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Quality of life of children with corrected anal atresia

Abstract:

Children with anal atresia are born with a blind end rectum and without a
developed anus. Therefore surgery is the only possible treatment. Postoperative
complications may include constipation and/or incontinence, even if surgery went
well. This may reduce quality of life. The aim of this paper is to investigate and
illustrate post-operative quality of life. Even when good quality of life is indicated,
many patients nevertheless suffer from anxiety. We suggest an improved
psychological counselling for these patients. This paper not only illustrates
options to investigate quality of life but also suggests options to improve quality
of life.
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Lebensqualitat nach Analatresie — 1 Einleitung 1

1 Einleitung

1.1 Definition und Epidemiologie der Analatresie

Bei der Analatresie handelt es sich um eine Fehlbildung des Enddarms mit blind
endendem Rektum, das nicht nach aulen in einen After mundet
(vgl. Grasshoff, 2013).

Das bedeutet, dass der Analkanal und eine abweichend lange Strecke des Rek-
tums beziehungsweise Kolons, in Bezug auf die Lange des Analkanals, fehlge-
bildet sind. Dabei zeigt sich haufig eine Kombination mit Fisteln und Fistelgan-
gen, die zum Beispiel im Urogenitaltrakt enden oder zum Damm verlaufen, aber

bei Madchen auch in die Vagina minden konnen (vgl. Werner, 2006).

Laut Leitlinien der deutschen Gesellschaft flr Kinderchirurgie (08/2013) liegt die
Inzidenz der Analatresie bei 1:3000 bis 1:5000 Neugeborenen. Dabei wird in
dieser Leitlinie Uber eine Haufung bei mannlichen Patienten gegenuber

weiblichen Patientinnen berichtet.

1.2 Pathophysiologie der Analatresie

Diskutiert wird die fehlerhafte dorsale Anlage zum Zeitpunkt der primitiven Kloake

zwischen der vierten und achten Embryonalwoche.

Das Rektum wird wahrend einer normalen Entwicklung von der ursprunglichen
Kloake vom Septum urorectale in einen anterioren und einen posterioren Teil
getrennt. Wahrend des weiteren Wachstums und der weiteren Entwicklung der
Kinder sind sowohl der urethrale, als auch der anale Ausgang zunachst durch

diese diinne Membran verschlossen. Bei der Geburt reist die Membran.

Storungen dieser normalen Entwicklung fUhren je nach Zeitpunkt der Stérung zu

hohen oder tiefen Lokalisationen der Analatresie (vgl. Bruch; Trentz, 2008).
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Lebensqualitat nach Analatresie — 1 Einleitung 2

Die Ursachen dieser Entwicklungsstérung sind unbekannt. Jedoch bestehen ei-
nige Theorien Uber genetische Dispositionen, die mit Sequenzvariationen des

Chromosom 13 sowie familiare Haufungen, assoziiert sind.

Als Risikofaktoren werden auch das Alter der Mutter > 35 Jahre und Infektionen
wahrend der frihen Schwangerschaft aufgefuhrt, wobei die Substitution mit

Folsaure als praventiver Faktor gilt (vgl. Gao, 2016).

1.3 Formen der Analatresie

Die drei wichtigsten Klassifikationstypen der Analatresie sind:

B die Wingspread- Klassifikation,

B der Algorithmus nach Pena und

B die Klassifikation nach Krickenbeck.

Bei diesen Klassifikationstypen werden verschiedene Kriterien berlcksichtigt, die

eine Aussage Uber die Prognose und das therapeutische Vorgehen erlauben und
im Folgenden erlautert werden.

1. Die Wingspread-Klassifikation

Diese erste international einheitliche Klassifikation von Analatresien aus dem
Jahre 1970 wurde 1984 von Stephens und Smith Uberarbeitet.

Sie unterscheidet zwischen:

B hohen, supralevatorischen Analatresien

B intermediaren Analatresien und

W tiefen, translevatorischen Analatresien,

Die hier genannten Hohenangaben beziehen sich auf die Lokalisation des Anal-
kanals in Beziehung zum Musculus levator ani. Alle Formen kdnnen sowohl bei
weiblichen Patientinnen als auch bei mannlichen Patienten auftreten. Die Klassi-

fizierung ist verbunden mit unterschiedlichen Prognosen, die bei der tiefen
Analatresie deutlich besser ist, als bei héheren Formen.
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2. Der Algorithmus nach Pena

Diese Einteilung ist primar an der Therapie und der Prognose orientiert. Sie wird
nicht als allgemeine Klassifikation verwendet, da es sich eher um ein Kriterium
handelt, auf das sich der behandelnde Chirurg postnatal festlegen muss. Fur die
Klassifikation wird das Geschlecht der Patienten bericksichtigt und ob eine Ko-
lostomie indiziert ist (vgl. Werner, 2006; Fuchs; Ellerkamp, 2013).

3. Die Klassifikation nach Krickenbeck

Die Klassifikation nach Krickenbeck ist seit 2005 die aktuellste internationale Klas-
sifikation. Diese lehnt sich an den Algorithmus nach Pena an. Sie teilt die anorek-
talen Fehlbildungen nach Verlauf und dem Vorhandensein einer Fistel ein.

Dabei werden zwei Gruppen unterschieden:

B eine Hauptgruppe mit den am haufigsten klinisch relevanten Malformationen
jeweils bei Jungen und Madchen und

B eine Nebengruppe mit seltenen oder regional auftretenden Fehlbildungssub-
typen (vgl. Grasshoff, 2013).

Hauptgruppe
Nebengruppe

Jungen Madchen

Perineale (kutane) Fistel | Perineale (kutane) Fistel | Seltene Fehlbildungen/

regionale Besonderheit

Rekto-urethale Fistel Vestibulare Fistel Pouch colon

— bulbar

— prostatisch

Rekto-vesikale Fistel Kloake Rektumatresie (<1 %)/
-Stenose

Anorektale Malformation | Anorektale Malformation | Rekto-vaginale Fistel
ohne Fistel ohne Fistel (<1 %)

Analstenose Analstenose

Wirzburg im Juni 2020



Lebensqualitat nach Analatresie — 1 Einleitung 4

In den Abbildungen 1 bis 11 sind unterschiedliche Formen der Analatresie dar-

gestellt.

2/
Abb. 1: Analatresie mit rektoperinealer Fistel bei Jungen
(aus Lachner; Gosemann, 2016)

Abb. 2: Analatresie mit rektoperinealer Fistel bei Jungen
(aus. Lachner; Gosemann, 2016)
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Lebensqualitat nach Analatresie — 1 Einleitung 5

Abb. 3: Analatresie mit aufRerlich nicht sichtbarer rektourethraler Fistel
(bulbare Urethra) bei Jungen (aus Lachner; Gosemann, 2016)

Abb. 4: Analatresie mit aul3erlich nicht sichtbarer rektourethraler Fistel
(prostatische Urethra) bei Jungen (aus Lachner; Gosemann, 2016)

Abb. 5: Analatresie mit Blasenhalsfistel bei Jungen
(aus Lachner; Gosemann, 2016)
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Abb. 6: Analatresie ohne Fistel bei Jungen
(aus Lachner; Gosemann, 2016)

Abb. 7: Analatresie mit trichterformigem Anus bei Jungen
(aus Lachner; Gosemann, 2016)

Abb. 8: Analatresie mit rektoperinealer Fistel beim Madchen
(aus Lachner; Gosemann, 2016)
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Abb. 9: Analatresie mit im Bereich der hinteren Kommissur des Vestibulum
vaginae endender rektovestibularer Fistel beim Madchen
(aus Lachner; Gosemann, 2016)

Abb. 10: Analatresie ohne Fistel beim Madchen
(aus Lachner; Gosemann, 2016)

Abb. 11: Kloakenfehlbildung: man erkennt nur eine Offnung beim Madchen
(aus Lachner; Gosemann, 2016)
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14 Klinik der Analatresie

Eine Analatresie wird meistens unmittelbar nach der Geburt bei der ersten Un-
tersuchung der Analregion des Neugeborenen als Blickdiagnose oder bei ver-
suchter Messung der Temperatur Uber den Anus festgestellt. In der Regel treten

daher bis zur Diagnosestellung keine klinischen Symptome auf.

In selteneren Fallen wird die Analatresie jedoch erst nach Austritt von Mekonium

uber eine urethrale, vaginale oder perineale Fistel entdeckt (vgl. Speer, 2014).

Die Art der Fisteln sowie die Ausrichtung des Analgribchens lassen eine logische
Folgerung auf die Hohe der Fehlbildung zu. Das Vorhandensein von vaginalen,
urethralen oder perinealen Fisteln lasst auf eine tiefe Form der Analatresie schlie-
Ren. Bei hinreichend weiten Fisteln kdnnen die Patienten dabei noch genlgend

Mekonium bzw. Stuhl Uber diese absetzen.

Eine tastbare Sakrumfehlbildung deutet auf eine prognostisch ungtinstigere hohe

Form der Analatresie hin (vgl. Fuchs; Ellerkamp, 2013).

Bei allen weiteren Analatresien kommt es nach 24 bis 48 Stunden zu einem ge-

blahten Bauch, sowie Ubelkeit und Erbrechen (vgl. Schweinitz von, 2011).

Klinisch stellt sich zudem ein lleus dar. In Abhangigkeit vom Vorhandensein
und dem Durchmesser einer Fistel kann eine Obstruktion des
Enddarms eine fortschreitende abdominelle Uberdehnung hervorrufen

(vgl. Lachner; Gosemann, 2016).

1.5 Diagnostik der Analatresie

Wie bereits oben erlautert, ist die Blickdiagnose bei der ersten Untersuchung des

Neugeborenen das wichtigste Diagnosekriterium.

Direkt nach der Geburt wird der Saugling umfassend untersucht und regelmafig
die Temperatur Uber den Anus gemessen. Dabei kann das Fehlen des Anus so-

fort diagnostiziert werden.
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Abb. 12 Blickdiagnose: fehlender Anus (Kinderchirurgie, Universitat Wirzburg)

Wichtig ist, dass man nach der Feststellung einer Analatresie zunachst nach
mdglichen lebensbedrohlicheren Fehlbildungen sucht, da die Analatresie zu

64 % mit anderen Fehlbildungen assoziiert ist (vgl. Grasshoff, 2013).

Diese konnen zum Beispiel bei Herzgerauschen und unzureichender Sauerstoff-
sattigung mittels Echokardiographie Uberpruft werden oder bei Verdacht auf Nie-
renfehlbildung durch eine Ultraschalldiagnostik, eine Miktionszystourographie und
kontrastmittelunterstitzender Fisteldarstellung sowie durch eine Sonographie oder
magnetresonanztomographische Bildgebung des Spinalkanals untersucht werden
(vgl. Lachner; Gosemann, 2016; Bruch; Trentz, 2008; Grasshoff, 2013).

Zur Diagnostik und Klassifizierung der Analatresie ohne sichtbare Fistel wird
auch eine Urinuntersuchung vorgenommen. Dabei untersucht man den Urin auf

eine Beimengung von Mekonium Uber eine urethrale Fistel (vgl. Schweinitz von,
2011)

Zur Visualisierung des Blindsacks wird die perineale Sonographie durchgefihrt
(vgl. Fitze; Roesner, 2013).

Wirzburg im Juni 2020



Lebensqualitat nach Analatresie — 1 Einleitung 10

Rektum

Abb. 13: Darstellung einer intermediaren Analatresie mit einer Fistel zur Vagina
im Ultraschall (aus Fuchs; Ellerkamp, 2013).

Des Weiteren wird eine Rontgen-Abdomenleeraufnahme in Bauchlage mit ange-

hobenem Becken und seitlichem Strahlengang durchgefuhrt.
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Abb. 14: Laterale Rdontgenaufnahme mit angehobenem Becken und Bauchlage

(aus Lachner; Gosemann, 2016)

Die aufRere Markierung des Analringes hilft bei der Darstellung der Lange der
Analatresie, da dieser Abstand von wesentlicher Bedeutung fur die einzuschla-
gende Therapie ist. Bei einem Abstand unter 1 cm ist eine primare Korrektur
madglich, bei einem Abstand Uber 1 cm ist ein Anus praeter indiziert (vgl. Lachner;
Gosemann, 2016; Bartmann; Berner, 2012).

Weitere diagnostische Methoden sind das MRT des Beckenbodens und eine en-
doskopische Untersuchung der Urethra, Blase und der Vagina (vgl. Fitze; Roes-
ner, 2013).

Verfrihte Diagnostik oder Klassifizierungen konnen jedoch oft zu einer falschen
Entscheidung bei der Therapie fuhren. Manche Analatresien werden erst nach
Anstieg des Drucks im Rektum erkennbar (nach 16—24h), da sich erst in diesem
Moment das Rektum komplett entfaltet und Mekonium in eine eventuell vorhan-

dene Fistel Ubergeht (vgl. Lachner; Gosemann, 2016).
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1.6 Therapie der Analatresie

Eine operative Behandlung der Analatresie ist alternativios, da das Krankheits-
bild sonst Uber schwerste Komplikationen, zum Beispiel zu einer Dilatation mit
Perforation des Rektums und einer daraus resultierenden Sepsis, zum Tode
fuhrt.

Die Therapie der Analatresie ist abhangig von der Hohe der Analatresie und der

davon abhangigen Klassifikation (vgl. Grasshoff, 2013).

Neugeborene mit tiefen Analatresien und perinealen Fisteln sollten je nach deren
Durchmesser innerhalb der ersten 24 Stunden durch eine Korrekturoperation
uber eine minimale posteriore sagittale Anoplastik oder durch eine Dilatation ver-

sorgt werden. Ein Anus praeter ist hier nicht notwendig.

Die Rate der Wundinfektionen ist wegen des sterilen Mekoniums sehr gering.
Dieses Vorgehen ist sowohl bei mannlichen als auch bei weiblichen Patienten

identisch.

Bei allen weiteren Analatresien wird zunachst meist ein Anus praeter angelegt,

um den Abfluss des Stuhlgangs zu ermdglichen.

Bei Madchen mit Analatresie und vestibularer Fistel wird, wenn moglich (Aus-
schluss weiterer Fehlbildungen, Stabilitat des Gesundheitszustands des Patien-

ten), im Anschluss eine posteriore sagittale Anoproktoplastik durchgefuhrt.

Durch die Sonographie muss bei nicht vorhandener Fistel die Distanz der Atresie

vom Perineum erfasst werden.

Die hohe Analatresie ohne Fistel wird durch einen abdominoperinealen, laparos-
kopisch assistierten Sigmadurchzug versorgt, wenn sich in der Sonographie ein
Abstand unter 1 cm zwischen Atresie und Perineum zeigt (Rektalluft kaudal des

Steillbeins) und keine weiteren Fehlbildungen bekannt sind.
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Ist die Entfernung des Rektumblindsackes vom Perineum gréRer als 1 cm, (Rek-

tumluft kranial des Steil3beins) ist ein Anus praeter indiziert.

Mit circa 1 bis 4 Monaten erfolgt nach einer Rontgenkontrastmitteldarstellung die
endgultige Korrektur der hohen Analatresie. Besteht die Kloake weiterhin, so
sollte die Korrektur, falls mdglich (weitere bestehende Fehlbildungen, Stabilitat
des Gesundheitszustands des Patienten), erst nach 6 Monaten durchgefthrt wer-
den (vgl. Schweinitz von, 2011; Fuchs; Ellerkamp, 2013; Fitze; Roesner, 2013;
Grasshoff, 2013).

Es wird eine perioperative Antibiotikaprophylaxe fur alle Eingriffe empfohlen.
Circa 10 bis 14 Tage nach der Korrektur der Analatresie sollte eine anale Bou-

gierungsbehandlung mit Hegar-Stiften begonnen werden.

Die Bougierung sollte regelmalig bis zur Pubertat durchgeflihrt werden. Dies
scheitert jedoch haufig an der Compliance der Patienten (vgl. Fuchs; Ellerkamp,
2013).

Das Behandlungsziel ist die Herstellung eines kontinenten Anus und die Fistel-

versorgung, zum Beispiel durch Fistelexzision.

Die beste Kontinenzleistung erreichen Kinder mit tiefen Analatresien. Nur ein
Drittel der Patienten mit hohen Analatresien entwickeln eine adaquate Kontinenz-
funktion (vgl. Speer, 2014).
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Klinische
Untersuchung

* Urinanalyse
* Sonographie vom Spinalkanal/Abdomen
* a.-p.-Réntgenaufnahmen vom Becken/Os sacrum

Fehlbildung eindeutig Fehlbildung unklar

Laterale Rontgen-
aufnahme vom

Perineale Fistel Rektourethrale Fistel/ Becken/Os sacrum in

: : ¥ & : Bauchlage
(Elnsc.hheGIIA ,,buck.et handle”, Blasenhalsﬁstel
Fistel im Bereich der
,»Flat bottom*

skotalen Raphe) Mekonium im Urin

Abstand Rektum bis Abstand Rektum bis
Perineum > 1 cm Perineum <1 cm

Kolostoma

Nach 8 bis 12
Wochen

\
Primdre PSARP

Primare PSARP

(kein Kolostoma) (kein Kolostoma)

Abb. 15: Algorithmus der klinischen Untersuchung und Therapie der
Analatresie bei Jungen (aus Lachner; Gosemann, 2016).

Klinische
Untersuchung

* Sonographie vom Spinalkanal/Abdomen
* a.-p.-Rontgenaufnahmen vom Becken/Os sacrum

m—

Keine Fistel
\

Laterale Rontgen-
aufnahme vom

Kloakenfehlbildung | Vestibulire | Perineale Ab‘_“g“e"/hglec"e"
Fistel Fistel o

Wenn notig

Abstand Rektum bis Abstand Rektum bis

Kolostoma Perineum <1 cm Perineum > 1 cm

Vaginostoma Kolostoma
Urinableitung

Nach 8 bis 12 Kolostoma
Wochen

Nach 12
Wochen

Nach 8-12
Wochen

Y
PSARVUP PSARP Primare PSARP PSARP
(kein Kolostoma)

Abb. 16: Algorithmus der klinischen Untersuchung und Therapie der Analatresie
bei Madchen (aus Lachner; Gosemann, 2016).
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Jede Operation birgt aber auch ihre Risiken und Komplikationen.

Komplikationen bei operativer Behandlung sind bei mannlichen Patienten vor allem:
B Verletzung der Urethra,

B ein posteriores Urethraldivertikel,

B Verletzung der Prostata oder der Samenblaschen,

B sowie des Ductus deferentes.

Auch die neurogene Blasenentleerungsstorung und die postoperative rektou-
rethrale Fistel gehéren zu den Komplikationen nach Operation der Analatresien.
Nicht zu vernachlassigen sind zudem die falsche Position des Neoanus aul3er-
halb des Sphinkter-Apparates und die Retraktion des Anus sowie der Prolaps der

Analschleimhaut.

Intra- und postoperative Komplikationen bei Madchen zeigen sich durch:
B (Ubersehene Kloakenmalformationen,

B eine insuffiziente Trennung des Rektums von der Vaginalwand bei vestibula-

ren Fisteln oder

B eine postoperativ entstandene, rektovaginale Fistel.

Wie bei den Komplikationen bei mannlichen Patienten kann es auch hier, wah-
rend der Operation der Analatresien, zu einer falschen Positionierung des Neo-
anus aul3erhalb des Sphinkter-Apparates sowie zur Retraktion des Anus oder zu
einem Prolaps der Analschleimhaut kommen (vgl. Grasshoff, 2013).

1.7 Prognose der Analatresie

Patienten mit anorektalen Fehlbildungen weisen eine Mortalitat von 10 bis 20 %

auf, wobei daflr fast ausschliel3lich begleitende Malformationen ursachlich sind.

Einige Patienten mit Analatresie haben im weiteren Verlauf Darmfunktions-
stérungen (circa 25 %) (vgl. Grasshoff, 2013). Darunter zeigen sich bei Kindern
mit tiefer Analatresie eher Obstipationen, bei Kindern mit hohen Atresien eher

das Problem der Inkontinenz.
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Bei Betrachtung samtlicher Formen anorektaler Fehlbildungen betragt die Konti-
nenz der Kinder circa 45 %. Patienten mit perinealer Fistel zeigen die beste Aus-
sicht (90 bis 100 %) kontinent zu sein. Patienten mit prostatischer Fistel hingegen

zeigen nur in 30 % der Falle eine Kontinenz.

Somit wird ersichtlich, dass das Hauptproblem nach der operativen Behandlung
der Analatresie die Stuhlinkontinenz ist. Mogliche Sekundarkorrekturen fuhren
nur selten zur Besserung. Zu diesen Sekundarkorrekturen gehoren die Grazilis-

plastik oder Levatorplastik.

Eine langfristige Verbesserung zeigt sich durch die Reoperation nach Pena in
25 % der Falle (vgl. Fuchs; Ellerkamp, 2013).

1.8 Nachsorge der Analatresie

Von der Deutschen Gesellschaft fur Kinderchirurgie wird eine engmaschige
Nachsorge in den ersten 12 bis 18 Monaten nach Operation der Analatresie em-
pfohlen. Ab dem 14. Tag nach der Durchzugsoperation nach Pena wird den Pa-
tienten eine Bougierung des Neo-Anus nahegelegt. Diese Bougierung soll in im-
mer grolRer werdenden Abstanden und Uber einen Zeitraum von circa sechs bis

sieben Monaten erfolgen.

Das Ziel bei normalgewichtigen Sauglingen ist, die Bougierung bis zu einer Anus-
weite von Hegar 12/13 bis zum ersten oder zweiten Lebenshalbjahr durchzu-

fUhren.

Die Ruckverlagerung des Anus praeter erfolgt nach Abheilung der OP-Wunde.
Eine weitere Voraussetzung ist eine ausreichende Anusweite nach zwei bis acht
Wochen. Im Anschluss sollte darauf geachtet werden, dass der Stuhlgang taglich
in suffizienter Menge abgesetzt wird. Um bei einer drohenden Obstipation eine
Dilatation des Rektum und des Sigmoids zu verhindern, sollten sofort diatetische
Malnahmen oder eine medikamentose Stuhlregulierung durch Laxanzien be-

gonnen werden.
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Unter anderem stellt die Patientenorganisation SoMA e.V. (vgl. www.somaev.de)
seit 2013 eine Broschure fur Patienten mit anorektalen Fehlbildungen zur Verfu-
gung. Daruber hinaus unterstitzt diese Organisation Betroffene durch verschie-
dene Beratungen, den Austausch von Erfahrungsberichten, das Veranstalten von
Selbststandigkeitsseminaren und durch viele weitere Projekte (vgl. Grasshoff,
2013).

1.9 Instrumente zur Erfassung der Lebensqualitat

Zur Erfassung der Lebensqualitat stehen etablierte Instrumente zur Verfugung,
die durch eine gute Validitat und Reliabilitat gekennzeichnet sind. Zu diesen
Instrumenten gehdren sogenannte Scores, durch deren Auswertung
vergleichbare Werte zur Beurteilung der Lebensqualitat ermittelt werden kénnen.
In diese Scores flieRen wesentliche Punkte zur Beurteilung der Lebensqualitat,
wie zum Beispiel korperliche Beschwerden, Empfindung von Angst,
Einschrankungen bei alltaglichen Tatigkeiten oder die Ermittlung von Obstipation,

durch die Erfassung von Dauer und Frequenz des Stuhlgangs, ein.

Im Rahmen der vorliegenden Arbeit sollte die Lebensqualitat von Kindern und
Jugendlichen mit Analatresie durch die Verwendung ausgewahlter Scores und

einem daraus entwickelten Fragebogen ermittelt werden.

Die konkreten Inhalte der angewandten Scores werden im Abschnitt 2. Material
und Methodik dargestellt.

110 Fragestellung und Ziel der Dissertation

Die Hauptprobleme der Analatresie sind Stuhlinkontinenz und Obstipation, die

die Lebensqualitat der Patienten entscheidend beeinflussen kdnnen.

Unter der Verwendung der Fragestellungen der ausgewahlten Scores sollte
zunachst ein leicht verstandlicher Fragebogen entwickelt werden, der eine
Einschatzung der Lebensqualitdt der Patientinnen und Patienten uber
vergleichbare Werte erlaubt. Die Ergebnisse dieser Analyse sollen zeigen, ob

und in welchen Bereichen sich die Lebensqualitat der Patienten durch die
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Operationen verbessert hat. AuRerdem sollen Mallnhahmen abgeleitet werden,
die zur weiteren Verbesserung der Lebensqualitdt nach der Operation einer

Analatresie beitragen kdnnen.

Der entwickelte Fragebogen soll auf eine Gruppe von Kindern und Jugendlichen
mit Analatresie angewendet werden, die in der Abteilung der Kinderchirurgie des
Uniklinikums Wurzburg im Zeitraum vom 1.01.2006 bis 31.12.2016 behandelt

wurden.

Die Datenerhebung soll also das Ziel haben, die Lebensqualitat der Kinder nach
einer Analatresie zu erfassen und maogliche Verbesserungsvorschlage zu disku-

tieren.
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2 Material und Methodik

21 Konzept der Studie und Patientenkollektiv

Die Liste der Patienten mit Analatresie wurde durch das Universitatsklinikum
Wurzburg zur Verfugung gestellt. Dabei wurden fur den Beobachtungszeitraum
von 11 Jahren (At 01.01.2006 bis 31.12.2016) insgesamt 55 Patienten erfasst.
Das Alter der Patienten lag zwischen einem und 19 Jahren (Durchschnittsalter:
6,5 Jahre; Median: 6 Jahre). Im Rahmen dieser Arbeit wurden anhand der Liste
Wohnort und Anschrift der Patienten ermittelt sowie die Analatresieform, das
Alter und das Geschlecht der Patienten. Im Anschluss wurde in dieser
Patientenliste durch eine Nummernvergabe eine Pseudonymisierung

vorgenommen.

Der im Rahmen dieser Arbeit zusammengestellte Fragebogen zur Erfassung der
Lebensqualitat nach Analatresie wurde mit dieser Nummer aus der Patientenliste
an das zuvor ermittelte Patientenkollektiv mit der Bitte um Beantwortung der
gestellten Fragen verschickt. Nach der Ricksendung des Fragebogens durch die
Patienten oder deren Eltern in einem Kuvert konnten durch die Nummerierung

des Bogens die jeweiligen Daten den Patienten zugeordnet werden.

Nach Ablauf der Rulcksendefrist flir die Fragebdgen von vier Monaten
antworteten 31 von den angeschriebenen 55 Patienten, so dass also 56 % der
Fragebdgen fur die Auswertung zur Verflgung standen. Somit sollte nun ein
mehrheitlicher Rulckschluss auf die Lebensqualitat der Patienten nach
Analatresie moglich sein und mdgliche Verbesserungen der Lebensqualitat

dargestellt werden.

Das Projekt ,Lebensqualitat nach Analatresie” wurde der Ethikkommission der
medizinischen Fakultat Wirzburg zur Beratung vorgelegt (Nummer: 20191122
01), die keine grundsatzlichen ethischen oder rechtlichen Bedenken gegen die

Auswertung der angefuhrten Daten formulierte.
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2.2 Methode der Datenerfassung

Zur Extraktion der flur diese Dissertation erforderlichen Daten wurde flr das zur
Verfligung stehende Patientenkollektiv ein Fragebogen erstellt, der Fragen zur

Kontinenz, Verstopfung und der Lebensqualitat beinhaltete.

Dafur wurden folgende drei internationale Scores berucksichtigt, die bisher nicht

fur die Erfassung der Lebensqualitat bei Analatresien verwendet wurden:
B der ,Cleveland Clinic Constipation Score“ (CCCS)
B der ,EuroQol five-dimension score” (EQ-5D- 3L)

B der “EuroQol Visual analogue scale” (EQ-VAS)

Sie ermdglichen die objektive, vereinheitlichte Auswertung der ermittelten Daten
durch Anwendung eines Punktesystems bzw. einer Bewertungsskala von 0 bis

100 %, die im Folgenden dargestellt werden.

1. ,Cleveland Clinic Constipation Score” (CCCS)

In diesem Score wird Uber ein Punktesystem der Grad der Verstopfung quantifi-

ziert. Es werden Fragen zur

B Stuhlfrequenz,

B Dauer des Stuhlgangs,

B Schmerz bei der Defakation und

B Schmerz im Abdomen,

B nach einer erfolglosen Stuhlentleerung und

B der Einnahme von stuhlférdernden Medikamenten gestellt.

Dieser Score beinhaltet eine Bewertungsskala von 0 bis 31 Punkten. Die Ver-

stopfung wird danach bereits durch einen CCCS ab 10 Punkten definiert (vgl.
Agachan et al., 1996).
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2. .EuroQol five-dimension score” (EQ-5D- 3L)

Mit diesem Score werden, ebenfalls Uber ein Punktesystem, folgende flnf
Dimensionen der Lebensqualitat abgefragt:

B Mobilitat,

B Selbstversorgung,

B Durchflhrung alltaglicher Aktivitaten,
B korperliche Beschwerden und

B Angst.

Alle funf Dimensionen werden Uber 3 Level bewertet:
1. keine Einschrankungen, Schmerzen, Angste mit einem Punkt
2. maRige Einschrankungen, Schmerzen, Angste mit zwei Punkten oder

3. starke Einschrankungen, Schmerzen, Angste mit drei Punkten.

Die Auswertung dieses Scores ergibt somit minimal 5 und maximal 15 Punkte.
Je hoher die ermittelte Punktzahl ist, umso geringer ist die Lebensqualitat des
Patienten einzuschatzen (vgl. Hinz, 2006).

Der ahnliche EQ-5D-Y Score (EuroQol-five dimension- youth- score) wurde im
Rahmen dieser Arbeit nicht verwendet, da er sich durch vereinfachte
Formulierung der Fragen an ein Patientenkollektiv von 0 bis 7 oder 8 bis 11
Jahren richtet. Der verwendete EQ-5D-3L hat dagegen keine Alters-
beschrankung und erlaubt somit bei dem gleichen Patientenkollektiv eine
Wiederholung der Befragung und einen unmittelbaren Vergleich der erhobenen
Daten.

3. EuroQol Visual analoque scale (EQ-VAS)

Dieser Score ermoglicht dem Patienten, subjektiv Uber eine Skala von 0 % bis
100 % die Einschrankung seines Gesundheitsstatus festzulegen und zu visuali-
sieren. Dabei entsprechen 0 % einer sehr geringen Lebensqualitat, 100 % der

best moglichen Lebensqualitat (vgl. Van Reenen; Oppe, 2015).
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23 Der Fragebogen

Bei der Erstellung des Fragebogens wurden neben individuellen Fragestellungen

auch die Inhalte der oben genannten Scores berucksichtigt.

Der Fragebogen enthalt folgende Abschnitte:
1. Erndhrung und Nahrungsmittelunvertraglichkeiten
2. Schmerzen mit Verwendung des Score EQ-5D im Abschnitt 2.1

3. Kontinenz und Stuhlgang mit Verwendung des CCCS in den Abschnitten 3.2
bis 3.9 und des EQ-5D in den Abschnitten 3.11 bis 3.13

4. Nachsorge und Krankheitsverarbeitung
mit Verwendung des EQ-5D im Abschnitt 4.3

5. Familienanamnese

6. Gesundheitszustand in Prozent mit Verwendung des EQ-VAS

Wichtig bei der Erstellung des Fragebogens war, dass durch einfache Fragestel-
lungen und Visualisierung der Fragebogen fur die Befragten leicht

nachzuvollziehen und zu beantworten war (siehe Abbildungen 17 bis 19).
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Lebensqualitatsbogen: Alter des Kindes:

1. Ernédhrung
1.1 Massen Sie bei sich/lhrem Kind auf eine spezielle Ernéhrung achten?

O Ja [J Nein

1.2 Haben Sie/ Hat lhr Kind Nahrungsmittelunvertraglichkeiten?
O Ja ] Nein ] Wenn ja, Welche?

2. Schmerzen

2.1 Haben Sie/ Hat lhr Kind Schmerzen im Analbereich oder kérperliche Beschwerden?

[J Keine Schmerzen oder Beschwerden

[J MaBige Schmerzen oder Beschwerden

0 Extreme Schmerzen oder Beschwerden

2.2 Nehmen Sie/ Nimmt Ihr Kind regelmé&Big Schmerzmedikamente?

O Ja U] Nein L] Wenn ja, Welche?

2.3 Mussten weitere Operationen durchgefiihrt werden?

O Ja [ Nein [J Wenn ja, Welche?

3. Kontinenz und Stuhigang
3.1 Wie ist Ihr/ der Stuhlgang lhres Kindes beschaffen?

O] sehr fest I weich [ flussig

3.2 Wie oft haben Sie/ hat es Stuhlgang?
[ 1-2 x/1-2 Tage [ 2x/ Woche 1 1x /Woche [ < 1x /Woche U <1x/ Monat

3.3 Wie lange dauert die Stuhlentleerung?
[ < 5 Minuten [ 5-10 Minuten  [J 10-20 Minuten [ 20-30 Minuten [ > 30 Minuten

3.4 Haben Sie/ Hat Ihr Kind schmerzen bei der Stuhlentleerung?

O nie ] selten [ manchmal [ meist O immer

3.5 Haben Sie/ Hat Ihr Kind das Geflhl, dass die Stuhlentleerung unvollsténdig ist?

I nie ] selten J manchmal [ meist J immer

1von3

Abb. 17: Fragebogen Seite 1/3
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3.6 Haben Sie/ Hat |hr Kind Unterbauchschmerzen?

[ nie [ selten J manchmal [ meist O immer

3.7 Nehmen Sie/ Nimmt Ihr Kind stuhlférdernde Medikamente?

[J Nein [ Einlaufe [J Laxantien

3.8 Wie oft haben Sie/ hat Ihr Kind eine erfolglose Stuhlentleerung pro 24 Stunden trotz
Stuhldrang?

[ nie O01-3x 0 3 - 6x 06 -9x O >9x

3.9 Wie lange besteht bei Ihnen/ bei Ihrem Kind schon eine Verstopfung?

[ Es besteht keine Verstopfung
[0 Zwischen 1- 5 Jahren
[0 Zwischen 5-10 Jahren
O Zwischen 10-15 Jahren

3.10 Haben Sie/ Hat Ihr Kind Probleme mit der Stuhlkontrolle?
[ Ja [ Nein [J Wenn ja, wann bzw. wodurch werden sie ausgeldst?
(z.B.: Husten, Lachen, unter Anstrengung)

3.11 Kénnen Sie sich/ Kann sich Ihr Kind selbst versorgen?

[ keine Probleme bei der Versorgung
[ einige Probleme beim Waschen oder Anziehen

[ Ich bin/ Es ist nicht in der Lage, mich/ sich selbst zu waschen oder anzuziehen

3.12 Sind Sie/ Ist Ihr Kind in der Bewegung eingeschrénkt?

[ Es bestehen keine Probleme herumzulaufen

[0 Es bestehen einige Probleme herumzulaufen

[0 Ich bin/ Es ist ans Bett gebunden

3.13 Haben Sie/ Hat Ihr Kind bei der alltéaglichen Tatigkeit (z.B.: Kindergarten, Schule,
Freizeitaktivitaten) Probleme?

[ keine Probleme, alltaglichen Tatigkeit nachzugehen

[0 einige Probleme, alltaglichen Téatigkeit nachzugehen

0 Ich bin/ es ist nicht in der Lage, alltaglichen Tatigkeiten nachzugehen

2von 3

Abb. 18: Fragebogen Seite 2/3
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4. Nachsorge und Krankheitsverarbeitung

4.1 Mussen Sie regelméaBig/ mit Inrem Kind zum Arzt?

d Ja [ Nein ] Wenn ja, wie oft?

4.2 Trainieren Sie/ Trainiert Ihr Kind den Beckenboden?

O Ja [ Nein J Wenn ja, wie oft?

4.3 Haben Sie das Gefihl, dass Sie &ngstlich sind/ Ihr Kind angstlich ist?

I Ich bin/ es ist nicht &ngstlich oder deprimiert
[0 Ich bin/ es ist maBig angstlich oder deprimiert
I Ich bin/ es ist extrem angstlich oder deprimiert

4.4 Wie bewéltigen Sie/ bewaltigt Ihr Kind diese Angste?

5. Familienanamnese

Gab es in Ihrer Familie/ Verwandtschaft &hnliche Erkrankungen?

O Ja [ Nein 1 Wenn ja, Welche?

6. Gesundheitszustand in Prozent

Um Sie/ Ihr Kind bei der Einschétzung lhres/ Seines 100
Gesundheitszustandes zu unterstltzen, haben wir hier eine Skala -
gezeichnet, ahnlich eines Thermometers. | 90%
Der best denkbare Gesundheitszustand ist mit ,100“ gekennzeichnet, |
der schlechteste mit ,0%. 80 %
— (<}

Wir méchten Sie nun bitten, auf dieser Skala zu kennzeichnen, wie gut  |—
oder schlecht Ihrer Ansicht nach Ihr persénlicher Gesundheitszustand/ 70 %
der Gesundheitszustand Ihres Kindes heute ist. |

60 %
Bitte kreuzen sie den Punkt auf der Skala an, der Ihren heutigen
Gesundheitszustand/ den heutigen Gesundheitszustand |hres Kindes e 50 % Py
am besten wiedergibt. — °

40 %

30 %

20 %

10 %

0 O/o ‘
3von3

Abb. 19: Fragebogen Seite 3/3
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3 Ergebnisse

Informationen aus den Krankenakten wurden ebenso wie die Antworten aus den
Fragebogen analysiert. In den nachfolgenden Datentabellen sind fur alle Merkmale
absolute und prozentuale Werte angegeben. Die prozentualen Werte einzelner
Merkmale weichen in ihrer Summe — bedingt durch mathematische Rundung —

geringflugig von 100 % ab. Es ergaben sich folgende Ergebnisse:

Insgesamt angeschriebene Patienten: n = 55

Patienten angeschrieben n= %
mannlich: 18 32,72
weiblich: 37 67,28
gesamt: 55 100

Insgesamt untersuchte Patienten: n = 31

Patienten geantwortet n= %
mannlich: 10 32,26
weiblich: 21 67,74
gesamt: 31 100
Formen der Analatresie n= %
Analatresie mit perinealer Fistel: 22 70,96
Analatresie mit rektourethraler Fistel: 1 3,23
Analatresie mit vestibularer Fistel: 4 12,90
Analatresie mit rektovesikaler Fistel: 2 6,45
Analatresie mit rektoprostatischer Fistel: 1 3,23
Analatresie mit retrovestibularer Fistel: 1 3,23
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Ernahrung und Nahrungsmittelunvertraglichkeit

Spezielle Erndhrung: n= %
ja: 8 25,81
nein: 23 74,19
Nahrungsmittelunvertraglichkeiten: n= %
ja: 8 25,81
nein: 23 74,19
Schmerzen
Schmerzen im Analbereich: n= %
Keine Schmerzen oder Beschwerden: 27 87,10
Mafige Schmerzen oder Beschwerden: 3 9,68
Extreme Schmerzen oder Beschwerden: 1 3,23
Schmerzmedikation: n= %
ja: 1 3,23
nein: 30 96,77
Weitere Operationen: n= %
ja: 6 19,35
nein: 25 80,65
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Kontinenz und Stuhlgang

Stuhlbeschaffenheit: n= %
flussig: 3 9,68
weich: 21 67,74
fest: 7 22,58
Haufigkeit des Stuhlgangs: n= %
1 bis 2 x / 1 bis 2 Tage: 26 83,87
2 x /| Woche: 2 6,45
1 x / Woche: 1 3,23
<1 x/Woche: - _
<1 x/ Monat: 2 6,45
Dauer der Stuhlentleerung: n= %
< 5 Minuten: 17 54,84
5 bis 10 Minuten: 10 32,26
10 bis 20 Minuten: 2 6,45
20 bis 30 Minuten: - -
> 30 Minuten: 2 6,45
Schmerzen bei Stuhlentleerung: n= %
nie: 16 51,61
selten: 8 25,81
manchmal: 7 22,58
meist: - -
immer: - -
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unvollstandige Stuhlentleerung: n= %
nie: 10 32,26
selten: 11 35,48
manchmail: 8 25,81
meist: 2 6,45
immer: - -
Unterbauchschmerzen: n= %
nie: 15 48,39
selten: 7 22,58
manchmal: 7 22,58
meist: - -
immer: 2 6,45
Einnahme stuhlférdernder Medikamente: n= %
Einlaufe: 4 12,90
Laxanzien: 6 19,35
Laxanzien und Einlaufe: 4 12,90
nein: 17 54,84
Erfolglose Stuhlentleerung / 24h: n= %
nie: 24 77,42
1 bis 3 x: 6 19,35
3 bis 6 x: 1 3,23
6 bis 9 x: - _
>9x: - _
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Bestehen der Verstopfung seit: n= %
es besteht keine Verstopfung: 28 90,32
seit 1 bis 5 Jahren: 1 3,23
seit 5 bis 10 Jahren: - -
seit 10 bis 15 Jahren: 2 6,45
Probleme bei Stuhlkontrolle: n= %
ja: 12 38,71
nein: 15 48,39
nicht beurteilbar: 4 12,90
Selbstversorgung: n= %
keine Probleme: 24 77,42
einige Probleme: 4 12,90
nicht in der Lage sich selbst zu versorgen: 3 9,68
Bewegungseinschrankungen: n= %
keine Probleme: 31 100

einige Probleme: - -

ans Bett gebunden: - _

Probleme bei alltaglicher Tatigkeit: n= %
keine Probleme: 27 87,10
einige Probleme: 3 9,68
Extreme Probleme: 1 3,23
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Nachsorge und Krankheitsverarbeitung

Arztbesuche: n= %
3 / Woche: 1 3,23
1/ Monat: 1 3,23
6 / Jahr 2 6,45
4 / Jahr 4 12,90
2/ Jahr 6 19,35
1/ Jahr 5 16,13
alle 2 Jahre 1 3,23
Nie 11 35,48
Training des Beckenbodens: n= %
ja: 4 12,90
nein: 27 87,10
Gefiihl der Angst: n= %
Nicht angstlich oder deprimiert: 7 22,58
Mafig angstlich oder deprimiert: 23 74,19
Extrem angstlich oder deprimiert: 1 3,23
Angstbewaltigung: n= %
ja: 7 22,58
nein: 24 77,42
Familienanamnese: n= %
positiv: 1 3,23
negativ: 30 96,77
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Gesundheitszustand in Prozent

Auswertung des EQ-VAS:

subjektive Einschatzung der Lebensqualitat n= %

100 %: 9 29,03
95 %: 8 25,81
90 %: 6 19,35
80 %: 2 6,45
70 %: 3 9,68
60 %: 1 3,23
50 %: 1 3,23
30 %: 1 3,23

Auswertung des EQ-5D:

Lebensqualitat nach Punktesystem

(je weniger Punkte umso besser die Lebensqualitat) h= %
5 Punkte: 17 54,84
6 Punkte: 7 22,58
7 Punkte: 3 9,68
8 Punkte: 1 3,23
9 Punkte: 2 6,45

10 Punkte: 1 3,23
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Auswertung des CCCS: n= %
0 Punkte 2 6,45
1 Punkte 3 9,68
3 Punkte 1 3,23
4 Punkte 3 9,68
5 Punkte 3 9,68
6 Punkte 2 6,45
7 Punkte 4 12,90
9 Punkte 2 6,45
10 Punkte 2 6,45
11 Punkte 1 3,23
14 Punkte 1 3,23
17 Punkte 1 3,23
21 Punkte 1 3,23
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Die Auswertung der Daten in den Tabellen fuhrt zu folgenden Aussagen:

Etwa 68 % der Patienten sind weiblichen und 32 % mannlichen Geschlechts.
Die Einteilung der verschiedenen Analatresieformen zeigt eine starke Mehr-
heit der Analatresie mit perinealer Fistel von circa 71 % und nachrangig
Analatresien mit vestibularer Fistel mit 13 %, Analatresien mit rektovesikaler
Fistel mit circa 6 %, sowie Analatresien mit rektourethraler, retrovestibularer

und rektoprostatischer Fistel mit jeweils circa 3 %.

Ungefahr 74 % der Patienten mussen auf keine spezielle Ernahrung achten,
wahrend knapp 26 % ihre Ernahrung anpassen mussen, um bei Obstipation ih-
rem Stuhlgang eher eine weiche Konsistenz zu geben oder diesem bei Inkonti-

nenz eher eine feste Beschaffenheit zu verleihen.

Eine dazu passende Aufteilung zeigt sich bei der Beantwortung der Frage einer
bestehenden Nahrungsmittelunvertraglichkeit, die von den Befragten mit

74 % verneint und mit 26 % bejaht wurde.

Daruber hinaus wurden unter dem Punkt ,Schmerzen® bei der Beantwortung

des Fragebogens folgende Angaben gemacht:

Ein Patient (circa 3 %) gab an extreme Schmerzen im Analbereich zu haben,
3 Patienten (circa 10 %) haben maRige Schmerzen und 27 Patienten (circa

88 %) gaben keine Schmerzen im Analbereich an.

Schmerzen im Analbereich:

100

g 80
N
o
o

< 60
c

£ 40
o
3

t 20
<

0

Keine Schmerzen oder MaRige Schmerzen oder Extreme Schmerzen oder
Beschwerden: Beschwerden: Beschwerden:
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Des Weiteren wird ersichtlich, dass nur ein einziger Patient Medikamente ge-
gen Schmerzen einnehmen muss. 30 Patienten (circa 97 %) kommen ohne

Schmerzmedikation aus.

Bei 25 Patienten (circa 80 %) musste keine weitere Operation durchgefihrt
werden, wahrend bei 6 Patienten (circa 20 %) weitere Operationen (z. B. Harn-
leiterverlegung in die Blase, Anlage eines Malone stoma, Anuserweiterung) not-

wendig waren.
Die Stuhlbeschaffenheit wird durch drei verschiedene Konsistenzen beschrieben.

Circa 68 % der Befragten gaben einen weichen Stuhlgang an, circa 10 % der

Patienten einen flissigen Stuhlgang und 22 % einen eher festen Stuhlgang.

Die Haufigkeit des Stuhlgangs wurde in funf unterschiedliche Zeitintervalle
eingeteilt. 26 Patienten (circa 84 %) hatten in einem Zeitraum von 1-2 Tagen
1-2 mal Stuhlgang. Zwei Patienten (circa 6 %) hatten 2 mal die Woche
Stuhlgang und ein Patient (circa 3 %) nur circa 1 mal die Woche. 2 Patienten

(circa 6 %) gaben jedoch an, weniger als 1 mal im Monat Stuhlgang zu haben.

Auch die Dauer des Stuhlganges wurde in 5 unterschiedliche Zeitintervalle

gegliedert. Die Dauer des Stuhlgangs wurde wie folgt beschrieben:
B von 17 Patienten (circa 55 %) unter 5 Minuten

B von 10 Patienten (circa 32 %) zwischen 5 bis 10 Minuten

B von 2 Patienten (circa 6 %) zwischen 10 bis 20 Minuten.

Die restlichen zwei befragten Patienten (circa 6 %) beantworteten diese Frage

mit einer Dauer von Uber 30 Minuten.

Es wurde weiter nach bestehenden Schmerzen wahrend der Defakation ge-
fragt. 16 Patienten (circa 52 %) gaben keine Schmerzen an, 8 Patienten (circa
26 %) hatten selten Schmerzen und 7 Patienten (circa 23 %) nur manchmal.

Keiner der Befragten gab an, immer Schmerzen zu haben.
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Das Gefuhl einer unvollstandigen Stuhlentleerung beschrieben die Befragten

folgendermalen:

10 Patienten (circa 32 %) verneinten dies, 11 Patienten (circa 35 %) hatten sel-
ten das Gefuhl einer unvollstandigen Stuhlentleerung, 8 Patienten gaben nur
manchmal dieses Geflhl an und von 2 Patienten (circa 6 %) wurde es meistens

empfunden.

Bei 48 % der Befragten (15 Patienten) bestanden keine Unterbauchschmerzen.
7 Patienten (circa 23 %) litten eher selten und 7 Patienten (circa 23 %) nur

manchmal an Unterbauchschmerzen.

Kein Patient beantwortete die Frage nach Unterbauchschmerzen mit der Hau-
figkeit ,meistens®. Jedoch wurde von 2 Patienten (circa 6 %) angegeben, dass

sie immer unter Unterbauchschmerzen leiden.

Mehr als die Halfte der Patienten, also 17 Patienten (circa 54 %), gaben an,
keine stuhlférdernde Medikation einzunehmen. Von den 14 Patienten, die
stuhlférdernde Medikamente einnehmen, wurden von 4 Patienten (circa 13 %)
Einlaufe verwendet, 6 Patienten (circa 19 %) nahmen Laxanzien und 4 weitere

Patienten (circa 13 %) verwendeten Einlaufe und nahmen zusatzlich Laxanzien.

AulRerdem wurden die Patienten nach der Haufigkeit eines erfolglosen
Stuhlgangs innerhalb von 24 Stunden gefragt. 24 Patienten (circa 77 %)
verneinten eine erfolglose Stuhlentleerung. 6 Patienten (circa 19 %) bejahten
eine erfolglose Stuhlentleerung von 1-3 mal innerhalb von 24 Stunden. Nur

1 Patient (circa 3 %) antwortete auf diese Frage mit einer Héaufigkeit von

3—6 mal pro 24 Stunden.
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Daruber hinaus beinhaltete der Lebensqualitatsbogen die Frage nach dem re-
gelmaRigen Bestehen einer Verstopfung. Hier wurden 5 verschiedene Zeitin-
tervalle als Antwortmoglichkeiten verwendet. 28 Patienten (circa 90 %) vernein-
ten diese Frage. Bei einem Patienten (circa 3 %) besteht die regelmallige Ver-
stopfung schon seit 1-5 Jahren. Die restlichen beiden Befragten (circa 6 %)

gaben die regelmallige Verstopfung seit 10-15 Jahren an.

48 % der Befragten gaben an, keine Probleme bei der Stuhlkontrolle zu ha-

ben, 39 % bejahten diese Frage.

Bei 4 Patienten konnte die Frage nach der Stuhlkontrolle nicht beurteilt werden,

da die Patienten unter einem Jahr alt waren und noch Windeln tragen.

Probleme bei der Stuhlkontrolle:
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ja: nein: nicht beurteilbar:

Ein weiterer Abschnitt des Fragebogens enthalt im Rahmen der Nachsorge das

Training des Beckenbodens.

Nur 4 Patienten (circa 13 %) fuhren regelmafig das Training ihres Beckenbo-

dens durch, die restlichen 27 Patienten tun dies nicht.
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Bei der Befragung der Patienten nach der Selbstversorgung zeigte sich, dass
sich 24 Patienten (circa 77 %) selbst versorgen konnen. 4 Patienten (circa
13 %) haben einige Probleme bei der Selbstversorgung. 3 Patienten (circa
10 %) sind nicht in der Lage sich selbst zu versorgen. Dieses Ergebnis ist inso-

fern nicht aussagekraftig, da diese Patienten noch im Sauglingsalter waren.
Eine Behinderung der Mobilitat lag bei keinem der Patienten vor.

Unter anderem wurde nach Problemen bei alltéaglichen Tatigkeiten, zum Bei-
spiel durch notwendige Defakationsmalinahmen, gefragt. 27 der befragten Pa-
tienten (circa 87 %) negierten diese Frage. 3 Patienten haben einige Probleme
wahrend ihrer alltaglichen Tatigkeiten und nur ein Patient gab an extreme Prob-

leme dabei zu haben.

Bei der Beurteilung der Nachsorge wurden bei der Anzahl der mit der Analatre-
sie zusammenhangenden Arztbesuche pro Jahr folgende Angaben gemacht.
Etwa 35 % der Patienten stellten sich postoperativ nicht mehr beim Arzt vor.
6 Patienten (circa 19 %) waren 2 mal pro Jahr und 5 (circa 16 %) Patienten nur
1 mal pro Jahr zur Nachsorge. Die arztliche Konsultation wurde insbesondere
unmittelbar nach der Operation von einem Patienten (3 %) 3 mal pro Woche in
Anspruch genommen. Alle anderen Patienten nahmen unregelmaflig Kontakt

zur arztlichen Betreuung auf.

Die Beantwortung der Frage nach Angsten und Depressionen im
Zusammenhang mit der Krankheitsverarbeitung wurde in 3 Kategorien
unterteilt. Circa 23 % der Patienten verspuren keine Angst. 74 % der Befragten
(23 Patienten) bestatigten das Gefiihl von Angsten oder Depressionen. Nur ein

Patient (circa 3%) gab an unter extremen Angsten und Depressionen zu leiden.
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Die Frage zur Bewiltigung von bestehenden Angsten wurde bewusst offen
gestellt, um einen Spielraum fur die Beantwortung zu haben. Diese Frage wurde
trotzdem von circa 77 % nicht beantwortet. Daraus kann abgeleitet werden,
dass in Korrelation zur Frage nach bestehenden Angsten keine
Angstbewaltigung notwendig war oder trotz bestehender Angste keine
psychologische Betreuung oder  anderweitige Maflinahmen zur
Angstbewaltigung in Anspruch genommen wurden. Nur 23 % der Befragten
gaben an, tber Angste und deren Bewaltigung mit Freunden und Eltern zu

kommunizieren.

Eine positive Familienanamnese hinsichtlich der Analatresie wurde nur in ei-
nem der Falle bejaht, da ein weiteres Kind der Familie an einer Erkrankung mit

umfassenden Fehlbildungen, u. a. auch einer Analatresie, leidet.
Die Auswertung der angewandten drei Scores zeigten folgende Ergebnisse:

Die Einschatzung der Ergebnisse durch den EQ-5D und EQ-VAS zeigte weit
uberwiegend (circa 78 % der Befragten) eine gute Lebensqualitat 0,1 bis 19

Jahre nach der Operation der Analatresie.
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Uber die Halfte der Patienten (55 %) gaben im EQ-5D mit 5 Punkten sogar die
bestmogliche Bewertung an. Weitere 7 Patienten (circa 23 %) ermittelten einen

Wert von 6 Punkten, der den zweitbesten Wert darstellt.

Auswertung des EQ-5D: Lebensqualitat nach
Punktesystem
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Der Grad der Verstopfung wurde durch den CCCS beurteilt. 6 Patienten (circa
20 %) leiden demnach unter einer Verstopfung, da sie den Referenzwert von

10 Punkten Uberschritten haben.
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Die Einschatzung der gegenwartigen Lebensqualitat durch Anwendung des
EQ-VAS wurde von insgesamt 23 Patienten (circa 74 %) zwischen 90 % und

100 % bewertet, also eine starke Verbesserung der Lebensqualitat.

Auswertung des EQ-VAS:
subjektive Einschatzung der Lebensqualitat
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100 %: 95 %: 90 %: 80 %: 70 %: 60 %: 50 %: 30 %:

Sechs weitere Patienten (circa 20 %) bewerteten ihre Lebensqualitat mit 60 bis

80 % immer noch als positiv.

Lediglich zwei Patienten (je circa 3 %) bewerteten ihre Lebensqualitat jeweils
nur mit 50 % bzw. 30 %.
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4 Diskussion

Der in der vorliegenden Arbeit entwickelte Fragebogen, bestehend aus den
didaktisch aufbereiteten Fragen der drei ausgewahlten Scores und zusatzlichen
erganzenden Fragen zur Lebensqualitat, wurde offensichtlich von der Mehrheit

der Befragten akzeptiert.

Die vollstandige Beantwortung der einzelnen Fragen lasst den Schluss zu, dass

alle Fragen verstandlich aufbereitet waren.

Das Ziel war, mit dem zusammengestellten Fragebogen die Lebensqualitat von
Patienten nach der Operation einer Analatresie zu ermitteln. In Abhangigkeit von
der Inkontinenz, Verstopfung und der subjektiven Einschatzung der eigenen Le-
bensqualitat durch verschiedene Scores, sollte ein mit anderen Ergebnissen ver-

gleichbarer Wert als Mal} fur die Lebensqualitat erhoben werden.

Die Auswertung der 31 Patienten, die den Fragebogen beantwortet haben,
ergab eine Haufung des Vorkommens der Analatresie bei weiblichen (circa
68 %) und nur einen geringeren Anteil bei mannlichen Patienten (circa 32 %).
Auch im Vergleich zu dem insgesamt befragten Patientenkollektiv zeigte sich

eine ahnliche Verteilung von circa 67% weiblichen und circa 33% mannlichen

Patienten.
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Dieses Ergebnis der Geschlechterverteilung bei Patienten mit Analatresie steht
im Gegensatz zu den Ergebnissen der Leitlinien der deutschen Gesellschaft fur
Kinderchirurgie, die eine Verteilung von circa 57% mannlichen und circa 43%

weiblichen Patienten beschreibt (vgl. Grasshoff, 2013).

Vergleich der Geschlechterverteilung
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Ergebnis der vorliegenden Arbeit Grasshoff

Warum es in der beschriebenen Kohorte zu einer Verschiebung der Haufigkeit
der Analatresiefalle unter den Geschlechtern gekommen ist, konnte nicht ermit-

telt werden, da aktuelle standortibergreifende Studien fehlen.

Bei der kombinierten Auswertung der Lebensqualitat durch die im Fragebogen
verwendeten Scores und des Fisteltypus der Analatresie wurden folgende

Ergebnisse ermittelt:

Patienten mit einer tiefen perinealen Fistel zeigten bei der Auswertung
des EQ- VAS- Scores zur subjektiven Ermittlung der Lebensqualitat einen
durchschnittlichen Wert von 92%. Je hoher jedoch die Fistel lokalisiert ist, umso
schlechter wird die Lebensqualitat eingeschatzt. Diese Aussage wird durch die
Durchschnittswerte der Lebensqualitat bei rektoprostatischen Fisteln (50%) und
rektovesikalen Fisteln (55%) untermauert. Dies liegt nicht zuletzt an der

schwierigeren operativen Behandlung und Nachsorge hoher Analatresieformen.

Wirzburg im Juni 2020



Lebensqualitat nach Analatresie — 4 Diskussion 44

120

-

c

§ 100

S

[- %

g 80

5 60

2

[V}

E 40

c

=

_::v)r 20

£ 0

>

[a]

\ 2 X « N N
.Qéb \)\'b &’b a'g}"’(’ "géb \\9‘%
O 0 N > Z e
& B 3 & 5 N
] & & S <O N
S ? & & NS
gé' Kq\’é' @

Auch bei der Kombination der Analatresieform mit dem EQ-5D zur Erfassung der
Lebensqualitat wird ersichtlich, dass die Patienten mit einer perinealen Fistel
einen Durchschnittswert von 5,6 Punkten erreichen, wobei Patienten mit hohen
Fisteltypen einen deutlich héheren Score- Durchschnitt (rektoprostatisch: 10
Punkte und rektovesikal: 7 Punkte) erreichen. Auch hier wird die geringere

Lebensqualitat der Patienten mit hohen Analatresieformen deutlich.

EQ-5D

12

10

Durchschnittswert in Prozent
o N D (o)} [o0]

Die Auswertung des CCC- Scores, als Grad der Verstopfung, kombiniert mit dem

Fisteltypus der Analatresie machen ebenfalls deutlich, dass eine tiefe Analatresie
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gegenuber der hohen Analastresie mit einer hdheren Lebensqualitat assoziiert
ist. Bei Patienten mit perinealer Fistel wurde ein CCCS- Durchschnittswert von 5
Punkten ermittelt, bei Patienten mit rektovesikaler Fistel ein durchschnittlicher
Wert von 12,5 Punkten und bei dem Patienten mit rektoprostatischer Fistel ein
Wert von 17 Punkten. An dieser Auswertung ist zu erkennen, dass Patienten mit

hoher Fistel eher an Verstopfung leiden als die Patienten mit tiefem Fisteltypus.

CCCS
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Die im Rahmen der vorliegenden Arbeit ermittelten Ergebnisse stimmen nur zum
Teil mit den in den Leitlinien der Kinderchirurgie erfassten Daten Uberein.
Einerseits wird bestatigt, dass sowohl die Prognose als auch die Nachsorge
hoher liegender Analatresien schlechter und aufwendiger verlauft als die der
tiefen Analatresien, was grundsatzlich eine Assoziation zur Lebensqualitat der

Patienten erlaubt.

Andererseits ergab die Auswertung der Befragung der Patienten in dieser Arbeit,
dass Patienten mit hoher Analatresie, wie zum Beispiel mit rektoprostatischer
oder rektovesikaler Fistel, eher unter Verstopfung leiden und nicht wie in der
Leitlinie fur Kinderchirurgie beschrieben unter Inkontinenz. Diese Diskrepanz
musste durch eine weiterfuhrende Untersuchung des Patientenkollektivs mit Hilfe
des CCI- Scores, der sich mit der Inkontinenz der Patienten mit Analatresie

befasst, noch einmal beurteilt werden.
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Auf die Verwendung dieses Cleveland Clinic Inkontinence Score (CCIS), der GUber
eine Skala von 0 bis 20 Punkten auf den Grad der Inkontinenz schliel3en lasst,

wurde verzichtet, um die Akzeptanz bei den Befragten nicht zu verschlechtern.

Die Ergebnisse der Auswertung des Fragebogens lassen sich fur die einzelnen

Abschnitte wie folgt darstellen.

39 % der Patienten gaben Probleme bei der Stuhlgangkontrolle trotz insgesamt
guter Lebensqualitat an. Hier besteht ein Ansatzpunkt fur die weitere Verbesse-
rung der Lebensqualitat. Es ist bekannt, dass die Durchfuhrung eines regel-
maligen, unter Anleitung durchgefuhrten Beckenbodentrainings, die Kontinenz-
rate deutlich angehoben werden kann (vgl. Wildmiller, 2002). Diese Aussage wird
durch die Gegenuberstellung von Problemen bei der Stuhlkontrolle und in
Abhangigkeit der Durchfuhrung eines Beckenbodentrainings als Ergebnisse der

vorliegenden Arbeit gestutzt.

Insgesamt
27 Patienten* 12 Patienten 15 Patienten
mit Problemen ohne Probleme
Insgesamt bei der Stuhlkontrolle bei der Stuhlkontrolle
31 Patienten
4 Patienten mit 0 4
Beckenbodentraining
27 Patienten ohne 12 11
Beckenbodentraining

*4 Patienten ohne Angabe, da Alter bis circa 2 Jahre und/oder windeltragend

Es ist ersichtlich, dass Patienten mit regelmafligem Beckenbodentraining keine
Probleme bei der Stuhlkontrolle haben, was eine Assoziation zwischen

besserer Stuhlkontrolle und Beckenbodentraining zulasst.

Hier ist eine konsequente, engmaschige Nachsorge angezeigt, um die Patienten
bzw. deren Angehdrige zum Training zu motivieren. Die Auswertung des
Fragebogens lasst eine Verbesserung der Lebensqualitat der Patienten mit

Problemen bei der Stuhlkontrolle durch Beckenbodentraining vermuten.
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Diejenigen Patienten, die ein Beckenbodentraining durchfuhren, leiden nach

dieser Auswertung weniger oder gar nicht unter dem Problem der Stuhlkontrolle.

Uber 50 % der Patienten unserer Nachuntersuchung gehen sehr selten bis gar
nicht zum Arzt, um Kontrolluntersuchungen durchfiihren zu lassen. Insgesamt
ergab die Auswertung, dass eine nicht oder nur selten wahrgenommene Nach-

sorge mit einer Verschlechterung der Lebensqualitat einhergeht.

Die Einflhrung eines Darm-Management-Programms ab dem Alter von 3 Jahren,
in dem die Patienten normalerweise beginnen Unterwasche statt Windeln zu tra-
gen, wiurde zudem die soziale Stuhlkontrolle (keine ungewollte Defakation wah-
rend Freizeitaktivitaten) und damit auch hier die Lebensqualitat deutlich verbes-
sern (vgl. Bischoff, 2009).

Dieses Management sieht bei den Patienten mit Stuhlinkontinenz eine tagliche
Durchfuhrung von Einlaufen vor, die hinsichtlich des Spulvolumens, der verwen-
deten Spulflussigkeit und deren Zusatze individuell auf den Patienten abgestimmt
wird. Der Zweck dieser Darmspulung ist eine saubere soziale Kontinenz von circa

24 Stunden.

Dieses Management wird in der Regel durch Hydrosonographie ambulant ge-

steuert und kontrolliert, um die Menge der Spulflissigkeit zu eruieren.

In diesem Zusammenhang ist auch die Broschure der Patientenorganisation
SoMA e. V. mit gezielten Hinweisen zur Hygiene, der Einhaltung von Nachsor-
geterminen und zu Familienfreizeiten mit psychosozialer Unterstltzung geeignet,
die Patienten zu einer gefihrten und geregelten Nachsorge zu motivieren und
Unterstutzung zu Fragen der Nachbehandlung und Meisterung des taglichen Le-

bens zu geben (vgl. Schwarzer, 2017).

Wie aus der Auswertung der Fragebdgen entnommen werden konnte, korreliert
die Stuhlbeschaffenheit der befragten Patienten sehr gut mit der speziellen

Erndhrung bzw. eventuellen Nahrungsmittelunvertraglichkeiten. Durch eine
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spezielle Ernahrung ist es den Patienten mdglich, die Konsistenz ihres Stuhl-

gangs kontrolliert zu beeinflussen.

Durch angepasste Ernahrung kann der Stuhlgang, je nach Obstipation oder In-

kontinenz, flussiger oder fester gemacht werden.

Schon in der Studie von Grano und Kollegen bestatigte sich die eigenstandige

Variation der Stuhlkonsistenz je nach Bedurfnis des Patienten (vgl. Grano, 2012).

Die Einnahme von Schmerzmedikamenten wurde nur von einem Patienten be-
jaht. Diese Medikamente nimmt dieser jedoch nur sehr selten ein, wenn die Stuhl-
konsistenz nicht regelrecht Uber die adaquate Ernahrung erzielt wird und Be-

schwerden auftreten.

Alle anderen Patienten gaben an, weitgehend schmerzfrei zu sein.

Diese weitgehende Schmerzfreiheit der Patienten kann als gro3er Faktor fur eine

gute postoperative Lebensqualitat gewertet werden.

Hinsichtlich der Familienanamnese ergab sich nur in einem Fall eine ahnliche

Fehlbildung bei einem weiteren Familienmitglied.

Analatresien mit perinealen und vestibularen Fisteln kdnnen meist schon durch
eine primare Versorgung durch eine Anorektoplastik nach Pena und einer Dila-

tation therapiert werden.

Im Universitatsklinikum Wurzburg wurden die Patienten durch die Durchzugsope-
ration nach Pena behandelt. Dadurch blieben 25 Patienten (£ 81 %) weitere

Operationen erspart.

Im Laufe der Analatresiebehandlung mussten sich sechs, also knapp 20 % der
31 befragten Patienten weiteren Operationen unterziehen, was auf die unter-
schiedliche Schwere der Analatresieformen und der damit verbundenen operati-

ven Therapie zurtickzufuhren ist.
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Durch die Ermittlung von Angsten und Sorgen der betroffenen Patienten und de-
ren familidrem Umfeld sollte die Notwendigkeit von Malnahmen zur

Angstbewaltigung abgeleitet werden.

Hier wurde durch die offene Fragestellung die Moglichkeit gegeben, mit eigenen

Worten MalRnahmen der Angstbewaltigung darzustellen.

Leider wurde diese Frage nur selten mit selbst durchgefuhrten Malinahmen be-
antwortet, sondern darauf hingewiesen, dass die Patienten und deren Eltern oft
nicht wissen, wie sie sich in Situationen, in denen Angst und Sorge empfunden

werden, verhalten sollen, oder wie diese Uberwunden werden konnen.

Die Ergebnisse zu den Fragen nach Angsten und der Angstbewaltigung sind

nachfolgend gegenubergestellt:

Insgesamt
31 Patienten 7 Patienten ohne 24 Patienten mit
Insgesam Angst mafiger oder extremer
31 Patienten Angst

7 Patienten mit 6 1
MalRnahmen zur
Angstbewaltigung

24 Patienten ohne 1 23
MalRnahmen zur
Angstbewaltigung

Es ist ersichtlich, dass die weit liberwiegende Zahl der Patienten unter Angsten
leidet, wenn keine postoperativen Mallnahmen zur Angstbewaltigung in der

Nachsorge angeboten werden.

Dies wird bestatigt durch die Studie von C. Grano und Kollegen, in der bereits
2012 auf mangelnde emotionale und psychologische Hilfe aufmerksam gemacht
wurde (vgl. Grano, 2012). Auch durch die im Rahmen dieser Arbeit ermittelten

Ergebnisse konnte gezeigt werden, dass das ungeniugende Eingehen auf die
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psychische Belastung nach der Analatresie und deren Folgen unmittelbar mit der

korperlichen und seelischen Lebensqualitat assoziiert ist.

Aus diesem Grund sollten die Patienten grundsatzlich in ein gefuhrtes
Nachsorgeprogramm aufgenommen werden, in dem man nicht nur funktionale
Storungen der Analatresie berucksichtigt, sondern auch insbesondere die damit
verbundenen psychischen Beeintrachtigungen und deren Bewaltigungs-

strategien bertcksichtigt.

Bei der Durchfuhrung alltaglicher Arbeiten und im sozialen Leben wurden von

den Patienten weit Gberwiegend (circa 90%) keine Probleme beschrieben.

Im Unterschied dazu wird in der Studie von Hassink et al. berichtet, dass Kinder
mit Analatresien Schwierigkeiten in der Bildung von Beziehungen und Freund-
schaften haben und einen geringeren Bildungsstand erreichen (vgl. Hasink,
1994).

Das lasst sich auf das dort befragte Patientenkollektiv zurtckflhren. In der Studie
von Hassink et al. wurden ausschlielich Patienten und Patientinnen im Alter von
18 Jahre und alter befragt, wobei in der hier vorliegenden Studie die Patienten
und Patientinnen zwischen einem und 19 Jahren alt waren und ein Durchschnitts-
alter von 6,5 Jahren zeigten. Das Patientenkollektiv der unter 10-Jahrigen

machte dabei einen Anteil von circa 80 % aus.

Im Hinblick auf Alltagsprobleme wurde in der Studie von Ditesheim und Temple-
ton (vgl. Ditesheim, 1987) gezeigt, dass sich die ersten manifesten Beschwerden

erst ab einem Alter Uber 10 Jahren verdeutlichten.

Ab diesem Alter werden erfahrungsgemall das Gefuhl der Attraktivitat und die

Sexualitat mit in die Lebensqualitat einbezogen.

Diese Fragestellungen sind somit fur einen Fragebogen fur Kinder unter 10 Jah-

ren entbehrlich.

Eine Folgestudie mit demselben Patientengut in den nachsten 5 bis 10 Jahren

ware dahingehend sinnvoll. Durch Erweiterungen des Fragebogens zur Lebens-
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qualitat unter Einbeziehung bis dahin wichtiger Aspekte wie das Gefuhl der At-
traktivitat und der Sexualitat konnten weitere wesentliche Hinweise zur Lebens-
qualitat nach Analatresie in diesem Lebensabschnitt erfasst werden. Etwaige

Verschlechterungen kdnnten dadurch aufgezeigt werden.

Durch die Wiederverwendung der im Fragebogen genutzten Scores ist eine
einheitliche Datenerfassung mdglich und zur bestehenden Datenbasis eine gute

Vergleichbarkeit gegeben.

Bei der Beurteilung der vorliegenden Ergebnisse muss immer berucksichtigt wer-

den, dass diesen eine subjektive Beantwortung zu Grunde liegt.

Durch eine weitere klinische Untersuchung mit Einbestellung in das Uniklinikum
Wurzburg mit eventuell objektiveren Diagnosemitteln, zum Beispiel das Messen
der Kontraktion des Musculus levator ani, kdnnte eine weitere, objektive Beurtei-

lung der Funktion moglich sein.

Bei Patienten bis zu 10 Jahren (80 % der Befragten) muss davon ausgegangen
werden, dass der Fragebogen nicht nur von den Patienten selbst, sondern
zumindest unter Mithilfe der Eltern ausgeflllt wurde. Das konnte dazu gefuhrt
haben, dass die Eltern im Rahmen ihrer Fursorge die Fragen nicht objektiv,

sondern subjektiv falsch-positiv oder falsch-negativ beantworteten.

Um eine noch genauere Aussage Uber die vorliegenden Daten zu machen, ware
die personliche Befragung der Patienten oder des familiaren Umfelds unter An-
leitung eines speziell geschulten Moderators mit gutem Einfihlungsvermogen

sinnvoll.

Die Befragung einer groReren Patientenzahl mit dem vorliegenden Fragebogen
auch in anderen Kliniken wurde die Aussagefahigkeit der Studie deutlich

erhohen.

Erganzend konnte auch der Patient Assessment of Constipation-Quality of life
(PAC-QOL) angewendet werden, der ebenfalls Uber ein Punktesystem die Lebens-

qualitat in Abhangigkeit von detaillierten Verstopfungssymptomen analysiert.
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Dazu gehoren korperliches Unbehagen, psychosoziales Unbehagen, Sorgen oder
Bedenken, sowie die Zufriedenheit des Patienten. Hierbei ist ein hoher Score- Wert

gleichzusetzen mit einer sehr schlechten Lebensqualitat (vgl. Kim, 2013).

Diese Scores wurden im vorliegenden Fragebogen nicht verwendet, um die

Fragen auch fur Kinder verstandlich darzustellen.

Zusammenfassend muss festgestellt werden, dass Patienten und Patientinnen
auch nach der Operation einer Analatresie zeitnah und engmaschig betreut wer-
den sollten. Das gilt fur ein effektives Darm-Management in Zusammenarbeit mit
weiteren Spezialisten fur Analatresien sowie fir das physiotherapeutisch
gestutzte Beckenbodentraining und insbesondere fur die psychologische Be-

treuung der Patienten und deren Familien (vgl. Grano, 2012).
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5 Zusammenfassung

Die Analatresie ist ein Krankheitsbild, das durch einen blind endenden Enddarm

ohne Ausbildung eines Anus gekennzeichnet ist.

Die Diagnostik erfolgt zunachst durch Blickdiagnose und im Weiteren durch bild-

gebende Verfahren, wie zum Beispiel Sonographie und Rdéntgen.

Die Prognose ist je nach Schwere der Fehlbildung unterschiedlich, jedoch ist eine

chirurgische Intervention alternativios und immer zwingend erforderlich.

In den vorliegenden Fallen wurde die operative Behandlung der Analatresie aus-
schliel3lich mit der Durchzugsoperation nach Pena durchgefuhrt, die bei der Uber-

wiegenden Zahl der Falle keine Folgeoperation notwendig machte.

Postoperativ kann es trotz regelrecht verlaufener Operation zu Obstipationen und
Stuhlinkontinenz kommen. Diese Unfahigkeit einer geregelten Stuhlausschei-
dung verringert die Lebensqualitat, da die Kinder mit Analatresien haufig Ein-

schrankungen in ihrem Alltag haben.

Mit dem, im Rahmen dieser Arbeit entwickelten, Fragebogen sollte ermittelt
werden, wie sich die Lebensqualitat der Patienten nach der Operation der

Analatresie darstellt.

Dazu wurde der Fragebogen auf Basis verschiedener Scores zur Bestimmung
des Verstopfungsgrades (CCCS), der Stuhlinkontinenz (CCCS) und der
Lebensqualitat (EQ-5D, EQ-VAS) um individuelle Fragestellungen erweitert.

Aus dem 55 Patienten umfassenden Patientenpool antworteten 31 mit einem

vollstandig ausgeflllten Fragebogen.

Im Unterschied zu den Leitlinien der Gesellschaft fur Kinderchirurgie, die eine
Haufung der Analatresie bei mannlichen Patienten beschreibt, wurde in der vor-

liegenden Studie eine Haufung bei weiblichen Betroffenen festgestelit.
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Insgesamt ergab die Auswertung des Fragebogens, dass die Behandlung in den
meisten Fallen eine hohe Lebensqualitat, begleitet von einem geringgradigen

Fortbestehen von Verstopfung und Stuhlinkontinenz, zur Folge hat.

Leider nutzen nur wenige Patienten die arztliche Nachsorge sowie das Training

des Beckenbodens zur Verbesserung der Stuhlkontinenz.

Die Inanspruchnahme einer gezielten Physiotherapie zur Kraftigung des Becken-
bodens ist erfahrungsgemaf nicht nur wegen der Stuhlkontinenz, sondern auch

wegen der erzielbaren Stuhlkontrolle, unverzichtbar.

Die Ergebnisse des Fragebogens sind unter Beriucksichtigung der Subjektivitat
der Angaben der Betroffenen zu werten. Insofern sollte in Folgestudien darauf
geachtet werden, dass die Befragung auch unter Verwendung weiterer Scores
und gegebenenfalls nicht im hauslichen Bereich, sondern unter geschulter

Moderation im Rahmen von Nachsorgeterminen, erfolgt.

Als wesentliches Ergebnis der Arbeit ist festzuhalten, dass nach der Operation
der Analatresie eine Begleitung der betroffenen Kinder bis zum Erwachsenenal-
ter aufgelegt werden sollte, um nicht nur das Darm-Management zu verbessern,
sondern vor allem auch die psychologische Betreuung der Patienten und deren

Familien zu gewahrleisten.

Zur Verifizierung der Daten sollte der Fragebogen auch in anderen Kliniken zur
Anwendung kommen, um eine groflere Kohorte und damit eine hohere

statistische Sicherheit zu erreichen.

Wirzburg im Juni 2020



Lebensqualitat nach Analatresie — 6 Literaturverzeichnis und Anhang 55

6 Literaturverzeichnis und Anhang

1 Agachan, F.; Chen, T.; Pfeifer, J.; Reissman, P.; Wexer, S. D. (1996):
A Constipation Scoring System to Simplyfie Evaluation on Management of
Costipated Patients Department of Colorectal Surgery, Cleveland Clinic
Florida, Fort Lauderdale, Florida, 39(6), S. 681-685.

2 Bartmann, P.; Berner, R.; Gartner, L.; Roos, R. (2012):
Erkrankungen in der Neugeborenenperiode. In: Gortner, L.; Meyer, S.; Sitz-
mann, F. C. (Hrsg.): Duale Reihe — Padiatrie. Stuttgart: Georg-Thieme-
Verlag, S. 108f.

3 Bischoff, A. (2009):
Treatment of fecal incontinence with a comprehensive bowel management

program. Journal of Pediatric Surgery, NR. 44, S 1278-1284.

4 Bottani, A.; Xie, Y.; Binkert, F.; Schinzel, A. (1991):
A case of Hirschsprung disease with a chromosome 13 microdeletion, del(13)
(932.3933.2): potential mapping of one disease locus. Hum Genet, 87,
S. 748-750.

5 Bruch, H.-P.; Trentz, O. 6. Auflage (2008):
Chirurgie, Minchen: Elsevier GmbH, S. 1190-1191.

6 Ditesheim, A.; Templeton, Jr. J. (1987):
Short-term versus long-term quality of life in children following repair of high

imperforate anus. Journal of Pediatric Surgery, NR. 22, S. 581-587.

7 The EuroQol Group. (1990):
EuroQol — a new facility for the measurement of health — related quality of
life. Health Policy, 16(3), S. 199-208.

Wirzburg im Juni 2020



Lebensqualitat nach Analatresie — 6 Literaturverzeichnis und Anhang 56

10

11

12

13

14

Fitze, G.; Roesner, D. (2013):
Kinderchirurgie. In: Speer, C. P.; Gahr, M. (Hrsg.): Padiatrie.
Berlin, Heidelberg, New York: Springer-Verlag, S. 914-916.

Fuchs, J.; Ellerkamp V. (2013):

Anorektale Malformationen. In: Rodeck B.; Zimmer K.-P. (Hrsg.) Padiatri-
sche Gastroenterologie, Hepatologie und Ernahrung. Berlin, Heidelberg,
New York: Springer-Verlag, S. 364ff.

Gao, XY; Gao, PM (2016):
Risk factors for congenital anal atresia.
Chinese Journal of Contemporary Pediatrica, 18(6), S. 541-544.

Grano, C. et al. (2012):
Long-term disease-specific quality of life in children and adolescent patients
with ARM. Journal of Pediatric Surgery, NR. 47, S. 1317-1322.

Grasshoff, S. (2013):
006/002 - S1-Leitlinie: Anorektale Fehlbildungen. Deutsche Gesellschaft fur
Kinderchirurgie, AWMF online — Das Portal der wissenschaftlichen Medizin,

Wiurzburg.

Hasink, E. A. et al. (1994):

Quality of life after operatively corrected high malformation: a long- term
follow-up study of patients aged 18 years and older. Journal of Pediatric
Surgery, NR. 29, S. 773-776.

Hinz, A. et al. (2006):
Der Lebensqualitatsfragebogen EQ-5D. Psychiater Psych Med, NR. 56,
S. 42-48.

Wirzburg im Juni 2020



Lebensqualitat nach Analatresie — 6 Literaturverzeichnis und Anhang 57

15

16

17

18

19

20

21

Kim, M. et al. (2013):
Perineal rectosigmoidectomy: quality of life. The Association of
Coloproctology of Great Britain and Ireland, NR 15, S. 1000-1006.

Lachner, M.; Gosemann, J. H. (2016):
Anorektale Malformationen. Monatsschrift Kinderheilkunde,
Berlin, Heidelberg, New York: Springer-Verlag, 10/2016, S. 850-861.

Lamont, MA.; Fitchett, M.; Dennis, NR. (1989):
Interstitial deletion of distal 13q associated with Hirschsprung’s disease.
J Med Genet, 26, S. 100-104.

Speer, C. P. (2014):
Intestinale Krankheiten. In: Hoffmann, G. F.; Lentze, M. J.; Spranger, J.; Zepp,
F. (Hrsg.): Padiatrie. Berlin, Heidelberg, New York: Springer-Verlag, S. 416.

Schwarzer, N. (2017):

SoMA e.V., Mlnchen. http://soma-ev.de/downloads/?no_cache=1.

Schweinitz von, D. (2011):
Spezielle gastroenterologische Probleme in der Kinderchirurgie.
In: Siewert, J. K. et al. (Hrsg.): Gastroenterologische Chirurgie.

Berlin, Heidelberg, New York: Springer-Verlag, S. 953f.

Van Reenen, M.; Oppe, M. (2015):
EQ-5D-3L User Guide. Basic information on how to use the EQ-5D-3L

instrument. EuroQol Research Foundation, 5.1, S. 1-17.

Wirzburg im Juni 2020



Lebensqualitat nach Analatresie — 6 Literaturverzeichnis und Anhang 58

22 Van Reenen, M.; Janssen, B.; Oppe, M. (2014):
EQ-5D-Y User Guide. Basic information on how to use the EQ-5D-Y
instrument. Version 1.0, 08/2014, S. 4-10.

23 WiBmiller, K. (2002):
Physiotherapeutische Behandlung bei angeborener Analatresie.

Krankengymnastik-Zeitschrift fur Physiotherapeuten, NR. 10, S. 1-5.

24 Werner, A. (2006):
Anorektale Fehlbildungen. Munchen: Medizinische Fakultat der Ludwig-

Maximilians-Universitat. Dissertation.

Wirzburg im Juni 2020



59

[o1s14
Io[e|

sanopjel

Hw aI1sd

yer/y Bissniy - - - - er  doesieng b %08 § nesnuy  LL WL

|191s14 18

jeauuied

Jw aIs

: 189} lyss : E c - ef 4" %0,L 9 aneeuy 0l M |6

EISEPEY
BINqNsaA
Hw aise
- yorom - - - 9UOOM/I} - - L %06 G lesnuy O} M| S

[o1sy

18lely

124nopjal

aiyepr Hw aIs
z ally yolam - - - - el er |9 % 00L 9 aneleuy |} W €

|91s14 48
[esunad
Hw alIs
= yoem = = = S = =| % 00} S aliejeuy L 4

19114 48
ose|g [ereunad
yoram ul BunbBajien 1w aIs

- -189} Iyas - - - YOO/t - -ieyejureH / %G6 9 aneleuy gl WL

Lebensqualitat nach Analatresie — 6 Literaturverzeichnis und Anhang

ajjon aisane uai
Buiuieny -uoyjyms -leuy  -yepr
ayonsaq bHuebjynis sep uopeyipaw Huniyeulg asauweue -uspoq 19q uauoneiadQ SVYA as l9p ul HN
-lzly  Hsyuayeydseg ~zIBWYdS  d|RIzeds  -udliwey -udydeg  wsajqoid alsyam S909D -03 -03 uuo4 ISy IO -pil

Wirzburg im Juni 2020




60

19114 49

|ereuniad

Hw als

Jyer/L yoom - = - = ef - L % 0L 6 eleleuy g M | 92

[1S14 481

BINgNsaA

Hw als

3YoOM/ | - er 9 %08 L anefeuy L M 02

- 1S} Jyss = er

191814 48

[eauuiad

yorem Bunbuans Hw aIs

- -1s9} Jyss 2 = = - -uyJsn -6 %06 & allereuy 6 M| LL

|e1sil4 48

lereuniad

Bunbuans Hw aI1s

Jyery/ Yyolem - - - - -uyJsiun -6 %06 9 aleeuy g N | 9L

[BISIE

Jajeul

Benoiyal

Bunbuais BWOIS Hw aIs

JeUON/ L Bissny uibjeaoN er = - -uyuspn SUOlBN |2 %0E 6 allereuy 61 M| SL

|o1s14 49

[eaunad

W aIsd

- yolom = - - - - -0 %00L G lesnuy 6 M | €L

|e1si4 18

jeauuiad

nw aIs

- yolom - - 2 - 2 - g % 00F S alleleuy 6 M| cCL

Lebensqualitat nach Analatresie — 6 Literaturverzeichnis und Anhang

ajjon aisane ual

Bujuies; -uoyyms -euy  -yep
ayonsaq bBuebjyms sep uoneyipsw Buniygusg sssuweue  -uspoq 19q uauonesado SYA as I9p ul 4N
-jzly Hayusyeyosag ~ziBWYIS  I|BIzads  -ualiweq -udIdg  W|qoid aisyiam  SO0J -03 -03 wlio4 48Ny IO -Pi

Wirzburg im Juni 2020




61

EEEPE

[eaunad

Bunbuans Hw aI1s

1yer/9 yorom s = : - -uyasiun =[Ok %09 9 sliejeuy 9 M| Iy

|121s14 4o
[eauuiad
Hw s
BYO0oM/ | - - L %G6 G aJiejeuy € M | 6€

yer/z yolom - -

[91s14 481
e|nqnsaa

-o181

Bunbuais 1w aIs

Jyer/e yoam = = - - -uyJsin i 4 % 06 9 aljejeuy ¢ M | 9€

[21s14 Jai
ua B|NQgisaA

-Bunye|g Hw ais

Jyer/e YOIoM - er - - leq - v % 0L L alieeuy ¢ M | ¥E

[81S14 Jal
e|ngnsen

Hw aIs

Jyery/ 188} Iyss = er = = = - b %06 & allejeuy 9 M| LE

[o1si4 4
ayosnels
oidopjal

Bunis) Hw aI1s
Jyer/e 188} Iyes = = = = el  -lemlesnuy /L %0S Ol aleleuy 8l N | 0€

|o1s14 19
[eauuad
yw aIs

- yoiom - er - - = - | Ok %G6 & aleeuy 9 N | 62

Lebensqualitat nach Analatresie — 6 Literaturverzeichnis und Anhang

ajjon aisane ual

Bujuieny -uoxyms -euy  -yep
ayonsaq bBuebjyms sep uoneyipsw Buniyeusg asauweue  -uspoq 19q usuonesado SYA as 19p ul 4N
-jzly Hayusyeyosag ~ziBWYIS  I|BIzads  -udllwey -udddg  wWS|goid asyam SOI0I -03 -03 wio4 J/ivy I -Pi1

Wirzburg im Juni 2020




62

191814 48
[esunad
Hw sis
Jyer/e yoom - - - - - -9 % 00} S alejeuy g M | ¥S

1ep
-UIM 91814 19
Jeqiey jeaunad
-inaq Hw als

1yer/9 yorom - er - - [SPUIM - - WU %S6 S aliejeuy ¢ M | €S

B EPE)
|[ereunad

Hw aIs

Jyer/y 188} lyss = " - n = - € % G6 S aleleuy ¢ W | IS

|oisiq Jo
[esunad
Hw aIs
Jyer/L yolam - - - - - - % S6 S aliejeuy g N | 8r

191s14 49
leaunad
Hw als
. yolam - - - - - -1 %06 9 slieeuy ¢ M| Ly

19114 48
Jeaunad
Hw ais
Jyer/e yolam - er - - = =& % 00F S alleleuy ¢ M | 9P

|e1s14 1o
[esunad
Hw aIs
Jyer/L yolom = = - = & -0 %G6 8 aleeuy ¢ M | S

Lebensqualitat nach Analatresie — 6 Literaturverzeichnis und Anhang

ajjon aisane ual
Bujuiesy -uoxyms -euy  -yep

ayonsaq bBuebjynis sep uoneyipsw bBuniyeulg ssauweue  -uspoq 19q usuonesado SVYA as i9p ul 4N

41zly Heyuayeyoseg ziowyds  9|jeizeds  -usiwed -uekyoeg  wl|qoid aioem SO0 D3 -03  wiod SNV ID Pl

Wirzburg im Juni 2020




63

Lebensqualitat nach Analatresie — 6 Literaturverzeichnis und Anhang

|1op
WOIpUAS -UIpA |o1s14 4o
-Bunids Jeq|i9} [esunad
-YosiiH -inaq Hw ais
ayooMm/e Bissni4 - - Hw pury - [SPUIM - - IYolU % 00L S alieeuy | W | 69
|1op
-UIpA 91814 19
Jeq|iel jeaunad
-inaq W aIs
yer/y yolem z = = = ef - MOlU %66 G alieleuy | N | 89
1op
-UIpA |94 1o
Jeq|iey |[eaunad
-inaq Hw alIs
yer/y yolem & er = = [OPUIM - - Yolu % O00FL S aliejeuy | M | LS
1op
-UIpA 191sl4 19
Jeq|iel jesuuad
-inaq Hw aIs
= yoom = = = = [OPUIM - - Wolu %00k L aleeuy | M | 8§
9|01 alsalne ual
Buiuieny -uoyjyms -leuy  -yer
ayonsaq bHuebjynis sep uopeyipaw Huniyeulg asauweue -uspoq 19q usauonesadQ SVA as l9p ul HN
-lzly 1syusyeyosag ziIBWYdS  9|B1zads  -udljiwe] -udSg  Wd|qoid aisyam sO00 -03 -03 wio4 9y IO -pi

Wirzburg im Juni 2020




Lebensqualitat nach Analatresie — 6 Literaturverzeichnis und Anhang 64

Fisteltypus Einzeln angeqgebene Werte des
EQ-VAS in Prozent
Perineal 100, 95, 100, 100, 100, 95, 95, 90,

100, 95, 60, 95, 95, 90, 90, 100, 100,
70, 100, 95, 70, 95

Retrovestibular 90

Vestibilar 70, 90, 80, 90

Rektoprostatisch 50

Rektovesikal 80, 30

Rektourethral 100

Fisteltypus Einzeln angegebene Werte des
EQ-5D in Punkten

Perineal 55,5,7,55,5,5,6,5,8,6,5,5,9,

5,6,5,56,5,6

Retrovestibular 6
Vestibilar 7,5,7,5
Rektoprostatisch 10
Rektovesikal 9,5
Rektourethral 6
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Fisteltypus Einzeln angeqgebene Werte des
CCCS in Punkten
Perineal 53,1,1,0,10,7,10,7,9,9,0, 5,

14,1,7,5

Retrovestibular 4
Vestibilar 4,11,6,7
Rektoprostatisch 17
Rektovesikal 21,4
Rektourethral 6
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