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1 EINLEITUNG

1.1 Begriffsdefinitionen aus der Neonatologie
1.1.1 Friihgeborene

Bei Geburt eines Kindes vor der vollendeten 37. Schwangerschaftswoche (< 37+0) wird
es als Friihgeborenes bezeichnet. Die normale Schwangerschaftsdauer betragt 40
Wochen oder 10 Lunarmonate, das entspricht 280 Tage post menstruationem. Folglich
sind alle frihgeborenen Kinder weniger als 260 Tage alt. Ubertragen gilt die
Schwangerschaft bei Uberschreitung des Geburtstermins um mehr als 14 Tage (> 42+0
SSW) [168].

1.1.2 LBWI, VLBWI und ELBWI

Innerhalb der Gruppe der Friihgeborenen unterscheidet man verschiedene Einteilungen
entsprechend des Geburtsgewichts. Kinder, die weniger als 2500 Gramm wiegen
(entsprechend abgeschlossener 36. SSW), werden als low birth weight infants
bezeichnet (LBW!I). Fruhgeborene mit weniger als 1500 Gramm (entsprechend
abgeschlossener 30. SSW) werden der Gruppe der very low birth weight infants
(VLBWI) zugeordnet und Kinder unter 1000 Gramm (entsprechend abgeschlossener 27.
SSW) den extremely low birth weight infants (ELBWI) [168].

1.1.3 SGA- / LGA-Kinder

Unabhéngig vom Terminus des Frihgeborenen unterscheidet man Kinder, die zu klein
oder zu leicht in Relation zu ihrem Schwangerschaftsalter sind (< 10. Perzentile). Diese
werden als hypotroph oder small for gestational age (SGA) bezeichnet. Ursachlich
hierflr ist vor allem ein Nikotinabusus der Mutter wahrend der Schwangerschaft. Ergo

muss nicht jedes Neugeborene mit einem niedrigen Geburtsgewicht obligat ein



Frihgeborenes sein. Erreichen Kinder entsprechend des Gestationsalters eine GroRe
oder ein Gewicht zwischen der 10. und 90. Perzentile bezeichnet man sie als eutroph
oder appropriate for gestational age (AGA). Babies uber der 90. Perzentile sind
folglich hypertroph oder large for gestational age (LGA). Hier liegt die Ursache meist
in der Existenz eines Gestationsdiabetes bei der Mutter wahrend der Schwangerschaft
[168].

1.2 Fortschritte und Entwicklungen in der Neonatologie
1.2.1 Frihgeburtlichkeit

Der prozentuale Anteil an Kindern, die vor der vollendeten 37. SSW (< 37+0 SSW)
geboren werden, betrdgt heutzutage etwa 6,5 %. Somit ist heute ungefahr jedes 15.
Baby ein Frihgeborenes. Etwa 1,5 % aller Kinder kommen als sehr Kkleine
Frihgeborene mit einem Geburtsgewicht von weniger als 1500 g und einem
Gestationsalter unter 32 vollendeten Wochen zur Welt [106]. Der Anteil extrem kleiner
Frihgeborener (ELBWI) betragt etwa 0,6 %.

1.2.2 Statistische Datenerhebungen in der Neonatologie

Genaue Daten uber die Haufigkeit von Fritlhgeburten Ende der siebziger und Anfang der
achtziger Jahre sind nicht klar nachvollziehbar. Dies gilt besonders fiir das Gebiet der
ehemaligen DDR. Die Initiative zur Erhebung von Peri- und Neonatalstatistiken kam
mit Ausnahme vom Bundesland Bayern (1974) erst Mitte der achtziger Jahre auf.
Niedersachsen folgte 1984 mit der Etablierung und nach und nach schlossen sich alle
weiteren westlichen Bundeslander an. Die Teilnahme an der statistischen Erhebung war
fur die Kliniken freiwillig. In den ostdeutschen Bundeslandern schloss sich erst nach der
Wiedervereinigung (1991) eine Arbeitsgruppe an der Universitatsfrauenklinik Leipzig
zusammen, die den Weg flr eine peri- und neonatologische Qualitatssicherung auf
séchsischer Ebene bahnte, um nun auch die eigenen Ergebnisse mit denen der

westlichen Bundeslander vergleichen zu kénnen [57]. 1992 wurde mit der externen



Qualitatssicherung Perinatologie und Neonatologie in Sachsen begonnen, an der sich
von Anfang an alle geburtshilflichen Einrichtungen freiwillig beteiligten [56].

1.2.3 Fortschritte in der Behandlung von Friihgeborenen

Die Anfange der modernen Neonatologie reichen bis in die 1960er Jahre zurlck. Die
erste Intensivstation fir Neugeborene wurde 1960 im amerikanischen Conneticut
errichtet. Die erste Kinderintensivstation in Deutschland wurde 1965 an der Uniklinik
Mainz eroffnet. Seitdem gab es in den letzten Jahrzehnten enorme Fortschritte sowohl
in der pranatalen Uberwachung und Behandlung von Risikoschwangeren als auch in der
intensivmedizinischen Versorgung von Frihgeborenen. Beispielhaft soll hier der
prapartale Einsatz von Corticosteroiden wie Betamethason vor der vollendeten 34. SSW
zur Lungenreifeinduktion und der postpartale Einsatz von natlrlichem Surfactant seit
dem Ende der achtziger Jahre zur Verhinderung des Atemnotsyndroms bei

Frihgeborenen genannt werden [54, 77, 111, 199].

Durch die Einfuhrung von Beatmungsmaschinen, Inkubatoren und dem
umfangreicheren Einsatz von Medikamenten wurde es mdglich, immer kleinere
Frihgeborene zu behandeln, wodurch der Anteil der sehr und extrem Frihgeborenen
deutlich anstieg. AuBerdem wurde die Grenze zur Uberlebensfahigkeit der Kinder
deutlich in frihere Schwangerschaftswochen verschoben, wodurch sich insgesamt die
Anzahl der Friihgeborenen erhohte. Dies wird heute weiterhin neben einer besseren
Uberwachung in der Schwangerschaft mit der Mdglichkeit eines schnelleren
Eingreifens und letztendlich der Beendigung der Schwangerschaft ermdglicht. Ein
weiterer Grund ist die hohere Anzahl an Mehrlingsschwangerschaften bedingt durch

den vermehrten Einsatz reproduktionsmedizinischer Verfahren.

Vor etwa 30 Jahren war es an den meisten Kliniken nicht untblich, bei Geburten vor
der 30. Schwangerschaftswoche iberhaupt keinen Kinderarzt zur Versorgung hinzu zu
ziehen, da vielerorts noch die Meinung herrschte, es lohne sich nicht, sich um diese
Kinder besonders zu kiimmern, da sie sowieso keinerlei Uberlebenschance hatten.

Heute gibt es landerspezifische Leitlinien zur Betreuung solch kleiner Friihgeborener in



der Grauzone des Uberlebens. Fir Deutschland wurden sie 1999 verfasst [53]. Bei
Geburt vor 22+0 SSW gelten Kinder als nicht lebensfahig, es erfolgt eine
kinderérztliche Sterbebegleitung. Ab 24+0 SSW soll eine Maximaltherapie in der
kindlichen Versorgung erfolgen. Je nach Klinik wird allerdings in Absprache mit den
Eltern schon in den zwei Wochen davor eine intensivmedizinische Behandlung
eingeleitet, wenn die Eltern dies wiinschen. In diesem Bereich befindet sich die
Grauzone hinsichtlich des Uberlebens der Kinder, wobei im Falle des Uberlebens die
Rate allein von schweren Behinderungen bei 20-30% liegt [53]. Allgemein ist es
wichtig vor einer Entscheidungsfindung in dieser Grauzone, das Schwangerschaftsalter
zu Uberprifen und eventuell zu korrigieren, da ein Unterschied von wenigen Tagen fur
das Procedere ausschlaggebend sein kann. Das kleinste Frilhgeborene, das jemals
uberlebt hat, ist ein Madchen und wurde im Oktober 2006 mit 21+6 SSW in den USA

geboren. Es wog 284 g bei einer Grélie von 24 cm.

1.2.4 Mortalitat, Morbiditat und Ethik

Daten zur Mortalitdt und Morbiditat der Frihgeborenen aus den Anfangsjahren der
intensivmedizinischen Versorgung konnen nur néherungsweise angegeben werden.
Etwa 65 % der VLBWI und 40 % der ELBWI Uberlebten Ende der siebziger Jahre [93].
Von den Uberlebenden waren allerdings 70-90 % stark behindert. Zahlen aus der
ehemaligen DDR sind mangels Datenmaterial noch schwerer nachvollziehbar.
Zwischen 1984 und 1992 ist die Zahl der Kinder mit einem Gewicht unter 1500 g um
mehr als das Doppelte angestiegen. Gleichzeitig konnte die Sterblichkeitsrate durch die
verbesserte Behandlung auf etwa die Hélfte gesenkt werden [134]. Eine
neuseeldndische Studie zeigt einen deutlichen Riickgang der Mortalitdt und Morbiditat
von VLBWI die 1986 bzw. 1998/99 geboren wurden [37].

Fir einen Einblick in aktuelle Mortalitatszahlen aus West- und Ostdeutschland werden
hier exemplarisch die Daten der Neonatalstatistiken von 2007 aus Bayern und Sachsen

herangezogen:



o Bayern: 2007 wurden 13224 Kinder geboren. Davon hatten insgesamt 1029 (7,8
%) ein Gewicht unter 1500 g, weniger als 1000 g wogen 415 (3,1 %). 95 Kinder
(9,2 %) mit einem Gewicht unter 1500 g sind verstorben, davon wogen 74 (17,8
%) weniger als 1000 g [8]. Die Mortalitat bezogen auf alle Neugeborenen betrug
1,1 %.

o Sachsen: 2007 wurden 6470 Kinder geboren. 342 Kinder (5,3 %) wogen weniger
als 1500 g. Mit einem Gewicht von weniger als 1000 g kamen 133 (2,1 %)
Frihgeborene zur Welt. Verstorben sind 26 Kinder (7,6 %) unter 1500 g, wobei
21 Friihgeborene (15,8 %) unter 1000 g wogen [122]. Die Mortalitat betrug

insgesamt 0,7 %.

Wahrend also heutzutage mehr als 90 % der Friihgeborenen unter 1500 g Uberleben,
richtet sich der Fokus mehr und mehr auf die Mortalitats- und Morbiditatsraten der
Kinder, die in der heutigen Grauzone des Uberlebens geboren werden. Fir das
Bundesland Hessen beispielsweise konnte im Zeitraum 1998 bis 2003 eine
Uberlebensrate von Frithgeborenen zwischen 22 und 25 SSW bis zur Entlassung nach
Hause von 59,6 % erreicht werden (22. SSW: 25 %, 23. SSW: 17 %, 24. SSW: 58 %,
25. SSW: 74 %). Allerdings entwickelt die Mehrheit dieser extrem kleinen
Frihgeborenen schwerwiegende Behinderungen (53,2 % bronchopulmonale Dysplasie,
29,8 % Retinopathia praematurorum > 111°, 15 % intraventriculare Hamorrhagie > I11°
und / oder eine periventrikuldre Leukomalazie [103].

Somit stellt sich auch heute fur diese kleinsten Frihgeborenen unter ethischen Aspekten
dieselbe Frage nach Lebensqualitat und Langzeitentwicklung bis ins Erwachsenenalter
[44] ebenso wie bei den vor 30 Jahren geborenen Kindern an der damaligen
Uberlebensgrenze von 1500 g. Langzeitdaten von diesen extrem kleinen Kindern
konnen natdrlich frihestens in zehn Jahren erwartet werden. Dennoch soll mit den
Ergebnissen dieser Studie Eltern von Friihgeborenen Mut gemacht werden, dass auch
ihre Kinder eine Chance auf ein normales Leben mit einer vergleichbaren

Lebensqualitat haben.



1.2.5 Perinatalzentren

Um den Frihgeborenen bzw. Risikoneugeborenen eine optimale Versorgung direkt
nach der Geburt zu ermdglichen, die die Grundlage fiir eine bestmdgliche Entwicklung
darstellt, wurden zur Qualitatssicherung hauptséchlich an grofRen Kliniken und
Unikliniken sogenannte ,Perinatalzentren‘ gegriindet. Es konnte gezeigt werden, dass
das Outcome der sehr kleinen Frihgeborenen in erfahrenen Kliniken mit entsprechend
hoher Fallzahl und technischer Ausstattung besser ist. In solchen Perinatalzentren
existiert eine enge Kooperation von Neonatologen und Geburtshelfern. Insgesamt
kdnnen Perinatalzentren Level 1 und 2 und Kliniken mit perinatalem Schwerpunkt
(Level 3) unterschieden werden, die sich in den Anforderungen an ihre
Versorgungsmaoglichkeiten wie zum Beispiel in der Anzahl der Neugeborenen-
Intensivtherapieplatze unterscheiden. Level 1 stellt die hochste Versorgungsstufe dar.
Durch die Grundung der Perinatalzentren mit einer frihzeitigen Verlegung der
Schwangeren bei drohender Friihgeburt (in-utero-Transport) konnten zudem postpartal
lange Transportwege der Friihgeborenen in entfernt gelegene Kinderkliniken mit dem
Risiko fir transportbedingte Schaden vermieden werden [38, 52, 163]. Den Miittern
bietet sich die Mdglichkeit in der Né&he ihrer Kinder zu sein und diese friihzeitig mit
Muttermilch zu versorgen. An der Uniklinik Wirzburg wurde das Perinatalzentrum im
Mai 2000 ertffnet.

1.3 Potentielle Erkrankungen von Frihgeborenen nach der Geburt

Trotz der Fortschritte in der intensivmedizinischen Versorgung von Frihgeborenen, die
zur Reduktion von Mortalitdt und Morbiditat gefiihrt haben, ist die Friihgeburtlichkeit
nach wie vor ein wesentlicher Faktor, der zur perinatalen und neonatalen Mortalitét
beitrégt. Der wesentliche Grund ist die Unreife der Organsysteme von Friihgeborenen.
Somit existiert fur diese Kinder weiterhin das Risiko, schwerwiegende akute oder
chronische Erkrankungen zu entwickeln, auf die im Folgenden eingegangen werden

soll.



1.3.1 Atemnotsyndrom

Das Atemnotsyndrom oder auch RDS (Respiratory Distress Syndrome) genannt ist die
haufigste Todesursache bei sehr unreifen Frihgeborenen. Die Inzidenz steigt mit
sinkendem Gestationsalter. Ursache ist ein Mangel an Surfactantbildung in den
Alveolarzellen der Lunge, das normalerweise die Oberflachenspannung in den Alveolen
herabsetzt und so ein Kollabieren dieser verhindert. Physiologisch ist die Lungenreife
etwa ab der 35. SSW (> 34+0 SSW) abgeschlossen. Folglich kommt es bei
frihzeitigerer Geburt durch das Fehlen von Surfactant zu Sauerstoffmangel und
Atemnot, was in schweren Fallen eine tracheale Intubation zur Folge hat. Bei geringerer
Symptomatik reicht eine CPAP-Beatmung (continuous positive airway pressure) aus.
Als kausale Behandlung des RDS oder zur Prophylaxe hat sich die intrabronchiale
Verabreichung von naturlichem Surfactant erwiesen, wodurch die Mortalitat auf die
Halfte reduziert [164], und das Auftreten einer bronchopulmonalen Dysplasie minimiert
werden konnte [153, 161, 203]. Hierbei erwies sich die mehrmalige Gabe von
Surfactant als effektiver [160]. Zusétzlich kann eine prépartale Gabe von Betamethason
als Lungenreifungsbeschleunigung die Inzidenz des RDS deutlich verringern [77, 111,
199].

Dennoch kann es durch die Langzeitbeatmung und die Toxizitéat des Sauerstoffs zu einer
chronischen Lungenerkrankung kommen, der bronchopulmonalen Dysplasie (BPD)
[28]. Sie tritt bei Kindern unter 1500 g in 10-30 % der Falle auf. Durch eine
Entzindungsreaktion kommt es zum fibrotischen Umbau der Lunge mit weiterer
Sauerstoffabhéngigkeit. In schweren Féllen bildet sich eine pulmonale Hypertonie mit

konsekutivem Cor pulmonale und Rechtsherzversagen.

1.3.2 Hirnblutungen und periventrikuldre Leukomalazie

Bei etwa 40 % der Friihgeborenen unter 1500 g [106] kommt es postpartal zu einer
Hirnblutung. Ursache sind die noch unreifen und fragilen BlutgefaRe. Die Blutung tritt
meist als Subependymalblutung auf, die sekundar in das Ventrikelsystem einbrechen

und zu einem Hydrocephalus occlusivus fiihren kann. Sonografisch lassen sich



Hirnblutungen in vier Stadien einteilen, wobei geringgradige Blutungen ohne
dauerhafte Folgen verlaufen konnen. Hohergradige Blutungen konnen lebenslange
schwerwiegende neurologische Behinderungen nach sich ziehen. Hier sei die infantile
Zerebralparese zu nennen, die friiher nach dem englischen Orthopaden William John
Little auch als Morbus Little bezeichnet wurde. Sie kann sich unter anderem in einer
spastischen Diplegie, Hemiplegie, Tetraplegie oder Paraplegie dufRern. Sie wird in der
Literatur heute mit etwa 7 % fur VLBW!I angegeben [162]. Je nach Lokalisation der
Blutung kénnen die Frihgeborenen weiter unter Seh- und Horstérungen unterschiedlich
starker Auspragung bis hin zur Blind- und Taubheit leiden ebenso wie unter Epilepsien
und kognitiven Storungen [117, 137].

Bei der periventriculdren Leukomalazie (PVL) treten bedingt durch zerebrale Ischdmien
Nekrosen im Bereich der weien Substanz periventriculdr auf. Konsekutiv entstehen
nach Resorption dieser Nekroseherde Substanzdefekte, die zu motorischen Paresen
besonders der Beine fihren konnen. Weiter kénnen alle Komplikationen wie bei den
Hirnblutungen auftreten [29, 49].

1.3.3 Retinopathia praematurorum

Die Entstehung einer Friihgeborenen-Retinopathie (ROP) wird hauptséchlich durch die
toxische Wirkung von Sauerstoff auf die unreifen Blutgefale der Netzhaut verursacht
[73]. Durch erhohte Sauerstoffpartialdriicke kommt es zur Vasokonstriktion und spéter
Obliteration retinaler GefaRe. Durch fibrovaskulare Proliferation bilden sich neue
Blutgefalle zunéchst in der Netzhautperipherie, spater im gesamten Retinabereich, die in
den Glaskorper einwachsen. So kann es durch Traktion der Gefdlle zur
Netzhautablosung kommen (Stadium 4 und 5). Zur Vermeidung der ROP ist es daher
unverzichtbar, kontinuierlich den Sauerstoffpartialdruck zu Uberwachen und
regelméiiige ophthalmologische Kontrollen durchfiihren zu lassen. Um eine spatere
Erblindung zu verhindern, ist bei schweren Verlaufsformen eine friihzeitige Behandlung

der abnormen Blutgefalle mittels Lasertherapie sinnvoll.



1.3.4 Nekrotisierende Enterokolitis

Sie tritt bei Frihgeborenen unter 1500 g mit einer Haufigkeit zwischen 2 % und 9 %
auf. Mehr als 50 % der ELBW!I sterben im Falle der Erkrankung [106, 179, 201].
Ursache ist eine Durchblutungsstorung mesenterialer BlutgefaRe, in deren Folge es zur
Invasion intestinaler Bakterien kommt, die die Darmwand schadigen. Sekundar kann es
zur Darmperforation mit konsekutiver Peritonitis kommen, welche die Ursache fir die
hohe Letalitdt darstellt. Therapiert wird die NEC mit Nahrungskarenz und Antibiose,

bei Perforation oder Gangran mit chirurgischer Intervention [72].

1.3.5 Sonstige Erkrankungen

Allgemein kann es neben den bereits erwéhnten Erkrankungen bedingt durch die
Organunreife zu weiteren Problemen wéhrend der stationdren Betreuung kommen.
Hierbei sind intermittierende Apnoen, Bradykardie, Hypoglyk&dmie, Hypothermie,
Hyperbilirubindmie und Infekte zu nennen. In vielen Fallen erreicht man durch

frihzeitige Intervention sehr gute Behandlungsergebnisse.

1.4 Prognose von Fruhgeborenen mit einem Geburtsgewicht unter 1500 g

Nach Einflhrung einer konsequenten intensivmedizinischen Versorgung von sehr
Frihgeborenen Anfang der 1970er Jahre war es nicht abzuschétzen, wie die
Langzeitentwicklung der Uberlebenden Kinder sein wirde. Viele Studien im In- und
Ausland haben sich mit dem Outcome dieser Friihgeborenen in den ersten Lebensjahren
bis in das Schulalter beschaftigt. Hierbei lag der Fokus vor allem auf gesundheitlichen
Einschrankungen und schwerwiegenden Behinderungen, kognitiven Defiziten,
Schulproblemen und psychischen Folgen der Frihgeburt. Eine groRe Studie Mitte der
achtziger Jahre war die Oberbayerische Perinatalstudie, die die Entwicklung von
VLBWI bis zum 5. Lebensjahr verfolgt hat [134].



Weiterhin kam das Interesse auf, auch Angaben zur Lebensqualitat dieser Kinder zu
erhalten. Viele Studien beziehen sich dabei allerdings auf Einschatzungen naher
Bezugspersonen wie Eltern, Lehrer oder Arzte. Subjektive Aussagen der Frithgeborenen
finden sich nur selten. Allerdings gibt es Hinweise darauf, dass Bezugspersonen die
Situation der Betroffenen hdufig anders und vor allem negativer einschatzen als die
Betroffenen selbst [178]. Die Ergebnisse dieser Studien sind insgesamt sehr
uneinheitlich und haufig werden betroffene Eltern durch negative Aussagen

verunsichert.

Mittlerweile haben die Frihgeborenen, die in den Anfangsjahren der
intensivmedizinischen Versorgung geboren wurden und Uberlebt haben, das
Erwachsenenalter erreicht. Studien zur Langzeitprognose von sehr Friihgeborenen bis
ins Erwachsenenalter gibt es insgesamt nur wenige ebenso wie Daten Uber die subjektiv
erlebte Lebensqualitat — vor allem fir Deutschland. Da sich zudem die Versorgung
sowohl von Schwangeren als auch von Frilhgeborenen zwischen den einzelnen Landern
mehr oder weniger stark unterscheidet, ist es wichtig, eigene Nachsorgedaten zu
erhalten [52].

Obwohl sich die Ergebnisse zur Langzeitentwicklung aufgrund des Fortschritts in den
Behandlungsmaglichkeiten seit Beginn der achtziger Jahre natirlich nicht auf die heute
geborenen Kleinsten Friihgeborenen Ubertragen lassen, sollte man sich dennoch vor
Augen halten, dass heute wie damals zum Zeitpunkt der Geburt keine sichere Aussage
uber den Entwicklungsstand und die Lebensqualitat dieser Kinder im Erwachsenenalter
getroffen werden kann. Deshalb sind Studien zur Prognose sehr und extrem unreifer
Kinder als Qualitatskontrollen wichtig, um als Grundlage fir Diskussionen Gber die
ethische Frage nach der Berechtigung einer natirlich auch kostenintensiven
medizinischen Versorgung herangezogen werden zu konnen, und um somit als
Entscheidungshilfe nicht nur fur Arzte, sondern auch fiir betroffene Eltern zu dienen
[45, 52, 182].

An dieser Stelle soll nun ndher auf den aktuellen Stand der nationalen und

internationalen Literatur zur Prognose von sehr Friihgeborenen eingegangen werden.
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1.4.1 Studien zum Gesundheitszustand

Ein niedriges Geburtsgewicht erhoht die Wahrscheinlichkeit, ein Asthma in der
Kindheit oder Jugend zu entwickeln [154, 186]. Das Risiko fir Kinder unter 2500 g war
bereits mit drei Jahren mit 34 % fast doppelt so hoch wie bei Reifgeborenen mit 18 %
[113], und fur VLBWI stieg es nochmals an [20, 108]. AuRerdem ist ein niedriges
Geburtsgewicht mit einem erhdhten Risiko assoziiert, im Erwachsenenalter an
Bluthochdruck [43, 47, 86, 88], Adipositas, Diabetes mellitus Typ Il, Hyperlipidamie
und koronarer Herzkrankheit [85, 145] zu erkranken, was in der Literatur auch als
Syndrom X beschrieben wird [191]. Weibliche VLBW!I leiden vermehrt an Anorexie
und zwar umso haufiger, je niedriger das Geburtsgewicht bezogen auf das
Schwangerschaftsalter ist [30]. Weitere psychiatrische Erkrankungen, die bei
Frihgeborenen haufiger auftreten, sind Schizophrenie, die mit einem sozialen Riickzug
bereits wahrend der Kindheit und einem frihen Krankheitsbeginn assoziiert ist [158],
ADHS (Aufmerksamkeitsdefizit-Hyperaktivitats-Syndrom) im Kindesalter [90, 156]

und Depressionen im Erwachsenenalter [123].

1.4.2 Studien zur motorischen, kognitiven und psycho-emotionalen Entwicklung

Eine Studie aus der Zentralschweiz [150] uber sehr Friihgeborene der Jahre 1980-1986
bis ins Schulalter zeigt erfreuliche Ergebnisse. 77 % der Kinder hatten keine
neurologischen Storungen, 23 % leichte Bewegungsstorungen und nur 2 % waren
mehrfach behindert. 96 % konnten eine Normalschule besuchen. Eine schwedische
Studie [181] fand heraus, dass signifikant mehr Friihgeborene als Reifgeborene unter
korperlichen Gesundheitsproblemen bis ins Erwachsenenalter leiden. Allerdings
unterschieden sich beide Gruppen nicht in ihrem Selbstvertrauen und in ihrer
Lebensqualitat. Ungiinstigere Ergebnisse im Schulalter fanden ANDERSON et al. [3]
bei ELBWI, die 1991/1992 geboren wurden: im kognitiven/schulischen Bereich wiesen
sie insgesamt einen niedrigeren 1Q auf, konnten schlechter lesen, rechnen und hatten
Aufmerksamkeitsschwierigkeiten. Auch extrem unreife Frihgeborene unter 26 SSW
hatten mit elf Jahren deutlich schlechtere motorische und kognitive F&higkeiten und

waren haufiger auf Hilfe angewiesen [48].
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Insgesamt gibt es zahlreiche Studien von Autoren wie unter anderem SAIGAL, HACK,
MARLOW oder WOLKE [34, 67, 68, 69, 92, 109, 139, 142, 165, 172, 184,], die darauf
hindeuten, dass besonders ELBWI ein hohes Risiko fir motorische oder
neurosensorische Behinderungen, Schulprobleme und Verhaltens-/
Aufmerksamkeitsstorungen mit einem geringeren  Selbstvertrauen, vermehrter
Schiichternheit und einem introvertierten Verhalten aufweisen, wodurch betroffene
Eltern immer wieder verunsichert werden. Im Gegensatz dazu gibt es aber auch
Hinweise darauf, dass viele ELBWI eine normale Schule besuchen, im Beruf
erfolgreich sind, heiraten und gut mit ihrem Leben zurechtkommen [1, 89, 175].
Allgemein l&sst sich sagen, dass postpartale Komplikationen wie Hirnblutungen IlI.
oder IV. Grades, eine PVL oder chronische Lungenerkrankungen generell auf ein
schlechteres Outcome hindeuten, aber nicht ein niedriges Geburtsgewicht per se [121].
In diesem Zusammenhang wird in der Literatur immer wieder auf die Rolle der Eltern
und des sozialen Umfelds fir die kognitive Entwicklung der Frihgeborenen
eingegangen. So sind  psychosoziale Faktoren neben den biologischen
Ausgangsbedingungen entscheidend flr das Outcome [59]. Auch der positive Effekt der
,Kéanguru-Pflege‘ in der Neonatalperiode auf die Beziehung zwischen Eltern und Kind

ist bekannt und wird heute in Perinatalzentren regelmafiig angewendet [31, 50, 169].

1.4.3 Studien zu Grol3e, Gewicht und Kopfumfang

Hinsichtlich der Kérpermafe von VLBWI im Alter von 20 Jahren berichteten HACK et
al. [66], dass méannliche Frihgeborene im Erwachsenenalter signifikant kleiner und
leichter bleiben. Frauen hingegen holten sowohl GroRe als auch Gewicht der
Kontrollgruppe auf. Es gibt Hinweise darauf, dass besonders weibliche ELBWI im
Erwachsenenalter zum Teil sogar schwerer und haufiger bergewichtig sind als eine
Vergleichsgruppe [42]. In der EPICure-Studie [207] wurden alle tberlebenden Kinder
unter 26 SSW aus Grof3britannien und Irland mit 30 Monaten nachuntersucht. Sie waren
deutlich kleiner, leichter und hatten einen geringeren Kopfumfang. Besonders bei diesen
unreifen Kindern muss von Anfang an auf ein besseres Wachstum durch ausreichende

Nahrungszufuhr geachtet werden. Die frihzeitige hochkalorische Erndhrung zur
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Forderung des Kopfwachstums und der mentalen Entwicklung wurde bereits in anderen
Studien als eminent wichtig beschrieben [17, 18, 60]. Ein unterdurchschnittlicher
Kopfumfang ist ndmlich unabhéngig von sozio6konomischen Faktoren mit einer
schlechteren kognitiven Funktion und folglich einem geringerem schulischen Erfolg
assoziiert [64]. Eine aktuelle deutsche Studie von VOSS und NEUBAUER [192] aus
Hannover fand heraus, dass besonders entwicklungsgefdhrdete ELBWI bereits bei
Klinikentlassung mit einer hohen Sensitivitat identifiziert werden kdnnen. Hierfur sind
drei Faktoren ausschlaggebend: eine parenterale Ernahrung langer als sechs Wochen,
eine maschinelle Beatmung langer als zwei Wochen und ein Kopfumfangswachstum

von weniger als 6 mm pro Woche zwischen Geburt und dem errechnetem Termin.

1.4.4 Studien zur Lebensqualitat

Insgesamt finden sich nur wenige internationale Studien zur Lebensqualitdt von
Frihgeborenen mit einem Geburtsgewicht unter 1500 g im Schulalter und noch seltener

im Erwachsenenalter.

Mit der Lebensqualitdit von ehemaligen VLBW!I, die zwischen 1971 und 1974 in
Dénemark geboren wurden, beschéftigten sich BJERAGER et al. [12] allerdings schon
1995. Bei nicht behinderten Erwachsenen war die subjektive und objektive
Lebensqualitdt gleich hoch wie in der Vergleichsgruppe, wahrend in der
Behindertengruppe signifikant schlechtere Ergebnisse erreicht wurden. Ahnliches ergab
eine weitere danische Studie von 2001 [39]. Die objektiv betrachtete Lebensqualitét der
VLBWI war zwar niedriger, subjektiv bewerteten diese ihre Lebensqualitat allerdings
genauso hoch wie die Referenzgruppe. Zusétzlich konnte beim Vergleich zweier
VLBWI-Gruppen, die Anfang der siebziger und Anfang der achtziger Jahre geboren

wurden, eine Verbesserung der objektiven Lebensqualitidt gefunden werden.

Interessante Ergebnisse erbrachte eine 2008 erschienene Studie hervor [185], die die
Lebensqualitat von ELBWI aus drei Landern (Niederlande, Kanada, Deutschland)
verglich. Unabhangig vom Geburtsgewicht, Schwangerschaftsalter und dem

Vorhandensein von Behinderungen erreichten deutsche Jugendliche die niedrigste und
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niederlandische die hochste Lebensqualitat. Eine deutsche Studie aus Heidelberg zur
Langzeitentwicklung und Lebensqualitat im Erwachsenenalter von LBWI ist 2009
erschienen [131]. Keine Unterschiede zeigten sich in der Lebensqualitdt und im
Verhalten, aber LBWI hatten niedrigere Schulabschliusse und haufigere therapeutische
Interventionen. Zusammenfassend lasst sich Uber die subjektive Lebensqualitat von
VLBWI im Erwachsenenalter nach der bisherigen Literatur sagen, dass es keine

signifikanten Unterschiede zu Gleichaltrigen gibt [41, 212].

1.5 Lebensqualitat
1.5.1 Definition des Begriffs

Bei der Auseinandersetzung mit dem Schlagwort ,Lebensqualitdt® gibt es wohl kaum
jemanden, der nicht spontan meint, die Bedeutung des Begriffs zu kennen. Auf genaues
Nachfragen werden von den meisten zwar ahnliche Assoziationen wie Zufriedenheit,
Wohlbefinden, Glick, Gesundheit, finanzielle Sicherheit oder soziale Beziehungen
genannt werden, insgesamt ist der Begriff aber fir jeden individuell definiert und stellt
somit ein theoretisches Konstrukt dar. Die Definition ist vor allem abh&ngig vom Alter
des Menschen, seinen Ambitionen, Lebenserfahrungen und den Lebensumstanden.
Folglich gibt es also nicht die eine einheitliche Definition des Begriffs ,Lebensqualitit’,
worauf bereits KING et al. [98] hingewiesen haben.

Beschéftigt man sich n&her mit der Literatur zu diesem Begriff, so findet sich auch hier
eine groRe Anzahl an Definitionen, die je nach Autor unterschiedliche Komponenten
und Kriterien beinhalten. Zundchst soll die immer wieder zitierte Definition der World
Health Organisation Quality of Life Group von 1994 genannt werden. Quality of life is
“an individual's perception of his/her position in life in the context of the culture and
value systems in which he/she lives, and in relation to his/her goals, expectations,
standards and concerns. It is a broad-ranging concept, incorporating in a complex way
the person's physical health, psychological state, level of independence, social
relationships, and their relationship to salient features of their environment” [177].

Gerade an dieser weit gefassten Definition erkennt man, dass Lebensqualitidt sowohl
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von subjektiven Faktoren (Ziele, Erwartungen) als auch von objektiven Bedingungen
(Umwelt) beeinflusst wird. Laut WALLANDER [196] ist es wichtig, dass bei der
Begriffsdefinition gleichermaBen sowohl subjektive als auch objektive Faktoren
beriicksichtigt werden. Weiterhin ist der Begriff ,Lebensqualitit® durch die einzelnen
beeinflussenden Komponenten (korperlich, mental, sozial) ein multidimensionales
Konstrukt [152]. Bereits 1979 postulierte Koch einen multidimensionalen Ansatz: ,, Bei
einer Definition von Lebensqualitdt mussen das physische Befinden und die kdrperliche
Verfassung ebenso beriicksichtigt werden wie die soziale Integration und die
funktionale Kompetenz* [155]. Wahrend man sich darlber einig ist, dass sowohl
subjektive als auch objektive Faktoren zur Begriffsdefinition notwendig sind, gibt es
allerdings keinen einheitlichen Konsens darlber, welche Faktoren berticksichtigt
werden sollten. Wie auch im Fall des KINDLR-Fragebogens [127] werden
hauptsachlich die Bereiche Korper, Psyche und soziales Umfeld (Familie, Freunde)

bewertet, die anschlieend in der Summe eine Aussage Uber die Lebensqualitat treffen.

1.5.2 Entstehung des Begriffs ,Lebensqualitit*

Die Beschéftigung mit der Lebensqualitit heute hat in allen Kulturkreisen unter
Begrifflichkeiten wie Wohlbefinden, Gluck oder Lebenskunst eine alte Tradition. Der
eigentliche Begriff ,Lebensqualitdt’ wurde zundchst allerdings nicht im medizinischen
Zusammenhang gebraucht, sondern in der Politik und spater auch in der
Sozialwissenschaft. Bereits in der amerikanischen Unabhangigkeitserklarung vom 4.
Juli 1776 ist ,the pursuit of happiness‘ eine wesentliche Grundlage: ,,...dass alle
Menschen gleich erschaffen wurden, dass sie von ihrem Schépfer mit gewissen
unverduBerlichen Rechten begabt wurden, worunter Leben, Freiheit und das Streben
nach Gluckseligkeit sind* [6].

Im 20. Jahrhundert wurde der Begriff ,Lebensqualitit’ erstmalig vom englischen
Okonom Arthur Cecil Pigou 1920 im Rahmen der Diskussion Uber die
Wohlfahrtsékonomie erwahnt. Weitere Bedeutung erhielt der Begriff 1958 durch den
amerikanischen Okonom John Kenneth Galbraith, der darauf aufmerksam machte, dass

»die qualitativen, also lebenswerten Aspekte des Lebens im Wettlauf um die
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Produktivitétssteigerung verloren zu gehen drohten™ [118]. In Deutschland wurde der
Begriff erstmalig von Willi Brandt in seiner Regierungserklarung von 1969 genannt
[187]. Obwohl der Begriff somit schon langere Zeit in der Literatur existierte, wurden
erst in den siebziger Jahren erste Studien zur Lebensqualitat in Deutschland
durchgefihrt [55].

1.5.3 Gesundheitsbezogene Lebensqualitét

Wihrend also der Begriff ,Lebensqualitit® im politischen und sozialwissenschaftlichen
Kontext schon langer existierte und eher mit materiellen Dingen wie dem Einkommen
und Besitztum oder der Gerechtigkeit, politischen Freiheit und Unabhéngigkeit
assoziiert wurde [152], hat er im medizinischen Bereich erst spat — ndmlich erst seit
Anfang der siebziger Jahren- an Bedeutung gewonnen. Zu diesem Zeitpunkt rlickte der
Fokus bei Erkrankungen oder medizinischen Behandlungen neben den objektiven
medizinischen Parametern mehr und mehr auf das subjektive Empfinden und die damit
verbundene Lebensqualitat jedes einzelnen Patienten. Dieses individuelle Konzept
fiihrte zur Etablierung des Begriffs der ,gesundheitsbezogenen Lebensqualitit® oder
,health related quality of life [22] in der Absicht einer ,,Optimierung der
Patientenversorgung® [147]. Um wissenschaftliche Studien zur Ergebung der HRQoL
durchzufihren, erfolgte eine Operationalisierung des theroretischen Konstrukts der
Lebensqualitdt [136]. Diese sieht laut BULLINGER et al. (1994) die
gesundheitsbezogene Lebensqualitidt als ,ein multidimensionales Konstrukt, das
korperliche, emotionale, mentale, soziale, spirituelle und verhaltensbezogene
Komponenten  des  Wohlbefindens und  der  Funktionsfahigkeit  (des
Handlungsvermogens) aus der subjektiven Sicht der Betroffenen beinhaltet” [23].
Vergleicht man diese Definition mit der Definition von Gesundheit der
Weltgesundheitsorganisation (WHO) von 1946, nach der Gesundheit ,,ein Zustand des
vollstandigen korperlichen, geistigen und sozialen Wohlergehens und nicht nur das
Fehlen von Krankheit oder Gebrechen* ist [202], erkennt man, dass diese Aussage von
1946 als Grundlage fiir die heutige Entwicklung des Begriffs ,gesundheitsbezogene
Lebensqualitét® zu sehen ist [136].
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1.5.4 Lebensqualitatsforschung

Bedeutung erlangte die Messung der HRQoL in der heutigen Zeit aufgrund des
Fortschrittes in der Medizin. So nimmt die Lebenserwartung der Menschen immer
weiter zu [167], mit steigendem Lebensalter allerdings auch die Haufigkeit von
chronischen  Erkrankungen. Weiterhin  werden diagnostische Verfahren und
medizinische Therapiemdglichkeiten zum Beispiel bei Krebserkrankungen zwar
effektiver, dadurch aber auch aggressiver [76, 148]. Dabei ist es umso wichtiger, neben
der Bek&mpfung der somatischen Erkrankung auf das Empfinden und Wohlbefinden
des Patienten, seine Funktionsfahigkeit im Alltag und den Erhalt sozialer Beziehungen
zu achten. Die Messung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat dient folglich dazu,
neue Behandlungsformen und entsprechende Behandlungsalternativen zu evaluieren
[97, 120], um dadurch zur Verbesserung der medizinischen Versorgung beizutragen.
Zusétzlich kann aus wirtschaftlichen Gesichtspunkten eine Kosten-Nutzen-Analyse
erfolgen, bei der die Steigerung der Lebensqualitat in Relation zu den Kosten der
medizinischen Behandlung bestimmt wird [152]. Nicht zuletzt dient sie der Sicherung
einer qualitativ hochwertigen Patientenversorgung und —zufriedenheit [128]. Durch die
Gewinnung von Aussagen zur Lebensqualitat aus bestimmten Populationen der
Normalbevolkerung wird es ermdglicht, einen Vergleich zwischen verschiedenen
Gruppen zu ziehen, um so Differenzen feststellen zu kénnen wie im Falle des in dieser
Studie verwendeten KINDLR-Fragebogens zwischen der Referenzgruppe aus
Hamburger Schulkindern und der Gruppe der Frithgeborenen.

Allgemein kann jedoch auch eine Veranderung bei einer bestimmten Gruppe nach einer
medizinischen Intervention gemessen werden, um Aussagen uber deren Nutzen zu
treffen. Allerdings muss berlcksichtigt werden, dass die Einschatzung der
Lebensqualitat bei jedem Menschen individuell ist. So kann eine Situation von zwei
Betrachtern vollkommen unterschiedlich eingeschétzt werden abhdngig von der
Wahrnehmung und der Verarbeitungsweise. Auch kommt es im Verlauf einer schweren
Erkrankung laut KUBLER-ROSS (1969) [26] haufig zu Adaptationsprozessen mit
Veranderung der eigenen Lebensqualitét.
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1.5.5 Instrumente zur Messung der Lebensqualitat

Seit Beginn der Lebensqualitatsforschung in den siebziger Jahren ist bis heute eine
Vielzahl von Arbeiten zu diesem Thema publiziert worden. Das groRe Interesse erkennt
man bei einer Abfrage der Online-Datenbank Pubmed zum Begriff ,quality of life‘. Im
Zeitraum von Mai 1960 bis Juni 2010 finden sich 146885 Ergebnisse. Wahrend aus den
Anfangsjahren nur wenige Publikationen existieren, steigt die Zahl ab Mitte der
achtziger Jahre sprunghaft an [136]. Studien zur HRQoL sind besonders in den
Bereichen Onkologie [36, 100, 135], Kardiologie [21, 87] und Chirurgie [112, 194] zu
finden. Wahrend sich die Forschung im Bereich der Methodik der
Lebensqualitatserfassung etabliert hat, ist die Grundlagenforschung noch deutlich im
Rickschritt [110]. Insgesamt existieren zahlreiche Messinstrumente [46, 124, 159],
sowohl fir Kinder und Jugendliche verschiedener Altersstufe als auch fur Erwachsene,
da Lebensqualitat altersspezifisch zu definieren ist, und immer von entsprechenden
Anforderungen (Schule, Familie etc.) abhéngt [125]. Die meisten Instrumente sind
zwischen 2001 und 2005 [159] hauptsachlich im angloamerikanischen Raum entstanden
[152]. Der KINDL®-Fragebogen ist einer der wenigen Instrumente, der in Deutschland
entwickelt wurde [149], sowohl fir gesunde als auch kranke Kinder und Jugendliche

eingesetzt werden kann, und sich gut zur Lebensqualitatsmessung eignet [126, 129].

Grundsatzlich unterscheidet man Instrumente, die die globale Lebensqualitdt messen
(unidimensional) und solche, die sich selektiv auf bestimmte Lebensbereiche beziehen
(multidimensional). Weiterhin unterscheidet man krankheitsiibergreifende und
krankheitsspezifische Instrumente. AuBerdem ist es entscheidend, ob die
Lebensqualitatsmessung als Selbst- oder als Fremdbeurteilung (durch Lehrer, Arzte,
Eltern etc.) erfolgt [96, 152]. Insgesamt besteht allerdings Konsens dartiber, dass die
Bewertung der HRQoL aus subjektiver Sicht der Betroffenen durchgefuhrt werden soll
[152]. Im Allgemeinen schatzen AulRenstehende wie zum Beispiel Miitter die Situation
der Betroffenen (Kinder) hdufig als belastender ein, als dies subjektiv durch den
Betroffenen der Fall ist. Besonders bei psychisch erkrankten Patienten ist der
Unterschied besonders stark [149, 208].

18



1.6 Ziele der Dissertationsarbeit

Ziel dieser Arbeit ist es, Daten zur Langzeitentwicklung und subjektiven Lebensqualitat
von Friihgeborenen mit einem Geburtsgewicht unter 1500 g, die in der Anfangsphase
der intensivmedizinischen Betreuung geboren wurden und jetzt das Erwachsenenalter

erreicht haben, zu erhalten.

1. Nach der erfolgreichen Durchfiihrung einer Pilotstudie zur Langzeitentwicklung
und subjektiven Lebensqualitat von sehr kleinen Friihgeborenen der Jahrgange
1982-1985 im Erwachsenenalter aus der Universitats-Kinderklinik Wirzburg,
soll mit dieser Arbeit Uberprift werden, ob es mdglich ist bundesweit mittels
einer Multicenterstudie eine ausreichend grof’e Anzahl von Frihgeborenen zu
erreichen, um représentativere Aussagen zur Prognose dieses besonderen
Kollektivs zu erhalten. Dabei bestand das Ziel, mindestens 250 auswertbare

Fragebdgen zuriickzubekommen.

2. Waihrend sich viele Studien mit dem Outcome von Frihgeborenen bis in die
ersten Lebensjahre oder das Schulalter befassen, sollen mit dieser Arbeit Daten

von Erwachsenen erfasst werden, die zwischen 1979 und 1986 geboren wurden.

3. Der Fokus der Analyse bezieht sich auf die subjektiven Aussagen der
erwachsenen Frihgeborenen zu ihrer Lebensqualitat, schulischen und

beruflichen Laufbahn, Personlichkeitsstruktur und ihrem Gesundheitszustand.

4. Im Mittelpunkt der Auswertung stehen primdr die Ergebnisse des
Gesamtkollektivs der  Frihgeborenen ohne  Geschlechtsdifferenzierung.
Zusétzlich werden die Daten von ELBWI und VLBWI getrennt dargestellt.
Insgesamt sollen keine epidemiologischen Daten erfasst werden, sondern das
Ziel besteht darin, herauszufinden, wie sich die Lebenssituation dieses
Kollektivs im Erwachsenenalter darstellt, beispielsweise ob sie mit ihrem Leben

zurechtkommen und zufrieden sind oder ob Defizite erkennbar sind.

5. Aufgrund fast identischer Probandenzahlen aus den alten und neuen

Bundeslandern erfolgt eine vergleichende Darstellung der Ergebnisse aus beiden
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Gebieten vor dem Hintergrund der unterschiedlichen Versorgungssysteme von
BRD und ehemaliger DDR. Bei der Interpretation der Ergebnisse kann
allerdings insgesamt nur spekulativ vorgegangen werden, da Datenmaterial aus
dieser Zeit sehr rar ist und somit nur mogliche Erklarungsmodelle geliefert

werden kdnnen.
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2 PATIENTENKOLLEKTIV UND METHODEN

2.1 Patientenkollektiv

Im August 2004 wurden die 78 grofiten deutschen Kinderkliniken angeschrieben und
dazu aufgerufen, an einer bundesweiten, multizentrischen Studie zur Erfassung der
Lebensqualitat und Langzeitentwicklung von Frihgeborenen der Jahrgdnge 1979-1986

mit einem Geburtsgewicht unter 1500 Gramm mittels Fragebogen teilzunehmen.

2.1.1 Teilnehmende Kliniken

Insgesamt konnten diese zehn Kliniken fiir eine Studienteilnahme gewonnen werden:

e Kilinik fur Kinder und Jugendliche des Klinikums St. Marien, Amberg

e Universitatsklinik fur Kinder- und Jugendmedizin, Dresden

e Universitatsklinik fiir Kinder- und Jugendmedizin, Homburg/Saar

e Universitatsklinik fir Kinder und Jugendliche, Leipzig

¢ Kinderklinik St. Annastift, Ludwigshafen

e Universitatsklinik fur Kinder- und Jugendmedizin, Minster

e Kilinik fur Kinder- und Jugendmedizin des Klinikums Saarbriicken

e Kilinik fur Kinder- und Jugendmedizin des Klinikums Schwerin

e Kilinik fur Kinder und Jugendliche der Dr. Horst Schmidt Kliniken,
Wiesbaden

e Universitatskinderklinik, Wurzburg
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Abbildung 1: Deutschlandkarte mit den teilnehmenden Kinderkliniken

2.1.2 Einschlusskriterien

In die Studie wurden alle Friihgeborenen unabhangig des Gestationsalters mit einem
Geburtsgewicht < 1500 g aufgenommen, die im Zeitraum vom 01.01.1979 - 31.12.1986
an den teilnehmenden Kliniken geboren oder weiterbehandelt und soweit bekannt,
lebend aus der Kinderklinik entlassen wurden. Zum Zeitpunkt der Befragung waren sie

somit mindestens 18 Jahre alt.
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Aus der Universitatskinderklinik Wiirzburg wurde das Patientenkollektiv der Pilotstudie
zur Lebensqualitat sehr Frihgeborener im Erwachsenenalter [11] tubernommen. Dieses
umfasst alle zwischen dem 01.06.1982 und 31.12.1985 in Wirzburg geborenen und
weiterversorgten Fruhgeborenen < 1500 g mit einem Schwangerschaftsalter < 32
vollendeten Wochen.

Vom Klinikum Saarbriicken wurden wegen fehlender Dokumentation aus den
Anfangsjahren entsprechende Daten zu Friihgeborenen erst ab Januar 1982, von der
HSK Wiesbaden Daten ab September 1981 in die Studie aufgenommen.

2.2 Methoden
2.2.1 Allgemeine Vorgehensweise

Vor dem Hintergrund mindestens 250 auswertbare Fragebdgen von Friihgeborenen zu
erhalten, die das Erwachsenenalter erreicht haben, wurden den teilnehmenden Kliniken

folgende zwei Vorschlage zur weiteren VVorgehensweise unterbreitet:

1. Mit Einverstandnis der primar betreuenden Klinik (Beauftragung durch die
Klinik, sieche Anhang) wurde eine Liste mit Namen, Geburtsgewicht und zuletzt
bekannter Adresse der Friilhgeborenen nach Wirzburg tbermittelt. Die Adressen
wurden anschlieBend mit Hilfe von Einwohnermeldedmtern Uberprift und
aktualisiert. An die jeweils aktuellste Adresse wurde der anonymisierte
Fragebogen verschickt. Die Rickantwort der bearbeiteten Fragebdgen erfolgte

wiederum nach Wirzburg zur weiteren Auswertung.

2. Die Adresstberpriifung per Einwohnermeldedmter und das Versenden der
Fragebdgen wurden komplett von der primar betreuenden Klinik tilbernommen.
Diese bekam die benétigten Unterlagen zugeschickt, um die Fragebdgen direkt
an die aktuellste Adresse der Friihgeborenen zu senden. Die Riickantwort der
anonymisierten Fragebtgen erfolgte wiederum an die primér betreuende Klinik.
Diese schickte zuletzt alle ausgefillten Bdgen zur weiteren Auswertung nach

Wirzburg.
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2.2.1.1 Vorgehensweise der einzelnen Kliniken

Folgende Kliniken entschieden sich fir die erste Vorgehensweise mit einer

Datentibermittlung nach Wirzburg:

o Universitatsklinik fir Kinder und Jugendliche, Leipzig
o Klinik fur Kinder- und Jugendmedizin des Klinikums Saarbrticken
o Klinik fur Kinder- und Jugendmedizin des Klinikums Schwerin

o Klinik fur Kinder und Jugendliche der Dr. Horst Schmidt Kliniken,
Wiesbaden

Diese Kliniken wahlten die zweite Verfahrensweise und ubernahmen die komplette
Datenbearbeitung selbst:

o Klinik far Kinder und Jugendliche des Klinikums St. Marien, Amberg
o Universitatsklinik fir Kinder- und Jugendmedizin, Homburg/Saar
o Kinderklinik St. Annastift, Ludwigshafen

2.2.1.2 Spezielle Vorgehensweisen einzelner Kliniken

e Universitatsklinik fir Kinder- und Jugendmedizin, Dresden
An der Klinik wurde im April 2005 eine viertdgige Archivrecherche durch die zwei
Doktoranden der Studiengruppe durchgefihrt, nachdem ihnen zuvor das Archivmaterial
von der Klinik zur Verfugung gestellt wurde. Hier wurden ca. 3000 Patientenakten
durchgesehen und die Adressen der in Frage kommenden Frihgeborenen
herausgesucht.  AnschlieBend wurden die Daten entsprechend der ersten

Vorgehensweise von Wrzburg aus weiter aktualisiert und bearbeitet.
e Universitatsklinik fur Kinder- und Jugendmedizin, Minster

Die Aktualisierung der Daten erfolgte von Wirzburg aus. Das Versenden der

Fragebdgen an die Frihgeborenen wurde jedoch von der Klinik wieder bernommen.
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2.2.2 Patientenanschreiben

Der Brief an die Friihgeborenen bestand aus folgenden Unterlagen (siehe Anhang):

e Kurzes Anschreiben entweder durch die primar betreuende Klinik oder durch die
Universitatskinderklinik Wurzburg mit Informationen Uber die Studie und der
Aufforderung zur Teilnahme

e Gesondertes Anschreiben der beiden Doktoranden als Ansprechpartner fir diese
Studie mit kurzer personlicher Vorstellung, weiteren Informationen zum
Vorgehen und Ziel der Studie

e Fragebogen in anonymisierter Form bestehend aus insgesamt elf Seiten

e Einverstandniserklarung zur anonymen Datenspeicherung in zweifacher
Ausfertigung, wobei ein Exemplar beim Probanden verblieb und das zweite mit
dem Fragebogen zurtick geschickt wurde

e Frankierter Rickumschlag, um moglichst die Bereitschaft zur Teilnahme zu

erhdhen

2.2.3 Aufbau des Fragebogens

Der Fragebogen umfasst insgesamt elf Seiten. Er st in vier verschiedene
Themenbereiche untergliedert:

l. Allgemeines

. Gesundheitszustand

II. Personlichkeit

IV.  Ausbildung

Zusétzlich beinhaltet er die revidierte Form des Kiddo-KINDLR-Fragebogens von
Ulrike RAVENS-SIEBERER und Monika BULLINGER aus dem Jahr 2000 [127]. Er
dient der ,Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit bei Kindern und
Jugendlichen”. Der komplette Fragebogen einschlieflich der revidierten Form des
Kiddo-KINDLR-Bogens ist im Anhang zu finden.
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Die Fragen der verschiedenen Themenbereiche wurden analog zur Pilotstudie tber
Frihgeborene der Universitatskinderklinik Wurzburg [11] (bernommen und in
einzelnen Abschnitten vertiefend erganzt. Ebenfalls Gbernommen wurden Fragen zum
soziookonomischen und gesundheitlichen Hintergrund der Eltern, die allerdings von
den Frihgeborenen zu beantworten waren. Alle Fragen wurden vor Durchfiihrung der
Pilotstudie selbst entworfen, wobei sowohl offene als auch geschlossene Fragen
verwendet wurden. Die Frilhgeborenen konnten zu den einzelnen Fragen bei Bedarf

noch weitere Erganzungen oder Anmerkungen vornehmen.

2.2.3.1 Themenbereich ,Allgemeines®

In diesem Teil wird nach aktueller Adresse, Geburtsdatum, Geburtsort und
Geburtsgewicht gefragt. Falls dieses dem Teilnehmer nicht genau bekannt war, konnte
er durch Ankreuzen von < 1000 g oder 1000 g — 1500 g zumindest eine
Gruppeneinteilung in ELBWI oder VLBWI vornehmen. Die Angabe der aktuellen
Adresse erfolgte freiwillig.

Weiter wird nach eventuellen Sorgeberechtigten, heutiger GréRe und Gewicht, aktueller
Beziehung, Wohnsituation, Geschwistern, eigenen Kindern und Fehlgeburten gefragt.
Im Hinblick auf den sozialen Status der Familie wird nach dem Schulabschluss und

Beruf von Vater und Mutter gefragt sowie nach deren Alter bei Geburt.

2.2.3.2 Themenbereich ,Gesundheitszustand*

Hier werden bezogen auf einen Zeitraum der letzten fiinf Jahre folgende Informationen

abgefragt:

e Arztliche Behandlungen der Frithgeborenen
e Krankenhausaufenthalte
e Spezifische Erkrankungen von Friuhgeborenen wie Asthma, Epilepsie,

Lungenentziindung, chronische Bronchitis etc.
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e Langerfristige Behandlungen wie Physiotherapie, Ergotherapie, Logopédie

etc.

Ansonsten wird gefragt nach:

e RegelmaRiger Medikamenteneinnahme

e Seh- und Horstérungen

e Unterstltzung in der Alltagsbewaltigung

e Korperlichen Einschrankungen im Vergleich zu Gleichaltrigen

e  Ausubung von Hobbys

e Unternehmen von Reisen

e Schweren Erkrankungen in der Familie wie Bluthochdruck, Herzinfarkt,

Diabetes mellitus und Tumoren bei Eltern oder Geschwistern

2.2.3.3 Themenbereich ,Personlichkeit*

Dieser Abschnitt beschéftigt sich mit der subjektiven Einschatzung der Friihgeborenen

im Hinblick auf:

e Aktivitat
e Mitteilungsbedrfnis
e Grundstimmung

e Verhalten unter Gleichaltrigen

AuRerdem wird nach heutigen Problemen aufgrund der Frihgeburt gefragt.
Auf einer Skala von 1 - 10 kdnnen die Teilnehmer angeben wie sie mit der bisherigen
Betreuung z.B. von darztlicher Seite aus zufrieden sind. Hierbei bedeutet ein Wert von 10

Punkten eine optimale Behandlung.
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2.2.3.4 Themenbereich ,Ausbildung’

Im letzten Bereich werden Informationen zur Schulbildung und dem Schulabschluss der
Frihgeborenen gewonnen. Es besteht die Mdglichkeit Lieblings- und Problemfacher
anzugeben. Weiterhin wird nach der anschlielenden Ausbildung und dem aktuellen
Beruf gefragt.

Abschlieend konnen sich die Teilnehmer tber ihre Zukunftswiinsche und Ziele &ul3ern
und Vorschldge machen, was bei der Versorgung, weiteren Behandlung oder im
allgemeinen Umgang mit heute geborenen Friihchen aufgrund der eigenen Erfahrung

noch verbessert werden konnte.

2.2.3.5 KINDLR-Fragebogen

Mit der Entwicklung des KINDL®-Fragebogens wurde das Ziel verfolgt, subjektive
Aussagen von Kindern und Jugendlichen zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitat zu
erhalten. Den KINDLR-Fragebogen gibt es in unterschiedlicher Form fiir drei
verschiedene Altersstufen. Da er nicht vom aktuellen Gesundheitszustand der
Teilnehmer abhéngig ist, kann er sowohl fir gesunde als auch kranke Kinder und
Jugendliche verwendet werden. Prinzipiell kann der Fragebogen durch entsprechende
Zusatzmodule bei spezifischen Erkrankungen wie zum Beispiel Adipositas, Asthma,
Neurodermitis etc. erweitert werden. Insgesamt erwies er sich bei den Zielgruppen
aufgrund einfacher Fragen und verstandlicher Anweisungen als ein hoch akzeptiertes
Instrument mit einer hohen Reliabilitat und Validitat [127].

Fiir diese Studie wurde die Version des Kiddo-KINDL®-Bogens fiir Jugendliche im
Alter von 13 - 16 Jahren verwendet.

Der Kiddo-KINDLR-Fragebogen setzt sich aus sechs Dimensionen zusammen:

o Korperliches Wohlbefinden
e Psychisches Wohlbefinden
e Selbstwert

e Familie
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e Freunde

e Funktionsfahigkeit im Alltag z.B. Schule

Jede der sechs Dimensionen umfasst vier ltems. Somit ergeben sich insgesamt 24 Items.
Bei jedem Item kann zwischen den Antwortalternativen nie — selten — manchmal — oft —
immer ausgewahlt werden. Bei der Auswertung wird letztendlich jeder
Antwortmdglichkeit ein bestimmter Zahlenwert zugeschrieben. Somit lasst sich fir jede
Dimension durch Addition der vier Einzelwerte ein Summenscore und fur alle 24 ltems
ein  Gesamtscore flr die Lebensqualitdt berechnen. Dieser kann mit einer
Referenzgruppe verglichen werden. Insgesamt ergeben sich Werte auf einer Skala
zwischen 0 und 100 Punkten.

Die Items beziehen sich speziell auf die Emotionen und Ereignisse innerhalb der letzten
Woche. Die Fragen nach Eltern oder Schule wurden aufgrund des hoheren
Probandenalters auf die Bereiche Partner / Partnerin und Beruf ausgeweitet.
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10.
11. ..
12. ..

13. ..
14. ..
15. ..
16. ..
17. ...habe ich etwas mit Freunden zusammen gemacht.

18. ...bin ich bei anderen ,,gut angekommen*. )
19. ..
20. ..

21. ..
22. ..
23. ..
24. ..

...nabe ich mich krank gefhlt.
...natte ich Schmerzen.

...war ich mide und erschopft.

...habe ich viel gelacht und SpaR gehabt.

...war mir langweilig.

...hatte ich viel Kraft und Ausdauer.

...habe ich mich allein gefihlt.

.hat mich der Unterricht interessiert.

Korperliches
Wohlbefinden

Psychisches
Wohlbefinden

...nabe ich mich &ngstlich oder unsicher gefunhlt.

...war ich stolz auf mich.

...fuhlte ich mich wohl in meiner Haut.
.mochte ich mich selbst leiden.

hatte ich viele gute Ideen.

.habe ich mich gut mit meinen Eltern verstanden.
.habe ich mich zu Hause wohl gefunhlt. >
hatten wir schlimmen Streit zu Hause.

fuhlte ich mich durch meine Eltern eingeschréankt.

.habe ich mich mit meinen Freunden gut verstanden.

.hatte ich das Geflhl, dass ich anders bin als die anderen.

.habe ich die Aufgaben in der Schule gut geschafft.

.habe ich mir Sorgen um meine Zukunft gemacht.

.habe ich Angst vor schlechten Noten gehabt.

Abbildung 2: Struktur des Kiddo-KINDLR-Fragebogens
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Zusatzmodul ,Erkrankung*:

Bei einer langeren Erkrankung oder einem Krankenhausaufenthalt zum aktuellen
Zeitpunkt, kann der Teilnehmer das Zusatzmodul ,Erkrankung*® ausfiillen.
Zunéchst wird eine Filterfrage gestellt, anschlieBend sechs Items, die die Lebensqualitat

in Bezug auf die Erkrankung beleuchten.

25. ...Sind Sie gerade im Krankenhaus oder haben Sie eine ldngere Erkrankung?
( Filterfrage)
26. ...hatte ich Angst, meine Erkrankung konnte schlimmer werden.
27. ...war ich wegen meiner Erkrankung traurig.
28. ...kam ich mit meiner Erkrankung gut zurecht.
29. ...behandelten mich meine Eltern wegen der Erkrankung wie ein kleines Kind.
30. ...wollte ich, dass keiner etwas von meiner Erkrankung merkt.
31. ...habe ich wegen der Erkrankung in der Schule etwas verpasst.

Referenzgruppe:

Die Referenzgruppe fiir die revidierte Form des Kiddo-KINDL®-Fragebogens setzt sich
aus 583 gesunden Hamburger Schulkindern zusammen. Diese waren bei Befragung
durchschnittlich 14,1 Jahre alt. 48,3 % dieser Jugendlichen waren Madchen, 51,7 %
Jungen [127].

2.2.4 Probleme und Hindernisse im Verlauf der Studie
2.2.4.1 Ablehnung einer Studienteilnahme durch die Kliniken

Von insgesamt 78 angeschriebenen Kinderkliniken konnten lediglich neun Kliniken fur
eine Studienteilnahme gewonnen werden (exklusive UKK-Wirzburg). Das sind

lediglich etwa 11,5 % aller angeschriebenen Kliniken.
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Hierflr gibt es mehrere Grunde, die im Folgenden dargestellt werden:

e In sehr vielen Fallen hinderte der fiir die Kliniken erhebliche logistische und
personelle Aufwand an einer Studienteilnahme. Zum Teil verfolgten Kliniken
eigene Projekte zur Entwicklung von Frihgeborenen und wollten ihre

Mitarbeiter nicht noch mit zusétzlicher Arbeit belasten.

e Einige Kliniken hatten Bedenken hinsichtlich datenrechtlicher Probleme bei der
Herausgabe von Patientendaten ohne deren Einverstandnis. Leider waren diese
Kliniken auch nach mehrmaliger Anfrage mit Unterbreitung eines geeigneten
Losungsvorschlages nicht zu einer Teilnahme bereit.

e Bei vielen Kliniken existierte eine Erfassung der Patientendaten mittels
Computer erst seit Ende der achtziger oder Anfang der neunziger Jahre.
Stationsbiicher aus den Jahren zuvor mit Namen und Adressen von
Frihgeborenen waren nur selten oder unvollstdndig vorhanden, da in diesem

Zeitraum meist noch keine Perinataldaten standardmaRig erhoben wurden.

e Sonderfall Dresden:
Hier gab es aus den gesuchten Jahrgéngen Stationsbiicher mit Vor- und
Nachnamen aller Frithgeborenen allerdings ohne Geburtsgewicht. Zusétzlich zu
den Namen waren die Aktennummern aufgelistet. Somit war es mdglich mittels
Archivrecherche die Akten der Frilhgeborenen herauszusuchen und diejenigen
mit einem Gewicht unter 1500 g zu filtern. Aufgrund des erheblichen
personellen Aufwandes fir die Klinik wurde eine vor Ort Recherche durch die

beiden Doktoranden durchgefihrt.

o Zum Teil reichte die Aufbewahrungszeit der Akten nicht bis in die erwiinschten
Jahrgénge zuriick (Aufbewahrungszeit nur 15 Jahre), oder sie waren an anderer
Stelle ausgelagert und waren daher nur mit erheblichem Aufwand greifbar

gewesen.

o Letztendlich blieben von primér 23 Kliniken, die eine Studienteilnahme
zugesichert hatten aufgrund der oben genannten Probleme nur neun fir eine

Zusammenarbeit dbrig.
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2.2.4.2 Hindernisse beim Kontakt mit den Einwohnermeldeamtern

o Um die Gebthren der insgesamt etwa 1500 Adressanfragen an die
Einwohnermeldedmter zu umgehen, wurde bei jedem Meldeamt ein Antrag zur
,einfachen Melderegisterauskunft fiir eine Forschungsarbeit® im Namen der
Universitatsklinik als o6ffentliche Einrichtung gestellt (siehe Anhang). Da bei
einigen Anfragen dennoch keine Mdoglichkeit zur Gebuhrenbefreiung in der
Landesgesetzgebung gefunden wurde, wurde daraufhin generell jeder
Meldeamtanfrage ein zusatzliches Schreiben an den jeweiligen Blrgermeister
mit der Bitte um Gebihrenbefreiung beigefugt (siehe Anhang), da dieser einem
Antrag stattgeben kann. So konnten letztlich fast alle Geblihren umgangen

werden.

o Ebenso wie bei einigen Kliniken existierte teilweise auch bei den Meldedmtern
(z.B. Saarbruicken) eine EDV gestiitzte Personenregistrierung erst ab den
neunziger Jahren. Fur Personen, die zu einem friiheren Zeitpunkt verzogen
waren, ware eine kostenpflichtige Archivauskunft notig gewesen, fur die es aber
aufgrund des erhohten Personalaufwandes keine  Mdoglichkeit — zur

Kostenbefreiung gab.

o Bearbeitungsprobleme des Einwohnermeldeamtes der Stadt Leipzig:
Trotz vorliegender Gebihrenbefreiung fiir 258 Meldeanfragen durch den
Oberblrgermeister der Stadt Leipzig konnten nur 48 Adressauskiinfte erteilt
werden (18,6 %), wovon letztendlich nur 12 Personen fiir die Studie gewonnen
werden konnten (4,7 %).

o Enorme Zeitverzdgerung durch eine unterschiedlich lange Bearbeitungszeit der
Einwohnermeldedmter je nach Anzahl der Adressanfragen,
Zustandigkeitsbereich und Stattgebung der Gebuhrenbefreiung durch den

Birgermeister.
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2.2.4.3 Sonstige Hindernisse

o In den Jahren 1979 bis 1986 existierten noch vierstellige Postleitzahlen, somit
musste zundchst von allen Orten die neue flnfstellige PLZ herausgefunden
werden. Anschliefend wurden per Internet die Adressen der zustandigen
Meldedmter ausfindig gemacht, wonach jedes Meldeamt eine Adressliste zur
Uberpriifung zugeschickt bekam.

e Insgesamt waren weit tber 90 % der durch die Kliniken vermittelten Adressen
veraltet. Besonders im Bereich der neuen Bundeslander konnte bedingt durch die
Wiedervereinigung vorab keine Aussage uber den Erfolg einer Probandensuche
getroffen werden. Zudem gab es im ostdeutschen Bundesgebiet mehrere

sowjetische Friihgeborene, die nicht mehr aufgefunden werden konnten.
e Zum Teil erschwerten Namensanderungen durch Heirat die Personensuche.

e Verzogerungen in der Bearbeitungszeit durch Stellung eines Ethikantrages bei
der klinikeigenen  Ethikkommission, wodurch in einem Fall die

Studienteilnahme sekundar zuriickgezogen wurde.

e Im Fall von zwei teilnehmenden Kliniken konnte eine Vermittlung von
Frihgeborenen wegen fehlender Dokumentation erst ab einem spéteren
Zeitpunkt als 1979 erfolgen (09/1981 bzw. 01/1982), wodurch Aussagen zu den
Frihgeborenen aus den beiden Vorjahrgangen somit nicht getroffen werden

kdnnen.

2.2.5 Ethik-Kommission und Datenschutz

Am 08.09.2003 urteilte die Ethik-Kommission der Medizinischen Fakultat der
Universitdt Wiirzburg tliber das Pilotprojekt zum Thema ,Langzeitprognose ehemaliger
Frithgeborener mit einem Geburtsgewicht unter 1500 g nach dem 18. Lebensjahr‘. Es
bestanden nach Vorlage einer nach den Wiinschen der Kommission geénderten Fassung

der Probandeninformation und Einverstandniserklarung keinerlei Bedenken gegen die
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Durchfuhrung der Studie. Das Ethik-Votum der Universitat Wurzburg ist im Anhang zu
finden.

Zusétzlich reichte die Universitatsklinik fur Kinder- und Jugendmedizin Miinster vor
einer Studienteilnahme bei der dortigen Ethik-Kommission einen eigenen Antrag ein,
der Uberprift und genehmigt wurde.

Auf die freiwillige Teilnahme an der Studie wurde sowohl im Anschreiben durch die
Klinik und die Doktoranden, als auch im Fragebogen selbst hingewiesen. Weiterhin
wurden die Teilnehmer Uber die Verschlisselung und anonyme Auswertung des
Fragebogens informiert. Sie wurden gebeten, am Ende des Fragebogens zwei
Exemplare einer Einverstandniserklarung zu unterzeichnen, in der sie der anonymen
Datenspeicherung und —auswertung zustimmen. Davon verblieb ein Exemplar beim
Probanden, das andere wurde mit dem Fragebogen zuriickgeschickt. Eine spatere
Widerrufung der Studienteilnahme war zu jedem Zeitpunkt schriftlich oder telefonisch
moglich, wurde jedoch nicht in Anspruch genommen.

2.2.6 Statistische Auswertung

Die Daten wurden mit dem Programm Microsoft Office Excel Version 2003 und
Version 2007 bearbeitet.

Eine Berechnung von statistisch signifikanten Unterschieden erfolgte fir die
Lebensqualitatsmessung zwischen den einzelnen Frihgeborenengruppen (gesamt,
ELBWI und VLBWI) und der Referenzgruppe des Kiddo-KINDL?-Fragebogens.
AuBerdem wurde gepriift, ob sich die verschiedenen Gruppen von Frihgeborenen
untereinander signifikant unterscheiden. Ein Ergebnis wurde bei einem p-Wert < 0,05

als signifikant gewertet.
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3 ERGEBNISSE

Die Darstellung der Ergebnisse erfolgt durchgehend in allen Bereichen nach einem

einheitlichen Analyseschema, wobei die Werte deskriptiv dargestellt werden.

Zunéachst werden die Ergebnisse der gesamten Friihgeborenengruppe, hier als ,BRD
gesamt® bezeichnet, aufgezeigt (maximal n=291).

AnschlieRend erfolgt die Beschreibung der Ergebnisse nach Aufteilung in die beiden
Gewichtsgruppen VLBW!I1 (1000 g — 1500 g) und ELBWI (< 1000 g).

Zuletzt werden die beiden Bundesgebiete Westdeutschland und Ostdeutschland
verglichen. Hier soll speziell auf die Unterschiede der beiden Regionen eingegangen
werden — auch nach weiterer Unterteilung in VLBWI und ELBWI.

Eine geschlechtsspezifische Analyse fur Méanner und Frauen erfolgt nicht. Lediglich bei
einigen Fragen, bei denen eine Auswertung nach Geschlecht obligat notwendig ist, wie
BMI oder Korpergrélie, wird diese durchgefhrt.

Zum Zeitpunkt der Geburt der Friihgeborenen zwischen 1979 und 1986 gehérten die
Kliniken aus den heutigen neuen Bundeslandern (Dresden, Leipzig und Schwerin) zum
Gebiet der ehemaligen DDR. In den Darstellungen der Ergebnisse bezeichnet
,Ostdeutschland’ somit die Region der ehemaligen DDR, ,Westdeutschland’ umfasst

das Gebiet der ehemaligen BRD ohne die neuen Bundeslénder.

3.1 Analyse der teilnehmenden Kliniken nach Bundeslandern

Insgesamt konnten Patientendaten von zehn Kliniken aus sieben deutschen

Bundeslandern gewonnen werden. Diese Bundeslander sind im Einzelnen:

e Bayern ( Amberg, Wiirzburg )

e Hessen ( Wiesbaden )

¢ Rheinland — Pfalz ( Ludwigshafen )
e Saarland ( Homburg, Saarbriicken )

e Nordrhein — Westfalen ( Munster )
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e Mecklenburg — Vorpommern ( Schwerin )

e Sachsen ( Dresden, Leipzig )

Die teilnehmenden Kliniken befinden sich also hauptsachlich im mittleren bis
stdwestlichen Teil Deutschlands sowie in den Ostlichen Bundeslandern. Kliniken aus
Baden-Wirttemberg und Sldbayern sowie aus den ndérdlichen Bundesldndern wie

Schleswig-Holstein und Niedersachsen sind nicht als Teilnehmer vertreten.

3.2 Analyse der Zusammensetzung des Patientenkollektivs

3.2.1 Patientenkollektive der ostdeutschen Kliniken

1. Universitatsklinik fur Kinder- und Jugendmedizin, Dresden

Anzahl der vermittelten FG <1500 g: | 366 (100 %)

davon FG <1000 g: 19 (5,2 %)
Einwohnermeldeamtkontakte: 40
nicht aufzufindende FG: 164 (44,8 %)
verstorbene FG (laut EWMA): 1 (0,3 %)
angeschriebene FG: 201 (54,9 %)

davon nicht zustellbare FB: 40 (von 201) = 19,9 %
auswertbare Fragebogen: 66 (von 161) = 41 % der zustellb. FB

66 (von 201) = 32,8 % der versend. FB
66 (von 366) = 18 % der verm. FG

davon < 1000 g: 6 (9,1 %)
6 (von 19) = 31,6 % der verm. ELBWI
davon > 1000 g: 60 (90,9 %)
60 (von 347) = 17,3 % der verm. VLBWI
mannliche Probanden: 21 (31,8 %)
weibliche Probanden: 45 (68,2 %)

Tabelle 1: Patientenkollektiv der Universitatsklinik fur Kinder- und Jugendmedizin, Dresden
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2. Universitatsklinik fur Kinder und Jugendliche, Leipzig

Anzahl der vermittelten FG <1500 g: | 438 (100 %)
davon FG <1000 g: 42 (9,6 %)

Einwohnermeldeamtkontakte: 68

nicht aufzufindende FG: 331 (75,6 %)

verstorbene FG (laut EWMA): 0 (0 %)

angeschriebene FG: 107 (24,4 %)

davon nicht zustellbare FB:

23 (von 107) = 21,5 %

auswertbare Fragebdgen:

31 (von 84) = 36,9 % der zustellb. FB

31 (von 107) =29 % der versend. FB

31 (von 438) =7,1 % der verm. FG

davon < 1000 g: 1 (3,2 %)
1 (von 42) = 2,4 % der verm. ELBWI
davon > 1000 g: 30 (96,8 %)
30 (von 396) = 7,6 % der verm. VLBWI
mannliche Probanden: 11 (35,5 %)
weibliche Probanden: 20 (64,5 %)

Tabelle 2: Patientenkollektiv der Universitatsklinik fur Kinder und Jugendliche, Leipzig

3. Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin des Klinikums Schwerin

Anzahl der vermittelten FG < 1500 g: 228 (100 %)
davon FG <1000 g: 8 (3,5 %)

Einwohnermeldeamtkontakte: 54

nicht aufzufindende FG: 76 (33,3 %)

verstorbene FG (laut EWMA): 8 (3,5 %)

angeschriebene FG: 144 (63,2 %)

davon nicht zustellbare FB:

32 (von 144) = 22,2 %

auswertbare Fragebdgen:

50 (von 112) = 44,6 % der zustellb. FB

50 (von 144) = 34,7 % der versend. FB

50 (von 228) = 21,9 % der verm. FG)

davon < 1000 g: 4 (8 %)
4 (von 8) =50 % der verm. ELBWI
davon > 1000 g: 46 (92 %)
46 (von 220) = 20,9 % der verm. VLBWI
méannliche Probanden: 27 (54 %)
weibliche Probanden: 23 (46 %)

Tabelle 3: Patientenkollektiv der Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin des Klinikums Schwerin
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3.2.2 Patientenkollektive der westdeutschen Kliniken

Bei einigen Kliniken konnen vollstdndig aufgegliederte Daten aufgrund der

selbststandigen Datenbearbeitung nicht angegeben werden.

1. Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin des Klinikums Saarbriicken
(Daten erst ab 01/1982)

Anzahl der vermittelten FG < 1500 g: 114 (100 %)

davon FG <1000 g: 12 (10,5 %)
Einwohnermeldeamtkontakte: 18
nicht aufzufindende FG: 39 (34,2 %)
verstorbene FG (laut EWMA): 0 (0 %)
angeschriebene FG: 75 (65,8 %)

davon nicht zustellbare FB: 15 (von 75) =20 %
auswertbare Fragebogen: 23 (von 60) = 38,3 % der zustellb. FB

23 (von 75) = 30,7 % der versend. FB
23 (von 114) = 20,2 % der verm. FG

davon < 1000 g: 2 (8,7 %)
2 (von 12) = 16,7 % der verm. ELBWI
davon > 1000 g: 21 (91,3 %)
21 (von 102) = 20,6 % der verm. VLBWI
mannliche Probanden: 12 (52,2 %)
weibliche Probanden: 11 (47,8 %)

Tabelle 4: Patientenkollektiv der Klinik fur Kinder- und Jugendmedizin des Klinikums Saarbriicken
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2. Klinik fir Kinder und Jugendliche der Dr. Horst Schmidt Kliniken, Wiesbaden
(Daten erst ab 09/1981)

Anzahl der vermittelten FG < 1500 g: 90 (100 %)
davon FG <1000 g: 24 (26,7 %)
Einwohnermeldeamtkontakte: 21
nicht aufzufindende FG: 26 (28,9 %)
verstorbene FG (laut EWMA): 6 (6,7 %)
angeschriebene FG: 58 (64,4 %)
davon nicht zustellbare FB: 9 (von 58) = 15,5 %
auswertbare Fragebogen: 20 (von 49) = 40,8 % der zustellb. FB

20 (von 58) = 34,5 % der versend. FB

20 (von 90) = 22,2 % der verm. FG

davon < 1000 g: 8 (40 %)
8 (von 24) = 33,3 % der verm. ELBWI

davon > 1000 g: 12 (60 %)
12 (von 66) = 18,2 % der verm. VLBWI

mannliche Probanden: 9 (45 %)

weibliche Probanden: 11 (55 %)

Tabelle 5: Patientenkollektiv der Klinik fir Kinder und Jugendliche der Dr. Horst Schmidt
Kliniken, Wiesbaden

3. Klinik fir Kinder und Jugendliche des Klinikums St. Marien, Amberg

auswertbare Fragebdgen: 12
davon < 1000 g: 6 (50 %)
davon > 1000 g: 6 (50 %)
méannliche Probanden: 3 (25 %)
weibliche Probanden: 9 (75 %)
Tabelle 6: Patientenkollektiv der Klinik fir Kinder und Jugendliche des Klinikums St. Marien,
Amberg
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4. Universitétsklinik fir Kinder- und Jugendmedizin, Homburg/Saar

angeschriebene FG:

70

davon nicht zustellbare FB:

14 (von 70) =20 %

auswertbare Fragebogen:

25 (von 56) = 44,6 % der zustellb. FB

25 (von 70) = 35,7 % der versend. FB

davon < 1000 g: 3 (12 %)
davon > 1000 g: 22 (88 %)
mannliche Probanden: 11 (44 %)
weibliche Probanden: 14 (56 %)

Tabelle 7: Patientenkollektiv der Universitatsklinik fir Kinder- und Jugendmedizin, Homburg/Saar

5. Kinderklinik St. Annastift, Ludwigshafen

Anzahl der vermittelten FG < 1500 g: 63 (100 %)
davon FG <1000 g: ?

Einwohnermeldeamtkontakte: ?

nicht aufzufindende FG: 12 (19 %)

verstorbene FG (laut EWMA): 2 (3,2 %)

angeschriebene FG: 49 (77,8 %)

davon nicht zustellbare FB:

0 (von 49) =0 %

auswertbare Fragebdgen:

19 (von 49) = 38,8 % der zustellb. FB

19 (von 49) = 38,8 % der versend. FB

19 (von 63) = 30,2 % der verm. FG

davon < 1000 g: 6 (31,6 %)
davon > 1000 g: 13 (68,4 %)
mannliche Probanden: 11 (57,9 %)
weibliche Probanden: 8 (42,1 %)

Tabelle 8: Patientenkollektiv der Kinderklinik St. Annastift, Ludwigshafen
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6. Universitatsklinik fir Kinder- und Jugendmedizin, Minster

Anzahl der vermittelten FG <1500 g: ?
davon FG <1000 g: ?

Einwohnermeldeamtkontakte: 34

nicht aufzufindende FG: ?

verstorbene FG (laut EWMA): ?

angeschriebene FG: 55
davon nicht zustellbare FB: ?

auswertbare Fragebogen: 22 (von 55) = 40 % der versend. FB
davon < 1000 g: 5 (22,7 %)
davon > 1000 g: 17 (77,3 %)
mannliche Probanden: 6 (27,3 %)
weibliche Probanden: 16 (72,7 %)

Tabelle 9: Patientenkollektiv der Universitéatsklinik fur Kinder- und Jugendmedizin, Miinster

7. Universitatskinderklinik Wiirzburg

(Daten im Zeitraum zwischen 01.06.1982 und 31.12.1985, < 32. SSW)

Anzahl der vermittelten FG < 1500 g: 65 (100 %)
davon FG <1000 g: ?

Einwohnermeldeamtkontakte: ?

nicht aufzufindende FG: 28 (43,1 %)

verstorbene FG (laut EWMA): 0 (0 %)

angeschriebene Probanden: 37 (56,9 %)

davon nicht zustellbare FB:

0(von37)=0%

auswertbare Fragebogen:

23 (von 37) = 62,2 % der zustellb. FB

23 (von 37) = 62,2 % der versend. FB

23 (von 65) = 35,4 % der verm. FG

davon < 1000 g: 9 (39,1 %)
davon > 1000 g: 14 (60,9 %)
mannliche Probanden: 12 (52,2 %)
weibliche Probanden: 11 (47,8 %)

Tabelle 10: Patientenkollektiv der Universitatskinderklinik Wirzburg

42




3.2.3 Patientenkollektiv gesamt

3.2.3.1 Ostdeutschland

Kliniken (n=3):

Anzahl der vermittelten FG <1500 g: |1032 (100 %)
davon FG <1000 g: 69 (6,7 %)

Einwohnermeldeamtkontakte: 162

nicht aufzufindende FG: 571 (55,3 %)

verstorbene FG (laut EWMA): 9 (0,9 %)

angeschriebene FG: 452 (43,8 %)
davon nicht zustellbare FB: 95 (21 %)

auswertbare Fragebogen:

147 (von 357) = 41,2 % der zustellb. FB

147 (von 452) = 32,5 % der versend. FB

147 (von 1032) = 14,2 % der verm. FG

davon < 1000 g: 11 (7,5 %)
11 (von 69) = 15,9 % der verm. ELBWI
davon > 1000 g: 136 (92,5 %)
136 (von 963) = 14,1 % der verm. VLBWI
mannliche Probanden: 59 (40,1 %)
weibliche Probanden: 88 (59,9 %)

Tabelle 11: Patientenkollektiv der Kliniken aus Ostdeutschland
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3.2.3.2 Westdeutschland

Die Prozentwerte sind hier nicht berechenbar wegen teilweise nicht bekannter Daten.

Kliniken (n=7):

Anzahl der vermittelten FG <1500 g:

332 (ohne: Amb., Hom., Min.)

davon FG

<1000 g:

36 (nur: Saar. u. Wie.)

Einwohnermeldeamtkontakte:

73 (ohne: Amb., Hom., Ludw., W(.)

nicht aufzufindende FG:

105 (ohne: Amb., Hom., Min.)

verstorbene FG (laut EWMA):

8 (nur: Ludw. u. Wie.)

angeschriebene FG:

344 (ohne: Amb.)

davon nicht zustellbare FB:

38 (ohne: Amb. u. Min.)

auswertbare Fragebogen: 144
davon < 1000 g: 39 (27,1 %)
davon > 1000 g: 105 (72,9 %)
mannliche Probanden: 64 (44,4 %)
weibliche Probanden: 80 (55,6 %)

Tabelle 12: Patientenkollektiv der Kliniken aus Westdeutschland

3.2.3.3 Ost- und Westdeutschland

Kliniken insgesamt (n=10):

Anzahl der vermittelten FG < 1500 g:

1364 (ohne: Amb., Hom., Min.)

davon FG <1000 g:

105 (ohne: Amb., Hom., Ludw., Min.,
Wii.)

Einwohnermeldeamtkontakte:

235 (ohne: Amb., Ludw., Hom., W.)

nicht aufzufindende FG:

676 (ohne: Amb., Hom., Min.)

verstorbene FG (laut EWMA):

17 (nur: Dres., Ludw., Schw., Wie.)

angeschriebene FG:

796 (ohne: Amb.)

davon nicht zustellbare FB:

133 (ohne: Amb. u. Min.)

auswertbare Fragebogen: 291
davon < 1000 g: 50 (17,2 %)
davon > 1000 g: 241 (82,8 %)
méannliche Probanden: 123 (42,3 %)
weibliche Probanden: 168 (57,7 %)

Tabelle 13: Patientenkollektiv der Kliniken aus Ost- und Westdeutschland
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3.2.3.4 Zusammenfassung der Daten zum Patientenkollektiv

Die Anzahl der vermittelten Frithgeborenen mit einem Geburtsgewicht < 1500 g betragt
aus allen zehn Kliniken circa 1500. Davon entfallen alleine 1032 auf die drei Kliniken
aus Ostdeutschland, wobei der Anteil an ELBWI mit nur 69 (6,7 %) hier allerdings
deutlich niedriger als in Westdeutschland ist. Flir Wiesbaden und Saarbriicken werden
bereits aus 204 Probanden 36 ELBWI registriert (17,6 %).

Von circa 800 Frihgeborenen konnte mit Hilfe von etwa 300 Einwohnermeldedmtern
eine Adresse im Melderegister gefunden werden. Diese 800 Probanden bekamen den
Fragebogen zugesendet. Jedoch waren insgesamt etwa 17 % der verschickten Bbgen
nicht zustellbar. Hier war der Anteil in Ostdeutschland mit 21 % deutlich hoher als in
Westdeutschland mit 11 %.

Insgesamt konnten 291 auswertbare Fragebdgen gewonnen werden, das heif3t etwa 20
% der urspringlich vermittelten 1500 Frihgeborenen nehmen an der Studie teil.
Bezogen auf die etwa 660 Fragebtgen, die an die richtige Adresse versendet wurden,
ergibt sich sogar eine Antwortquote von 44 %.

Interessanterweise ist das absolute Verhdltnis von Probanden aus Ost- und
Westdeutschland mit 147 zu 144 Rickantworten annahernd ausgeglichen. Im Hinblick
auf die Gesamtzahl an vermittelten Probanden ist der Anteil der teilnehmenden
Frihgeborenen in Ostdeutschland mit 14 % (147 von 1032) jedoch erheblich niedriger
als in Westdeutschland mit 29 % (144 von ca. 500). Dies liegt nicht nur an der
haufigeren Unzustellbarkeit der Fragebdgen in den ostdeutschen Bundesléandern,
sondern auch an der Tatsache, dass in diesem Bereich etwa 55 % (571) der
urspriinglichen Probanden mittels Einwohnermeldedmter — vor allem dem EWMA der
Stadt Leipzig - nicht ausfindig zu machen sind. Insgesamt sind alleine 75,6 % der
vermittelten Friihgeborenen aus der Universitdtskinderklinik Leipzig nicht aufzufinden,
aus Dresden 44,8 % und aus Schwerin 33,3 %. In Westdeutschland ist nur etwa ein
Drittel der Probanden nicht auffindbar.

Insgesamt konnen 50 der 291 Teilnehmer (17,2 %) der Gruppe der ELBW!I zugeordnet
werden. 11 Probanden kommen aus Ostdeutschland, 39 aus Westdeutschland. Das
ergibt ein Anteil an den Gesamtantwortenden im jeweiligen Gebiet von 7,5 % (11 von
147) und 27,1 % (39 von 144). Betrachtet man den jeweils vermittelten ELBWI —
Anteil beider Regionen, erkennt man einen deutlich niedrigeren Wert bei den Kliniken
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aus Dresden (5,2 %), Leipzig (9,6 %) und Schwerin (3,5 %). In den alten
Bundesléndern liegt der niedrigste ELBWI - Anteil bei 10,5 % in Saarbriicken und
erreicht im Allgemeinen deutlich héhere Werte (z.B. Wiesbaden mit 26,7 %).

Eine genaue Anzahl der inzwischen verstorbenen Friihgeborenen (Mortalitatszahlen)
kann — auch aufgrund der selbststandigen Datenermittlung einiger Kliniken - nicht
ermittelt werden. Von Seiten der Einwohnermeldedmter wurde der Tod von lediglich 17

Personen bestatigt.

3.3 Analyse des an der Studie teilnehmenden Patientenkollektivs

13 Frihgeborene, die den Fragebogen beantwortet hatten, wurden aufgrund eines zu
hohen Geburtsgewichts tber 1500 g oder eines zu liickenhaften Ausfillens des
Fragebogens nicht in die Auswertung einbezogen.

3.3.1 Regionale Aufteilung in alte und neue Bundeslander

Die Gruppe der insgesamt 291 Frihgeborenen, die den Fragebogen verwertbar
ausgefillt haben, setzt sich zusammen aus 144 Probanden (49,5 %) aus den alten
Bundeslandern und 147 Probanden (50,5 %) aus den neuen Bundesléandern. Es konnte
also mittels der drei ostdeutschen Kinderkliniken eine &hnliche hohe Anzahl an

Teilnehmern gewonnen werden wie aus den sieben westdeutschen Kliniken zusammen.

Anzahl der Probanden
n=291

Dalte Bundeslander
B neue Bundeslander

Abbildung 3: Regionale Verteilung des Patientenkollektivs
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3.3.2 Erhebungszeitraum und Alter der Friihgeborenen

Der Zeitraum, in dem die Daten der Friilhgeborenen erhoben wurden, erstreckt sich von
Marz 2005 bis August 2006. Zusétzlich wurden die Daten der Pilotstudie Uber
Frihgeborene der Universitats-Kinderklinik  Wirzburg bei der  Auswertung
eingeschlossen, die von September 2003 bis Januar 2004 gesammelt wurden.

Zum Zeitpunkt der Befragung betragt das durchschnittliche Alter aller Friihgeborenen
21,5 Jahre, die Spannweite erstreckt sich von 17,8 Jahre bis 27,0 Jahre. Aufgrund des
friheren Befragungszeitpunktes gibt es zwei Teilnehmer aus Wirzburg, die jlnger als
18 Jahre alt sind. West- und ostdeutsche Probanden sind im Schnitt beide jeweils 21,5
Jahre alt. Die Altersspanne ostdeutscher Probanden betragt 18,4 Jahre bis 26,8 Jahre.
ELBW!I sind etwas jinger (21,0 Jahre) als VLBW!I (21,6 Jahre).

3.3.3 Analyse der Friihgeborenen nach Geburtsgewicht

50 Probanden (17,2 %) gehoren der Gruppe der ELBWI mit einem Geburtsgewicht
unter 1000 g an, 241 Probanden (82,8 %) der Gruppe der VLBWI mit einem
Geburtsgewicht zwischen 1000 g und 1500 g.
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Abbildung 4: Aufteilung der Frithgeborenen in ELBWI und VLBWI
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Von den 50 ELBWI stammen 39 (78 %) aus den alten Bundeslédndern und lediglich 11
(22 %) aus den neuen Bundeslandern. Aufgrund des insgesamt fast ausgeglichenen
Probandenverhdltnisses zwischen Ost- und Westdeutschland (147/144) kommen somit
mehr VLBWI aus den neuen Bundeslédndern ndmlich 136 (56,4 %) versus 105 (43,6 %)

aus den alten Bundesléndern.

=

o

o
I

BVLBWI
OELBWI

80 A

60 -

Anzahl der FG

40 -

39

11

Ost West

Abbildung 5: Regionale Verteilung der ELBWI und VLBWI

Insgesamt ergibt sich ein durchschnittliches Geburtsgewicht aller Friihgeborenen von
1207 g. Das niedrigste Gewicht von 630 g weist eine Probandin aus Wurzburg auf. Das
hdchste Gewicht betragt 1500 g sowohl in Ost- als auch in Westdeutschland. In der
Gruppe der ELBWI ergibt sich ein durchschnittliches Gewicht von 863 g, in der
VLBWI-Gruppe ein Gewicht von 1272 g.

Insgesamt gibt es nur wenige Frihgeborene mit einem Gewicht zwischen 600 g und 799
g. Ab 800 g finden sich etwas mehr Teilnehmer, ab 1000 g sieht man nochmals eine
deutliche Zunahme in der Probandenanzahl.

Bei ostdeutschen Friihgeborenen findet sich ein Mittelwert aller Geburtsgewichte, der
im Vergleich zum Mittelwert aller westdeutschen Teilnehmer um etwa 100 g hoher
liegt. Ebenso sind ostdeutsche ELBW!I im Durchschnitt ungefahr 100 g schwerer als
westdeutsche ELBWI. VLBW!I unterscheiden sich nur mit einer Differenz von 10 g in

beiden Regionen.
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Der leichteste ostdeutsche Proband wiegt 890 g (Dresden). Die meisten ostdeutschen
Teilnehmer befinden sich in Gewichtsgruppen ab 1200 g. Auf westdeutscher Seite ist
die Verteilung ab 900 g homogener. Auch finden sich deutlich mehr Teilnehmer mit
sehr niedrigen Geburtsgewichten ab 630 g. Die Frihgeborenen aus ostdeutschen
Kliniken
Patientenkollektiv, ebenso finden sich fast keine ostdeutschen Probanden mit ganz

haben somit ein hoheres Geburtsgewicht als das westdeutsche

niedrigem Geburtsgewicht.

Die folgende Tabelle zeigt eine Einteilung der Friihgeborenen nach ihrem

Geburtsgewicht in 100 g Schritten. Von 14 Probanden (4,8 %) ist kein genaues Gewicht

bekannt und somit keine Einordnung moglich.

Region
. Westdeutschland Ostdeutschland BRD gesamt
Geburtsgewicht
n=277 Anzahl der in % Anzahl der in % Anzahl der in %
FG FG FG
600 - 699 g 4 3,0% 0 0,0 % 4 1,4 %
700-799 ¢ 5 3,8% 0 0,0 % 5 1,8 %
800-899 ¢ 12 9,1% 1 0,7% 13 4,7 %
900-999 g 14 10,6 % 8 5,5 % 22 7,9 %
1000 —1099 g 14 10,6 % 23 15,9 % 37 13,4 %
1100-1199 ¢ 14 10,6 % 16 11,0 % 30 10,8 %
1200-—-1299 g 27 20,5 % 30 20,7 % 57 20,6 %
1300-1399 g 19 14,4 % 31 21,4 % 50 18,1 %
1400 — 1500 g 23 17,4 % 36 24,8 % 59 21,3%
Summe 132 100,0 % 145 100,0 % 277 100,0 %
Minimum 6309 890 ¢ 630 g
Maximum 1500 g 1500 g 1500 g
Mittelwert ELBWI 843,69 938,39 863 ¢
Mittelwert VLBWI 1265,6 ¢ 12758 ¢ 12716 ¢
Mittelwert gesamt 1153,7 g 1254,8 g 1206,6 g

Tabelle 14: Unterteilung der Geburtsgewichte in 100 g Schritten und regionaler Vergleich
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Geburtsgewicht | Klinik

600 - 699 ¢ West: 630 g W, 650 g Amb, 660 g Wie, 695 g Wie

700-799¢ West: 700 g Amb, 3 x 720 g Wie, 750 g Hom

West: 2 x 800 g Amb, 820 g Ludw, 830 g Ludw, 2 x 840 g
Hom + Wie, 845 g Min, 2 x 850 g Amb, 860 g Min,

800-899 ¢ 870 g Mln, 890 g Wi

Ost: 890 g Dre

West: 2 x 900 g Amb + Wi, 910 g Hom, 2 x 920 g Saar +
Wie, 2 x 930 g W, 940 g Saar, 950 g Wie, 960 g Min,

900-999 ¢ 975 g WU, 2 x 980 g Ludw + Wi, 990 g Wi

Ost: 2x900gDre+ Schw, 925 g Lei, 2x 950 g Dre +
Schw, 960 g Schw, 980 g Dre, 990 g Dre

Tabelle 15: Ubersicht der genauen Geburtsgewichte der ELBWI mit zugehériger Kinderklinik,
Geburtsgewichte ansteigend, regionale Aufteilung West / Ost

3.3.4 Patientenkollektive der einzelnen Kinderkliniken

Die folgende Abbildung zeigt einen Uberblick lber die Anzahl der Studienteilnehmer
aus den einzelnen Kinderkliniken.

Deutlich sichtbar ist, dass die meisten Probanden aus den drei ostdeutschen
Kinderkliniken stammen. Besonders aus den Kliniken Dresden und Schwerin finden
sich etwa doppelt bis dreimal so viele Studienteilnehmer als aus den westdeutschen
Kliniken.

Die Teilnehmeranzahl aus westdeutschen Kliniken liegt zwischen 12 (Amberg) und 25
(Homburg) und erreicht bei den meisten Kliniken eine durchschnittliche Rate von etwa
20 Probanden.
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Abbildung 6: Studienteilnehmer der einzelnen Kinderkliniken

Die ndchste Tabelle zeigt eine Zuordnung der Studienteilnehmer aus den verschiedenen
Kinderkliniken in die beiden Gewichtsgruppen ELBWI und VLBWI.

Besonders viele ELBWI bezogen auf die Gesamtzahl an teilnehmenden Probanden der
jeweiligen Kinderklinik konnten aus Amberg, Wiesbaden und Wirzburg gewonnen
werden. Obwohl Amberg mit 12 Probanden die wenigsten Teilnehmer aufweist, ist die
Hélfte der Gruppe der ELBWI zuzuordnen. Wiesbaden und Wirzburg besitzen mit
jeweils etwa 40 % den zweit- und dritthdufigsten ELBWI-Anteil.

In allen drei ostdeutschen Kliniken liegt der ELBWI-Anteil unter 10 %, in Leipzig ist er
mit 3,2 % besonders niedrig. Die einzige westdeutsche Kinderklinik mit einem
ELBWI-Anteil unter 10 % ist Saarbriicken (8,7 %).

In den alten Bundesléndern liegt der Anteil von ELBW!I bei 27,1 % (39 von 144), in den

neuen Bundeslandern ist er mit 7,5 % (11 von 147) fast viermal so niedrig.
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Region Kinderkliniken ELBWI VLBWI Gesamt
alte Bundeslénder Amberg 6 | 500% | 6 | 50,0% 12 100,0 %
Homburg 3 | 120% | 22 | 88,0% 25 100,0 %
Ludwigshafen 6 316% | 13 | 68,4% 19 100,0 %
Munster 5 22,7% | 17 | 77,3% 22 100,0 %
Saarbriicken 2 87% | 21 | 913% 23 100,0 %
Wiesbaden 8 | 400% | 12 | 60,0% 20 100,0 %
Wirzburg 9 | 391% | 14 | 609% 23 100,0 %
alte BL gesamt | 39 | 27,1% | 105 | 729% 144 100,0 %
neue Bundeslénder Dresden 6 9,1% | 60 | 90,9% 66 100,0 %
Leipzig 1 32% | 30 | 96,8% 31 100,0 %
Schwerin 4 8,0 % 46 | 92,0% 50 100,0 %
neue BL gesamt| 11 | 75% |136 | 925% 147 100,0 %
BRD gesamt 10 Kliniken | 50 | 17,2% [241] 828% | 291 | 100,0 %

Tabelle 16: Gegentiberstellung von ELBWI und VLBWI der einzelnen Kinderkliniken

3.3.5 Geschlechterverteilung des Patientenkollektivs

Insgesamt ist der Anteil der an der Studie teilnehmenden Frauen mit 168 (57,7 %) hoher
als der Méanneranteil mit 123 (42,3 %).

Bei den Frauen konnten aus den neuen Bundesldndern etwas mehr Rickantworten
erzielt werden (88 aus Ost- versus 80 aus Westdeutschland), bei den Ménnern aus den
alten Bundeslandern (64 aus West- versus 59 aus Ostdeutschland). Insgesamt ist die
Geschlechterverteilung sowohl auf ménnlicher wie auf weiblicher Seite zwischen den
Bundesgebieten relativ ausgeglichen ohne grol3e Differenzen in der Probandenanzahl.
Somit kann davon ausgegangen werden, dass sich Unterschiede zwischen den Regionen
nicht aufgrund einer inhomogen Geschlechterverteilung mit daraus resultierenden

Differenzen ergeben, sondern regional bedingt sind.
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Abbildung 7: Geschlechterverteilung von west- und ostdeutschen Frithgeborenen

52




3.3.6 Analyse der Geburtsjahre der Friihgeborenen

Die folgende Tabelle zeigt zunachst einen Uberblick tiber die Anzahl der durch die

Kliniken vermittelten Friithgeborenen unter 1500 g der Geburtsjahre 1979 bis 1986.

West Ost BRD gesamt
Geburtsjahre Anzahl der FG Anzahl der FG Anzahl der FG
ELBWI* | gesamt* | ELBWI | gesamt | ELBWI** | gesamt**
1979 0 0 5 90 5 90
1980 0 0 3 87 3 87
1981 0 6 8 127 8 133
1982 4 35 5 130 9 165
1983 9 37 11 131 20 168
1984 6 40 9 155 15 195
1985 6 36 16 158 22 194
1986 11 50 12 154 23 204
Summe 36 204 69 1032 105 1236

Tabelle 17: Verteilung der Geburtsjahre der vermittelten Frilhgeborenen

* Daten nur von zwei westdeutschen Kliniken vorhanden (Wiesbaden ab 09/1981
und Saarbriicken ab 01/1982)
** Daten nur von flinf der insgesamt zehn teilnehmenden Kliniken (Dresden, Leipzig,

Schwerin, Wiesbaden, Saarbriicken)
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Abbildung 8: Verteilung der Geburtsjahre der vermittelten ostdeutschen Frithgeborenen
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Die Anzahl der vermittelten Friihgeborenen aus ostdeutschen Kinderkliniken steigt im
Laufe der einzelnen Jahre ab 1979 an. Insgesamt lassen sich innerhalb des gesamten
Zeitraums von acht Jahren zwei Anstiege in der Geburtenzahl der Kinder unter 1500 g
erkennen: wahrend aus den Jahren 1979 und 1980 etwa 90 Kinder pro Jahr vermittelt
wurden, sind es zwischen 1981 und 1983 schon etwa 130 Friihgeborene pro Jahr und
zwischen 1984 und 1986 jeweils etwa 155 Kinder.

Auch die Zahl der vermittelten ELBWI nimmt von 1979 bis 1986 leicht zu, jedoch
finden sich insgesamt nur wenige ostdeutsche ELBWI, von denen aus diesem Zeitraum
Daten vorhanden sind. Etwa 6,7 % (69 von 1032) aller vermittelten ostdeutschen

Frihgeborenen sind ELBWI.

Aus den beiden westdeutschen Kinderkliniken Wiesbaden und Saarbriicken konnten im
Vergleich zu den ostdeutschen Kliniken deutlich weniger Daten pro Klinik erhalten
werden, aber auch hier steigt die Anzahl der Frihgeborenen bis 1986 an. Der Anteil an
ELBWI an der Gesamtmenge an vermittelten Probanden kann hier nur exemplarisch fir
Saarbriicken und Wiesbaden angegeben werden, ist mit 17,6 % (36 von 204) insgesamt

aber deutlich hoher als im ostdeutschen Bereich.

Die néchste Tabelle zeigt die Aufteilung der 291 antwortenden Frithgeborenen nach den
entsprechenden Geburtsjahren. Bei der Verteilung ist auch hier zu beachten, dass Daten
aus Wirzburg, Saarbriicken und Wiesbaden erst ab Anfang der achtziger Jahre

vorliegen.

West Ost BRD gesamt
Geburts| ELBWI | VLBWI | gesamt |ELBWI|VLBWI | gesamt |ELBWI|VLBWI | gesamt
jahre I'nlin% | n [in%| n |in%]|nlin%| n |in%| n |in%|n|in%|n |in%|n |in%
1979 1107 |6 |42 |7 (4911|077 48| 8 |54 12|40 (13|54 |15]| 5,2
1980 | 0| 00 |4]|28|4|28|0|00|7 |48|7 |48]0|00 |11|46 11|38
1981 1/07 |10/69|211|7611/0,7|13(88|14|95]2|40 |23|95 |25]| 8,6
1982 6| 42 (16(11,1|22|153]11|0,7 (21143221507 (14,0|37 (154 |44 15,1
1983 91|63 (18(125|27|188]|2|1,4(15|10,2(17|11,6 11(22,0|33 (13,7 |44 |15,1
1984 | 9| 6,3 |13]|9,0|22|153]0|0,0|25]|17,0{25|17,0]9|18,0|38|15,8|47 |16,2
1985 6| 42 (21]146|27(188]1|0,7|21|143/22|150|7|14,0|42|17,4|49 16,8
1986 7149 |17(11,8|24|16,7|5|3,4|27|18,4/32|21,8]12(24,0|44 |18,3 |56 19,2
Summe |39 27,1 [105] 72,9 [144]100,0] 11| 7,5 |136]92,5]147(100,0{50(100,0/241|100,0/291]100,0

Tabelle 18: Verteilung der Geburtsjahre der teilnehmenden Frilhgeborenen
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Insgesamt gibt es eine deutliche Zunahme der Ruckantworten ab 1982. In den
Anfangsjahrgéngen finden sich pro Jahr lediglich Anteile zwischen 3,8 % (1980) und
8,6 % (1981). Ab 1982 steigt der Probandenanteil von 15,1 % auf 19,2 % (1986) an.

Dieser Anstieg der Teilnehmerzahl ab dem Jahr 1982 findet sich bei ELBWI wie bei
VLBWI. Jedoch sind lediglich 8 % aller teilnehmenden ELBW!I zwischen 1979 und
1981 geboren, wéhrend dies 19,5 % der VLBWI sind. Es gibt somit nur sehr wenige

Rickantworten von ELBWI aus den Anfangsjahren.

Hinsichtlich der Geburtsjahrverteilung der teilnehmenden Friihgeborenen aus West- und
Ostdeutschland finden sich tberraschend etwas mehr ostdeutsche Teilnehmer aus den
frihen Jahren 1979 bis 1981 (29 ostdeutsche vs. 22 westdeutsche Teilnehmer), ebenso
in den Jahren 1984 und 1986. Der Anstieg der Teilnehmerzahl ist auch hier in beiden
Regionen ab 1982 zu sehen.

Nur sechs ostdeutsche ELBW!I haben aus den Jahren 1979 bis 1985 geantwortet, aus
dem Jahr 1986 allerdings schon fiinf. Das heif3t, es finden sich fast genauso viele
ostdeutsche ELBWI aus dem Jahr 1986 wie aus den sieben Jahren zuvor.
Rickantworten von westdeutschen ELBWI finden sich insgesamt deutlich haufiger,
allerdings auch erst ab 1982. Die &lteste und einzige antwortende Probandin von 1979
aus der Gruppe der ostdeutschen ELBWI wog bei Geburt 950 Gramm und wurde in
Schwerin geboren, vom altesten westdeutschen ELBWI aus dem Jahr 1979 ist kein

exaktes Geburtsgewicht angegeben.
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Abbildung 9: Aufteilung der Geburtsjahre der teilnehmenden west- und ostdeutschen

Friihgeborenen
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Abbildung 10: Teilnehmende Frithgeborene nach Geburtsjahren und Gewicht

3.3.7 Probandenanalyse hinsichtlich Abstammung aus Mehrlingsschwangerschaften

Unter den 291 Frihgeborenen befinden sich insgesamt 12 Geschwisterpaare (24
Probanden), die Zwillinge sind oder aus einer Drillingsschwangerschaft abstammen.
Das alteste Zwillingspaar ist im Jahr 1982 geboren. Bei einem Paar sind beide
Probandinnen der ELBWI-Gruppe zuzuordnen, die weiteren Paare sind entweder
ehemalige VLBWI oder gemischt (ELBWI + VLBWI: zwei Paare).

Insgesamt sind unter allen teilnehmenden Friihgeborenen viele, die ebenfalls aus
Mehrlingsschwangerschaften geboren wurden, deren Geschwister aber entweder nicht
geantwortet haben, schwerer als 1500 Gramm bei Geburt waren oder bereits verstorben

sind. Ein absoluter Anteil dieser Friihgeborenen kann jedoch nicht eruiert werden.
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3.4 Analyse des Fragebogenteils ,Allgemeines*
3.4.1 Ausfullen des Fragebogens

Nur zwei Probanden (0,7 %) &uRerten sich nicht dazu, wer den Fragebogen ausgefullt
hat.

55,7 % aller Teilnehmer geben an, den Bogen alleine ausgefillt zu haben, 38,8 % taten
dies mit Hilfe ihrer Eltern und 5,5 % liel3en ihn ausschlief3lich durch Andere bearbeiten.
4,5 % dieser Probanden, die den Bogen ausfiillen lieRen, sind korperlich oder geistig
schwer behindert.

In der ELBWI-Gruppe ist der Anteil an Frihgeborenen hoher, der Hilfe beim Ausfiillen
benétigte (54 % ELBWI vs. 35,6 % VLBW!I) oder bei dem dies komplett durch Andere
ubernommen werden musste (10 % ELBW!I vs. 4,6 % VLBWI).

Im regionalen Vergleich zeigt sich, dass westdeutsche Friihgeborene den Fragebogen
zwar haufiger alleine ausfullten (58,7 % West vs. 52,7 % Ost), jedoch mussten
andererseits auch mehr als doppelt so viele Probanden den Bogen komplett durch
andere Personen ausfillen lassen (7,7 % West vs. 3,4 % Ost). Ostdeutsche Teilnehmer
baten ofter ihre Eltern um Hilfe (43,8 % Ost vs. 33,6 % West).

Es muss jedoch noch erwidhnt werden, dass ,mit Hilfe ausgefiillt® hiufig auch von
gesunden Teilnehmern ohne ersichtliche korperliche oder geistige Defizite angegeben
wurde, wenn zum Beispiel die Eltern zur inhaltlichen Beantwortung einiger Fragen

herangezogen wurden.

3.4.2 Korpermale der Frihgeborenen zum Zeitpunkt der Befragung
3.4.2.1 Korpergrolie

Daten zur heutigen KorpergroRe der Frihgeborenen werden aufgrund der
unterschiedlichen Perzentilenkurven fir Manner und Frauen getrennt ausgewertet. Da
keine Daten zur Geburtsgrofle bzw. dem Schwangerschaftsalter der Probanden
vorliegen, kann keine Aussage dartber getroffen werden, ob die Teilnehmer ehemals

hypotroph, eutroph oder hypertroph waren.
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Daten von 108 (87,8 %) mannlichen Frihgeborenen wurden ausgewertet.

Insgesamt erreichen die Probanden eine durchschnittliche Groe von 176 cm. Der
grolte Teilnehmer ist 198 cm groB, der kleinste 154 cm. 18,6 % der Méanner haben eine
heutige GrolRe von unter 170 cm (3. Perzentile fur 18 jahrige Jungen: 168 cm). Sie
liegen also im Grenzbereich bzw. sind zu klein fur ihr Alter. Immerhin sind aber auch
3,7 % groler als 190 cm.

ELBWI-Maénner sind im Durchschnitt etwas kleiner als VLBWI-Manner (Differenz 3,4
cm), liegen aber mit einer mittleren GrofRe von 173,1 cm immer noch knapp oberhalb
der 10. Perzentile fur 18 Jéhrige (172 cm). Der Anteil der Manner, die kleiner als 170
cm sind, ist bei ELBWI und VLBWI etwa gleich grof3 (17,7 % ELBWI vs. 18,7 %
VLBWI).

Zwischen ost- und westdeutschen Probanden gibt es ebenfalls keine groflen
Unterschiede, weder in der durchschnittlichen GroRe (175 cm West vs. 176,9 cm Ost),
noch in der Haufigkeit von sehr kleinen Probanden (unter 170 cm: 19,2 % West vs. 17,9
% Ost). Die meisten Teilnehmer aus beiden Regionen erreichen eine GroRe zwischen
170 cm und 189 cm.

ELBWI - Manner, n=17 (2 FG 0. A.)

Region
KorpergroRe Westdeutschland Ostdeutschland BRD gesamt
Anzahl der FG| in% Anzggl der in % Anzégl der in %
140-149 cm 0 0,0 0 0,0 0 0,0
150-159 cm 1 7,7 0 0,0 1 5,9
160-169 cm 1 7,7 1 25,0 2 11,8
170-179 cm 7 53,8 3 75,0 10 58,8
180-189 cm 4 30,8 0 0,0 4 23,5
190-199 cm 0 0,0 0 0,0 0 0,0
Summe 13 100,0 4 100,0 17 100,0
Minimum 154 cm 167 cm 154 cm
Maximum 185 cm 176 cm 185 cm
Mittelwert 173,5cm 171,8 cm 173,1 cm

Tabelle 19: Aktuelle KorpergroRe der ELBWI-Ménner
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VLBWI - Méanner, n=91 (13 FG 0. A.)

Region
KorpergroRe Westdeutschland Ostdeutschland BRD gesamt
Anzggl der in % Anzle:llél der in % Anzgl(wsl der in %
140-149 cm 0 0,0 0 0,0 0 0,0
150-159 cm 0 0,0 1 1,9 1 1,1
160-169 cm 8 20,5 8 15,4 16 17,6
170-179 cm 17 43,6 23 44,2 40 44,0
180-189 cm 13 33,3 17 32,7 30 33,0
190-199 cm 1 2,6 3 5,8 4 4.4
Summe 39 100,0 52 100,0 91 100,0
Minimum 160 cm 155 cm 155 cm
Maximum 190 cm 198 cm 198 cm
Mittelwert 175,5cm 177,3cm 176,5cm
Tabelle 20: Aktuelle KorpergroRe der VLBWI - Ménner
Maénner, n=108 (15 FG 0. A.)
Region
Korpergrole Westdeutschland Ostdeutschland BRD gesamt
Anzle__lgl der in % Anzggl der in % Anzgrclal der in %
140-149 cm 0 0,0 0 0,0 0 0,0
150-159 cm 1 1,9 1 1,8 2 1,9
160-169 cm 9 17,3 9 16,1 18 16,7
170-179 cm 24 46,2 26 46,4 50 46,3
180-189 cm 17 32,7 17 30,4 34 31,5
190-199 cm 1 1,9 3 5,4 4 3,7
Summe 52 100,0 56 100,0 108 100,0
Minimum 154 cm 155 cm 154 cm
Maximum 190 cm 198 cm 198 cm
Mittelwert 175,0 cm 176,9 cm 176,0 cm
Tabelle 21: Aktuelle KérpergroRe aller mannlichen Frithgeborenen
|
171.8
Ost 177.3
17619
73.5 OELBWI
West 75.5 BYVLBWI
| ‘ ‘ 175.0 Dgesamt
173.1
gesamte BRD 176.5
| ‘ ‘ ‘ ‘ 176.0
168.0 170.0 172.0 174.0 176.0 178.0
KdrpergrofRe in cm

Abbildung 11: Durchschnittliche KérpergréRe aller mannlichen Friihgeborenen
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Die aktuelle Korpergrolie wurde von 155 (92,3 %) Frauen ausgewertet.

Alle weiblichen Frihgeborenen erreichen eine durchschnittliche Grofie von 163,9 cm.
Die grofite Probandin ist 181 cm, die kleinste 146 cm groR. 27,7 % der weiblichen
Teilnehmer bleiben insgesamt kleiner als 160 cm (10. Perzentile flr 18 jahrige Frauen:
160 cm, 3. Perzentile: 156 cm). Knapp die Halfte aller Frauen (47,1 %) erreicht eine
Grole zwischen 160 cm und 169 cm.

Auch zwischen weiblichen ELBWI und VLBWI gibt es keine groRen Unterschiede.
Zwar bleiben 44 % der weiblichen ELBWI Kleiner als 160 cm (10. Perzentile), aber nur
24,6 % der weiblichen VLBW!I. Die grofite ELBWI-Frau ist lediglich 170 cm, die
grofite VLBWI-Frau 181 cm. Durchschnittlich sind weibliche ELBW!I aber nur 3,6 cm
kleiner als weibliche VLBWI (160,9 cm vs. 164,5 cm), was in etwa der Differenz
zwischen ELBW!I und VLBWI-Mannern entspricht.

Wie auf mannlicher Seite gibt es auch bei den Frauen Kkeine enormen
Grolkenunterschiede zwischen west- und ostdeutschen Teilnehmerinnen. Die
Mittelwertdifferenz betragt nur 0,9 cm zugunsten der ostdeutschen Probandinnen. Der
prozentuale Anteil an Teilnehmerinnen unter 160 cm ist in beiden Regionen mit 27,5 %
in West- vs. 27,9 % in Ostdeutschland anndhernd gleich grol3, ebenso die Spannweite

zwischen groRter und kleinster Probandin.

ELBWI - Frauen, n=25 (6 FG 0. A))
Region
KdérpergroRe Westdeutschland Ostdeutschland BRD gesamt
Anzahl der FG| in% |Anzahlder FG| in% |Anzahl der FG| in %
140-149 cm 2 11,1 0 0,0 2 8,0
150-159 cm 6 33,3 3 42,9 9 36,0
160-169 cm 8 44,4 4 57,1 12 48,0
170-179 cm 2 11,1 0 0,0 2 8,0
180-189 cm 0 0,0 0 0,0 0 0,0
Summe 18 100,0 7 100,0 25 100,0
Minimum 146 cm 155 cm 146 cm
Maximum 170 cm 168 cm 170 cm
Mittelwert 160,2 cm 162,6 cm 160,9 cm

Tabelle 22: Aktuelle Korpergrofie der ELBWI — Frauen
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VLBWI - Frauen, n=130 (7 FG 0. A)

Region
KorpergroRe Westdeutschland Ostdeutschland BRD gesamt
Anzggl der in % Anzggl der in% |Anzahl der FG| in%
140-149 cm 1 2,0 2 2,5 3 2,3
150-159 cm 10 19,6 19 241 29 22,3
160-169 cm 26 51,0 35 44,3 61 46,9
170-179 cm 13 25,5 21 26,6 34 26,2
180-189 cm 1 2,0 2 2,5 3 2,3
Summe 51 100,0 79 100,0 130 100,0
Minimum 146 cm 148 cm 146 cm
Maximum 181 cm 180 cm 181 cm
Mittelwert 164,5 cm 164,4 cm 164,5 cm
Tabelle 23: Aktuelle KdrpergroRe der VLBWI — Frauen
Frauen, n=155 (13 FG 0. A))
Region
KorpergroRe Westdeutschland Ostdeutschland BRD gesamt
Anzlggl der in % Anzligl der in % Anzlilgl der in %
140-149 cm 3 4,3 2 2,3 5 3,2
150-159 cm 16 23,2 22 25,6 38 24,5
160-169 cm 34 49,3 39 45,3 73 47,1
170-179 cm 15 21,7 21 24,4 36 23,2
180-189 cm 1 1,4 2 2,3 3 1,9
Summe 69 100,0 86 100,0 155 100,0
Minimum 146 cm 148 cm 146 cm
Maximum 181 cm 180 cm 181 cm
Mittelwert 163,4 cm 164,3 cm 163,9cm
Tabelle 24: Aktuelle KorpergroRe aller weiblichen Friihgeborenen
162.6
Ost 164.4
164.3
160.2 OELBWI
West 164.5 BVLBWI
163.4 Ogesamt
160.9
gesamte BRD 164.5
‘ ‘ 163.9
158.0 160.0 162.0 164.0 166.0
KoérpergréfRe in cm

Abbildung 12: Durchschnittliche Korpergrofie aller weiblichen Frithgeborenen

61




3.4.2.2 Koérpergewicht

Die Auswertung des aktuellen Korpergewichts der Friihgeborenen erfolgte ebenfalls
nach Geschlecht getrennt. Zum besseren Uberblick wurden Gewichtseinteilungen in
zehn Kilogramm-Schritten vorgenommen. Eine genaue Aussage uber ein vorliegendes
Uber- oder Untergewicht kann aber erst nach Berechnung der BMI-Werte erfolgen
(siehe 3.4.2.3).

105 (85,4 %) Méanner gaben ihr aktuelles Korpergewicht an.

Durchschnittlich wiegen alle mé&nnlichen Teilnehmer 70,4 kg. Der leichteste Proband
wiegt 45 kg, der schwerste 129 kg. Die meisten Teilnehmer (60 %) liegen im mittleren
Gewichtsbereich zwischen 60 kg und 79 kg. Uber 100 kg wiegen aufer dem oben
genannten Probanden mit 129 kg noch zwei weitere Teilnehmer mit 105 kg und 100 kg.
Unter 50 kg wiegen insgesamt nur zwei Teilnehmer, die beide Zwillinge und
schwerbehindert sind (45 kg und 48 kg).

Zwischen den beiden Gewichtsgruppen ELBWI und VLBW!I gibt es keine grofien
Gewichtsunterschiede. Das durchschnittliche Gewicht differiert um 1,1 kg zugunsten
der ménnlichen VLBWI.

Westdeutsche Friihgeborene haben ein um 2,9 kg leichteres Durchschnittsgewicht. Der
schwerste westdeutsche Proband wiegt 95 kg, wéhrend es drei ostdeutsche Teilnehmer
mit einem Gewicht tber 100 kg gibt. Das niedrigste Gewicht aller Subgruppen ergibt
sich bei ostdeutschen ELBW!I, die mit durchschnittlich 63,5 kg deutlich weniger wiegen

als alle anderen Gruppen.
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ELBW!I - Méanner, n=16 (3FG 0. A)
Region
Korpergewicht Westdeutschland Ostdeutschland BRD gesamt
Anzahlder FG| in% | AnzahlderFG | in% | AnzahlderFG | in%
40-49 kg 0 0,0 0 0,0 0 0,0
50-59 kg 1 8,3 2 50,0 3 18,8
60-69 kg 4 33,3 1 25,0 5 31,3
70-79 kg 4 33,3 1 25,0 5 31,3
80-89 kg 2 16,7 0 0,0 2 12,5
90-99 kg 1 8,3 0 0,0 1 6,3
100-109 kg 0 0,0 0 0,0 0 0,0
110-119 kg 0 0,0 0 0,0 0 0,0
120-129 kg 0 0,0 0 0,0 0 0,0
Summe 12 100,0 4 100,0 16 100,0
Minimum 55 kg 55 kg 55 kg
Maximum 95 kg 71 kg 95 kg
Mittelwert 71,5 kg 63,5 kg 69,5 kg
Tabelle 25: Aktuelles Kdrpergewicht der ELBWI - Méanner
VLBWI - Ménner, n=89 (15 FG 0. A.)
Region
Kdérpergewicht Westdeutschland Ostdeutschland BRD gesamt
Anzahlder FG | in% | AnzahlderFG | in% | AnzahlderFG | in%
40-49 kg 2 5,1 0 0,0 2 2,2
50-59 kg 5 12,8 10 20,0 15 16,9
60-69 kg 14 35,9 11 22,0 25 28,1
70-79 kg 12 30,8 16 32,0 28 31,5
80-89 kg 4 10,3 9 18,0 13 14,6
90-99 kg 2 51 1 2,0 3 34
100-109 kg 0 0,0 2 4,0 2 2,2
110-119 kg 0 0,0 0 0,0 0 0,0
120-129 kg 0 0,0 1 2,0 1 1,1
Summe 39 100,0 50 100,0 89 100,0
Minimum 45 kg 52 kg 45 kg
Maximum 93 kg 129 kg 129 kg
Mittelwert 68,2 kg 72,5 kg 70,6 kg

Tabelle 26: Aktuelles Kérpergewicht der VLBW!I - Ménner
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Manner, n=105 (18 FG 0. A.)
Region
Korpergewicht Westdeutschland Ostdeutschland BRD gesamt
Anzahlder FG | in% Anzahl der FG in% | AnzahlderFG| in%
40-49 kg 2 3,9 0 0,0 2 19
50-59 kg 6 11,8 12 22,2 18 17,1
60-69 kg 18 35,3 12 22,2 30 28,6
70-79 kg 16 31,4 17 31,5 33 31,4
80-89 kg 6 11,8 9 16,7 15 14,3
90-99 kg 3 5,9 1 19 4 3,8
100-109 kg 0 0,0 2 3,7 2 1,9
110-119 kg 0 0,0 0 0,0 0 0,0
120-129 kg 0 0,0 1 1,9 1 1,0
Summe 51 100,0 54 100,0 105 100,0
Minimum 45 kg 52 kg 45 kg
Maximum 95 kg 129 kg 129 kg
Mittelwert 68,9 kg 71,8 kg 70,4 kg
Tabelle 27: Aktuelles Kérpergewicht aller mannlichen Frithgeborenen
|
63.5
Ost 72.5
71.8
| ‘ ‘ OELBWI
71.5
West 682 BVLBWI
‘ ‘ 8.9 Ogesamt
69.5
gesamte BRD 70.6
‘ ‘ ‘ 70.4
55.0 60.0 65.0 70.0 75.0

Kérpergewichtin kg

Abbildung 13: Durchschnittliches Korpergewicht aller mannlichen Friihgeborenen

154 (91,7 %) Frauen gaben ihr Gewicht an.

Es liegt ein durchschnittliches Gewicht aller Frauen von 59,0 kg vor. Die schwerste

Frau wiegt 115 kg, die leichteste 40 kg. Der groRte Anteil

liegt in einem

Gewichtsbereich zwischen 40 kg und 69 kg. Insgesamt wiegen drei (1,9 %)

Probandinnen tber 100 kg (115 kg (ELBW!I1), 110 kg und 108 kg (beide VLBWI)).
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Weibliche ELBWI wiegen im Schnitt 3,9 kg weniger als VLBWI (55,7 kg vs. 59,6 kg).
Es gibt insgesamt nur zwei weibliche ELBWI, die schwerer als 70 kg sind.

Zwischen west- und ostdeutschen Teilnehmerinnen gibt es entsprechend der Ergebnisse
der Manner nur einen geringen Gewichtsunterschied von 0,6 kg zugunsten der
ostdeutschen Probandinnen.

Die leichteste Subgruppe ist die der westdeutschen ELBWI (52,9 kg), die damit etwa 10
kg leichter als die weibliche ostdeutsche ELBWI-Gruppe mit 63 kg ist. Zwischen den
weiblichen VLBWI-Gruppen beider Regionen existieren analog zu den Mannern nur

geringe Gewichtsdifferenzen.

ELBWI - Frauen, n=25 (6 FG 0. A)
Region
Korpergewicht Westdeutschland Ostdeutschland BRD gesamt
Anzahl der FG| in% | Anzahl der FG in% |Anzahl der FG in %
40-49 kg 8 44,4 1 14,3 9 36,0
50-59 kg 7 38,9 4 57,1 11 44,0
60-69 kg 2 11,1 1 14,3 3 12,0
70-79 kg 1 5,6 0 0,0 1 4,0
80-89 kg 0 0,0 0 0,0 0 0,0
90-99 kg 0 0,0 0 0,0 0 0,0
100-109 kg 0 0,0 0 0,0 0 0,0
110-119 kg 0 0,0 1 14,3 1 4,0
120-129 kg 0 0,0 0 0,0 0 0,0
Summe 18 100,0 7 100,0 25 100,0
Minimum 40 kg 49 kg 40 kg
Maximum 78 kg 115 kg 115 kg
Mittelwert 52,9 kg 63 kg 55,7 kg

Tabelle 28: Aktuelles Kdrpergewicht der ELBWI — Frauen

65



VLBWI - Frauen, n=129 (8 FG 0. A.)
Region
Korpergewicht Westdeutschland Ostdeutschland BRD gesamt
Anzahlder FG | in% Anzahlder FG | in% Anzahl der FG in %
40-49 kg 9 17,6 14 17,9 23 17,8
50-59 kg 19 37,3 33 42,3 52 40,3
60-69 kg 14 27,5 22 28,2 36 27,9
70-79 kg 2 3,9 3 3,8 5 3,9
80-89 kg 4 7,8 2 2,6 6 4,7
90-99 kg 2 39 3 3,8 5 3,9
100-109 kg 1 2,0 0 0,0 1 0,8
110-119 kg 0 0,0 1 13 1 0,8
120-129 kg 0 0,0 0 0,0 0 0,0
Summe 51 100,0 78 100,0 129 100,0
Minimum 40 kg 40 kg 40 kg
Maximum 108 kg 110 kg 110 kg
Mittelwert 60,7 kg 58,9 kg 59,6 kg
Tabelle 29: Aktuelles Kérpergewicht der VLBWI - Frauen
Frauen, n=154 (14 FG 0. A))
Region
Kdérpergewicht Westdeutschland Ostdeutschland BRD gesamt
Anzahlder FG| in% | AnzahlderFG| in% | Anzahl der FG in %
40-49 kg 17 24,6 15 17,6 32 20,8
50-59 kg 26 37,7 37 43,5 63 40,9
60-69 kg 16 23,2 23 27,1 39 25,3
70-79 kg 3 4,3 3 3,5 6 3.9
80-89 kg 4 5,8 2 2,4 6 3.9
90-99 kg 2 2,9 3 3,5 5 3,2
100-109 kg 1 1.4 0 0,0 1 0,6
110-119 kg 0 0,0 2 2,4 2 1,3
120-129 kg 0 0,0 0 0,0 0 0,0
Summe 69 100,0 85 100,0 154 100,0
Minimum 40 kg 40 kg 40 kg
Maximum 108 kg 115 kg 115 kg
Mittelwert 58,6 kg 59,2 kg 59,0 kg

Tabelle 30: Aktuelles Kdrpergewicht aller weiblichen Friihgeborenen
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Abbildung 14: Durchschnittliches Korpergewicht aller weiblichen Friihgeborenen

3.4.2.3 BMI (Body Mass Index)

Um eine genaue Aussage daruber zu erhalten, ob die Frihgeborenen normalgewichtig
sind oder an Uber- bzw. Untergewicht leiden, wurde der BMI in Abhangigkeit von
GroRe und Gewicht folgendermafen berechnet:

Kdorpergewicht in kg / KorpergrofRe in m?

Die Angaben von 105 (85,4 %) Mannern wurden ausgewertet.

Der durchschnittliche BMI aller mannlichen Teilnehmer liegt mit 22,7 im
Normalbereich. Der niedrigste BMI ist 16,6, der héchste 33,1. 11 (10,5 %) Probanden
sind untergewichtig, davon sind zwei Probanden ,miBig untergewichtig’ (BMI 16,6 und
16,9), neun haben einen BMI zwischen 17,0 und 18,49 und sind somit per definitionem
,leicht untergewichtig’. Starkes Untergewicht hat niemand (BMI <16,0). 20 (19,0 %)
Ménner sind Ubergewichtig (BMI 25,0 bis 29,9), 4 (3,8 %) haben eine Adipositas Grad |
(BMI 30,0 bis 34,9). 2/3 aller Teilnehmer (66,6 %) sind normalgewichtig.

Mannliche ELBWI sind insgesamt seltener untergewichtig als VLBWI: Nur 6,3 % (1
Proband) ist mit einem BMI von 17,8 leicht untergewichtig, wéhrend 11,2 % der
VLBWI an Untergewicht leiden. Somit ergibt sich ein etwas hoherer mittlerer BMI in
der Gruppe der ELBWI (23,3) im Vergleich zur Gruppe der VLBWI (22,6).
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Zwischen ménnlichen west- und ostdeutschen Teilnehmern unterscheidet sich der BMI
insgesamt nur gering (22,5 in West- vs. 23,0 in Ostdeutschland). 5,6 % der ostdeutschen
Probanden haben eine Adipositas Grad |, wahrend nur 2 % der westdeutschen
Teilnehmer adipos sind. In den Bereichen Normalgewicht und Untergewicht finden sich
in beiden Regionen ahnliche Werte.

Insgesamt finden sich sowohl bei ELBWI, als auch bei VLBW!I beider Regionen BMI
Werte im Normalbereich. Den niedrigsten BMI haben entsprechend dem geringsten
Korpergewicht ostdeutsche ELBWI mit 21,6, den héchsten BMI westdeutsche ELBWI
mit 23,9.

ELBWI - Manner, n=16 (3 FG 0. A.)

Region
BMI Westdeutschland Ostdeutschland BRD gesamt
Anzahlder FG | in% | Anzahlder FG | in% | Anzahlder FG | in %
<18,5 0 0,0 1 25,0 1 6,3
18,5-19,9 1 8,3 1 25,0 2 12,5
20-24,9 7 58,3 2 50,0 9 56,3
25-29,9 3 25,0 0 0,0 3 18,8
>30 1 8,3 0 0,0 1 6,3
Summe 12 100,0 4 100,0 16 100,0
Minimum 18,9 17,8 17,8
Maximum 31,0 24,7 31,0
Mittelwert 23,9 21,6 23,3
Tabelle 31: Aktueller BMI der ELBWI — Manner
VLBWI - Méanner, n=89 (15 FG 0. A.)
Region
BMI Westdeutschland Ostdeutschland BRD gesamt
Anzahl der FG in % Anzahl der FG in% | Anzahlder FG| in%
<18,5 5 12,8 5 10,0 10 11,2
18,5-19,9 4 10,3 6 12,0 10 11,2
20-24,9 22 56,4 27 54,0 49 55,1
25-29,9 8 20,5 9 18,0 17 19,1
>30 0 0,0 3 6,0 3 3,4
Summe 39 100,0 50 100,0 89 100,0
Minimum 16,6 18,0 16,6
Maximum 29,4 33,1 33,1
Mittelwert 22,1 23,1 22,6

Tabelle 32: Aktueller BMI der VLBWI — Manner
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Manner, n=105 (18 FG 0. A.)

Region
BMI Westdeutschland Ostdeutschland BRD gesamt
Anzahl der FG | in% | AnzahlderFG | in% | AnzahlderFG| in%
<18,5 5 9,8 6 11,1 11 10,5
18,5-19,9 5 9,8 7 13,0 12 11,4
20-24,9 29 56,9 29 53,7 58 55,2
25-29,9 11 21,6 9 16,7 20 19,0
>30 1 2,0 3 5,6 4 3,8
Summe 51 100,0 54 100,0 105 100,0
Minimum 16,6 17,8 16,6
Maximum 31,0 33,1 33,1
Mittelwert 22,5 23,0 22,7
Tabelle 33: Aktueller BMI aller ménnlichen Friihgeborenen
21.6
Ost 23.1
23.0
| | | 939 OELBWI
West 22.1 BVLBWI
| ‘ ‘ 22.p Ogesamt
— ] 233
gesamte BRD 22.6
‘ ‘ 2R.7
20.0 21.0 22.0 23.0 24.0 25.0

durchschnittlicher BMI

Abbildung 15: Durchschnittlicher BMI aller méannlichen Friihgeborenen

Die Angaben von 154 (91,7 %) Frauen wurden ausgewertet.

Der BMI aller Teilnehmerinnen liegt mit 21,8 in der Mitte des Normbereichs. Die BMI-

Spannweite ist allerdings groRer als bei den Ménnern: 15,8 ist der niedrigste BMI, 40,8

der hochste.

23 (14,9 %) Probandinnen sind insgesamt untergewichtig, davon hat eine Probandin

(0,6 %) mit einem BMI von 15,8 starkes Untergewicht, sechs Probandinnen (3,9 %)

haben maRiges Untergewicht (BMI 16,0 bis 16,9) und 16 (10,4 %) sind leicht

untergewichtig (BMI 17,0 bis 18,49). 70,8 % haben Normalgewicht, 9,1 % sind

ubergewichtig und weitere 5,2 % adip6s — davon leidet eine Probandin (0,6 %) mit
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einem BMI (ber 40 an einer Adipositas Grad Ill, zwei Frauen (1,2 %) haben eine
Adipositas Grad Il mit Werten zwischen 35,0 und 39,9 und die restlichen finf eine
Adipositas Grad I.

ELBWI sind im Schnitt mit einem BMI von 21,5 etwas leichter als VLBWI mit einem
BMI von 21,9.

West- und ostdeutsche Frauen erreichen jeweils den gleichen BMI von 21,8. Den
niedrigsten BMI haben weibliche westdeutsche ELBWI mit 20,6, den héchsten BMI
ostdeutsche ELBWI mit 23,7.

ELBW!I - Frauen, n=25 (6 FG 0. A.)

Region
BMI Westdeutschland Ostdeutschland BRD gesamt
Anzahlder FG | in% | AnzahlderFG| in% |Anzahlder FG| in%
<18,5 3 16,7 1 14,3 4 16,0
18,5-19,9 7 38,9 0 0,0 7 28,0
20-24,9 6 33,3 5 71,4 11 44,0
25-29,9 2 11,1 0 0,0 2 8,0
>30 0 0,0 1 14,3 1 4,0
Summe 18 100,0 7 100,0 25 100,0
Minimum 15,8 17,4 15,8
Maximum 28,7 40,8 40,8
Mittelwert 20,6 23,7 21,5

Tabelle 34 : Aktueller BMI der ELBWI - Frauen

VLBWI - Frauen, n=129 (8 FG 0. A))
Region
BMI Westdeutschland Ostdeutschland BRD gesamt
Anzahl der FG| in% | AnzahlderFG | in% | Anzahlder FG| in%
<18,5 4 7,8 15 19,2 19 14,7
18,5-19,9 14 27,5 17 21,8 31 24,0
20-24,9 24 47,1 36 46,2 60 46,5
25-29,9 6 11,8 6 7,7 12 9,3
>30 3 5,9 4 5,1 7 5,4
Summe 51 100,0 78 100,0 129 100,0
Minimum 17,1 16,5 16,5
Maximum 36,1 36,8 36,8
Mittelwert 22,3 21,7 21,9

Tabelle 35: Aktueller BMI der VLBW!I - Frauen
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Frauen, n=154 (14 FG 0. A)

Region
BMI Westdeutschland Ostdeutschland BRD gesamt
Anzahlder FG| in% | AnzahlderFG| in% | Anzahlder FG | in%
<18,5 7 10,1 16 18,8 23 14,9
18,5-19,9 21 30,4 17 20,0 38 24,7
20-24,9 30 43,5 41 48,2 71 46,1
25-29,9 8 11,6 6 71 14 9,1
>30 3 4,3 5 5,9 8 5,2
Summe 69 100,0 85 100,0 154 100,0
Minimum 15,8 16,5 15,8
Maximum 36,1 40,8 40,8
Mittelwert 21,8 21,8 21,8
Tabelle 36: Aktueller BMI aller weiblichen Friihgeborenen
| |
| 28.7
Ost 21.7
1.8
1 OELBWI
2016
West 22.3 BVLBWI
| ‘ ‘ 18 I:Igesamt
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Abbildung 16: Durchschnittlicher BMI aller weiblichen Friihgeborenen

3.4.3 Beziehungsstatus

267 (91,8 %) Friihgeborene machten Angaben zu ihrer Beziehung.

Anmerkung: Von einigen ledigen Probanden wurde keine weitere Differenzierung in die

beiden Unterkategorien ,feste Bezichung’ oder ,solo’ vorgenommen, daraus resultieren

zum Teil Summenwerte < 100 %.
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Nur drei Teilnehmer (1,1 %) sind verheiratet, alle anderen sind ledig. Geschieden ist
niemand. 37,8 % aller ledigen Probanden leben in einer festen Beziehung, 44,9 % sind
solo.

Vergleicht man die Daten zwischen ELBWI und VLBWI zeigen sich keine groRen
Unterschiede hinsichtlich der Hiufigkeitsangaben von ,feste Beziehung’ und ,solo’,
ebenso bei west- und ostdeutschen Friihgeborenen.

Lediglich in der Gruppe der westdeutschen ELBWI ist der Anteil derer, die nicht in

einer Beziehung leben, hoher als in den anderen Gruppen (58,6 % solo, 24,1 % feste

Beziehung).
Beziehung
n=267 West Ost
(24 FG 0.A)
ELBWI VLBWI gesamt ELBWI VLBWI gesamt
n |in% n in % n in% | n in % n in % n in %
verheiratet 1| 34 0 0,0 1 0,8 1 9,1 1 0,7 2 1,3
ledig 28 | 96,6 | 91 |100,0| 119 (99,2 | 10 | 90,9 | 135 | 99,3 | 145 98,7
Summe 29 |100,0f 91 |100,0| 120 {100,0| 11 | 100,0 | 136 |100,0 | 147 | 100,0
a) Beziehung 7 |241| 38 | 416 | 45 [ 375 | 7 63,6 49 | 36,0 56 38,1
b) solo 17 | 58,6 | 38 | 41,6 55 | 458 | 2 18,2 63 | 46,3 65 442

Tabelle 37: Beziehungsstatus der Frilhgeborenen West/Ost

Beziehung
n=267 BRD gesamt
(24 FGo.A)
ELBWI VLBWI gesamt
n in % n in % n in %
Verheiratet 2 5,0 1 0,4 3 1,1
Ledig 38 95,0 226 99,6 264 98,9
Summe 40 100,0 227 100,0 267 100,0
a) Beziehung 14 35,0 87 38,3 101 37,8
b) solo 19 47,5 101 44,5 120 44,9

Tabelle 38: Beziehungsstatus der Frilhgeborenen BRD gesamt
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3.4.4 Wohnsituation

Die Frage nach dem Wohnort der Frithgeborenen soll zeigen, ob sie selbststandig ihr
eigenes Leben fihren und zum Beispiel mit ihren Partnern zusammen leben, oder ob sie

noch zuhause bei ihren Eltern wohnen.
Nur funf Teilnehmer (1,7 %) machten bei der Frage keine Angaben.

Anmerkung: Von einigen Probanden, die bereits ausgezogen sind, wurde keine weitere
Differenzierung in die verschiedenen Unterkategorien a) bis d) vorgenommen, daraus
resultieren zum Teil unterschiedliche Summenwerte in der folgenden Tabelle. Die
Prozentangaben aus den Unterkategorien a) bis d) beziehen sich auf den Teil der

Frihgeborenen, der nicht mehr zuhause wohnt.

Insgesamt leben noch 60,1 % der Probanden zuhause bei den Eltern, 39,9 % sind bereits
ausgezogen. Von diesen wohnt knapp die Halfte (49,1 %) alleine, 21,9 % wohnen bei
ihren Partnern, 6,1 % leben in einem Wohnheim fur Behinderte und 7 % an sonstigen
Wohnorten wie z.B. GroReltern, WG etc.

Hinsichtlich der Wohnsituation von ELBWI und VLBWI gibt es folgende
Unterschiede: 76 % der ELBWI wohnen noch zuhause, aber nur 56,8 % der VLBWI.
Vom restlichen Anteil, der bereits ausgezogen ist, wohnt 1/3 aus der Gruppe der
ELBW!I alleine, aus der VLBWI-Gruppe aber immerhin 51 %. Ein ahnlich hoher Anteil
aus beiden Gruppen wohnt bei Freund/Freundin (25 % ELBWI, 21,6 % VLBWI),
deutlich mehr ELBW!I leben jedoch in einem Behindertenwohnheim (25 % ELBW!I vs.
3,9 % VLBWI).

Westdeutsche Frihgeborene leben h&ufiger bei den Eltern (72,3 % West vs. 48,3 %
Ost), ostdeutsche Probanden h&ufiger alleine oder bei Freund/Freundin. 12,8 % (5) der
ausgezogenen westdeutschen Teilnehmer wohnen in Behindertenheimen, aber nur 2,7
% (2) der ostdeutschen.

Zusammengefasst sind es wiederum hauptsachlich westdeutsche ELBWI, die zu einem
grofRen Teil noch zuhause wohnen (84,6 %) im Gegensatz zu ostdeutschen ELBWI
(45,5 %). Kein einziger westdeutscher ELBWI wohnt bei Freund/Freundin. Der geringe

Anteil, der nicht zuhause lebt, wohnt entweder alleine oder in einem
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Behindertenwohnheim. Deutlich mehr ostdeutsche ELBWI wohnen entsprechend des
hoheren Anteils an Beziehungen auch bei ihrem Partner.

Wohnort West Ost
n=286 ELBWI VLBWI gesamt ELBWI VLBWI gesamt
(GFGo.A) n{ in% n in % n in% | n| in% n in % n in %
bei Eltern 33| 846 | 69 | 67,6 |102| 723 |5| 455 | 65 | 485 | 70 | 483
nicht bei Eltern | 6 | 154 | 33 | 324 | 39 | 27,7 | 6| 545 | 69 | 515 | 75 | 51,7
Summe 39| 100,0 | 102 | 100,0 | 141 | 100,0 |11| 100,0 | 134 | 100,0 | 145 | 100,0
a) alleine 3| 500 | 15 | 455 | 18 | 46,2 | 1| 16,7 | 37 | 53,6 | 38 | 50,7
b) Freund(in) | 0| 0,0 8 24,2 8 205 | 3| 50,0 | 14 | 20,3 | 17 | 22,7
c) Behind.wohnh.| 2 | 33,3 3 91 5 128 | 1| 16,7 1 1,4 2 2,7
d) sonstiges 1| 16,7 1 3,0 2 51 11| 16,7 5 7,2 6 8,0
Tabelle 39: Wohnsituation der Frithgeborenen West/Ost
Woh : BRD gesamt
onnor
n=286 (5 FG 0.A.) ELBWI_ VLBWI_ gesamt-
n in % n in% n in %
bei Eltern 38 76,0 134 56,8 172 60,1
nicht bei Eltern 12 24,0 102 43,2 114 39,9
Summe 50 100,0 236 100,0 286 100,0
a) alleine 4 33,3 52 51,0 56 49,1
b) Freund(in) 3 25,0 22 21,6 25 21,9
¢) Behind.wohnh. 3 25,0 4 3,9 7 6,1
d) sonstiges 2 16,7 6 59 8 7,0
Tabelle 40: Wohnsituation der Frilhgeborenen BRD gesamt
90.0 T
80.0 1 =
70.0 1 ]
60.0 1 :
< 50.0 Obei Eltern
40.0 17 B nicht bei Eltern
30.0 1
20.0 {1
10.0 H
0.0 +
= = | E = | = E
5 & 8 5 & 8
— = @ — - I
1] > o i > ()]
West BRD gesamt

Abbildung 17: Wohnort der Friihgeborenen
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3.4.5 Geschwister der Friihgeborenen

Ein Proband machte keine Angabe zu seinen Geschwistern. Eine getrennte Analyse
nach Bridern und Schwestern wurde nicht durchgefuhrt.

Die Angaben zu weiteren frihgeborenen Geschwistern beziehen sich auf alle Kinder,
die mehr als vier Wochen zu friih geboren wurden, nicht nur auf solche, die ebenfalls

weniger als 1500 Gramm bei Geburt wogen.

73,8 % der Fruhgeborenen geben an, weitere Geschwister zu haben. 26,2 % sind
Einzelkinder. 31 % der Probanden haben Geschwister, die ebenfalls Friihgeborene sind.
Die durchschnittliche Geschwisteranzahl betrdgt 1,7. Bezogen auf alle 290
Frihgeborenen betrdgt die durchschnittliche Geschwisteranzahl 1,2. Unter den
insgesamt 361 weiteren Geschwistern befinden sich 114 Friihgeborene (31,6 %).

Die Analyse der Geschwister von west- und ostdeutschen Probanden ergibt folgende
Unterschiede: Ostdeutsche Teilnehmer haben sowohl haufiger (80,1 % Ost vs. 67,4 %
West), als auch mehr Geschwister als westdeutsche Probanden (durchschnittliche
Geschwisteranzahl 1,8/Ost vs. 1,5/West). Bezogen auf alle Teilnehmer der jeweiligen
Region besitzen westdeutsche Friihgeborene (Einzelkinder und Nicht-Einzelkinder) im
Schnitt ein weiteres Geschwisterchen, ostdeutsche Probanden 1,5 weitere Geschwister.
Das Vorkommen von weiteren friihgeborenen Geschwistern ist in beiden Regionen
ahnlich hoch (31,3 % West vs. 30,8 % Ost), ebenso bezogen auf die absolute Anzahl an
weiteren friihgeborenen Kindern (32,9 % West vs. 30,7 % Ost).

Studienteilnehmer mit mehreren frihgeborenen Geschwistern: Insgesamt gibt es einen
Probanden aus Dresden, der funf Schwestern hat, die alle Frihgeborene sind. 20
Teilnehmer haben jeweils zwei weitere frilhgeborene Geschwister, alle restlichen
Teilnehmer mit weiteren Frihgeborenen in der Familie besitzen jeweils ein

friihgeborenes Geschwisterkind.
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Geschwister West Ost BRD gesamt
n in % n in % n in %
Geschwister 97 67,4 117 80,1 214 73,8
friihgeborene Geschwister 45 31,3 45 30,8 90 31,0
keine Geschwister 47 32,6 29 19,9 76 26,2
Summe 144 100,0 146 100,0 290 100,0
Anzahl der Geschwister
insgesamt 149 100,0 212 100,0 361 100,0
davon aF)squte Anzahl an 49 32.9 65 307 114 316
Frihgeborenen
durchschnittliche weitere
Geschwisteranzahl 15 18 L7
bezogen auf alle Probanden 1,0 15 1,2

Tabelle 41: Geschwister der Friihgeborenen

keine
Geschwister
| OBRD
Friihgeborene
Geschwister WOst
| OWest
Geschwister
! ! !

0.0 20.0 40.0 60.0 80.0 100.0
%

Abbildung 18: Geschwister der Frihgeborenen

3.4.6 Eigene Kinder der Frihgeborenen

Von den insgesamt 291 Teilnehmern haben sieben eigene Kinder (2,4 %).

Zwei mannliche Probanden (1 ELBWI aus Westdeutschland, 1 VLBWI aus
Ostdeutschland) haben jeweils einen eigenen Sohn. Zum Zeitpunkt der Geburt waren
sie 20 Jahre und 23 Jahre alt. Der Sohn des Probanden mit dem Geburtsgewicht unter

1000 g ist auch frihgeboren.
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Finf weibliche Frihgeborene (1 ELBWI und 3 VLBWI aus Ostdeutschland, 1 VLBWI
aus Westdeutschland) haben ebenfalls jeweils ein eigenes Kind (3 Tdchter, 2 Stéhne).
Davon ist keines zu frih geboren. Zum Zeitpunkt der Geburt waren sie 18, 22 (3x) und
24 Jahre alt.

Die Frage nach Fehl- oder Totgeburten wurde lediglich von 73 der 168
Teilnehmerinnen beantwortet (43,5 %). Dabei ist nicht klar, ob die Probandinnen die
Frage nicht beantworten wollten oder sie einfach tbersprungen haben ohne bei der
Frage explizit ,nein’ anzukreuzen.

Zwei der 73 Frauen (2,7 %) beantworten die Frage mit ,ja’. Eine VLBWI-Probandin
aus Westdeutschland hat im Alter von 16 und 18 Jahren jeweils eine Fehlgeburt gehabt,

ebenso eine VLBWI-Probandin aus Ostdeutschland (keine Altersangabe).
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3.5 Analyse des Fragebogenteils ,Gesundheitszustand®

Nach Durchsicht aller Fragebdgen konnten insgesamt 25 (8,6 %) Probanden mit
schwerer korperlicher und / oder geistiger Behinderung ermittelt werden. Frihgeborene
mit leichten korperlichen oder geistigen Einschrankungen sind hier nicht einberechnet.
Auf die einzelnen Subgruppen bezogen heilit dies:

e ELBWI: 9 (18 %), VLBWI: 16 (6,6 %)

e West: 17 (11,8 %), Ost: 8 (5,4 %)

e West-ELBWI: 9 (23,1 %), Ost-ELBWI: 0 (0 %), West-VLBWI: 8 (7,6 %), Ost-

VLBWI: 8 (5,9 %)
e Manner: 12 (9,8 %), Frauen: 13 (7,7 %)

3.5.1 Unterstutzung in der Alltagsbewéltigung

Diese Frage beschaftigt sich damit, ob die Friuhgeborenen fahig sind, ihren Alltag
alleine zu bewaltigen oder aber auf eine Unterstiitzung durch andere Personen wie
Partner, Eltern, GroReltern oder einen Pflegedienst angewiesen sind. Als Ursache
kommen korperliche, geistige oder psychische Einschrankungen und Behinderungen in
Frage.

24 (8,3 %) Fruhgeborene machten hierzu keine Angaben.

Erfreulich ist, dass insgesamt 86,5 % der Probanden keinerlei Unterstitzung im Alltag
bendtigen. Hier ist der Anteil in der Gruppe der VLBWI mit 88,1 % hoher als in der
Gruppe der ELBWI mit 78 %. Somit benétigen ELBWI insgesamt fast doppelt so
hé&ufig Hilfe im Alltag (22 % ELBW!I vs. 11,9 % VLBWI).

Der Vergleich von Teilnehmern aus Ost- und Westdeutschland zeigt bessere Ergebnisse
auf ostdeutscher Seite. Hier bendtigen insgesamt sogar 91,1 % der Probanden keinerlei
Unterstutzung (81 % der westdeutschen Probanden). Der regionale Vergleich der beiden
Gewichtsgruppen zeigt auf westdeutscher Seite einen deutlicheren Unterschied
zwischen ELBWI und VLBWI als auf ostdeutscher: 26,7 % der westdeutschen ELBWI
sind auf Unterstiitzung angewiesen, aber nur 16,5 % der westdeutschen VLBWI. Bei
ostdeutschen Probanden findet sich interessanterweise fast kein Unterschied zwischen
ELBWI mit 9,1 % und VLBWI mit 8,9 %. Insgesamt missen westdeutsche ELBW!I
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also fast dreimal so hdufig unterstiitzt werden wie ostdeutsche ELBWI, westdeutsche
VLBWI nur knapp doppelt so haufig im Vergleich zu ostdeutschen VLBWI.

Unterstitzung .
. Region
im Alltag
West Ost BRD gesamt
ELBWI, Anzahl der FG in % Anzahl der FG in % Anzahl der FG in %
n=41(9 FG 0. A.)
ja 8 26,7 1 9,1 9 22,0
nein 22 73,3 10 90,9 32 78,0
Summe aller FG 30 100,0 11 100,0 41 100,0
VLBWI,
n=226
(15FGo0.A)
ja 15 16,5 12 8,9 27 11,9
nein 76 83,5 123 91,1 199 88,1
Summe aller FG 91 100,0 135 100,0 226 100,0
ELBWI +
VLBWI, n=267
(24FGo. A)
ja 23 19,0 13 8,9 36 13,5
nein 98 81,0 133 91,1 231 86,5
Summe aller FG 121 100,0 146 100,0 267 100,0

Tabelle 42: Unterstutzung der Fruhgeborenen in der Alltagsbewaltigung
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West Ost BRD gesamt

Abbildung 19: Unterstlitzung der Frilhgeborenen in der Alltagsbewaltigung
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3.5.2 Korperliche Einschrankung in der Freizeit im Vergleich zu Gleichaltrigen

Hier konnten die Probanden angeben, ob sie sich im Vergleich mit Anderen als
korperlich eingeschréankter empfinden, wobei zwischen leichter und starker

Einschrankung unterschieden werden konnte.

23 (7,9 %) Fruhgeborene machten keine Angabe.

Auch hier geben 81,7 % der Frihgeborenen an, kdrperlich nicht eingeschréankt zu sein.
14,9 % berichten iiber leichte korperliche Defizite und nur 3,4 % halten sich fiir ,stark
eingeschrinkt®.

Die Ergebnisse von ELBWI und VLBWI zeigen deutliche Unterschiede. Wahrend 84,1
% der VLBWI keine korperlichen Einschrankungen aufweisen, sind es in der ELBWI-
Gruppe nur 68,3 %. Auch der prozentuale Anteil an leichter (22 % vs. 13,7 %) und
starker korperlicher Einschrankung (9,8 % vs. 2,2 %) ist bei den ELBW!I groRer als bei
den VLBWI.

Auch der regionale Vergleich zeigt grofle Unterschiede: Wéhrend sich von den
ostdeutschen Friihgeborenen 85,7 % als korperlich genauso leistungsfahig wie
Gleichaltrige ansehen, sind es von den westdeutschen nur 76,9 %. Die meisten
Probanden besitzen leichte Einschrankungen, die aber auf westdeutscher Seite haufiger
auftreten (17,4 % vs. 12,9 %). Ein noch groRerer Unterschied zeigt sich bei starker
korperlicher Behinderung, die mehr als viermal so haufig auf westdeutscher Seite
vorkommt (5,8 % vs. 1,4 %).

Der Vergleich der beiden ELBWI-Gruppen zeigt, dass ein Grofdteil der ostdeutschen
Teilnehmer eine normale korperliche Entwicklung ohne Einschrankungen aufweist
(81,8 % Ost-ELBWI vs. 63,3 % West-ELBWI). Interessant ist auch hier, dass keiner der
elf ostdeutschen Probanden eine starke kdrperliche Behinderung besitzt, wahrend 13,3
% der westdeutschen Teilnehmer eine solche angeben.
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Kdérperliche Region
Einschrankung
West Ost BRD gesamt
ELBWI, Anzahl der in % Anzahl der in % Anzahl der in %
n=41 (9 FGo.A) FG FG FG
nicht eingeschrénkt 19 63,3 9 81,8 28 68,3
eingeschrankt 7 23,3 2 18,2 9 22,0
stark eingeschrankt 4 13,3 0 0,0 4 9,8
Summe aller FG 30 100,0 11 100,0 41 100,0
VLBWI,
n=227 (14 FGo. A)
nicht eingeschrénkt 74 81,3 117 86,0 191 84,1
eingeschrankt 14 15,4 17 12,5 31 13,7
stark eingeschrénkt 3 3,3 2 15 5 2,2
Summe aller FG 91 100,0 136 100,0 227 100,0
ELBWI + VLBWI,
n=268 (23 FG 0. A.)
nicht eingeschrénkt 93 76,9 126 85,7 219 81,7
eingeschrankt 21 17,4 19 12,9 40 14,9
stark eingeschrénkt 7 58 2 14 9 34
Summe aller FG 121 100,0 147 100,0 268 100,0

Tabelle 43: Korperliche Einschrankung der Friihgeborenen im Vergleich zu Gleichaltrigen
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35.0 A
30.0 A
250 - Bkorperlich stark
. eingeschrankt
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15.0 1 Okorperlich eingeschrankt
10.0 1
5.0 1
0.0 L
S| S| E = 2| E =2 E
m | o S | m | m S | m | m <
— - a — | a | | a
West Ost BRD gesamt

Abbildung 20: Leichte und starke korperliche Einschrankung der Probanden
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3.5.3 Zusammenhang der Ergebnisse zwischen Unterstiitzung im Alltag und
korperlicher Einschrankung

Erfreulich ist, dass 21 Frihgeborene mit leichter kérperlicher Einschrdnkung angeben,
im Alltag nicht auf Unterstlitzung angewiesen zu sein, darunter auch fiinf ELBWI.
Umgekehrt geben neun Fruhgeborene an, bei denen keine korperliche Einschrankung
vorhanden ist, Unterstltzung im Alltag zu bendtigen. Grinde hierfiir sind zum einen
psychischer Natur (Angsterkrankung, Zwangsverhalten etc.). Bei anderen Teilnehmern
ist die Ursache nicht ersichtlich, einige von ihnen besuchten allerdings ehemals eine
Forderschule.

3.5.4 Hobbies / Interessen

Sowohl im Hinblick auf die Lebensqualitat als auch die korperliche Einschrankung der
Frihgeborenen wurde die Frage nach der Ausiibung verschiedener Hobbies gestellt. 26
(8,9 %) Probanden machten zu dieser Frage keine Angaben. Es waren
Mehrfachnennungen mdglich.
Zum besseren Vergleich der einzelnen Interessensgebiete wurden die Hobbies in
verschiedenen Bereichen zusammengefasst wie sportlicher Bereich, musikalischer
Bereich (hierzu zéhlt ,singen’ und ,Instrument spielen’), geistiger Bereich (Biicher
lesen), sozialer Bereich (Freunde treffen, Partys) — alle anderen Arten von Hobbies
wurden als ,sonstiges’ zusammengefasst.
Die Zahlenwerte der Tabelle entsprechen der durchschnittlichen Anzahl der Nennungen
im jeweiligen Bereich und wurden folgendermafen berechnet:

Summe der Nennungen der einzelnen Hobbies / Gesamtmenge an Friihgeborenen der

entsprechenden Gruppe x 100

Aufgrund der unterschiedlichen Anzahl an Hobbies in den einzelnen Bereichen, lassen
sich fur die einzelnen Gruppen immer nur die Ergebnisse innerhalb desselben Bereiches

vergleichen.
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Insgesamt betreiben die Frihgeborenen sehr gerne Sport. Zusétzlich zu den in der
Tabelle genannten Sportarten wurden noch viele andere genannt. Das sportliche
Interesse ist bei den VLBWI-Friihgeborenen etwas hoher als bei den ELBWI, allerdings
ist der Unterschied nicht groB. Allerdings sieht man einen deutlichen Unterschied
zwischen west- und ostdeutschen ELBWI. Die niedrigeren Werte bei westdeutschen
ELBWI entsprechen der hoheren Anzahl an korperlichen Behinderungen in dieser
Gruppe. Die hochste Punktzahl und somit das grofte sportliche Interesse findet sich bei
ostdeutschen ELBWI.

Ebenfalls gehen die Frihgeborenen sehr gerne auf Partys und treffen Freunde (sozialer
Bereich). Auch in diesem Bereich werden nur etwas niedrigere Werte bei ELBWI-
Frihgeborenen gefunden, wobei wiederum westdeutsche ELBWI den niedrigsten Wert
und die groRte Differenz zu ostdeutschen ELBWI haben. Der héchste Wert zeigt sich
bei westdeutschen VLBWI.

Die Analyse des geistigen Bereiches zeigt ein groReres Interesse an Buchern bei
westdeutschen Probanden. Hier erzielen westdeutsche ELBW!I die hochste Punktzahl,
den niedrigsten Wert ostdeutsche VLBWI.

Auch im musikalischen Bereich zeigt sich in allen Gruppen ein stérkeres Interesse bei
westdeutschen Friihgeborenen. Hier wird der héchste Wert bei westdeutschen VLBWI
erreicht, der niedrigste Wert bei ostdeutschen VLBWI.

Zusétzlich zu den bereits genannten Bereichen werden zahlreiche sonstige Hobbies wie
zum Beispiel Politik, PC-Spiele oder Motorrad fahren genannt. Westdeutsche ELBWI

geben am wenigsten zusétzliche Hobbies an, ostdeutsche ELBWI1 am meisten.
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Hobbies
n=265 (26 FG 0.A.)

ELBWI

VLBWI

ELBWI + VLBWI

West| Ost |gesamt

West | Ost |gesamt

West| Ost |gesamt

sportlicher Bereich

Tanzen

Rad fahren

Schwimmen

Joggen

113,3| 172,7 | 129,3

Tennis

FuBball

128,9 | 144,8 | 138,44

125,0 | 146,9 | 137,0

musikalischer Bereich

Singen

Instrument spielen

20,0 | 18,2 | 195

22,2 | 15,7 | 183

21,7 | 159 19,1

geistiger Bereich

Buicher lesen

633] 455 | 585 | 556 | 425 | 478 [ 575 | 428 | 494

sozialer Bereich

Freunde treffen
uPartys 110,0| 127,3 | 114,6 |130,0 | 125,4 | 127,2 | 125,0| 1255 | 125,3
sonstiges 50,0 | 72,7 | 56,1 | 633 | 52,2 | 56,7 | 60,0 | 53,8 | 56,6
Tabelle 44: Hobbies der Probanden
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Abbildung 21: Regionale Verteilung der verschiedenen Interessensbereiche der
Friihgeborenen
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Abbildung 22: Interessensbereiche von ELBWI und VLBWI

Alle Fruhgeborenen haben unabhangig von korperlichen oder geistigen Defiziten
Hobbies angegeben. Nur ein westdeutsches Zwillingspaar aus der Gruppe der VLBWI
mit einer schweren Behinderung (Tetraspastik, Rollstuhlfahrer) hat die Fahigkeit zur

Ausiibung von Hobbies verneint.

3.5.5 Reisen

Ebenfalls im Hinblick auf die Lebensqualitidt der Friihgeborenen und auf eventuelle
Einschrankungen durch ihre korperliche oder geistige Konstitution wurde die Frage
nach den Reisegewohnheiten gestellt.

25 (8,6 %) Probanden haben diese Frage nicht beantwortet.

Die Auswertungen zeigen, dass insgesamt 78,6 % der Frihgeborenen regelmaRig in
Urlaub fahren. Der Vergleich der beiden Gewichtsgruppen ergibt nur etwas schlechtere
Werte fir ELBWI (79,6 % VLBWI vs. 73,2 % ELBWI).

Insgesamt zeigen sich im regionalen Vergleich dhnlich gute Daten, wobei die Differenz
lediglich 3 % zugunsten der westdeutschen Friihgeborenen betragt.
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Reisen Region
West Ost BRD gesamt
ELBWI, Anzahl der FG | in% | Anzahlder FG | in% | Anzahlder FG | in%
n=41 (9 FGo. A)
nie 9 30,0 2 18,2 11 26,8
1-2 x pro Jahr 14 46,7 9 81,8 23 56,1
mind. 3 x pro Jahr 7 23,3 0 0,0 7 17,1
Summe aller FG 30 100,0 11 100,0 41 100,0
VLBWI,
n=225 (16 FG 0. A)
nie 15 16,5 31 23,1 46 20,4
1-2 x pro Jahr 73 80,2 95 70,9 168 74,7
mind. 3 x pro Jahr 3 3,3 8 6,0 11 4,9
Summe aller FG 91 100,0 134 100,0 225 100,0
ELBWI + VLBWI,
n=266 (25 FG 0. A.)
nie 24 19,8 33 22,8 57 21,4
1-2 x pro Jahr 87 71,9 104 71,7 191 71,8
mind. 3 x pro Jahr 10 8,3 8 55 18 6,8
Summe aller FG 121 100,0 145 100,0 266 100,0
Tabelle 45: Reisegewohnheiten der Frilhgeborenen
Onie ®@1-2 x pro Jahr Omindestens 3 x pro Jahr
120.0
100.0 A
80.0 A
< 60.0 -
40.0 A
20.0 1
0.0
: 2 5 2 2 5 : 2 5
(%] (] (%]
| s & 3| & @ ¢
West Ost BRD gesamt

Abbildung 23: Reisegewohnheiten der Probanden
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3.5.6 Arztliche Behandlung und spezielle Erkrankungen innerhalb der letzten funf

Jahre

Um Aussagen Uber den Gesundheitszustand der Frihgeborenen zu erhalten, wurden
zum einen spezifische Erkrankungen wie Lungenentziindung, Asthma bronchiale,
Bronchitis und Krampfanfélle abgefragt. Auferdem konnten die Teilnehmer
eigenstandig angeben, ob und warum sie sich im Zeitraum der letzten finf Jahre in

arztlicher Behandlung befanden.

Alle Frihgeborenen machten bei dieser Frage Angaben.

Insgesamt geben 69,4 % an, innerhalb der letzten funf Jahre drztlich behandelt worden
zu sein, wobei ELBWI-Friihgeborene mit 84 % haufiger beim Arzt waren als VLBWI
mit 66,4 %.

Der regionale Vergleich zeigt sowohl insgesamt, als auch innerhalb der Subgruppen
einen selteneren Behandlungsbedarf bei ostdeutschen Friihgeborenen. Waéhrend
westdeutsche Teilnehmer zu 72,2 % einen Arzt aufsuchten, taten dies nur 66,7 % der

ostdeutschen Probanden.

Arztliche Redio
Behandlung g
West Ost BRD gesamt
ELBWI, Anzahl der FG in % Anzahl der FG in % Anzahl der FG in %
n=50 (0 FG 0. A)
ja 33 84,6 9 81,8 42 84,0
nein 6 15,4 2 18,2 8 16,0
Summe aller FG 39 100,0 11 100,0 50 100,0
VLBWI,
n=241(0 FG 0. A.)
ja 71 67,6 89 65,4 160 66,4
nein 34 32,4 47 34,6 81 33,6
Summe aller FG 105 100,0 136 100,0 241 100,0
ELBWI + VLBWI,
n=291
(0FGo.A)
ja 104 72,2 98 66,7 202 69,4
nein 40 27,8 49 33,3 89 30,6
Summe aller FG 144 100,0 147 100,0 291 100,0

Tabelle 46: Arztliche Behandlung innerhalb der letzten fiinf Jahre
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Abbildung 24: Arztliche Behandlung innerhalb der letzten fiinf Jahre

Grinde fir eine arztliche Behandlung und Haufigkeit spezieller Erkrankungen:

Aufgrund von Mehrfachnennungen ist die Summe der einzelnen Prozentwerte in der
Tabelle groRer als 100 %.

Insgesamt werden folgende Erkrankungen in absteigender Haufigkeit genannt: 29,2 %
Bronchitis, 13,7 % Erkrankungen des Bewegungsapparates, 7,9 % Herz-
Kreislauferkrankungen, 6,9 % psychische Erkrankungen, 6,5 % Allergien, 58 %
Asthma, 5,2 % Pneumonie, 4,5 % zerebrale Erkrankungen, 3,4 % Epilepsie, 2,4 %
Hypothyreose, 1,7 % atopische Dermatitis. Sonstige Erkrankungen, die in keinen der

oben genannten Bereiche fallen, haben mit 47,8 % den groRten Anteil.

Beispielhaft sollen einige Erkrankungen der verschiedenen Bereiche genannt werden:
Erkrankungen des Bewegungsapparates sind unter anderem Skoliose, SpitzfuB,
Huftdysplasie, Gelenk- und Rickenbeschwerden. Psychische bzw. psychiatrische
Erkrankungen sind Schizophrenie, Drogen- und Alkoholabhangigkeit, Depressionen,
ADHS, Panikerkrankungen, Zwangserkrankungen, Burn-Out-Syndrom, Soziophobie
und Borderline-Storung. Unter zerebralen Erkrankungen sind Zerebralparesen (Hemi-
und Tetraparesen), Hydrocephalus mit Shuntversorgung und Gleichgewichtsstérungen
zusammengefasst. In den Bereich Herz-Kreislauferkrankungen fallen besonders
arterielle Hypotonie, Hypertonie und Vitien.
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Die meisten Erkrankungen kommen h&ufiger bei ELBWI-Friihgeborenen vor, lediglich
Bronchitis und zerebrale Erkrankungen werden hier etwas Ofter von VLBWI genannt.
Bei einigen Erkrankungen wie Allergie, Herz-Kreislauferkrankungen und Pneumonie ist
der prozentuale Unterschied zwischen ELBWI und VLBWI nur sehr gering. Bei
Erkrankungen des Bewegungsapparates, psychiatrischen Erkrankungen, Asthma,
Epilepsie und Hypothyreose findet sich ein deutlich hoherer Anteil in der Gruppe der
ELBWI-Frihgeborenen.

Wahrend insgesamt bei ostdeutschen Frilhgeborenen etwas haufiger Allergie, atopische
Dermatitis, Herz-Kreislauferkrankungen und Pneumonie diagnostiziert wurden,
kommen  bei  westdeutschen  Teilnehmern  hdufiger  Erkrankungen  des
Bewegungsapparates, psychische Erkrankungen, zerebrale Erkrankungen, Asthma,
Bronchitis, Epilepsie, Hypothyreose und sonstige Erkrankungen vor. Hier werden zum
Teil deutlich hohere prozentuale Anteile als bei ostdeutschen Teilnehmern gefunden
zum Beispiel bei Epilepsie (49 % West vs. 2,0 % Ost). Erkrankungen des
Bewegungsapparates, psychische Erkrankungen und Asthma werden insgesamt etwa ein
Drittel haufiger auf westdeutscher Seite gefunden. Hypothyreose wird insgesamt sogar
sechsmal h&ufiger von westdeutschen Probanden angegeben (4,2 % West vs. 0,7 %
Ost). Auffallig ist auch das deutlich haufigere Auftreten von Asthma bei ostdeutschen
ELBWI (18,2 % ELBWI-Ost vs. 7,7 % ELBWI-West). Bei ostdeutschen VLBWI findet
sich die Erkrankung nur halb so haufig (3,7 % VLBWI-Ost vs. 6,7 % VLBWI-West).

Region
Erkrankungen Anzahl \é\ft . Anzahl de?St . Anzilr?ltt)jgresarht
ELBWI, n=50 (0 FG 0.A.) FG in % FG in % £G in %
Allergie 3 7,7 1 91 4 8,0
Erkr. d. Bewegungsapparates 9 23,1 1 91 10 20,0
psychiatrische Erkr. 5 12,8 1 9,1 6 12,0
zerebrale Erkr. 2 51 0 0,0 2 4,0
atopische Dermatitis 0 0,0 2 18,2 2 4,0
Herz-Kreislauf Erkr. 2 51 2 18,2 4 8,0
Pneumonie 2 51 1 9,1 3 6,0
Asthma 3 7,7 2 18,2 5 10,0
Husten/Bronchitis 11 28,2 3 27,3 14 28,0
Epilepsie 4 10,3 0 0,0 4 8,0
Hypothyreose 4 10,3 1 9,1 5 10,0
sonstige 20 51,3 4 36,4 24 48,0
Summe aller FG 39 100,0 11 100,0 50 100,0

Tabelle 47: Haufigkeit spezifischer Erkrankungen von ELBW!I-Friihgeborenen
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Abbildung 25: Haufigkeit spezifischer Erkrankungen von ELBW!I-Friihgeborenen in %

Region
Erkrankungen,
VLBWI, n=241 (O?ZG 0.A) West Ost BRD gesamt
Anzégl der in % Anzlazlgl der in % Anzlgg der in %
Allergie 6 5,7 9 6,6 15 6,2
Erkr. d. Bewegungsapparates 14 13,3 16 11,8 30 12,4
psychiatrische Erkr. 7 6,7 7 51 14 5,8
zerebrale Erkr. 5 48 6 44 11 46
atopische Dermatitis 1 1,0 2 1,5 3 1,2
Herz-Kreislauf Erkr. 8 7,6 11 8,1 19 7,9
Pneumonie 3 2,9 9 6,6 12 5,0
Asthma 7 6,7 5 3,7 12 50
Husten/Bronchitis 34 32,4 37 27,2 71 29,5
Epilepsie 3 2,9 3 2,2 6 2,5
Hypothyreose 2 1,9 0 0,0 2 0,8
sonstige 56 53,3 59 43,4 115 47,7
Summe aller FG 105 100,0 136 100,0 241 100,0

Tabelle 48: Haufigkeit spezifischer Erkrankungen von VLBWI-Friihgeborenen
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Abbildung 26: Haufigkeit spezifischer Erkrankungen von VLBWI-Friihgeborenen in %
Region
Erkrankungen
ELBW!I + VLBWI, n=291 West Ost BRD gesamt
(0FGo.A)
Anzahlder | . . | Anzahlder | . . | Anzahlder| . |
£G in % £G in % £G in %
Allergie 9 6,3 10 6,8 19 6,5
Erkr. d. Bewegungsapparates 23 16,0 17 11,6 40 13,7
psychiatrische Erkr. 12 8,3 8 54 20 6,9
zerebrale Erkr. 7 4,9 6 4,1 13 4,5
atopische Dermatitis 1 0,7 4 2,7 5 1,7
Herz-Kreislauf Erkr. 10 6,9 13 8,8 23 7,9
Pneumonie 5 3,5 10 6,8 15 5,2
Asthma 10 6,9 7 4,8 17 58
Husten/Bronchitis 45 31,3 40 27,2 85 29,2
Epilepsie 7 4,9 3 2,0 10 3,4
Hypothyreose 6 4,2 1 0,7 7 2,4
sonstige 76 52,8 63 42,9 139 47,8
Summe aller FG 144 100,0 147 100,0 291 100,0

Tabelle 49: Haufigkeit spezifischer Erkrankungen aller Frihgeborenen
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Abbildung 27: Haufigkeit spezifischer Erkrankungen aller Friihgeborenen

3.5.7 Krankenhausaufenthalte innerhalb der letzten funf Jahre

Die Frage wurde nur von einem Teilnehmer nicht beantwortet.

Insgesamt geben 27,6 % an, innerhalb der letzten fiinf Jahre im Krankenhaus gewesen
zu sein, wobei der Anteil der ELBWI-Friihgeborenen mit 24 % sogar niedriger als der
Anteil der VLBWI mit 28,3 % ist.

Beim Vergleich zwischen ost- und westdeutschen Frihgeborenen gibt es &hnliche
Ergebnisse (28,5 % West vs. 26,7 % Ost). Westdeutsche VLBWI mussten sich haufiger
als ostdeutsche VLBWI stationar behandeln lassen (30,5 % vs. 26,7 %). Umgekehrt
befanden sich mehr ostdeutsche ELBWI im Krankenhaus trotz der hdufigeren arztlichen
Behandlung (siehe 3.5.6) und der hdufigeren Medikamenteneinnahme (siehe 3.5.8) bei
westdeutschen ELBWI.

Grunde, die eventuell als Folge der Friihgeburt einen Krankenhausaufenthalt notwendig
machten, sind bei ELBWI: Shuntventilversorgung bei Hydrocephalus (2x),
Stumpfkappenplastik bei Zustand nach Beinamputation nach der Geburt,
Netzhautablosung, Pneumonie, Narbenplattenreduktion an der Oberlippe als Folge der

Nasensonde nach der Geburt. Sonstige Griinde fur einen Krankenhausaufenthalt, die in
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keinem Zusammenhang mit der Friihgeburt stehen, sind Verletzungen, Schwangerschaft

und Mandelentfernung.

Bei VLBWI lagen folgende Griinde vor: Epilepsie, Shuntventilversorgung bei
Hydrocephalus, Pneumonie, Depression und Psychose, Huftoperationen bei
Fehlstellung (3x), Ballondilatation bei Achalasie, Kreislaufbeschwerden. Sonstige
Grinde sind ebenfalls Verletzungen, Blinddarmentfernung, Magengeschwur,
Fazialisparese, Thrombose, Sepsis bei Mucoviszidose, lleus mit Darmresektion (2x)

und Abtreibung.

Unter Beachtung der oben genannten Erkrankungen befanden sich somit 21
Frihgeborene (7,2 %) als Folge ihrer Frihgeburt in krankenhauséarztlicher Behandlung.

Wiederum sind es mehr westdeutsche Frilhgeborene (8,3 %) als ostdeutsche (6,2 %).

Krankenhaus- Region
aufenthalte
West Ost BRD gesamt

n:50E(%?:VgB. A) Anzahl der FG in% | AnzahlderFG | in% | AnzahlderFG | in%

ja 9 23,1 3 27,3 12 24,0

nein 30 76,9 8 72,7 38 76,0

Summe aller FG 39 100,0 11 100,0 50 100,0

VLBWI,

n=240 (L FG 0. A))

ja 32 30,5 36 26,7 68 28,3

nein 73 69,5 99 73,3 172 71,7

Summe aller FG 105 100,0 135 100,0 240 100,0
ELBWI+VLBWI,
n=290 (1 FG 0. A)

ja 41 28,5 39 26,7 80 27,6

nein 103 71,5 107 73,3 210 72,4

Summe aller FG 144 100,0 146 100,0 290 100,0

Tabelle 50: Krankenhausaufenthalte im Zeitraum der letzten fiinf Jahre
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Abbildung 28: Krankenhausaufenthalte im Zeitraum der letzten fiinf Jahre

3.5.8 Regelmafige Medikamenteneinnahme und Medikamentengruppen

Diese Frage wurde von zwei Teilnehmern nicht beantwortet.

Insgesamt nehmen 17,6 % aller Fruhgeborenen regelméRig Medikamente ein. Der
Anteil ist bei ELBWI-Fruihgeborenen mit 24 % deutlich hoéher als bei VLBWI mit 16,3

%.

Wiederum bendtigen westdeutsche Teilnehmer 6fter Medikamente als ostdeutsche (20,8
% vs. 14,5 %). Dieser Unterschied zeigt sich am deutlichsten bei den ELBWI: Hier
nehmen 28,2 % der westdeutschen Friihgeborenen Medikamente ein, aber nur 9,1 % der
ostdeutschen. Zwischen west- und ostdeutschen VLBWI ist der Unterschied nicht so

gravierend (18,1 % West vs. 14,9 % Ost).
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Einnahme von

) Region
Medikamenten g
West Ost BRD gesamt
ELBWI, Anzahl der FG in % Anzahl der FG in % Anzahl der FG in %
n=50 (0 FG 0. A.)
ja 11 28,2 1 9,1 12 24,0
nein 28 71,8 10 90,9 38 76,0
Summe aller FG 39 100,0 11 100,0 50 100,0
VLBWI,
n=239 (2FGo. A)
ja 19 18,1 20 14,9 39 16,3
nein 86 81,9 114 85,1 200 83,7
Summe aller FG 105 100,0 134 100,0 239 100,0
ELBWI+VLBWI,
n=289 (2 FG 0. A.)
ja 30 20,8 21 14,5 51 17,6
nein 114 79,2 124 85,5 238 82,4
Summe aller FG 144 100,0 145 100,0 289 100,0
Tabelle 51: RegelmaRige Medikamenteneinnahme
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Abbildung 29: RegelmaRige Medikamenteneinnahme

Die folgenden prozentualen Anteile beziehen sich auf alle Friihgeborenen und nicht nur

auf diejenigen, die angeben, Medikamente einzunehmen. Aus den Antworten der

Teilnehmer wurden verschiedene Gruppen von Medikamenten zusammengestellt.

Insgesamt nehmen 4,2 % der Probanden Schilddrisenmedikamente hauptsdchlich

wegen Schilddriisenunterfunktion ein. Mit einer Haufigkeit von 3,5 % werden

Asthmamedikamente bzw. Antiallergika benétigt. Antiepileptika werden von 2,4 % der

Frihgeborenen eingenommen (zum Vergleich: Haufigkeit von Epilepsie 3,4 %).
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Antihypertensiva werden von 2,1 % ben6tigt und Psychopharmaka bzw. Antidepressiva
von 1,7 % (zum Vergleich: H&ufigkeit psychischer Erkrankungen 6,9 %). Sonstige

Medikamente werden mit einer Haufigkeit von 5,9 % eingenommen.

Schilddriisenmedikamente (10 % vs. 2,9 %) und Antiepileptika (8 % vs. 1,3 %) werden
deutlich  h&aufiger von ELBWI-Frihgeborenen eingenommen, die anderen
Medikamentengruppen etwas haufiger von VLBWI.

Entsprechend des haufigeren Vorkommens von Herz-Kreislauferkrankungen bei
ostdeutschen  Frilhgeborenen, werden von diesen auch doppelt so haufig
Antihypertensiva eingenommen (2,8 % vs. 1,4 %).

Auch Asthmamedikamente/Antiallergika und Psychopharmaka/Antidepressiva werden
von ostdeutschen Teilnehmern haufiger benétigt, obwohl die entsprechenden
Erkrankungen etwas haufiger bei westdeutschen Probanden zu beobachten sind. Ein
besonderer  Unterschied  zwischen  beiden  Regionen  findet sich  bei
Schilddriisenmedikamenten mit einer Einnahmehdaufigkeit von 7,6 % in West- und 0,7
% in Ostdeutschland.

Wahrend in der Gruppe der westdeutschen ELBWI lediglich Schilddrisenmedikamente
und Antiepileptika (mit Ausnahme von sonstigen Medikamenten) bend6tigt werden, gibt
es in der Gruppe der ostdeutschen ELBWI nur ein Proband, der ein Asthmaspray
einnimmt. Unter den westdeutschen VLBWI gibt es keinen Probanden, der ein
Antiepileptikum einnimmt, auf ostdeutscher Seite lediglich drei. Mit Ausnahme der
Antihypertensiva (bei ostdeutschen VLBWI héaufiger) und Schilddrisenmedikamente
(bei westdeutschen VLBWI hoher) ist der Anteil der weiteren Medikamentengruppen in
beiden Regionen ahnlich verteilt.

In der Gruppe der sonstigen Medikamente werden u.a. folgende Medikamente
zusammengefasst: Antibiotika, ,Pille aus medizinischer Indikation,
Schmerzmedikamente, Protonenpumpenhemmer, Antikoagulantien und Medikamente

zur Behandlung von Mucoviszidose.
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Region
Medikamente
ELBWI, n=50 (0 FG 0. A) West Ost BRD gesamt
Anzahlder| . . |Anzahlder| . . |Anzahlder| . |
FG in % EG in % FG in %
Schilddriisenmedikamente 5 12,8 0 0,0 5 10,0
Antiepileptika 4 10,3 0 0,0 4 8,0
Asthmamedikamente/Antiallergika 0 0,0 1 91 1 2,0
Psychopharmaka/Antidepressiva 0 0,0 0 0,0 0 0,0
Antihypertensiva 0 0,0 0 0,0 0 0,0
sonstige 3 7,7 0 0,0 3 6,0
Summe aller FG 39 100,0 11 100,0 50 100,0
Tabelle 52: Bendtigte Medikamente der ELBWI-Friihgeborenen
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Abbildung 30: Bendtigte Medikamente der ELBW!I-Friihgeborenen
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Region

VLBVw,enCiI I2<§9rr(12er;tGeo. A) West Ost BRD gesamt
Anzggl der in % Anzggl der in % Anzggl der in %
Schilddrisenmedikamente 6 5,7 1 0,7 7 2,9
Antiepileptika 0 0,0 3 2,2 3 1,3
Asthmamedikamente/Antiallergika 4 3,8 5 3,7 9 3,8
Psychopharmaka/Antidepressiva 2 19 3 2,2 5 2,1
Antihypertensiva 2 1,9 4 3,0 6 2,5
sonstige 9 8,6 5 3,7 14 59
Summe aller FG 105 100,0 134 100,0 239 100,0

Tabelle 53: Bendtigte Medikamente der VLBWI-Friihgeborenen

OWest BOst OBRD gesamt
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Abbildung 31: Bendtigte Medikamente der VLBWI-Friihgeborenen
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Region
Medikamente
ELBWI + VLBWI, West Ost BRD gesamt
n=289 (2 FG 0. A)
Anzsl&l der in % Anzgl&l der in % Anzggl der in %
Schilddriisenmedikamente 11 7,6 1 0,7 12 4,2
Antiepileptika 4 2,8 3 2,1 7 2,4
Asthmamedikamente /Antiallergika 4 2,8 6 4,1 10 3,5
Psychopharmaka /Antidepressiva 2 1,4 3 2,1 5 1,7
Antihypertensiva 2 1,4 4 2,8 6 2,1
sonstige 12 8,3 5 34 17 59
Summe aller FG 144 100,0 145 100,0 289 100,0

Tabelle 54: Bendtigte Medikamente aller Friihgeborenen

OWest BOst OBRD gesamt
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Abbildung 32: Bendtigte Medikamente aller Frihgeborenen
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3.5.9 Langerfristige Behandlungen innerhalb der letzten funf Jahre

Bei dieser Frage wurden langer als drei Monate dauernde Therapiemalinahmen wie
Physiotherapie, Ergotherapie, Logopadie, Psychomotorik und sonstige Therapien
innerhalb der letzten finf Jahre abgefragt. Zusétzlich wurde in die Tabellen und
Abbildungen noch Psychotherapie aufgrund mehrfacher Nennung aufgenommen.

Alle Frihgeborenen haben diese Frage beantwortet.

Insgesamt werden folgende Therapiemallinahmen nach absteigender Haufigkeit
angegeben: Physiotherapie wurde mit 17,9 % am haufigsten frequentiert gefolgt von
Ergotherapie mit 6,2 %, Logopéadie 4,1 %, sonstige Therapien 3,1 %, Psychotherapie
2,7 % und Psychomotorik 0,7 %.

Bei allen Therapieformen ist der prozentuale Anteil in der Gruppe der ELBWI hoher als
in der VLBWI-Gruppe.

In allen Bereichen wurden Therapiemalinahmen von westdeutschen Probanden h&ufiger
in Anspruch genommen: Physiotherapie etwa doppelt so haufig (23,6 % vs. 12,2 %),
ebenso Ergotherapie (8,3 % vs. 4,1 %), Logopadie etwa fiinfmal so hdufig (6,9 % vs.
1,4 %) und Psychotherapie sogar siebenmal so oft (4,9 % vs. 0,7 %).

Lediglich ein ostdeutscher Proband aus der Gruppe der ELBWI nahm eine langerfristige
Behandlung (Ergotherapie) in Anspruch. Westdeutsche ELBWI hingegen hatten in allen
Bereichen Therapien durchgefiihrt mit insgesamt 28 langerfristigen Behandlungen.
Auch in der westdeutschen VLBWI-Gruppe wurden langerfristige Therapiemanahmen
haufiger frequentiert als in der ostdeutschen.

Sonstige Therapieformen waren u. a. Hippotherapie (2x), manuelle Therapie (1x),
Desensibilisierungsbehandlung (1x) und Korsettbehandlung bei Morbus Scheuermann
(1x).

Zusammengefasst haben 69 Probanden (23,7 %) mindestens eine langerfristige
Therapiemalinahme in Anspruch genommen. Bei westdeutschen Friihgeborenen sind es
insgesamt 44 Probanden (30, 6 %), bei ostdeutschen nur 25 (17 %). Innerhalb der
beiden Gewichtsgruppen ergibt sich folgende Verteilung: 50 Probanden (20,7 %) bei
den VLBWI und 18 Probanden (36 %) bei den ELBW!I. Nur eine einzige Probandin
(ELBWI), die korperlich und geistig behindert ist, hat alle Behandlungsformen mit ,ja‘

beantwortet.
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Region
Therapiemalinahmen
ELBWI, n=50 (0 FG 0.A.) West Ost BRD gesamt
Anzahl der FG | in % | Anzahl der FG | in % | Anzahl der FG | in %
Physiotherapie / KG 12 30,8 0 0,0 12 24,0
Ergotherapie 5 12,8 1 91 6 12,0
Logopédie 5 12,8 0 0,0 5 10,0
Psychomotorik 1 2,6 0 0,0 1 2,0
Psychotherapie 3 7,7 0 0,0 3 6,0
sonstige Therapien 2 51 0 0,0 2 4,0
Summe aller FG 39 100,0 11 100,0 50 100,0
Tabelle 55: Langerfristige Therapiemanahmen der ELBWI-Friihgeborenen
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Abbildung 33: L&ngerfristige TherapiemalRnahmen der ELBW!I-Friihgeborenen
Region
Therapiemalinahmen West Ost BRD gesamt

VLBWI, n=241 (0 FG 0.A))

Anzahl der FG | in % | Anzahl der FG | in % | Anzahl der FG | in %

Physiotherapie / KG 22 21,0 18 13,2 40 16,6
Ergotherapie 7 6,7 5 3,7 12 5,0
Logopédie 5 4,8 2 15 7 2,9
Psychomotorik 1 1,0 0 0,0 1 0,4
Psychotherapie 4 3,8 1 0,7 5 2,1
sonstige Therapien 1 1,0 6 4,4 7 2,9

Summe aller FG 105 100,0 136 100,0 241 100,0

Tabelle 56: Langerfristige Therapiemanahmen der VLBWI-Friihgeborenen
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Abbildung 34: Langerfristige TherapiemalRnahmen der VLBW!I-Friihgeborenen

Region
Therapiemalinahmen
ELBWI+VLBWI, West Ost BRD gesamt
n=291 (0 FG 0.A)
Anzahl der FG | in % | Anzahl der FG | in % | Anzahl der FG |in %
Physiotherapie / KG 34 23,6 18 12,2 52 17,9
Ergotherapie 12 8,3 6 41 18 6,2
Logopédie 10 6,9 2 1,4 12 4,1
Psychomotorik 2 14 0 0,0 2 0,7
Psychotherapie 7 4,9 1 0,7 8 2,7
sonstige Therapien 3 2,1 6 4,1 9 3,1
Summe aller FG 144 100,0 147 100,0 291 100,0
Tabelle 57: Langerfristige TherapiemalRnahmen aller Frithgeborenen
25.0
20.0 1
15.0 1 OWest
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Abbildung 35: Langerfristige TherapiemalRnahmen aller Friihgeborenen
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3.5.10 Sehvermdgen

Bei dieser Frage gaben die Friihgeborenen an, ob sie eine Brille benétigen. Als
Ursachen eines  eingeschrankten  Sehvermdgens  konnten  Kurzsichtigkeit,

Weitsichtigkeit und andere Grunde unterschieden werden.

Alle Teilnehmer machten Angaben uber ihr Sehvermdgen.

Mehr als die Hélfte (54,3 %) aller Friihgeborenen sind Brillentrager mit einer deutlicher
Mehrheit in der Gruppe der ELBWI mit 72 % (50,6 % VLBWI). Zwischen ost- und
westdeutschen Teilnehmern zeigen sich insgesamt keine grofRen Unterschiede (56,3 %
West vs. 52,4 % Ost). Allerdings befinden sich unter den westdeutschen ELBWI mehr
Brillentréger als unter den ostdeutschen ELBWI (74,4 % West vs. 63,6 % Ost).

Im Durchschnitt erhielten ELBWI-Friihgeborene ihre Brille mit 8,7 Jahren, VLBWI-
Frihgeborene mit 10,1 Jahren. Westdeutsche Teilnehmer waren etwa 9,5 Jahre alt,
ostdeutsche 10,1 Jahre.

Ein Proband (Ost-VLBWI) gibt an, komplett blind zu sein, zwei Teilnehmer sind auf
einem Auge blind (West-ELBWI) bzw. fast blind (West-VLBWI). Ein weiterer Proband
hat eine sehr starke Sehbehinderung (Ost-VLBWI).

Brillentrager Region
West Ost BRD gesamt
ELBWI, Anzahl der FG in% | Anzahl der FG in% | AnzahlderFG | in%
n=50 (0 FG 0. A)
ja 29 74,4 7 63,6 36 72,0
nein 10 25,6 4 36,4 14 28,0
Summe aller FG 39 100,0 11 100,0 50 100,0
VLBWI,
n=241 (0 FG 0. A)
ja 52 49,5 70 51,5 122 50,6
nein 53 50,5 66 48,5 119 49,4
Summe aller FG 105 100,0 136 100,0 241 100,0

ELBWI + VLBWI,
n=291 (0 FG 0. A)

ja 81 56,3 77 52,4 158 54,3
nein 63 43,8 70 47,6 133 45,7
Summe aller FG 144 100,0 147 100,0 291 100,0

Tabelle 58: Sehvermdgen der Friihgeborenen
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Abbildung 36: Brillentrager in den verschiedenen Frilhgeborenengruppen

Bei den Grinden flr ein eingeschranktes Sehvermdgen machten einige Teilnehmer
Mehrfachnennungen, zum Teil wurden aber auch keine Angaben gemacht, weshalb
Werte tber 100 % erreicht werden. Die ermittelten Prozentwerte beziehen sich auf die
Frihgeborenen, die angeben, eine Brille zu tragen.

Sowohl insgesamt als auch in den Gruppen der ELBWI und VLBWI wird am
haufigsten Kurzsichtigkeit als Ursache flr ein eingeschranktes Sehvermdgen genannt.
70,3 % aller Fruhgeborenen mit Brille sind kurzsichtig, 20,9 % geben eine
Weitsichtigkeit an und 14,6 % andere Griinde wie zum Beispiel ,Stabsichtigkeit®.
ELBW!I sind mit 27,8 % héaufiger weitsichtig als VLBWI mit 18,9 %, die wiederum
ofter unter Kurzsichtigkeit leiden (73,0 % vs. 61,1 %).

Ostdeutsche  Fruhgeborene sind  insgesamt  hdufiger  kurzsichtig, wéhrend
Weitsichtigkeit bei westdeutschen Teilnehmern 6fter vorhanden ist. Andere Griinde wie

,Stabsichtigkeit® werden mit 17,3 % von westdeutschen Probanden héufiger genannt
(11,7 % Ost).

104



Grunde fur ein
eingeschranktes Region
Sehvermdogen
West Ost BRD gesamt
ELBWI, AnzahlderFG | in% | AnzahlderFG | in% | AnzahlderFG | in%
n=50 (0 FG 0. A)
Kurzsichtigkeit 17 58,6 5 71,4 22 61,1
Weitsichtigkeit 10 34,5 0 0,0 10 27,8
andere Griinde 4 13,8 1 14,3 5 13,9
VLBWI,
n=241 (0FGo. A)
Kurzsichtigkeit 37 71,2 52 74,3 89 73,0
Weitsichtigkeit 12 23,1 11 15,7 23 18,9
andere Griinde 10 19,2 8 114 18 14,8
ELBWI + VLBWI,
n=291 (0 FGo.A)
Kurzsichtigkeit 54 66,7 57 74,0 111 70,3
Weitsichtigkeit 22 27,2 11 14,3 33 20,9
andere Griinde 14 17,3 9 11,7 23 14,6
Tabelle 59: Griinde fiir ein eingeschranktes Sehvermdégen
l l
g B gesamt —— 1
xd VLBWI
mg — |
o  ELBWI
gesamt ‘ OKurzsichtigkeit
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Abbildung 37: Haufigkeit von Weit- und Kurzsichtigkeit

3.5.11 HOrvermdgen

Finf Teilnehmer (1,7 %) machten keine Angaben zu dieser Frage.

4,9 % aller Frihgeborenen geben an, schlecht zu horen. Der Anteil ist bei den ELBWI-

Frihgeborenen mit 6,1 % nur geringfligig hoher als bei den VLBWI-Friihgeborenen mit

4,6 %. Somit haben etwa 95 % der Fruhgeborenen ein normales Horvermégen. Ein
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Teilnehmer (West-ELBWI), der auf einem Auge blind und korperlich und geistig
schwer behindert ist, ist taub.

5 % der westdeutschen Probanden horen schlecht und 4,8 % der ostdeutschen. Ein
deutlicherer Unterschied l&sst sich allerdings beim Vergleich der beiden ELBWI-
Gruppen erkennen: 7,9 % der westdeutschen ELBWI leiden unter Horstérungen, unter
den ostdeutschen ELBWI gibt es niemanden mit einer Schwerhorigkeit. Bei den
VLBWI zeigt sich allerdings ein héherer Anteil auf ostdeutscher Seite (5,2 % Ost vs.
3,9 % West).

HOrvermaogen Region
West Ost BRD gesamt
n:49E(|1?:VGVIO’. A) Anzahl der FG| in% |Anzahlder FG| in% Anzzgl der in %
normal 35 92,1 11 100,0 46 93,9
eingeschrankt 3 7,9 0 0,0 3 6,1
Summe aller FG 38 100,0 11 100,0 49 100,0
VLBWI,
n=237 (4 FGo. A)
normal 99 96,1 127 94,8 226 954
eingeschrankt 4 3,9 7 52 11 4,6
Summe aller FG 103 100,0 134 100,0 237 100,0
ELBWI + VLBWI, n=286
(5FGo.A)
normal 134 95,0 138 95,2 272 95,1
eingeschrankt 7 5,0 7 4,8 14 4,9
Summe aller FG 141 100,0 145 100,0 286 100,0

Tabelle 60: Horvermdgen der Friihgeborenen

Beingeschrankt / fehlend

Abbildung 38: Horvermdgen der Friihgeborenen
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3.5.12 Heutige Probleme aufgrund der Friihgeburt

Die Probanden konnten selbststandig Angaben dazu machen, ob sie auch heute noch als

Erwachsene Probleme haben, deren Ursache sie in ihrer Frihgeburt sehen.

284 Teilnehmer (97,6%) aulRerten sich zu dieser Frage.

82 % der Teilnehmer geben an, heute keine Probleme mehr zu haben, die im
Zusammenhang damit stehen, dass sie bei Geburt so klein waren. 18 % (51 Probanden)
bejahen heutige Probleme.

Hierunter ist der Anteil der ELBWI-Friihgeborenen mit 24 % wiederum hoher als der
Anteil der VLBWI-Friihgeborenen mit 16,7 %. Auch finden sich noch h&ufiger
Probleme bei westdeutschen Frithgeborenen (20,7 %) als bei ostdeutschen (15,3 %). Die
Gruppe, die insgesamt noch am héufigsten mit Problemen zu k&mpfen hat, ist die der
westdeutschen ELBWI-Teilnehmer (25,6 %), ostdeutsche ELBW!I-Probanden sind mit
18,2 % deutlich seltener betroffen. Der regionale Unterschied ist unter den VLBWI-
Gruppen mit einer Differenz von 3,8 % nicht so deutlich.

Es muss jedoch noch erwahnt werden, dass insgesamt fiinf Probanden angeben, an
keinen Auswirkungen der Frihgeburt zu leiden, es jedoch bei Bericksichtigung der
restlichen Fragen offensichtlich ist, dass diese Teilnehmer korperlich oder geistig
behindert sind. Oben angegebene Ergebnisse wurden diesbeziiglich allerdings nicht

korrigiert, sondern es wurden die subjektiven Aussagen der zu friih Geborenen beurteilt.

Im folgenden Abschnitt erfolgt eine Auflistung der noch heute bestehenden Probleme
der Probanden (zum Teil wurden Mehrfachnennungen vorgenommen oder keine genaue

Angabe gemacht):

1. westdeutsche ELBWI (n=10): - 4 x korperliche oder geistige Behinderung

=>25,6 % - 3 x KorpergroBe (,,zu klein®)
- 2 x Sprachprobleme
- Untergewicht
- ,unselbststidndiger als Gleichaltrige*
- psychische Probleme
- fiihlt sich in Gesellschaft Gleichaltriger nicht

wohl*

107



2. ostdeutsche ELBWI (n=2): - KorpergroRe zu klein
=>18,2% - Sehstorung

3. westdeutsche VLBWI (n=19): - 5 x korperliche oder geistige Behinderung

=>18,1% - 5 x KérpergroRe zu klein
- 3 X Gleichgewichts- / Koordinationsprobleme
- 2 x Konzentrationsprobleme / langsamere
Auffassungsgabe
- Hydrocephalus mit Shunt
- Sehstorung (,,ein Auge fast blind*)

4. ostdeutsche VLBWI (n=20): - 5 x KorpergroRe zu klein
=>14,7% - 4 x korperliche oder geistige Behinderung

- 2 x rezidivierende Infekte (Bronchitiden)

- 2 x Sehstorungen (davon eine Probandin blind)
- Sprachprobleme

- verlangsamte Auffassungsgabe

- Lese-/Rechtschreibschwache

- verzogerter Entwicklungsprozess

- feinmotorische Probleme

Die héufigsten Probleme insgesamt sind somit:

14 x KorpergroRe zu klein (4,9 %)
13 x korperliche oder geistige Behinderung (4,6 %)
4 x Sehstorungen (darunter eine Probandin blind) (1,4 %)

4 x Koordinationsstérungen (1,4 %)
3 x Sprachprobleme (1,1 %)

>
>
>
» 4 x kognitive Einschrankungen (1,4 %)
>
>
» 2 xrezidivierende Infekte (0,7 %)

108



West Ost BRD gesamt
heutige Probleme Anzahl der| . o |Anzahlder| . o~ |Anzahlder| .
FG ° FG ° FG )
ja 10 25,6 2 18,2 12 24,0
ELBWI, nein 29 74,4 9 81,8 38 76,0
n=50 (0 FG o0.A.
( ) S”m';‘g aller 39 | 1000 | 11 |1000| 50 | 1000
ja 19 18,8 20 15,0 39 16,7
VLBWI, nein 82 81,2 113 85,0 195 83,3
n=234 (7 FG 0.A.
( ) summealler 101 1000 | 133 | 12000 | 234 | 1000
ja 29 20,7 22 15,3 51 18,0
ELBW!I + VLBWI, nein 111 79,3 122 84,7 233 82,0
n=284 (7 FG 0.A.
( ) summealerl 140 | 1000 | 144 | 1000 | 284 | 1000
Tabelle 61: Heutige Probleme aufgrund der Frilhgeburt
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Abbildung 39: Heutige Probleme aufgrund der Friihgeburt

3.5.13 Bewertung der bisherigen Betreuung

Die Frihgeborenen hatten die Mdoglichkeit ihre Zufriedenheit hinsichtlich ihrer

Betreuung bzw. Behandlung auf einer Zahlenskala mit Werten von 1 bis 10 anzugeben.

Hierbei stellt eine eins die schlechteste und eine zehn die beste Bewertung dar.

Angaben wurden nur von 207 (71,1 %) Probanden vorgenommen.

Insgesamt werden sehr unterschiedliche Bewertungen abgegeben, wobei alle Werte auf

der Skala vertreten sind. Die Mehrheit der Probanden ist allerdings zufrieden mit ihrer
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Betreuung, so dass sich ein durchschnittlicher Wert aller Teilnehmer von 7,7 von 10
mdoglichen Punkten ergibt. Der Durchschnitt liegt somit im oberen Skalendrittel.
Bestnoten (10 Punkte) fiir eine optimale Betreuung werden insgesamt von 48 der 207
Probanden verteilt (23,2 %).

Zwischen ELBWI und VLBWI-Probanden ergeben sich keine Unterschiede in der
Bewertung: 7,7 Punkte bei VLBWI (Spannweite: 1-10) und 7,6 Punkte bei ELBWI
(Spannweite: 2,5-10).

Ostdeutsche Probanden erreichen einen geringfiigig niedrigeren durchschnittlichen Wert
mit 7,5 Punkten (Spannweite: 1,5-10) im Vergleich zu westdeutschen Friihgeborenen
mit 7,9 Punkten (Spannweite: 1-10), insgesamt ist die Bewertung in beiden Regionen
aber dhnlich gut.

Die insgesamt hochste Punktzahl erreichen ostdeutsche ELBWI mit 8,2 Punkten
(Spannweite: 5-10) gefolgt von westdeutschen VLBWI mit 8,1 Punkten (Spannweite: 1-
10). Jeweils 7,4 Punkte erzielen die beiden restlichen Gruppen der westdeutschen
ELBW!I (Spannweite: 2,5-10) und ostdeutschen VLBWI (Spannweite: 1,5-10).

Zufriedenheit mit der West Ost BRD gesamt
Behandlung / Betreuung
ELBWI Mittelwert 7,4 8,2 7,6
n=36 (14 FG 0.A) Mlnl_mum 2,5 5 2,5
Maximum 10 10 10
VLBWI Mittelwert 8,1 7,4 7,7
n=171 (70 FG 0.A.) Mlnl_mum 1 15 1
Maximum 10 10 10
ELBWI + VLBWI Mittelwert 7,9 7,5 7,7
n=207 (84 FG 0.A) Mlnl_mum 1 15 1
Maximum 10 10 10

Tabelle 62: Bewertung der bisherigen Betreuung
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Abbildung 40: Durchschnittliche Zufriedenheit der Friihgeborenen mit ihrer Betreuung

Im Folgenden werden noch zusatzlich die Ergebnisse der Probanden der einzelnen
Kinderkliniken dargestellt. Allerdings muss erwahnt werden, dass sich die Betreuung
dabei nicht spezifisch auf die Kinderkliniken konzentriert, sondern allgemein gehalten
ist und zum Beispiel auch Kinderarzte etc. einschliefit.

Am meisten zufrieden mit ihren Behandlungen sind die Frilhgeborenen der Kliniken
Homburg und Amberg. Die Teilnehmer aus beiden Klinken vergeben durchschnittliche
Punktwerte von > 8 Punkten. Die Probanden der restlichen Kliniken verteilen Werte
zwischen 7,3 und 7,9 Punkten. Am meisten zufrieden im ostdeutschen Gebiet sind die
Frihgeborenen aus der Uniklinik Dresden mit der dritthdchsten Bewertung insgesamt.
Am wenigsten zufrieden zeigen sich Probanden der Klinik Leipzig mit einer Bewertung
von 6,8 Punkten.
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Abbildung 41: Durchschnittliche Zufriedenheit mit der Behandlung nach Kinderkliniken
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3.6 Analyse des Fragebogenteils ,Personlichkeit®
3.6.1 Aktivitét der Friilhgeborenen

Bei dieser Frage gaben die Frithgeborenen an, ob sie sich subjektiv als ,wenig aktiv°,
,durchschnittlich aktiv® oder ,sehr aktiv‘ einstufen. Diese Frage wurde lediglich von
drei (1 %) Probanden nicht beantwortet.

Insgesamt ordnen sich die Teilnehmer wie folgt ein: 2/3 (66,7 %) aller Friihgeborenen
sind ,durchschnittlich aktiv‘, etwa 23 % sehen sich als ,sehr aktiv® und 10,4 % stufen
sich als ,wenig aktiv* ein.

ELBWI-Frihgeborene nehmen im Vergleich zu VLBWI eine héufigere Zuordnung in
die beiden Bereiche ,wenig aktiv‘ und ,sehr aktiv’ vor. VLBWI ordnen sich hingegen
hdufiger als ,durchschnittlich aktiv® ein. Der Anteil an ,wenig aktiven® ELBWI ist
entsprechend des haufigeren Auftretens von Behinderungen in dieser Gruppe mit 16,3
% hoher als der Anteil an ,wenig aktiven® VLBWI mit 9,2 %.

Der ost-/ westdeutsche Vergleich zeigt keine erheblichen Unterschiede innerhalb der
einzelnen Einteilungen, allerdings tendieren ostdeutsche Friihgeborene etwas haufiger
dazu, sich im mittleren Bereich einzustufen. Westdeutsche Friihgeborene beschreiben
sich haufiger einerseits sowohl als ,sehr aktiv‘, andererseits aber auch als ,wenig aktiv‘.
Auch innerhalb der beiden Gewichtsgruppen zeigt sich jeweils die Tendenz der
ostdeutschen Friihgeborenen zur Mitte. Auf westdeutscher Seite findet sich auch hier
die hdufigere Zuordnung zu den Gruppierungen ,wenig aktiv‘ und ,sehr aktiv‘, wobei
der Anteil an ,wenig aktiven‘ westdeutschen ELBWI mit 18,4 % wiederum deutlich
hoher ist als der Anteil ,wenig aktiver* westdeutscher VLBWI mit 10,6 %. Der deutlich
niedrigere Anteil der ,wenig aktiven‘ ostdeutschen ELBWI korreliert mit der geringeren
Anzahl an behinderten Friihgeborenen in dieser Region und Gewichtsgruppe. Erfreulich
ist, dass sich dennoch 26,3 % der westdeutschen ELBWI als ,sehr aktiv‘ sehen (18,2 %
der ostdeutschen ELBWI).
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Region

Aktivitat
ELBWI, n=49 West Ost BRD gesamt
(1FGo.A)
Anzahl der FG in% |Anzahlder FG| in% Anzahl der FG in %
wenig aktiv 7 18,4 1 9,1 8 16,3
durchschnittlich 21 55,3 8 72,7 29 59,2
sehr aktiv 10 26,3 2 18,2 12 24,5
Summe aller FG 38 100,0 11 100,0 49 100,0
Tabelle 63: Aktivitat der ELBWI-Friihgeborenen
80.0
70.0
60.0
50.0 Bwenig aktiv
X 40.0 B durchschnittlich
30.0 Osehr aktiv
20.0 A
10.0 A
0.0 -
West Ost BRD gesamt
Abbildung 42: Aktivitat der ELBWI-Friihgeborenen
Region
Aktivitat
VI(‘2|3|\:A(/3| ’o'?:.2)39 West Ost BRD gesamt
Anzahl der FG in% |Anzahlder FG| in% |Anzahlder FG| in%
wenig aktiv 11 10,6 11 8,1 22 9,2
durchschnittlich 69 66,3 94 69,6 163 68,2
sehr aktiv 24 23,1 30 22,2 54 22,6
Summe aller FG 104 100,0 135 100,0 239 100,0

Tabelle 64: Aktivitat der VLBWI-Friihgeborenen
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Abbildung 43: Aktivitat der VLBWI-Friihgeborenen
Region
Aktivitat
ELBWI+VLBWI West Ost BRD gesamt
n=288 (3 FG 0.A.)
Anzahl der FG| in% |Anzahl der FG in% |Anzahl der FG in %
wenig aktiv 18 12,7 12 8,2 30 10,4
durchschnittlich 90 63,4 102 69,9 192 66,7
sehr aktiv 34 23,9 32 21,9 66 22,9
Summe aller FG 142 100,0 146 100,0 288 100,0
Tabelle 65: Aktivitat aller Frilhgeborenen
80.0
70.0
60.0 ) )
0.0 Bwenig aktiv
X 40.0 B durchschnittlich
30.0
Osehr aktiv
20.0
10.0
0.0
West Ost BRD gesamt

Abbildung 44: Aktivitat aller Friihgeborenen
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3.6.2 Mitteilungsbedurfnis der Friihgeborenen

Sechs (2,1 %) Frihgeborene machten zu dieser Frage keine Angabe.

Insgesamt  wird von den Frithgeborenen am héiufigsten ein ,mittleres’
Mitteilungsbedirfnis angegeben (57,2 %). Die hauptsachliche Einordnung in diesen
Bereich findet sich ebenso bei allen weiteren Subgruppen.

Bei den VLBWI-Teilnehmern zeigt sich insgesamt ein etwas h&ufiger vorhandenes
,groes‘ Mitteilungsbediirfnis als bei den ELBWI-Friihgeborenen (32,5 % vs. 29,2 %).
Ein ,geringes‘ Mitteilungsbediirfnis findet sich nur bei etwa 11 % der Fruhgeborenen,
wobei sich keine deutlichen Unterschiede zwischen den beiden Gewichtsgruppen
ELBWI und VLBWI ergeben.

Entsprechend der Verteilung bei der Frage nach der Aktivitat (3.6.1) findet sich auch
hier bei westdeutschen Friihgeborenen ein hdufigeres Vorkommen sowohl von
,geringem* als auch von ,grolem* Mitteilungsbediirfnis im Vergleich zu ostdeutschen
Teilnehmern. Diese kreuzten haufiger den ,mittleren‘ Bereich an.

Lediglich jeweils etwa 13 % der westdeutschen ELBWI und VLBWI geben ein
,geringes‘ Mitteilungsbediirfnis an, auf ostdeutscher Seite sind die Anteile sogar noch
niedriger ndmlich etwa 9 % der VLBWI. Unter den ostdeutschen ELBWI findet sich

sogar kein einziger Proband, der sein Mitteilungsbediirfnis als ,gering* einstuft.

Region

Mitteilungsbedirfnis
ELBWI, West Ost BRD gesamt

n=48 (2 FG 0.A))

Anzahl der FG | in% | Anzahlder FG | in% | Anzahlder FG | in%

gering 5 13,5 0 0,0 5 10,4
mittel 20 54,1 9 81,8 29 60,4

groR 12 32,4 2 18,2 14 29,2
Summe aller FG 37 100,0 11 100,0 48 100,0

Tabelle 66: Mitteilungsbedirfnis der ELBWI-Friihgeborenen
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Abbildung 45: Mitteilungsbedurfnis der ELBWI-Friihgeborenen
Region
Mitteilungsbedirfnis
VLBWI, West Ost BRD gesamt
n=237 (4 FG 0.A)
Anzahl der FG| in% |Anzahl der FG| in% |Anzahl der FG| in%
gering 14 13,7 12 8,9 26 11,0
mittel 50 49,0 84 62,2 134 56,5
grofR 38 37,3 39 28,9 77 32,5
Summe aller FG 102 100,0 135 100,0 237 100,0
Tabelle 67: Mitteilungsbedirfnis der VLBWI-Friihgeborenen
70.0
60.0 Dgering
50.0
X E mittel
40.0
30.0 - - | Ogrok
20.0 A —
10.0 —
0.0
West Ost BRD gesamt

Abbildung 46: Mitteilungsbedirfnis der VLBW!I-Friihgeborenen
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Region

Mitteilungsbedirfnis
ELBWI+VLBWI, West Ost BRD gesamt
n=285 (6 FG 0.A.)

Anzahl der FG | in% |[Anzahl der FG| in% |Anzahl der FG| in%

gering 19 13,7 12 8,2 31 10,9
mittel 70 50,4 93 63,7 163 57,2

grof3 50 36,0 41 28,1 91 31,9
Summe aller FG 139 100,0 146 100,0 285 100,0

Tabelle 68: Mitteilungsbedrfnis aller Friihgeborenen

70.0
60.0

50.0 Ogering

o 40.0 mmittel
30.0 - |

20.0 A |
10.0 +— ' —
0.0

%

OgroR

West Ost BRD gesamt

Abbildung 47: Mitteilungsbedurfnis aller Friihgeborenen

3.6.3 Grundstimmung der Friihgeborenen

Drei (1 %) Probanden machten keine Angabe zu dieser Frage.

Erfreulicherweise gibt die Mehrheit der Frithgeborenen an, ,meist frohlich® zu sein
(56,9 %). Etwa 1/3 (33,7 %) entscheidet sich fiir ,weder noch® und lediglich 9,4 %
geben an, ,oft bedriickt* zu sein.

In Bezug auf die beiden Gewichtsklassen ist der Anteil an ,oft bedriickten
Frihgeborenen in der Gruppe der ELBWI mit 8,3 % etwas niedriger als in der Gruppe
der VLBWI mit 9,6 %, wobei jedoch fast die Halfte (47,9 %) der ELBWI-Teilnehmer
eine ,indifferente’ Grundstimmung angibt, aber nur etwa 31 % der VLBWI. Auch
finden sich unter den ELBWI generell weniger ,meist frohliche’ Probanden als unter
den VLBW!I (43,8 % ELBWI vs. 59,6 % VLBWI).

Unter den ostdeutschen Probanden finden sich mehr ,meist fréhliche® Friihgeborene als

unter den westdeutschen (63,3 % vs. 50,4 %). Dieser regionale Unterschied zeigt sich
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sowohl bei den VLBWI als auch bei den ELBWI, wobei er bei diesen am deutlichsten
zu sehen ist: In der Gruppe der ostdeutschen ELBW!I finden sich mehr als doppelt so
viele ,meist frohliche® Teilnehmer als unter den westdeutschen ELBWI (72,7 % Ost vs.
35,1 % West).

Umgekehrt ist der Anteil an ,oft bedriickten® Friilhgeborenen insgesamt in
Westdeutschland hoher (11,3 % vs. 7,5 %). Hierbei ist der Unterschied zwischen
beiden Regionen in der Gruppe der ELBWI wiederum am héchsten, denn knapp 11 %
der westdeutschen ELBWI sind ,oft bedriickt, aber kein einziger ostdeutscher ELBWI-

Teilnehmer.

Region

Grundstimmung
ELBWI, West Ost BRD gesamt
n=48 (2 FG 0.A.)

Anzahlder FG| in% | Anzahlder FG | in% | Anzahlder FG | in%
oft bedriickt 4 10,8 0 0,0 4 8,3
weder noch 20 54,1 3 27,3 23 47,9
meist frohlich 13 35,1 8 72,7 21 43,8
Summe aller FG 37 100,0 11 100,0 48 100,0
Tabelle 69: Grundstimmung der ELBWI-Fruhgeborenen
80.0
70.0 [ |
60.0 Doft bedrickt
£500 Bweder noch
40.0 Omeist frohlich
30.0 -
20.0 -
10.0 -
0.0 -
West Ost BRD gesamt

Abbildung 48: Grundstimmung der ELBW!I-Friihgeborenen
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Region

Grundstimmung
VLBWI, West Ost BRD gesamt
n=240 (1L FG 0.A)

Anzahlder FG | in% | AnzahlderFG | in% | Anzahlder FG | in%
oft bedriickt 12 11,5 11 8,1 23 9,6
weder noch 34 32,7 40 29,4 74 30,8
meist frohlich 58 55,8 85 62,5 143 59,6
Summe aller FG 104 100,0 136 100,0 240 100,0
Tabelle 70: Grundstimmung der VLBW!I-Friihgeborenen
70.0
60.0 — Boft bedriickt
50.0 —
N Bweder noch
40.0 | . .
300 - [ | Omeist frohlich
20.0 A —
10.0 A —
0.0 -
West Ost BRD gesamt
Abbildung 49: Grundstimmung der VLBWI-Friihgeborenen
Region
Grundstimmung
ELBWI+VLBWI, West Ost BRD gesamt
n=288 (3 FG 0.A)
Anzahlder FG | in% | Anzahlder FG | in% | Anzahlder FG | in%
oft bedriickt 16 11,3 11 7,5 27 9,4
weder noch 54 38,3 43 29,3 97 33,7
meist frohlich 71 50,4 93 63,3 164 56,9
Summe aller FG 141 100,0 147 100,0 288 100,0

Tabelle 71: Grundstimmung aller Friihgeborenen

70.0
000 | DO oft bedriickt
50.0 —
40.0 ||
30.0 [ | Omeist frohlich
20.0 ||
10.0 - ||

0.0 -

Bweder noch

%

West Ost BRD gesamt

Abbildung 50: Grundstimmung aller Friihgeborenen
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3.6.4 Verhalten der Frihgeborenen unter Gleichaltrigen

Bei dieser Frage konnten die Teilnehmer zwischen den Antwortalternativen
,Einzelgénger’, ,sich unterordnend’, ,ausgeglichen’ und ,dominant’ wihlen, wobei auch
mehrere Verhaltensweisen angegeben werden konnten.

Insgesamt machten nur zwei Frihgeborene keine Angaben. Aufgrund der mdglichen
Mehrfachnennungen ist die Summe der einzelnen Antwortmoglichkeiten in den
Tabellen groRer als 100 %. Die Prozentwerte beziehen sich auf die jeweilige Anzahl an

Frihgeborenen der verschiedenen Gruppen.

Knapp % aller Friihgeborenen (73,4 %) schen sich als ,ausgeglichen’. 18,3 % ordnen
sich in der Gruppe unter, etwa 15 % fiihlen sich als ,Einzelgdnger’ und 6,2 %
beschreiben sich als ,dominant’.

Der Vergleich der beiden Gewichtsgruppen zeigt eine etwas hohere Anzahl an
,Einzelgdngern’ unter den ELBWI (16,3 % ELBWI vs. 14,6 % VLBWI), ebenso ordnen
sich diese etwas mehr als doppelt so hdufig unter als VLBWI-Probanden (32,7 % vs.
15,4 %). VLBWI-Frithgeborene sind hingegen ,ausgeglichener’ (74,2 % vs. 69,4 %)
und ,dominanter’ (6,7 % vs. 4,1 %) als ELBWI-Friihgeborene.

Wie auch bei den vorherigen drei Fragen des Abschnitts ,Personlichkeit’, tendieren
ostdeutsche Probanden insgesamt auch hier wieder zu einer eher neutralen Antwort. Sie
bezeichnen sich hdufiger als ,ausgeglichen’ als westdeutsche Frihgeborene. Dies ist
sowohl in der Gruppe der VLBWI (77 % Ost vs. 70,5 % West), als auch in der ELBWI-
Gruppe (81,8 % Ost vs. 65,8 % West) zu beobachten. Auf westdeutscher Seite werden
generell die Antwortalternativen ,Einzelgénger’ (18,2 % vs. 11,6 %), ,sich
unterordnend’ (19,6 % vs. 17,1 %) und ,dominant’ (8,4 % vs. 4,1 %) haufiger als auf
ostdeutscher Seite genannt. Die einzelnen Verhaltensweisen sind einzeln betrachtet

allerdings nicht aufféllig h&ufig vertreten.
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Region

Verhalten unter
Gleichaltrigen
ELBWI,
n=49 (1 FG 0.A))

West

Ost

BRD gesamt

Anzahl der FG | in% |Anzahlder FG| in% |Anzahlder FG| in%
Einzelgénger 7 18,4 1 91 8 16,3
ausgeglichen 25 65,8 9 81,8 34 69,4
sich unterordnend 11 28,9 5 45,5 16 32,7
dominant 1 2,6 1 91 2 4,1
Nennungen absolut 44 - 16 - 60 -
Anzahl der FG gesamt 38 100,0 11 100,0 49 100,0
Tabelle 72: Verhalten der ELBWI-Friihgeborenen unter Gleichaltrigen
90.0
80.0
70.0
60.0 OWest
S 50.0 B Ost
40.0
OBRD gesamt
30.0
20.0 —
10.0 - —
5 o > &
s & s S
<t N ¢
&
2
Abbildung 51: Verhalten der ELBWI-Friihgeborenen unter Gleichaltrigen
Region
Verhalten unter
Gleichaltrigen West Ost BRD gesamt
VLBWI,
n=240 (1 FG 0.A))
Anzahl der FG | in% |Anzahlder FG| in% |Anzahlder FG| in%
Einzelgénger 19 18,1 16 11,9 35 14,6
ausgeglichen 74 70,5 104 77,0 178 74,2
sich unterordnend 17 16,2 20 14,8 37 15,4
dominant 11 10,5 5 3,7 16 6,7
Nennungen absolut 121 - 145 - 266 -
Anzahl der FG gesamt 105 100,0 135 100,0 240 100,0

Tabelle 73: Verhalten der VLBWI-Friihgeborenen unter Gleichaltrigen
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Abbildung 52: Verhalten der VLBWI-Friihgeborenen unter Gleichaltrigen

Region
Verhalten unter
Gle'Chaltr'gen West Ost BRD gesamt
ELBWI+VLBWI,
n=289 (2 FG 0.A))
Anzahl der FG | in% | Anzahlder FG | in% | Anzahlder FG | in%
Einzelgénger 26 18,2 17 11,6 43 14,9
ausgeglichen 99 69,2 113 77,4 212 73,4
sich unterordnend 28 19,6 25 17,1 53 18,3
dominant 12 8,4 6 4,1 18 6,2
Nennungen absolut 165 - 161 - 326 -
Anzahl der FG gesamt 143 100,0 146 100,0 289 100,0
Tabelle 74: Verhalten aller Frihgeborenen unter Gleichaltrigen
90.0
80.0
70.0
28:8 BWest
o 40.0 =
S 300 Ost
20.0 OBRD gesamt
10.0 |
0.0 _,_EH:I_
X
'QQQ} .é\?}\ Q)(\b .0@0
2 § & N
Q}Q @q é 60
& B @
<& > S
&
2

Abbildung 53: Verhalten aller Frithgeborenen unter Gleichaltrigen
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3.7 Ergebnisse des Kiddo - KINDLR - Fragebogens

Fast alle Frihgeborenen (n=289, 99,3 %) haben den KINDL® — Fragebogen zur
Erfassung ihrer Lebensqualitat ausgefillt. Nur zwei Probanden (1 x ELBWI, 1 x
VLBWI) haben keine der insgesamt 24 Fragen beantwortet, darunter ist ein
Frihgeborener mit schwerer korperlicher und geistiger Behinderung. Zum Teil wurde
die Beantwortung mancher Items ausgelassen bzw. Ubersprungen, es ergibt sich somit
bei den Subgruppen der einzelnen Dimensionen eine unterschiedliche Anzahl ,n‘ an
Probanden, die die Fragen dieser Dimension verwertbar beantwortet haben.

Bei Probanden, die korperlich oder geistig behindert sind, wurden die Fragen zum Teil
mit Hilfe oder ausschlieflich durch die Eltern beantwortet. Insgesamt befinden sich 25
Frihgeborene unter den Teilnehmern, die schwer kdrperlich oder geistig behindert sind.
Diese Anzahl an behinderten Probanden ergibt sich sowohl aufgrund konkreter Angabe
einer Behinderung im Fragebogen als auch aufgrund verschiedener Hinweise auf eine
Behinderung bei einzelnen Fragen wie z.B. Wohnort in einem Behindertenwohnheim,
Besuch von Forderschulen fir Behinderte, heutige Probleme aufgrund der Friihgeburt,
korperliche Einschrankungen und Hilfe im Alltag. Auch die Angaben der behinderten
Probanden zur Lebensqualitat wurden in die Auswertungen einbezogen, obwohl sie zum

Teil auf Angaben der Eltern beruhen und somit nicht subjektiv sind.

Der folgende Abschnitt stellt die Ergebnisse der einzelnen Dimensionen des KINDLF -
Fragebogens dar.

Die Werte in den Tabellen sind folgendermafen zu interpretieren:

mdoglicher Maximalwert: 100 Punkte

maoglicher Minimalwert: 0 Punkte

Je hoher der erreichte Wert ist, desto besser ist die Einschatzung in der jeweiligen
Dimension. Die fett gedruckten Werte stellen die mit Hilfe des t-Tests berechneten
signifikanten Unterschiede der Friihgeborenen im Vergleich zur Referenzgruppe dar.
AuBerdem wurde geprift, ob es signifikante Unterschiede zwischen ELBWI und

VLBW!I und zwischen west- und ostdeutschen Frithgeborenen gibt.
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3.7.1 Dimension ,Korperliches Wohlbefinden®

Die Dimension ,Korperliches Wohlbefinden® beschiftigt sich mit Fragen nach
Schmerzen, Krankheit, Erschopfung, Kraft und Ausdauer.

Insgesamt wird ein Wert von 71,95 Punkten erreicht, der nur geringfligig unter dem
Ergebnis der Referenzgruppe mit 72,86 Punkten liegt.

ELBW!I erreichen mit 70,01 Punkten ein niedrigeres Ergebnis als VLBWI mit 72,34
Punkten.

Bei ostdeutschen Friihgeborenen ist das korperliche Wohlbefinden mit 73,27 Punkten
starker ausgepragt als bei westdeutschen mit 70,59 Punkten. Ostdeutsche Teilnehmer
und besonders ostdeutsche VLBW!I (hochstes Ergebnis mit 73,41 Punkten) erzielen
sogar ein besseres Ergebnis als die Referenzgruppe.

Das geringste korperliche Wohlbefinden ist bei westdeutschen ELBW!I vorhanden
(69,53 Punkte).

Weder im Vergleich zur Referenzgruppe noch zwischen den einzelnen Subgruppen
finden sich signifikante Unterschiede, die ein geringeres ,korperliches Wohlbefinden®

bei Frihgeborenen bestatigen.

Kdorperliches West | Ost | West | Ost BRD
Wohibefindenl °¢ |ELBWI|ELBWI [VLBWI |ViBw)| Vet | Ost [ELBWIVLBWI o mt

gesamt 72,86| 69,53 | 71,59 | 70,96 | 73,41 | 70,59 | 73,27 | 70,01 | 72,34 | 71,95
Tabelle 75: Dimension ,Korperliches Wohlbefinden® des Kiddo - KINDL®- Fragebogens

3.7.2 Dimension ,Psychisches Wohlbefinden®

Hier werden Fragen zu den Bereichen Freude, Langeweile, Einsamkeit, Angst und
Unsicherheit gestellt.

Die Dimension ,Psychisches Wohlbefinden® erreicht insgesamt bei allen Teilnehmern
eine Punktzahl von 77,59 Punkten, somit liegt der Wert der Fruhgeborenen etwas
unterhalb des Ergebnisses der Referenzgruppe mit 79,45 Punkten.

Auch bei dieser Dimension ist der erzielte Wert bei den ELBWI mit 72,40 Punkten
niedriger als bei den VLBW!I mit 78,66 Punkten.
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Zwischen west- und ostdeutschen Friihgeborenen zeigen sich im psychischen Befinden
sehr &hnliche Ergebnisse. Die Differenz betragt lediglich 0,15 Punkte zugunsten der
ostdeutschen Teilnehmer. Den insgesamt hochsten Wert, der auch geringfligig tber dem
Wert der Referenzgruppe liegt, erzielen westdeutsche VLBWI mit 79,98 Punkten auf.
Westdeutsche ELBWI erreichen wiederum das niedrigste Ergebnis mit 70,69 Punkten.

Ein signifikant niedrigeres ,psychisches Wohlbefinden® als die Referenzgruppe haben
ELBW!I und hier speziell westdeutsche ELBWI. Weiter unterscheiden sich folgende
Gruppen untereinander signifikant: ELBWI und VLBWI, West-ELBWI und West-
VLBWI.

Psychisches West | Ost | West | Ost BRD
Wohlbefinden| °C [ELBWI|ELBWI |[VvLBWI [ViBw| West | Ost [ELBWINLBWI o mt

gesamt 79,45| 70,69 | 78,13 | 79,98 | 77,63 | 77,52 | 77,67 | 72,40 | 78,66 | 77,59
Tabelle 76: Dimension ,Psychisches Wohlbefinden® des Kiddo - KINDL®- Fragebogens

3.7.3 Dimension ,Selbstwert*

Diese Dimension berticksichtigt, ob man mit sich selbst zufrieden ist, stolz auf sich
selbst ist, sich wohl fiihIt oder aber &ngstlich und unsicher ist.

Erfreulich ist, dass bei dieser Dimension nicht nur einzelne Subgruppen bessere
Ergebnisse im Vergleich zur Referenzgruppe erzielen, sondern sogar die gesamte
Frihgeborenengruppe mit 61,67 Punkten einen hoheren durchschnittlichen Wert
erreicht als die Referenzgruppe mit 60,79 Punkten.

Bei keiner anderen Dimension ist die Anzahl an Subgruppen, die besser im Vergleich
zur Referenzgruppe sind, so hoch wie bei dieser Dimension. Absolut gesehen erreicht
diese Dimension jedoch von allen Dimensionen die niedrigsten Punkte sowohl in der
Referenzgruppe als auch in der Friilhgeborenengruppe.

ELBWI erzielen insgesamt auch hier einen niedrigeren Wert mit 59,38 Punkten als
VLBWI mit 62,13 Punkten.

Wiederum zeigen ostdeutsche Friihgeborene mit 62,37 Punkten einen héheren Wert als

westdeutsche mit 60,95 Punkten. Beide Ergebnisse sind jedoch besser als das Ergebnis
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der Referenzgruppe. Den niedrigsten Wert insgesamt erreichen wieder ELBWI-
Frihgeborene allerdings hier ostdeutsche ELBWI mit 58,52 Punkten.

Auch in der Dimension ,Selbstwert* treten keine signifikanten Unterschiede auf.

West Ost West Ost BRD
Selbstwert | RG I\ gy eewi |viswi [viwi| Vet | Ot |ELBWHVLBWI ot

gesamt  [60,79| 59,63 | 58,52 | 61,41 | 62,69 | 60,95 | 62,37 | 59,38 | 62,13 | 61,67
Tabelle 77: Dimension ,Selbstwert* des Kiddo - KINDL®- Fragebogens

3.7.4 Dimension ,Familie

In dieser Dimension geht es darum, ob die Friihgeborenen sich gut mit den Eltern oder
ihrem Partner verstehen, sich zuhause wohl und verstanden fuhlen oder ob es vielleicht
auch haufiger Streit in der Familie gibt.

Die Ergebnisse zeigen, dass bei dieser Dimension die Gesamtgruppe und alle
Subgruppen niedrigere Werte erzielen als die Referenzgruppe. Die Dimension ,Familie
ist von allen Dimensionen die einzige, bei der dies der Fall ist. Insgesamt ergibt sich ein
Score von 72,59 Punkten, die Referenzgruppe kommt allerdings auf 77,60 Punkte.

Die Ergebnisse bei ELBWI und VLBWI-Friihgeborenen sind fast identisch (72,07 vs.
72,69).

Westdeutsche Frihgeborene erreichen zum ersten Mal einen héheren Punktwert (73,39
Punkte) als ostdeutsche Teilnehmer (71,81 Punkte). Den insgesamt niedrigsten Score
weisen ostdeutsche ELBW!I mit einer Differenz von 11,12 Punkten zur Referenzgruppe
auf. Westdeutsche ELBWI zeigen zwar auch ein schlechteres Ergebnis als die
Referenzgruppe, aber im Vergleich zu allen anderen Subgruppen haben sie sogar den
hochsten Punktwert erreicht, verstehen sich also von allen Gruppen am besten mit ihrer

Familie.

Signifikante Unterschiede zur Referenzgruppe ergeben sich in allen Subgruppen mit
Ausnahme von West-ELBWI. Zusatzlich unterscheiden sich Ost-ELBWI und Ost-
VLBWI signifikant.
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.- West Ost West Ost BRD
Familie RG ELBWI| ELBWI IVLBWI [VLBWI West Ost |ELBWI |VLBWI gesamt

gesamt 77,60| 73,78 | 66,48 | 73,26 | 72,25 | 73,39 | 71,81 | 72,07 | 72,69 | 72,59
Tabelle 78: Dimension ,Familie des Kiddo - KINDLR- Fragebogens

3.7.5 Dimension ,Freunde®

Hier werden Fragen zum Sozialkontakt der Friihgeborenen gestellt. Es wird festgestellt,
ob sie Freunde haben, mit denen sie sich gut verstehen und etwas zusammen machen,
oder ob sie das Gefiihl haben, anders zu sein als Andere und sich somit ausgrenzen.
Insgesamt wird in der Dimension ,Freunde‘ ein durchschnittlicher Score aller
Teilnehmer von 72,85 Punkten erzielt, der somit unter dem Punktwert der
Referenzgruppe mit 78,25 Punkten liegt.

ELBW!I haben einen geringfiigig niedrigeren Wert mit 72,01 Punkten als VLBWI mit
73,02 Punkten.

Auch erreichen wiederum ostdeutsche Friihgeborene hohere Werte im Bereich
,JFreunde‘ (74,17 Punkte) als westdeutsche Teilnehmer (71,46 Punkte). Die
westdeutsche ELBWI — Gruppe erzielt erneut mit 70,49 Punkten den niedrigsten Wert
aller Subgruppen.

Mit Ausnahme der Gruppe Ost-ELBWI erzielen alle Friihgeborenengruppen signifikant
niedrigere Punktescores als die Referenzgruppe.

West Ost West Ost BRD
Freunde | RG ELBwWI ELBWI IVLBWI [vigw | West | Ost  |ELBWIIVLBWI gesamt

gesamt 78,25| 70,49 | 76,99 | 71,81 | 73,93 | 71,46 | 74,17 | 72,01 | 73,02 | 72,85
Tabelle 79: Dimension ,Freunde® des Kiddo - KINDL®- Fragebogens

3.7.6 Dimension ,Schule’

Die Fragen zur Dimension ,Schule® wurden aufgrund des Alters der Probanden
zusatzlich auf das Berufsleben ausgeweitet. Sie beschaftigen sich damit, ob die

Frihgeborenen den Anforderungen im Schul- oder Berufsalltag gerecht werden kénnen,
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sie Interesse an der Arbeit bzw. dem Unterricht haben oder aber Zukunfts- und
Versagensangste besitzen.

Die Frihgeborenen erreichen insgesamt mit 65,32 Punkten einen hoheren Wert als die
Referenzgruppe mit 64,36 Punkten.

Die VLBWI — Gruppe erzielt auch hier wieder einen hoheren Score mit 66,29 Punkten
als die ELBWI — Gruppe mit 59,97 Punkten.

Auch die Ergebnisse beim regionalen Vergleich zwischen west- und ostdeutschen
Frihgeborenen zeigen ahnliche Tendenzen wie in den vorherigen Dimensionen:
Ostdeutsche Frihgeborene erzielen bessere schulische Werte (68,66 Punkte) im
Vergleich zu den westdeutschen Friihgeborenen (61,77 Punkte). Die niedrigsten Scores
im schulischen Bereich weisen auch hier wiederum westdeutsche ELBWI mit 59,27
Punkten auf.

Signifikant schlechtere Ergebnisse zur Referenzgruppe finden sich bei West-ELBWI
und ELBWI. Allerdings erzielen zwei Subgruppen in dieser Dimension erstmals
signifikant bessere Scores im Vergleich zur Referenzgruppe: Ost-VLBWI und Ost.
Untereinander unterscheiden sich signifikant: West und Ost, ELBWI und VLBWI,
West-VLBW!I und Ost-VLBWI.

West Ost West Ost BRD
Schule RG | swileLewi lviewi lvigw | West | Ost |ELBWIIVLBWI gesamt

gesamt 64,36| 59,27 | 61,93 | 62,53 | 69,23 | 61,77 | 68,66 | 59,97 | 66,29 | 65,32
Tabelle 80: Dimension ,Schule* des Kiddo - KINDL®- Fragebogens

3.7.7 Dimension ,Chronische Erkrankung*

Dieses Zusatzmodul kann von den Frihgeborenen freiwillig bei aktuell bestehender
Erkrankung ausgefullt werden. Es besteht aus sechs Items, die beleuchten, wie die
Teilnehmer mit ihrer Erkrankung zurechtkommen und psychisch davon beeinflusst sind.
Als Referenzgruppe wurden 1050 Kinder und Jugendliche (durchschnittliches Alter
12,6 Jahre; Madchen 50,7 %, Jungen 49,3 %) aus mehreren deutschen Rehakliniken mit
den Erkrankungen Asthma bronchiale, Neurodermitis und Adipositas aufgefordert, das

Zusatzmodul zu beantworten.
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Da in diesem Fall das Zusatzmodul sowohl von gesunden als auch erkrankten
Probanden sehr uneinheitlich und unvollstdndig beantwortet wurde, konnte eine

Auswertung nicht erfolgen.

3.7.8 Dimension ,Lebensqualitit’

Aus den sechs Dimensionen l&sst sich zusammengefasst die gesundheitsbezogene
Lebensqualitdt der Frihgeborenen bestimmen. Es konnen fir die Lebensqualitat
ebenfalls wieder Werte zwischen 0 und 100 erreicht werden. Je héher der Score, desto
besser schatzen die Frihgeborenen ihre Lebensqualitat subjektiv ein.

Insgesamt erzielen alle Teilnehmer mit 70,45 Punkten einen niedrigeren Wert als die
Referenzgruppe mit 72,21 Punkten.

VLBWI schétzen ihre Lebensqualitat hoher ein (70,96 Punkte) als ELBWI (67,89
Punkte).

Auch ostdeutsche Fruhgeborene liegen mit 71,49 Punkten (ber dem Score von
westdeutschen Teilnehmern mit 69,38 Punkten.

Die niedrigste Lebensqualitat erreichen westdeutsche ELBW!I-Friihgeborene mit 67,57
Punkten gefolgt von ostdeutschen ELBWI mit 68,94 Punkten. AnschlieBend ordnen
sich westdeutsche VLBW!I mit genau 70,01 Punkten ein. Das beste Ergebnis und die
somit hochste Lebensqualitdt aller Subgruppen erzielen ostdeutsche VLBWI-
Teilnehmer mit 71,70 Punkten.

Obwohl die Fruhgeborenen mit 70,45 Punkten sehr nahe an das Ergebnis der
Referenzgruppe mit 72,21 Punkten herankommen, ist der Unterschied in der
Lebensqualitat signifikant (p = 0,015). AulRerdem zeigen sich fur die Subgruppen West-
ELBWI, West-VLBWI, West und ELBWI signifikant schlechtere Werte.

- West | Ost West Ost BRD
Lebensqualitat| RG eLewil ELBwi [viewi lvigw | West | Ost  [ELBWIVLBWI gesamt

Gesamt 72,21| 67,57 | 68,94 | 70,01 | 71,70 | 69,38 | 71,49 | 67,89 | 70,96 | 70,45
Tabelle 81: Dimension ,Lebensqualitit* des Kiddo - KINDLR- Fragebogens
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Berechnet man die Lebensqualitit der Teilnehmer ausschlieBlich der 25
schwerbehinderten Frihgeborenen, ergibt sich nun kein signifikanter Unterschied mehr
zur Referenzgruppe (p = 0,11). Die Differenzen im Bereich ,Familie‘ und ,Freunde*

bleiben allerdings bestehen.

3.7.9 Zusammenfassung der Ergebnisse des Kiddo - KINDL® — Fragebogens

In den Dimensionen ,Selbstwert’ und ,Schule‘ erzielen die Friihgeborenen insgesamt
hohere Punktwerte als die Referenzgruppe, beide Ergebnisse sind allerdings nicht
signifikant.

In den Dimensionen ,Kd&rperliches Wohlbefinden®, ,Psychisches Wohlbefinden®,
,Familie‘, ,Freunde‘ und ,Lebensqualitit® liegen die Ergebnisse der Friihgeborenen
unter den Referenzwerten. Signifikant schlechter schneiden Friihgeborene im Bereich
,Familie‘, ,Freunde‘ und ,Lebensqualitit’ ab. Keinen signifikanten Unterschied in der
Lebensqualitat gibt es nach Ausschluss der Probanden mit schweren Behinderungen.
VLBWI erreichen in allen Dimensionen héhere Werte als ELBWI. Signifikant
schlechtere Werte fir ELBWI ergeben sich im ,Psychischen Wohlbefinden‘ und
,Schule®.

Ostdeutsche Frihgeborene erreichen im Allgemeinen bessere Ergebnisse als
westdeutsche Teilnehmer, lediglich in der Dimension ,Familie® liegen sie unter den
Werten der westdeutschen Friihgeborenen. Signifikante Unterschiede zugunsten der
ostdeutschen Frithgeborenen errechnen sich fiir ,Schule*.

In fast allen Dimensionen erzielen westdeutsche ELBW!I die niedrigsten Scores und
auch in der Lebensqualitét zeigen sie die schlechtesten Werte.

Absolut betrachtet erreicht die Dimension ,Psychisches Wohlbefinden® die hochsten
und somit besten Ergebnisse, am niedrigsten und damit schlechtesten schneidet die
Dimension ,Selbstwert® ab. Diese Verteilung entspricht auch den Ergebnissen der

Referenzgruppe.

130



90.00
80.00
70.00
o 60.00
X< 50.00
S 40.00 1
a 30.00
20.00
1958 |
0w S 0w S e Q o) Q@ =
25 23 = = 2 2 =
o £ o £ & G = 3] 3
Qo % o o) LL (7]
o= S N S
o O n O Re)
Xz &= <

ORG gesamt BWestELBWI OOstELBWI OWestVLBWI BOstVLBWI
OWest B Ost OELBWI BYVLBWI B BRD gesamt
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3.8 Analyse des Fragebogenteils ,Ausbildung®
3.8.1 Besuchte Schule

Die Frage nach der besuchten Schule wurde von allen 291 Friihgeborenen beantwortet.
Einige Teilnehmer gingen zum Zeitpunkt der Befragung noch in die Schule.

34,7 % besuchen oder besuchten die Realschule, 28,2 % das Gymnasium, 15,5 % die
Hauptschule, 14,4 % eine Sonderschule und 7,2 % sonstige Schulen. Der Bereich
Sonderschule beinhaltet alle speziellen Forderschulen wie zum Beispiel Sonderschulen
fur Korperbehinderte, geistig Behinderte, Blinde oder Schiler mit ausgepréagter
Lernschwiche. Der Bereich ,sonstige® fasst alle weiteren Schularten wie College,
Fachoberschule oder Privatschule zusammen, die keinem anderen Bereich zugeordnet
werden konnten.

VLBWI-Friihgeborene besuchten generell hohere Schulen als ELBWI-Friihgeborene.
Besonders deutlich wird der Unterschied im Bereich Sonderschule (12,4 % VLBWI, 24
% ELBWI).

Insgesamt zeigt sich im regionalen Vergleich eine dhnliche Verteilung im Hinblick auf
die von den Friihgeborenen besuchte Schule. Am hé&ufigsten wird die Realschule
genannt (29,2 % in West- und 40,1 % in Ostdeutschland). Am zweithaufigsten wurde
mit 28,5 % in West- und 27,9 % in Ostdeutschland das Gymnasium besucht. Ahnliche
Werte werden flr den Besuch von Hauptschule und Sonderschule angegeben namlich
jeweils etwa 15 % in Ost- und Westdeutschland.

Die Gruppe der ostdeutschen ELBW!I erreicht insgesamt sehr gute Ergebnisse. Bei
ihnen steht das Gymnasium mit 36,4 % an erster Stelle gefolgt von Haupt- und
Realschule mit jeweils 27,3 %. Die Sonderschule wurde lediglich von 9,1 % besucht.
Westdeutsche ELBWI schneiden hingegen deutlich schlechter ab. Von ihnen werden an
erster Stelle Realschule und Sonderschule mit jeweils 28,2 % genannt. Das Gymnasium
wurde von etwa 20 % besucht und knapp 18 % geben die Hauptschule an.

Westdeutsche VLBWI-Friihgeborene erzielen wieder deutlich bessere Werte. Etwa
jeder Dritte besuchte das Gymnasium gefolgt von der Realschule mit 29,5 % und der
Hauptschule mit 16,2 %. Fir die Sonderschule ergibt sich im Vergleich zu den
westdeutschen ELBW!I ein deutlich niedrigerer Anteil mit insgesamt nur 9,5 %. Dem

entgegengesetzt zeigen sich bei ostdeutschen VLBW!I-Friihgeborenen schlechtere Daten
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als bei ostdeutschen ELBWI mit etwa 41 % Realschulbesuch gefolgt vom Gymnasium
mit etwa 27 %. Die Sonderschule wurde hier von knapp 15 %, die Hauptschule von

etwa 13 % besucht.

ELBWI, n=50 (0 FG 0. A

Region

besuchte Schule West Ost BRD gesamt
n in % n in % n in %

Hauptschule 7 17,9 3 27,3 10 20,0
Realschule 11 28,2 3 27,3 14 28,0
Gymnasium 8 20,5 4 36,4 12 24,0
Sonderschule 11 28,2 1 91 12 24,0

sonstige 2 51 0 0,0 2 4,0
Summe aller FG 39 100,0 11 100,0 50 100,0

Tabelle 82: Besuchte Schulart der ELBWI-Friihgeborenen

VLBWI, n=241 (0 FG 0. A.)

Region

besuchte Schule West Ost BRD gesamt
n in % n in % n in %

Hauptschule 17 16,2 18 13,2 35 145
Realschule 31 29,5 56 41,2 87 36,1
Gymnasium 33 31,4 37 27,2 70 29,0
Sonderschule 10 9,5 20 14,7 30 12,4

sonstige 14 13,3 5 3,7 19 79
Summe aller FG 105 100,0 136 100,0 241 100,0

Tabelle 83: Besuchte Schulart der VLBW!I-Friihgeborenen

ELBWI + VLBWI, n=291 (0 FG 0. A)

Region

besuchte Schule West Ost BRD gesamt
n in % n in % n in %

Hauptschule 24 16,7 21 14,3 45 15,5
Realschule 42 29,2 59 40,1 101 34,7
Gymnasium 41 28,5 41 27,9 82 28,2
Sonderschule 21 14,6 21 14,3 42 14,4

sonstige 16 11,1 5 3,4 21 7,2
Summe aller FG 144 100,0 147 100,0 291 100,0

Tabelle 84: Besuchte Schulart aller Friihgeborenen
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3.8.2 Abgeschlossene Schulausbildung

Diese Frage wurde von allen Probanden beantwortet.

Insgesamt haben 89 % der Fruhgeborenen zum Zeitpunkt der Befragung eine
Schulausbildung abgeschlossen. Unter den verbleibenden 11 % ohne Schulabschluss
sind allerdings noch etwa ein Drittel Schuler, so dass insgesamt 7,2 % der
Frihgeborenen aufgrund von korperlicher oder geistiger Behinderung keinen
Schulabschluss erreichen konnten.

90,5 % der ehemaligen VLBWI und 82 % der ELBWI-Teilnehmer haben die Schule
abgeschlossen. Insgesamt haben somit ELBWI im Vergleich zu VLBW!I fast doppelt so
haufig keinen Schulabschluss (18 % vs. 9,5 %).

88,2 % der Teilnehmer aus West- und 89,8 % aus Ostdeutschland haben einen
Schulabschluss. Der Anteil der Frihgeborenen, der aufgrund von Behinderung keinen
Abschluss machen konnte, ist in Westdeutschland mit 8,3 % hoher als in
Ostdeutschland mit 6,1 %.

Der Anteil der Frihgeborenen mit Schulabschluss ist in der Gruppe der VLWBI aus
Ost- und Westdeutschland &hnlich hoch (91,4 % West vs. 89,7 % Ost). Knapp 5 % der
west- und knapp 6 % der ostdeutschen Teilnehmer ist es aufgrund von Behinderung
nicht méglich einen Schulabschluss zu erlangen.

In der ELBWI-Gruppe zeigt sich in Westdeutschland eine deutlich niedrigere Rate an
Schulabschlissen als in Ostdeutschland (79,5 % vs. 90,9). Hier ist der Anteil an
Behinderten ohne Abschluss im Vergleich zur VLBWI-Gruppe deutlich héher (17,9 %
in West vs. 9,1 % in Ost).

ELBWI, n=50 (0 FG 0. A.)
Region
Schulausbildung abgeschlossen West Ost BRD gesamt
n in % n in % n in %
ja 31 79,5 10 90,9 41 82,0
nein 8 20,5 1 9,1 9 18,0
Summe aller FG 39 100,0 11 100,0 50 100,0

Tabelle 85: Abgeschlossene Schulausbildung der ELBW!I-Friihgeborenen
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VLBWI, n=241 (0 FG 0. A.)
Region
Schulausbildung abgeschlossen West Ost BRD gesamt
n in % n in % n in %
ja 96 91,4 122 89,7 218 90,5
nein 9 8,6 14 10,3 23 9,5
Summe aller FG 105 100,0 136 100,0 241 100,0

Tabelle 86: Abgeschlossene Schulausbildung der VLBW!I-Friihgeborenen

ELBWI + VLBWI, n=291 (0 FG 0. A.)
Region
Schulausbildung abgeschlossen West Ost BRD gesamt
n in % n in % n in %
ja 127 88,2 132 89,8 259 89,0
nein 17 11,8 15 10,2 32 11,0
Summe aller FG 144 100,0 147 100,0 291 100,0

Tabelle 87: Abgeschlossene Schulausbildung aller Friihgeborenen unter 1500 Gramm Geburtsgewicht

94.0
92.0
90.0
88.0
86.0
84.0
82.0
80.0
78.0
76.0
74.0
72.0

OWest

%

B Ost

ELBWI VLBWI gesamt

Abbildung 55: Schulabschluss von Frithgeborenen unter 1500 Gramm Geburtsgewicht

3.8.3 Art des Schulabschlusses

Angaben wurden von allen Probanden gemacht.
Als Antwortalternativen konnten Hauptschulabschluss, qualifizierter
Hauptschulabschluss, Realschulabschluss, Abitur, Fachabitur und sonstiger Abschluss

angekreuzt werden. Bei der Auswertung wurden Hauptschulabschluss und qualifizierter
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Hauptschulabschluss zusammengefasst. Zum Bereich ,sonstiger Abschluss® wurden
auch Sonderschulabschlisse gezahlt.

Insgesamt teilen sich die Schulabschliisse der Friuhgeborenen folgendermalen auf:
Realschulabschluss 37,1 %, Abitur und Hauptschulabschluss je 20,3 %, Fachabitur 7,2
% und sonstiger Abschluss 4,1 %.

Generell erzielen VLBWI-Frihgeborene im Vergleich zu ELBWI-Friihgeborenen nicht
nur haufiger, sondern auch héhere Schulabschlisse (Abitur 21,6 % vs. 14 %, Fachabitur
7,5 % vs. 6 %, Realschulabschluss 38,2 % vs. 32 %, Hauptschulabschluss 20,7 % vs. 18
%). ist der Anteil
Sonderschulabschlisse bei den ELBWI mit insgesamt 12 % hoher als bei den VLBWI
mit 2,5 %.

Im Ost-West-Vergleich zeigt sich hinsichtlich der Rangfolge der Abschlisse eine

Umgekehrt an sonstigen Abschliissen einschlieBlich der

ahnliche Verteilung. Der Realschulabschluss steht in beiden Regionen an erster Stelle,
wobei er bei ostdeutschen Teilnehmern mit knapp 41 % haufiger vertreten ist als bei
westdeutschen mit etwa 33 %. Ahnliche Ergebnisse in beiden Regionen finden sich
auch fur den Hauptschulabschluss (etwa 19 % in West- vs. etwa 22 % in
Ostdeutschland). Zwar geben nur etwa 18 % der westdeutschen Frihgeborenen an, das
Abitur gemacht zu haben (22,4 % in Ostdeutschland), jedoch bestanden zusétzlich
knapp 12 % der westdeutschen Probanden das Fachabitur (in Ostdeutschland nur etwa 3
%).

Auffallige regionale Unterschiede fir die beiden ELBWI-Gruppen gibt es lediglich fiir
den Bereich Abitur einschlie3lich Fachabitur, das von ostdeutschen ELBWI h&ufiger
absolviert wurde als von westdeutschen (36,4 % vs. 15,4 %).

ELBWI, n=50 (0 FG 0. A)
Region
Art des Schulabschlusses West Ost BRD gesamt
n in % n in % n in %
Hauptschulabschluss 6 15,4 3 27,3 9 18,0
Realschulabschluss 13 33,3 3 27,3 16 32,0
Fachabitur 3 7,7 0 0,0 3 6,0

Abitur 3 7,7 4 36,4 7 14,0
sonstiger Abschluss 6 15,4 0 0,0 6 12,0
kein Abschluss 8 20,5 1 91 9 18,0
Summe aller FG 39 100,0 11 100,0 50 100,0

Tabelle 88: Art des Schulabschlusses der ELBWI-Friihgeborenen
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VLBWI, n=241 (0 FG 0. A.)

Region
Art des Schulabschlusses West Ost BRD
gesamt

n in % n in % n in %

Hauptschulabschluss 21 20,0 29 21,3 50 20,7
Realschulabschluss 35 33,3 57 41,9 92 38,2
Fachabitur 14 13,3 4 2,9 18 7,5

Abitur 23 21,9 29 21,3 52 21,6

sonstiger Abschluss 3 2,9 3 2,2 6 2,5

kein Abschluss 9 8,6 14 10,3 23 9,5
Summe aller FG 105 100,0 136 100,0 241 100,0

Tabelle 89: Art des Schulabschlusses der VLBWI-Friihgeborenen
ELBWI + VLBWI, n=291 (0 FG 0. A))
Region
Art des Schulabschlusses West Ost BRD
gesamt

n in % n in % n in %

Hauptschulabschluss 27 18,8 32 21,8 59 20,3
Realschulabschluss 48 33,3 60 40,8 108 37,1

Fachabitur 17 11,8 4 2,7 21 7,2

Abitur 26 18,1 33 22,4 59 20,3

sonstiger Abschluss 9 6,3 3 2,0 12 4,1

kein Abschluss 17 11,8 15 10,2 32 11,0
Summe aller FG 144 100,0 147 100,0 291 100,0

Tabelle 90: Art des Schulabschlusses aller Friihgeborenen unter 1500 Gramm Geburtsgewicht
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Abbildung 56: Schulabschliisse im regionalen Vergleich
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Abbildung 57: Schulabschliisse von west- und ostdeutschen ELBWI und VLBWI
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Abbildung 58: Schulabschliisse von ELBWI und VLBWI
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3.8.4 Lieblingsfacher

Bei dieser Frage konnten die Fruhgeborenen selbststandig Angaben zu ihren

Lieblingsfachern machen, wobei Mehrfachnennungen méglich waren.

Am héaufigsten wird Sport als Lieblingsfach angegeben, gefolgt von Deutsch,
Fremdsprachen, Biologie und Mathematik. Selten genannte Facher sind Religion/Ethik,

Sozialkunde, Geographie, Physik und Chemie.

Zum besseren Vergleich wurden die einzelnen Fécher in verschiedene Fachbereiche
zusammengefasst:  mathematisch-naturwissenschaftlicher ~ Komplex, sprachlicher
Komplex, Sport, kiinstlerischer Komplex und gesellschaftswissenschaftlicher Komplex.
Die Werte in der folgenden Tabelle entsprechen der durchschnittlichen Anzahl der
Nennungen in dem jeweiligen Fachbereich und wurden folgendermaRen berechnet:
Summe der Nennungen der entsprechenden Einzelfacher / Gesamtmenge an
Frihgeborenen der entsprechenden Gruppe x 100. Aufgrund der unterschiedlichen
Anzahl an eingeschlossenen Einzelfachern pro Komplex lassen sich nur die Werte

desselben Bereiches vergleichen.

Der mathematisch-naturwissenschaftliche Komplex wird von den VLBWI im Vergleich
zu den ELBW!I insgesamt deutlich hdufiger als Lieblingsbereich genannt. Ebenso
bevorzugen VLBWI den kunstlerischen Komplex. Im sprachlichen Bereich und im
Sport ergeben sich keine nennenswerten Unterschiede zwischen den Gewichtsgruppen.
Lediglich der gesellschaftswissenschaftliche Komplex wird auf Seiten der ELBWI
starker favorisiert.

Generell erreichen ostdeutsche Friihgeborene beim regionalen Vergleich mit Ausnahme
im sprachlichen Komplex hoéhere Werte in den einzelnen Bereichen. Somit haben
ostdeutsche Probanden im Allgemeinen mehr Lieblingsfacher als westdeutsche
angegeben. Dabei ist der Unterschied zwischen Ost und West bei den ELBWI-
Teilnehmern groRer als bei den VLBWI. Die niedrigsten Punktwerte aller Subgruppen
und somit das geringste Interesse erzielen westdeutsche ELBWI in den Bereichen
,Sprache‘, Sport und ,Mathematik/Naturwissenschaft.

Insgesamt wurden von 17 Probanden keine Lieblingsfacher angegeben. Darunter sind

sieben Probanden mit geistiger Behinderung, ein Proband ist kdrperlich behindert. Bei
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den restlichen Frihgeborenen ohne Angabe ist keine korperliche oder geistige

Einschrankung zu erkennen.

ELBWI VLBWI ELBWI + VLBWI
West | Ost | gesamt | West | Ost | gesamt | West | Ost | gesamt

Fachbereiche

mathematisch-
naturwissenschaftliche
Facher

Mathematik

Chemie

- 43,6 | 63,6 48,0 75,2 | 76,5 75,9 66,7 | 75,5 711
Physik

Biologie
sprachliche Facher
Deutsch

436 | 81,8 52,0 71,4 | 471 57,7 63,9 | 49,7 56,7

Fremdsprache
Sport
dito 231 |[636] 320 | 324 [375] 353 | 299 [395]| 347
kinstlerische Facher
Musik

Zeichnen 33,3 | 36,4 34,0 32,4 | 53,7 44,4 32,6 | 52,4 42,6

Werken

gesellschafts-
wissenschaftliche
Facher

Geographie

Geschichte

- 56,4 | 72,7 60,0 40,0 | 48,5 44 8 444 | 50,3 474
Sozialkunde

Religion/Ethik

sonstige Facher 51 27,3 10,0 219 | 11,0 15,8 174 | 12,2 14,8
keine Lieblingsfacher | 10,3 | 0,0 8,0 6,7 4,4 54 7,6 4,1 5,8
Tabelle 91: Lieblingsfacher der Friihgeborenen
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Abbildung 60: Lieblingsfacher von ELBWI und VLBWI

3.8.5 Problemfacher

Mit deutlichem Unterschied zu den restlichen Fachern wird Mathematik mit etwa 140
Nennungen als haufigstes Problemfach angegeben gefolgt von Physik, Fremdsprachen
und Deutsch mit je etwa 60 Nennungen. Die anderen Facher einschlielflich Sport

bereiten den Frihgeborenen nur in begrenztem Mafe Probleme.

Zum besseren Vergleich der Subgruppen wurden analog zu den Lieblingsfachern auch
bei den Problemfachern entsprechende Fachbereiche gebildet. Die Werte in der
folgenden Tabelle wurden nach entsprechendem Verfahren berechnet wie im Abschnitt

3.8.4 genannt. Es sind wiederum nur Werte desselben Komplexes vergleichbar.

Beim Vergleich von ELBWI und VLBWI zeigt sich, dass die ELBWI-Friihgeborenen
lediglich bei den mathematisch-naturwissenschaftlichen Féchern haufiger Probleme
aufweisen. Alle anderen Bereiche werden auf Seiten der VLBWI-Teilnehmer haufiger

genannt.

Beim Vergleich von ost- und westdeutschen Frihgeborenen geben Teilnehmer aus

Ostdeutschland im Allgemeinen mehr Problemfacher an, wobei auch hier jeweils der
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mathematisch-naturwissenschaftliche Komplex mit deutlichem Abstand zu den
Teilnehmern aus Westdeutschland an erster Stelle liegt. Hinsichtlich der restlichen
schulischen Bereiche zeigt sich eine ahnliche Verteilung zwischen Probanden beider
Regionen.

Westdeutsche ELBWI geben nicht deutlich h&ufiger schulische Probleme an als ELBWI
aus Ostdeutschland. Ebenso geben ELBWI und VLBWI etwa jeweils gleich h&ufig an,
keine Problemfacher zu haben. Allerdings besitzen finf der insgesamt 45
Frihgeborenen, die angeben, keine Problemfécher zu besitzen, eine korperliche oder

geistige Behinderung, darunter auch westdeutsche ELBWI-Teilnehmer.

ELBWI VLBWI ELBWI + VLBWI
West | Ost | gesamt | West | Ost | gesamt | West | Ost | gesamt

Fachbereiche

mathematisch-
naturwissenschaftliche
Facher

Mathematik
Chemie
Physik
Biologie
sprachliche Facher
Deutsch
Fremdsprache
Sport

dito 26 | 00 | 20 [ 57 | 74] 66
kinstlerische Facher
Musik

Zeichnen 2,6 0,0 2,0 4,8 59 54 4,2 54 4,8
Werken
gesellschafts-

wissenschaftliche
Facher

Geographie
Geschichte
Sozialkunde
Religion/Ethik
sonstige Facher 7,7 0,0 6,0 1,0 0,7 0,8 2,8 0,7 1,7
keine Problemfécher | 17,9 0,0 14,0 15,2 | 13,2 14,1 16,0 | 12,2 14,1
Tabelle 92: Problemfacher der Frilhgeborenen

102,6 | 154,5 | 1140 | 648 | 941 81,3 75,0 | 98,6 86,9

231 | 27,3 24,0 39,0 | 42,6 41,1 34,7 | 41,5 38,1

49 [ 68| 58

51 91 6,0 124 | 88 10,4 10,4 | 8,8 9,6
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Abbildung 61: Problemféacher von west- und ostdeutschen Frihgeborenen
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3.8.6 Berufsausbildung

Bei dieser Frage konnten die Frihgeborenen angeben, ob und welche Art von
Berufsausbildung sie absolviert haben. Die genannten Berufe wurden den Bereichen
Lehre / Ausbildung oder Studium zugeteilt. Insgesamt machten 290 Probanden
Angaben zu ihrem Beruf.

Bei den genannten Berufen kann eine sehr heterogene Aufteilung in die verschiedensten
Berufszweige beobachtet werden. Insgesamt haben 82,1 % der Friihgeborenen eine
Berufsausbildung begonnen. Etwa zwei Drittel fingen eine Lehre / Ausbildung an und
14,5 % ein Studium. 1,4 % arbeiten in Werkstétten fiir Behinderte (siche ,sonstige‘ in
Tabelle 93-95).

17,9 % haben zum Zeitpunkt der Befragung noch keine Ausbildung angefangen.
Darunter sind allerdings etwa 44 %, die noch zur Schule gehen, weitere 44 % konnen
aufgrund ihrer Behinderung keinen Beruf erlernen, vier Friihgeborene haben keine
Ausbildung gefunden und eine Probandin machte aufgrund ihrer Schwangerschaft keine
Ausbildung.

Der Vergleich der beiden Gewichtsgruppen zeigt, dass ehemalige VLBWI-
Frihgeborene mit 84,6 % hé&ufiger eine Berufsausbildung begonnen haben als ELBWI-
Frihgeborene mit 70 %. Mit 16,3 % ist der Anteil an Studierenden in der VLBWI-
Gruppe deutlich héher als in der ELBWI-Gruppe mit 6 %. Im Bereich Lehre /
Ausbildung zeigt sich kein groRer Unterschied zwischen den beiden Gruppen.
Allerdings haben fast doppelt so viele ELBWI keine Ausbildung begonnen (30 %
ELBWI vs. 154 % VLBWI). Unter den ELBWI-Friihgeborenen ohne begonnene
Berufsausbildung sind deutlich mehr (50 %) behinderte Probanden zu finden als unter
den VLBWI-Teilnehmern ohne Ausbildung (30 %).

Insgesamt haben im regionalen Vergleich mehr ostdeutsche Friihgeborene einen Beruf
ergriffen (90,4 % Ost vs. 73,6 % West). Etwa dreiviertel aller ostdeutschen Teilnehmer
(76 %) machten eine Lehre / Ausbildung, unter den westdeutschen Teilnehmern sind es
56,3 %. Der Studentenanteil ist in beiden Bundesgebieten mit jeweils knapp 15 %
ahnlich gewichtet. 2,8 % aller westdeutschen Teilnehmer sind in Werkstatten fur
Behinderte beschéftigt, von ostdeutschen Probanden allerdings niemand. Der Anteil an
Frihgeboren ohne Berufsausbildung ist mit 26,4 % (38 Teilnehmer) auf westdeutscher
Seite deutlich hoher als auf ostdeutscher mit 9,6 % (14 Teilnehmer). Hierunter befinden
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sich 14 westdeutsche und neun ostdeutsche Teilnehmer, die aufgrund ihrer Behinderung
keinen Beruf ergreifen konnen. Alle restlichen Teilnehmer ohne Ausbildung sind noch
Schiiler.

Auch der regionale Vergleich innerhalb der beiden Gewichtsgruppen zeigt insgesamt
bessere Ergebnisse der ostdeutschen Teilnehmer. Exemplarisch soll hier der regionale
Unterschied zwischen den beiden ELBWI-Gruppen dargestellt werden: Alle ELBWI-
Frihgeborenen aus Ostdeutschland haben eine Berufsausbildung angefangen, allerdings
lediglich 61,5 % der ELBW!I1 aus Westdeutschland.

ELBWI, n=50 (0 FG 0. A.)
Region
Berufsausbildung West Ost BRD gesamt
begonnen? Anzahl der FG | in% | Anzahlder FG |in% | Anzahlder FG | in%
ja 24 61,5 11 100,0 35 70,0
Lehre / Ausbildung 21 53,8 10 90,9 31 62,0
Studium 2 51 1 9,1 3 6,0
sonstige 1 2,6 0 0,0 1 2,0
nein 15 38,5 0 0,0 15 30,0
Summe aller FG 39 100,0 11 100,0 50 100,0
Ausbildung
abgeschlossen?
ja 12 50,0 3 27,3 15 42,9
nein 1 4,2 1 91 2 57
noch nicht 11 45,8 7 63,6 18 51,4

Tabelle 93: Berufsausbildung der ELBWI-Friihgeborenen

VLBWI, n=240 (1 FG 0. A)
Region
Berufsausbildung West Ost BRD gesamt
begonnen? Anzahl der FG |in% | Anzahlder FG | in% | Anzahlder FG |in%
ja 82 78,1 121 89,6 203 84,6
Lehre / Ausbildung 60 57,1 101 74,8 161 67,1
Studium 19 18,1 20 14,8 39 16,3
sonstige 3 2,9 0 0,0 3 1,3
nein 23 21,9 14 10,4 37 15,4
Summe aller FG 105 100,0 135 100,0 240 100,0
Ausbildung
abgeschlossen?
ja 38 46,3 58 47,9 96 47,3
nein 3 3,7 3 2,5 6 3,0
noch nicht 41 50,0 60 49,6 101 49,8

Tabelle 94: Berufsausbildung der VLBWI-Friihgeborenen
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ELBWI + VLBWI, n=290 (1 FG 0. A)

Region
Berufsausbildung West Ost BRD gesamt
begonnen? Anzahl der FG | in% | Anzahl der FG |in% | Anzahl der FG |in %
ja 106 73,6 132 90,4 238 82,1
Lehre / Ausbildung 81 56,3 111 76,0 192 66,2
Studium 21 14,6 21 14,4 42 14,5
sonstige 4 2,8 0 0,0 4 1,4
nein 38 26,4 14 9,6 52 17,9
Summe aller FG 144 100,0 146 100,0 290 100,0
Ausbildung
abgeschlossen?
ja 50 47,2 61 46,2 111 46,6
nein 4 3,8 4 3,0 8 3,4
noch nicht 52 49,1 67 50,8 119 50,0

Tabelle 95: Berufsausbildung aller Friilhgeborenen

Die néchste Frage beschéftigt sich damit, ob der von den Friihgeborenen begonnene
Beruf auch abgeschlossen wurde. Die dargestellten Werte beziehen sich auf die
Teilnehmer, die eine Berufsausbildung begonnen hatten (nicht auf die Gesamtgruppe).
46,6 % hatten zum Zeitpunkt der Befragung ihre Berufsausbildung abgeschlossen, 50 %
befanden sich noch in der Ausbildung. Lediglich 3,4 % gaben an, die Ausbildung nicht
abgeschlossen zu haben. Darunter gab ein Proband an, die Prifung nicht bestanden zu
haben, die restlichen Teilnehmer machten keine Angabe uber den Grund fir den
Abbruch.

ELBWI-Frihgeborene haben ihre Ausbildung fast doppelt so hdufig abgebrochen haben
als VLBWI-Teilnehmer (5,7 % vs. 3 %).

Beim west-ostdeutschen Vergleich zeigen sich insgesamt keine relevanten Unterschiede

in der Verteilung.
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3.8.7 Aktuelle Berufstatigkeit

Bei dieser Frage machten alle Friihgeborenen Angaben dariiber, ob und welche
berufliche Tatigkeit sie zum Zeitpunkt der Befragung ausiben. Teilnehmer, die sich
noch in einer Lehre / Ausbildung befanden, wurden als berufstatig gewertet, Studenten
und Schuler als nicht berufstéatig.

Insgesamt geben 59,1 % der Probanden an, aktuell berufstétig zu sein. Mit 60,6 % sind
VLBWI-Friihgeborene haufiger beruflich aktiv als ELBWI-Friilhgeborene mit 52 %.
Zwischen west- und ostdeutschen Probanden finden sich ahnliche prozentuale Anteile.
Als Grinde fur keine aktuelle Berufstatigkeit werden Behinderung, Arbeitslosigkeit und
Studium bzw. Schule angegeben. 6,5 % geben an, auf Grund ihrer Behinderung nicht
berufstatig zu sein, 11 % sind arbeitslos (9,7 % West vs. 12,2 % Ost), 20,3 % sind noch
Schiiler oder Student, 1,4% befinden sich in Elternzeit und in drei Fallen (1%) werden
psychische Probleme als Ursache genannt. Diese Prozentangaben beziehen sich auf alle

291 Frihgeborenen. Die ausgelibten Berufe entsprechen Uberwiegend den erlernten

Berufen.
Aktuelle Region
Berufstatigkeit West Ost BRD gesamt
n:SOIE(I(;;B:\(gV:). A) Anzahl der FG | in% | Anzahlder FG |in% | Anzahlder FG | in%
ja 17 43,6 9 81,8 26 52,0
nein 22 56,4 2 18,2 24 48,0
Summe aller FG 39 100,0 11 100,0 50 100,0
VLBWI
n=241 (0 FG 0. A)
ja 67 63,8 79 58,1 146 60,6
nein 38 36,2 57 41,9 95 39,4
Summe aller FG 105 100,0 136 100,0 241 100,0
ELBW!I + VLBWI
n=291 (0 FG 0. A)
ja 84 58,3 88 59,9 172 59,1
nein 60 41,7 59 40,1 119 40,9
Summe aller FG 144 100,0 147 100,0 291 100,0

Tabelle 96: Aktuelle Berufstatigkeit der Friihgeborenen
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3.9 Wiinsche der Friihgeborenen mit einem Geburtsgewicht unter 1500 Gramm im

Erwachsenenalter
3.9.1 Winsche und Ziele fir die Zukunft

Personliche Zukunftswiinsche gaben 255 (87,6 %) Fruhgeborene an. Besonders von
weiblichen Teilnehmern wurden diese zahlreicher angefiihrt als es bei den Mannern der
Fall war.

Am héaufigsten wurde der Wunsch nach einem ,sicheren Arbeitsplatz® bzw. ,.eine
Arbeit finden* genannt (49 %). Dieses Ziel wurde besonders hdufig von ostdeutschen
Teilnehmern angegeben. Etwa gleich oft (48,6 %) wurde der Wunsch gedulert, eine
Ausbildung zu machen oder ein Studium aufzunehmen bzw. zu beenden. Weitere
haufige Ziele sind ,.cine eigene Familie griinden®, ,,gesund bleiben®, ,.eine eigene
Wohnung finden“, ,einen Freund/Freundin finden”, ,mit dem Partner
zusammenziehen®, ,,Reisen®, ,,Freunde® ,,finanzielle Sicherheit”, ,beruflicher Erfolg*
oder ,,weiterhin so gliicklich bleiben®.

Mehrfach genannt wurde auch ,den Fiihrerschein machen®, ,selbststandiger und
selbstbewusster werden®, ,,mich akzeptieren so wie ich bin“, , mit der Krankheit besser

zurecht kommen®.

3.9.2 Vorschlage und Wiinsche zur Verbesserung der Situation von heutigen

Frihgeborenen

94 Frihgeborene (32,3 %) machten aufgrund ihrer eigenen Erfahrungen
Verbesserungsvorschlage fir die Situation von heutigen Friihchen.

Die haufigsten Aussagen werden fir die beiden Regionen West- und Ostdeutschland
(jeweils n = 47) gemeinsam dargestellt, da die Winsche und Vorschlage der
Frihgeborenen in beiden Regionen &hnlich sind. Weiter erfolgte die Auswertung

unabhangig vom Geburtsgewicht.
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Aussagen der Friihgeborenen (n=94):

,bessere medizinische Aufklarung iiber die drohenden Folgen (Komplikationen,
Krankheiten) einer Frithgeburt durch die Arzte*

,bessere FritherkennungsmalBnahmen bereits in der Schwangerschaft*
,Kéngurumethode, d.h. Hautkontakt der Eltern zum Kind, um eine feste
Bindung zu erreichen, da damals fast kein Kontakt zwischen Eltern und Kind
moglich war*

,Vorhandensein eines kompetenten Ansprechpartners auch zuhause als
Unterstiitzung der Eltern im Umgang mit dem Friihgeborenen®

»psychologische Betreuung auch der Eltern von Frithgeborenen, denn sie waren
allein gelassen mit ihren Angsten im Umgang mit dem Kind*

»~regelmaBige medizinische Nachsorge mdoglichst in einer zentralen Anlaufstelle
(z.B. Sozialpédiatrisches Zentrum) zur Friherkennung von Defiziten und
gezielte Forderung bereits frihzeitig, um bleibende Folgen im spéteren Leben
moglichst zu vermeiden oder zu reduzieren (z.B. Voyta-Gymnastik,
Koordinationstraining)*

»Betreuung Uber einen ldngeren Zeitraum hinaus nicht nur in den ersten
Lebensjahren*

,»Verbesserung der Lebensqualitit durch individuelle Behandlungen / Therapien
und Fiirsorge*

,kostenlose medizinische Behandlungen*

,»Moglichkeit der stindigen Anwesenheit eines Elternteils beim Kind im
Krankenhaus*

,kein Transport nach der Geburt in andere Kliniken, um Komplikationen wie
z.B. Gehirnblutungen zu vermeiden, sondern bereits frihzeitige Einlieferung der
Schwangeren bei drohender Frithgeburt in eine spezialisierte Klinik*

,moderne medizintechnische Geréte speziell fiir Frithgeborene*

,»den Eltern Mut zusprechen*

»angebotene Forderungen auch wirklich wahrnehmen*

»,mehr Toleranz durch die Gesellschaft gegentiber Behinderungen / Defiziten,
weniger Héanseleien von Mitschilern, mehr Unterstiitzung auch von Seiten der

Lehrer z.B. im Sportunterricht oder im Berufsleben*
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,»Moglichkeit zum Informationsaustausch mit Gleichgesinnten fiir Eltern und
jugendliche / erwachsene Frithchen*

,»Verbesserung der Medizin durch Forschung

,»sein Leben selbst in die Hand nehmen, das Beste daraus machen trotz

Behinderungen*

Allgemein gibt es auch viele positive AuRerungen:

»genauso gute Versorgung wie damals®

»genauso optimale und liebevolle Betreuung wie damals*

,,80 viele Therapiechancen wie in meinem Fall*

,»das Beste wurde damals gemacht*

,,vielen Dank fiir die Hilfe der Arzte, da ich ohne sie nicht mehr am Leben wire®
»es lohnt sich um das Leben des Frilhgeborenen zu kdmpfen®
(Medizinstudentin)

,hatte nie Beschwerden oder Nachteile durch die Frithgeburt* (Abiturientin)

,Information, dass normale Entwicklung trotz vieler Vorurteile moglich ist*
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3.10 Analyse des soziobkonomischen Status

Um Aufschluss tber den sozialen Hintergrund der Friihgeborenen zu bekommen,
wurden sie gebeten, verschiedene Angaben zu ihren Eltern zu machen: Schulabschluss
der Eltern, Berufsausbildung sowie der ausgelibte Beruf und das Alter bei Geburt des
Kindes.

Da sich der ausgeubte Beruf der Eltern zum Zeitpunkt der Geburt hauptséachlich mit
dem Beruf deckte, der erlernt wurde, wurde auf eine getrennte Auswertung der beiden
Bereiche verzichtet. Zur vereinfachten Darstellung wurden die genannten Berufe in drei
Kategorien eingeteilt: Lehre, Studium, keine Ausbildung.

3.10.1 Schulabschluss der Miitter

Aufgrund der unterschiedlichen Schulsysteme in der ehemaligen DDR und BRD
wurden folgende Angleichungen vorgenommen: ein Abschluss an der polytechnischen
Oberschule wurde als Realschulabschluss gewertet, wéhrend ein Abgang von der POS

nach der 8. oder 9. Klasse als Hauptschulabschluss gezéhlt wurde.

Von 56 (19,2 %) Miittern lagen keine Daten zu dieser Frage vor.

Die Mutter der Friihgeborenen besitzen hauptséchlich  einen  mittleren
Bildungsabschluss (54,9 %). Abitur und Hauptschulabschluss sind jeweils mit 22,1 %
gleich héufig vertreten. Nur eine (0,4 %) Mutter besuchte eine Sonderschule (Mutter
eines westdeutschen ELBWI).

Ein Vergleich der beiden Gewichtsgruppen zeigt, dass insgesamt sogar mehr Mutter
von ELBWI (27 %) das Abitur absolvierten als Miitter von VLBWI (21,2 %), die
demzufolge haufiger auf die Realschule und die Hauptschule gingen.

Ostdeutsche Miitter hatten deutlich h&ufiger einen mittleren Bildungsabschluss (68 %)
als westdeutsche (39,3 %). Westdeutsche Miitter hingegen machten etwas héaufiger das
Abitur (25,2 % vs. 19,5 %), aber auch deutlich 6fter einen Hauptschulabschluss (33,6 %
vs. 12,5 %). Insgesamt fallt auf, dass besonders Mutter von westdeutschen ELBWI
einen hohen Schulabschluss haben (Abitur 32,1 %).

153



Schulabschluss West, n=107 (37 FG 0.A.) Ost, n=128 (19 FG 0.A.)
der Mutter ELBWI VLBWI gesamt ELBWI VLBWI gesamt
Anzahl|in % |Anzahl | in % |Anzahl|in % |Anzahl|in % |Anzahl|in % |Anzahl|in %
Hauptschule 5 179 31 [392| 36 |[33,6 2 222 14 |118| 16 |125
Realschule 13 |464| 29 |36,7| 42 |393 6 66,7| 81 [68,1| 87 |68,0
Abitur 9 32,1| 18 |228| 27 |252 1 11,1 24 |202| 25 |[195
Sonderschule 1 3,6 0 0,0 1 0,9 0 0,0 0 0,0 0 0,0
sonstiger
Abschlguss 0 0,0 1 1,3 1 0,9 0 0,0 0 0,0 0 0,0
Summe 28 |100,0f 79 |100,0f 107 |(100,0f 9 |100,0| 119 (100,0f 128 |100,0

Tabelle 97: Schulabschluss der Mutter von Friihgeborenen aus West- und Ostdeutschland
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Abbildung 67: Schulabschluss der Mutter von Friihgeborenen aus West- und Ostdeutschland

Schulabschluss der BRD gesamt, n=235 (56 FG 0.A.)
Mutter ELBWI VLBWI gesamt
Anzahl | in % | Anzahl | in % | Anzahl | in %
Hauptschule 7 189 | 45 [22,7| 52 |221
Realschule 19 |514 | 110 |55,6| 129 |549
Abitur 10 | 27,0 42 |212| 52 |221
Sonderschule 1 2,7 0 0,0 1 0,4
sonstiger Abschluss 0 0,0 1 0,5 1 0,4
Summe 37 (100,0| 198 |100,0| 235 |100,0

Tabelle 98: Schulabschluss der Mitter nach Geburtsgewicht der
Frihgeborenen
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Abbildung 68: Schulabschluss der Mitter nach Geburtsgewicht der Friihgeborenen

3.10.2 Schulabschluss der Vater

Auch hier wurden aufgrund der unterschiedlichen Schulsysteme die entsprechenden

Angleichungen, wie unter 3.10.1 beschrieben, vorgenommen.

Hier gab es Angaben zu 221 (75,9 %) Vatern.

Bei den Vitern Uberwiegt insgesamt ebenfalls der mittlere Bildungsabschluss (49,3 %).
Sie machten aber etwas haufiger als die Mutter ihr Abitur (26,7 %). Zu einem ahnlichen
prozentualen Anteil wurde von ihnen auch der Hauptschulabschluss absolviert (22,6 %).
Ein Vater (0,5 %) ging auf die Sonderschule: es ist der Ehemann der einzigen Mutter,
die ebenfalls die Sonderschule besucht hatte

Auch bei den Véatern war der Anteil mit Abitur in der Gruppe der ELBWI héher (36,4
% ELBWI vs. 25 % VLBWI). Véter von ostdeutschen Friihgeborenen hatten analog zu
den Mittern ebenfalls haufiger mittlere Abschlusse (66,1 % vs. 30,1 %). Hingegen
wurde der Hauptschulabschluss deutlich ofter (38,8 % vs. 8,5 %) und das Abitur
geringfiigig haufiger (28,2 % vs. 25,4 %) bei westdeutschen Véatern gefunden.
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Schulabschluss West, n=103 (41 FG 0.A.) Ost, n=118 (29 FG 0.A.)

der Vater ELBWI VLBWI gesamt ELBWI VLBWI gesamt

Anzahl| in % |Anzahl | in % |Anzahl | in % |Anzahl|in % |Anzahl | in % |Anzahl|in %

Hauptschule 6 |240| 34 |436| 40 |388| 2 |250| 8 7,3 10 | 85

Realschule 9 36,0| 22 |282| 31 |301 2 250| 76 |69,1| 78 |[66,1
Abitur 8 320 21 |269| 29 |282 4 500| 26 |236| 30 |[254
Sonderschule 1 4,0 0 0,0 1 1,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0
sonstiger
Abschluss 1 4,0 1 1,3 2 1,9 0 0,0 0 0,0 0 0,0

Summe 25 |100,0f 78 |100,0{ 103 |100,0f 8 |100,0| 110 |100,0| 118 |{100,0

Tabelle 99: Schulabschluss der Vater von Frithgeborenen aus West- und Ostdeutschland
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Abbildung 69: Schulabschluss der Vater von Frilhgeborenen aus West- und Ostdeutschland

Schulabschluss der BRD gesamt, n=221 (70 FG 0.A.)
Vater ELBWI VLBWI gesamt
Anzahl | in % | Anzahl | in % | Anzahl | in %
Hauptschule 8 242 | 42 |223]| 50 |226
Realschule 11 |333] 98 [52,1]| 109 |[493
Abitur 12 |364| 47 |250| 59 |267
Sonderschule 1 3,0 0 0,0 1 0,5
sonstiger Abschluss 1 3,0 1 0,5 2 0,9
Summe 33 |100,0] 188 |100,0] 221 |100,0
Tabelle 100: Schulabschluss der Vater nach Geburtsgewicht der
Friihgeborenen
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Abbildung 70: Schulabschluss der Véter nach Geburtsgewicht der Frithgeborenen

3.10.3 Berufsausbildung der Mtter

Hier wurde entsprechend der angegebenen Berufe eine Einteilung in ,Lehre’, ,Studium’

oder ,keine Ausbildung’ vorgenommen.

Die Daten stammen von 238 (81,8 %) Muttern.

Insgesamt haben 5 % der Mutter keinen Beruf erlernt. 76,1 % machten eine Lehre, 18,9

% ein Studium.
Mitter von ELBWI ergriffen haufiger keinen Beruf (11,1 %) als Mutter von VLBWI (4
%) und studierten auch seltener (11,1 % vs. 20,3 %).
Ostdeutsche Miitter haben etwa doppelt so hdaufig ein Studium absolviert als
westdeutsche Mutter (24,6 % vs. 12 %). Keinen Beruf ergriffen lediglich 2,3 % der
ostdeutschen Mutter (8,3 % West).

Beruf der West, n=108 (36 FG 0.A.) Ost, n=130 (17 FG 0.A.)
Mutter ELBWI VLBWI gesamt ELBWI VLBWI gesamt
Anzahl | in % | Anzahl | in % | Anzahl | in % |Anzahl | in % |Anzahl | in % | Anzahl | in %
ja 24 | 85,7 75 1938 99 |91,7 8 100,0| 119 |975 | 127 |97,7
Lehre 20 |71,4| 66 |825| 86 |79,6 8 100,0| 87 71,3 95 | 731
Studium 4 14,3 9 11,3 13 12,0 0 0,0 32 262 | 32 |246
nein 4 14,3 5 6,3 9 8,3 0 0,0 3 2,5 3 2,3
Summe 28 |100,0/ 80 |100,0| 108 |(100,0| 8 100,0| 122 |100,0| 130 |100,0

Tabelle 101: Berufsausbildung der Mitter von Friihgeborenen aus West- und Ostdeutschland
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Abbildung 71: Berufsausbildung der Mutter von Friihgeborenen aus West- und Ostdeutschland

Beruf der Miitter BRD gesamt, n=238 (53 FG 0.A.)
ELBWI VLBWI gesamt
Anzahl | in % | Anzahl | in % | Anzahl | in %
ja 32 889 | 194 |96,0| 226 |950
Lehre 28 | 778 | 153 |75, 7| 181 |76,1
Studium 4 11,1 41 |20,3| 45 |18)9
nein 4 11,1 8 4,0 12 50
Summe 36 [100,0] 202 |100,0/ 238 |100,0
Tabelle 102: Berufsausbildung der Mutter nach Geburtsgewicht der
Friihgeborenen
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Abbildung 72: Berufsausbildung der Miitter nach Geburtsgewicht der Frilhgeborenen
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3.10.4 Berufsausbildung der Véater

Bei dieser Frage liegen Aussagen Uber 229 (78,7 %) Vater vor.

Insgesamt hat nur ein Vater (0,4 %) nach seinem Hauptschulabschluss keine

Berufsausbildung gemacht. Weiter ist der Anteil an studierten Vatern (23,1 %) hoher als

der Anteil an Muttern (18,9 %).

Zwischen Vatern von ELBWI und VLBWI ist die Haufigkeitsverteilung fast identisch
z.B. bei Studium (23,5 % ELBWI vs. 23,1 % VLBWI).
Alle Vater von ostdeutschen Frithgeborenen haben einen Beruf mit folgender Verteilung

erlernt: etwa ¥ Studium und % Lehre. Bei westdeutschen Vétern ist der prozentuale
Anteil an Akademikern (21,5 %) analog zu den Mittern (12 %) niedriger.

Beruf der West, n=107 (37 FG 0.A.) Ost, n=122 (25 FG 0.A.)
Vater ELBWI VLBWI gesamt ELBWI VLBWI gesamt
Anzahl | in % | Anzahl | in % | Anzahl | in % [Anzahl | in % | Anzahl | in % | Anzahl | in %
ja 27 ]100,0| 79 988 | 106 |99,1 7 |100,0| 115 |100,0| 122 |100,0
Lehre 21 |778| 62 |775| 83 |776 5 714 | 87 |757| 92 |754
Studium 6 222 | 17 |213| 23 |215 2 286 | 28 |243| 30 |246
nein 0 0,0 1 1,3 1 0,9 0 0,0 0 0,0 0 0,0
Summe 27 |100,0/ 80 |100,0f 107 |100,0f 7 |100,0| 115 |100,0| 122 |100,0

Tabelle 103: Berufsausbildung der Véter von Frithgeborenen aus West- und Ostdeutschland
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Abbildung 73: Berufsausbildung der Véter von Friihgeborenen aus West- und Ostdeutschland
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Beruf der Vater

BRD gesamt, n=229 (62 FG 0.A.)

ELBWI VLBWI gesamt
Anzahl | in % | Anzahl | in % | Anzahl | in %
ja 34 [100,0] 194 |99,5| 228 |99,6
Lehre 26 |765| 149 |764 | 175 |76,4
Studium 8 235| 45 [231| 53 |231
nein 0 0,0 1 0,5 1 0,4
Summe 34 |100,0| 195 |100,0f 229 |100,0
Tabelle 104: Berufsausbildung der Vater nach Geburtsgewicht der
Frihgeborenen
90.0
80.0 + - —
70.0 1
60.0 B8 Olehre
© 500 1T B Studium
T 400 1 Okeine Ausbildung
30.0 1
20.0 1+ I
10.0 1
0.0
ELBWI VLBWI gesamt
BRD gesamt

Abbildung 74: Berufsausbildung der Vater nach Geburtsgewicht der Friihgeborenen

3.10.5 Akademikerelternpaare

Insgesamt gibt es 25 Akademikerelternpaare (die Werte in den Abbildungen beziehen

sich auf alle 291 Friihgeborenen trotz der Tatsache, dass einige Elternteile nicht bekannt

waren).

Nur ein Paar (2 %) sind Eltern eines ELBWI, hingegen besitzen 24 (10 %)VLBWI

Eltern, die beide

Unter den ostdeutschen Eltern gibt es 16 (10,9 %) Akademikerpaare, unter den

westdeutschen n

studiert haben.

ur 9 (6,3 %).
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Abbildung 75: Akademikerelternpaare nach Geburtsgewicht der Friihgeborenen
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Abbildung 76: Akademikerelternpaare der Frilhgeborenen aus Ost- und
Westdeutschland

3.10.6 Alter der Mutter bei Geburt des Friihgeborenen

Zum Alter der Mtter wurden Daten von 250 (85,9 %) Probanden ausgewertet.

Bei der Auswertung wurde das Alter der Mutter in drei verschiedene Altersklassen
eingeteilt, um den Anteil der Miitter zu eruieren, bei denen aufgrund eines hoheren
(Alter > 35 Jahre) oder niedrigeren (Alter < 18 Jahre) Alters eine

Risikoschwangerschaft vorlag und somit das Risiko fur eine Friihgeburt erhoht war.

Insgesamt waren die Mitter im Durchschnitt 26,1 Jahre alt bei Geburt des

Frihgeborenen. Die jlngste Mutter war 15 Jahre alt, die &lteste 42 Jahre. 2,8 % der
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Mditter waren jlnger als 18 Jahre, 6,8 % alter als 35 Jahre. Somit lag bei 9,6 % der
Muitter allein aufgrund des Alters eine Risikoschwangerschaft vor.

Miitter von ELBWI hatten bei Geburt nur ein geringfugig héheres durchschnittliches
Alter als Mutter von VLBWI (26,3 J. vs. 26,1 J.),
Risikoschwangerschaften ist bei ihnen mit 15,4 % deutlich hoher als bei Mittern von
VLBWI mit 8,5 %. Besonders viele Mutter von ELBWI waren bei Geburt jiunger als 18
Jahre alt (7,7 % ELBWI vs. 1,9 % VLBWI).

Zwischen dem Geburtsalter von west- und ostdeutschen Muttern zeigt sich folgender

aber der Anteil an

Unterschied: westdeutsche Miitter waren bei Geburt &lter als ostdeutsche Mitter (im
Durchschnitt 2,7 Jahre), und sie waren auch haufiger alter als 35 Jahre oder jinger als
18 Jahre im Vergleich zu ostdeutschen Muttern (14,1 % West vs. 5,8 % Ost).

Das hochste durchschnittliche Alter hatten Miitter von westdeutschen VLBWI mit 28,1
Jahren, das niedrigste Alter Miitter von ostdeutschen VLBWI mit 24,8 Jahren.

Matter der ELBWI, n=39 (11 FG 0.A.)
Region
Alter West Ost BRD gesamt
Anzahl d. Mtter in % Anzahl d. Mutter in % Anzahl d. Miitter in %
<18 J. 3 10,7 0 0,0 3 7,7
18J.-35J. 24 85,7 9 81,8 33 84,6
> 35 J. 1 3,6 2 18,2 3 7,7
Summe 28 100,0 11 100,0 39 100,0
Minimum 17 J. 18 J. 17 J.
Maximum 38 J. 37J. 38 J.
Mittelwert 26,2 J. 26,6 J. 26,3 J.
Tabelle 105: Alter der Mutter der ELBWI bei Geburt
Mutter der VLBW!I, n=211 (30 FG 0.A.)
Region
Alter West Ost BRD gesamt
Anzahl d. Miitter in % Anzahl d. Mitter in % Anzahl d. Mitter in %
<18J. 3 3,5 1 0,8 4 1,9
18J.-35J. 73 85,9 120 95,2 193 91,5
> 35 J. 9 10,6 5 4,0 14 6,6
Summe 85 100,0 126 100,0 211 100,0
Minimum 15J. 17 J. 15J.
Maximum 41 ). 42 J. 42 J.
Mittelwert 28,1J. 24,8 J. 26,1 J.

Tabelle 106: Alter der Mutter der VLBW!I bei Geburt
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Miitter der ELBWI + VLBWI, n=250 (41 FG 0.A.)
Region
Alter West Ost BRD gesamt
Anzahl d. Mitter in% | Anzahl d. Miitter in% | Anzahl d. Miitter in %
<18J. 6 53 1 0,7 7 2,8
18J.-35J. 97 85,8 129 94,2 226 90,4
> 35 J. 10 8,8 7 51 17 6,8
Summe 113 100,0 137 100,0 250 100,0
Minimum 15J. 17 J. 15J.
Maximum 41 ). 42 ). 42 ).
Mittelwert 27,6 J. 24,9, 26,1 J.
Tabelle 107: Alter der Miitter aller Friihgeborenen bei Geburt
| \
__|
Ost
| OELBWI
West BVLBWI
Ogesamt
gesamte
BRD
1 1
22.0 24.0 26.0 28.0 30.0
durchschnittliches Alter in Jahren

Friihgeborenen

3.10.7 Alter der Véter bei Geburt des Frihgeborenen

Abbildung 77: Durchschnittliches Alter der Miitter bei Geburt des

Zum Alter der Vater wurden von 229 (78,7 %) Probanden Angaben gemacht.

Es wurden lediglich das durchschnittliche Alter und die Spannweiten berechnet. Eine

Unterteilung

vorgenommen.

in verschiedene Altersklassen wie bei

den Mittern wurde nicht

Die Vater aller teilnehmenden Friihgeborenen waren bei Geburt im Schnitt 29,2 Jahre

alt. GroRe Altersunterschiede zwischen Vétern von ELBWI und VLBWI gibt es nicht
(29,4 Jahre vs. 29,1 Jahre).
Westdeutsche Vater waren bei Geburt im Durchschnitt 3,6 Jahre &lter als ostdeutsche
Vater (31,1 Jahre / West vs. 27,5 Jahre / Ost).
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Vater der ELBWI, n=34 (16 FG 0.A.)

Region
Alter West Ost BRD gesamt
Anzahl d. Vter | in % Anzahl d. Vater | in % Anzahl d. Vter | in %
Minimum 18 J. 23 . 18 J.
Maximum 46 J. 36 J. 46 J.
Mittelwert 29,8 J. 28,3J. 29,4 .
Tabelle 108: Alter der Véter der ELBWI bei Geburt
Vaéter der VLBWI, n=195 (46 FG 0.A))
Region
Alter West Ost BRD gesamt
Anzahl d. Vater | in% | Anzahl d. Vater | in% | Anzahl d. Vater | in %
Minimum 17J. 18J. 17J.
Maximum 47 ). 50 J. 50 J.
Mittelwert 31,5J. 27,4 ). 29,1J.
Tabelle 109: Alter der Vater der VLBW!I bei Geburt
Véter der ELBWI + VLBW!I, n=229 (62 FG 0.A.)
Region
Alter West Ost BRD gesamt
Anzahl d. Vater in% | Anzahl d. Véter | in% | Anzahl d. Véter | in %
Minimum 17J. 18J. 17J.
Maximum 47 J. 50 J. 50 J.
Mittelwert 31,1J. 27,5J. 29,2 J.
Tabelle 110: Alter der Véter aller Friihgeborenen bei Geburt
| [
Ost -
. | OELBWI
West BVLBWI
, | Ogesamt
gesamte
BRD
f 1 1
24.0 26.0 28.0 30.0 32.0
durchschnittliches Alter in Jahren

Abbildung 78: Durchschnittliches Alter der Véter bei Geburt des
Friihgeborenen
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3.10.8 Chronische Erkrankungen in der Familie

Bei dieser Frage werden chronische Erkrankungen in der engeren Familie der
Frihgeborenen (Vater, Mutter und Geschwister) abgefragt, um den Gesundheitszustand
auch der nahen Angehdrigen zu beleuchten. Bei der Analyse der Ergebnisse muss
beachtet werden, dass hier subjektive Aussagen der Probanden vorliegen und keine
direkte Befragung der Eltern nach Erkrankungen durchgefiihrt wurde wie es bei der
Pilotstudie der Fall war. Einfluss auf die Ergebnisse hat die Tatsache, dass einige
Elternteile und hier vor allem die Véter nicht bekannt waren und deshalb keine Daten

vorliegen. AuRerdem waren einige Elternteile schon verstorben.

Im folgenden Abschnitt werden Erkrankungen der Vater, Mutter und Geschwister
dargestellt, eine getrennte Auswertung nach ELBWI und VLBWI erfolgte nicht. Die
Ergebnisse beziehen sich auf alle 291 Frihgeborenen.

Insgesamt wurde als hdufigste Erkrankung der Véter Bluthochdruck mit 22,7 %
genannt. An zweiter Stelle findet sich Ubergewicht (mehr als 20 kg) bei 11,3 % der
Vater. Daten zum genauen Gewicht der Viter sind nicht vorhanden, um diesen Wert
uberprifen zu koénnen. 5,2 % leiden an Diabetes mellitus und 3,1 % hatten bereits einen
Herzinfarkt. Tumore wurden in 1,4 % gefunden, diese waren: Melanom, Colon-
Carcinom, Lungentumor und ein Gehirntumor. Erkrankungen wie Epilepsie,
Untergewicht oder Tuberkulose kamen bei 1 % oder seltener vor. An sonstigen
Erkrankungen (6,2 %) traten u.a. folgende auf: Tinnitus, Arthrose, Allergie (2x),
Schlaganfall (4x), Z6liakie, Asthma (2x) und Bandscheibenvorfall (3x).

Auch bei Mittern findet sich am haufigsten Bluthochdruck (20,3 %) gefolgt von
Ubergewicht mit 11 %. Am dritthaufigsten traten jedoch Tumore auf (6,2 %) wie
Colon-Carcinom, Brustkrebs (9x), gynékologische Tumore, Lymphom (5x) oder
Melanom. Diabetes mellitus fand sich mit 3,4 % etwas seltener als bei den Vétern
ebenso Herzinfarkt mit 2,1 %. Epilepsie, Tuberkulose und Untergewicht waren
vergleichbar selten vorhanden wie bei den Vatern. An sonstigen Erkrankungen fanden
sich: Multiple Sklerose (2x), Schlaganfall, Rheuma, Asthma, Allergie (5x%),
Herztransplantation, Migrane (4x), Schilddrisenerkrankungen (4x).
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Bei Geschwistern trat am haufigsten Untergewicht auf insgesamt jedoch nur bei 1,7 %
(5 Geschwistern). Alle restlichen chronischen Erkrankungen traten lediglich in 1 % der
Falle oder weniger auf. Ein Geschwisterteil litt an akuter Leukdmie. An sonstigen
Erkrankungen lagen u.a. vor: Asthma, ADHS, Allergie (3x), Neurodermitis, Zéliakie,
Hyperlipoproteindmie (2x).

Der Vergleich von Vétern aus Ost- und Westdeutschland zeigt, dass die meisten
chronischen Erkrankungen héufiger bei westdeutschen Vatern auftraten, ostdeutsche
Vater litten lediglich haufiger an Herzinfarkt (4,8 % Ost vs. 1,4 % West). Die groten
Unterschiede zeigen sich bei Bluthochdruck (28,5 % West vs. 17 % Ost) und
Ubergewicht (16 % West vs. 6,8 % Ost), die beide deutlich haufiger bei westdeutschen
Vétern auftraten. Auch Tumore gab es bei ihnen héaufiger (2,1 % vs. 0,7 %) und ebenso
Diabetes mellitus (6,3 % West vs. 4,1 % Ost).

Auch bei westdeutschen Miittern traten chronische Krankheiten haufiger auf. Besonders
, Wohlstandserkrankungen’ finden sich vermehrt: Bluthochdruck (21,5 % West vs. 19 %
Ost), Herzinfarkt (3,5 % West vs. 0,7 % Ost), Diabetes mellitus (6,3 % West vs. 0,7 %
Ost) und Ubergewicht (13,2 % West vs. 8,8 % Ost). Unter Untergewicht leiden zwei
(1,4 %) ostdeutsche Miitter (0 % der westdeutschen Mutter), auch Tumore kamen etwa
doppelt so haufig bei ihnen vor (8,2 % Ost vs. 4,2 % West). Aufgrund der insgesamt
geringen Anzahl an chronisch erkrankten Geschwistern, lassen sich fur west- und

ostdeutsche Geschwister keine nennenswerten Unterschiede darstellen.

Region
EI%%%\]/I West Ost
n=291 ’ Vater Mutter |Geschwister| Vater Mutter | Geschwister

n|{in% |[n|in% |[n| in% n|{in% |{n|in% |n| in%
Bluthochdruck |41 | 285 |31 | 215 |2 1,4 25| 17,0 (28| 190 | 1 0,7
Herzinfarkt 2 1,4 5 35 |0 0,0 7 4,8 1 0,7 0 0,0
Diabetes mellitus | 9 6,3 9 6,3 |0 0,0 6 4,1 1 0,7 2 1,4
Epilepsie 2 14 2 14 |1 0,7 1 0,7 1 0,7 2 14
Tuberkulose 1 0,7 0 00 |0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0
Ubergewicht (>20kg)| 23 | 16,0 |19 | 13,2 |1 0,7 10| 68 |13 | 88 2 1,4
Untergewicht 1 0,7 0 00 |2 1,4 1 0,7 2 1,4 3 2,0
Tumor 3 2,1 6 42 |0 0,0 1 0,7 |12 8.2 1 0,7
sonstige Erkr. 8 56 |17 | 118 |7 49 10| 68 |17 | 116 |10| 6,8

Summe aller FG 144 147

Tabelle 111: Erkrankungen in der Familie der Friihgeborenen nach Region
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Region

Erkrankungen

ELBWI + VLBWI, BRD gesamt :
n=291 Vater Mutter |Geschwister
n|{in% |n|in% | n|in%
Bluthochdruck |66 | 22,7 [59| 20,3 | 3 | 1,0
Herzinfarkt 9131 |6] 21 |0 0,0
Diabetes mellitus |15| 52 [10| 34 |2 | 0,7
Epilepsie 3| 10 3] 10 |3 1,0
Tuberkulose 1103|000 |0]| 00
Ubergewicht (>20kg)[ 33 | 11,3 (32| 110 | 3 | 1,0
Untergewicht 21 07 2] 07 |5]| 1,7
Tumor 41 14 18] 62 |1 | 0,3
sonstige Erkr. 18| 6,2 |34 11,7 |17| 58
Summe aller FG 291

Tabelle 112: Erkrankungen in der Familie der Friihgeborenen
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Abbildung 79: Erkrankungen in der Familie der Friihgeborenen
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4 DISKUSSION

4.1 Methodenkritik

4.1.1 Patientenkollektiv und Kontrollgruppe

Diese Studie wurde im Anschluss an die von BINDIG [11] durchfiihrte Pilotstudie
begonnen und dient als Multicenter-Studie dazu, mittels einer hohen Fallzahl an
teilnehmenden Friihgeborenen aussagekraftige Ergebnisse zur Lebensqualitat und
Langzeitentwicklung von ELBWI und VLBW!I im Erwachsenenalter in Deutschland zu
erhalten. Darlber hinaus ergab sich durch die fast gleich hohen Teilnehmerzahlen aus
den alten und neuen Bundeslédndern die Mdéglichkeit, beide Kollektive miteinander zu
vergleichen.

Insgesamt besteht das Patientenkollektiv aus 291 Frihgeborenen und liegt damit sogar
oberhalb der Daten, die in der internationalen Literatur zur Entwicklung von
Frihgeborenen bis ins Erwachsenenalter existieren. So finden sich bei HACK et al. [65]
242 Teilnehmer (VLBWI), bei SAIGAL et al. [143] 149 (ELBWI), bei COOKE [32] 79
(VLBWI), bei GRUNAU et al. [61] 53 (< 800 g) und bei TIDEMANN [180] nur 39
Probanden (< 35. SSW). Wahrend GRUNAU et al. [61] Probanden mit starker
Beeintrachtigung ausschlielen, gilt das nicht fir dieses Studienkollektiv. Weiterhin
werden alle Fruhgeborenen unter 1500 g unabhdngig vom Gestationsalter
aufgenommen, so dass sowohl AGA-, SGA- und LGA-Kinder auftauchen, die natirlich
aber auch unterschiedliche biologische Ausgangbedingungen fiir die Entwicklung

mitbringen.

Trotz der hohen Probandenzahl kann die insgesamt geringe Riicklaufquote als Kritik
angefuhrt werden. So wurden lediglich etwa 20 % aller méglichen Teilnehmer aus den
Geburtenbiichern und etwa 42 % aller korrekt angeschriebenen Probanden in die Studie
rekrutiert. Die Drop-out-Rate liegt damit deutlich tber dem maximalen Wert von 20 %
[133]. Allerdings erreicht die Ausfallquote auch bei internationalen Studien Anteile bis
43 % [32]. Insgesamt muss bei der Bewertung der Langgzeitdaten bericksichtigt
werden, dass diese neben der geringen Rucklaufquote von weiteren Faktoren wie den

verschiedenen neonatalen Behandlungsmadglichkeiten, priméaren Behandlungsstrategien
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und unterschiedlichen Nachbetreuungskonzepten der einzelnen Kinderkliniken
beeinflusst werden. Aulerdem missen systematische Fehler einkalkuliert werden:
Probanden mit einem niedrigen Schulabschluss, schweren Behinderungen und einem
niedrigen Sozialstatus nehmen seltener an Langzeitstudien teil, umgekehrt sind
Teilnehmer mit guter Bildung Uberdurchschnittlich h&ufig représentiert und verfalschen
das Ergebnis im positiven Sinn [78, 206]. Fur diese Studie wird dies besonders daran
deutlich, dass viele Mutter von ELBWI mit einem hohen Bildungsstand fur ihr

behindertes Kind geantwortet haben.

Allgemein giltige Aussagen fir die Langzeitentwicklung und Lebensqualitat aller
Frihgeborenen unter 1500 g kdnnen folglich nicht durch diese Studie getroffen werden.
Allenfalls koénnen trotz der hohen Teilnehmerzahl nur mdgliche Tendenzen und
Unterschiede in den einzelnen Gruppen herausgearbeitet werden - insbesondere auch
Unterschiede zwischen Probanden aus den alten und neuen Bundeslédndern, da es
meines Wissens nach keine Langzeitstudien Uber Friihgeborene aus den neuen
Bundeslandern gibt, mit denen diese Ergebnisse verglichen werden konnten. Eine
Interpretation und Diskussion der Daten (ber Friilhgeborene aus den neuen
Bundeslandern kann lediglich mit Hilfe von politisch-historischen Aufzeichnungen aus

der ehemaligen DDR erfolgen.

Weiter konnte man die breite Altersspanne der Probanden von 17,8 bis 27,0 Jahren
bedingt durch den langen Geburtszeitraum von 1979 bis 1986 und durch die altersmalig
frihere Befragung der Wurzburger Probanden [11] und weiter den Erfassungszeitraum
von Marz 2005 bis August 2006 als negativen Aspekt fir die Homogenitat der
Ergebnisse ansehen. Allerdings ist ein langerer Geburtszeitraum natirlich fiir eine
ausreichend hohe Teilnehmerzahl sehr wichtig. Auflerdem gab es zwei weitere
Kliniken, deren Probanden nicht ab 1979 eingeschlossen wurden, sondern wegen
fehlender Daten erst ab einem spateren Zeitpunkt. So unterscheiden sich generell &ltere
Teilnehmer hinsichtlich ihrer erreichten Ziele wie Schule oder Studium und ihren
weiteren Zukunftswiinschen erheblich von den jungeren Erwachsenen, so dass eventuell
ein hoheres Durchschnittsalter wie zum Beispiel 25 Jahre gewéhlt werden sollte, um
eine bessere Vergleichbarkeit der Ergebnisse herzustellen. Somit waren noch

langerfristige Studien fur eine einheitliche Bewertung glinstiger. Die Geburtsjahrgéange
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der internationalen Literatur erstrecken sich insgesamt zwischen 1977 und 1986, aber
beziuglich des Erhebungszeitraums jeweils mit kiirzeren Zeitintervallen. Das
Durchschnittsalter ihrer Gruppen liegt zwischen 17 und maximal 23,3 Jahren und
weicht somit nicht wesentlich vom Mittelwert unseres Kollektivs mit 21,5 Jahren ab
[32, 61, 65, 143, 180].

Kritisiert werden kann auch das fehlende Vergleichskollektiv dieser Studie im
Gegensatz zu internationalen Langzeitstudien [32, 61, 65, 143, 180]. Aufgrund des
hohen organisatorischen, personellen und finanziellen Aufwands, der ebenfalls als
Kritikpunkt herangezogen werden kann, war es nicht mdglich, neben einer hohen
Fallzahl an Frihgeborenen eine weitere gleichgroRe Gruppe aus Reifgeborenen zu
rekrutieren. So wurden die Ergebnisse zum einen mit der Referenzgruppe des Kiddo-
KINDLR-Fragebogens bestehend aus Hamburger Schulkindern zwischen 13 und 16
Jahren in Beziehung gesetzt, zum anderen wurden Subgruppen von Friihgeborenen
untereinander verglichen. Statistisch signifikante Differenzen wurden lediglich fiir den

Bereich der Lebensqualitat berechnet.

Insgesamt ware es wiinschenswert gewesen, primar mehr als neun der urspringlich 78
angeschriebenen Kinderkliniken bundesweit zu einer Studienteilnahme zu bewegen.
Neben logistischen Bedenken waren es vor allem datenrechtliche Griinde, die zu einer
Absage flhrten. Dennoch hat die Zusammenarbeit mit den restlichen, teilnehmenden
Kliniken gezeigt, dass im Hinblick auf =zukiinftige Multicenterstudien eine
Durchfuhrung von Langzeitstudien Uber Friihgeborene bis ins Erwachsenenalter

mdoglich ist und viele Probanden sehr interessiert daran teilnehmen.

4.1.2 Verwendung des Kiddo-KINDL"® -Fragebogens zur Messung der Lebensqualitat

von erwachsenen Friihgeborenen

Insgesamt eignet sich die Referenzgruppe des KINDLF -Fragebogens bestehend aus
Schulkindern aufgrund des deutlich niedrigeren Alters von durchschnittlich 14,1 Jahren
nur bedingt, um eine Einordnung der Lebensqualitit von erwachsenen Friihgeborenen

zu treffen. Hierzu sollte eine altersadaquate Vergleichsgruppe aus Reifgeborenen
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herangezogen werden. Die fir dieses Friihgeborenenkollektiv getroffenen Aussagen zur
Lebensqualitat stellen somit eine mogliche Tendenz dar.

Da wir zu Beginn der Multicenterstudie keine Vorstellung Uber die
Langzeitentwicklung von Friihgeborenen hatten, die in zahlreichen Studien als
problematisch dargestellt wird [34, 67, 68, 69, 109, 139, 142, 172], und sich die
Verwendung des Kiddo- KINDL® —Fragebogens in der Pilotstudie mit Wiirzburger
Frihgeborenen [11] als gunstig aufgrund seiner einfachen, verstandlichen Fragen und
Anweisungen und seiner hohen Akzeptanz und Reliabilitat erwiesen hatte, wurde er -
zumal die Daten des Wirzburger Kollektivs in die Auswertung aufgenommen wurden —
auch fur die Multicenterstudie verwendet. Weiter war es unsere Absicht, eine moglichst
groe Anzahl an Frilhgeborenen zu rekrutieren, somit erschien uns der Kiddo-KINDL®-
Fragebogen aufgrund seiner kurzen Bearbeitungsdauer von zehn Minuten als sehr gut
geeignet. Streng genommen ist er allerdings nur fur Jugendliche bis 16 Jahre zu
verwenden. Bertcksichtigt man das auch in unserem Kollektiv gefundene haufigere
Auftreten von kognitiven Einschrankungen besonders bei Friilhgeborenen unter 1000
Gramm, sollte tiber eine Verwendung des Kiddo-KINDLR-Fragebogens auch fiir dieses
besondere Kollektiv nachgedacht werden. Allerdings sollte der Kiddo-KINDLR-
Fragebogen dann auch von einer altersadédquaten Referenzgruppe aus erwachsenen
Reifgeborenen bearbeitet werden, um vergleichbare Ergebnisse zu erhalten.

Der Kiddo-KINDL®-Fragebogen misst die subjektive Lebensqualitit der Probanden.
Allerdings wurden in diese Auswertungen auch behinderte Erwachsene aufgenommen,
die die Fragen mit Hilfe oder sogar durch ihre Eltern haben ausfullen lassen, obwohl die
Aussagen streng genommen dadurch nicht mehr authentisch sind. In der Literatur gibt
es zumindest flr das Kindesalter Hinweise darauf, dass Angehdrige die Situation von
Frihgeborenen schlechter beurteilen als die Betroffenen selbst [27, 99, 170, 198, 211].

Fur das Erwachsenenalter existieren hierzu keine bekannten Daten.
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4.2 Diskussion des Fragebogenteils ,Gesundheitszustand®

4.2.1 Haufigkeit schwerer Behinderungen, korperliche Einschrankung und

Alltagsbewaltigung

Das haufigere Vorkommen von psychomotorischen Mehrfachbehinderungen bei sehr
und extrem Frihgeborenen im Falle des Auftretens von postnatalen Komplikationen
wie etwa Hirnblutungen ist hinreichend bekannt [117, 121, 137].

Die Haufigkeit von Behinderungen in diesem Kollektiv deckt sich mit den Angaben aus
der internationalen Literatur: 8,6 % der Frihgeborenen leiden unter schwerwiegenden
korperlichen oder geistigen Defiziten. In einer von HACK et al. [65] untersuchten
ahnlich grofRen Gruppe von 242 VLBWI, die zwischen 1977 und 1979 geboren wurden,
betrug der Anteil an behinderten Teilnehmern mit 20 Jahren 10 %, wahrend er in der
reifgeborenen Vergleichsgruppe lediglich 1 % ausmachte. Auch in einer Studie von
SOMMERFELT [162] litten 7 % der Uberlebenden VLBW!I unter einer Zerebralparese,
wobei andere schwere Stérungen wie Blindheit oder Taubheit noch nicht einberechnet
waren.

Weiterhin bestétigen die Daten das deutlich h&ufigere Auftreten von schweren
Behinderungen bei ELBW-Frihgeborenen. In diesem Kollektiv liegt die Rate an
schweren Behinderungen mit 18 % bei ELBW!I knapp dreimal so hoch wie bei VLBWI.
Auch dieses Ergebnis deckt sich im Wesentlichen mit den Daten aus der Literatur wie
etwa in einer Studie von HACK et al. [69], die eine H&aufigkeit von 24 % bei ELBWI
allerdings im Alter von 20 Monaten angeben oder in einer weiteren Studie mit 16 % im
Alter von 8 Jahren ebenfalls von HACK et al. [67]. Uber Daten zum Outcome im
Erwachsenenalter berichtet SAIGAL et al. [142]: 27 % Behinderungen bei ELBWI mit
durchschnittlich 23 Jahren versus 2 % in der Vergleichsgruppe.

Obgleich nun in diesem Friihgeborenenkollektiv ein mit anderen Studien vergleichbar
hoher Anteil von Probanden mit schwerwiegenden sensomotorischen Stérungen zu
finden ist, darf nicht automatisch auf ein schlechtes gesundheitliches Outcome aller
Frihgeborenen geschlossen werden. Der Grofteil aller Studienteilnehmer (86,5 %)
kommt im Alltag ohne jede Hilfe zurecht, wobei es auch bei ELBWI immerhin 78 %
sind! Weiterhin geben fast genauso viele Teilnehmer (81,7 %) an, im Vergleich zu

Gleichaltrigen korperlich keinerlei Einschrénkungen zu besitzen, wobei dies auch bei
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ELBWI mehr als 2/3 (68,3 %) sind. Schlussfolgernd heil3t dies, dass selbst bei der
Persistenz von leichten bis méaRigen motorischen Stérungen bis ins Erwachsenenalter,

ein groler Teil der Friihgeborenen ein selbststandiges Leben fuhren kann.

4.2.2 Allgemeiner Gesundheitszustand, arztliche Behandlungen und Medikamente

Eine arztliche Behandlung innerhalb eines Zeitraumes der letzten finf Jahre nahmen
etwas mehr als 2 Drittel der Studienteilnehmer (69,4 %) in Anspruch. Auch bei
fehlenden Daten eines Vergleichskollektivs erscheint dieser Anteil nicht unbedingt
bemerkenswert hoher als in der Allgemeinbevolkerung, zumal bei der Beantwortung
dieser Frage meist banale Erkrankungen als Grund der Behandlung angegeben wurden.
Weiterhin tiberrascht es auch nicht, dass die Frequentierung von Arzten bei ELBWI mit
insgesamt 84 % hoher war als bei VLBWI mit 66,4 %.

Im Folgenden werden die hier am hé&ufigsten genannten Diagnosen den Daten der
Literatur gegentbergestellt, wobei ein direkter Vergleich naturlich wegen der
differenten  Studiendesigns nicht zulédssig ist, sondern allenfalls Tendenzen

herausgearbeitet werden kénnen.

Die am haufigsten genannte Erkrankung ist Husten/Bronchitis (29,2 %). Die chronische
Bronchitis tritt in der Bevdlkerung mit einer Pravalenz von 10 % auf [75]. Zieht man
diesen Wert zum Vergleich heran, liegt dieses Kollektiv fast dreimal (ber dem
Durchschnitt. Allerdings beinhaltet das Ergebnis hier sowohl die akute, als auch die
chronische Form der Bronchitis. Auch die einfache Angabe ,Husten® als Grund fiir eine
arztlichen Behandlung in den letzten fiinf Jahren wurde einberechnet. Vor diesem
Hintergrund ist es nicht ungewohnlich, dass etwa jeder dritte Proband innerhalb dieses
Zeitraums wegen eines Atemwegsinfektes einen Arzt aufgesucht hat. Aufgrund der
offenen Fragestellung ist es schwierig, eine konkrete Aussage zu treffen, ob erwachsene
Frihgeborene hdufiger unter rezidivierenden Bronchitiden leiden. Die Pneumonie
hingegen z&hlt jahrlich 500000 Neuerkrankungen in Deutschland [183] und hat damit
eine Inzidenz von 0,006 % pro Jahr. Die Erkrankungshaufigkeit ist in diesem

Frihgeborenenkollektiv also mit insgesamt 5,2 % in den letzten funf Jahren erhoht.
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Auf die haufigeren motorischen Defizite bei ELBWI wurde bereits hingewiesen [109].
Auch in unserem Kollektiv zeigt es sich, dass neben motorischen Behinderungen
allgemeine Erkrankungen des Bewegungsapparates in dieser Gruppe haufiger auftreten
(ELBWI 20 % vs. VLBWI 12,4 %). Insgesamt stehen Erkrankungen des
Bewegungsapparates mit 13,7 % an zweiter Stelle der genannten Erkrankungen.
Hé&ufigkeitsangaben fir Asthma bronchiale werden in verschiedenen Studien bei
VLBWI / ELBWI je nach Alter mit Werten von 20 % [48], 21 % [67], 21,9 % [20] und
in deren Vergleichsgruppen zwischen 6 und 9 % angegeben. In der Normalbevdlkerung
betrégt die Pravalenz von Asthma bei Erwachsenen 5 % [95]. Somit liegen ELBWI mit
10 % nur knapp Uber den Werten der Vergleichsgruppe, VLBWI mit 5 % sogar etwas
unter dem Ergebnis der Vergleichsgruppe und im Bundesdurchschnitt fiir Erwachsene.
Beide Gruppen erreichen aber keinesfalls die in der Literatur angegebenen Werte fiir
Frihgeborene. Mit dieser Studie ist ein hdufigeres Auftreten von Asthma also nicht
nachweisbar. Auch findet sich keine erhohte Prévalenz von Allergien und atopischer
Dermatitis, obgleich beide Erkrankungen bei extrem kleinen Frihgeborenen ofter
auftreten. Der ,allergische Heuschnupfen® besitzt eine Lebenszeitpriavalenz von mehr
als 20 % und die atopische Dermatitis eine Prdavalenz zwischen 8 und 16 % bei
Vorschulkindern [200]. Lediglich 6,5 % der Friihgeborenen hier leiden unter einer
Allergie und 1,7 % unter einem atopischen Ekzem.

Die Epilepsiehaufigkeit in der Normalbevolkerung liegt bei 0,5 - 1 % [151]. Diese
Erkrankung tritt in diesem Frihgeborenenkollektiv insgesamt haufiger auf (3,4 %). In
der VLBWI-Gruppe manifestiert sie sich mit 2,5 % etwa dreimal so hdufig, in der
ELBWI-Gruppe mit 8 % etwa achtmal so oft.

Das gehdufte Auftreten von Herz-Kreislauferkrankungen bei Frihgeborenen im
Erwachsenenalter kann durch die Daten nicht bestétigt werden (7,9 %). Auch zwischen
ELBWI und VLBWI zeigen sich keine Unterschiede (8,0 % vs. 7,9 %). Eine groRe
schwedische Studie mit allerdings ausschlieBlich Mannern, die zwischen 1973 und 1981
geboren wurden, ergab, dass bereits bei 32 % der Fruhgeborenen < 28
Schwangerschaftswochen ein arterieller Hypertonus vorlag [88]. Unsere Daten
beinhalten neben einem Hypertonus noch weitere Herz-Kreislauferkrankungen wie

Hypotonie und Vitien und sind aufRerdem fur beide Geschlechter erhoben. Dennoch
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liegen unsere Ergebnisse immer noch deutlich unter den Angaben der schwedischen
Studie.

Der deutlichste prozentuale Unterschied zwischen ELBWI und VLBWI findet sich
Uberraschenderweise bei der Erkrankung Hypothyreose (10 % ELBWI vs. 0,8 %
VLBWI). Die erworbene Hypothyreose kommt bei etwa 1% der Normalbevolkerung
vor [75], somit liegen die VLBWI im Durchschnitt und ELBWI hatten ein zehnfach
erhodhtes Risiko fur eine Hypothyreose. Da es unseres Wissens nach keine Daten Uber
den  Zusammenhang von extrem  kleinen  Frilhgeborenen und  einer
Schilddriisenunterfunktion gibt, misste in weiteren Untersuchungen genauer darauf
geachtet werden.

Eine weitere deutliche Differenz zwischen beiden Gewichtsgruppen findet sich bei
,psychiatrischen Erkrankungen‘ (ELBWI 12 % vs. VLBWI 5,8 %). Auch wenn hier
wegen der Zusammenfassung verschiedener Krankheitshilder wie Schizophrenie,
Depression, Suchterkrankung, ADHS etc. wieder schwer ein Vergleich zur Prévalenz in
der Normalbevdlkerung getroffen werden kann, l&sst sich dennoch die Schlussfolgerung
ziehen, dass wie bereits in verschiedenen Studien beschrieben [84, 119], besonders
ELBW-Friihgeborene ein erhohtes Risiko fir das Auftreten von psychischen
Erkrankungen haben.

Der mit 4,6 % angegebene hohere Wert im Bereich zerebraler Erkrankungen (besonders
Zerebralparesen) der VLBWI im Vergleich zu 4,0 % der ELBWI spiegelt
wahrscheinlich nicht die reelle Verteilung der Erkrankung in den beiden Gruppen wider.
Eine Erklarung konnte sein, dass Zerebralparesen bereits seit Geburt vorhanden sind
und im abgefragten Zeitraum der letzten funf Jahre keine aktuelle Behandlung mehr
erfolgt ist, so dass sie deshalb an dieser Stelle nicht explizit als Erkrankung genannt
wurde.

XU et al. [210] fanden in einer groRen finnischen Studie heraus, dass das Risiko fur
LBWI hinsichtlich einer arztlichen Behandlung in einem Krankenhaus mit 14 Jahren
deutlich erhoht ist. In diesem Kollektiv kann eine vermehrte Hospitalisierungsrate des
Fruhgeborenenkollektivs in den letzten fiinf Jahren sowohl fir VLBWI, als auch fur
ELBWI nicht bestatigt werden - insgesamt befanden sich 27,6 % in
krankenhausarztlicher Behandlung. Nach Analyse der Ursache fir die Behandlung

findet sich eine Minderheit von 21 Fruhgeborenen (7,2 %), bei denen aufgrund
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persistierender Erkrankungen, bedingt durch die Fruhgeburtlichkeit, auch im
Erwachsenenalter eine Krankenhausbehandlung notwendig wurde.

Eine regelmalige Medikamenteneinnahme wurde von insgesamt 17,6 % der Teilnehmer
bejaht. Konkret heiflt das, dass fast jeder vierte ELBW-Friihgeborene (24 %) und jeder
sechste VLBW-Friihgeborene (16,3 %) betroffen ist. In einer vergleichbaren Studie von
COOKE [32] betrug der Anteil der 19-22 Jahre alten VLBW-Friihgeborenen mit
regelmaRiger Medikamenteneinnahme 25 %, wobei die Friihgeborenen mit schweren
Behinderungen bereits ausgeschlossen waren, und in der Gruppe der Reifgeborenen 17
%. Die Daten flr diese Studie hier errechnen sich aus allen Friihgeborenen
einschlieBlich derer mit Behinderungen. Dennoch unterscheiden sich die Werte fur das
Gesamtkollektiv mit 17,6 % nicht von der Referenzgruppe von COOKE mit 17 %.
Lediglich die ELBW-Gruppe liegt mit 24 % Uber dessen Referenzwert. Bei COOKE
nahmen Frihgeborene im Vergleich zur Referenzgruppe besonders haufig
Asthmamedikamente ein (15 % vs. 6 %). Hier stehen Schilddriisenmedikamente mit 4,2
% an erster Stelle, vor allem aufgrund einer Hypothyreose (Haufigkeit von
Hypothyreose mit 2,4 % angegeben). AulRerdem fallt wiederum die Gruppe der extrem
kleinen Friihgeborenen auf. Nicht nur die Erkrankungshaufigkeit von Hypothyreose ist
in dieser Gruppe sehr hoch, auch die Medikamenteneinnahme liegt bei 10 %. Erst an
zweiter Stelle folgen Asthmamedikamente/Antiallergika mit 3,5 % und liegen somit
deutlich unter dem Ergebnis der Vergleichsgruppe von COOKE mit 6 % [32]. Eine
medikamenttse Behandlung ist somit, bezogen auf die Erkrankungshaufigkeit von
Asthma (5,8 %) und Allergie (6,5 %), nur selten notwendig. An dritter Stelle stehen
Antiepileptika mit 2,4 % (Erkrankungsh&aufigkeit insgesamt 3,4 %) und auch hier ist die
ELBW-Gruppe wieder gesondert zu nennen: 8 % der ELBW-Frihgeborenen leiden
unter einer Epilepsie, die in allen Féllen (8 %) behandelt wird. Obwohl psychiatrische
Erkrankungen insgesamt in 6,9 % und bei ELBWI in 12 % auftreten, sind die
Wenigsten (nur 1,7 %) auf entsprechende Medikamente angewiesen. Erstaunlicherweise
findet sich unter den ELBWI kein einziger Proband mit einer Psychopharmaka-
behandlung! Sowohl das h&ufigere Vorkommen eines arteriellen Hypertonus als auch
die vermehrte Einnahme von Antihypertensiva (2,1 %) kann durch unsere Daten nicht

bestatigt werden.
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Im Folgenden wird analysiert, ob das Frihgeborenenkollektiv h&ufiger langerfristige
Behandlungen in den letzten funf Jahren in Anspruch genommen hat. Zur
Gegenlberstellung werden Daten aus einer schweizer Studie mit VLBW!I verwendet,
die im fast identischen Zeitraum wie unser Kollektiv, ndmlich zwischen 1980 und 1986,
geboren wurden. Allerdings wurden die Probanden nur bis ins Schulalter nachverfolgt.
Sie beanspruchten sekundar folgende professionelle Hilfe, wobei die Angaben in
Klammern die Werte der Probanden hier darstellen: 36 % Physiotherapie (17,9 %), 22
% psychomotorische Therapie (0,7 %), 16 % Logopadie (4,1 %). In
psychotherapeutischer Behandlung befand sich noch keiner der schweizer Schulkinder,
in dem hier befragten Kollektiv 2,7 % (Haufigkeit psychiatrischer Erkrankungen 6,9 %)
und weitere 6,2 % waren in Ergotherapie. Alle Therapieformen wurden deutlich
haufiger von ELBWI frequentiert. 23,7 % aller Frihgeborenen hatten mindestens eine
Behandlung in den letzten finf Jahren durchgemacht allerdings ELBWI fast doppelt so
oft wie VLBWI (36 % vs. 20,7 %). Dennoch zeigt sich in der direkten
Gegenlberstellung der beiden Studien, dass zwar immer noch etwa jeder flinfte sehr
Frihgeborene auch als Erwachsener professionelle Therapien bendétigt, die Frequenz der
Inanspruchnahme von langerfristigen Behandlungen vom Schulalter bis ins
Erwachsenenalter aber deutlich abnimmt.

Die Mehrheit des Friihgeborenenkollektivs bendtigt eine Brille (54,3 %) und zwar
hauptsachlich wegen Kurzsichtigkeit. Besonders unter den extrem kleinen
Frihgeborenen ist der Anteil der Brillentrager sehr hoch (72 % ELBWI vs. 50,6 %
VLBWI), und sie waren im Durchschnitt auch 1,4 Jahre jinger, als sie das erste Mal
eine Brille bekamen. Trotz dieser haufigen Beeintrdchtigung des Sehvermdgens ist es
erfreulich, dass lediglich ein einziger der 291 Probanden vollstdndig blind ist, zwei
weitere Teilnehmer jeweils auf einem Auge blind sind, und ein Teilnehmer eine starke
Sehbehinderung besitzt. Daten aus anderen Studien liegen deutlich hoher: 22,7 % der
schweizer VLBWI hatte im Schulalter eine Brille, die Kontrollgruppe nur in 10 %
[150]. STREBEL CAFLISCH et al. [176] fanden bei 37 % aller ELBWI mit 10 Jahren
eine ophthalmologische Stérung. Allerdings ist die Anzahl an Blinden hier mit 1 %
nicht erhoht. Bei HACK et al. [69] betrug sie bei ELBWI ebenfalls 1 %.

Die befragten Friihgeborenen besitzen kein schlechteres Horvermogen, mehr als 95 %

aller Teilnehmer besitzen eine normale Horfahigkeit. Nur ein Proband ist taub, bei

177



HACK et al. [69] sind es 9 % der ELBWI, bei BORRADORI et al. [15] 1,5 % der
Frihgeborenen unter 34 Schwangerschaftswochen.

Die explizite Nachfrage nach heutigen Problemen aufgrund der Frihgeburtlichkeit
verneinen vier von funf Probanden (82 %). Wie erwartet haben ELBWI haufiger mit
Auswirkungen zu kampfen als VLBWI (24 % vs. 16,7 %). Somit spielt die Friihgeburt
zumindest subjektiv bei den meisten Teilnehmern im jungen Erwachsenenalter keine
Rolle mehr. Uberraschend ist, dass die Teilnehmer, die Probleme &uRern, sich am
haufigsten Uber ihre geringere KorpergroRe beklagen und nicht etwa tber motorische
und kognitive Defizite, gesundheitliche oder soziale Probleme oder Einschrankungen

ihrer Lebensqualitat.

Zusammenfassend kann also bei VLBWI und ELBWI von einer erhohten Morbiditét in
den  Bereichen ,Erkrankungen des Bewegungsapparates‘, ,psychiatrische
Erkrankungen®, ,zerebrale Erkrankungen‘, Pneumonie, Epilepsie und Hypothyreose
ausgegangen werden. Im Besonderen betrifft die erhéhte Morbiditat die Gruppe der
extrem Kkleinen Friihgeborenen, was sich auch in deren héaufigeren Einnahme von
Medikamenten widerspiegelt. Eine erhdhte Hospitalisierungsrate konnte allerdings nicht
nachgewiesen werden. Lé&ngerfristige Heilmittel-Behandlungen, wie zum Beispiel
Physiotherapie etc. werden zwar auch noch im Erwachsenenalter von etwa jedem
finften Fruhgeborenen benétigt, allerdings nimmt die Haufigkeit ab dem Schulalter
erheblich ab. Ein Grofteil der Friihgeborenen ist Brillentrager, aber nur wenige sind
blind. Eine Beeintrdchtigung des Horvermdgens findet sich bei 4,9 %. Insgesamt
verneint mehr als 80 % des Kollektivs noch heute bestehende Probleme als Folge der
Fruhgeburt. Die Auswirkung bzw. Beschaftigung mit dem Thema Fruhgeburtlichkeit im
Erwachsenenalter ist also trotz einer erh6hten Morbiditat vor allem unter den extrem

kleinen Friihgeborenen bei den meisten Teilnehmern der Studie nicht vorhanden.
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4.3 Diskussion der Korpermale der Friuhgeborenen im Erwachsenenalter

Die Analyse der KorpermaRe erfolgte fiur Mé&nner und Frauen getrennt, da eine
gemeinsame Auswertung aufgrund der Geschlechtsdifferenzen nicht sinnvoll ist. Das
untersuchte Kollektiv enthalt sowohl ehemalige SGA-/AGA- und LGA-Kinder, da
keine Daten zum Schwangerschaftsalter und der GrolRe bei Geburt vorlagen. Den
Ergebnissen werden die Perzentilenkurven fir 18 jahrige Jungen und Maéadchen

gegenibergestellt [101].

4.3.1 KorpergroRe

Alle méannlichen Friihgeborenen erreichen eine durchschnittliche GréRe von 176 cm.
Damit liegen sie genau auf der 25. Perzentile [101] ihrer Altersklasse. Extrem
frihgeborene Manner haben eine durchschnittliche GroRe von 173,1 cm. Obwonhl sie
etwas kleiner als der Durchschnitt sind, liegen sie dennoch knapp oberhalb der 10.
Perzentile fur 18 Jahrige. VLBW-Manner erreichen mit einem Schnitt von 176,5 cm
ebenfalls die 25. Perzentile. Die groRe Spannweite zwischen 154 cm und 198 cm zeigt,
dass die erzielten Endgrofien im Erwachsenenalter breit gestreut sind und generell die
Madglichkeit besteht, als mannlicher Frihgeborener ebenfalls sehr gro8 zu werden (97.
Perzentile: 194 cm), oder umgekehrt sehr klein zu bleiben (3. Perzentile: 168 cm).
Zusammenfassend l&sst sich also feststellen, dass die mannlichen Friihgeborenen
unseres Kollektivs im Erwachsenenalter trotz einer breiten Spannweite von Ergebnissen
im Durchschnitt eine normale EndgroRe erreichen.

Die durchschnittliche GroRe aller weiblichen Friihgeborenen betrdgt 163,9 cm. Damit
liegen sie minimal unterhalb der 25. Perzentile von 164 cm [101] und ebenfalls im

Normbereich ihrer Altersklasse.

Fur beide Geschlechter ergibt sich also unabhéngig voneinander eine KorpergréRRe im
Bereich der 25. Perzentile. Extrem kleine friihgeborene Frauen bleiben mit 160,9 cm
Kleiner (knapp oberhalb 10. Perzentile) als VLBW-Frauen, die im Schnitt 164,5 cm

erreichen (knapp oberhalb 25. Perzentile). Wie beim ménnlichen Geschlecht existiert
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eine breite Spannweite zwischen 146 cm und 181 cm. Es gibt also auch Werte oberhalb
der 97. Perzentile (180 cm) und unterhalb der 3. Perzentile (156 cm).

Zusammenfasssend erreichen somit auch weibliche Frihgeborene des hier befragten
Kollektivs eine mit ihrer Altersklasse vergleichbare Koérpergrolie als Erwachsene.

Die Studienergebnisse von HACK et al. [66], dass VLBW-Ménner im Alter von 20
Jahren signifikant kleiner bleiben als eine Kontrollgruppe (174 cm vs. 177 cm), VLBW-
Frauen hingegen nicht (162 cm vs. 163 cm), bestdtigen die Daten unseres Kollektivs
nicht. Beide Geschlechter erreichen im Durchschnitt die 25. Perzentile. Unterschiede in
der EndgréRe von SGA und AGA-Friihgeborenen mussten in weiteren Studien ermittelt

werden.

4.3.2 BMI

Erwachsene maénnliche Frihgeborene liegen mit einem durchschnittlichen BMI von
22,7 im Normbereich. 10,5 % der Mé&nner haben Untergewicht, 66,6 % Normalgewicht,
19 % Ubergewicht und 3,8 % sind adipds. In der Studie von HACK et al. [66] blieben
mannliche erwachsene Frihgeborene signifikant leichter als die Vergleichsgruppe,
wobei bei den Frihgeborenen dennoch ein BMI von 23 erreicht wurde, der vollkommen
im Normbereich liegt und mit den Ergebnissen hier vergleichbar ist (Kontrollgruppe
BMI 26). Aussagen tber signifikante Unterschiede konnen nattrlich fur das Kollektiv
dieser Studie aufgrund der fehlenden Kontrollgruppe nicht getétigt werden.
Uberraschend haben méannliche ELBWI trotz der kleineren KorpergréRe einen hoheren
durchschnittlicheren BMI als VLBWI (ELBWI 23,3 vs. VLBWI 22,6).

Auch erwachsene weibliche Friihgeborene liegen mit einem BMI von 21,8 im
Normbereich. 14,9 % haben Untergewicht, 70,8 Normalgewicht, 9,1 % Ubergewicht
und 5,2 % sind adipds. Trotz des insgesamt niedrigeren weiblichen BMI haben im
Vergleich zum mannlichen Geschlecht etwas mehr Frauen eine Adipositas. Bei HACK
et al. [66] erreichten weibliche VLBWI mit 25 Jahren den gleichen BMI wie ihre
Kontrollgruppe und holten somit das Gewicht ihrer Altersgruppe bis zum
Erwachsenenalter auf. Zieht man diesen Wert zum Vergleich heran, bleiben die hier

befragten Frauen deutlich darunter. Auch Hinweise, dass besonders weibliche ELBWI
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starker an Gewicht zunehmen [144], finden sich hier nicht. Im Gegensatz zu den
Ménnern erzielen ELBW-Frauen mit 21,5 einen niedrigeren BMI als VLBW-Frauen mit
21,9.

Zusammenfassend liegen die BMI-Werte sowohl der weiblichen als auch ménnlichen
erwachsenen Fruhgeborenen im Normbereich mit einzelnen Aushahmen bei beiden
Geschlechtern nach oben und unten. Besonders bei weiblichen extrem kleinen
Frihgeborenen findet sich kein Anhalt fiir das in der Literatur beschriebene hohere
Risiko fiir Ubergewicht und Adipositas [144]. Auch das dadurch erhéhte Risiko fir ein
metabolisches Syndrom [191] konnte zum jetzigen Untersuchungszeitpunkt im jungen
Erwachsenenalter nicht bestétigt werden. Es ist Aufgabe weiterer Langzeitstudien, sich

mit diesen Auswirkungen bis ins hohere Lebensalter zu beschéftigen.

4.4 Diskussion des Fragebogenteils ,Personlichkeit*

Im Bezug auf das Verhalten und die soziale Entwicklung von Frihgeborenen stellten
HOFF et al. [79] fest, dass extrem kleine Friihgeborene im Alter von 5 Jahren, die einen
niedrigen 1Q haben, hdufiger an Hyperaktivitdt leiden und schlechtere soziale
Féahigkeiten aufweisen als eine Kontrollgruppe. Auf extrem kleine Friilhgeborene mit
einer normalen intellektuellen Entwicklung treffen diese Folgen jedoch nicht zu. Laut
einer Metaanalyse von BHUTTA et al. [10] haben Friihgeborene allgemein im
Schulalter ein erhohtes Risiko fur ADHS und andere Verhaltensauffélligkeiten.
Besonders Fruhgeborene, die in der Stadt aufwachsen, leiden héufiger an

Aufmerksamkeitsproblemen [19].

Eine weitere groRe Studie von HACK et al. [70] stellte fest, dass VLBWI auch noch mit
20 Jahren ein aufféalliges Verhaltensmuster aufzeigen. Besonders weibliche
Fruhgeborene flhlen sich hdufiger alleine, wertlos, sind traurig und auch angstlicher als
eine Kontrollgruppe [2, 70]. Dieses Verhalten wird auch durch die Eltern bestétigt. Bei
mannlichen VLBWI finden sich subjektiv keine Unterschiede. Bei beiden
Geschlechtern fand sich allerdings mit 20 Jahren kein hdufigeres Vorkommen von
ADHS. Auch laut SCHMIDT et al. [146] sind ELBW!I im Erwachsenenalter vermehrt
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schuchtern und introvertiert und weisen auRerdem eine signifikant héhere Rate an
Verhaltensauffalligkeiten auf [61]. Allgemein besitzen Frihgeborene somit weniger
Selbstvertrauen [2, 132]. Auch eine depressive Storung wird héufiger beobachtet,

besonders bei weiblichen Frihgeborenen [107, 119].

SIMONDS et al. [157] zeigten, dass LBWI nicht per se unter Verhaltensstérungen oder
ADHS leiden. So erhoht nicht primar das niedrige Geburtsgewicht das Risiko, an
ADHS zu erkranken, sondern vielmehr eine intrauterine Wachstumsrestriktion (SGA)
[173].

Auch spielt es eine erhebliche Rolle, aus wessen Sicht die Beurteilung getroffen wird
[27, 99, 170, 198, 211]. So schatzen Eltern und Lehrer als AufRenstehende jugendliche
ELBWI haufiger negativ hinsichtlich ihrer sozialen Interaktion mit Gleichaltrigen,
Aufmerksamkeit und Selbstvertrauen ein als die Betroffenen sich selbst [51]. Auch wird
ihnen von Eltern haufiger ein depressives und hyperaktives Verhalten zugeschrieben
[141]. Als Konsequenz resultiert daraus aber nicht automatisch ein héufigerer
Drogenkonsum oder ein vermehrt straffalliges Verhalten bei den Frihgeborenen. Sie
zeigen im Vergleich zu Gleichaltrigen sogar insgesamt eine geringere Risikobereitschaft
[32, 51, 65, 70, 146, 173].

Auch die Mehrheit der Friihgeborenen dieser Studie (66,7 %) ordnet ihre Aktivitat im
durchschnittlichen Bereich an. Nur etwa jeder 10. ist ,wenig aktiv‘. Ein hyperaktives
Verhalten ist bei diesen Frithgeborenen nicht erkennbar. Der hohere Anteil an ,wenig
aktiven* ELBWI im Vergleich zu den VLBWI erkldrt sich durch das héufigere
Auftreten von Behinderungen in dieser Gruppe. Insgesamt finden sich auf die jeweilige
Gruppe bezogen sogar etwas mehr ,sehr aktive® ELBWI als VLBWI. Eine mdogliche
Erklarung konnte sein, dass besonders die extrem kleinen Fruhgeborenen auf ihre

korperliche Aktivitat achten, um eventuelle motorische Defizite verbessern zu wollen.

Ihr Mitteilungsbedirfnis schatzen die Friihgeborenen ebenfalls hauptséchlich im
,mittleren‘ Bereich ein (57,2 %). Auch hier stuft nur etwa jeder 10. das Merkmal als
,gering* ein. Somit kann ein vermehrt introvertiert und schiichternes Verhalten bei den
befragten Friuhgeborenen nicht bestatigt werden. Unterschiede zwischen extrem und

sehr kleinen Friihgeborenen gibt es ebenfalls nicht.
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Weiterhin geben 56,9 % der Probanden {iber ihre Stimmung an, ,meist frohlich® zu sein.
Auch hier ist es eine Minderheit, die ,oft bedriickt® ist, namlich nur wiederum etwa
jeder 10. Teilnehmer. Es ist erfreulich zu sehen, dass ELBWI nicht h&ufiger angeben,
traurig zu sein als VLBW!I. Auch gibt es bei den Teilnehmern keinen Hinweis darauf,
dass Frauen hdufiger als Manner eine depressive oder dngstliche Grundstimmung in
sich tragen.

Im ,Verhalten unter Gleichaltrigen® fiihlen sich knapp dreiviertel der Probanden
ausgeglichen. Etwa jeder flnfte gibt an, sich eher unterzuordnen, etwa jeder achte fihlt
sich als Einzelganger. Als dominant beschreibt sich nur jeder sechzehnte. Extrem kleine
Frihgeborene zeigen in den Antworten ahnliche Ergebnisse. Ein deutlicher Unterschied
besteht jedoch darin, dass sie sich etwa doppelt so haufig (etwa jeder dritte) unterordnen
im Vergleich zu den sehr kleinen Friithgeborenen.

Zusammenfassend  konnen also die in  der Literatur  beschriebenen
Personlichkeitseigenschaften von Frilhgeborenen mit diesem Probandenkollektiv nicht
bestatigt werden. Allenfalls die Tendenz der ELBWI zu weniger Selbstvertrauen im
Erwachsenenalter kann mit dem sich h&ufiger unterordneten Verhalten in der Gruppe
bestatigt werden.

4.5 Diskussion der Kiddo-KINDLR- Ergebnisse

Bei der Dimension ,Korperliches Wohlbefinden® ergeben sich iiberraschenderweise
keine signifikanten Unterschiede von Friihgeborenen und Referenzgruppe, obwohl auch
die Aussagen der Probanden mit schweren Behinderungen einberechnet wurden. Die
Friihgeborenen erzielen mit 71,95 Punkten fast den Score der Referenzgruppe mit 72,86
Punkten, und auch ELBWI kommen trotz des haufigeren Auftretens von Behinderungen
immerhin auf 70,01 Punkte. In Ubereinstimmung mit diesem Ergebnis wurde bereits bei
der Frage nach den Hobbies das groRe Interesse an Sport in allen Gruppen bekundet.
Somit resultiert trotz einer erhdhten Morbiditdt kein geringeres korperliches
Wohlbefinden. Insgesamt ist der KINDLR — Fragebogen allerdings ,,stirker auf die
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psychosozialen als auf korperliche Aspekte der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét
ausgerichtet [127].

In der Dimension ,Psychisches Wohlbefinden® sieht es hingegen anders aus. Das
gesamte Kollektiv schneidet mit 77,59 Punkten zwar nur etwas schlechter als die
Referenzgruppe mit 79,45 Punkten ab, hier fallt aber vor allem das deutlich niedrigere
Ergebnis der ELBWI mit 72,40 Punkten auf, denen es in Bezug auf ihr Wohlbefinden
signifikant weniger gut geht. Dieser Unterschied &ndert sich auch nicht nach Ausschluss
der Frihgeborenen mit schweren Behinderungen, ist also nicht primdr durch korperliche
Defizite zu erklaren. Das geringere psychische Wohlbefinden korreliert mit dem
gehduften Auftreten wvon psychiatrischen Erkrankungen bei den befragten
Frihgeborenen. Auch bezliglich der Grundstimmung gaben extrem kleine Friihgeborene
seltener die Aussage ,meist frohlich® an als VLBWL

Die Dimension ,Selbstwert® erreicht absolut gesehen die schlechtesten Werte. Die
Frihgeborenen kommen nur auf 61,67 Punkte, Ubertreffen damit aber immer noch die
Referenzgruppe, die 60,79 Punkte erzielt. Auch ELBW!I liegen mit 59,38 Punkten nur
knapp unter der Referenzgruppe. Beide Gruppen unterscheiden sich aber nicht
signifikant, somit besitzt dieses Fruhgeborenenkollektiv kein  geringeres
Selbstwertgefuhl im Vergleich zu den Hamburger Schulkindern. Eine Erkl&rung fir den
niedrigen Selbstwert der Referenzgruppe konnte im Alter der Referenzgruppe von 13
bis 16 Jahren begrindet liegen. Wahrend sich die Schulkinder noch in der Pubertat
befinden und Selbstfindung wahrscheinlich zum Zeitpunkt der Befragung eine grofRe
Rolle bei ihnen spielt, haben die Friihgeborenen diese Phase bereits abgeschlossen und
das Erwachsenenalter erreicht. Fiir eine bessere Vergleichbarkeit waren also Daten von
einem gleichaltrigen Kollektiv wiinschenswert.

Die Dimension ,Familie‘ ist diejenige, bei der alle Gruppen mit Ausnahme der
westdeutschen ELBWI signifikant schlechter abschneiden als die Referenzgruppe. Dies
bleibt auch der Fall, nachdem schwerbehinderte Teilnehmer ausgeschlossen wurden.
Auch dieses Ergebnis kdnnte man mit der Tatsache erklaren, dass ein Grofteil (39,9 %)
der erwachsenen Frihgeborenen bereits von zuhause ausgezogen ist, und deshalb der
Kontakt zur Familie nicht mehr mit dem der Schulkinder vergleichbar ist. Gerade aber
westdeutsche ELBWI sind aufgrund der hdchsten Morbiditét aller Subgruppen auf die

Unterstitzung der Familie angewiesen, was sich auch darin zeigt, dass sie in knapp 85
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% der Falle - und damit deutlich haufiger als alle anderen Gruppen - noch bei den Eltern
wohnen. Somit erzielt genau diese Gruppe mit dem engsten Kontakt zur Familie in
dieser Kategorie das beste Ergebnis. Auch hier waren nun Daten von einem
gleichaltrigen Kollektiv erstrebenswert.

Die Dimension ,Freunde® ist die zweite Kategorie, in der mit Ausnahme der
ostdeutschen ELBWI alle Subgruppen signifikant schlechtere Ergebnisse erzielen als
die Referenzgruppe, auch nach Ausschluss der schwerbehinderten Teilnehmer. Diese
Aussage steht allerdings im Widerspruch zu den von den befragten Friihgeborenen
haufig genannten Hobbies. In allen Gruppen lasst sich ndmlich ein grof3es Interesse im
sozialen Bereich mit ,Treffen von Freunden und dem ,Besuch von Partys‘ erkennen.
Die Dimension ,Schule‘ ist neben dem ,Selbstwert® der zweite Bereich, in dem unsere
Frihgeborenen mit 65,32 Punkten besser abschneiden als die Referenzgruppe mit 64,36
Punkten, allerdings nicht signifikant. Hier fallen aber die extrem kleinen Friihgeborenen
auf, die signifikant schlechtere schulische Leistungen zeigen als sehr kleine
Frihgeborene und auch als die Referenzgruppe. Ostdeutsche Probanden erreichen im
schulischen Bereich als erste und einzige Gruppe eine signifikant bessere Leistung als
westdeutsche. Diese Ergebnisse decken sich mit den sehr guten Daten zum
Schulabschluss dieser Friihgeborenen, von denen insgesamt mehr als 90 % einen
Abschluss gemacht haben und auch die Verteilung der Schulabschlisse mit der aus der
Normalbevolkerung vergleichbar ist. Allerdings schnitten extrem kleine Friihgeborene
deutlich schlechter ab, da knapp doppelt so viele im Vergleich zu sehr kleinen
Frihgeborenen keinen Abschluss erreicht hatten, und die Frequenz an
Sonderschulabschliissen in dieser Gruppe hoher lag. Der signifikante Unterschied
zwischen west- und ostdeutschen Probanden ist mit einer Haufigkeit an
Schulabschliissen von 88,2 % vs. 89,8 % allerdings nicht nachvollziehbar.

Somit ergibt sich mittels Kiddo-KINDL® —Fragebogen der Hinweis, dass Friihgeborene
einschlieBlich derer mit einer schweren Behinderung im Erwachsenenalter eine
signifikant schlechtere Lebensqualitat besitzen als eine Kontrollgruppe bestehend aus
Hamburger Schulkindern. Besonders beeinflusst wird das Gesamtergebnis durch die
Gruppe der extrem kleinen Friihgeborenen (p = 0,003), denn fir die VLBWI-Gruppe
separat betrachtet ergibt sich keine schlechtere Lebensqualitdit (p = 0,1). Bei

Frihgeborenen ohne schwerwiegende Behinderungen ergibt sich fir das
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Gesamtkollektiv kein Unterschied in der Lebensqualitat, der signifikante Unterschied
der extrem kleinen Friihgeborenen bleibt aber weiterhin bestehen (p = 0,007). Dies
deckt sich mit Erhebungen zur Lebensqualitdit von Jugendlichen mit manifester
Zerebralparese, die vor allem in den sozialen Bereichen deutlich schlechter abschnitten
[80].

Betrachtet man fir eine Beurteilung der Lebensqualitat nicht nur die Angaben der
Frilhgeborenen im KINDL® —Fragebogen, sondern bezieht die Aussagen weiterer
Fragen Uber Hobbies, Wohnort, Beziehung, Gesundheitszustand, Personlichkeit oder
Schule mit in die Analyse ein, gibt es wie bei den einzelnen Dimensionen erlautert,
sowohl Hinweise darauf, die die Auswertungen des KINDL® —Fragebogens bestatigen,
andererseits konnen besonders im Bereich ,Familie® und ,Freunde® die signifikant
schlechteren Einordnungen nicht nachvollzogen werden. Ubereinstimmend mit der
signifikant niedrigeren Lebensqualitit der extrem kleinen Friihgeborenen ist allerdings
ihr generell schlechteres Outcome in allen abgefragten Bereichen des Fragebogens.

Vergleicht man nun diese Ergebnisse zur Lebensqualitdt mit anderen Studien, finden
sich viele Ahnlichkeiten. Sowohl HACK et al. [63], als auch ZWICKER et al. [212]
fanden in Ubersichtsarbeiten, dass sich VLBWI im Erwachsenenalter in ihrer
Lebensqualitat nicht von Gleichaltrigen unterscheiden. Allerdings werden Unterschiede
deutlich, wenn Frihgeborene mit neurosensorischen Beeintrachtigungen einbezogen
werden. Auch COOKE [32] berichtete (ber eine vergleichbare Lebensqualitat von
VLBWI ohne schwerwiegende Behinderungen im Alter zwischen 19 und 22 Jahren, die
Lebensqualitat wurde mit dem Fragebogen SF-36 gemessen. Auch TIDEMANN et al.
[181] beschrieben die Lebensqualitat, allerdings von Frihgeborenen < 35
Schwangerschaftswochen, mit 19 Jahren als genauso positiv wie bei Reifgeborenen.
Eine zu unserer sehr dhnlichen Studie aus Heidelberg [131] fand bei LBWI ebenfalls
keine Unterschiede. DINESEN et al. [39] duRerten sich zu dem Unterschied zwischen
subjektiver und objektiver Lebensqualitat folgendermaRen: Wéhrend objektiv betrachtet
VLBWI eine niedrigere Lebensqualitdt im Erwachsenenalter besalien, war sie subjektiv
mit der der Kontrollgruppe vergleichbar. In dieser Erhebung hier wurden vor allem bei
schwerbehinderten Friihgeborenen die Items im Kiddo-KINDLR-Fragebogen durch die

Eltern beantwortet, sind also nicht subjektiv. Man kodnnte so argumentieren, dass
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aufgrund der Sichtweise der Eltern die Lebensqualitdt fir Frihgeborene mit
Behinderungen zusétzlich schlechter eingestuft wird, und dies eine Erklarung fur den
signifikanten Unterschied zur Referenzgruppe bietet. Nach dem Ausschluss dieser
Gruppe finden sich nun Uberwiegend subjektive Aussagen durch die befragten
Frihgeborenen. Gleichzeitig verschwindet der signifikante Unterschied in der
Lebensqualitat. Andererseits beschreiben auch BJERAGER et al. [12], dass erwachsene
VLBW!I mit Handicaps subjektiv und objektiv eine signifikant geringere Lebensqualitat
besitzen.

Im Gegensatz zu den gefundenen Ergebnissen beschrieben AGARWAL et al. [1] in
einer Metaanalyse von 2003, dass die subjektive Lebensqualitat von ELBWI mit
Gleichaltrigen vergleichbar sei.

Nach wie vor sind die Aussagen zur Lebensqualitat von sehr und extrem Frithgeborenen
im Erwachsenenalter uneinheitlich. Die Tatsache, dass eine Vielzahl von Instrumenten
zur Lebensqualitdtsmessung eingesetzt wird, macht dies nicht einfacher. Wahrend es
Hinweise gibt, dass Friihgeborene im Kindesalter ihre Situation besser einschatzen als
Angehorige [27, 99, 170, 198, 211], bleibt diese Frage fur erwachsene Friihgeborene
unbeantwortet. Interessant wéaren neben einer standardisierten subjektiven
Lebensqualitatserhebung fur Frihgeborene zusétzlich standardisierte
Fremdbeurteilungen durch Eltern oder den Partner durchzufiihren, die allerdings einen

erheblichen logistischen Aufwand voraussetzen wirden.

4.6 Diskussion des Fragebogenteils ,Ausbildung*
4.6.1 Schulausbildung

Erfreulicherweise haben 89 % aller an der Studie teilnehmenden Frihgeborenen einen
Schulabschluss gemacht. Berlicksichtigt man die Tatsache, dass ein groRer Anteil zum
Zeitpunkt der Befragung noch zur Schule ging, verbleiben lediglich etwa 7,2 % der
Probanden, die aufgrund von Krankheit oder Behinderung keinen Abschluss machen

konnten.
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Um bessere Aussagen Uber die prozentuale Verteilung der Schulabschliisse der
Frihgeborenen zu treffen, wurden die Ergebnisse mit statistischen Daten des
Bundesministeriums fiir Bildung und Forschung Uber Schulabganger aus dem Jahre
1998 verglichen [24]. Das Jahr 1998 wurde deshalb als Referenzjahr herangezogen, da
ab 1982 ein deutlicher Anstieg der Studienteilnehmer zu verzeichnen ist und somit ab
1998 der groflite Anteil an Probanden unter den Schulabgéngern zu finden ist. Bei fast
allen Abschlussarten finden sich bei den befragten Friuhgeborenen ahnlich hohe
prozentuale Anteile wie bei der Vergleichsgruppe: 20,3 % aller Friihgeborenen machten
einen  Hauptschulabschluss (27 % aller Schulabgénger), 37,1 % einen
Realschulabschluss (39,5 % aller Schulabgéanger), 20,3 % das Abitur (22,7 % aller
Schulabgénger) und 7,2 % das Fachabitur (7,6 % aller Schulabganger). Sonstige
Abschlisse einschlieBlich des Sonderschulabschlusses finden sich bei 4,1 % der
Frihgeborenen. In der Vergleichsgruppe nehmen die Abgéanger aus Sonderschulen

einen Anteil von 3,2 % ein.

Frihgeborene insgesamt

B Hauptschulabschluss
M Realschulabschluss
m Abitur

M Fachabitur

B sonstige Abschlisse

M kein Abschluss

Abbildung 80: Schulabschlusse der Frilhgeborenen
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Schulabsolventen 1998

B Hauptschulabschluss

B Realschulabschluss
Abitur

B Fachabitur

M sonstige Abschlisse

Abbildung 81: Schulabsolventen in Deutschland aus dem Jahre 1998

An dieser Stelle soll auf die Diskrepanz zwischen dem mit 14,4 % relativ hohen Anteil
an Fruhgeborenen, die eine Sonderschule besucht haben, und dem oben erwahnten nur
geringfugig hoheren Anteil an Sonderschulabschliissen im Vergleich zur Gruppe aller
Schulabgénger eingegangen werden. Der Anteil von 14,4 % beinhaltet sowohl den Teil
der Friihgeborenen, der aufgrund von schweren Behinderungen keine Regelschule
besuchen kann und somit auch uber keinen Abschluss verfiigt (7,2 %). Desweiteren sind
hier aber auch alle Studienteilnehmer eingeschlossen, die intermittierend zum Beispiel
wegen einer mittelgradigen korperlichen Behinderung eine Sonderschule besucht und
spater aber einen héherwertigen Abschluss absolviert haben.

Insgesamt konnen sehr und extrem Friihgeborene ohne schwere koérperliche oder
geistige Behinderung spater somit &hnlich gute Schulabschlisse erreichen wie

gleichaltrige nicht friihgeborene Schiiler.

Betrachtet man allerdings die Ergebnisse von ELBWI und VLBWI Teilnehmern
getrennt mit der Vergleichsgruppe aller Schulabsolventen, erkennt man deutliche
Unterschiede: Wahrend in der hoheren Gewichtsklasse nur 9,5 % keinen Schulabschluss
haben, sind es bei den ELBWI mit 18 % knapp doppelt so viele (jeweils abziglich des
Probandenanteils, der noch zur Schule geht). Auch ,sonstige Abschliisse* einschlieBlich
der Sonderschulabschliisse wurden von den extrem kleinen Friihgeborenen mit 12 %
haufiger angegeben als von den sehr kleinen Frithgeborenen mit nur 2,5 %. Umgekehrt

argumentiert erreichen somit aber auch Uber 80 % der extrem kleinen Friihgeborenen
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einen Schulabschluss. In den einzelnen Abschlussarten ist die prozentuale Verteilung
bei den VLBWI é&hnlich wie in der Vergleichsgruppe. Unter den extrem kleinen
Frihgeborenen finden sich generell niedrigere Schulabschliisse: 14 % erlangen das
Abitur (22,7 % aller Schulabsolventen), 18 % den Hauptschulabschluss (vs. 27 %) und
32 % die Mittlere Reife (vs. 39,5 %). Mit 12 % ,sonstigen® Abschliissen ist der Anteil
an Sonderschulabschlissen auch deutlich hoher als in der Vergleichsgruppe mit 3,2 %
und der VLBWI-Gruppe mit 2,5 %.

extrem Frithgeborene

B Hauptschulabschluss
B Realschulabschluss
H Abitur

B Fachabitur

M sonstige Abschliisse

m kein Abschluss

Abbildung 82: Schulabschlisse der extrem kleinen Friihgeborenen

Verglichen mit der Pilotstudie [11] erzielt ein &hnlich hoher Anteil Friihgeborener das
Abitur und Fachabitur. Deutlich mehr Teilnehmer dieser Studie absolvieren jedoch die
Mittlere Reife (37,1 % vs. 16,7 %) und haben somit im Durchschnitt einen héheren

Schulabschluss.

4.6.2 Lieblingsfacher und Problemféacher

Entsprechend der guten schulischen Leistungen der Friihgeborenen wurde von ihnen
auch eine Vielzahl von Lieblingsfachern genannt. Mit insgesamt etwa 100 Nennungen
steht ,Sport® an erster Stelle. Somit hat ungefédhr jeder dritte Proband den meisten Spaf3
am Sportunterricht unabhangig von vorhandenen korperlichen Einschrankungen. Das
hei3t, auch leichte korperliche Behinderungen stellen fiir die Friihgeborenen keinen
Hinderungsgrund fur eine sportliche Aktivitat dar. Obwohl GRUNAU et al. [61] und
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SAIGAL et al. [140] den jugendlichen ELBW!I geringere sportliche Fahigkeiten
zuschreiben, wird auch von ihnen ,Sport® als héufigstes Lieblingsfach genannt.
AuRerdem wird es nur selten als Problemfach genannt, und dies auch nicht verstarkt
von ELBWI.

Auch in den weiteren genannten Lieblingsfachern unterschieden sich die Frithgeborenen
nicht wesentlich in den Angaben von einer Gruppe aus insgesamt 681 Kindern
zwischen 6 und 12 Jahren aus Deutschland [83], da auch in dieser Umfrage von den
Kindern ,Sport* am héufigsten genannt wird. Es folgen mit etwa gleich hohem Interesse
Deutsch und Mathe (bei den Frihgeborenen Deutsch und Fremdsprachen). Mathematik
ist bei den Frihgeborenen erst an funfter Stelle zu finden. An der Spitze der Facher, die
Probleme bereiten steht Mathematik, sowohl bei extrem als auch sehr kleinen
Frihgeborenen. Von etwa 48 % wurde es genannt. Im ersten Moment erscheint dies
sehr hoch. Betrachtet man aber den Anteil an Schilern Gber 15 Jahre, der nach Angaben
der PISA-Studie von 2006 [116] bereits mit einfachen Rechenaufgaben Probleme hat
(19,9 %), ist die genannte Zahl besonders nach Bericksichtigung des speziellen
Probandenkollektivs der Frihgeborenen nicht sehr erstaunlich. Alle weiter aufgelisteten
Problemfécher sind nicht auffallend haufig vertreten. In Anbetracht der Tatsache, dass
im Schnitt jeder vierte deutsche Schiller Nachhilfeunterricht erhélt [25], schneiden
somit die Friihgeborenen, die eine schulische Einrichtung besuchen, nicht unbedingt
extrem schlechter ab.

Laut COOKE [32] haben VLBWI einen niedrigeren Schulabschluss als Gleichaltrige
und verlassen die Schule im Durchschnitt schon mit 16,4 Jahren. Auch in einer
amerikanischen Studie von HACK et al. [65] hatten VLBWI signifikant weniger High-
School-Abschlisse  und einen niedrigeren 1Q als die normalgewichtige
Vergleichsgruppe. BHUTTA et al. [10] fanden in einer Metaanalyse ab 1980 heraus,
dass Friihgeborene im Allgemeinen signifikant schlechtere Testergebnisse im
kognitiven Bereich erzielen als eine Vergleichsgruppe, und die Werte direkt
proportional mit dem Schwangerschaftsalter sinken. Die berichteten Probleme im
schulischen Bereich [84, 132] konnen in dieser Studie besonders fiir die Gruppe der
VLBWI nicht festgestellt werden.
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Auch STRAUSS [175] fand heraus, dass SGA-Kinder, die bereits 1979 geboren
wurden, zwar schlechtere schulische Leistungen zeigten, sich aber dadurch spater keine
Unterschiede im Schulabschluss ergaben. Ebenso zeigte TIDEMAN [180], dass
Frihgeborene unter 35 Schwangerschaftswochen ohne groRere kdrperliche oder geistige
Behinderungen mit 4 Jahren zwar etwas schwaéchere kognitive Leistungen als
gleichaltrige reif geborene Kinder aufweisen, dieser Unterschied sich aber im Verlauf
abschwacht, und keine Unterschiede mehr in der schulischen Leistung mit 19 Jahren
vorhanden sind. Die laut GRUNAU et al. [61] vorhandenen niedrigeren kognitiven
Féahigkeiten und schulischen Leistungen von ELBW!I im Jugendalter werden auch hier
durch den hoheren Anteil an Sonderschiilern und Probanden ohne Schulabschluss in der
Gruppe der extrem kleinen Friihgeborenen bestatigt. Wahrend GRUNAU et al. die
Aussage auf Frihgeborene unter 800 Gramm ohne schwerwiegende Behinderungen
beziehen, sind in dieser Studie auch einige Teilnehmer mit schwerwiegenden
korperlichen und geistigen Behinderungen zu finden, die die Ergebnisse somit nattrlich
noch zusatzlich negativ beeinflussen. SAIGAL et al. [143] stellten fest, dass auch nach
Einschluss von Frihgeborenen mit neurologischen Behinderungen in die
Untersuchungsgruppe, sich erwachsene ELBWI hinsichtlich der Art des
Schulabschlusses und des Alters bei dessen Erreichen nicht von reif geborenen
Erwachsenen unterscheiden. Diese Aussage kann hier nicht bestétigt werden, allerdings
wies die Kontrollgruppe bei SAIGAL et al. schlechtere Werte auf als die VLBW-
Gruppe dieser Studie. Der Anteil von ELBWI mit High-School-Abschluss wird
insgesamt auf 82 % angegeben und deckt sich somit exakt mit den Daten zur Haufigkeit
des Schulabschlusses der ELBWI dieser Studie.

4.6.3 Berufsausbildung

Auch hier kann erfreulicherweise festgestellt werden, dass 82,1 % aller Friihgeborenen
nach dem Schulabschluss einen Beruf in Form einer Ausbildung oder eines Studiums
ergreifen. Beriicksichtigt man den Anteil an Probanden, der zum Zeitpunkt der
Befragung noch in die Schule, und hier vor allem auf das Gymnasium geht, kann davon
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ausgegangen werden, dass etwa neun von zehn Frihgeborenen nach der Schule ins

Berufsleben eintreten.

Auch hier wurden zum Vergleich Daten des Bundesministeriums fur Bildung und
Forschung aus dem Jahre 2006 herangezogen [166]. Insgesamt entschieden sich 66,2 %
der Fruhgeborenen fur eine Ausbildung und 14,5 % fur ein Hochschulstudium.
Betrachtet man in der Allgemeinbevilkerung den Anteil aller Studenten im Alter
zwischen 18 und 26 Jahren im Bezug auf Gleichaltrige, stellt man fest, dass die
Friihgeborenen fast genauso oft studieren (14,5 % vs. 15,9 %).

Fokusiert man den Blick allerdings wiederum auf die Gruppe der extrem kleinen
Frihgeborenen, erkennt man auch fir die Berufsbildung schlechtere Resultate. Doppelt
so viele ELBWI als VLBWI haben (noch) keine Ausbildung begonnen (30 % vs. 15,4
%). Hiervon weist die Halfte der extrem kleinen Friihgeborenen Behinderungen auf,
aber nur 30 % der sehr kleinen Frihgeborenen. Nur 6 % der ELBWI studieren und

liegen somit deutlich unter dem Anteil der Allgemeinbevélkerung mit 15,9 % [166].

Die von COOKE [32] beschriebene seltenere hohere Ausbildung bei VLBWI und die
laut HACK [63] geringere Anzahl an Studienanfangern trifft hier somit nur auf die
extrem Kkleinen Friihgeborenen zu. Auch die Aussage von SAIGAL et al. [143], laut der
ELBW!I nicht seltener studieren als ein Vergleichskollektiv, kann nicht bestatigt
werden. Allerdings zeigen die Friilhgeborenen ohne Behinderungen insgesamt ahnliche
Beschaftigungsraten wie eine Vergleichsgruppe auf [63], und gehen somit also genauso

regelmaRig ihrer Berufstatigkeit nach.

Zusammenfassend l&sst sich sagen, dass die sehr und extrem Fruhgeborenen dieser
Studie gute Schulabschliisse absolviert und ihren beruflichen Weg gut gemeistert haben.
Obwohl extrem kleine Frilhgeborene insgesamt seltener einen Abschluss besitzen und
niedrigere Leistungen zeigen als VLBWI, hat es dennoch eine Mehrheit von ihnen

geschafft, sich im schulischen und beruflichen Weg zu behaupten.
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4.7 Diskussion der Lebensbereiche Wohnsituation, Beziehung, eigene Kinder und

Zukunftswiinsche

Die meisten Friihgeborenen (60,1 %) wohnen noch bei ihren Eltern. Der restliche Anteil
gibt an, hauptsachlich beim Partner oder alleine zu wohnen. Sieben Probanden leben in
einem Behindertenwohnheim. Auf den ersten Blick scheint diese Verteilung nicht
besonders aufllergewohnlich zu sein insbesondere in Anbetracht der breiten Altersspanne
der Teilnehmer von 17,8 bis 27 Jahre und dem relativ niedrigen Durchschnittsalter von
21,5 Jahren. Allerdings zeichnet sich doch ein deutlicher Unterschied zwischen den
Gewichtsgruppen zuungunsten der ELBWI ab. Von ihnen leben noch mehr als
Dreiviertel aller Teilnehmer bei den Eltern und somit unterscheiden sich ELBWI und
VLBW!I um fast 20 %! AuRerdem gibt es nur wenige ELBWI, die alleine wohnen (33,3
% ELBWI vs. 51 % VLBWI) und deutlich mehr ELBWI in Wohnheimen fur
Behinderte  entsprechend des hé&ufigeren Vorkommens von  korperlichen
Einschrankungen in dieser Gruppe.

In einer festen Beziehung befinden sich insgesamt 37,8 % der Friihgeborenen, Single
sind 44,9 % und verheiratet 1,1 %. 7 Probanden (2,4 %) haben bereits eigene Kinder,
von denen nur ein einziges auch ein Frihgeborenes war. Die Unterschiede zwischen
ELBWI und VLBWI sind mit etwa 3 % zugunsten der VLBWI-Gruppe gering.

Als Winsche fiir die Zukunft gaben die Friihgeborenen hauptsdchlich ganz allgemeine
Aussagen an wie den Wunsch nach Familie, Arbeit oder Erfolg im Beruf, die so auch
gleichermalien von Gleichaltrigen nicht Frilhgeborenen genannt werden hatten kdénnen.
Nur selten fanden sich Kommentare wie ,mehr Selbstbewusstsein®, ,sich so akzeptieren
wie man ist‘ oder ,besser mit seiner Krankheit zurecht kommen‘.

Zusammenfassend l&sst sich also sagen, dass Frihgeborene dieses Kollektivs
unabhangig vom Geburtsgewicht positiv in die Zukunft schauen und sich hinsichtlich
ihrer Ziele nicht von Gleichaltrigen unterscheiden. Es zeigen sich auBerdem zwischen
ELBWI und VLBWI keine Unterschiede in der Bereitschaft, Partnerschaften
einzugehen. Wahrend VLBWI allerdings relativ selbststandig ihr Leben fihren, sind
extrem Kkleine Frihgeborene deutlich zuriickhaltender und leben lieber in der
Gemeinschaft der Familie als alleine. Bereits HACK [63] berichtete bereits 2006, dass

erwachsene VLBW!I ein relativ normales Sozialleben fiihren. Auch in einer Studie von

194



STRAUSS [175] waren SGA-Kinder im Erwachsenenalter genauso hdufig verheiratet
und mit ihrem Leben zufrieden wie Teilnehmer der Kontrollgruppe. ELBWI
unterschieden sich bei SAIGAL et al. [143] im Bereich Ehe und Kinder nicht von der
NBW-Gruppe, allerdings lebten sie wie auch die extrem kleinen Frilhgeborenen dieses
Kollektivs seltener in Unabhangigkeit. Dass Unterschiede vor allem in der
Wohnsituation bei erwachsenen Friihgeborenen bestehen, zeigte bereits COOKE [32]
auf. Aufgrund des niedrigen durchschnittlichen Alters der Probanden und der Tatsache,
dass nur 1,1 % zum Zeitpunkt der Befragung verheiratet waren, kann keine Aussage
getroffen werden, ob Friihgeborene seltener Kinder bekommen. Hierfur missten
langerfristige Studien durchgefuhrt werden, da naturlich viele Paare erst in einem

hoheren Alter Kinderwunsch haben.

4.8 Diskussion des soziobkonomischen Status
4.8.1 Schulabschluss und Berufsausbildung der Eltern

Die Eltern der Friihgeborenen besitzen im Allgemeinen einen mittleren bis hohen
Schulabschluss. Insgesamt besuchte nur ein Elternpaar eine Sonderschule. Etwa jede
zweite Mutter und Vater ging auf eine Realschule. Jede flinfte Mutter etwa absolvierte
das Gymnasium, bei den Vétern ist es sogar jeder vierte.

Auffallend ist, dass der Anteil sowohl von Miittern als auch Vétern mit Abitur unter den
Frihgeborenen mit einem Gewicht unter 1000 Gramm besonders hoch ist. Somit
besitzen in diesem Kollektiv vor allem extrem kleine Friihgeborene einen sozial starken
Hintergrund. Bei zusétzlicher Betrachtung der Berufe der Eltern stellt man allerdings
fest, dass hier die Miitter der ELBW!I trotz der héheren Abiturrate zum einen haufiger
keinen Beruf ergriffen, zum anderen auch seltener studiert haben als Mutter von
VLBWI. Bei den Vatern finden sich diese Unterschiede zwischen ELBWI und VLBWI
nicht, wobei die Anzahl an Akademikern unter ihnen insgesamt hoéher als unter den
Muittern ist. Vor diesem Hintergrund kann man allein aufgrund der Tatsache, dass es nur
ein Akademikerelternpaar bei den extrem kleinen Frihgeborenen gibt, aber immerhin

jedes zehnte Elternpaar der sehr kleinen Friilhgeborenen studiert hat, nicht automatisch
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auf ein niedrigeres Bildungsniveau und einen schlechteren Sozialstatus der ersten
Gruppe schlie3en.

Wie wichtig die Rolle der Eltern bei der Langzeitentwicklung von Friihgeborenen ist,
haben GROSS et al. [59] gezeigt: obgleich die biologischen Ausgangsbedingungen
entscheidend zur schulischen Leistung von extrem kleinen Friihgeborenen mit 10 Jahren
beigetragen haben, war sie dennoch signifikant abhdngig vom Bildungsstand der Eltern.
Der Einfluss des soziookonomischen Status auf die Entwicklung und den
Intelligenzgrad der Kinder konnte auch in zahlreichen weiteren Studien wie etwa von
LARGO et al. [104, 105] oder DAMMANN et al. [35] gezeigt werden. Allerdings hangt
der Einfluss vom Grad der kindlichen Retardierung ab und verliert mit zunehmender

Retardierung an Bedeutung fir die Beeinflussung der kognitiven Entwicklung [105].

Stellt man nun dem Bildungsniveau der Eltern die Schulbildung der befragten
Frihgeborenen gegeniber, kann man argumentieren, dass die Rate an mittleren bis
hohen Schulabschliissen der Probanden auch durch den positiven Einfluss und die
Forderung der Eltern zustande gekommen ist, der soziobkonomische Status also sehr
wohl fir die kognitive Entwicklung relevant ist. Im Gegensatz dazu stehen allerdings
die Daten zur Schulbildung fiir die Gruppe der extrem kleinen Friihgeborenen. Sie
erreichen generell niedrigere Abschliisse und besuchten haufiger Sonderschulen als

VLBWI, obwohl gerade ihre Eltern am h&ufigsten das Abitur gemacht haben.

In Ubereinstimmung mit GROSS et al. [59] kann somit fiir das Kollektiv dieser Studie
der Schluss gezogen werden, dass biologische Faktoren ausschlaggebend fir die
Entwicklung von Friihgeborenen sind. Die Tatsache, dass aber dennoch mehr als 80 %
der extrem kleinen Friihgeborenen einen Abschluss geschafft haben, spricht wiederum

flir die zusétzliche Rolle des psychosozialen Einflusses.

Bezugnehmend auf die Lebensqualitat von Frihgeborenen im Erwachsenenalter teilten
STICKER et al. [171] den biologischen Faktoren mehr Gewichtung zu als den
soziobkonomischen. Dies kann durch die vorliegenden Daten bestétigt werden: wahrend
extrem Kkleine Frihgeborene trotz des sozial starken Hintergrundes eine signifikant
schlechtere Lebensqualitdt besitzen, trifft dies fur die ehemaligen VLBW-

Friihgeborenen nicht zu.
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4.8.2 Alter der Mtter bei Geburt

Neben der Bildung der Eltern und vielen weiteren Faktoren, auf die hier nicht naher
eingegangen werden soll, spielt das Alter der Mutter bei Geburt eine Rolle bezlglich
des Risikos fir eine Friihgeburt. So ist die Wahrscheinlichkeit bei jungen Muttern unter
18 Jahren und bei alteren tber 35 Jahren erhoht [7, 33, 94, 130].

In diesem Kollektiv waren die Mutter durchschnittlich 26,1 Jahre alt mit einer
Altersspanne zwischen 15 und 42 Jahren. Im Vergleich zu weiteren Studien, in denen
sich meist durchschnittliche Alterswerte zwischen 28 und 29 Jahren finden, liegt das
mitterliche Alter damit um etwa zwei bis drei Jahre niedriger [40, 62, 82, 102, 134,
205]. Insgesamt handelte es sich bei fast jeder zehnten Mutter (9,6 %) aufgrund eines
niedrigen oder hohen Alters um eine Risikoschwangerschaft. Der Anteil war bei
Muittern extrem kleiner Frihgeborener mit 15,4 % fast doppelt so hoch wie bei Mdttern
von VLBW!I mit 8,5 %.

Um aussagekréftigere Daten (ber den Zusammenhang zwischen psychosozialem
Einfluss und Langzeitentwicklung von Friihgeborenen zu treffen, sollte der Fokus in
kinftigen Studien noch mehr auf die familidre Situation und das Umfeld gelegt werden.
In dieser Multicenterstudie wurden bewusst nur basale Fragen zur Familie gestellt, um
ein moglichst grolles Patientenkollektiv anzusprechen, und zundchst Aussagen Uber die

Frihgeborenen selbst zu erhalten.
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4.9 Diskussion der Ergebnisse von west- und ostdeutschen Friihgeborenen
4.9.1 Unterschiede und Gemeinsamkeiten in der Auswertung

Zunachst sollen die wichtigsten Unterschiede und Gemeinsamkeiten von

Friihgeborenen aus den alten und neuen Bundeslandern dargestellt werden.

4.9.1.1 Gesundheitszustand

In den aBL ist der Anteil von FG mit schweren Behinderungen mehr als doppelt so
hoch als in den nBL (11,8 % vs. 5,4 %). Die Differenz ist zwischen beiden VLBW-
Gruppen mit 1,7 % viel geringer als zwischen beiden ELBW-Gruppen mit 23,1 %. Kein

Friihgeborener unter 1000 g aus den nBL hat eine schwere Behinderung.

Auf eine Unterstiitzung im Alltagsleben sind eher die FG der aBL angewiesen und
besonders ELBWI, die mit 26,7 % am schlechtesten abschneiden. ELBWI und VLBWI

der nBL erreichen jeweils Werte unter 10 %.

Auch hinsichtlich der kdérperlichen Einschrankung sind FG der aBL weniger

leistungsfahig als FG der nBL und zusatzlich ist der Grad der Einschrankung bei ihnen

héher ausgepragt.

FG der nBL befanden sich etwas seltener in &rztlicher Behandlung. Am hé&ufigsten

suchten ELBWI der aBL einen Arzt auf. Von FG der nBL etwas hdufiger angegebene
Erkrankungen waren Allergie, atopische Dermatitis, Herz-Kreislauferkrankungen und
Pneumonie. FG der aBL berichteten hé&ufiger (ber Erkrankungen des
Bewegungsapparates, psychiatrische Erkrankungen, zerebrale Erkrankungen, Asthma
bronchiale, Bronchitis, Epilepsie und Hypothyreose. Prozentual gesehen unterscheidet
sich die Haufigkeit der einzelnen Erkrankungen zwischen VLBWI der alten und neuen
BL nur wenig. Fur beide ELBWI-Gruppen hingegen zeigen sich gréRRere Differenzen,
wobei vor allem FG der aBL schlechter abschneiden. Die Erkrankung Asthma

bronchiale bildet hiervon eine Ausnahme und findet sich haufiger bei ELBWI der nBL.
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VON MUTIUS et al. [114, 115, 188, 189, 190, 197] beschaftigten sich ausgiebig mit
der Prévalenz und Inzidenz von Asthma und allergischen Erkrankungen nach der
Wende in den alten und neuen Bundesléandern. So fanden sie heraus, dass bedingt durch
die lange bestehenden unterschiedlichen Lebensweisen direkt nach der Wende Allergien
und Asthma h&ufiger in den aBL vorhanden waren. Bereits 1996 stieg allerdings durch
den neuen westlichen Lebensstil in den nBL die Rate an Allergien und atopischer
Dermatitis an, wahrend Asthma weiterhin haufiger in den aBL gefunden wurde. Daraus
wurde der Schluss gezogen, dass vor allem die ersten drei Lebensjahre fur das Auftreten
von Asthma entscheidend sind. Auch die Frihgeborenen der nBL leiden hdufiger an
Allergien und atopischer Dermatitis, wahrend mit Ausnahme der ELBWI der nBL

Asthma haufiger bei Friihgeborenen der aBL gefunden wird.

FG der aBL missen haufiger Medikamente einnehmen und der hochste Anteil fallt

wiederum mit 28,2 % auf westdeutsche ELBW!I. Nur ein Proband unter 1000 g aus den
nBL nimmt regelmaRig Medikamente ein. Auffallend ist der héufigere Gebrauch von
Schilddriisenmedikamenten bei FG der aBL (7,6 % vs. 0,7 %) und der hohe Anteil an
Antiepileptika bei ELBW!I der aBL mit 10,3 %.

Langfristige TherapiemaBnahmen wurden viel haufiger von FG der aBL in Anspruch

genommen und vor allem von ELBWI, wéhrend von den ELBW!I aus den nBL nur ein

einziger eine Ergotherapie gemacht hat.

Die Anzahl der Brillentrdger ist fur beide Kollektive relativ &hnlich, am haufigsten
besitzen westdeutsche ELBWI eine Brille mit 74,4 %. Auch im Horvermdgen
unterscheiden sich beide Regionen kaum.

4.9.1.2 KorpergroRe und BMI

Trotz des hé&ufigeren Vorkommens von behinderten Friihgeborenen in den aBL
unterscheiden sich sowohl mannliche als auch weibliche Probanden aus beiden
Kollektiven kaum in ihrer durchschnittlichen GrolRe und zudem auch nicht in der
Héaufigkeit von Teilnehmern, die sehr klein geblieben sind. Der BMI ist bei beiden

Kollektiven im Normbereich und differiert im Schnitt nur um 0,5 bei den Méannern, bei
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den Frauen ist er gleich. Dennoch gibt es in den aBL mehr Ubergewichtige FG, in den
nBL leben mehr untergewichtige FG.

4.9.1.3 Personlichkeit

Ihre Aktivitat beschreiben Friihgeborene der neuen und alten BL hauptsachlich als
,durchschnittlich‘. An zweiter Stelle folgt ,sehr aktiv® und nur selten wird ,wenig aktiv*
genannt. Die prozentuale Zuordnung ist fur alle Gruppen ahnlich (8,1 % bis 10,6 %) mit
Ausnahme der westdeutschen ELBWI, die die geringste Aktivitat zeigen (18,4 %), was
mit dem hdufigeren Auftreten von Behinderungen in dieser Gruppe korreliert.

Bezlglich des Mitteilungsbedirfnisses sehen sich die Frihgeborenen beider Regionen

hauptsachlich im mittleren Bereich, gefolgt von einer groRen Bereitschaft, sich

mitzuteilen. ,Gering® wurde von beiden Gruppen am wenigsten genannt.

Die Stimmung wird von beiden Kollektiven vor allem als ,frohlich® beschrieben.
,Bedriickt® wird nur selten genannt. Allerdings sehen sich Friilhgeborene der nBL
hiufiger ,frohlich als FG der aBL. Diese wiederum sind héufiger ,indifferent® und
,bedriickt‘. Besonders grof3 zeigt sich der Unterschied in beiden ELBWI-Gruppen: fast
¥4 aller Teilnehmer aus den nBL sind ,meist fréhlich, aber nur etwa 1/3 der ELBWI1 aus
den aBL.

Im Verhalten unter Gleichaltrigen sind Frihgeborene aus alten und neuen BL in erster

Linie ausgeglichen. Die Verhaltensweisen ,Einzelgdnger‘, ,unterordnend‘ und

,dominant’ sind prozentual hiufiger bei Teilnehmer der aBL zu finden.

4.9.1.4 Dimensionen des Kiddo- KINDLR —Fragebogens

Korperliches Wohlbefinden: Hier erzielen FG der nBL mit 73,27 Punkten im
Durchschnitt eine héhere Punktzahl als FG der aBL mit 70,59 Punkten und Ubertreffen

damit sogar die Referenzgruppe mit 72,86 Punkten. Allerdings sind die Unterschiede
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nicht statistisch signifikant. ELBWI der aBL erreichen den niedrigsten Wert mit 69,53

Punkten.

Psychisches Wohlbefinden: Hier betragt die Differenz zwischen beiden Regionen nur

0,15 Punkte zugunsten der FG der nBL und es existiert kein signifikanter Unterschied
zwischen dem west- und ostdeutschen Kollektiv. Signifikant schlechtere Daten ergeben
sich speziell fur ELBWI der aBL im Vergleich zur Referenzgruppe und zur VLBWI-
Gruppe der aBL.

Selbstwert: Beide Kollektive unterscheiden sich kaum und erreichen jeweils mehr
Punkte als die Referenzgruppe. Das Selbstwertgefiihl ist am geringsten bei ELBWI der

nBL ausgepragt, allerdings sind alle Unterschiede nicht signifikant.

Familie: FG der aBL ubertreffen hier erstmalig die Punktzahl der FG aus den nBL (aber
ohne statistische Signifikanz), und speziell die ELBWI-Gruppe der aBL schneidet sogar
am besten ab, wéhrend ELBWI der nBL die wenigsten Punkte erzielen. Signifikant
schlechtere Daten sind fur alle Subgruppen im Vergleich zur Referenzgruppe vorhanden

mit Ausnahme der westdeutschen ELBW!I!

Freunde: Es liegt kein signifikanter Unterschied zwischen beiden Kollektiven vor, auch
wenn FG der nBL wiederum besser abschneiden. Alle Gruppen (Ausnahme ELBWI der
nBL) unterscheiden sich aber signifikant von der Referenzgruppe und ELBWI der aBL

haben das schlechteste Verhaltnis zu Freunden.

Schule: FG der nBL schneiden hier das erste und einzige Mal signifikant besser ab als
FG der aBL. Aullerdem unterscheiden sie sich im positiven Sinn sogar signifikant in
ihrer schulischen Leistung von der Referenzgruppe, wahrend ELBWI der aBL

signifikant schlechter in der Schule sind als die Referenzgruppe.

Lebensqualitdt: FG der nBL haben eine hohere Lebensqualitat (71,49 Punkte) als FG
der aBL (69,38 Punkte) aber ohne signifikanten Unterschied. Verglichen mit der RG ist

die Lebensqualitdt von FG der aBL signifikant niedriger, die der FG der nBL etwas
geringer aber ohne Signifikanz. Am wenigsten Punkte erreichen ELBWI der aBL
gefolgt von VLBW!I der aBL und ELBWI der nBL. Die meiste Lebensqualitat besitzen
VLBWI der nBL.
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Insgesamt bleiben die signifikanten Unterschiede zwischen FG der alten und neuen BL
und zur RG bestehen, auch wenn man FG mit schweren Behinderungen in der

Berechnung ausschlief3t.

Zusammenfassend l&sst sich flr die Auswertungen zur Lebensqualitit sagen, dass FG
der nBL im Allgemeinen bessere Ergebnisse als FG der aBL erzielen, unter denen aber
der Anteil an ELBW!I deutlich héher ist. Im Bereich ,Familie‘ schneiden ostdeutsche
Probanden schlechter ab aber ohne Signifikanz. Im schulischen Bereich sind sie
signifikant besser als westdeutsche FG.

4.9.1.5 Ausbildung

Eine abgeschlossene Schulausbildung findet sich fiir beide Gruppen annahernd gleich
haufig (aBL 88,2 % vs. nBL 89,8 %) sowohl in Bezug auf die Gesamtkollektive, als
auch auf die VLBW-Gruppen. Ein deutlicher Unterschied ergibt sich fir die ELBW-
Gruppen zugunsten der Frihgeborenen aus den nBL (90,9 % vs. 79,5 %).

Bezliglich der Art des Schulabschlusses finden sich fir beide Gruppen &hnlich gute

Ergebnisse. Es dominiert jeweils der Realschulabschluss, gefolgt vom Abitur und dem
Hauptschulabschluss. Zu nennen ist hier erneut das gute Abschneiden der ELBWI aus
den nBL, die zum einen deutlich hdufiger das Abitur geschafft haben als die ELBWI-
Gruppe der aBL (36,4 % vs. 15,5 %), und zum zweiten nur etwa halb so oft angaben,
keinen Schulabschluss zu besitzen. Dieser Unterschied zeigt sich ebenfalls in der Frage

nach den Lieblingsféchern, in der Friihgeborene der nBL und vor allem wieder extrem

kleine Fruhgeborene deutlich bessere Ergebnisse erzielen. Umgekehrt schneiden
westdeutsche ELBW!1 in fast allen Bereichen am schlechtesten ab (Sport, mathematisch-
naturwissenschaftliche Facher, Sprachen).

Eine Berufsausbildung wurde hdufiger von Friihgeborenen der nBL gemacht (90,4 %

vs. 73,6 %). Der Anteil Studierender ist in beiden Kollektiven vergleichbar hoch, eine
Lehre machten mehr Probanden aus den nBL. Wahrend alle Teilnehmer unter 1000 g

aus den nBL einen Beruf erlernten, waren es nur 61,5 % der ELBW!I aus den aBL und
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zwar hauptsachlich wegen ihrer Behinderung. Auch bei der Frage nach der aktuellen
Berufstétigkeit antworteten knapp doppelt so viele ostdeutsche ELBWI mit ,ja‘.

Frihgeborene aus den alten und neuen Bundel&dndern schneiden insgesamt relativ gleich
gut ab. Das im Kiddo-KINDL®Fragebogen unter der Dimension ,Schule® signifikant
bessere Ergebnis bei FG der nBL kann hier nicht bestatigt werden. Bei separater
Betrachtung der beiden ELBW-Gruppen zeigen sich jedoch erhebliche Defizite in der
schulischen und beruflichen Bildung bei westdeutschen Friihgeborenen.

4.9.1.6 Wohnsituation und Beziehung

FG der aBL wohnen in 72,3 % noch zuhause, in den nBL sind es nur 48,3 % der FG.
Die hochste Rate findet man mit 84,6 % bei westdeutschen ELBWI, die niedrigste bei
ostdeutschen ELBWI mit 455 %. Mehr FG aus den aBL leben wegen ihrer
Behinderung im Heim. Dieses Ergebnis bestatigt noch einmal die Kiddo-KINDL® —
Dimension ,Familie‘, in der ELBWI aus den aBL von allen Gruppen das beste
Verhaltnis zu ihren Familien aufzeigen, und FG aus den nBL (besonders ELBWI)
signifikant schlechtere Werte haben. Eine Partnerschaft filhren viele der FG aus beiden
Kollektiven. Unter den westdeutschen ELBWI sind es aber deutlich weniger, die in

einer Beziehung leben, was wiederum der Wohnort widerspiegelt.

4.9.1.7 Soziotkonomischer Status

Aufgrund der unterschiedlichen Schulsysteme in BRD und ehemaliger DDR sind
Aussagen zu den Schulabschlissen der Eltern und ein direkter Vergleich nur mit
Einschrankungen mdglich. Tendenziell aber haben Miitter und Vater aus den nBL eher
einen mittleren Bildungsweg bestritten. Eltern von FG der aBL haben zwar h&ufiger das
Abitur gemacht, aber sie besuchten andererseits auch hdaufiger die Hauptschule.
Hervorstechend ist, dass ein sehr hoher Anteil der westdeutschen ELBWI-Miitter das
Abitur hat (32,1 %). Beriicksichtigt man nur die Gruppen ,Realschule® und ,Abitur’, so

liegen sowohl Mitter als auch Vater aus den nBL prozentual gesehen tber den Eltern
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aus den aBL und hatten somit eine bessere schulische Bildung erfahren. Eine
objektivere Einordnung des Sozialstatus l&sst sich mittels Vergleich der Berufsbildung
beider Regionen treffen. Die Akademikerrate ist bei Eltern aus den nBL deutlich héher
und es gibt unter ihnen nur wenige, die keinen Beruf erlernt haben, was fir einen
hoheren Sozialstatus spricht. Bei Geburt der befragten Friihgeborenen waren die Eltern
aus den nBL im Schnitt jinger. Mehr Mutter aus den aBL waren junger als 18 oder &lter
als 35 Jahre.

4.9.1.8 Zusammenfassung und Schlussfolgerung

Ein Vergleich der Ergebnisse beider Kollektive liefert somit in fast allen Bereichen des
Fragebogens tendenziell bessere Langzeitdaten fur Friihgeborene aus den neuen
Bundeslandern, auch wenn mittels Kiddo-KINDL® —Fragebogen ein signifikanter
Unterschied nur in der schulischen Leistung gefunden wurde. Umgekehrt ergibt sich fir
extrem kleine Friuhgeborene der alten Bundeslander bis auf wenige Aushahmen, wie
etwa das Verhéltnis zur Familie, ein schlechteres Outcome als flr alle anderen Gruppen.
Hervorzuheben sind die extrem kleinen Friihgeborenen der neuen Bundeslander, die im

Grol3en und Ganzen nicht schlechtere Ergebnisse aufzeigen als die weiteren Kollektive.

Grinde fir diese Unterschiede kdnnten zum einen durch studienabhéngige Faktoren wie
etwa durch die verschiedenen Frihgeborenkollektive aus alten und neuen
Bundeslandern bedingt sein, die sich natlrlich unter anderem hinsichtlich des
Geburtsgewichtes, Geburtsjahr und Sozialstatus unterscheiden. Zum anderen kdnnten
tatséchlich existierende, nicht beeinflussbare Faktoren zum unterschiedlichen Outcome
beigetragen haben wie etwa der verschiedene Umgang mit Friithgeborenen in BRD und
ehemaliger DDR, ein unterschiedliches peri- und postnatales Management bei
Fruhgeburten allgemein und speziell bei Kindern mit einem Geburtsgewicht unter 1000
Gramm oder Differenzen im Hinblick auf das Betreuungssystem und FordermaRnahmen

nach dem Krankenhausaufenthalt.
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4.9.2 Diskussion der Patientenkollektive aus West- und Ostdeutschland

Bereits beim Vergleich der Anzahl der Frihgeborenen, die in den verschiedenen
Kliniken in den alten und neuen Bundeslandern mit den passenden Einschlusskriterien
fir diese Studie zu finden waren, gibt es enorme Differenzen. Ausgehend von einer
Gesamtzahl von ungefahr 1500 Fruhgeborenen mit einem Geburtsgewicht unter 1500
Gramm aus beiden Bundesgebieten wurden 1032 Kinder in den drei Klinken der nBL
geboren (68,8 %). In den aBL wurden in sieben Kliniken nur etwa 500 Frihgeborene
mit einem Geburtsgewicht unter 1500 Gramm gefunden. Umgekehrt existierten in den
nBL aber nur 69 Frihgeborene (6,7 %), die bei Geburt weniger als 1000 Gramm
gewogen haben, wahrend bereits aus zwei Kliniken der aBL 36 ELBWI hervorgingen
(17,6 %).

Weiter konnten von mehr als der Halfte aller Friihgeborenen der nBL (55,3 %) keine
aktuellen Adressen gefunden werden. In den aBL waren es zwischen 30 und 35 %.
Zusatzlich konnten in den nBL doppelt so viele Fragebtgen (21 %) wegen fehlerhafter
Adressangabe nicht zugestellt werden als in den aBL. Somit erhielten letztendlich von
urspriinglich 1032 Probanden aus den nBL nur 357 Erwachsene (34,6 %) einen Bogen.
In den aBL waren es wegen der geringeren Adressproblematik mit etwa 300 — 330
Erwachsenen fast ahnlich viele, die erfolgreich einen Fragebogen bekamen. So kam es,
dass bei einer Ruckantwortquote von etwa 41 % (nBL) und 44 % (aBL) mit 147 und
144 auswertbaren Fragebdgen eine etwa gleich groRe Zahl an Friihgeborenen gewonnen
werden konnte. Dies sind 14 % (nBL) bzw. etwa 29 % (aBL) aller urspriinglich

vorhandenen Daten.

Ein wichtiger Grund fur die unterschiedlichen und meist besseren Langzeitdaten bei
ostdeutschen Frihgeborenen liegt in ihrer niedrigeren Anzahl an existierenden und
teilnehmenden extrem kleinen Friihgeborenen. So gab es von ihnen mit 6,7 % nicht nur
seltener Daten in den Klinikarchiven, die auf ein geringeres Uberleben dieser Gruppe
schlieBen lassen, sondern es haben auflerdem nur 11 von ehemals 69 ELBW!I aus den
nBL an der Studie teilgenommen (15,9 %). Bezogen auf das Kollektiv der 147
ostdeutschen FG sind es lediglich 7,5 %. Im Gegensatz dazu liegt der Anteil an ELBWI
der aBL mit 27,1 % des Studienkollektivs fast viermal héher. Die Mortalitatszahlen fur

beide Kollektive konnten nicht eruiert werden.
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Ein weiterer Grund liegt in den Unterschieden im Geburtsgewicht der Friihgeborenen.
Wahrend der leichteste Teilnehmer aus den nBL bei Geburt 890 g wog, waren es in den
aBL nur 630 g und damit also 260 g weniger! Aullerdem besallen insgesamt 20
Friihgeborene aus den aBL ein niedrigeres Geburtsgewicht als der leichteste Teilnehmer
aus den nBL. So ergibt sich eine Mittelwertdifferenz beider ELBWI-Kollektive von
etwa 95 g. Insgesamt unterscheidet sich das durchschnittliche Geburtsgewicht von
Frihgeborenen aus alten und neuen BL um etwa 100 g, wobei die Teilnehmer der aBL

leichter waren.

Leider liegen keine Daten zur Geburtenanzahl von ELBWI aus den Jahren 1979 und
1980 in den aBL vor. Aber zumindest flir die nBL kann man sagen, dass Kinder unter
1000 g nur selten in den Geburtenbichern zu finden sind. Im gesamten
Erhebungszeitraum bis 1986 gibt es pro Jahr in den drei ostdeutschen Kliniken maximal
16 extrem kleine Friihgeborene. 1979 waren es nur 5! Die Teilnehmerquote steigt in
beiden Regionen ab 1982 sprunghaft an allerdings mit Ausnahme der ostdeutschen
ELBWI, die es auch nach 1982 im Gegensatz zu westdeutschen ELBWI nur vereinzelt

gab.

Insgesamt haben sich bei dieser Studie mehr Frauen (57,7 %) als Méanner (42,3 %)
beteiligt. Da aber die prozentuale Verteilung von mannlichen zu weiblichen
Teilnehmern fir beide Regionen &hnlich ist, kdnnen die Unterschiede im Outcome nicht
durch eine inhomogene Geschlechterverteilung bedingt sein. Auch das durchschnittliche
Alter bei Befragung von jeweils 21,5 Jahren bietet gute Bedingungen flr einen

Vergleich beider Regionen und kann nicht als Kritikpunkt herangezogen werden.

Eine weitere Ursache fir das bessere Abschneiden der Probanden aus den nBL kdnnte
im unterschiedlichen Sozialstatus begrundet liegen. So lag der Akademikeranteil unter
den Eltern in den nBL hoher als in den aBL. So kénnte man argumentieren, dass durch
die bessere Forderung dieser Kinder bessere Resultate erzielt wurden, und auBerdem
Frihgeborene mit sozial starkem Hintergrund hdufiger geantwortet haben. Dem
gegenuber steht allerdings die Tatsache, dass besonders Mitter von ELBWI aus den
aBL besonders hdufig das Abitur gemacht haben, und diese Gruppe meist die
schlechtesten Daten bietet, was daflr spricht, dass biologische Faktoren einen gréReren

Einfluss besitzen als soziobkonomische [105]. AuRerdem haben in der ehemaligen DDR
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meist beide Elternteile gearbeitet [58]. Dennoch spricht aber der hohe Sozialstatus bei
westdeutschen ELBWI fir die hohere Antwortquote gerade dieser Gruppe, was durch
die hohere Behinderungsrate allerdings zu einem ,negativen‘ Einfluss auf die

Langzeitdaten gefuhrt hat.

Welche Grunde aber gibt es nun fur die Tatsache, dass gerade in den nBL so viele
Frihgeborene nicht aufzufinden waren und es vor allem so wenige extrem Kkleine
Frihgeborene in dieser Zeit gab? Welche Unterschiede zwischen beiden Regionen

konnten sich auf die Langzeitdaten auswirken?

Ein wichtiger Punkt ist natlrlich, dass mit dem Fall der Mauer 1989 eine Vielzahl der
Familien ihren Wohnort gewechselt haben und aus der ehemaligen DDR ausgereist sind

ohne dass es mdglich war, im Nachhinein die Spur zurtickzuverfolgen.

Zweitens bedingten logistische Bearbeitungsprobleme des Einwohnermeldeamtes der
Stadt Leipzig, dass nur zu 18,6 % der angefragten Adressen Personen ermittelt werden

konnten!

Meiner Meinung nach liegt der wichtigste Aspekt, der die Outcomedaten der
ostdeutschen Friihgeborenen beeinflusst, in der Tatsache, wie sich die ehemalige DDR
und die BRD in ihrer Behandlungs- und Versorgungsstruktur von sehr und extrem
kleinen Frihgeborenen unterschieden haben. Im Folgenden soll naher auf den Umgang
mit Fruhgeborenen und behinderten Kindern in der ehemaligen DDR eingegangen

werden.

4.9.3 Friihgeborene und behinderte Kinder in der ehemaligen DDR

Sehr friihgeborene oder behinderte Kinder, die in der ehemaligen DDR geboren wurden,
sind auch heute 20 Jahre nach der Wiedervereinigung ein kaum erforschtes Gebiet.
Studien zur Prognose und Langzeitentwicklung von sehr kleinen Friihgeborenen aus der
ehemaligen DDR sucht man vergebens. Doch was ist der Grund dafur? Eines der

wenigen Bucher Uber die Situation von Kindern und speziell Friihgeborenen in der
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ehemaligen DDR hat den Titel ,,Kindesmisshandlung in der DDR — Kinder unter dem
Einfluss traditionell-autoritdrer und totalitdrer Erziehungsleitbilder [58]. Hiernach
wollte die DDR eine humanitér fortschrittliche Gesellschaft sein und brachte dies unter
anderem durch ihre immer wieder betonte Kinderfreundlichkeit zum Ausdruck. Nach
Ansicht von ldeologen der DDR war fur eine humanitér fortschrittliche Gesellschaft als
Zeichen der Kinderliebe eine besonders niedrige Mortalitatsrate von Sauglingen
essentiell und ein Beweis flr die Fursorglichkeit fir Schwangere und Kinder. Je héher
also die Uberlebensrate der Kinder, desto fortschrittlicher die Gesellschaft. Insgesamt
waren die Mortalitatszahlen im sozialistischen DDR-System auffallend gering. Nach
Meinung von DDR-Wissenschaftlern waren das medizinische Wissen und die
technische Ausstattung der DDR-KIliniken mit den Kliniken in der BRD vergleichbar.
Dass in der BRD dennoch mehr Kinder nach der Geburt starben, war angeblich durch
organisatorische Probleme im Gesundheitssystem und in der Sozialstruktur der BRD
bedingt [74]. Objektiv betrachtet war aber die medizinische Versorgung in der
ehemaligen DDR deutlich schlechter als in der BRD [138], was sich auch in einer
niedrigeren Lebenserwartung der DDR-Bevolkerung widerspiegelte. Die Ursache flr
die niedrige Sduglingsmortalitdt in der DDR versteht man, wenn man sich die
unterschiedlichen Definitionen einer Lebendgeburt anschaut. In der BRD ist eine
Lebendgeburt per definitionem erfillt, wenn eines der Kriterien Spontanatmung,
Herzschlag oder pulsierende Nabelschnur und ein Geburtsgewicht tiber 1000 g bis etwa
1992 bzw. aktuell Gber 500 g erfllt ist. In der DDR mussten alle Kriterien erfullt sein.
Folglich war die Rate an Totgeburten in der ehemaligen DDR hoher und umgekehrt die
Neugeborenensterblichkeit niedriger, wobei allerdings zusétzlich von Verfalschungen
der Statistiken ausgegangen werden muss [58]. Weiterhin war es der DDR als
sozialistischem Staat wichtig, gesunde, lebensfrische Kinder als Nachkommen zu
erhalten, die dem Staat spater mit ihrer Kraft und ihrem Arbeitswillen dienen konnten.
Schwache oder behinderte Kinder waren vom Staat naturlich nur inoffiziell nicht
gewollt. Eine Situation, die exemplarisch beschreibt wie mit Friihgeborenen in der DDR
vorgegangen wurde, denen man keine Chance auf ein spéteres gesundes Leben
einrdumte, beschreibt eine Zeitzeugin so: .,...befestigte zwar das Schild mit der
Aufschrift ,Totgeburt® am Beinchen des Babys, wickelte das Kind aber in saubere

Putzlumpen und legte es auf ein dickes Brett, das auf der Heizung stand. Der Saugling
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Uberlebte ein paar Tage — dann starb er an Lungenentziindung* [58]. Alternativ war es
nichts ungewohnliches, wenn sehr unreife Kinder, auch wenn sie noch Vitalzeichen
zeigten, in einem Eimer mit Wasser ertrankt wurden. Insgesamt entschied der
zustandige Arzt, ob sehr kleine Friihgeborene an der jeweiligen Klinik behandelt
wurden oder nicht. So gab es Gebiete in der ehemaligen DDR, in denen offiziell keine
Kinder mit einem Geburtsgewicht unter 1000 g zur Welt kamen. Auch eine Studie von
ARABIN et al. [5], die sich in Berlin mit den unterschiedlichen Versorgungsstrukturen
in der Perinatalmedizin bis 1990 beschéftigt hat, fand heraus, dass die Friihgeburtenrate
in Ostberlin viel niedriger als in Westberlin war. Auch wurden in Westberlin friiher
technische Geréate wie CTG und Ultraschall, Tokolyse oder PDA eingefiihrt.

Ausnahmen bestétigen, dass das Vorgehen sehr Klinikspezifisch gehandhabt wurde.
Durch die zahlreicheren Kriterien fiir eine ,Lebendgeburt’ in der ehemaligen DDR
Uberlebten von vorneherein also hauptséchlich diejenigen Kinder, die bessere
Ausgangsbedingungen hatten. Allgemein sind Informationen Uber die Umgangsweise
mit sehr unreifen Friihgeborenen in der ehemaligen DDR aufgrund des Fehlens einer
offiziellen Regelung und Gesetzgebung nur durch Zeitzeugen zu erhalten.

4.9.4 Umgang mit behinderten Kindern in der ehemaligen DDR

Anders als in der BRD gab es in der DDR keine gesetzliche Schulpflicht fur Kinder.
Sonderklassen an sogenannten ,,Hilfsschulen fur geistig behinderte Kinder* gab es bis
1969, dann wurden sie aufgeldst. Anschlieend galten diese Kinder als bildungsunféhig.
Eine Betreuung zuhause bei den Eltern wurde nur ungern gesehen, unabhéngig davon,
dass meist beide Elternteile ihrem Beruf nachgingen und keine Zeit fur eine Betreuung
hatten. Somit wurden behinderte Kinder in Heimen regelrecht ausgesondert und zum
Teil zum Beispiel offiziell als Idioten bezeichnet. Bemuhungen fiir eine Integration in
die Gesellschaft fanden nicht statt [58].

Dies konnte das nach Kiddo-KINDLR bestehende schlechtere Verhaltnis der

Frihgeborenen aus den nBL zu ihren Familien erkldaren. Andererseits gab es in der
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DDR ein flachendeckendes Netz von Kinderkrippen, da eben meist beide Elternteile

berufstatig waren.

Die Diskussion um den starkeren Ausbau von Krippen auch in Deutschland ist
momentan wegen unterschiedlicher Daten zur resultierenden Mutter-Kind-Beziehung
sehr umstritten. Leider wurden die Friuhgeborenen unserer Studie nicht nach der
Betreuung in Krippen gefragt, so dass trotz der Annahme, dass viele von ihnen eine
Krippe besucht haben, keine Aussage uber den Zusammenhang von Krippe und

resultierendem Familienverhaltnis getroffen werden kann.

Auch Kinder mit ausschlieBlich koérperlichen Behinderungen, wie zum Beispiel
spastischen Lahmungen, wurden in der ehemaligen DDR weder korperlich geférdert,
noch bekamen sie die Mdglichkeit, sich geistig weiter zu bilden. Auch sie wurden in
Heimen untergebracht und ebenso mit Medikamenten ruhig gestellt wie es bei geistig
Behinderten der Fall war. Ein Fordersystem fur behinderte Kinder existierte in der DDR
nicht. TherapiemalRnahmen, die in der BRD erfolgreich angewandt wurden, waren in
der DDR nicht bekannt [58], auch wenn es in der Theorie anders hiel: So lautete die
offizielle Aussage, dass es ,,die Pflicht des sozialistischen Staates sei, auch behinderten
Menschen Entwicklungsmoglichkeiten zuteilwerden zu lassen®. Praktisch sprach die
Gesellschaft aber kaum (ber behinderte Kinder. Somit gab es bis zur Wende kaum
Therapieeinrichtungen fir behinderte Kinder. Wahrend in der BRD bis 1990
Frithgeborene in ,Risikosprechstunden‘ an den Kinderkliniken nachbetreut wurden, war
ein spezielles Nachsorgeprogramm gerade fiir sehr kleine Friihgeborene in der DDR
nicht etabliert. Auch Frihforderstellen oder die Einrichtung sozialpadiatrischer Zentren
zur  Unterstitzung und Behandlung von Kindern und Jugendlichen mit
Entwicklungsstérungen und Behinderungen, wie sie in der BRD seit den 70er Jahren
bestanden, existierten in der ehemaligen DDR nicht.

Zusammenfassend muss allerdings erwahnt werden, dass es trotz dieser negativen
Darstellung im Umgang mit friihgeborenen und behinderten Kindern in der ehemaligen
DDR sicherlich grolRe Unterschiede und individuelle VVorgehensweisen der einzelnen
Kinderkliniken gab. Fiir diese Studie liegen leider keine Zeitzeugenaussagen von Arzten
der drei ostdeutschen Kliniken zum jeweiligen peri- und postnatalen Management vor.

Dennoch hat der Umgang mit den Frihgeborenen in der ehemaligen DDR mit mehr
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oder weniger groBen Einschrinkungen sicherlich zum ,survival of the fittest® gefiihrt,
und ist somit fir die niedrigere Anzahl an extrem kleinen Friihgeborenen, die niedrigere
Behindertenrate, den allgemein besseren Gesundheitszustand, die bessere Schulleistung
und folglich die héhere Lebensqualitat des ostdeutschen Kollektivs verantwortlich und
nicht etwa ein besseres Gesundheits- oder Schulsystem der ehemaligen DDR. Obwohl
in der Frage nach der Bewertung der bisherigen Betreuung die meisten Friihgeborenen
zufrieden sind und insgesamt durchschnittlich 7,7 von 10 mdglichen Punkten vergeben
werden, liegt die Zufriedenheit der Probanden aus den aBL trotz der hdéheren

Behindertenrate mit 7,9 Punkten etwas oberhalb derer aus den nBL mit 7,5 Punkten.

4.10 Zusammenfassende Beurteilung und praktische Konsequenzen fiir zukiinftige
Studien

Daten zur Langzeitentwicklung und subjektiven Lebensqualitat von sehr und extrem
kleinen Frihgeborenen bis ins Erwachsenenalter sind national wie international immer
noch selten. Gerade aber durch die verbesserten Uberlebenschancen dieser
Frihgeborenen heute und der Tatsache, dass zahlreiche Studien vor allem bei Kindern
unter 1000 g deutlich erhohte Morbiditatsraten und eine signifikant schlechtere
Lebensqualitat aufdecken, zeigt, wie wichtig langfristig angelegte Studien sind. Nicht
zuletzt dienen sie den Kliniken auch als Qualitatskontrolle ihrer intensivmedizinischen
Versorgung und sind damit fur eine Optimierung von medizinischen
Behandlungsstrategien unumgénglich. Gerade die neurologische und motorische bzw.
visuomotorische Entwicklung zeigt eine deutliche Korrelation zum Geburtsgewicht
[195].

Dass multizentrische Langzeitstudien von Friihgeborenen im Erwachsenenalter
prinzipiell durchfihrbar sind, hat diese Studie gezeigt. Allerdings sind sie nicht nur
wegen der erforderlichen hohen Teilnehmerzahl mit einem erheblichen logistischen
Aufwand verbunden. Durch verschieden eingesetzte Messinstrumente und zum Teil
fehlende altersaddquate Referenzgruppen gestaltet sich ein Vergleich der Daten zu den
wenigen internationalen Langzeitstudien schwierig. AuBerdem kénnen mit den aktuell

veroffentlichten Ergebnissen von Langzeitstudien nur Bewertungen von medizinischen
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Behandlungsstrategien vorgenommen werden, die, wie in diesem Fall, 20 bis 25 Jahre
zurilck liegen und somit fur die heute geborenen kleinsten Friihgeborenen aufgrund der
unterschiedlichen medizinischen Mdglichkeiten obsolet sind. Nicht zuletzt kénnen zwar
unterschiedliche Resultate fur einzelne Subpopulationen wie zum Beispiel flr
verschiedene Gewichtsgruppen ermittelt werden, aber die ausschlaggebenden
Komplikationen und individuellen Einflussfaktoren auf die Entwicklung jedes einzelnen
Frihgeborenen koénnen damit nicht eruiert werden. Validere Daten zur
Langzeitprognose koénnen nur durch bundesweite konsequente und engmaschige
Nachuntersuchungen aller Friihgeborenen mit einem Geburtsgewicht unter 1500 g
durch erfahrene Untersucher und nach standardisierten Kriterien bzw. altersgerechten
Messinstrumenten in spezialisierten Zentren wie etwa den Sozialpéadiatrischen Zentren

maoglichst bis zum Erwachsenenalter festgestellt werden.

Um motorische Entwicklungsstérungen friihzeitig zu erkennen, hat sich unter anderem
die videogestiitzte Analyse von Spontanbewegungen (General Movements) als geeignet
erwiesen. Hier sind vor allem auffallige General Movements im Alter von 2 und 4
Monaten mit einem erhohten Risiko fiir eine Zerebralparese assoziiert [71]. Auch
entwicklungsneurologische Screening-Methoden wie das Newborn Individualized
Developmental Care and Assessement Program (NIDCAP), das bereits unmittelbar
postnatal eingesetzt werden kann, hat sich bewéhrt [81]. Andererseits gibt es Hinweise
darauf, dass zuverléssige Aussagen zur neurologischen Entwicklung von Friihgeborenen

unter 1000 Gramm Geburtsgewicht erst mit 6 Jahren getroffen werden kénnen [193].

Aktuell werden seit dem 1. April 2009 lediglich entwicklungsneurologische
Nachuntersuchungen von allen Friihgeborenen unter 1500 g bis zum korrigierten Alter
von zwei Jahren vom Gemeinsamen Bundesausschuss gefordert [9]. Damit kann aber
bei mindestens einem Drittel der Kinder keine definitive Aussage zur Langzeitprognose
gemacht werden [193]. Eine Ausweitung dieser Forderung konnte also somit erheblich
zur Verbesserung der Versorgung und folglich zu einer verbesserten Lebensqualitat von
Frihgeborenen dienen, da zum einen durch regelméBige Entwicklungskontrollen die
Maoglichkeit zur kurzfristigen Intervention besteht und zum anderen bei Misserfolg der

Therapie eine rasche Anderung des Regimes vorgenommen werden kann.
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Die Beurteilung bzw. Effektivitdit der verschiedenen Férdermalinahmen von
Frihgeborenen wird seit mehreren Jahren intensiv diskutiert [14, 174]. JOHNSON et al.
[91] konnten zeigen, dass bei einem Schwangerschaftsalter von mehr als 32 Wochen
soziale Faktoren und frihzeitige Interventionsmallnahmen die Prognose der
Frihgeborenen mehr beeinflussen als biologische Faktoren, die ausschlaggebender bei
einem Schwangerschaftsalter unter 32 Wochen sind. Besonders physiotherapeutischen
MafRnahmen wurde in den letzten Jahrzehnten ein bedeutender Stellenwert in der
frihzeitigen Intervention bei Risikoneugeborenen und Friihgeborenen eingeraumt.
Allerdings konnte mittels umfangreicher Studien gezeigt werden, dass mit keiner
spezifischen Methode signifikante Veranderungen in der Bewegungs- und
Gesamtentwicklung der Kinder mit Zerebralparese erzielt werden konnten [4, 13, 16].
Dennoch ist es natirlich bei Kindern mit schweren Bewegungsstérungen nach wie vor
unerlasslich, zur Vermeidung von Kontrakturen, regelmaRige Bewegungsiibungen

durchzufihren.

Zieht man die Kriterien von WOLKE [93, 204] heran, wie Studien am besten
durchgefihrt werden sollten, so trifft auf die hier vorliegende Studie folgende Merkmale
zu: ,grofle Populationen‘, ,langfristige Outcome-Untersuchungen®, ,differenziertes
Eingehen auf Subpopulationen‘. Zu verbessern wiren zukiinftige Langzeitstudien durch
ein ,prospektives Vorgehen®, eine ,geringe Rate an gut dokumentierten Drop-outs®, ein
,Vorhandensein einer Kontrollgruppe® und die ,Durchfiihrung durch unabhéngige,

gruppengeblindete psychologisch geschulte Untersucher*.

Insgesamt ist die gute Aufklarung der Eltern, Ehrlichkeit bei der Vermittlung von
Defiziten ihrer Kinder aber auch die Vermeidung von Verunsicherungen von grofRer
Bedeutung — ein grofRer Teil der Friihgeborenen hat die Chance, ein normales Leben zu
fuhren [209].

213



5 ZUSAMMENFASSUNG

Seit Beginn einer konsequenten intensivmedizinischen Versorgung von sehr kleinen
Frihgeborenen in den 70 er Jahren und den Fortschritten in den Diagnose- und
Behandlungsmaglichkeiten von Risikoschwangeren, ist die Zahl der sehr und extrem
kleinen Friihgeborenen, die tberleben bis heute deutlich angestiegen. Aktuell kommen
in Deutschland 1,5 % aller Kinder mit einem Gewicht unter 1500 g auf die Welt, 0,6 %

wiegen weniger als 1000 g.

Es gibt viele Studien im In- und Ausland, die sich mit der Entwicklung dieser Kinder
bis ins Schul- und Jugendalter beschaftigen. Das gehdufte Auftreten von schweren bis
schwersten kdorperlichen und geistigen Behinderungen (mental-kognitive Defizite,
infantile Zerebralparese, Blindheit), haufige Verhaltens- und Sozialisationsprobleme
und nicht zuletzt das vermehrte Auftreten von Herz-, Kreislauferkrankungen sowie
chronischen Lungenproblemen wurde in zahlreichen Studien besonders flr extrem
kleine Friihgeborene festgestellt, was dazu beitragt, dass Eltern zunehmend verunsichert
werden. Untersuchungen zur subjektiven Lebensqualitdt dieser Kinder und
Jugendlichen sind hingegen seltener zu finden, obwohl es insgesamt Hinweise darauf

gibt, dass Angehorige diese oftmals schlechter einschétzen als die Betroffenen selbst.

Da es bisher keine multizentrische Studie fir Deutschland gibt, die sich mit der
subjektiven Lebensqualitat und Langzeitentwicklung dieser sehr und extrem kleinen
Frihgeborenen bis ins Erwachsenenalter beschéftigt, sollte mit dieser Untersuchung
zum einen die prinzipielle Durchfuhrbarkeit einer Multicenterstudie getestet werden,
zum anderen sollten Aussagen zum Outcome im Erwachsenenalter getroffen werden.
Aufgrund einer fast gleich groBen Anzahl an Friihgeborenen aus den alten und neuen
Bundeslandern wurde zusétzlich aufgrund der unterschiedlichen Behandlungskonzepte

in beiden Gebieten vor 1990 ein Vergleich beider Kollektive vorgenommen.

Nach einem Pilotprojekt an der Universitats-Kinderklinik Wirzburg wurden die 78
groRten Kinderkliniken Deutschlands dazu aufgerufen, sich an der Multicenterstudie zu
beteiligen, wobei letztlich zehn Kliniken zu einer Teilnahme bereit waren. Nach
Aktualisierung der ehemaligen Adressdaten Uber zahlreiche Einwohnermeldedmter

bekamen die Frihgeborenen einen Fragebogen zugeschickt mit Fragen zum
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Gesundheitszustand, Ausbildung, Personlichkeit, Sozialstatus der Eltern und
subjektiven Lebensqualitét.

So konnten Daten von 291 Frithgeborenen mit einem Geburtsgewicht von < 1500 g, die
zwischen 1979 und 1986 geboren wurden, aus sieben verschiedenen Bundeslandern
gesammelt werden. 50 Probanden hatten ein Gewicht unter 1000 g. 144 Teilnehmer
wurden in den alten Bundeslédndern geboren, 147 in den neuen, wobei von diesen nur elf
ein Gewicht unter 1000 g besafllen. Ab 1982 konnte eine deutliche Zunahme der
Probandenzahl beobachtet werden. ELBWI aus den friihen Geburtsjahren sind

insgesamt nur wenige zu finden. Das Durchschnittsalter betragt 21,5 Jahre.

8,6 % der Teilnehmer leiden an einer schweren Kkorperlichen oder geistigen
Behinderung, darunter 18 % der ELBWI1 und 6,6 % der VLBWI.

81,7 % der Probanden haben keinerlei kdrperliche Einschrankungen (84,1 % VLBWI,
68,3 % ELBWI). 86,5 % konnen ihren Alltag alleine ohne fremde Unterstiitzung
bestreiten (88,1 % VLBWI, 78 % ELBW!I). Als haufigste Erkrankung wurde von 29,2
% aller Frihgeborenen Bronchitis genannt. Am zweithaufigsten liegen bei 13,7 %
Erkrankungen des Bewegungsapparates vor. Insgesamt ist die Morbiditat bei ELBWI
hoher als bei VLBWI. 17,6 % nehmen regelméRig Medikamente ein (16,3 % VLBWI,
24 % ELBWI), wobei am h&ufigsten Schilddrisenmedikamente gebraucht werden. 23,7
% aller Probanden haben mindestens eine l&ngerfristige Heilmittel-Therapie in
Anspruch genommen (20,7 % VLBWI, 36 % ELBWI), wobei Physiotherapie mit 17,9
% an erster Stelle steht. Alle Therapieformen wurden von extrem kleinen
Frihgeborenen haufiger frequentiert. 54,3 % sind Brillentrager (50,6 % VLBWI, 72 %
ELBWI). 95,1 % besitzen ein normales Horvermogen (95,4 % VLBWI, 93,9 %
ELBWI). 82 % verneinen noch heute bestehende Probleme als Folge der Frihgeburt
(83,3 % VLBWI, 76 % ELBWI).

Bei den KdrpermaRen erreichen mannliche und weibliche Probanden in der GroRe im
Durchschnitt die 25. Perzentile fur Gleichaltrige, erwachsene extrem kleine
Frihgeborene liegen oberhalb der 10. Perzentile und damit im unteren Normbereich.

Fir den BMI ergeben sich fiir beide Geschlechter Normalwerte.
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Eine abgeschlossene Schulausbildung haben 89 % aller Probanden, wobei ein Teil noch
die Schule besuchte. 7 % konnten wegen ihrer Behinderung keinen Abschluss machen.
An erster Stelle steht der Realschulabschluss mit 37,1 % gefolgt vom Abitur mit 27,5 %
und dem Hauptschulabschluss mit 20,3 %. Insgesamt haben ELBWI seltener und
beziglich der Qualifikation niedrigere Abschlisse als VLBWI, trotzdem konnten auch
82 % von ihnen einen Schulabschluss machen. 66,2 % der Probanden haben bisher eine
Lehre angefangen, 14,5 % ein Studium, einen abgeschlossenen Beruf besitzen 46,6 %.

Der Anteil studierender extrem kleiner Friihgeborener liegt bei 6 %.

Die in der internationalen Literatur beschriebenen negativen Personlichkeitsstrukturen
und Verhaltensprobleme von Friihgeborenen konnten nicht bestatigt werden. Die
meisten Teilnehmer sehen sich als durchschnittlich bis sehr aktiv, ordnen ihr
Mitteilungsbediirfnis im mittleren Bereich an, beschreiben ihre Stimmung als meistens
frohlich und fahlen sich unter Gleichaltrigen ausgeglichen. Allenfalls die Tendenz der
ELBWI zu geringerem Selbstvertrauen im Erwachsenenalter kann mit dem sich

haufiger unterordnenden Verhalten in der Gruppe bestéatigt werden.

Im Bereich Lebensqualitdt, Familie und Freunde ergeben sich fiir das Kollektiv der
Frihgeborenen signifikant schlechtere Daten als fir die Referenzgruppe bestehend aus
583 Hamburger Schulkindern. Allerdings kann fir die Gesamtgruppe kein signifikanter
Unterschied mehr in der Lebensqualitat beobachtet werden, nachdem Probanden mit
schweren Behinderungen ausgeschlossen wurden. Fir ELBWI separat betrachtet bleibt
der Unterschied jedoch weiterhin bestehen. VLBWI schneiden in allen Dimensionen
besser ab als ELBWI, wobei eine Signifikanz zwischen beiden Gruppen unabhéangig
von der Referenzgruppe nur flr das psychische Wohlbefinden und die Schule erreicht
wird. Durch verschieden eingesetzte Messinstrumente ist ein Vergleich zu
internationalen Studien schwierig, auch wenn sich die positiven Resultate flr

erwachsene VLBW!I zu bestétigen scheinen.

Insgesamt besitzen die Eltern unserer Probanden eine durchschnittliche bis gute
schulische und berufliche Bildung. Ein entscheidender Einfluss des Sozialstatus der

Eltern auf die Prognose unseres Kollektivs l&sst sich nicht feststellen.

216



Ein Vergleich der ahnlich grofen Gruppen aus den alten und neuen Bundesléandern
ergab grol3e Unterschiede vor allem auf gesundheitlicher Ebene. Ursachen hierfir liegen
neben Differenzen im peri- und postnatalen Management in den unterschiedlich
strukturierten gesellschaftspolitischen Systemen von BRD und ehemaliger DDR
begrundet. Wéhrend Teilnehmer der neuen Bundesléander insgesamt tendenziell bessere
Langzeitergebnisse prasentieren, lasst sich in der Lebensqualitat kein signifikanter
Unterschied feststellen. Auch in der schulischen Ausbildung schneiden beide Gruppen
ahnlich gut ab, obwohl im Fragebogen zur Lebensqualitat ein signifikanter Unterschied

zugunsten der ostdeutschen Teilnehmer existiert.

Zusammenfassend l&sst sich sagen, dass die Friihgeborenen unseres Kollektivs gute
Schulabschlusse absolviert und ihren beruflichen Weg gut gemeistert haben. Besonders
fir VLBWI finden sich keine Unterschiede verglichen mit den Daten aus der
Allgemeinbevolkerung. Trotz einer erhéhten Morbiditdt und einer schlechteren
Lebensqualitat gerade bei den extrem Kkleinen Frihgeborenen spielt das Thema
Frihgeburt fur den GroRteil derer, die an dieser Erhebung teilgenommen haben, keine
Rolle mehr. Viele sind in der Lage, ihr Leben selbststdndig zu bestreiten und schauen
positiv in die Zukunft. Die Ergebnisse dieser Studie stimmen insgesamt mit den Daten
internationaler Studien Uberein. Zur genaueren Analyse der vielfaltigen Einflussfaktoren
auf die Langzeitprognose sind konsequente multizentrische Langzeitstudien, besonders
von Frihgeborenen mit einem Geburtsgewicht unter 1000 g, unbedingt erforderlich.
Standardisierte Erhebungen der Lebensqualitdt von erwachsenen Friihgeborenen waren

winschenswert.
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7 ANHANG

7.1 Studiengenehmigung durch Ethik-Kommission

Ethik-Kommission
der Medizinischen Fakultat
der Universitat Wurzburg

Ethik-Kommission der Med. Fakultat » Josef-Schneider-St, 2 » 7080 Worzburg 97080 Warzburg

Herm Josef-Schneider Stralle 2, Bau 11
Telefon (0931) 201 53856

Prof. Dr. H.-M. Strafburg Telefax (0931) 201 53860
Kinderklinik u. Poliklinik E-Mail: sandra. ; de
d. Universitat
Josef-Schneider-Str. 2
97080 Wiirzburg

Studien-Nr.  114/03 Unsere Zeichen:  Gr/Schm Waorzburg, den  17. September 2003

(bei Rackiragen immer angeben)

Ihre Studie zum Thema: ~ ,Studie zur Langzeit-Prognose ehemaliger Friilhgeborener mit einem Ge-
burtsgewicht unter 1.500 g nach dem 18. Lebensjahr*

Sehr geehrter Herr Professor Straburg,

in der Sitzung der Ethik-Kommission vom 08.09.03 wurde o. g. Studie auf der Basis folgender Unter-
lagen beraten: Antrag vom 03.07.03, Probandeninformation, Fragebogen und Einverstandniserkla-
rung. Nach Vorlage einer nach den Wiinschen der Kommission geanderten Fassung der Probanden-
information und Einverstandniserklarung bestehen seitens der Kommission keine Bedenken gegen
die Durchfiihrung der geplanten klinischen Studie.

Sie werden gebeten, Ihrem Antrag und Studienprotokoll entsprechend vorzugehen und die im
Fragebogen zum Antrag aufgefiihrten Angaben bzw. Auflagen sowie die Deklaration des Weltarzte-
bundes von Helsinki in ihrer letzten Version vom Oktober 1996 (Republik Stdafrika) hinsichtlich der
ethischen und rechtlichen Aspekte biomedizinischer Forschung am Menschen zu beachten.

Entsprechend der ausschlieBlich beratenden Funktion der Ethik-Kommission betrifft unser Votum nur
die ethische Beurteilung des Projektes und der beabsichtigten Patientenaufklarung. Die arztliche und
juristische Verantwortung verbleibt jedoch uneingeschrankt beim Projektleiter und seinen Mit-
arbeitern, so dass alle zivil- und haftrechtlichen Folgen, die sich ergeben kénnten, von dieser Seite
2u tragen sind.

Die Ethik-Kommission winscht Ihnen fur Ihr Vorhaben viel Erfolg.

Mit freundlichen GriRen

L. [k
Prof. Dr. F. Gfehn
Vorsitzender

der Ethik-Kommission
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7.2 Anschreiben an die Kliniken

Universitatsklinikum Wirzburg
Klinikum der Bayerischen Julius-Maximilians-Universitat U <
Kinderklinik und Poliklinik \,L/

Direktor: Prof. Dr. Ch. P. Speer
Neuropadiatrie und Sozialpédiatrie
Prof. Dr. H. M. StralRburg

1/3

Kindarklinik und Polistinik Josef-Schneider-Str 2 87080 Wurzburg

Herrn

Chefarzt Dr. H. Giesen
Leopoldina-Krankenhaus

Klinik fur Kinder und Jugendliche

Gustav-Adolf-Strale 8

97422 Schweinfurt

Ihre Nachricht vom Unser Zeichen: Telefon: (0931) 201 — 27709 Worzburg, den 21,11.04
Ihr Zeichen Telefax: (0931) 201 - 27858

Strassburg_H@klinik.uni-wuerzburg de

Neuropddiatrie und
Studie  zur  Lebensqualitit von  Frilhgeborenen  der  Sczialpadiatrie
Geburtsjahrgange 1979-1986 mit einem Geburtsgewicht unter Prof. Dr. H.-M. StraBburg

Tel.: {(0931) 201 - 27734
1 5009 Strassburg_H@klinik.uni-

wuerzburg.de

Sekretariat im Sozial-

padiatrischen Zentrum

Sehr geehrte(r) Herr/Frau Dr. ..., Frohdiagnosezentrum
Tel.: (0931) 201 - 27709
. ; : : o Fax: (0931) 201 — 27858
vielen Dank, dass Sie sich an unserer bundesweiten Studie beteiligen

Station Fanconi

wollen. ‘Fren - (0931) 201 - 27858

= r AT : {0931) 201 - 27750
Im Antwortschreiben Ihrer Kinderklinik auf unsere Anfrage vom August e 9t
2004 wurden Sie als Ansprechpartner/in genannt. ol

Tel.: (0931) 201 - 27855
Von den 78 angeschriebenen groRen Kinderkliniken in Deutschland
haben bisher 23 ihre Zustimmung zur Mitarbeit im Rahmen dieser
Studie gegeben.

Tel: (0931) 201 - 27744

Hierfir bendtigen wir Namen und Adressen von Frithgeborenen mit
einem Geburtsgewicht unter 1500g, die im Zeitraum von 1979 bis 1986
in lhrer Kinderklinik behandelt wurden, d.h. die heute zwischen 18 und
25 Jahre alt sind und keine schwerwiegenden Behinderungen haben.

Unser Vorhaben ist es, diesen Personen einen einfach konstruierten,
dreiteiligen Fragebogen zukommen zu lassen, in dem Fragen sowohl
zum aktuellen Gesundheitszustand, zur Persdnlichkeit als auch zur
schulischen und beruflichen Ausbildung gestellt werden. Naturlich
werden alle erhobenen Daten absolut vertraulich behandelt, anonym
gespeichert und ausgewertet. Jeder Studienteilnehmer kann seine
Einwilligung auch im Nachhinein jederzeit wieder zuriickziehen.

Kinderklinik und Poliklinik Pforte Tel.: (0931) 201 - 27728

Josef-Schneider-Strate 2 Fax.. (0931) 201 - 27242

97080 Warzburg www_kinderklinik.uni-wuerzburg de/

Das Kiinikum ist mit der StraBenbahn. Linie 1 und 5 (Richtung Grombihl), Hal L . zu erreichen
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Kinderklinik und Poliklinik
Direktor: Prof. Dr. Ch. P. Speer U‘(

Wir haben hier in Wirzburg in einem Pilotprojekt, das auch von der hiesigen
Ethikkommission positiv begutachtet worden war, die Daten von 35 ehemaligen
Frihgeborenen sammeln kénnen.

Aus Datenschutzgriinden sollte das Anschreiben an die ehemaligen Patienten mit
einem Brief von |hnen als Vertreter lhrer Klinik versehen sein, wobei wir Sie natirlich
gerne unterstutzen wollen. Hierzu gibt es unserer Ansicht nach zwei Méalichkeiten:

1. Wir senden |hnen einen Briefentwurf fir das Anschreiben an die Probanden,
frankierte Umschlége und kopierte, anonymisierte Frageb&gen zu, die Sie direkt
an die ehemaligen Patienten weiterleiten. Die ausgefiliten Bégen lassen Sie uns
anschlieRend zur anonymen Auswertung zukommen.

2. Sie beauftragen die beiden Doktoranden, Frau Platz und Herrn Leimer, sich in
lhrem Auftrag und mit einem von |hnen unterschriebenen Brief direkt mit den
ehemaligen Patienten in Verbindung zu setzen (siehe: Beauftragung der
Doktoranden). Hierzu senden Sie uns Name und Adresse der Probanden zu,
wobei wir bei fehlenden oder nicht mehr aktuellen Anschriften versuchen werden,
diese mit Hilfe von Einwohnermeldeédmtern herauszufinden. Der Kontakt mit den
von |hnen vermittelten Patienten wiirde dann vollstandig von uns Gbernommen
werden. Auch hierbei wirden die Fragebdgen selbstverstandlich anonym
ausgewertet und das Datenmaterial anschlieBend an Sie zur weiteren
Verwendung bzw. zur Vernichtung geschickt werden.

Folgende Daten werden von uns benétigt:
- Geburtsgewicht unter 15009
- Geburt zwischen 01.01.1979 und 31.12.1986
- soweit bekannt keine schweren Behinderungen und kein vorzeitiger Tod

Anbei senden wir Ihnen ein Ansichtsexemplar unseres Fragebogens an die ehemaligen
Patienten, sowie eine kurzes Schreiben der beiden Doktoranden, in dem sie sich kurz
bei Ihnen vorstellen wollen.

Wir bedanken uns fiir Ihre Mitarbeit!

Mit freundlichen GruRen

Prof. Dr. H.-M. Stra3burg, Angelika Platz Swen Leimer
Universitats-Kinderklinik Warzburg Doktorandin Doktorand
Arztlicher Leiter des Sozialpadiatrischen

Zentrums ,Frihdiagnosezentrum®
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7.3 Ruckantwortbogen fur Kliniken bezlglich Verfahrensweise

Prof. Dr. H. M. Straburg
Universitéts-Kinderklinik
Josef-Schneider-Str. 2

97080 Wiirzburg

Riickantwort zur Studie ehemaliger Friihgeborener unter 1500¢g

1. Ich lasse Ihnen Namen, Adressen und zusitzliche relevante Unterlagen von
Frithgeborenen unter 1500g zukommen und beauftrage die Doktoranden, sich direkt
mit den ehemaligen Patienten in Verbindung zu setzen.

[]Ja _ Nein

2. Ich michte gerne alle Unterlagen Ihrerseits geschickt bekommen und werde diese an
alle ehemaligen Friihgeborenen, auf die Ihre Kriterien zutreffen, weiterleiten.

LlJa [ Nein

Bitte schicken Sie mir Fragebogen mit der entsprechenden Anzahl an
frankierten Riickumschlidgen zu.

3. Ich méchte ein Schreiben aus unserer Klinik an die ehemaligen Friihgeborenen
entsprechend des beiliegendes Vorschlages (siehe Patientenanschreiben zu Beginn des
Fragebogens) richten.

[(7a [] Nein

Meine Email Adresse fiir eventuelle Riickfragen lautet:

Unterschrift des betreuenden Arztes Datum / Stempel der Klinik
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Beauftragung der Doktoranden

Hiermit beauftrage ich, ;

im Namen der Kinderklinik

die beiden Doktoranden Angelika Platz, geb. 30.03.1981 in Wertheim
und Herrn Swen Leimer, geb. 12.03.1982 in Ilmenau, im Rahmen
Ihrer Studie zur ,Lebensqualitdt von Frithgeborenen der
Geburtsjahrgiinge 1979 — 1986 mit einem Geburtsgewicht unter
1500¢* mit den von uns bereitgestellten Patientendaten eine

Befragung und anschlieBende anonyme Auswertung durchzufiihren.

Unterschrift des betreuenden Arztes Datum / Stempel der Klinik
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7.4 Anschreiben an Einwohnermeldeamter

Universitatsklinikum Wirzburg

Klinikum der Bayerischen Julius-Maximilians-Universitat

Kinderklinik und Poliklinik
Direktor: Prof. Dr. Ch. P. Speer

Neuropddiatrie und Sozialpddiatrie
Prof. Dr. H. M. Straburg

und Poilkiinik 1-Schaelder-Str. 2 - 7080 Warzburg

1/2

An das
Einwohnermeldeamt XY

Bitte bel Antwort angeben:
Inre Nachricht vom: Unser Zeichen

Ihr Zeichen:

Telefon: (0931) 201 - 27708
Telefax: (0931) 201 — 27858
Str g_H@Klinik.uni

Einfache Melderegisterauskunft zur Durchfiihrung einer
Forschungsarbeit

Sehr geehrte Damen und Herren,

hiermit bitte ich um einfache Melderegisterauskinfte, wohin Einwohner
verzogen sind. Die Daten werden zur Durchfilhrung einer Forschungsarbeit
Universitats-Kinderklinik
Zusammenarbeit mit der Klinik XY benétigt und sind somit kostenfrei. Da es
bei unserer

(Promotionsarbeit) an  der Wirzburg in

deutschlandweiten  Zusammenarbeit mit  zahlreichen

Einwohnermeldeamtern bislang zweimal zu Problemen bezlglich der
Kostenfreiheit gemaR Meldegesetz kam, wirde ich Sie bitten, gegebenenfalls
beiliegendes Schreiben zur

Kostenbefreiung an den zusténdigen

Blrgermeister weiterzuleiten, um moglichen Forderungen frihzeitig
entgegenwirken zu kénnen und sich nochmals kurz mit meiner Doktorandin
Frau Platz ( angelika_platz@web.de ) per Email in Verbindung zu setzen.

Fur Ihre Bemihungen bedanke ich mich auch im Namen meiner Doktorandin
im Voraus. Die Probandenliste fur die bendtigten Auskinfte liegt diesem

Schreiben ebenfalls bei.

Kinderklinik und Polikiinik
Josef-Schneider-Strake 2
97080 Wurzburg

Pforte Tel.: (0931) 201 - 27728
Fax.: (0931) 201 - 27242
www.kinderklinik . uni-wuerzburg.de/

Das Klinikum ist mit der Stradenbdahn, Linie 1 und 5 (Richtung Grombahl). L
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zburg.de

Worzburg, den 24.04.06

Leiter
Prof. Dr_ H.-M. StraBburg

el.: (0931) 201 = 27734
9_H@klinik.uni-
Wuerzburg.de —

Sekretariat im Sozial-
adiatrischen Zentrum
Frihdiagnosezentrum
Tel.: (0931) 201 — 27709
Fax: (0931) 201 — 27858

Station Fanconi

Tel.. (0831) 201 - 27650
Fax: (0931) 201 = 27750

Sozialpadiatrie

Sprechstunde der Poliklinik

Neurcpadiatrische
Tel.. (0931) 201 - 27855

6
el.. (0931) 201 = 27744

Em——

ankenhaus, zu erreichen



Kinderklinik und Poliklinik
Direkter: Prof. Dr. Ch. P. Spaer U

Bitte senden Sie die aktuellen Anschriften per Post an:

Universitats-Kinderklinik Wirzburg
Prof. Dr. H. M. Strallburg

- Frihgeborenenstudie —
Josef-Schneider-Str. 2

97080 Wirzburg

Bei Ruckfragen steht Ihnen jederzeit gerne Frau Platz unter oben genannter Email-Adresse zur
Verfugung.

Mit freundlichen GruRen

Prof. Dr. H. M. Straliburg
Universitats-Kinderklinik Wirzburg
Arztlicher Leiter des Sozialpddiatrischen
Zentrums “Frihdiagnosezentrum”
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7.5 Anschreiben an Burgermeister

Universitatsklinikum Wirzburg

Klinikum der Bayerischen Julius-Maximilians-Universitat

Kinderklinik und Poliklinik
Direktor: Prof. Dr. Ch. P. Speer

Neuropédiatrie und Sozialpéddiatrie
Prof. Dr. H. M. StraRburg

wnd Poliklinik -Jose: §ir 2 - 9T08C worzourg

1/2

Rathaus der Stadt XY
z. Hd. Herrn Oberblrgermeister XY

Bitte bei Antwort angeben

thre Nachricht vom Unser Zeichen Telefon: {0931) 201 - 27708
Ihr Zeichen: Telefax: (0931) 201 - 27858
g_H@klinik zburg.de

Antrag zur Kostenbefreiung fiir einfache Melderegisterauskiinfte im
Rahmen einer ,Studie zur Lebensqualitit von Friihgeborenen der
Geburtsjahrgiinge 1979 bis 1986 mit einem Geburtsgewicht unter 1500g*

Sehr geehrter Herr Oberbiirgermeister XY,

im Rahmen eines von der Dt. Gesellschaft fiir Sozialpidiatrie unterstiitzten
Forschungsprojektes fithren wir, die Universitéits-Kinderklinik Wiirzburg, mit
zwei Doktoranden eine bundesweite Studie iiber die ,Lebensqualitit von
Frithgeborenen der Geburtsjahrgénge 1979-1986 mit einem Geburtsgewicht
unter 1500 g’ durch.

Wir halten dieses Thema fiir sehr wichtig, da spitestens zu Beginn der 80er
Jahre in allen groBen Kinderkliniken eine konsequente intensivmedizinische
Versorgung von Frithgeborenen mit einem Geburtsgewicht unter 1500g
gewishrleistet wurde und die Angaben iiber die Langzeitprognose in der
Literatur sehr unterschiedlich sind. Leider werden durch aktuelle
Verdffentlichungen in den Medien viele Eltern dieser Kinder stark
verunsichert. Deshalb interessieren uns besonders die Aussagen der
Betroffenen selbst. Im Rahmen unserer Multicenterstudie arbeiten wir deshalb

mit verschiedenen Kinderkliniken- u.a. mit der Kinderklinik XY zusammen,

Woirzburg, 25.04.08

Neurop#diatrie und
Sozialpadiatrie

Leiter

Prof. Dr. H.-M. Straiburg
Tel.: (0931) 201 - 27734
Strassburg_H@klinik.uni-
wuerzburg.de

Sekretariat im Sozial-
padiatrischen Zentrum
Frindiagnosezentrum
Tel.: (0831) 201 - 27708
Fax: {0931) 201 - 27858

Station Fanconi
Tel. (0831) 201 - 27859
Fax: (0931) 201 - 27750

Neurcpadiatrische

Sprechstunde der Poliklinik
Tel.: (0831) 201 - 27858

EEG
Tel: (0931) 201 — 27744

Kinderklinik und Poliklinik Pforte Tel.: (0931) 201 - 27728

Josef-Schneider-Strade 2 Fax.: (0931) 201 - 27242

97080 Wlrzburg www. kinderklini<.unl-wuerzburg.de/

Das Klinikum ist mit der StraBenbdahn, Linie 1 und & (Richtung Grombahl). Hal le Luitpolek haus, zu erraichen
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Kinderklinik und Poliklinik
Direktor: Prof. Dr. Ch. P. Speer U‘

25

die uns ihre Probanden vermitteln. Da sich die Anschriften der Familien seit dem Zeitraum 1979
- '86 nach unseren jetzigen Erfahrungen jedoch bei bis zu 90 % geiindert haben, bendtigen wir
von Threm Einwohnermeldeamt X einfache Einwohnermeldeauskiinfte, um diese Personen
mittels Fragebogen erreichen zu kénnen und somit eine hohe Anzahl an Riickantworten zu
erhalten. Je mehr Probanden wir anschreiben kénnen, desto hochwertiger wird die Aussagekraft
unserer Studie werden.

Fiir unsere Studie steht nur ein begrenztes Budget zur Verfiigung — wir mochten Sie als
Biirgermeister daher bitten, die Auskilinfte Ihres Einwohnermeldeamtes kostenfrei zu
ermdglichen.

Fiir einen positiven Entscheid [hrerseits wiren wir lhnen sehr dankbar.

Wir versichern Thnen, dass alle Daten absolut vertraulich nach den geltenden

Datenschutzbestimmungen behandelt werden.
Mit freundlichen Griien,

Prof. Dr. H. M. StraBburg Angelika Platz Swen Leimer
Universitits-Kinderklinik Wiirzburg Doktorandin Doktorand
Arztlicher Leiter des Sozialpadiatrischen

Zentrums , Frithdiagnosezentrum™
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7.6 Patientenanschreiben

Universitatsklinikum WUrzburg

Klinikum der Bayerischen Julius-Maximilians-Universitat

Kinderklinik und Poliklinik
Direktor: Prof. Dr. Ch. P. Speer

Neuropddiatrie und Sozialpddiatrie
Prof. Dr. H. M. StraRburg

e und Poliklinik Str. 2 97080 Worzburg

Herr / Frau XY (Proband/Probandin)

Bitte bel Antwort angeben:
Ihre Nachricht vom: Unser Zeichen

Ihr Zeichen:

Telefon: (0931) 201 - 27708
Telefax: (0931) 201 - 27858

Strassburg_H@klinik.uni-wuerzburg.de

Studie zur Lebensqualitit von Frilhgeborenen der Geburtsjahrgédnge
1979-1986 mit einem Geburtsgewicht unter 1500g

Sehr geehrter Herr / Frau XY,

im Rahmen einer Doktorarbeit flihren wir — die Universitats-Kinderklinik
Wiirzburg — in Zusammenarbeit mit zahireichen Kliniken bundesweit, darunter
auch die Klinik fur Kinder und Jugendliche XY, eine Studie Uber die
Lebensqualitdt von Frihgeborenen der Geburtsjahrgdnge 1979-1986 mit
einem Geburtsgewicht unter 1500g durch.

Wir halten dieses Thema fiir sehr wichtig, da spatestens zu Beginn der 80er
Jahre in allen groRen Kinderkliniken eine konsequente intensivmedizinische
Versorgung von Friihgeborenen mit einem Geburtsgewicht unter 1500g
gewahrleistet wurde. Leider gibt es Uber diese Geburtsjahrgénge, zu denen
Sie gehéren, nur wenig Literatur ber Lebensqualitat und Alltagsbewaltigung.
Deshalb interessieren uns besonders die Aussagen der Betroffenen selbst, so
dass wir auf lhre Mithilfe angewiesen sind. Wir waren lhnen ausgesprochen
dankbar, wenn Sie sich ca. 15 Minuten Zeit nehmen und beiliegenden
Fragebogen ausgefullt an uns zurlickschicken wirden.

Ilhre Teilnahme an der Studie ist véllig freiwilig und Sie kénnen lhre
Einwilligung jederzeit wieder zurtickziehen. Wir versichern |hnen, dass lhre
Daten absolut vertraulich nach den geltenden Datenschutzbestimmungen
behandelt werden.

Herzlichen Dank fur lhre Mitarbeit!

Mit freundlichen GriiRen,

Swen Leimer
Doktorand

Prof. Dr. H.-M. Strallburg,
Universitats-Kinderklinik Wirzburg
Arztlicher Leiter des Sozialp&diatrischen
Zentrums Frithdiagnosezentrum®

Angelika Platz
Doktorandin

Kinderkiinlk und Poliklinix
Josef-Schneider-Strate 2
97080 Warzburg

Pforte Tel.: (0931) 201 - 27728
Fax.: (0931) 201 - 27242
www.kinderklinik uni-wuerzburg.de/

Das Kiinikum ist mit ger StraBenbahn, Linie 1 und § (Richtung Grombahi), F Lui
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Warzburg, den 28.08.10

Neuropadiatrie und |
Sozialpddiatrie

Leiter: |
Prof. Dr. H.-M. Stralburg 1|
Tel.: (0931) 201 - 27734 1
Strassburg_H@KIinik uni- ‘
wuerzburg.de ‘

Sekretariat im Sozial-
adiatrischen Zentrum |

Eruhdiagnosezentrum

[Tel.: (0831) 201 - 27709

Fax: (0031) 201 — 27858

Station Fanconi

Tel.: (0931) 201 — 27858
Fax: (0831) 201 - 27750

Neuropadiatrische i ]
Sprechstunde der Poliklinik
Tel.: (0931) 201 - 27855

EEG _
Tel.: (0931) 201 - 27744

e —

kenhaus, zu erreichen.



7.7 Vorstellung der Doktoranden

IThre Ansprechpartner

Angelika Platz Swen Leimer

Doktorandin Doktorand

24 Jahre 23 Jahre

9. Semester Humanmedizin 9. Semester Humanmedizin

E-mail: angelika_platz@web.de E-mail: SwenLeimer@t-online.de
Sehr geehrte(r) Frau / Herr ...,

wir sind Doktoranden bei Prof. Dr. H. — M. StraBburg an der Universitits-Kinderklinik
Wiirzburg, der gleichzeitig auch drztlicher Leiter des Sozialpadiatrischen Zentrums
.Friihdiagnosezentrum™ ist. Wir befassen uns mit dem Thema der ..Lebensqualitit von
Frithgeborenen  der Geburtsjahrginge 1979 bis 1986 mit einem Geburisgewicht unter
1500g*, die also zum heutigen Zeitpunkt zwischen 18 und 25 Jahre alt sind. Unsere Studie
soll in Form einer deutschlandweiten Befragung von ehemaligen Frithgeborenen in Briefform
durchgefiihrt werden. Dafiir brauchen wir Thre Mithilfe!

Fiir unsere Studie haben wir 78 groBe deutsche Kinderkliniken angeschrieben, von denen bis
zum heutigen Zeitpunkt 23 ihre Zusage zur Vermittlung von ehemaligen Frithgeborenen
gegeben haben. Unser Ziel ist es, mindestens 250 Friihgeborene iiber Gesundheitszustand,
Personlichkeit, Ausbildung und Umfeld zu befragen und die Antworten in anonymer Form
auszuwerten. Dabei interessieren uns nicht nur kérperliche Behinderungen wie z.B. Seh- oder
Hérstérungen, sondern vor allem wie es den Frithgeborenen heute aus eigener Sicht ergeht.
Gibt es Unterschiede in der Bewiltigung des Alltags in Bezug zu reif geborenen Kindern?
Welche Aktivitéten/ Interessen verfolgen sie? Sind sie mit sich/ ihrer Umgebung zufrieden?
Welche Plane/ Wiinsche haben sie fiir die Zukunft?

255



Da es zu diesen Fragen in der aktuellen Literatur noch keine Angaben gibt und dieses Thema
vor allem auch flir Kinderérzte hinsichtlich der Nachsorge von Frithgeborenen von groBer

Bedeutung ist, versuchen wir mit Threr Hilfe eine Antwort zu finden.

Bitte schicken Sie den ausgefiillten Fragebogen zusammen mit der 2. Ausfertigung der
Einverstindniserklarung mdéglichst innerhalb der nichsten Wochen entweder direkt an uns
zuriick (falls Sie den Fragebogen von uns zugeschickt bekommen haben)

ODER

senden Sie Fragebogen und Einverstindniserkldrung ausgefiillt an Thre Kinderklinik zuriick
(falls Sie den Fragebogen von der Sie ehemals betreuenden Kinderklinik erhalten haben).
Diese wird dann die mit einer Codenummer verschliisselten Bégen an uns weiterleiten, so
dass wir — falls Sie Thre Adresse nicht angeben méchten - die Fragebdgen anonym erhalten

werden.

Wenn Sie noch weitere Fragen haben, kénnen Sie uns diese gerne per Email (Adresse s.0.)

zukommen lassen. Weitere Hinweise finden Sie zu Beginn des Fragebogens.

Wir bedanken uns fiir Thre vertrauensvolle Mitarbeit und wiinschen Ihnen alles Gute!

Mit freundlichen Griilen,

Angelika Platz Swen Leimer

(Wiirzburg, im Mérz 2005)

(5]

256



7.8 Patientenfragebogen

HOOOO0O0O0

Fragebogen

HINWEIS:

Thre Teilnahme an der Befragung ist vollig freiwillig. Wir michten Sie dennoch bitten,
den Fragebogen wahrheitsgetreu und vollstindig auszufiillen, gern auch ausfiihrlicher
auf einem gesonderten Blatt am Ende dieses Bogens. Die erhobenen Daten werden absolut
vertraulich behandelt, verschliisselt gespeichert und anonym ausgewertet. lhre
Einwilligung konnen Sie jederzeit wieder per Email (SwenLeimer@t-online.de /
angelika platz@web.de) oder telefonisch (0931-201 27709 - Prof. Dr. H. M. Strafiburg)
zuriickziehen. Fiir weitere Fragen und Auskiinfte stehen IThnen Herr Leimer und Frau
Platz per Email gerne zur Verfiigung.

Felder, die mit einem Stern (*) gekennzeichnet sind, sind freiwillige Angaben.

L ALLGEMEINES

Name*:
Strafie®:
PLZ*:
Wohnort*:

Telefon*:

Email*:

Geburtsdatum:

Geburtsort:

Geburtsgewicht: g

... falls nicht genau bekannt: [ unter 1000g
11000 - 1500g
[ iiber 1500g

Mein(e) Sorgeberechtigter(n) sind (falls vorhanden)*:
Name:
Strafle:
PLZ:

Wohnort:
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INEEEEEE

Ich bin cm grofl.
Ich bin kg schwer.
Derzeit bin ich ... ? [J verheiratet
[] geschieden
0 ledig... [ in fester Beziehung
[ solo
Leben Sie bei Ihren Eltern ? O ja B nein, ich wohne (bei)
Angaben zu den Eltern ... Mutter Vater
o Schulabschluss:
o Berufsausbildung:
e ausgetibter Beruf
bei Threr Geburt:
e Alter bei Threr Geburt:
Haben Sie Geschwister? U ja, Briider [ nein
Schwestern

Sind unter Thren Geschwistern auch Frithgeborene (d.h. mehr als 4 Wochen zu friih

geborene Kinder) ? O ja, Briider [ nein
Schwestern
Haben Sie Kinder? [ nein (weiter zu II.)
Uja, Sohn / Séhne

Tochter / Téchter

Wie alt waren Sie bei Geburt Ihres ersten Kindes?

Jahre

L]
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INREEEEE

Wie viele Ihrer Kinder sind Friihgeborene (d.h. mind. 4 Wochen zu friih geboren)?
! kein Kind
_ 1Kind
(]2 Kinder

[ 3 oder mehr Kinder

(Miinner weiter zu 11.)

Hatten Sie schon einmal eine Fehl- oder Totgeburt?

[ nein

3 ja (in welchem Alter? / Grund?)

II. GESUNDHEITSZUSTAND

Kommen in Ihrer engeren Familie folgende Erkrankungen vor ?

Vater Mutter Geschwister

¢ Bluthochdruck O O 0
o Herzinfarkt N O O
e Zuckerkrankheit (Diabetes) O U O
¢ Krampfanfille O O O
e Tuberkulose al 0 ]
e Ubergewicht O [l O

(mehr als 20 kg iiber dem Idealgewicht)
e  Untergewichtigkeit il 0 O
e Tumor H O O

welcher?

e sonstige?
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Benitigen Sie zur Bewiiltigung Thres Alltags Unterstiitzung durch andere Personen ?

[ nein
O ja, durch meine Eltern / GroBeltern / Partner
O ja. durch einen Pflegedienst

[ ja, durch

In meiner Freizeit bin ich im Vergleich zu Gleichaltrigen ...

[ korperlich nicht eingeschrénkt
[ kérperlich eingeschrinkt
O korperlich stark eingeschrénkt

Zu meinen Hobbys gehiren ...

] Tanzen L] FuBball

_ Rad fahren [ singen / Instrument spielen
" schwimmen [] Biicher lesen

O Joggen [] Freunde treffen

(] Tennis [ Partys

O Sonstiges

Wie oft verreisen Sie im Jahr ?

L nie
[1-2mal
[ mindestens 3 mal pro Jahr
Waren Sie in den vergangenen 5 Jahren in drztlicher Behandlung?

O ja, wegen

__ nein
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Krankenhausaufenthalte in den letzten 5 Jahren?

Llja [ nein

Jahr Grund Operation / Behandlung

Haben Sie in den letzten 5 Jahren eine der folgenden Erkrankungen durchgemacht?

. Lungenentziindung? 0 ja, im Alter von Jahren (] nein

. Asthma bronchiale? O ja, im Alter von Jahren [ nein

. Husten / Bronchitis? 0 ja.im Alter von Jahren I nein
(mehr als 2 mal pro Jahr)

. Krampfe (Epilepsie) ? [ ja, im Alter von Jahren | nein

- Andere Erkrankungen ? [ja, _ nein

Miissen Sie regelmiflig Medikamente nehmen?

Llja L nein
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Tragen Sie eine Brille ? U ja. seit [ nein
Ursache: O Kurzsichtigkeit
[ Weitsichtigkeit
[] andere Griinde:

Hiren Sie schlecht ? O ja, seit _ nein

Erfolgte in den vergangenen 5 Jahren eine mehr als 3 monatige Behandlung ?

. Physiotherapie / O ja, von bis (] nein
Krankengymnastik?
. Ergotherapie? a ja, von bis [ nein
. Logopédie? 0 ja, von bis [ nein
. Psychomotorik? O ja. von bis (] nein
. andere? 0 ja. von bis [ nein
welche ?

II. PERSONLICHKEIT

Wie ordnen Sie sich selbst ein?

. Aktivitit _] wenig aktiv

. Mitteilungsbediirfnis || gering
. Grundstimmung [ oft bedriickt
° Verhalten unter Gleichaltrigen?
O Einzelgénger
O ausgeglichen
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"l durchschnittlich [ sehr aktiv
_ mittel a gro

_ weder noch [] meist frohlich

[] sich unterordnend
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HOO0O00O00

Haben Sie heute noch Probleme, weil Sie bei Geburt so klein waren?

O ja, [ nein

Was denken Sie iiber Ihre bisherige Betreuung / Behandlung? Bitte machen Sie ¢in Kreuz

auf einer Skala von 1 bis 10:

S RO AN JRNS (S NS AN A, S |
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr unbefriedigend (1) mittelméBig (5.5) optimal (10)

In der letzten Woche ... nie  manchmal oft immer
1. ... habe ich mich krank gefiihlt o d J O
2. ...hatteich Schmerzen g 0O a 0O
3 ... war ich milde und erschépft O O O 0
4. ... hatte ich viel Kraft und Ausdauer O O a g
5. ... habe ich viel gelacht und SpaB gehabt g 0O o 0O
6. ... war mir langweilig 0 0 [] a
7. .. habe ich mich allein gefiihlt g ad o 0O
8. .. habe ich mich #ingstlich oder unsicher gefithlt [ | [ O O
9. ... war ich stolz auf mich O [ 0 O
10. .. fiihlte ich mich wohl in meiner Haut O O 0 []
11. ... mochte ich mich selbst leiden o 0O 0O 0O
12. ... hatte ich viele gute Ideen O O O O
13. .. habe ich mich gut mit meinen Eltern / Partner L O O O
verstanden
14. ... habe ich mich zu Hause wohl gefithlt O O o 0O
15. .. hatten wir zu Hause schlimmen Streit o O 0 0O

-1
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nie

1

]

O @ g B3

nie

16. ... fihlte ich mich durch meine Eltern / Partner
verstanden

17. ... habe ich etwas mit Freunden zusammen
gemacht

18. .. binich bei andern ..gut angekommen*

19. ... habe ich mich mit meinen Freunden gut
verstanden

20. ... hatte ich das Gefiihl, dass ich anders bin
als die anderen

21. .. habe ich die Aufgaben in der Schule / im Beruf
gut geschafft

22. ... hat mich der Unterricht / meine Arbeit
interessiert

23. ... habe ich mir Sorgen um meine Zukunft gemacht ||

24. ... habe ich Angst gehabt, zu versagen

In der letzten Woche ...

1. ... hatte ich Angst, meine Erkrankung kénnte
schlimmer werden

2: ... war ich wegen meiner Erkrankung traurig

3. ... kam ich mit meiner Erkrankung gut zurecht

4. ... behandeln mich meine Eltern wegen der
Erkrankung wie ein kleines Kind

5. ... wollte ich, dass keiner etwas von meiner
Erkrankung merkt

6. ... habe ich wegen der Erkrankung in der Schule

etwas verpasst / konnte ich wegen der
Erkrankung nicht zur Arbeit gehen
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IV. AUSBILDUNG

Welche Art von Schule haben Sie besucht / besuchen Sie?

O Hauptschule I Realschule

[ Gymnasium _l Sonderschule, welche ?

O sonstige (z.B. Privatschule)

Haben Sie eine abgeschlossene Schulausbildung?

[lja " nein

Wenn ja, welchen Abschluss haben Sie gemacht?

U Hauptschulabschluss O qualifizierter Hauptschulabschluss
[] Realschulabschluss / mittlere Reife O Allgemeine Hochschulreife / Abitur
L] Fachabitur O sonstige

Welche waren IThre Lieblingsfiicher?

In welchem/n Fach/Fiichern hatten Sie besondere Probleme?

Haben Sie nach Threm Schulabschluss eine Berufsausbildung gemacht?

" ja, Art der Ausbildung (z.B. Lehre, Studium)

L nein, warum nicht?

Haben Sie diese Ausbildung abgeschlossen?

Oja " nein [ bis jetzt noch nicht
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Uben Sie zur Zeit einen Beruf aus?

[ ja, welchen?

O nein, warum nicht?

Welche Wiinsche / Ziele haben Sie fiir die Zukunft?

Welche Vorschlige / Wiinsche haben Sie aufgrund Threr persinlichen Erfahrung zur

Verbesserung der Situation von Frithgeborenen, die heute geboren werden?

[] keine

O

Ich habe diesen Fragebogen [ alleine ausgefullt.

| mit Hilfe meiner Eltern / andere ausgefiillt.

[ nur durch meine Eltern / andere ausfiillen lassen.

Vielen Dank fiir IThre Mitarbeit !
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Im Rahmen unserer Studie suchen wir noch einzelne Personen, die mit uns Ende 2005 ein
kleines Interview fithren wiirden, welches zu Priisentationszwecken und zur Ausbildung
angehender Arzte Verwendung finden wiirde. Wir wiirden uns sehr iiber Thr Interesse

freuen.

Sind Sie prinzipiell an einem Interview oder Ahnlichem mit uns interessiert ?

[ Ja. Bitte informieren Sie mich iber Ihr genaueres Vorhaben zu gegebener

Zeit (ca. Herbst 2005). Ich bin zu erreichen unter:

| Nein, an einem weiteren Interview bin ich nicht interessiert.

NOTIZEN/ ERGANZUNGEN
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1. Ausfertigung ( verbleibt bei Thnen )

Einverstindniserklirung:

Ich bin damit einverstanden, dass meine Daten fiir die Studie iiber die Lebensqualitét von
Frithgeborenen anonym gespeichert und verschliisselt versffentlicht werden.

Ich wurde dartiber in Kenntnis gesetzt, dass meine Daten nur zu wissenschaftlichen
Zwecken verwendet werden und ich jederzeit mein Einverstindnis an der Teilnahme

widerrufen kann.

" Ja, ich stimme zu und erlaube hiermit die Speicherung und Verwertung
meiner Daten zu wissenschaftlichen Zwecken.
[l Nein, ich stimme nicht zu. Ich méchte nicht. dass meine Daten fiir die Studie

verwendet werden.

Ich bin grundsitzlich bereit, wihrend eines Interviews ausfiihrlicher auf Ihre

Fragen zu antworten,

(I

[] Nein

Ort, Datum Unterschrift, ggf. der gesetzlichen Vertreter
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2. Ausfertigung ( bitte zusammen mit dem Fragebogen zuriickschicken )

Einverstiindniserkliirung:

Ich bin damit einverstanden, dass meine Daten fiir die Studie iiber die Lebensqualitidt von
Frithgeborenen anonym gespeichert und verschliisselt versffentlicht werden.

Ich wurde dariiber in Kenntnis gesetzt, dass meine Daten nur zu wissenschaftlichen
Zwecken verwendet werden und ich jederzeit mein Einverstindnis an der Teilnahme

widerrufen kann.

1 Ja, ich stimme zu und erlaube hiermit die Speicherung und Verwertung

meiner Daten zu wissenschaftlichen Zwecken.

O Nein, ich stimme nicht zu. Ich m&chte nicht, dass meine Daten zur Studie

verwendet werden.

Ich bin grundsitzlich bereit, wihrend eines Interviews ausfiihrlicher auf Thre

Fragen zu antworten.

O Ja

[I Nein

Ort, Datum Unterschrift, ggf. der gesetzlichen Vertreter

13
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7.9 Kiddo-KINDLR-Fragebogen (Original)

ogen fir Jugenqy,

Kiddo-KINDL *®

cﬁgcb C‘é@

<

Hallo,
wir mochten gerne wissen, wie es dir zur Zeit geht. Dazu haben wir uns einige
Fragen ausgedacht und bitten dich um deine Antwort.

= Lies bitte jede Frage durch,
= iiberlege, wie es in der letzten Woche war,
= kreuze in_jeder Zeile die Antwort an, die am besten zu dir passt.

Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten.
Wichtig ist uns deine Meinung.

Ein Beispiel: P nie selten mf::lh' oft Immer
In der letzten Woche habe ich geme
Musik gehort o o = = -

Bogen ausgefiillt am:

Tag/Monat/Jahr

& Kiddo-Kindl* / Jugendversion / 12 -16 Jahre / Ravens-Sieberer & Bullinger / 2000 / Scite 1
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Bitte sage uns zundchst etwas zu dir. Kreuze an oder trage ein !
Ich bin ein 0 Mddchen O Junge

Ich bin Jahre alt

Wie viele Geschwister hastdu? 00 O1 O2 O3 04 O5 Oiiber5

Welche Schule besuchst du? O Grundschule O Hauptschule O Realschule
O Gesamtschule O Gymnasium O Sonderschule
O privater Unterricht

1. Zuerst mochten wir etwas {iber deinen Kérper wissen, ...

In der letzten Woche ... nie selten mi:’:Ih' oft immer
1. ... habe ich mich krank gefahlt =) o o ] o
2. ... hatte ich Schmerzen | o | o| o o | o
3. ... war ich mide und erschopft | O | O | 0 O | O
4. .. hatteichvielKraftundAusdaver | O | O | O o | o

2. ... dann etwas dariber, wie du dich fihlist ...

In der letzten Woche ... nie selten m:::h' oft immer

1. ... habe ich viel gelacht und SpaR
gehabt = o 0 0 O
2. ... war mir langweilig | a | O a a | O
3. ..habeichmichalleingefiht | O | O | O o | o
4. ... habe ich mich angstlich oder
unsicher gefihit d B o 0 ' =
3. ... und was du selbst von dir hdltst.

In der letzten Woche ... nie selten m:';h' oft immer
1. ... war ich stolz auf mich o O O (] a
2. Eljhlte ich mich wohl in meiner - - - A ‘ -

aut

3. ... mochte ich mich selbst leiden | O | O | O | O I a
4. ... hatte ich viele gute Ideen o | o] o o | o

© Kiddo-KindI® / 12 ~16 Jahre / Ravens-Sieberer & Bullinger / 2000 / Seite 2
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4. In den ndchsten Fragen geht es um deine Familie ...

manch-

In der letzten Woche ... nie selten il oft immer
T ... habe ich mich gut mit meinen
Eltern verstanden = - - g =
2. ... habe ich mich zu Hause wohi o
gefihlt
3. ... hatten wir schlimmen Streit zu a O
Hause
4. ... fihlte ich mich durch meine
Eltern eingeschrankt D B 2 = =
5. ... und danach um Freunde.
In der letzten Woche ... nie selten m‘;’n"a";h' oft immer
1. ... habe ich etwas mit Freunden B O T o |
zusammen gemacht
2. ...binich bei anderen ,gut
angekommen* B = = 2 =
3. ... habe ich mich mit meinen
Freunden gut verstanden 2 2 2 o o
4. .. hatte ich das Gefiihl, dass ich
anders bin als die anderen o = = o o
6. Nun mdchten wir noch etwas iiber die Schule wissen.
In der letzten Woche, in der ich in . manch- :
der Schule war, ... nie selten sl oft immer
1. ... habe ich die Aufgaben in der =
Schule gut geschafft o 2 = = =
2. ... hat mich der Unterricht
interessiert 2 = = = =
3. ... habe ich mir Sorgen um meine
Zukunft gemacht 2 2 = = =
4. ... habe ich Angst vor schlechten
Noten gehabt = o - - -
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7. Bist du gerade im Krankenhaus oder hast du eine ldngere Krankheit?

O Ja O Nein
beantworte bitte die dann hast du es jetzt
ndchsten 6 Fragen geschafft
In der letzten Woche ... nie | selten m‘;:';h' oft immer
1. ... hatte ich Angst, meine A i
Erkrankung konnte schlimmer O O O a O
werden
2. ... war ich wegen meiner
Erkrankung traurig o = S - -
3. ... kam ich mit meiner Erkrankung
gut zurecht O B = 8 =
4. ... behandelten mich meine Eltern
wegen der Erkrankung wie ein O O O m} a
kieines Kind
5. ... wollte ich, dass keiner etwas von
meiner Erkrankung merkt 2 = = = g
6. ... habe ich wegen der Erkrankung
in der Schule etwas verpasst - o 0 a -

VIELEN DANK FUR DEINE MITARBEIT!
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