.

Das Modell Bunter Kreis nahm 1990 in Augsburg seinen Anfang und gilt mit seinem

Nachsorge-Modell als deutschlandweites Vorbild. Uber 80 Einrichtungen arbeiten nach

den gleichen Prinzipien und Qualititsstandards — sie alle sind im Bundesverband Bunter

Kreis e.V. zusammengeschlossen [24, 25].
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NACHSORGEZENTRUM

vernetzt und integriert
in regionalen Metzwerken

Sozialmedizinische Teilhabeorientierte Optionale
Machsorge MNachsorge MNachsorgeangebote
Interdisziplindre Seelsorge ZzB.

Machsorge der Psychologische Beratung Geschwisterangebote

- Pflege Eingliederungshilfe Patiententrainings

- Sozialpadagogik Friihe Hilfen

- Psychologie und Jugendhilfe

Medizin

Abb.1: Prinzip des Bundesverband Bunter Kreis e.V. [20, 24]

Das Modell des Bunten Kreises basiert auf drei Sdulen.(vgl. Abb.1)

Die seit 2008 in §43 SGB V, Abs. 2 verankerte sozialmedizinische Nachsorge stellt eine
interdisziplindre Betreuung des frithgeborenen Kindes und der Familie sicher. Es
werden die Bereiche Pflege, Pidagogik, Psychologie und Medizin abgedeckt.
Erginzend zur eigentlichen Nachsorge werden Seelsorge, Eingliederungshilfe und
psychologische Beratung zur Seite gestellt, um die bestmogliche Betreuung der
Familien sicher zu stellen.

Die dritte Séaule variiert je nach Nachsorge-Einrichtung.

Die HaNa bietet Leistungen aus den Bereichen der sozialmedizinischen und
teilhabeorientierten Nachsorge an.

Angeboten werden:

@ vorbereitende Gespriche vor der Entlassung des Kindes

Hausbesuche in der Familie

@ Hilfe beim Umgang mit Magensonden, Sauerstoffgerdten und Monitoren zur
Atemiiberwachung

@ Koordination bei Arztterminen

@ Koordination von verordneten Leistungen

14



Spezielle medizinische Beratung in Fragen der Ernéhrung,
Entwicklungsforderung, Impfungen u.i.

Begleitung bei Arztbesuchen

Hilfe bei Antriagen

Telefonberatungen

Vernetzung zu anderen Beratungsstellen

Abschlussgespriche (multidisziplinér)
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1.2.2. Welches Patientengut wird betreut?

An der Dr. von Haunerschen Nachsorgeeinrichtung konnen alle Friihgeboren unter der
32.Schwangerschaftswoche (SSW), Frithgeborene zwischen 32. und 37. SSW und/oder
kranke Neugeborene aufgenommen werden.

Vorrangig werden die Kinder der Neugeborenen-Intensiv-Station (Dr. von Haunersches
Kinderspital), der Station 110a und I10b (Klinik und Poliklinik fiir Frauenheilkunde und
Geburtshilfe, Campus GroBhadern) und der Neugeborenen-Intensiv-Station (Campus
Innenstadt) betreut.

Insgesamt wurden von 2008 bis 2015 708 Kinder betreut.

120

100 -

40

20

2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015

Abb.2: Anzahl der Familien, die HaNa von 2008 bis 2015 in Anspruch genommen
haben

1.2.3. Ablauf des Nachsorgeprogrammes — Casemanagement

Mochte eine Familie das Angebot von HaNa nutzen, kann dies durch die Kinderklinik,
den Hausarzt, Kinderarzt oder die Rehaeinrichtung in die Wege geleitet werden.
Mindestens 14 Tage vor der geplanten Entlassung sollte die Verordnung an die
zustdndige Krankenkasse verschickt werden. Gleichzeitig muss die
Nachsorgeeinrichtung iiber den Patienten informiert werden.

In der Vorbereitungsphase wird der Versorgungsbedarf des Patienten analysiert und ggf.

vorhandene institutionelle Ressourcen aktiviert.

16



Das interdisziplinidre Team

@ Dbegleitet den Patienten und seine Familie bei der Entlassung aus der Klinik in

das hiusliche Umfeld.

@ Koordiniert die verordneten Leistungen des Patienten nach der Entlassung.
@ leitet die Eltern in der héduslichen Versorgung des Kindes durch begleitende
Gespriche, Telefonberatungen und Hausbesuche an und motiviert diese.

@ leistet Hilfe bei Antrigen, Koordination von Arztterminen, Vernetzung zu

anderen Beratungsstellen und die Begleitung zum Arzt.

@ hilft u.a. beim Umgang mit Magensonden, Sauerstoffgeridten und Monitoren zur

Atemiiberwachnung.
@ arbeitet in stindigem Austausch untereinander und mit anderen

Kooperationsseinrichtungen zusammen.

Seine Aufgabe ist es, ein zielgerichtetes System von Zusammenarbeit zu organisieren,

zu kontrollieren und auszuwerten, das am konkreten Unterstiitzungsbedarf des Patienten

und der Familie ausgerichtet ist.

Innerhalb der kassenirztlichen Verordnung fiir eine sozialmedizinische Nachsorge

konnen Familien insgesamt bis zu 20 Stunden in Anschluss an den

Krankenhausaufenthalt begleitet werden. In Einzelféllen ist mit einer Folgeverordnung

durch den behandelnden Kinderarzt eine Verlangerung der Nachsorge um zehn

Nachsorgeeinheiten méglich [26].

17 Kontaktaufnahme —I

Kinderklinik —

gg
Miedergelassener __E = : Machsorge-
Arzt einrichtun
Lot AR
=~
Arzt der -
Reha-Einrichtung zu Hause
Analyse des
Versorgungbedarfs,
Hilfeplan
l P E- E_ g: - Einrichtung
E=R=
* 'ﬁ'**‘* — % S ﬁ | - Arzt
Familiemit — 558
Case Manager — R Therapeut

Abb. 3: Ablauf der Nachsorge[20, 24]
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Abbildung 3 stellt den Ablauf der Nachsorge des Bunten Kreises grafisch da. Die Dr.
von Haunersche Nachsorge unterscheidet sich lediglich im Bereich der
Familienbetreuung. Hier iibernehmen die Nachsorgeschwestern eine zentralere Rolle als

der Case Manager.

1.2.4. Ziele der HaNa Nachsorge

Durch die intensive Betreuung im Rahmen der HaNa soll der Ubergang aus der Klinik
in das héusliche Umfeld fiir Eltern und Kind erleichtert werden.

Die Eltern, Angehorigen und stindigen Betreuer werden Mithilfe des Nachsorgeteams
in der eigenen Versorgung des Kindes angeleitet und helfen bei der Integration der
Krankheit/Behinderung in den Alltag zum Wohl des Kindes und der Familie. Elterliche

Kompetenzen und der Familienverband werden gestarkt.

Weiterhin sollen die ambulante Weiterversorgung und die Umsetzung verordneter

Therapien gesichert werden.

Durch die Nachsorgeeinrichtung konnen stationire primédre Krankenhausaufenthalte

und Folgeaufenthalte verkiirzt, und dadurch Kosten eingespart werden [27].

1.2.5. Finanzierung

Seit 2009 wird die Nachsorge von den Krankenversicherungen als Regelleistung
anerkannt. Nachsorge-Einrichtungen konnen somit Versorgungsvertrige mit den Kassen
abschliefen. Die sogenannte "Sozialmedizinische Nachsorge" ist in § 43 Absatz 2 SGB
V verankert [24].

Laut § 43 Absatz 2 SGB V erbringt die Krankenkasse ,,aus medizinischen Griinden in
unmittelbarem Anschluss an eine Krankenhausbehandlung nach § 39 Abs. 1 oder
stationdre Rehabilitation erforderliche sozialmedizinische Nachsorgemafsnahmen fiir
chronisch kranke oder schwerstkranke Kinder und Jugendliche, die das 14. Lebensjahr,
in besonders schwerwiegenden Fillen das 18. Lebensjahr, noch nicht vollendet haben,
wenn die Nachsorge wegen der Art, Schwere und Dauer der Erkrankung notwendig ist,
um den stationdiren Aufenthalt zu verkiirzen oder die anschliefende ambulante drztliche
Behandlung zu sichern. Die Nachsorgemafinahmen umfassen die im Einzelfall
erforderliche Koordinierung der verordneten Leistungen sowie Anleitung und

Motivation zu deren Inanspruchnahme. *
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Der GroBteil der Kosten wird von den Krankenversicherungen getragen. Die

verbleibenden Kosten (inkl. Fahrtkosten) kénnen nicht durch die sozialen

Leistungstriager abgedeckt werden. Diese werden durch Spenden, Sponsoring und

Stiftungen abgedeckt. Fiir die Familien ist die Nachsorge kostenfrei.
Die positive Entwicklung der Erhohung des von den Krankenkassen (GKV)

tibernommen Stundensatzes, macht sozialmedizinische Nachsorge zunehmend

kostendeckender.
Kalenderjahr Vergiitungssitze

2008 45,00 €/60 min Nachsorge
2013 65,00 € /60 min Nachsorge
2014 68,00 € /60 min Nachsorge
2015 72,00 € /60 min Nachsorge
2016 75,00 € /60 min Nachsorge
2017 79,00 € /60 min Nachsorge

Verhandlungsziel: 105 € /60 min Nachsorge

Tab.1: Vergiitungssitze Bayern [24]
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2. Zielsetzung der Arbeit

Seit Beginn der Dr. von Haunerschen Nachsorge sind acht Jahre vergangen.

Die ersten Frithgeborenen besuchen bereits eine Schuleinrichtung und die Familien
haben sich auf das Leben mit einem ehemaligen frithgeborenen Kind eingestellt.

Im Laufe der Jahre sind bei den ehemaligen Frithgeborenen und ihren Familien einige

Probleme der Friihgeburtlichkeit verschwunden, andere sind dafiir entstanden.

@ Wo stehen die Kinder aktuell beziiglich ihrer somatischen und
entwicklungsneurologischen Entwicklung?

@ Gibt es aktuell spezielle Fordermassnahmen, die in Anspruch genommen
werden ?

@ Wie schitzen die Eltern ihre tdgliche Lebensqualitit bezogen auf die ehemalige
Frithgeburtlichkeit ihres Kindes/ihrer Kinder ein ?

@ Gibt es nachhaltige Effekte der speziellen Nachsorgemassnahmen, die von

HaNa angeboten wurden ?

Auch auf emotionaler Ebene stellt ein frith- oder krankgeborenes Kind fiir die
betreuende Familie eine groe Belastung dar. Unsicherheit beziiglich der Entwicklung
des Kindes konnen zu Stre3faktoren des gesamten Familiengefiiges werden.

@ Wo stehen die von HaNa betreuten Familien momentan bezogen auf ihr

Alltagsleben?

Die folgende Arbeit versucht im Rahmen der Elternbefragung ein Bild der aktuellen
Lebenssituation des Kindes und der Familie zu geben. Zudem soll der Einfluss
spezieller Nachsorgemassnahmen, wie sie im Rahmen der HaNa Nachsorge
durchgefiihrt wurden, auf diese Situation soweit moglich abgefragt werden.

Ziel ist es, die langfristigen Effekte der sozialmedizinischen Nachsorge bei Friih- und
kranken Neugeborenen darzustellen, um HaNa so optimal wie moglich an die

Bediirfnisse der Kinder und ihrer Familien anzupassen.
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3. Methoden und Material

3.1. Art der Datenerhebung

3.1.1. Archivdaten HaNa

Die Basisdaten entstammten der Datenbank von HaNa aus den Jahren 2008 bis 2010.

Diese wurden bei Nachsorgebeginn aufgenommen und zusammengetragen.

Hierbei variierten die Datensitze in den jeweiligen Jahren:

Alle Datensitze enthielten folgende, fiir die Studie relevante, Informationen:
Fall-Nr. d. Kindes

Name des Kindes

Name der Eltern

Adresse der Eltern mit Telefonnummer

Geburtsdatum d. Kindes

Geburtsgewicht des Kindes (Angabe in Gramm)
Schwangerschaftswoche zum Zeitpunkt der Geburt (Angabe in Wochen )

Informationen, ob es sich um eine Mehrlingsgeburt handelt

Je nach Geburtsjahr standen, fiir die Studie weitere relevante, zusétzliche Archivdaten

zur Verfiigung:

2008:_

keine

2009:

] Diagnosen

" ] offene Partnerschaftskonflikte (ja vs. nein)
L Uberleitung an das Jugendamt (ja vs. nein)
@ Alleinerziehend (ja vs. nein)

] Eltern auslidndischer Herkunft (ja vs. nein)
" ] besondere familidre Belastungen
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@ Diagnosen

a Geschwisterkinder

] Beziehungsstatus der Mutter
@

Eltern ausliandischer Herkunft

3.1.2. Datenerhebung im Rahmen der Studie

Die primére Datenerhebung erfolgte in Form eines Fragebogens (siehe 3.3), der von
den Eltern der Studienkinder ausgefiillt wurde.

In einer Testreihe wurde zunéchst gepriift, ob der Fragebogen so verstidndlich war. Nach
einer entsprechenden Uberarbeitung wurde er schlieBlich an alle Familien versandt.
Der Fragebogen wurde zusammen mit der ,,Informationsschrift und
Einverstindniserkldarung* (siehe Anhang 7.4) ausgehindigt, und durfte nur dann in die

Studie einflieBen, wenn diese unterschrieben vorlag.

Zusitzlich wurden Patientendaten aus den Unterlagen des iSPZ (integriertes
sozialpddiatrischen Zentrum) des Dr. von Haunerschen Kinderspitals zu Rate gezogen.
Da einige Kinder zur weiteren Behandlung regelmifBig das iSPZ besuchten, stellte dies

eine weitere Quelle des Informationsgewinns da.
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3.2. Beschreibung der Studie und des Studienkollektivs

3.2.1. Studienart

Es handelte sich um eine retrospektive, nicht randomisierte und nicht kontrollierte

klinische Studie.

3.2.2. Studienkollektiv

Die Studienpopulation setzt sich aus 185 Kindern und ihren Familien zusammen, die in

den Jahren 2008 bis 2010 von der Dr. von Haunerschern Nachsorgeeinrichtung betreut

wurden, und die in den Kliniken der Universitit Miinchen sowie den Kinderkliniken

Starnberg und Schwabing zur Welt gekommen sind.

Alle Kinder wurden zwischen der 22+1 und 36+6 Schwangerschaftswoche geboren und

gelten somit per Definition als Frithgeborene. Mehrlingsgeburten, angeborene

Krankheiten und/oder Fehlbildungen stellten weder Voraussetzung noch

Ausschlusskriterien dar.

Eine Familie, deren Kind zum Zeitpunkt der Umfrage verstorben war, wurde nicht

befragt.
Ausgeschlossen
Teilnahme | Einschluss in | Geburt Kind in Tod des anderer
an HaNa |Studie >36+6 SSW | Pflegefamilie | Kindes Grund
2008 | 52 49 3 0 0 0
2009 69 56 10 1 1 1
2010 |86 80 5 1 0 0

Tab.2: Zusammensetzung des Studienkollektivs
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3.2.3. Rekrutierung der Studienteilnehmer

Fiir die Studie wurden die Kontaktdaten der Familien auf unterschiedliche Art und

Weise ermittelt:

2 elektronische Patientenkartei HaNa
" ] offentlich zugidngliche Telefonbuchdaten aus dem Internet
- zur Verfiigung stehende Daten von Verwandten

Die Familien wurden zunichst telefonisch kontaktiert.

Bestand Interesse an der Studie, hatten die Familien die Moglichkeit, den Fragebogen
zusammen mit der Studienleiterin im direkten Gespréch oder in Form eines

Telefoninterviews sowie selbststindig zu Hause auszufiillen.

Da der Fragebogen nur in deutscher Sprache erstellt wurde, wurde vor allem Familien
mit eingeschrinkten Deutschkenntnissen ein gemeinsames Ausfiillen zusammen mit der

Studienleiterin angeboten.

Beim Wunsch nach selbststandigem Ausfiillen wurde der Fragebogen per Post oder
Email zugestellt.

Teilweise mussten die Familien mehrfach in Form von Anrufen, Erinnerungsbriefen und
— emails kontaktiert werden, um eine moglichst hohe Follow-up-Rate zu erreichen.

Die Ermittlung der Kontaktdaten und die anschlieBende Rekrutierung der

Studienteilnehmer erstreckten sich iiber einen Zeitraum von einem Jahr.
Alle Daten, die aus den Fragebogen gewonnen wurden, wurden erst ausgewertet,

nachdem jeweils die unterschriebene ,,Informationsschrift und Einverstindniserkldrung*

vorlag.
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3.2.4. Gesamt-Follow-up und Vergleich mit Lost-to-follow-up-Gruppe

Nach einer Zeitspanne von sechs bis acht Jahren konnten von insgesamt 185 Kindern,

63 Kinder in die Studie aufgenommen werden (34 %) (siche Abb. 4). ( Anzahl der

Kinder pro Jahrgang: siehe Tab.2)

Als Lost to Follow-up mussten 122 Kinder bezeichnet werden. Diese konnten aus

verschiedenen Griinden nicht in die Studie aufgenommen werden:

52 Familien (43 %) wechselten den Wohnort. Eine neue Adresse oder
Telefonnummer konnte weder in klinikinternen Datenbanken, aktuelleren
Krankenakten des Sozialpadiatrischen Zentrums (SPZ), der aktuellen
Frithchenfestliste von HaNa noch in 6ffentlichen Telefonbiichern oder per
Internetrecherche ermittelt werden.

Die urspriingliche Liste von HaNa beinhaltet acht Kinder, bei denen neben dem
Namen weitere Kontaktdaten fehlten. Auch hier konnten keine aktuellen Daten
ermittelt werden.

Bei 26 Kindern (21 %) konnten aktuelle Telefonnummern und/oder Adressen
zunichst ermittelt werden, eine Kontaktaufnahme blieb jedoch erfolglos. Pro
Familie wurden zehn Anrufe an unterschiedlichen Wochentagen, zu
verschiedenen Tageszeiten und jeweils um einige Wochen versetzt getitigt, ohne
dass die Familien erreicht werden konnte. Postalisch zugestellt Briefe kamen

jeweils wieder zuriick.

36 Kinder (30 %) wurden erreicht, deren Familien wollten jedoch nicht an der Studie

teilnehmen:

Drei Familien gaben an, aus zeitlichen Griinden nicht an der Studie teilnehmen
zu konnen.

Weitere drei Familien nannten fiir ihre Entscheidung keine Griinde.

Bei einem Kind sprach sich die Mutter des Kindes, aus personlichen Griinden
gegen eine Studienteilnahme aus.

29 Familien (81 %) willigten telefonisch einer Studienteilnahme ein. Leider
erfolgte auch nach wiederholter Kontaktaufnahme keine Riickmeldung. Somit
wird davon ausgegangen, dass die Familien aus personlichen oder
organisatorischen Griinden nicht im Stande waren, an der Befragung

teilzunehmen.
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Abb. 4: , Follow-up* vs. ,,Lost to Follow-up*
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Vergleichbarkeit der Gruppen: ,.Studienteilnehmer‘‘ und ,,Keine

Studienteilnehmer*‘:
Gesamt Geschlecht m= 30 (48 %) m= 56 (46 %)
w=33 (52 %) w= 66 (54 %)
SSW 28+5 28+4
(Min: 23+5, (Min: 22+6,
Max: 36+2) Max: 36+4)
Geburtsgewicht | 1158 g 1109 g
(Mittelwert) (Min: 485¢g, (Min: 490g,
Max: 2200g) Max: 2540g

Tab.3: Vergleich der Gruppen: ,,Studienteilnehmer* vs. ,,Keine Studienteilnehmer*

Mit Hilfe von Chi-Quadrat und t-Test konnte gezeigt werden, dass sich die Gruppen

»dtudienteilnehmer* und ,,Keine Studienteilnehmer* in Bezug auf Geschlecht (p=.824),

Schwangerschaftswochen (p=.802) und Geburtsgewicht (p=.493) statistisch nicht

voneinander unterscheiden.
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3.3. Fragebogen

Die Gestaltung des Fragebogens wurde an die Evaluationsfragebogen, die jede Familie
im Anschluss an die Nachsorge ausfiillen konnte, angelehnt.

Einem allgemeinen Informationsteil folgen drei Teile mit offenen und geschlossenen
Fragen.

1. Fragen iiber biometrische Daten und die aktuelle gesundheitliche Situation
sowie die Teilnahme an der Gesundheitsvorsorge.

2. Die folgenden beiden Teile behandelten die personlichen Informationen der
Eltern tiber sich und ihr Kind. In Kapitel 4.3. wird genauer auf den Inhalt
eingegangen.

3. Offener Teil, in welchem die Eltern personliche Fragen und Wiinsche mitteilen
konnten.

Zur Beantwortung der geschlossenen Fragen standen verschiedene Frageformen zur
Verfiigung:

@ Dichotome Fragen (Ja/Nein-Fragen), mit anschlieBender Begriindung der

Antwort (v.a. im ersten Teil).

@ Fragen mit Mehrfachantwortmdoglichkeiten.

Im zweiten Teil wurde die Fragestruktur dahingehend verédndert, dass die meisten
Antwortmdglichkeiten im Sinne einer numerischen Ratingskala gegeben wurden.

Der letzte Teil bestand ausschlieBlich aus Freitextfragen, um den Eltern moglichst viel
Raum fiir eigene Meinungen und Kommentare zu geben.

(Fragebogen siehe Anhang 7.5.)

3.3.1. Aligemeiner Informationsteil: Information befragte

Personengruppe

Um die auf dem Fragebogen gegebenen Antworten richtig einordnen zu konnen, sollte
angegeben werden, ob die Fragen von Mutter, Vater oder beiden Elternteilen gemeinsam
beantwortet wurden.

Relevant war diese Information vor allem fiir die personlichen Angaben der Eltern und

den letzten, freien Teil des Fragebogens (siehe Kap. 5.3.1.).
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3.3.2. Teil 1: Information spezielle Frageziele

Zunichst wurden die biometrischen Daten der Kinder erfragt, basierend auf den Daten

der letzten U-Untersuchung. Diese konnten von den Eltern den gelben U-Heften

entnommen werden.

Verlangt wurden Informationen iiber:

Zeitpunkt der letzten U-Untersuchung

Teilnahme an allen bis dato empfohlenen Vorsorgeuntersuchungen im
Kindesalter

GroBe des Kindes zum Zeitpunkt der letzten U-Untersuchung

Gewicht des Kindes zum Zeitpunkt der letzten U-Untersuchung

Kopfumfang des Kindes zum Zeitpunkt der letzten U-Untersuchung
altersgemifle Entwicklung (basierend auf der subjektiver Einschitzung der
Eltern)

Erhalt der empfohlenen Impfungen nach Vorgabe der STIKO entsprechenden
Empfehlung (mit Angabe fehlender Impfungen)

Die folgenden Fragen beschiftigten sich mit der gesundheitlichen Versorgung, bezogen

auf:

Augendirztliche Versorgung im letzten Jahr

Neurologische Versorgung im letzten Jahr

HNO-irztliche Kontrolle im letzten Jahr

Entwicklungsneurologische Versorgung im letzten Jahr

Bestehende Probleme im Bereich der Sprache

Testung der sprachlichen Entwicklung in Form von Sprachtests
Spezielle neurologische Testungen im Alter von korrigiert 24 Monaten

Konzentrationsschwierigkeiten
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Ein weiterer Punkt der Informationen tiber die Studienkinder behandelte spezielle
ForderungsmaBnahmen, die sowohl in der Vergangenheit, als auch der Gegenwart in
Anspruch genommen wurden:

] Logopidie

@ Ergotherapie

- Physiotherapie

Bei Inanspruchnahme weiterer spezieller Forderungsmafinahmen konnten diese in
einem eigenen Feld eingetragen werden. Ergéinzend wurde nach dem zeitlichen

Rahmen der Forderungen gefragt.

Erfragte Informationen iiber chronische Erkrankungen, vor allem:
] Asthma bronchiale

@ chronische/akute Bronchitis

" ] Neurodermitis
il

mehr als 10 Infekte in der letzten Wintersaison

und bestehende Allergien, mit Fokus auf:
] Heuschnupfen
@ Nahrungsmittelunvertraglichkeit

2 Medikamentenallergie

Fragen zu regelméBig eingenommenen Medikamenten sowie die Einnahmedauer
(beginnend ab Geburt) von Vitamin D und Eisen runden das Bild iiber die

gesundheitliche Situation des Kindes ab.
Da die Kinder der Geburtsjahrgiinge 2008 und teilweise 2009 mittlerweile im Schulalter

sind, ist es wichtig zu erfahren, wer bereits eine Schuleinrichtung besucht, und wer

zuriickgestellt wurde. Ebenso wird die Schulform erfragt.
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3.3.3. Teil 2: Freier Antwortteil Fragebogen

Der zweite Teil des Fragebogens lésst sich ebenfalls in drei thematische Abschnitte,
gliedern:

1. Aussagen iiber das Verhalten des Kindes aus Sicht der Eltern: Ess-, Schlaf- und
emotionales Verhalten. Einschidtzung der Eltern, iiber das Verhéltnis zu ihrem
Kind.

2. Fragen zum familiiren Hintergrund: Informationen iiber eine bestehende
Partnerschaft (mit dem Vater des Kindes oder mit einem neuen
Familienmitglied). Um den familidren Hintergrund der Studienkinder gidnzlich
zu beleuchten, wurde die Angabe der Anzahl von Geschwisterkindern verlangt.

3. Fragen zur subjektiven Einschitzung der Eltern bzgl. ihrer Zufriedenheit mit
der Entwicklung, der Gesundheit sowie der gesundheitlichen Versorgung.
Einschitzung der eigenen Kompetenz im Umgang mit Ihrem Kind mit Fokus
auf:

Sicherheit bei der Bewiltigung des Alltages
Sicherheit bei der Versorgung des Kindes
Umgang mit dem traurigen Kind

Umgang mit schonen Momenten

Einschitzung, wann das Kind so krank ist, dass es einen Arzt benotigt

Bei Erkrankung des Kindes, zu wissen, an welchen Facharzt man sich

wenden kann

Zum Schluss wurde die retrospektive Meinung iiber HaNa abgefragt.
Erfragt wurde, ob der Ubergang von Klinik auf den Alltag durch die HaNa erleichtert
wurde, und welche Faktoren im Besonderen dazu beigetragen haben.

Im Anschluss konnten Verbesserungsvorschlige gemacht werden.

3.3.4. Teil 3: Freier Teil

Auf der letzten Seite des Fragebogens wurde den Eltern die Moglichkeit gegeben,

Fragen zu stellen sowie Sorgen, Wiinsche und Anmerkungen mitzuteilen.
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3.4. Statistik und Auswertung

Der vollstiandige Datensatz wurde mit Open Office Calc 3.4.1. in Tabellen
zusammengefasst.

Die statistischen Analysen erfolgten mit dem Statistikprogramm SPSS in den
Versionen 23 und 24 fiir Microsoft Windows.

Die deskriptiven Daten wurden mittels absoluter und relativer Haufigkeit sowie
Mittelwert, Median und Standardabweichung dargestellt.

Mit Hilfe von Kreuztabellen wurde bivariat der Zusammenhang zwischen
Zufriedenheit mit der Entwicklung und der altersgeméfen Entwicklung mittels Chi-
Quadrat-Statistik gepriift.

Die Gruppen ,,Studienteilnehmer und ,,Keine Studienteilnehmer* wurden ebenfalls
mittels Kreuztabellen und Chi-Quadrat-Statistik auf Unterschiede in der
Geschlechtsverteilung gepriift. Weiter wurden die beiden Gruppen mittels t-Test auf
Unterschiede in der Anzahl der Schwangerschaftswochen zum Geburtszeitpunkt und der
Geburtsgewichtsverteilung getestet.

Die Impfquoten der Studienkinder und des RKI aus Bayern wurden, mit Hilfe des
Exakte Fisher-Tests, auf signifikante Unterschiede tiberpriift.

Da die Auswertungen mittels Chi-Quadrat-Statistik, t-Test und exakte Fisher-Tests

explorativ erfolgten, wurde auf eine Korrektur verzichtet.

Ebenfalls bivariat unter Anwendung von Mann-Whitney-U-Tests wurden die
Zusammenhinge zwischen den folgenden Variablen untersucht:

" ] Schlafverhalten und Konzentrationsschwierigkeiten

- altersgemiBe Entwicklung und zusitzliche Forderung in der Vergangenheit
@ altersgemiBe Entwicklung und Zufriedenheit mit der Gesundheit
2

Essverhalten und Korpergewicht

Des weiteren wurde mittels Komogorov-Smirnov-Z der Zusammenhang zwischen
altersgemiBer Entwicklung und Konzentrationsschwierigkeit iiberpriift und mittels 2-
seitiger asymptotischer Signifikanz angegeben.

Bei allen Testungen wurde ein Signifikanzniveau von p=<.05 angesetzt.
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4. Studienergebnisse

4.1. Patientenkollektiv

Der Fragebogen wurde darauf ausgelegt, von den Eltern der Studienkinder ausgefiillt zu

werden. Den Grof3teil der Bogen beantworteten die Miitter (71 %). In 10 % der Fille
fiillten die Viter den Fragebogen aus und bei 19 % erledigten dies beide Elternteile

gemeinsam.

Schwangerschaftswochen, zum Zeitpunkt der Geburt

Im Rahmen dieser Studie wurden Kinder der 22+1 bis 36+6 SSW erfasst.

Die folgende Abbildung (Abb. 5) stellt die Verteilung der Schwangerschaftswochen,
zum Geburtszeitpunkt der Kinder (nur Studienteilnehmer) da. Es waren vor allem
Kinder der frithen Schwangerschaftswochen vertreten und dagegen wenige der spiten

Frithgeborenen.

Anzahl der Kinder

Schwangerschaftswochen

Abb. 5: Schwangerschaftswochen, zum Zeitpunkt der Geburt (n=63)
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Geburtsgewicht

Das leichteste Kind wies ein Geburtsgewicht von 485 g auf, das schwerste Kind von

2200 g.

207

157

107

Anzahl der Kinder

0 1000 1500 2500

Geburtsgewicht in Gramm

Abb. 6: Geburtsgewicht (n=63)

Insgesamt 15 Geburten in den Jahren 2008-2010 (34 %) waren Mehrlingsgeburten
(siehe Tabelle 4).

Mehrlingsgeburten

2008 2009 2010
Zwillinge (n=12) n=0 n=06 n=>6
Drillinge (n=2) n=1 n=0 n=1
Vierlinge (n=1) n=0 n=1 n=0

Tab.4: Anzahl Mehrlinge pro Studienjahr (n=15)
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Familiensituation

Die folgenden Tabellen geben Auskunft {iber die Familiensituation der Studienkinder.

Einbezogen wurden hier alle Familien, inklusive Familien mit Mehrlingsgeburten.

Ja

Mutter/Vater des Studienkindes lebt in einer Partnerschaft n=56 (89 %)
(n=63)
Mutter/Vater des Studienkindes lebt in einer Partnerschaft mit | n=54 (86 %)

dem/der leiblichen Vater/Mutter des Kindes (n=63)
Tab.5.: Partnerschaftsbeziehung der Eltern

Ja
Weitere Kinder (n=63) n=52 (83 %)
Tab.6: Familien mit weiteren Kindern

51 Familien gaben Auskunft iiber die Anzahl eigener Kinder. Eine Familie gab an
weitere Kinder zu haben, nannte jedoch nicht die Anzahl und konnte somit nicht in

Tab.7 aufgenommen werden.

Anzahl der Geschwisterkinder- Anzahl der Familien (n=51)
inklusive Mehrlinge
1 N=28 (55 %)
2 N=10 (20 %)
3 N=11 (22 %)
5 N=2 (4 %)

Tab.7: Anzahl Kinder pro Familie
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4.2. Somatisches Gedeihen mit Bezug auf altersentsprechende

Perzentilen

Die biometrischen Daten der Kinder basieren jeweils auf den Angaben der Eltern zum

Zeitpunkt der letzten U-Untersuchung.

Geburtsjahr 2008

Die KorpergroBe der Studienkinder lag im Mittel bei 111,0 cm (Median von 110,0 cm)

mit einer Standardabweichung von 8,2 cm [min: 98,5 cm, max: 122,0 cm].

Das Korpergewicht lag im Mittel bei 17,3 kg (Median bei 16,8 kg) mit einer
Standardabweichung von 3,8 kg [min: 11,2 kg, max: 23,0 kg].

Der Mittelwert der Kopfumfinge der Studienkinder lag bei 50,1 cm (Median 50,0 cm)

mit einer Standardabweichung von 2,7 cm [min: 46,0 cm, max: 54,0 cm].

Geburtsjahr 2009

Die KorpergroBe lag im Mittel bei 112,0 cm (Median von 109,3 cm) mit einer

Standardabweichung von 7,7 cm [min: 102,5 cm, max: 135,0 cm].

Das Korpergewicht lag im Mittel bei 18,4 kg (Median bei 17,9 kg) mit einer
Standardabweichung von 3,4 kg [min: 15,0 kg, max: 32,0 kg].

Der Mittelwert der Kopfumfénge lag bei 50,1 cm (Median 50,0 cm) mit einer

Standardabweichung von 1,8 cm [min: 47,0 cm, max: 53,2 cm].

Geburtsjahr 2010

Die Korpergrofie lag im Mittel bei 107,0 cm (Median von 108,0 cm) mit einer

Standardabweichung von 3,7 cm [min: 99,0 cm, max: 113,0 cm].
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Das Korpergewicht lag im Mittel bei 17,0 kg (Median bei 17,2 kg) mit einer
Standardabweichung von 2,1 kg [min: 13,8 kg, max: 24,0 kg].

Der Mittelwert der Kopfumfinge lag bei 50,3 cm (Median 50,5 cm) mit einer

Standardabweichung von 1,5 cm [min: 47,5 cm, max: 53,0 cm].

Perzentilendarstellung der biometrischen Daten

Die jeweiligen Perzentilen von Korpergewicht, Korpergrofle und Kopfumfang (KU) der

Kinder wurden geschlechtsspezifisch mithilfe der Kromeyer-H.-Daten ermittelt.

Anschliefend wurden die Perzentilenangaben in Klastern zusammengefasst und in den

Abb. 7 bis 12 dargestellt.

Abb. 7-9 stellen die Perzentilen des tatsdchlichen Alters der Kinder dar, wahrend in den

Abb. 10-12 die SSW zum Geburtszeitpunkt beriicksichtigt und die Perzentilen anhand

des korrigierten Alters der Kinder berechnet wurden.

=g Grifie 2008
)
/ ‘\\ —B—Grife 2000

dr—Grobke 2010

20

10

o T T T T o
0-19 20-32 40-58 &0-T2 EQ-100 Perzentlen

Abb. 7: Prozentuale Héufigkeit der Perzentilen der Studienkinder bezogen auf die

KorpergroBle, aufgeteilt in die Jahrgénge 2008-2010
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Abb. 8: Prozentuale Héufigkeit der Perzentilen der Studienkinder bezogen auf das

Korpergewicht, aufgeteilt in die Jahrgénge 2008-2010
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Abb. 9: Prozentuale Héufigkeit der Perzentilen der Studienkinder bezogen auf den

Kopfumfang (KU), aufgeteilt in die Jahrgiinge 2008-2010
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Abb.10: Prozentuale Haufigkeit der alterskorrigierten Perzentilen der Studienkinder

bezogen auf die Korpergrofe, aufgeteilt in die Jahrgédnge 2008-2010
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Abb.11: Prozentuale Hiufigkeit der alterskorrigierten Perzentilen der Studienkinder

bezogen auf das Korpergewicht, aufgeteilt in die Jahrgidnge 2008-2010
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Abb.12: Prozentuale Haufigkeit der alterskorrigierten Perzentilen der Studienkinder

bezogen auf den Kopfumfang, aufgeteilt in die Jahrginge 2008-2010
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4.3. Entwicklungsneurologische Beurteilung

Altersgemiiie Entwicklung

Die Einschitzung der altersgeméfen Entwicklung basiert auf den Angaben der Eltern,
die im Rahmen des Fragebogens gegeben wurden. Die Frage bezog sich auf die

altersgemif3e Entwicklung im Allgemeinen und nicht ausschlieBlich auf die korperliche

Entwicklung.

altersgeméafRe Entwicklung

M ua
W Hein

O Teilweise

Abb. 13: AltersgemiBe Entwicklung (n=62)
Im Folgenden wurden die Kinder, mit abweichender altersgemif3en Entwicklung,

genauer untersucht. Der Fokus lag auf dem Geburtsgewicht und der Anzahl der

Schwangerschaftswochen zum Zeitpunkt der Geburt.
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Anzahl der Kinder

Schwangerschaftswoche

Abb. 14: SSW zum Geburtszeitpunkt bei Kindern mit abweichender

altersentsprechender Entwicklung(n=10)

5

Anzahl der Kinder

T
1000,00 1500,00 2000,00

Geburtsgewichtin g

Abb. 15: Geburtsgewicht der Kinder mit abweichender altersentsprechender
Entwicklung (n=10)

Im Mittel wogen die Kinder 864,00 g (Median von 707,50 g) mit einer
Standardabweichung von 428,80 g. Das leichteste Kind wog 485 g und das Schwerste
1935,00 g.

42



Tabelle 8 vergleicht die durchschnittlichen Schwangerschaftswochen und das
Geburtsgewicht der altersgemil entwickelten Kinder mit den Daten der Kinder mit

abweichender altersgeméfer Entwicklung.

Kinder mit einer hoheren Zahl von Schwangerschaftswochen und damit verbundenem

hoheren Geburtsgewicht zeigen spéter auch eher eine altersgeméfe Entwicklung [28].

AltersgemiBe Abweichende
Entwicklung (n=52) altersgeméBe
Entwicklung (n=10)
Schwangerschaftswochen |30 SSW 28 SSW
zum Geburtszeitpunkt [min: 24 SSW, max: 36 [min: 25 SSW, max: 37
SSW] SSW]
Geburtsgewicht 11944 ¢ 864,0 g

[min: 540 g, max: 2200 g] |[min: 485 g, max: 1935 g]

Tab.8: Vergleich von SSW und Geburtsgewicht

Schul- bzw. Fordereinrichtungsbesuch

30 der 63 Kinder (48 %) besuchten eine Schuleinrichtung: 24 (80 %) Kinder eine
Grundschule und jeweils zwei (7 %) eine Forder-, Montessori- oder Waldorfschule.
Ein Kind wurde vor dem Besuch der Forderschule ein Jahr zuriickgestellt.

Der fehlende Schulbesuch von 33 Kindern (52 %) konnte durch die Altersverteilung
erklirt werden: Die Kinder aus den Geburtsjahren 2010 und teilweise 2009 hatten zum

Zeitpunkt der Datenerhebung das Schulalter noch nicht erreicht.
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4.4. Verhaltensformen

Schlafverhalten

Viele frithgeborene Kinder weisen Regulationsstorungen auf, die sich im Bereich des

Schlaf- und Essverhaltens zeigen.

Analysiert wurde dies durch Betrachtung des Einschlaf-, Durchschlaf- und generellen

Verhaltens des Kindes am niichsten Tag.

Prozent

Stimme nicht zu  Stimme eher Teils, teils  Stimme eher zu  Stimme zu
nicht zu

Abb. 16: Einschlafprobleme des Kindes (n=63)

Mit iiber 90 % gaben die meisten Eltern geringe bis keine Probleme beim Einschlafen

des Kindes an.

44



Prozent

Stimme nicht zu  Stimme eher Teils Teils
nicht zu

Stimme eher zu  Stimme zu

Abb. 17: Das Kind schlift die ganze Nacht durch (n=63)

Auch was das Durchschlafen betrifft ergab sich aus den Daten eine eindeutige

Mehrheit der Kinder (79 %), die hierbei keine Probleme hatten.

Dies spiegelt sich auch im hohen Prozentsatz der Kinder wider (81 %), die am néchsten

Tag jeweils erholt waren.
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Prozent

Stimme nicht zu  Stimme eher
nicht zu

Teils teils Stimme eher zu Stimme Zu

Abb. 18: Kind ist am nichsten Tag erholt (n=63)
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Essverhalten

Im Bereich des Essverhaltens wurde primir betrachtet, ob das Kind ein guter Esser ist,

somit gerne und ausreichend isst und ob es bei der Auswahl der Lebensmittel

wihlerisch ist.

Prozent

Gelegentlich Haufig

Abb. 19: Kind isst gerne und ausreichend (n=63)
Die Hilfte der Kinder isst gerne und ausreichend.

Prozent

Gelegentlich Haufig

Abb. 20: Kind ist wihlerisch beim Essen (n=62)

Jedoch zeigten 60 % der Kinder gelegentlich bis hiufig ein wihlerisches Essverhalten.
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Zusammenhang zwischen Essverhalten und Korpergewicht

Mittels Mann-Whitney-U-Test zeigt sich ein Zusammenhang zwischen Essverhalten

(,,Kind ist ein guter Esser*) und Korpergewicht der Kinder. (p=,000)

Gewicht

inKg

B

30

2

20

L]

10

5

0

Selten Gelegentich Haufig
"Mein Kind ist ein guter Esser”

Abb. 21: Zusammenhang zwischen Essverhalten und K&rpergewicht

Personlichkeit

Regulationsstorungen der Frithgeborenen konnen sich auch in Form von
Personlichkeitsauffilligkeiten zeigen. In dieser Studie wurde explizit nach
,» Trotzigkeit* und ,,Frohlichkeit” der Kinder gefragt.

Die Daten beruhen auch hier auf der subjektiven Einschitzung der Eltern.
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Prozent

Gelegentlich Haufig

Abb. 22: Trotzigkeit des Kindes (n=63)

Prozent

Gelegentlich

Haufig

Abb. 23: Frohlichkeit des Kindes (n=63)
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4.5. Gesundheitliche Entwicklung der Kinder

Augenerkrankungen

Von 63 Kindern wiesen 18 Kinder (29 %) Erkrankungen der Augen auf, 45 Kinder (71
%) hatten gesunde Augen.

Untersucht man die Augenerkrankungen der Kinder genauer, kann man diese in vier

Gruppen unterteilen:

2 Strabismus

" ] Hyperopie

a Myopie

o Zustand nach Retinopathy of Prematurity (ROP)

Prozent

My opie ROP Strabismus Hyperopie
Augenerkrankungen

Abb. 24: Augenerkrankungen (n=16)
Die Mehrheit der erkrankten Kinder litt an Hyperopie oder Strabismus. An einer

Myopie und als Sdugling an einer therapiebediirftigen Friihgeborenen-Retinopathie

(ROP) waren nur wenige Kinder erkrankt.
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Konzentrationsschwierigkeiten

Hia
M isin

O Teilweise

Abb. 25: Konzentrationsschwierigkeiten (n=58)

Konzentrationsschwierigkeiten konnen ebenfalls Ausdruck einer Regulationsstorung

sein. 20 Kinder (32 %) zeigten hier Auftilligkeiten.

Zusammenhang zwischen altersgemiifSer Entwicklung und

Konzentrationsschwierigkeiten

Es konnte kein Zusammenhang zwischen altersgeméfer Entwicklung der Studienkinder

und Konzentrationsschwierigkeiten nachgewiesen werden. (p=,062)
Acht Kinder wiesen trotz altersgemafer Entwicklung Konzentrationsschwierigkeiten

auf. Ein Kind litt trotz fehlender altersgemifBer Entwicklung nicht unter

Konzentrationsschwierigkeiten.
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altersgemafie
Entwicklung

Ha
Wl Nein

Anzahl der Kinder

Ja Mein

Konzentrationsschwierigkeiten

Abb. 26: Konzentrationsschwierigkeiten und altersgeméfe Entwicklung

Sprachprobleme

Von 63 Eltern gaben neun (14 %) Sprachprobleme bei ihren Kindern an. Die Daten
beruhen jeweils auf den subjektiven Angaben der Eltern.

Die Sprachprobleme dufBerten sich wie folgt:

@ Zwei Kinder wiesen fiir ,,Fremde* eine leichte Sprachundeutlichkeit auf. Die
Eltern konnten jedoch ohne Probleme mit dem Kind kommunizieren.

@ Fin Kind zeigte einen verspiteten Sprachbeginn. Das Kind sprach zum Zeitpunkt
der Datenerhebung, es fehlten jedoch sieben Laute.

@ Fin Kind wies ein Wortschatzdefizit auf und konnte nicht alle Artikel und
Préapositionen korrekt verwenden.

@ Zwei Kinder zeigten Artikulationsschwierigkeiten und ein begrenztes Vokabular.

@ Zwei Kinder hatten ,,sch*, ,,s*-Lautbildungsstorungen. Bei einem der Beiden
zeigten sich eine zusitzliche Schwiche der Mund-, Zungenmotorik und ein
zeitweises Nuscheln.

@ Bei einem Kind fehlte jegliche Sprachentwicklung.
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Sprachliche Forderung

Alle Kinder mit Sprachproblemen waren im Laufe ihres Lebens logopédisch
angebunden. Entweder erhielten sie in der Vergangenheit logopadische Forderung oder

wurden aktuell gefordert.

Aktuell logopédische Logopadische Forderung in

Forderung der Vergangenheit

Kinder mit n=7 Kinder (88 %) n=8 (100 %)

Sprachproblemen (n= 8)

Tab.9: Sprachliche Forderung

Chronische Erkrankungen

49 Kinder (78 %) wiesen zum Zeitpunkt der Datenaufnahme keine chronischen

Erkrankungen auf. 14 Studienkinder (22 %) litten an chronischen Erkrankungen.

Ja
Bronchopulmonale Dysplasie in der Vergangenheit n=4 (6 %)
(n=63)
Bronchitis (n=63) n=3 (5 %)
Neurodermitis (n=63) n=2 (3 %)
>10 Infekte i.d. letzten Wintersaison (n=63) n=0 (0 %)
Asthma (n=63) n=4 (6 %)

Tab.10: Chronische Erkrankungen (n=63)

Zusitzlich litt jeweils ein Kind an folgenden Krankheiten:
a Herzfehler

a Epilepsie

i chronische Niereninsuffizienz

@ Zwei Kinder waren an familidrem Mittelmeerfieber erkrankt.
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Allergien
Nach Angaben hatten 18 % der 61 Kinder an Allergien zu leiden. Bei zwei Kindern

wurden keine Angaben iiber bestehende Allergien gemacht. Diese Daten beruhen auf

den subjektiven Angaben der Eltern. Tab. 11 zeigt die jeweilige Ausprigung:

Ja
Nahrungsmittelunvertriglichkeit (n=61) n=5 (8 %)
Heuschnupfen (n=61) n=3 (5 %)
Hausstauballergie (n=61) n=2 (3 %)
Medikamentenallergie (n=61) n=1 (2 %)
Katzenhaare (n=61) n=1 (2 %)
Resorbierbares Nahtmaterial (n=61) n=1 (2 %)
Sonnenallergie (n=61) n=1 (2 %)

Tab.11: Allergien (n=61)

RegelmiiBBige Medikamenteneinnahme

Die Eltern wurden nach regelméfiger Einnahme von Medikamenten der Kinder gefragt.
Die Frage bezog sich hier nicht auf die Einnahme von Vitamin D und Eisen, da diese an

anderer Stelle im Fragebogen abgefragt wird (siehe Kap. 4.5.4.).

54 Kinder (86 %) bendtigten keine zusitzliche Medikation. Lediglich 9 der 63 Kinder
(14 %) nahmen regelmifig Medikamente ein.

Je ein Kind nahm die folgenden Medikamente ein:

@ Uralyt-U (Kalium Natrium Hydrogencitrat )

Budesonid 200 pg

Montelukast, Fluticason

Levetiracetam

Amlodipin, Ramipril

Montelukast, Kombiprédparat von Salmeterol und Fluticasonpropionat

Spironolacton, Furosemid

@ Zwei Kinder: Kalium-Iodid
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4.6. Medizinische Versorgung der Kinder

4.6.1. RegelmiiBlige Teilnahme an Vorsorgeuntersuchungen

Der Gemeinsame Bundesausschuss der Arzte und Krankenkassen legt die
Untersuchungen U1 bis U9 fiir jedes Kind bis zum 6. Lebensjahr fest.

Unter den Studienkindern nahmen 62 der 63 Kinder (98 %) an allen empfohlenen U-
Untersuchungen teil. Lediglich ein Kind erhielt nicht alle Untersuchungen. Begriindet
wurde dies von den Eltern durch eine fehlende Sprachentwicklung und ein fehlendes

Sprachverstdndnis.
Zum Zeitpunkt der Datenaufnahme wurden die Eltern aufgefordert, die letzte

durchgefiihrte U-Untersuchung anzugeben. Dem Kindesalter entsprechend war die

letzte U-Untersuchung bei 89 % die U9.
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4.6.2. Impfstatus

Ja
Alle empfohlenen Impfungen erhalten (n= 63) n=57 (91 %)

Tab.12: Erhaltene Impfungen

Fast alle Kinder wurden im empfohlenen Mal3e geimpft. Lediglich sechs Kinder
erhielten nicht alle STIKO- empfohlenen Impfungen.
Die folgenden Kombinationen an Impfungen fehlten bei je einem der sechs Kinder mit

fehlendem vollstindigem Impfstatus:

Diphterie-Pertussis-Tetanus-Auffrischung
Masern, Mumps, Rételn, Varizellen

Varizellen

Héamophilus influenzae Typ b, Hepatitis B, Mumps/Rételn, Meningokokken,

Pneumokokken
] Bei zwei Kindern fehlten die Rotaviren-Schutzimpfungen.
Begriindet wurde der liickenhafte Impfstatus durch hiufige Infekte, die eine notwendige

Verzdgerung nach sich zog, und durch Impfskepsis der Eltern (mit daraus

resultierendem reduziertem Impfplan).
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Tab. 13 stellt die Impfquoten bei der Schuleingangsuntersuchung in Bayern aus dem
Jahr 2015 [39] und die Impfquoten der Studienkinder fiir einen Teil der vom RKI
empfohlenen Impfungen dar [29].

Impfquoten pro Impfquoten der
Erkrankungen in Bayern, | Studienkinder (n=63)
2015 [39, 40] (n=104.718)
Diphterie 96,3 % 98.4 %
Tetanus 97,2 % 98,4 %
Pertussis 95,5 % 98.4 %
Hib 93,9 % 98,4 %
Polio 95,6 % 98,4 %
Hepatitis B 86,0 % 98.4 %
Masern 91,3 % 98,4 %
Mumps 91,0 % 96,8 %
Roteln 91,0 % 96,8 %
Varizellen 75,7 % 96,8 %
Meningokokken C 83,5 % 98.4 %
Pneumokokken 78,7 % 98,4 %

Tab.13: Impfquoten bei der Schuleingangsuntersuchung in Bayern vs. Impfquoten der

Studienkinder

Mit Hilfe des exaktem Fisher-Tests konnten signifikante Unterschiede zwischen den
Impfquoten folgender Impfungen ermittelt werden:

a Hepatitis B (p=.0016)

Masern (p=.0421)

Varizellen (p=<.00001)

Meningokokken (p=.0001)

@
2
@
L Pneumokokken (p=<.00001)



4.6.3. Spezielle fachiirztliche Betreuung

Ja
Augenarztbesuch im letzten Jahr (n= 63) n=57 (91 %)
Hortest im letzten Jahr (n= 57) n=39 (68 %)
Sprachtest im letzten Jahr (n= 46) n=27 (59 %)
Entwicklungsneurologische Versorgung (n= 63) n=22 (35 %)
Neurologische Testung mit 24 Monaten (n= 60) n=23 (38 %)

Tab.14: Spezielle fachirztliche Kontrollen

Augenarzt

Uber 90 % der 63 Kinder nahmen im letzten Jahr an augenirztlichen Kontrollen teil.

Hortest

68 % der Kinder wurden im letzten Jahr mittels Hortest untersucht.

Von 63 Kindern zeigten 52 Kinder (83 %) im letzten Hortest ein beidseitig unauffilliges
Ergebnis.

Gefragt wurde hier nach dem Ergebnis des letzten durchgefiihrten Hortests, unabhédngig
vom Zeitpunkt der Durchfiihrung (vgl. Angabe in Tab. 14 bezog sich auf einen
durchgefiihrten Hortest im letzten Jahr).

Sprachtest

Uber die Hilfte der Kinder wurde im letzten Jahr mittels Sprachtest untersucht.

Entwicklungsneurologische Untersuchung

In Tab.15 wurden die Ergebnisse der entwicklungsneurologischen Kontrollen
dargestellt. Dabei konnte nur auf die Daten von 17 der 22 entwicklungsneurologisch
untersuchten Kinder zuriickgegriffen werden, da nur diese Eltern Auskunft iiber die

Ergebnisse der entwicklungsneurologischen Untersuchung gaben.

Auffillig Gesund
Ergebnis der entwicklungsneurologischen |n=11 (65 %) n=6 (35 %)

Untersuchung (n=17)

Tab.15: Ergebnis der entwicklungsneurologischen Untersuchung
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Sechs Kinder konnten im Rahmen der neurologischen Untersuchung als gesund

eingestuft werden. Tab.16 gibt Auskunft iiber die Erkrankungen der elf Kinder.

Kind 1

Kind 2

Kind 3

Kind 4

Kind 5§

Kind 6

Kind 7

Kind 8

Kind 9
Kind 10
Kind 11

globale Entwicklungsstorung

>

Koordinationsstorungen

Konzentrationsschwierigkeiten

b

Sprachentwicklungsstorung

Motorische Entwicklungsverzogerung

geistige Entwicklungsverzogerung

Intelligenzminderung

Auffilligkeiten im sozial-emotionalen

Verhalten

Mikrozephalie

bilaterale Cerebralparese

ADHS

(Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivititsstor

ung)

Absencen-Epilepsie

Trisomie 21

muskulédre Hypotonie mit orofazialer

Hypotonie

Tab.16: Neurologische Erkrankungen pro Kind
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Neurologische Testung mit 24 Monaten

23 Kinder (38 %) wurden im Alter von 24 Monaten neurologisch getestet.

Auffillig Gesund
Ergebnisse der 24-Monats-Testung n=12 (63 %) n=7 (37 %)
(n=19)

Tab.17: Ergebnisse der 24-Monats-Testung

Auch hier konnten auf die Daten von 19 Kindern zuriickgegriffen werden, da bei vier
Kindern keine Ergebnisse der neurologischen Testung mit 24 Monaten angegeben

wurden.

Zwolf Kinder wiesen ein pathologisches Ergebnis der 24 Monatstestung auf. Dies stellte

sich wie folgt dar:

Kind 1
Kind 2
Kind 3
Kind 4
Kind 5
Kind 6
Kind 7
Kind 8
Kind 9
Kind 10
Kind 11
Kind 12

Ausbleiben der erwarteten physiologischen | x

>

Entwicklung

Konzentrationsschwierigkeiten X

Sprachentwicklungsstorung X

Motorische Entwicklungsverzogerung X X X

Reaktion auf schwere Belastungen und X

Anpassungsstorungen

bilaterale Cerebralparese X X X |X X

Blindheit und hochgradige Sehbehinderung X

Gedeihen unterhalb der 10. Perzentile X

reduziertes Regulationsverhalten X

muskulédre Hypotonie mit orofazialer X

Hypotonie

Tab.18: Diagnosen, die pro Kind im Rahmen der 24-Monats-Testung gestellt wurden
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4.6.4. Medikamentose Therapien

Vitamin D

Frithgeborene Kinder haben ein hohes Risiko fiir eine unzureichende Mineralisierung
des Skelettsystems [30].

Ab dem empfohlenen Zeitpunkt nach der Geburt erhielten alle Frithgeborenen Vitamin
D oral zur Nahrungserginzung.

Die folgende Grafik gibt Auskunft iiber individuelle Einnahmezeitrdaume von Vitamin

D. Beginn der Einnahme war jeweils der Geburtszeitpunkt.

Prozent

4 Monate € Monate 12 Monate 15 Monate 18 Monate 24 Monate 36 Monate
und langer

Abb. 27: Zeitraum der Vitamin D Einnahme (n=41)
Der Grofiteil der Kinder (88 %) erhielt Vitamin D bis mindestens zum vollendeten
ersten Lebensjahr. 24 % der Kinder erhielten es sogar bis zum vollendeten dritten

Lebensjahr und ldnger.

Eisen
Die Einnahme von Eisenpréparaten (in Form von 2-wertigen Eisenprédparaten oral) wird
ebenso wie die Vitamin-D-Einnahme empfohlen. War diese von den Eltern erwiinscht,

begann die Einnahme ab ausreichendem oralen Nahrungsaufbau.
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Prozent

12 Monate Mig erhalten

Abb. 28: Zeitraum der Eiseneinnahme (n= 34)

50 % der Studienkinder wurden nach S1-Richtlinien der AWMEF (Arbeitsgemeinschaft
der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften e.V), die eine Eiseneinnahme

von zwolf bis fiinfzehn Monaten vorsehen, versorgt. Lediglich 6 % der Kinder erhielten

zu keinem Zeitpunkt ihres Lebens oral 2-wertige Eisenpriparate.
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4.7. Zusitzliche entwicklungsfordernde Massnahmen

Zusiatzliche Forderung in der Vergangenheit

Das Betreuungsprogramm von HaNa unterstiitzte die Eltern bei der optimalen
Betreuung der Kinder und half ihnen, einen Uberblick iiber zusitzliche
Forderungsmoglichkeiten zu gewinnen und Vernetzungen aufzubauen.

Zur Auswahl standen vor allem Physio- und Ergotherapie sowie Logopidie.

43 Kinder (68 %) nahmen in der Vergangenheit Forderungsangebote wahr. 32 % (20
Kinder) der 63 Kinder wurden nicht speziell geférdert.

Im Sduglingsalter war vor allem die physiotherapeutische Betreuung von Bedeutung.
Diese wurde von der Hilfte der Familien wahrgenommen. Im Durchschnitt dauerte die
Forderung 27 Monate.

An zweiter Stelle findet sich die logopédische Betreuung zu finden, die von 40 % der
Familien wahrgenommen wurde. Hier dauerte die Forderung im Schnitt 24 Monate.

Die ergotherapeutische Forderungsdauer betrug im Schnitt 20 Monate und wurde von

21 Familien (33 %) in Anspruch genommen.

Ja Nein Durchschnittliche

Forderungsdauer

Physiotherapie (n=63) n=33 (52 %) n=30 (48 %) |27 Monate
[Min: 3 Monate
Max: 84 Monate]

Logopadie (n= 63) n=25 (40 %) n=38 (60 %) |24 Monate
[Min: 2 Monate
Max: 96 Monate]

Ergotherapie (n=63) n=21 (33 %) n=42 (67 %) |20 Monate
[Min: 2 Monate
Max: 48 Monate]

Sonstige (n= 63) n=6 (10 %) n=57 (91 %) 36 Monate
[ Min: 1 Monat
Max: 72 Monate]

Tab.19: Forderungsarten in der Vergangenheit
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Die sonstigen Forderungen setzten sich aus folgenden Angeboten zusammen:
] Heilpddagogische Betreuung

" ] Augenfriihforderung

] Erndhrungstherapie: Sondenentwohnung

@

Musiktherapie

Aktuelle, zusitzliche Forderung

Aktuell werden noch 32 % der Kinder gefordert, was einer Rohdatenzahl von 20

Kindern entspricht. 42 Kinder (68 %) erhalten aktuell keine Forderung (mehr).

Ja
Logopadie (n=62) n=10 (16 %)
Ergotherapie (n=62) n=10 (16 %)
Sonstige (n=63) n=5 (8 %)
Physiotherapie (n=62) n=5 (8 %)

Tab.20: Aktuelle Férderungsarten

Das Forderungsangebot der sechs Kinder, die aktuell weitere Forderungen erhalten,

besteht aus:

] Integrativem Kindergarten
" ] Kinderpsychologe
] Reittherapie
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Zusammenhang zwischen altersgeméBer Entwicklung des Kindes und zusétzlicher
Forderung in der Vergangenheit

Gefordert wurden, wie bereits oben beschrieben, 43 der 63 Studienkinder.
Es zeigt sich dabei kein Zusammenhang zwischen deren altersgemif3en Entwicklung

und einer zusétzlichen Forderung in der Vergangenheit (p=,125).

Betrachtet man die Kinder mit fehlender altersgeméBer Entwicklung, ldsst sich lediglich

ein Kind verzeichnen, welches in der Vergangenheit nicht geférdert wurde.

zusatzliche
Férderung in

ar
“ergangenheit

M.Ja
W Hein

Anzahl der Kinder

Ja MNein

altersgemidRe Entwicklung

Abb. 29: Zusammenhang zwischen altersgemifBer Entwicklung und zusétzlicher

Forderung in der Vergangenheit
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4.8. Eltern-Kind Interaktion

Um einen Uberblick iiber die Beziehung zwischen Eltern und Kind zu bekommen,
beleuchten einige Fragen das Verhiltnis zwischen Eltern und Kind sowie die
Kompetenz der Eltern bei der Versorgung des Kindes.

Alle Angaben basieren auf den subjektiven Einschidtzungen der Eltern im Rahmen des

Fragebogens.

Verhiiltnis zwischen Eltern und Kind
Die Eltern hatten die Moglichkeit, das Verhiltnis zu ihrem Kind zu beschreiben.
Der iiberwiegende Teil der Eltern schitze das Verhiltnis zueinander als entspannt,

herzlich, gliicklich und meist unkompliziert ein.

90

Verhaltnis zwischen Eltern und Kind

M herzlich

m gliicklich

M entspannt

= unkompliziert

: J : __|
trifft zu trifft eher zu teils, teils trifft eher  trifft nicht zu
nicht zu

Abb.30: Verhiltnis zwischen Eltern und Kind

66



Kompetenz der Eltern im Umgang mit ihrem Kind
Uber 90 % der Eltern fiihlten sich sowohl bei der Bewiiltigung des Alltags als auch bei

der Versorgung des Kindes iiberwiegend sicher. Es fiel ihnen leicht, schone Momente

mit dem Kind zu genieB3en und es zu trosten, wenn es traurig war.

Alle Eltern fiihlten sich sicher bei der Einschitzung, ob das Kind krank sei, und wiissten

im Notfall, an welchen Facharzt sie sich jeweils zu wenden hiitten.

Stimme | Stimme Teils, Stimme | Stimme zu
nicht zu eher Teils eher zu
nicht zu

Sicherheit bei der n=0 n=2 n=2 n=19 n=39
Bewiltigung des Alltags | (0 %) 3 %) 3 %) (31 %) (63 %)
mit dem Kind (n= 62)
Sicherheit bei der n= n=0 n=0 n=7 n=56
Versorgung des Kindes | (0 %) (0%) (0 %) (11 %) (89 %)
(n=63)
Leichtigkeit, das Kind zu | n=1 n= n= n=12 n=45
trosten, wenn es traurig | (2 %) (0 %) (7 %) (19 %) (73 %)
ist (n=62)
Leichtigkeit, schone n=0 n=0 n=2 n=14 n=46
Momente mit dem Kind | (0 %) (0 %) (3 %) (23 %) (74 %)
zu genieflen (n= 62)
Einschiatzungvermogen, ' n=0 n=0 n=0 n=5 n=>58
wann das Kind so krank | (0 %) (0 %) (0 %) (8 %) (92 %)
ist, dass es einen Arzt
benotigt (n= 63)
Wenn das Kind krank n= n= n=0 n=5 n=58
ist, zu wissen, an welchen | (0 %) 0 %) (0 %) (8 %) (92 %)
Facharzt man sich
wenden kann
(n=63)

Tab.21: Kompetenz der Eltern im Umgang mit ihrem Kind
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4.9. Einschiitzung Lebensqualitiit aus Sicht der Eltern

Ein weiterer wichtiger Indikator ist die Zufriedenheit der Eltern mit der allgemeinen
Entwicklung, der Gesundheit und der gesundheitlichen Versorgung des Kindes,
unabhingig davon, ob das Kind an Erkrankungen litt oder nicht.

Dazu konnten die Eltern im Rahmen des Fragebogens anhand eines Zahlenstrahles von

0 bis 10 ihre Zufriedenheit einschitzen (O steht hier fiir ,,unzufrieden®, 10 fiir ,,sehr

zufrieden®).

Prozent

0

o0 10 20 30 40 50 60 70 B0 90 100
Zufriedenheit mit der Entwicklung des Kindes

Abb. 31: Zufriedenheit mit der Entwicklung des Kindes (n=63)

Die Mehrzahl der Eltern gab Werte iiber sieben auf dem Zahlenstrahl an.
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Zufriedenheit mit der Gesundheit des Kindes

Abb. 32: Zufriedenheit mit der Gesundheit des Kindes (n=63)

Uber 90 % der Eltern waren mit der Gesundheit des Kindes zufrieden und bewerteten

dies mit den Werten 8 bis 10.

Prozent
S

- 317%
T 1
00 10 20 3p 40 S50 60 FO0 80 80 100

Zufriedenheit mit der gesundheitlichen Versorgung des
Kindes

Abb. 33: Zufriedenheit mit der gesundheitlichen Versorgung des Kindes (n=63)
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Zusammenhang zwischen altersgeméfer Entwicklung und Zufriedenheit der
Eltern mit der Entwicklung

In Abb.34 werden die Zufriedenheit der Eltern mit der Entwicklung des Kindes und die

altersgemifle Entwicklung dargestellt.

Wegen geringer Zellenbesetzung wurde kein Qui-Quadrat-Test berechnet.

Dennoch lisst sich erkennen, dass die Eltern von fiinf Kindern mit fehlender
altersgemiBer Entwicklung sehr zufrieden mit der Entwicklung ihrer Kinder waren.
Auf der anderen Seite gab es ein Elternpaar, welches trotz normaler Entwicklung nur

teilweise zufrieden war.

Zufriedenheit
mit der
Entwicklung
des Kindes

W2p
Wzp
Mso
dspo
Han
W00

Anzahl der Kinder

Ja MNein

altersgemdRe Entwicklung

Abb. 34: Zusammenhang zwischen altersgemifBer Entwicklung und Zufriedenheit der

Eltern mit der Entwicklung
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Zusammenhang zwischen altersgemiBer Entwicklung und Zufriedenheit mit der

Gesundheit des Kindes

Mit Hilfe des Mann-Whitney-U-Test wurde der Zusammenhang zwischen der
altersgemifBen Entwicklung und der Zufriedenheit der Eltern mit der Gesundheit des
Kindes untersucht.

Es ergab sich eine 2-seitige asymptotische Signifikanz von 0,101. Bei einem
Signifikanzniveau von 0,05 kann davon ausgegangen werden, dass kein
Zusammenhang, zwischen der altersgeméfen Entwicklung der Kinder und der
Zufriedenheit der Eltern besteht.

Ein Teil der Eltern war trotz ausbleibender altersgeméfer Entwicklung mit der
gesundheitlichen Situation ihrer Kinder zufrieden. Von zehn Kindern, die nicht
altersgemil} entwickelt waren, waren neun Eltern mit der Gesundheit ihrer Kinder

zufrieden.

Zufriedenheit
mit der
Gesundheit
des Kindes

Wao
W50
E&po
Erpo
| W]
Ban
Wiop

Anzahl der Kinder

Ja Mein

altersgemidRe Entwicklung

Abb. 35: Zusammenhang zwischen altersgeméfBer Entwicklung und Zufriedenheit mit

der Gesundheit des Kindes
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4.10. Retrospektive Beurteilung Nachsorgemassnahmen durch

Betreuungspersonen

Im letzten Teil des Fragebogens wurden die Eltern nach ihre Meinung iiber HaNa
befragt.

Sie konnten angeben, ob sie den Eindruck hatten, dass ihnen der Alltag mit Hilfe von
HaNa erleichtert wurde. Es handelt sich auch hier um eine subjektive, retrospektive

Einschitzung der Eltern.

Haben Sie den Eindruck, dass lhnen der Alltag mit Hilfe von HaNa erleichtert
wurde ?

|| Ja .
W riein

O Teilweise

Abb.36: Alltagserleichterung durch HaNa (n=61)

Zusammenfassend lédsst sich sagen, dass mit knapp 61 % der Nennungen eine deutliche

Mehrheit der Eltern durch HaNa eine Erleichterung ihres Alltags erlebte.
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5. Diskussion

5.1. Zusammenfassung

Mit der vorliegenden Studie ,,Langfristige Effekte sozialmedizinischer Nachsorge bei
Friih- und kranken Neugeborenen* wurde mittels einer Befragung, verschiedene
Aspekte der aktuellen Lebens- und Gesundheitssituation ehemals durch die
sozialmedizinische Nachsorge betreuter Kinder und deren Familien ermittelt.

Im Rahmen des Fragebogens wurden relevante Daten von 63 Kindern ermittelt. Alle
Studienkinder wurden in den Jahren 2008 bis 2010 von HaNa betreut.

Erfragt wurden biometrische Daten und Angaben zur gesundheitlichen Situation (in
Bezug auf den aktuellen Gesundheitsstatus und die Gesundheitsvorsorge). Des Weiteren
wurden Informationen zur Familienstruktur, Kompetenz der Eltern und deren Verhiltnis
zu ihren Kindern ermittelt.

Es zeigt sich, dass viele Familien medizinisch gut betreut waren.

Ein groBer Anteil der Familien nahm zusitzlich an entwicklungsférdernden Angeboten
teil. Das Eltern-Kind-Verhiltnis erscheint iiberwiegend positiv. Ebenso die Kompetenz
der Eltern. Uber die Hilfte der Eltern beurteilte nach 7-9 Jahren die Betreuung durch

HaNa weiterhin als hilfreich.

5.2. Diskussion der Methoden
5.2.1. Reprisentativitiit der Studie und des Studienkollektivs

Zwischen der Geburt der ersten Studienkinder und dem Zeitpunkt der Datenerfassung
waren acht Jahre vergangen. Dies hatte zur Folge, dass Kontaktdaten aus dem Bestand
von HalNa teilweise nicht mehr aktuell, die entsprechenden Familien umgezogen und

somit nicht mehr zu erreichen waren.

Ein Teil der Familien nahm regelméfig an den jihrlichen Friihchenfesten teil und

konnte iiber diese Quelle ausfindig gemacht werden.
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Nur wenige Kinder befanden sich zum Zeitpunkt der Datenerfassung in
Weiterbehandlung im iSPZ der Kinderklinik und konnten iiber diesen Weg erreicht
werden.

Dennoch konnte eine Follow-up rate von 34 % erzielt werden. Zur Kldrung der Frage,
ob die Daten der 122 Familien, die nicht erreicht werden konnten, das Outcome
entscheidend verdndert hitten, wurden die zur Verfiigung stehenden klinischen Daten
der Teilnehmer sowie der Nicht-Teilnehmer verglichen. (siehe Kap. 3.1.4.)

Beide Gruppen waren sowohl in der Geschlechterverteilung, bei der Anzahl der
Schwangerschaftswochen und dem Geburtsgewicht der Kinder vergleichbar. Somit ist

eine selektionsbedingte Verzerrung der Daten unwahrscheinlich.

5.2.2. Reliabilitit der Elternfragebogen

Um eine hohe Reliabilitit der Fragebogen zu erreichen, wurde der Fragebogen vorab an
einer kleinen Zahl an Familien getestet. Die Verstindlichkeit der Fragen wurde somit
sichergestellt. Der Fragebogen lag nur in deutscher Sprache vor. Um Familien mit
Migrationshintergrund nicht auszuschlieen, wurde vor allem diesen Familien ein

gemeinsames Ausfiillen angeboten.

Im direkten Anschluss an die Nachsorge konnten die Familien einen
Evaluationsfragebogen ausfiillen. Das Layout dieses Fragebogens wurde bzgl. Auftbau
und Design an den Abschlussfragebogen angepasst.

Zum Zeitpunkt der Erstellung der Arbeit wurde das farbliche Design des HaNa Logos
verdndert. Das alte Logo beinhaltete die Farben griin und gelb, das neue Logo die
Farben blau und rot. Der Fragebogen dieser Studie orientiert sich am alten Design,

Arbeit und Artikel wurden an das aktuelle Design angepasst.

Im Vergleich zur direkten medizinischen Untersuchung des Patienten wird die
Datenerfassung mittels Fragebogen oft kritisch gesehen. Grund dafiir sind die
subjektiven Angaben der ausfiillenden Personen, die teilweise nicht auf medizinischen

Fakten basieren.
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Im Rahmen dieser Studie basierte ein Teil der biometrischen Daten und Diagnosen im 1.
Teil des Fragebogens auf Ergebnissen von Untersuchungen, die von einem Arzt
durchgefiihrt wurden.

Der zweite und dritte Teil des Fragebogens zielt explizit auf die subjektiven Meinungen
der Eltern ab. Personliche Meinungen und Einschitzungen der Eltern waren erwiinscht,
z.B. bei Angaben iiber den Gesundheitsstatus oder der Einschitzung zur altersgemifien

Entwicklung der Kinder.

Trotz dieser vermeintlichen Schwiichen einer Datenerfassung mittels Fragebogen stellt
diese eine weitaus giinstigere Alternative zu aufwendigen standardisierten Testbatterien

dar.

Johnson et al. stellten 2004 fest, dass ein Elternfragebogen eine valide Alternative zur
Outcome-Beurteilung darstellt. Im Rahmen ihrer Studie entwickelten diese einen
Fragebogen fiir Eltern sehr kleiner Frithchen, dessen Auswertungsergebnisse mit den
Resultaten des an den gleichen Kindern angewandten ,,Mental Development Index of
the Bayley Scales of Infant Development-1I* verglichen wurden.

Es ergaben sich signifikanten Korrelationen (p<0,001) zwischen den beiden
Testverfahren. Ebenso konnte eine vergleichbare Sensivitit, Spezifitit und Test-Restest-

Reliabilitit demonstriert werden [31].
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5.2.3. Verbesserungspotential des Fragebogens

Die Verstindlichkeit der Fragen wurde im Vorfeld erfolgreich getestet: Es wurden

keine unverstindlichen und missverstiandlichen Angaben durch die Eltern gemacht.

Der Fragebogen besitzt einen Umfang von sechs Seiten. Um eine méglichst hohe
Teilnehmerquote zu erreichen, wurden der Umfang und die Anzahl der Fragen auf sechs

Seiten beschrinkt.

Dennoch wurde im Rahmen der Auswertung deutlich, dass einige weitere

Informationen von Bedeutung gewesen wiren:

] Die Frage zur ,,altersgeméfBen Entwicklung der Studienkinder* wurde sehr
allgemein gehalten. Dies ergab einen zu hohen Interpretationsspielraum fiir die Eltern,

was zu Lasten der Vergleichbarkeit mit den Angaben der anderen Studienkinder.

@ Jedes Studienkind erhielt im Anschluss an die Geburt in einer Klinik
physiotherapeutische Betreuung. Nur die Hilfte der Familien (51 %) fiihrte diese
Betreuung nach dem Klinikaufenthalt fort. Hier wire eine Angabe zu den Griinden von

Interesse gewesen.

@ Ebenso wiren die Griinde fiir die fehlende Durchfithrung der 24-Monats-

Testung von Bedeutung gewesen.

] Die Eltern konnten Angaben iiber die Anzahl weiterer Kinder machen. Jedoch
wurde nicht nach dem Geburtsdatum moglicher Geschwisterkinder gefragt. Diese
Angaben hitten gezeigt, ob sich die Familie nach einem frithgeborenen Kind bereit fiir

ein weiteres Kind gefiihlt hat.
2 Im Rahmen des Fragebogens wurde nach aktuellen Regulationsstorungen im

Ess-, Einschlaf-, Durchschlaf- und generellen Verhalten gefragt. Es fehlen jedoch

Angaben iiber die Historie einer moglichen Regulationsstérung.
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5.3. Diskussion der Ergebnisse

5.3.1. Patientenkollektiv

Wie aus den Zahlen des statistischen Bundesamtes Bayern hervorgeht, gehen 76 Prozent
der erwerbstitigen Miitter einer Teilzeitbeschiftigung nach. Bei den Vitern belduft sich
deren Anteil auf lediglich 4 Prozent. 81 Prozent der Miitter nannten personliche oder
familidre Verpflichtungen als Hauptgrund dafiir, auf Teilzeitbasis zu arbeiten [32].

Aus diesen Daten kann geschlossen werden, dass generell mehr Miitter als Viter den
Alltag mit ihren Kindern verbringen. Dies korreliert mit dem hohen Anteil an Miittern,
die den Fragebogen ausfiillten. Dadurch dass sich mehr Miitter um die Kinder kiimmern

und mehr Miitter den Fragebogen ausfiillten, erhoht sich die Reliabilitidt der Angaben.

Schwangerschaftswochen, zum Zeitpunkt der Geburt

Das Studienkollektiv beinhaltet vor allem Kinder der frithen Schwangerschaftswochen
(,,early-preterms‘‘) und eher weniger der spiten Friihgeborenen, den so genannten ,,late-
preterms*.

Durch die Mehrzahl der ,,Early-Preterms* ldsst sich die Verteilung der Geburtsgewichte,

in Richtung der leichteren Kinder, erklédren.

Mehrlingsgeburten

Im Rahmen der vorliegenden Studie sind iiberdurchschnittlich viele
Mehrlingsschwangerschaften zu finden, dies kann mit einem héheren Risiko einer
Frithgeburt bei Mehrlingsschwangerschaften begriindet sein [33].

Laut Daten des Statistischen Bundesamtes kam 2011 auf jede 57. Frau eine
Mehrlingsgeburt. Dies entspricht 2 % Mehrlingsgeburten [34]. Im Studienkollektiv

waren 24 % Mehrlingsgeburten vertreten.

Familiiire Situation
86 % der Kinder wuchsen in einer Kernfamilie mit beiden leiblichen Elternteilen auf, 11
% der Kinder bei nur einem Elternteil. 3 % lebten in einer Stieffamilie (leiblicher und

sozialer Elternteil).
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Im Vergleich dazu lag laut Studien des Robert-Koch-Institutes der Anteil an Kindern,
die 2011 in Deutschland in Kernfamilien aufwuchsen, bei 80 %, jener Kinder, die in
einer Stieffamilie aufwuchsen bei 7 %, und die bei nur einem Elternteil lebten bei 14 %
[35].

Die geringere Zahl an Trennungen trotz erhohter Belastung einer Frithgeburt ldsst auf
eine positive Verstirkung der Partnerschaftsbeziehung durch die gemeinsame
Versorgung des Kindes schlieen. Dies bestitigen Untersuchungen von Dr. S.Saigal,
einer international fithrenden Neonatologin. Sie berichtet von Eltern, die sich durch die
Herausforderung, sich gemeinsam um ein frithgeborenes Kind kiimmern zu miissen,
noch niher gekommen sind [23].

Durch Stressreduktion im familidren Bereich kann mit Hilfe von HaNa dieser Faktor
noch unterstiitzt werden.

Zudem besteht die Moglichkeit, die Eltern im Rahmen der Nachsorge psychologisch zu
unterstiitzen und gegebenenfalls weiteren Therapiebedarf zur Aufarbeitung von
entstandenen Traumata beziehungsweise Beziehungskonflikten zu eruieren.

Wie wichtig die Unterstiitzung der Familien ist, stellen auch Lean et.al in ihrer Studie
dar.

Sie zeigten, dass es Miittern, die ein hohes Mal3 an psychosozialer Belastung erfahren,
oft schwerer fillt ein unterstiitzendes hdusliches Umfeld fiir ihre Kinder bereit zu stellen
[13]. Dies ist ein potenziell modifizierbarer Faktor, welcher bei frither Intervention zur
Unterstiitzung der miitterlichen Funktion und der Elternschaft durch HaNa gezielt

eingesetzt werden kann.

Im Studienrahmen lag die durchschnittliche Anzahl an Kindern pro Familie bei 2,4.

Damit lag sie etwas iiber dem Bundesdurchschnitt von 2 Kindern pro Familie [36].
Leider liegen keine Angaben iiber das Geburtsdatum moglicher Geschwisterkinder vor.

Somit ldsst sich nicht sagen, ob die Familien ggf. weitere Kinder vor oder nach dem

Studienkind bekamen.
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5.3.2. Somatisches Gedeihen

Das Thema Erndhrung spielte in den meisten Familien von Geburt des Kindes an eine
grofe Rolle, und die stetige Gewichtszunahme stand meist an erster Stelle: Sobald die
Kinder aus der Klinik entlassen wurden, gehorte das regelmiBige Wiegen zur téglichen
Routine. Viele Eltern machten sich Sorgen um die Nahrungsaufnahme und Entwicklung
ihrer Kinder, weshalb die Nachsorge auch in diesem Bereich eine grof3e Rolle spielte.
Zum einen wurde der Gewichtsverlauf der Kinder durch Fachpersonal kontrolliert, zum
anderen konnten die Eltern bei Erndhrungsfragen und diesbeziiglichen Problemen

unterstiitzt werden [6].

Der Grofteil der Studienkinder gedieh in Bezug auf Korpergrofle, -gewicht und
Kopfumfang unterhalb der 50. Perzentile.(vgl. Abb.7-12)

Dies entspricht zunédchst nicht der erwarteten Entwicklung, da die Kinder bis zum 24.
Lebensmonat mit ihrer somatischen Entwicklung auf dem Stand gleichaltriger,
termingeborener Kinder liegen sollten [37]. Bis zum 24. Lebensmonat wird das Alter
der Kinder an ihren errechneten Geburtstermin angepasst und die Entwicklung der
Kinder anhand ihres korrigierten Alters betrachtet.

Es stellt sich nun die Frage, ob das Alter der Kinder bis iiber den 24. Lebensmonat
hinaus korrigiert werden sollte.

Dazu stellen Abbildungen 10-12 die alterskorrigierten Perzentilen der Studienkinder
dar. Es kann im Vergleich zu den nicht korrigierten Daten, ein Trend zu héheren
Perzentilen gezeigt werden. Die Verbesserung der Perzentilen reicht jedoch nicht aus,
um fiir eine Verldngerung des Zeitraums der Alterskorrektur iiber 24. Lebensmonate zu

pladieren.

Auch in vergleichbaren Studien zeigt sich, dass die ehemaligen frithgeborenen Kinder
auch nach einigen Jahren eher klein und leicht waren [10, 38]. Frau Dr. Saigal stellte in
ihrer Arbeit ,,Growth Trajectories of Extremely Low Birth Weight Infants From Birth to
Young Adulthood: A Longitudinal, Population-Based Study* fest, dass auch hier die
ehemaligen Frithgeborenen mit Gewicht und Gré8e im Durchschnitt unter der 50.
Perzentile lagen [38].

In diesem Studienkollektiv sind, wie auch in eben genannter Arbeit von Frau Dr. Saigal,
v.a. Kinder der frithen Schwangerschaftswochen (,,early-preterms*) und eher weniger

der spiten Frithgeborenen, den so genannten ,,late-preterms‘ vertreten.
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Dies kann einen Grund fiir die hohe Anzahl an niedrigen Korperperzentilen darstellen.
D.Singer vermutet in seiner Arbeit ,,Long-term survival of preterm neonates*, dass ein
zu schnelles Auftholwachstum zu Lasten einer langfristigen nachteiligen
,,Uberfrachtung® des Organismus gehen konnte [10].

Geht man von dieser Vermutung aus, zeigten die Studienkinder kein zu schnelles

Aufholwachstum und keine damit einhergehende Uberfrachtung des Organismus.

Eltern sind durch den Vergleich der Koérpermafle mit termingeborenen Gleichaltrigen oft
verunsichert.

Demnach legt, wie oben beschrieben, das Nachsorgeteam von HaNa grof3en Wert
darauf, die Eltern bei der Erndhrung der Kinder bzgl. Art und Menge der Nahrung zu

unterstiitzen.

Der Erfolg spiegelte sich in folgenden Faktoren wieder:

] Die Hilfte der Eltern schitzte ihre Kinder als gute Esser ein.

2 Trotz des - im altersiiblichen Durchschnitt - geringeren Gewichts des Kindes,
gaben die Eltern eine hohe Zufriedenheit bei der Entwicklung des Kindes an. 84 % der

Eltern schitzten ihre Kinder als "altersgemal} entwickelt" ein (siehe Kap.4.8.).

5.3.3. Entwicklungsneurologische Beurteilung

Altersgeméifie Entwicklung

Im Rahmen des Fragebogens wurden die Eltern nach einer altersgeméfen Entwicklung
ihrer Kinder befragt. Sie konnten sich hierbei auf die Angaben des Kinderarztes aus den
U-Untersuchungsheften berufen oder auf Basis ihrer eigenen Einschidtzung antworten.
Dadurch kann eine Verzerrung durch die subjektive Einschidtzung der Eltern hier nicht

ausgeschlossen werden.

Erfreulicherweise entwickelten sich, laut den Angaben der Eltern, 84 % der Kinder
ithrem Alter entsprechend.

Kinder mit einer hoheren Zahl von Schwangerschaftswochen und damit verbundenem
hoheren Geburtsgewicht zeigen spéter auch eher eine altersgeméle Entwicklung [28]

(vgl. Tab.8).
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5.3.4. Verhaltensformen

Am Anfang ihres Lebens haben Kinder oft Schwierigkeiten, die Reize, die von auflen
auf sie einwirken, zu verarbeiten. Dies kann sich durch problematisches Schlaf-, Ess-
und Interaktionsverhalten du3ern. Durch eine problematische Mutter-Kind-Beziehung
konnen derartige Regulationsstdrungen noch verstéirkt werden. Schon vergleichsweise
geringe Storungen dieser Interaktionen konnen groflere Auswirkungen auf die
Entwicklung des Sduglings nehmen [12]. Der unumgingliche Aufenthalt der Frithchen
auf der Neugeborenen Intensivstation kann durch damit verbundene verminderte
korperliche Kontakte einen Storfaktor darstellen.

Um die langfristigen Auswirkungen zu analysieren, wurden Schlaf-, Ess- und

Interaktionsverhalten der sechs bis achtjdhrigen Studienkindern erfragt.

Der Grof3teil der Studienkinder hatte weder Einschlaf- noch Durchschlafprobleme und

war am nédchsten Tag nach Aussage der Eltern ausgeschlafen und erholt.

Im Bereich des "trotzigen und frohlichen Verhaltens" lagen keine Regulationsstérungen
vor. Das leicht gehiufte trotzige Verhalten kann als altersgerechtes physiologisches
Verhalten interpretiert werden.

Von Interesse fiir zukiinftige Arbeiten wire ein Vergleich der aktuellen
Regulationsstorungen mit Regulationsstorungen, die schon im Kleinkindesalter
aufgetreten sind.

Zum Zeitpunkt dieser Arbeit lagen hierzu keine vergleichbaren Daten vor.
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5.3.5. Gesundheitliche Entwicklung der Kinder

Augenerkrankungen

Die Retinopathia praematurorum (ROP) spielt im Rahmen der Frithgeburtlichkeit eine
grofBe Rolle. Sie stellt im Kindesalter mit einer Haufigkeit von 25 bis 50 % die haufigste
Erblindungsursache dar [14]. Es konnen neben einer Sauerstoffexposition das
Gestationsalter bei der Geburt, das Geburtsgewicht und die postnatale
Gewichtszunahme als Einflussgrof3en auf den Verlauf der ROP genannt werden [15].
Dr. A. Stahl stellte in seiner Arbeit ,,Frithgeborenenretinopathie — Pathophysiologische
Grundlagen und aktuelle Behandlungsoptionen* einige interessante Aspekte dazu dar:
Um die Phase der pathologischen Hyperoxie der Netzhaut zu vermindern, ist eine gut
angepasste und so gering wie moglich gehaltene Sauerstoffbeatmung notwendig.
Dariiber hinaus ist eine addquate Versorgung des Neugeborenen mit allen essenziellen
Nihrstoffen wichtig, um eine moglichst gute postnatale Gewichtszunahme und
Entwicklung zu gewihrleisten [9].

,Die proliferative 2. Phase der ROP tritt ab ca. der 6.Woche nach

Geburt bzw. ab der 32. Woche postmenstruellen Alters (PMA) auf. Wichtigste
MaBnahme in dieser Phase sind regelméBige Screening-Untersuchungen der
Frithgeborenen, um behandlungsbediirftige Stadien friithzeitig zu erkennen.“[9].

Alle genannten Vorsorgemaf3nahmen wurden im Rahmen von HaNa durchgefiihrt und

sind Teil des Betreuungsprogramms.

Von knapp 28 % der Kinder mit Augenproblemen erkrankten 13 % im Siuglingsalter an
einer ROP.

Da Frithgeborenen mit Zustand nach einer ROP-Erkrankung ein erhohtes Risiko fiir
weitere Augenerkrankungen haben, stellt eine regelmiBige Kontrolle durch Augenérzte
eine wichtige Basis dar.

Durch das Vorsorge- und Betreuungskonzept wurden alle Familien an eine
augenirztliche Facharztbetreuung angebunden. Folgeschiden der ROP konnten

frithzeitig erkannt und soweit moglich behandelt werden. Keines der Kinder erblindete.

Die Hilfte der Studienkinder mit Augenerkrankungen litt unter einer Hyperopie.
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Eine italienische Studie aus dem Jahr 2014 zeigte bei sechsjdhrigen, einst friithgeborenen
Kindern ohne ROP eine Erkrankungsrate von 62 % [39].

Im Vergleich dazu:

Laut Statistik der kinder- und jugendirztlicher Untersuchungen des 6ffentlichen
Gesundheitsdienstes in Thiiringen (SKJU) aus dem Jahre 2011/2012 litten 18 % der bei

der Einschulung untersuchten Kinder, an einer Hyperopie.

Konzentrationsschwierigkeiten

Nur wenige Studien beschiftigten sich bislang mit den Auswirkungen von
Frithgeburtlichkeit auf Konzentrationsstorungen. Miriam Cherkes-Julkowski berichtete
in ihrer Arbeit ,,Learning Disability, Attention- Deficit Disorder, and Language
Impairment as Outcomes of Prematurity: A Longitudinal Descriptive Study* iiber ein
erhohtes Vorkommen (18 %) gegeniiber Termingeborenen (7 %) [40].

Der im Rahmen der Studie ermittelte Anteil an Kindern mit
Konzentrationsschwierigkeit (32 %) unterstiitzt das Ergebnis von Miriam Cherkes-

Julkowski.

Sprachprobleme

Bei gesunden Kindern stellt die Storung der Sprachentwicklung die haufigste kognitive
Entwicklungsstorung dar. Fiir den angelsidchsischen Sprachraum liegt die Privalenz bei
Kindern zwischen 4—6 Jahren bei 2—-15 % [16].

Unter den Studienkindern wiesen 14 % der Kinder Sprachschwierigkeiten auf, was der

Rate der gesunden Kinder entspricht.

Eingeschlossen wurden hier auch Kinder mit Dysgrammatismus aufgrund nicht deutsch
sprechender Eltern. Dies kann zu einer Verzerrung der tatsdchlichen Anzahl, der an

Sprachschwierigkeiten leidenden Kindern fiihren.
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Wichtige Erkenntnisse lieferten Informationen iiber die Forderung der Kinder mit
Sprachschwierigkeiten.

Alle Kinder mit Sprachproblemen waren in der Vergangenheit oder zum Zeitpunkt der
Befragung in logopéadischer Betreuung. Lediglich ein Kind wurde aus der Wertung
genommen und erhielt keine logopidische Forderung, da weder ein Sprachvermdogen,

noch ein Sprachverstidndnis vorhanden war.

Chronische Erkrankungen

Die Kinder- und Jugendgesundheitssurvey (KiGGS) ist eine bundesweite, repriasentative
Studie des Robert Koch-Institutes (RKI) zum Gesundheitszustand von Kindern und
Jugendlichen. 16 % der Kinder und Jugendlichen im Alter von 7 bis 10 Jahren, die 2009
bis 2012 von KIGGS befragt wurden, litten an chronischen Erkrankungen [41].

Damit lag der Anteil der untersuchten Frithgeborenen mit chronischen Erkrankungen
mit 22 %, iiber dem deutschlandweiten Durchschnitt. Eine Erklidrung dafiir wéren das
unreife Immunsystem der Frithgeborenen und die damit verbundene erhohten

Anfilligkeit fiir Erkrankungen [6].

Basierend auf der Tatsache, dass Frithgeborene zwischen der 22. und 35. SSW mit nur
unvollstindig ausgereiften Lungen zur Welt kommen [14], ist Frithgeburtlichkeit haufig
mit einer persistierenden obstruktiven Atemwegserkrankung assooziiert [8].

Demnach konnte festgestellt werden, dass Frithgeburtlichkeit mit einem erhohten Risiko
einhergeht, an Asthma zu erkranken (OR 1.40 [95 % CI 1,25 — 1,43]) [42].

Dies spiegelt sich auch im tiberdurchschnittlich hohen Anteil von 6 % der Kinder
wieder, die an Asthma erkrankt waren (laut KIGGS im Schnitt 5 %).

Zu einem dhnlichen Ergebnis kam die finnische Studie ,,Asthma and atopic dermatitis in
children born moderately and late preterm®. Sie stellte fest, dass unter den frithen
Frithgeborenen (<32 SSW) 15 %, den moderaten Frithgeborenen (32-33 SSW) 8 % und
den spéten Frithgeborenen (34-36 SSW) 6 % der Kinder Medikamente gegen Asthma
einnahmen. Die Vergleichsgruppe bildeten termingeborene Kinder, die mit einer Quote
von 4 %, weniger Asthmamedikamente einnahmen und somit seltener an Asthma

erkrankt waren [43].

Neurodermitis war bei den Frithgeborenen mit einem Anteil von 3 % deutlich weniger

vertreten, als dem deutschlandweiten Durchschnitt (14 %) entsprechen wiirde [44].
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Weitere Studien kamen zum gleichen Ergebnis und konnten darstellen, dass
Frithgeborene im Vergleich zu Termingeborenen seltener an Neurodermitis erkrankten
[42].

Die Héufigkeit aufgrund einer Neurodermitis im Krankenhaus behandelt zu werden, lag
bei der oben aufgefiihrten finnischen Studie bei frithen Frithgeborenen (7 %), mittleren
Frithgeborenen (11 %) und spiten Frithgeborenen (13 %) unter der Anzahl an
Behandlungen bei termingeborenen Kindern (17 %) [43]. Die Anzahl der an
Neurodermitis erkrankten Studienkinder lag mit 3 % somit auch unter denen der

finnischen Frithgeborenen.

Heuschnupfen trat mit einem Anteil von 11 % im deutschen Durchschnitt haufiger auf,
als bei den frithgeborenen Studienkindern (5 %) [44].

Die Daten iiber den Allergiestatus der Kinder basieren auch hier auf den Angaben der
Eltern und wurden nicht durch die Vorlage eines Allergietestes (RAAS, IgE-

bestimmung) objektiviert.
Das Familiire Mittelmeerfieber stellt eine genetische Erkrankung dar, die auf einer

Mutation des MEFV-Gen beruht. Diese Erkrankung steht demnach in keinem

Zusammenhang mit der Frithgeburtlichkeit.
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5.3.6. Medizinische Versorgung der Kinder

Durch ein friithzeitiges Erkennen und die Priavention von Krankheiten und
Entwicklungsstorungen im Kindes- und Jugendalter lassen sich langfristige
Gesundheitsschdden reduzieren oder sogar abwenden. Aufgrund dessen wird im
Rahmen von HaNa Unterstiitzung im Bereich der medizinischen Versorgung angeboten.
Arzttermine werden vereinbart und gemeinsam wahr genommen. So kann eine optimale

Versorgung der Kinder gewihrleistet werden.

U-Untersuchungen

Die Kinderfritherkennungsuntersuchungen Ul — U10 sowie die
Jugendgesundheitsuntersuchung J1 dienen der Erkennung verschiedenster
Erkrankungen und Entwicklungsstorungen und beugen langfristigen Gesundheitsrisiken
vor. Im Rahmen von HaNa werden die Familien iiber Relevanz und zeitliche

Durchfiihrung dieser Untersuchungen aufgeklirt.

Die Ul erfolgt direkt nach der Geburt, und die U2 am 3. bis 10 Lebenstag. Weitere
Untersuchungen erfolgen danach in Monatsabstidnden. Fiir die Studienkinder relevante
U-Untersuchungen stellten die U8 (46. bis 48. Lebensmonat), U9 (60. bis 64.
Lebensmonat) und U10 (7.-8.Lebensjahr) dar [45].

81 % aller Kinder in Deutschland nehmen an simtlichen
Kinderfritherkennungsuntersuchungen teil, weitere 16 % nutzen sie nur teilweise.
Lediglich 3 % der Kinder werden von ihren Eltern in keinem Fall zur Fritherkennung
gebracht [46].

Unter den Studienkindern nahmen 98 % an allen empfohlenen U-Untersuchungen teil.
Die Zahl der Kinder, die alle Fritherkennungsuntersuchungen regelmifig erhalten

hatten, lag damit erfreulicherweise deutlich iiber dem deutschlandweiten Durchschnitt.
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Impfungen
Die Impfquote der Studienkinder lag im Durchschnitt bei 98 % pro Impfung.

Vergleichsdaten bildeten Ergebnisse der Schuleingangsuntersuchung des Robert Koch
Instituts aus dem Jahr 2015, die lediglich eine durchschnittliche Impfquote von 90 %
pro Impfung erreichte [29].

Bei fiinf der zwolf erfragten Impfungen konnte eine signifikant bessere Impfquote der
Studienkinder erreicht werden (vgl. S. 57).

Untersuchungen zu Impfquoten bei Frithgeborenen an der Kinderklinik der Universitit
Wiirzburg zeigen bei allen hier aufgefiihrten Impfungen, Impfquoten die unter den

Quoten der Studienkinder liegen [47].

Durch die hohe Anzahl an durchgefiihrten Impfungen zeigt sich eine hohe Compliance
der Eltern. Diese spiegelt sich auch in der hohen Rate an vollstindig durchgefiihrten U-
Untersuchungen (98%) wieder.

Die konsequente Anleitung der Eltern durch das Team von HaNa kann zur hohen
Compliance und damit verbundenen guten Versorgung der frithgeborenen Kinder

beigetragen haben.

Spezielle fachirztliche Kontrollen

Wie in Kap. 5.4.4. dargestellt, geht Frithgeburtlichkeit mit einem erhohten Risiko fiir
Augenerkrankungen einher. Besonders wichtig ist daher eine konsequente, regelmifige
Kontrolle der Augen. Knapp 91 % der Kinder wurden in den 12 Monaten vor der
Befragung ophthalmologisch untersucht.

Nicht nur Kinder mit chronischen Erkrankungen der Augen waren in diesem
Zusammenhang regelmiBig angebunden, sondern auch gesunde Kinder, die an
Vorsorgeuntersuchungen im Bereich der Augenheilkunde teilnahmen.

Da die Hor- und Sprachentwicklung an sensible Phasen der Hirnentwicklung
gebunden verlduft, ist eine frithzeitige Diagnostik und Versorgung einer Horstrung
unabdingbar fiir die positive Entwicklung des Kindes [16].

Etwa 69 % der Kinder erhielten in den letzten 12 Monaten vor Datenerhebung einen
Hortest.

Erworbene und angeborene Horstérungen haben je nach Auspriagung eine mehr oder
weniger schwere Storung der Sprachentwicklung zur Folge. Dies kann bis hin zur

ausbleibenden Entwicklung der Lautsprache fithren [16].
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Uber die Hilfte der Kinder wurde mittels Sprachtest getestet.

Ein mangelhaftes Ergebnis zeigt sich im Bereich der 24-Monats-Testung (z.B. im
Rahmen einer Bayley-Testung).

Laut Beschluss des Gemeinsamen Bundesausschusses iiber Manahmen zur
Qualitdtssicherung der Versorgung von Friith- und Reifgeborenen wird eine vollstindige
Teilnahme an einer entwicklungsdiagnotischen Nachsorgeuntersuchung im Alter von
zwei Jahren angestrebt [48]. Bei einer ,,vollstindigen Teilnahme* kann von einer
Teilnahmequote von 80-100% ausgegangen werden, die mit einer Quote von 38 % unter
den Studienkinder nicht erreicht wurde.

An der Universititklinik Ulm ergab eine Untersuchung, dass hier 69,3 % der
friilhgeborenen Kinder mit einem Geburtsgewicht <1500 g an einer neurologischen
Nachuntersuchung teilgenommen hatten [49]. Eine vollstindige Teilnahme wurde somit
auch hier nicht erreicht, jedoch war die Teilnahme deutlich hoher als bei den

Studienkindern.

Vor allem die Tatsache, dass fast 60 % der getesteten Studienkinder ein auffilliges
Ergebnis zeigten, unterstreicht die Relevanz der Untersuchung.

Eltern sollten im Zuge der Nachsorge noch besser iiber Relevanz und Nutzen dieser
Testung aufgeklirt werden.

Nachforschungen der Universitétsklinik Ulm ergaben, dass einige Kinderérzte nicht
dazu bereit waren unauffillig entwickelten Kindern einen Uberweisungsschein fiir die
24-Monats-Testung auszustellen [49].

Wiirde man die Kinderérzte mehr iiber die Relevanz einer solchen Testung informieren
und dazu motivieren die Eltern im Rahmen, der im gleichen Zeitfenster (21.-

24 Lebensmonat) stattfindenden Kinderfriiherkennungsuntersuchungen U7, an der
anstehende 24-Monats-Testung teilzunehmen, konnten die Teilnehmerquoten erhoht
werden.

Das Problem, dass Familien eines unauffélligen Kindes keinen Anlass mehr an einer

weiteren Testung sehen, bleibt jedoch bestehen.

Wie bereits dargestellt hatte ein Grof3teil der Familien regelméBigen Kontakt zum
medizinischen Versorgungssystem. Im Rahmen der Studie beschrieben knapp 97 % der

Eltern eine hohe Zufriedenheit mit der gesundheitlichen Versorgung der Kinder.
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Zusammenfassend ergibt sich ein stimmiges Bild zwischen fachgerechter Betreuung der

ehemaligen Frithgeborenen und der Zufriedenheit der Eltern.
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Einnahme von Vitamin D und Eisen

Frithgeborene, besonders diejenigen unter 1.500 g Geburtsgewicht, weisen ein hohes
Risiko fiir eine unzureichende Mineralisierung des Skelettsystems auf. Die ESPGHAN
empfiehlt fiir Frithgeborene eine tigliche Zufuhr von 800-1000 IE Vitamin D, um die
optimale Serumkonzentration zu erreichen und die Calciumabsorption zu verbessern

[30, 50].

Empfohlen wird die Vitamin-D-Einnahme mit Beginn ab der Geburt bis zum Ende des
1. Lebensjahres. Die Einnahme sollte nicht in den Wintermonaten abgesetzt werden und
sollte gegebenentalls im zweiten Winter vor dem 2. Lebensjahr von Oktober bis Ostern
fortgefiihrt werden. Fiir Kinder nach dem 2. Lebensjahr wird in Deutschland bisher eine
zusitzliche Vitamin D-Zufuhr zur tiblichen Nahrungszufuhr nicht empfohlen [30].

Die Deutsche Gesellschaft fiir Kinder und Jugendmedizin e. V. empfiehlt zur addquaten
Vitamin-D-Produktion eine Sonnenexpositionsdauer in den Monaten April bis
September von 5 —30min 2-mal pro Woche zwischen 10 und 15 Uhr mit unbedecktem
Kopf, freien Armen und Beinen.

Reprisentative Erhebungen zeigten, dass bei deutschen Kindern, Jugendlichen und
Erwachsenen ab dem Alter von 3 Jahren dennoch ca. 15 — 18 % der Untersuchten

defizitire 250HD-Spiegel im Blut aufwiesen [51].

Das Eidgendssische Bundesamt fiir Gesundheit empfiehlt fiir die Schweizer
Bevolkerung nicht nur im 1.Lebensjahr eine Vitamin D-Supplementierung.

Auch fiir das 2.-3. Lebensjahr wird hier bei geringer Sonnenexposition oder bei
chronischen Erkrankungen die Einnahme empfohlen [52].

Auch die britischen NICE- Richtlinien (NICE: National Institute for Health and
Care Excellence) weisen darauf hin, dass eine breite Verfiigbarkeit von Vitamin-D-
Supplementen fiir Schwangere und Stillende sowie fiir Kinder bis zum 5. Lebensjahr

gewihrleistet werden soll [51].

Betrachtet man nun die Versorgungsdaten der Studienkinder fillt auf, dass 39 % der
Kinder bis zum vollendeten 1. Lebensjahr Vitamin-D erhielten und somit nach den
deutschen Richtlinien versorgt wurden.

12 % wurden bis zum vollendeten 2. Lebensjahr versorgt und etwa 24 % der Kinder

nahmen sogar bis iiber das 3.Lebensjahr hinaus Vitamin-D-Préparate ein.

90



Basierend auf den Empfehlungen von Schweiz und GrofBbritannien, kann dieses
Ergebnis jedoch nicht als Uberversorgung der Studienkinder gewertet werden. Fiir
Kinder die eine unzureichende Sonnenlichtexposition vorweisen, z.B. aufgrund kurzer
Verweildauer im Freien, bedeckender Kleidung oder dauerhafte, groffldchige
Verwendung von Sonnencreme ist eine weitere Vitamin-D-Einnahme zur Rachitis-
Prophylaxe durchaus sinnvoll.

Ob eine unzureichende Sonnenlichtexposition bei den Studienkindern gegeben war,
geht aus dem Fragebogen nicht hervor.

Sollte dies nicht der Fall sein, wire eine Vitamin-D-Intoxikation dennoch sehr
unwahrscheinlich. Um an einer Hypercalcimie zu erkranken, die als Folge der Vitamin-
D-Intoxikation entsteht, miissten tdglich Dosen von > 40.000 IU bzw. Einzeldosen von
mehr als 300.000 IU eingenommen werden. Wenn die Familien sich an die empfohlenen
Dosen von 400-600 IE Vitamin-D gehalten haben, kann eine Intoxikation
ausgeschlossen werden und es entstehen durch die ldngere Einnahme von Vitamin-D-

Préaparaten keine Nachteile [30].

Bei Frithgeborenen besteht pathophysiologisch ein Mangel an Reserven, u.a. der
Eisenvorrite [10].

Um die Blutbildung zu verbessern, und einer Andmie vorzubeugen, wird die Einnahme
von Eisenpréparaten angeraten. Laut S1-Leitlinie der AWMF (Arbeitsgemeinschaft der
Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften e.V.) wird fiir Frithgeborene
(insbesondere mit Geburtsgewicht <2500 g) prophylaktisch eine Einnahme von 2 — 2,5
mg/kg ab der 8. Lebenswoche bis zum 12. — 15. Lebensmonat empfohlen. Im Rahmen
der Studie wurden 50 % der Kinder nach den Richtlinien mit Eisen versorgt.

Bei 44 % der Kinder setzten die Eltern die zusitzliche Eisengabe frithzeitig mit vier

bzw. sechs Lebensmonaten ab (vgl. Abb. 28).
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5.3.7. Zusitzliche entwicklungsfordernde Massnahmen

Zusitzliche Heilmittel konnen im Sinne von Physio- und Ergotherapie sowie
Logopédie verordnet werden. Vergleichsdaten bilden die Ergebnisse des
Heilmittelberichts der AOK 2015 [25].

Laut AOK waren 8 % der Kinder zwischen fiinf und neun Jahren ergotherapeutisch
angebunden[25]. Die Zahl ergotherapeutisch betreuter Studienkinder lag sowohl in der
Vergangenheit (33 %) als auch in der Gegenwart (16 %) deutlich iiber dem

deutschlandweiten Durchschnitt.

Des weiteren gab die AOK eine logopadische Versorgungsrate von etwa 21 % der O- bis
17-jahrigen in Deutschland lebenden Kinder an [25].
Im Rahmen dieser Studie wurden Prozentzahlen von 40 % in der Vergangenheit und 16

% in der Gegenwart ermittelt.

Die Inanspruchnahme von Physiotherapien bei null- bis siebzehnjihrigen Kindern von
2003-2006 betrug 6 % [53]. 52 % der Studienkinder wurden in der Vergangenheit
physiotherapeutisch betreut, 8 % sind es in der Gegenwart.

Obwohl alle Kinder im Anschluss an die Geburt in einer Klinik physiotherapeutisch
versorgt wurden, fiihrten lediglich 52 % der Familien die Therapie im Anschluss an den

Klinikaufenthalt ambulant weiter.

Zusammenfassend ergibt sich, dass im deutschlandweiten Vergleich
tiberdurchschnittlich viele der untersuchten Kinder sowohl in der Vergangenheit als
auch aktuell physio- und ergotherapeutisch sowie logopéadisch angebunden waren.
Lediglich die aktuelle logopéddische Betreuung lag leicht unterhalb des Durchschnittes.
Ein direkter Vergleich von Daten frithgeborener mit normal geborenen Kinder ist nur
bedingt moglich. Der Grund liegt in der erhohten Morbiditit, die mit Frithgeburtlichkeit
einhergeht [6, 18].

Es ist jedoch klar ersichtlich, dass Kinder mit einem erhohten gesundheitlichen Risiko
und hoherer Morbiditétsrate auch besser in das Gesundheitssystem eingebunden waren.

Dies lieB sich anhand dieser Untersuchungen darstellen.
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Betrachtet man den Zusammenhang zwischen altersgeméfBer Entwicklung und
zusitzlicher Forderung in der Vergangenheit, so féllt auf, dass von zehn Kindern mit
fehlender altersgemifBer Entwicklung lediglich ein Kind nicht gefordert wurde. 90 %

der Kinder waren an eine Fordereinrichtung angebunden.
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5.3.8. Eltern-Kind Interaktion

Die Friihgeburt eines Kindes fiihrt bei Eltern zu erhéhtem Stress, Angsten und Sorgen.
Langfristige Auswirkungen auf die psychische Gesundheit der Eltern konnen eine Folge
davon sein. Potentiell kann dadurch auch die Entwicklung des Kindes betroffen sein
[19, 54]. Olshtain-Mann zeigte in seiner Arbeit 2008, dass die betroffenen Eltern
erhohtem Stress unterlagen, und eine geringere Einschidtzung der eigenen Kompetenz
hatten [22]. Fiir Eltern besteht in den ersten Lebensmonaten ein deutlich erh6htes Risiko
an einer Depression zu erkranken [21, 55]. Erhohter psychosozialer Stress kann im
weiteren dazu fuhren, dass es Eltern schwerer fillt ein unterstitzendes hiusliches
Umfeld fiir ihre Kinder zur Verfiigung zu stellen, welches fiir die Entwicklung der
Kinder eine wichtige Basis darstellt [13].

Um die Kompetenz der Eltern optimal zu fordern und zu unterstiitzen, hat die
Nachsorgebetreuung einen hohen Stellenwert: Angste werden genommen und
Sicherheit gegeben. Stresssituationen sollten reduziert werden, sowohl im Rahmen der
Partnerschaft (siehe dazu Kap. 4.1), als auch in der Beziehung zwischen Eltern und

Kind.

Dass diese Ziele erreicht wurden, spiegelt sich im positiven Verhéltnis zwischen Eltern
und Kind und einer hohen Kompetenz im Umgang miteinander wieder.

Der tiberwiegende Teil der Eltern schitze das Verhiltnis zueinander als entspannt,
herzlich, gliicklich und meist unkompliziert ein. Uber 90 % der Eltern fiihlten sich
sowohl bei der Bewilltigung des Alltags, als auch bei der Versorgung des Kindes
tiberwiegend sicher. Es fiel ihnen leicht, schone Momente mit dem Kind zu genielen
und es zu trosten, wenn es traurig war. Alle fiihlten sich sicher bei der Einschitzung, ob
das Kind krank sei und wussten im Notfall, an welchen Facharzt sie sich zu wenden

hatten.
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5.3.9. Einschiitzung L.ebensqualitiit aus Sicht der Eltern

Im Rahmen der KIGGS (Langzeitstudie des Robert Koch-Instituts zur gesundheitlichen
Lage der Kinder und Jugendlichen in Deutschland) ergab sich, dass 94 % der Eltern die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit ihrer 7- bis 10-jahrigen Méadchen und Jungen als
sehr gut oder gut einschitzte [56].

Es wurde davon ausgegangen, dass Eltern, die bei ihren Kindern eine hohe
gesundheitsbezogene Lebensqualitit angaben, mit deren Gesundheit zufrieden waren.
Unter den Friihcheneltern der Studie waren knapp 91 % mit der Gesundheit des Kindes
zufrieden, obwohl Frithgeburtlichkeit oftmals medizinische Komplikationen mit sich
bringt.

Eine reprisentative deutsche Studie kam zum gleichen Ergebnis: die
Gesundheitsbezogene Lebensqualitit bewertet von den Eltern frithgeborener Kinder lag
unter den Angaben der im Rahmen von KIGGS ermittelten Daten [18]. Weitere Studien
bestitigen dieses Ergebnis [57].

Auch die fithrende Neonatologin Frau Dr. Saigal berichtet in ihrer Arbeit von einer
hoheren Priavalenz gesundheitlicher Probleme bei frithgeborenen im Vergleich zu
termingeborenen Kindern. Sie gibt an, dass der von den Eltern eingeschitzte
Gesundheitsstatus in einem hohen Maf3 mit dem Grad der Behinderung der
frithgeborenen Kinder iibereinstimmt.

Dennoch kam die Studie der Neonatologin zu dem Ergebnis, dass die Eltern von
Frithgeborenen die Lebensqualitit ihrer Kinder als hoch bewerteten. Sie gaben trotz
gesundheitlicher Probleme eine hohe Wertung fiir den Gesundheitsstatus ihrer Kinder
ab. Dies spricht fiir eine hohe Resilienz der Eltern im Umgang mit gesundheitlichen
Problemen der Kinder [58].

Auch wir konnten zeigen, dass 70% der Eltern mit der Entwicklung ihrer Kinder
zufrieden waren, obwohl sie sich nicht altersgemif} entwickelten. Des weiteren gaben
90 % der Eltern mit Kindern, deren altersgemif3e Entwicklung fehlte, an, mit deren
Gesundheit zufrieden zu sein.

Frau Dr. Saigal vermutet, dass die Eltern im Laufe der Zeit die gesundheitlichen
Schwierigkeiten ihrer Kinder akzeptieren, lernen damit zu leben und ihren Kindern

dabei helfen ihr volles Potential auszuschopfen [58].
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5.4. Schlussfolgerung und Ausblick

,HaNa ist eine sehr gute Einrichtung und sollte auf jeden Fall beibehalten und noch

ausgebaut werden! “

(Zitat einer Mutter, die im Rahmen von HaNa betreut wurde)

Die Studie verfolgte im Wesentlichen das Ziel, im Rahmen der Elternbefragung ein Bild
der aktuellen Lebenssituation des Kindes und der Familien zu geben. Es sollte der
Einfluss spezieller Nachsorgemassnahmen, wie sie im Rahmen der HaNa Nachsorge

durchgefiihrt wurden, auf diese Situation abgefragt werden.

Dabei zeigte sich ein tiberwiegend positives Langzeitergebnis der von HaNa betreuten
und befragten Familien, sowohl in Bezug auf die Entwicklung und die medizinische

Versorgung der Studienkinder, als auch im familidren Umfeld.

Lediglich im Bereich der 24-Monats-Testung lagen die Daten unterhalb der

erwiinschten Quote. Der Fokus sollte in Zukunft auf diesen Bereich gelegt werden.

Aufgrund fehlender Ausgangsdaten konnte in Bezug auf Schlaf-, Ess-, Konzentrations-
und Personlichkeitsverhalten kein Vergleich der aktuellen mit Regulationsstorung im
Kindesalter durchgefiihrt werden. Ein Vergleich zwischen fritheren und aktuellen
Regulationsstorungen der Kinder konnte weitere Erkenntnisse liefern, und potenzielle

Unterstiitzungsbereiche erkennen lassen. Hier bedarf es weiterer Studien.
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6. Zusammenfassung

Die sozialmedizinische Dr. von Haunersche Nachsorgeeinrichtung (HaNa) betreut seit
2008 eine steigende Anzahl an Familien mit frithgeborenen und/oder kranken Kindern
im GroBraum Miinchen.

Die Versorgung wird von einem interdiszipliniren Team aus Arzten,
Krankenschwestern, Psychologen und Sozialpadagogen vorgenommen. Vorrangig
werden Kinder des Dr. von Haunerschen Kinderspitals, des Klinikums der Universitit
Miinchen der Perinatalzentren Campus GroB3hadern und Campus Innenstadt betreut.
Eltern, Angehorige und stindige Betreuer werden zum Wohl der Familie durch das
Nachsorgeteam in der selbststdndigen, kompetenten Versorgung des Kindes angeleitet
und bei der Integration der Krankheit/Behinderung in den Alltag unterstiitzt. Des
weiteren soll die ambulante Weiterversorgung und die Umsetzung verordneter

Therapien sichergestellt werden.

Ziel dieser Arbeit war es, langfristige Effekte der sozialmedizinischen Nachsorge bei
Friih- und kranken Neugeborenen herauszufinden, um HaNa in Zukunft so optimal wie

moglich an die Bediirfnisse der Kinder und ihrer Familien anzupassen.

Diese Studie liefert Hinweise, dass im Rahmen des Betreuungsprogramms familidrer
Stress und Belastungen reduziert werden konnten. Der Grofteil der Kinder lebte in der
Kernfamilie, mit beiden leiblichen Elternteilen. Davon wuchsen 83 % der Studienkinder
mit Geschwisterkindern auf.

Im Bereich der gesundheitlichen Entwicklung konnten einige Erkrankungen verzeichnet
werden, die im Rahmen der Frithgebutlichkeit gehéuft auftreten. Im Vergleich zu
termingeborenen Kindern traten chronische Erkrankungen, Allergien, Probleme der
Augen und Konzentrationsschwierigkeiten gehiuft auf.

Fest steht, dass die Studienkinder iiberdurchschnittlich gut im fachérztlichen Bereich
versorgt waren. Ebenso wurden Forderungsangebote in der Vergangenheit als auch
aktuell haufiger wahrgenommen.

Medizinische Vorsorgeuntersuchungen und Impfungen wurden im deutschen Vergleich
tiberdurchschnittlich oft durchgefiihrt. Lediglich die 24-Monats-Testung erreichte nicht
die gewiinschte Teilnehmerquote. Auf diesen Bereich sollte der Fokus von HaNa in

Zukunft gelegt werden.

97



Hinweise auf positive Effekte lieBen sich sowohl im Verhiltnis zwischen Eltern und
Kind als auch in den Kompetenzen im Umgang miteinander erkennen.

Hohe Zufriedenheit zeichnete sich im Bereich der Entwicklung und der Gesundheit der
Kinder mit fehlender altersgemifer Entwicklung aus.

Um jedoch eine definitive Aussage treffen zu konnen, miissten die Studienkinder mit
einem Kollektiv aus Kindern verglichen werden, die keine Nachsorge erhalten hatten.
Da dies keinen Teil dieser Studie darstellte, kann lediglich ein positiver Effekt vermutet

werden.

Letztendlich konnte aus Sicht der Eltern nach 8 Jahren retrospektiv eine positive

Beeinflussung des Alltags vieler Familien durch HaNa erreicht werden.
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7. Anhang

7.1. Abkiirzungsverzeichnis

ADHS: Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivititsstorung

AWMEF: Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften
e.V

HaNa : Dr. von Haunersche Nachsorgeeinrichtung

KIGGS: KiGGS ist eine Langzeitstudie des Robert Koch-Instituts zur gesundheitlichen
Lage der Kinder und Jugendlichen in Deutschland, Kinder und
Jugendgesundheitssurvey (http://www.kiggs-studie.de/deutsch/home.html)

KU: Kopfumfang

SPSS: eine Marke der Softwarefirma IBM

iSPZ: integriertes Sozialpédiatrisches Zentrum

SSW: Schwangerschaftswoche

STIKO: Stindige Imptkommission

7.2. Tabellenverzeichnis

Tab.1: Vergiitungssitze Bayern [24]

Tab.2: Zusammensetzung des Studienkollektivs
Tab.3: Vergleich der Gruppen: ,,Studienteilnehmer* vs. ,,Keine Studienteilnehmer*
Tab.4: Anzahl Mehrlinge pro Studienjahr (n=15)
Tab.5.: Partnerschaftsbeziehung der Eltern
Tab.6: Familien mit weiteren Kindern

Tab.7: Anzahl Kinder pro Familie

Tab.8: Vergleich von SSW und Geburtsgewicht
Tab.9: Sprachliche Forderung

Tab.10: Chronische Erkrankungen (n=63)
Tab.11: Allergien (n=61)

Tab.12: Erhaltene Impfungen
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Tab.13: Impfquoten bei der Schuleingangsuntersuchung in Bayern vs. Impfquoten der
Studienkinder

Tab.14: Spezielle fachirztliche Kontrollen

Tab.15: Ergebnis der entwicklungsneurologischen Untersuchung

Tab.16: Neurologische Erkrankungen pro Kind

Tab.17: Ergebnisse der 24-Monats-Testung

Tab.18: Diagnosen, die pro Kind im Rahmen der 24-Monats-Testung gestellt wurden

Tab.19: Forderungsarten in der Vergangenheit

Tab.20: Aktuelle Forderungsarten

Tab.21: Kompetenz der Eltern im Umgang mit ihrem Kind

7.3 Abbildungsverzeichnis

Abb.1: Prinzip des Bundesverband Bunter Kreis e.V.
Abb.2: Anzahl der Familien, die HaNa von 2008 bis 2015 in Anspruch genommen
haben
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Abb.6: Geburtsgewicht (n=63)
Abb.7: Prozentuale Hiufigkeit der Perzentilen der Studienkinder bezogen auf die
KorpergroBe, aufgeteilt in die Jahrgénge 2008-2010
Abb.8: Prozentuale Haufigkeit der Perzentilen der Studienkinder bezogen auf das
Korpergewicht, aufgeteilt in die Jahrgdnge 2008-2010
Abb.9: Prozentuale Hiufigkeit der Perzentilen der Studienkinder bezogen auf den
Kopfumfang (KU), aufgeteilt in die Jahrgénge 2008-2010

Abb.10: Prozentuale Haufigkeit der alterskorrigierten Perzentilen der Studienkinder

bezogen auf die KorpergroBe, aufgeteilt in die Jahrgdnge 2008-2010

Abb.11: Prozentuale Hiufigkeit der alterskorrigierten Perzentilen der Studienkinder

bezogen auf das Korpergewicht, aufgeteilt in die Jahrgidnge 2008-2010
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100
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Zufriedenheit mit der gesundheitlichen Versorgung des Kindes (n=63)
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7.4. Informationsschrift und Einverstindniserklarung

Verantwortlich:

Frau Dr. von Poblotzki, Frau Prof. Genzel-Boroviczeny
Klinikum der LMU Perinatalzentrum- Innenstadt
Maistrafle 11

80337 Miinchen )
Ansprechpartnerin: & ; Ha/ N a/

Frau HUtt ¢ Dr. von Haunersche Nachsorgeeinrichtung

Tel: 0157/80288602 fiir Friihgeborene und kranke Neugeborene

Email: umfrage @hana-muenchen.de
Studientitel:
Langfristige Effekte sozialmedizinischer Nachsorge bei Friih- und kranken Neugeborenen

Informationsschrift und

Einverstdndniserklérung

Liebe Eltern,

Vor einigen Jahren haben Sie nach der Geburt ihres Kindes die, 2008 neu ins Leben
gerufene, Dr von Haunersche Nachsorgeeinrichtung in Anspruch genommen und

waren somit einer der Ersten die diesen Service nutzen konnten.

Die Nachsorge-Forschung des Instituts fiir Sozialmedizin in der Péadiatrie Augsburg
(ISPA) konnten wissenschaftlich belegen, dass eine gute Betreuung in Anschluss an den
Krankenhausaufenthalt einen positiven Nutzen auf Kind und Familie haben.

Es konnte gezeigt werden, dass die Kinder in Threr Entwicklung von der Nachsorge
profitieren, Krankenhausaufenthalte verringert und verkiirzt werden konnen und Eltern

sich im Umgang mit Ihren Kindern sicherer fiihlen.
Damit unsere Nachsorgeeinrichtung noch besser an die Bediirfnisse von Eltern und

Kind angepasst werden kann, mochten wir Sie herzlich dazu einladen an unserer

Umfrage teilzunehmen und uns somit IThren personlichen Eindruck mitzuteilen.
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Nachdem wir telefonisch mit IThnen in Verbindung getreten sind, senden wir Ihnen nun
den Fragebogen mit dieser Informationsschrift und Einverstiandniserkldarung zu. Wir
werden Thnen im Rahmen des Fragebogens einige Fragen zur Gesundheit Ihres Kindes,

ihrer personlichen Einschitzungen bzgl. ihres Kindes und Ihrer selbst stellen.

Die Teilnahme an der Umfrage ist freiwillig und mit keinerlei Risiko fiir Sie verbunden.
Sie konnen jederzeit und ohne Angabe von Griinden Ihr Einverstdndnis zur Teilnahme
an dem Forschungsvorhaben zuriicknehmen. Es entstehen fiir Sie hieraus keine
Nachteile und ihre Daten konnen mit sofortiger Wirkung aus der Studie
herausgenommen werden.

Die Daten werden vertraulich behandelt und nach Anonymisierung in einem
spezialisierten Rechenzentrum gespeichert.

Nur direkt mit der Studie betraute Personen haben im Rahmen der entsprechenden
gesetzlichen Vorschriften Zugang zu den vertraulichen Daten, in denen die Familien
namentlich genannt werden. Diese Personen unterliegen der Schweigepflicht und sind
zur Beachtung des Datenschutzes verpflichtet. Dritte erhalten keinen Einblick in
Originalunterlagen.

Um dies zu gewihrleisten, werden die erhobenen Daten pseudonymisiert, d.h. sie
werden mit einer Studiennummer versehen, ohne jeglichen Hinweis auf die Person. Nur
die Studienleitung kennt die Zuordnung der Nummern zu den Personen. Die Weitergabe
der Daten erfolgt ausschlieBlich zu statistischen und wissenschaftlichen Zwecken ohne
namentliche Nennung. Auch in etwaigen Veroffentlichungen der Daten dieser Studie

findet keine namentliche Nennung statt.

Wir freuen uns sehr iiber IThre Mithilfe und stehen Ihnen bei Fragen jederzeit gerne zur

Verfligung.

,,Ich bin mit der Erhebung und Verwendung personlicher Daten und Befunddaten
nach Mafgabe der Information einverstanden.‘

(Ort, Datum)

(Unterschrift der/des Erziehungsberechtigten)
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7.5. Elternfragebogen

/ Dr. ven Haunersche Nachsorgeeinrichiung

fir Frihgeborene und kranke Neugeborene

Elternfragebogen

Liebe Eltern,
Vor einigen Jahren haben Sie nach der Geburt Ihres Kindes die, 2008 neu ins Leben

gerufene, Haunersche Nachsorgeeinrichtung in Anspruch genommen und waren somit
einer der Ersten die diesen Service nutzen konnten.

Damit dieses Angebot so gut wie moglich an die Bediirfnisse von Eltern und Kind
angepasst werden kann, mochten wir Sie herzlich dazu einladen an unserer Umfrage
teilzunehmen und uns somit Ihren personlichen Eindruck mitzuteilen.

Fiillen Sie bitte nachfolgenden Fragebogen aus und senden diesen per Email an

umfrage @hana-muenchen.de oder per Post an

Dr. von Haunersche Nachsorgeeinrichtung HaNa
z.Hd Frau Hiitt
Klinikum der LMU Perinatalzentrum - Innenstadt
Maistr. 11
80337 Miinchen

Vielen Dank im Voraus fiir Ihre Mitarbeit.

Wer fiillt den Fragebogen  [] Mutter [] vater [] Beide

aus?

Informationen tiber Ihr Kind

1. Wann war die letzte U-Untersuchung

Thres Kindes?

(Datum bitte hier eintragen)
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2. Hat Thr Kind alle vorgesehenen U-

Untersuchungen erhalten? (siehe gelbes
U-Hef?)

[ Ja [ Nein

Wenn Nein, welchen Grund gibt es?

3. Wie grof3 war Thr Kind bei der letzten

U-Untersuchung?

Angabe in cm:

4. Wie viel wog Ihr Kind bei der letzten U-

Untersuchung?

5. Wie grof3 war der Kopfumfang ihres

Kindes bei der letzten U-Untersuchung?

6. Hat sich Ihr Kind altersgeméf

entwickelt?

Angabe in kg:

Angabe in cm:

|:| Ja [ Nein
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7. Hat Thr Kind alle empfohlenen
Impfungen erhalten? (siehe Kreuz bei

letzter U-Untersuchung im gelben U-Heft)

[ Ja [ Nein

Wenn Nein, welchen Grund gibt es?

8. Wenn die vorherige Frage mit Nein

beantwortet wurde:

Name/n der fehlenden

Impfung/en:
Welche empfohlenen Impfungen wurden
nicht durchgefiihrt?
9. Hat Ihr Kind Erkrankungen der Augen [Ja [] Nein
oder gehduft Probleme mit den Augen?
Wenn Ja,
welche:
10. Ist Thr Kind regelméBig unter [dJa [ Nein

augendrztlicher Kontrolle?

Wann war der letzte Termin?

11. Hat Thr Kind [dJa [ Nein
Konzentrationsschwierigkeiten?
12. Ist Thr Kind regelméBig unter [dJa [ Nein

entwicklungsneurologischer Kontrolle?

Wenn Ja, welche Diagnose/n wurde/n von

den Neurologen gestellt?
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13. Hatte Ihr Kind im Alter von 24
Monaten eine spezielle neurologische

Testung? (hier ist nicht die U7 gemeint)

[dJa [ Nein

Wenn Ja, welche Befunde hat der

Neurologe erhoben?

14. Wann war der letzte Hortest Thres
Kindes? (siehe U-Heft)

(Datum bitte hier

eintragen)
15. War der letzte Hortest Thres Kindes auf [ Ja [ Nein
beiden Ohren unauffallig?
16. Hat Thr Kind Probleme mit dem OdJa [ONein

Sprechen?

Wenn Ja, wie sehen diese

aus:
17. Wann war der letzte Sprachtest Thres (Datum bitte hier
Kindes? (siehe U-Heft) cintragen)
18. Erhilt Ihr Kind aktuell zusétzliche OJa [ Nein

Forderungen (Logopédie, Ergotherapie,
Physiotherapie)?

19. Hat Ihr Kind in der Vergangenheit

zusitzliche Forderungen erhalten ?

Wenn Ja, welche:
[ Logopidie
[ Ergotherapie

[ physiotherapie

[ sonstige:

|:| Ja. [ Nein
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Wenn Ja, welche und fiir wie lange?

[ Logopadie. (Angabe in

Monaten)

O Ergotherapie: (Angabe in

Monaten)

D Physiotherapie: ( Angabe in

Monaten)

D sonstige:

20. Hat Ihr Kind chronische

Erkrankungen?

dJa [ Nein

Wenn Ja, welche:

[ Asthma

[ Bronchitis

] Neurodermitis

] mehr als 10 Infekte in der letzten

Wintersaison

| sonstige:

21. Hat Ihr Kind nachgewiesene
Allergien?

OJa ] Nein

Wenn Ja, welche:

[J Heuschnupfen

[J Nahrungsmittelunvertriglichkeit
[J Medikamentenallergie

[ sonstige:
22. Nimmt Ihr Kind regelmaBig OJa [J Nein
Medikamente ein? Wenn Ja,

welche
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23. Bis wann hat Ihr Kind Vitamin D

erhalten?

24. Bis wann hat Thr Kind Eisen (Ferro

Sanol Tropfen) erhalten?

25. Besucht Ihr Kind eine Ja ] Nein
Schuleinrichtung?

Wenn Ja, seit wann?

welche Schulform?

Personliche Informationen der Eltern

26. Wie schitzen Sie den Schlaf Ihres Kindes ein?

(Kreuzen Sie bitte ganz links (0) an, wenn Sie einer Aussage nicht zustimmen. Setzen Sie Ihr Kreuz ganz
rechts (4), falls Sie zustimmen. )
stimme stimme zu

3

2 4
2] 4]
--[2]--{3]-[4]26.2. Mein Kind schlift die ganze Nacht ohne Probleme durch.
2 = 3 5= 4

EHC’
HEH-‘

‘

27. Wie schiitzen Sie das Verhalten Ihres Kindes ein?

27.1. Wie oft ist Thr Kind trotzig oder zornig? D Selten D Gelegentlich D Héufig
27.2. Wie oft ist Thr Kind frohlich? [ selten O Gelegentlich | Héufig
27.3. Mein Kind ist ein guter Esser. D Selten D Gelegentlich D Héufig
27.4. Mein Kind ist sehr wéhlerisch beim Essen. D Selten D Gelegentlich D Héufig
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28. Wie schitzen Sie das Verhiltnis zwischen Thnen und Ihrem Kind ein?

(bitte nur ein Kreuz setzen)

2 1 0 1 2
28.1. entspannt [2 = e 0 e 1 [ 2 ] angespannt
28.2. herzlich ZF-[-{oF-[TF2]  distanziert
28.3. gliicklich [2f=L i F={0]=[1]}=~[2]  ungliicklich
28.4. unkompliziert ~ [2]--{1]--[0]--[1]-{2] kompliziert
29. Haben Sie noch weitere Kinder? OdJa [ Nein

Wenn Ja, wie viele?

30. Leben Sie in einer Partnerschaft? OdJa [ONein

Wenn Ja, mit dem Vater/der Mutter des
Kindes?

OdJa [ Nein

31. Wie zufrieden sind Sie mit

unzufrieden EI |1|2|3|4|5|6|7|3|9|10| sehr

zufrieden

der Entwicklung Thres Kindes?

32. Wie zufrieden sind Sie mit

der Gesundheit Thres Kindes?

unzufrieden @ [1]2]3]a]5]6][7][8]9]10] sehr

zufrieden

33. Wie zufrieden sind Sie mit der
gesundheitlichen Versorgung Ihres ~ unzufrieden EI [1]2[3]4]5]6|7]8]9]10] sehr
Kindes? zufrieden
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34. Wie schitzen Sie Ihre Kompetenz im Umgang mit Ihrem Kind ein?

(Kreuzen Sie bitte ganz links (0) an, wenn Sie einer Aussage nicht zustimmen. Setzen Sie Ihr Kreuz ganz
rechts (4), falls Sie zustimmen.)
stimme stimme zu

[o ]t ]-{2}-{2]--[4]34.2. Ich fiihle mich bei der Versorgung meines Kindes sicher.

34.4. Es fallt mir leicht schone Momente mit meinem Kind zu
({2

geniefen.

34.6. Wenn mein Kind krank ist, weif3 ich an welchen Facharzt
({2

ich mich wenden kann.

35. Haben Sie den Eindruck, dass Ihnen  [] Ja [ Teilweise [l
die Dr. von Haunersche Nein

Nachsorgeneinrichtung den Ubergang von
Klinik auf den Alltag leichter gemacht Wenn Ja, was hat [hnen besonders
hat? geholfen?

36. Was konnte man Threr Meinung nach

in der Nachsorge noch verbessern?
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Offene Fragen von Threr Seite

Was ist Thre grofite Sorge beziiglich Thres Kindes?

Was wiinschen Sie Sich und Ihrem Kind fiir die Zukunft?

Eigene Anmerkungen

Herzlichen Dank fiir Thre Mithilfe
und alles Gute fiir Thre Zukunft |
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