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VORWORT

VORWORT

In Wien waren im Jahr 1998 sieben Prozent der Neugeborenen Frihgeburten (Geburtsgewicht unter
2500 Gramm). Der Anteil der sehr kleinen Frihgeborenen, das sind Neugeborene mit einem Ge-
burtsgewicht unter 1500 Gramm, betrug 1,6 Prozent.

Neugeborene mit einem Geburtsgewicht zwischen 1000 und 1500 Gramm haben mittlerweile eine
Uberlebensrate von 95 Prozent. Dies entspricht fast jener von reif Geborenen mit 98 Prozent. Aber
auch bei einem Geburtsgewicht von weniger als 1000 Gramm liegt die Uberlebensrate bereits bei
74 Prozent. Bei diesen Frihgeborenen (Geburtsgewicht: < 1500 Gramm, Gestationsalter: < 32 Wo-
chen), die auch als Risikokinder bezeichnet werden, treten die Aspekte der Langzeitprognose beson-
ders in den Vordergrund, d.h. die Vermeidung bzw. Verringerung von mdglichen Organschadigun-
gen und Entwicklungsbeeintrachtigungen.

Um den Entwicklungsverlauf dieser Risikokinder zu erfassen, wurden die extrem frih geborenen
Kinder der Jahre 1994 und 1995 nach Beendigung des ersten und zweiten Lebensjahres sowohl ent-
wicklungsneurologisch als auch entwicklungspsychologisch und funktionell nachuntersucht. Die Er-
gebnisse dieser Untersuchungen, die in der Universitatsklinik fur Kinder- und Jugendheilkunde Wien
(Abteilung fur Neonatologie, Intensivmedizin und angeborene Stérungen) durchgefthrt wurden, lie-
gen mittlerweile vor und werden im vorliegenden Heft der Statistischen Mitteilungen zur Gesund-
heit in Wien 2000/1 unter dem Titel , Entwicklungsverlauf risikogeborener Kinder” veréffentlicht.

Neben der Beschreibung der Stichprobe und soziodemografischen Daten werden in diesem Heft die
Ergebnisse der neurologischen und psychologischen Nachuntersuchungen, die am Ende des ersten
und zweiten Lebensjahres der Kinder stattfanden, ausfuhrlich dargestellt. Zusatzlich wurden auch
Persodnlichkeitsstrukturen der Eltern und das Eltern-Kind-Interaktionsverhalten einer Analyse unter-
zogen.

Das Ziel dieser Studie ist eine frihzeitige Identifizierung von Risikokindern, sodass mit einer Behand-
lung oder Forderung so frih wie moglich begonnen werden kann. Mit einem fiir jedes Kind speziell
ausgearbeiteten Behandlungskonzept sollen einerseits Folgeschaden vermieden, andererseits Ent-
wicklungsdefizite kompensiert werden. Somit ist die Optimierung der Entwicklungschancen der sehr
kleinen Friihgeborenen ein zentrales Anliegen der vorliegenden Studie.

An dieser Stelle mochte ich mich bei den Verfasserinnen des vorliegenden Berichtes, Frau Univ.-Prof.
Dr. Kohlhauser-Vollmuth, Frau Mag. Fuiko und Frau Mag. Strasser, sowie beim Leiter der Abteilung
fiir Neonatologie, angeborene Stérungen und Intensivmedizin am AKH Wien, Univ.-Prof. Dr. Pollak,
an dessen Abteilung diese Studie durchgefuhrt wurde, sehr herzlich bedanken. Meinen Dank mdéch-
te ich aber auch meinen — flr dieses Projekt verantwortlichen — Mitarbeiterinnen, Frau Mag. Csitko-
vics und Frau Mag. Wais, aussprechen.

Wir hoffen, dass die vorliegenden Ergebnisse zum Entwicklungsverlauf von Frilhgeborenen mit ei-
nem Geburtsgewicht unter 1500 Gramm auch fur Sie von Interesse sind.

Wien, April 2000 DK Hannes Schmid
(Leiter des Dezernates Il — Gesundheitsplanung)
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ZUSAMMENFASSUNG

Fortschritte in der Neugeborenenintensivmedizin und in der Geburtshilfe haben in den letzten Jah-
ren zu einer deutlichen Zunahme der Uberlebensrate von sehr kleinen Frithgeborenen mit einem Ge-
burtsgewicht von unter 1500 Gramm bzw. 1000 Gramm gefiihrt. Neben der verbesserten Uberle-
bensrate kam es auch zu einer deutlichen Abnahme von schweren motorischen Beeintrachtigungen
sowie von Seh- und Hoérbeeintrachtigungen.

Ergebnisse von Langzeituntersuchungen zeigen, dass ein Teil der friihgeborenen Risikokinder im
Vergleich zu reif geborenen Kindern Entwicklungsbeeintrachtigungen aufweisen kénnen. Diese Be-
eintrachtigungen kénnen neben der motorischen Entwicklung auch die Sprachentwicklung, die
Konzentrationsfahigkeit und die emotionale Entwicklung der Kinder umfassen.

Seit 1994 werden an der Universitatsklinik far Kinder- und Jugendheilkunde in Wien Friihgeborene
mit einem Geburtsgewicht von < 1500 Gramm und einem Gestationsalter von < 32 Wochen stan-
dardmaBig — zusatzlich zu den regelmaBigen medizinischen und entwicklungsneurologischen Unter-
suchungen — entwicklungspsychologisch und funktionell nachuntersucht. Ziel dieser Untersuchung
ist es, den Entwicklungsverlauf von Friihgeborenen, unter Bertcksichtigung von pra-, peri- und post-
natalen Faktoren, sowohl auf physischer als auch auf funktioneller und entwicklungspsychologischer
Ebene zu beurteilen. Folgende Ergebnisse wurden dabei erzielt:

1. Neurologische Untersuchung am Ende des ersten und zweiten Lebensjahres:

Im Rahmen dieser Untersuchung wurde Uberprift, inwieweit das Bewegungsmuster, der Muskelto-
nus und die Reflexe der Kinder altersentsprechend ausgebildet sind. Die im ersten Lebensjahr haufig
auftretenden neurologischen Auffalligkeiten normalisierten sich im Verlauf des zweiten Lebensjah-
res. Nur 13 Prozent der untersuchten Patientinnen zeigten auch am Ende des zweiten Lebensjahres
eine entwicklungsneurologische Beeintrachtigung.

2. Kognitive Entwicklung in den ersten beiden Lebensjahren:

Die kognitive Gesamtentwicklung der Kinder wurde mittels der Griffith-Entwicklungsskalen tber-
praft. Die Ergebnisse dieses Tests werden als so genannter ,Entwicklungsquotient” (EQ) ausge-
druckt. Dieser EQ gibt Aufschluss darlber, wie die Entwicklung der untersuchten friihgeborenen
Kinder im Vergleich zu einer Normpopulation verlaufen ist. Die Untersuchung von Subbereichen
(motorische, persdnlich-soziale und sprachliche Entwicklung, Auge-Hand-Koordination und komple-
xe Leistungen) ermoglicht eine detaillierte Erfassung der jeweiligen Starken und Schwéchen der Kin-
der.

Sowohl am Ende des ersten als auch des zweiten Lebensjahres weisen insgesamt mehr als 70 Pro-
zent der Kinder eine altersentsprechende, unaufféllige kognitive Entwicklung auf. Folgende Teiler-
gebnisse wurden erhoben:

® Motorische Entwicklung: Rickstande wahrend des ersten Lebensjahres werden zumeist aufge-
holt, sodass 80 Prozent der zweijdhrigen Friihgeborenen eine altersentsprechende Entwicklung
ihrer motorischen Fahigkeiten zeigen.

® Personlich-soziale Entwicklung: Sowohl nach Beendigung des ersten als auch des zweiten Le-
bensjahres weisen 70 Prozent der Kinder eine altersentsprechend normale persénlich-soziale Ent-
wicklung auf.

® Sprachliche Entwicklung/Hoéren: Die sprachliche Entwicklung ist am Ende des ersten Lebensjahres
bei 68 Prozent der Kinder altersentsprechend ausgepragt, ein Jahr spater bei 59 Prozent .

® Auge-Hand-Koordination: Hinsichtlich differenzierter feinmotorischer Fertigkeiten weisen nach
Vollendung des ersten Lebensjahres 71 Prozent bzw. am Ende des zweiten Lebensjahres 59 Pro-
zent der risikogeborenen Kinder einen unauffalligen Entwicklungsstand auf.
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® Komplexe Leistungen: Dieser Teilbereich erfasst die Fahigkeit des Kindes, mit neuen Situationen
umzugehen, z.B. durch sinnvolles Hantieren mit Gegenstanden oder durch Auskundschaften der
Umgebung. Dabei erweisen sich die einjahrigen Risikokinder zu 70 Prozent als unaufféllig, die
zweijahrigen zu 73 Prozent.

Zusammenfassend zeigt sich, dass mehr als zwei Drittel der Patientinnen einen altersentsprechenden
Entwicklungsstand aufweisen. Wahrend im ersten Lebensjahr eher Beeintrachtigungen im motori-
schen Bereich Uberwiegen, treten im zweiten Lebensjahr Beeintrachtigungen im Bereich der Sprache
und Feinmotorik in den Vordergrund. Diese Defizite in den héheren kognitiven Funktionen kénnen
bei einem Teil der Kinder auch im spateren Alter bestehen bleiben und sich auf den weiteren Ent-
wicklungsverlauf unguinstig auswirken. Risikofaktoren fir eine Entwicklungsbeeintrachtigung sind
neben einem Geburtsgewicht von unter 1000 Gramm perinatale Komplikationen.

Der positive Entwicklungsverlauf dieser Kinder in den beiden ersten Lebensjahren ist umso bemer-
kenswerter, als es sich um teilweise schwerkranke Patientinnen mit multiplen Risikofaktoren in der
Anamnese handelt und das Uberleben dieser kleinen und haufig lang ersehnten Kinder ohne geziel-
ten Einsatz der intensivmedizinischen Unterstltzung nicht méglich ware.

Im Rahmen der vorliegenden Studie wurde auch die soziobkonomische Lage der Eltern der risikoge-
borenen Kinder ermittelt. Es zeigt sich, dass nicht nur das durchschnittliche Bildungsniveau relativ
hoch ist (rund zwei Drittel der Eltern verfligen Uber eine weiterfihrende Schulbildung), sondern
ebenso das durchschnittliche Alter der Eltern (Mutter: 30 Jahre, Vater: 33 Jahre). Diese Ergebnisse
sind nicht in Ubereinstimmung mit einem groBen Teil der Fachliteratur, in welcher darauf hingewie-
sen wird, dass Frihgeborene haufig aus niedriger sozialer Schicht mit jungen Eltern stammen.

Zusatzlich zu den beschriebenen standardisierten Untersuchungen wurde im Sommer 1996 mit ei-
ner Studie begonnen, in welcher der Einfluss der Elternpersonlichkeit auf das Eltern-Kind-Interakti-
onsverhalten und in der Folge auf den kognitiven Entwicklungsverlauf der Kinder untersucht wird.
Die Erfassung dieser Zusammenhange soll die Identifizierung von Risikogruppen erleichtern und
frihzeitige Interventionen in Form von Elternberatung und Elternunterstiitzung ermdéglichen.

Bisher zeigen sich keine Unterschiede in den Personlichkeitsstrukturen der Matter von frith- und ter-
mingeborenen Kindern. Als Folge des traumatischen Erlebnisses scheinen die Mutter der Friihgebo-
renen jedoch haufig belasteter und reagieren im Umgang mit ihnrem — oft kranken — Kind angstlicher
und auch depressiver.

Basierend auf den Ergebnissen dieser Studie besteht das Konzept der Betreuung von friilhgeborenen
Kindern und ihren Familien aus folgenden Schwerpunkten:

® friihzeitige und differenzierte Entwicklungsdiagnostik

® Selektion von Hochrisikokindern bzw. Hochrisikofamilien

® maBgeschneiderte funktionelle FordermaBnahmen fur Frithgeborene
® beratende und stltzende Begleitung fir Eltern.

Durch eine frihzeitige, maBgeschneiderte Forderung und Betreuung dieser Risikokinder kann ein
Teil der moglichen Langzeitdefizite kompensiert werden. Dabei tréagt die Kombination von medizini-
schen und entwicklungspsychologischen Intensivprogrammen langfristig zur Optimierung der Ent-
wicklungschancen der sehr kleinen Friihgeborenen bei.

Im Sinne eines ganzheitlichen Betreuungskonzeptes umfasst die Nachsorge dieser Kinder neben der
genannten medizinischen Betreuung auch funktionelle Therapien und eine psychosoziale Begleitung
der Kinder und ihrer Familien. Die Betreuung erfolgt in einem multiprofessionellen Team (Arztinnen,
Psychologinnen, Physio-, Ergotherapeutinnen, Logopadinnen, Sozialarbeiterlnnen etc.), um die un-
terschiedlichen Aspekte der Entwicklung bzw. Entwicklungsbeeintrachtigung der Kinder adaquat zu
erfassen und sie entsprechend zu férdern, ohne Kind und Eltern zu Gberfordern.
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Recent developments in neonatal intensive care and obstetrics have markedly improved the survival
rate for premature infants with a birthweight of less than 1,000 to 1,500 grams. Simultaneously, the
incidence of serious motor deficiencies as well as vision and hearing disorders has been reduced sig-
nificantly.

According to long-term surveys, some of the premature infants at risk may develop impairments not
found in infants born after full gestation. Impairments like these may affect a child’s motor and
speech development, its ability to concentrate, as well as its emotional capacities.

At the University Clinic for Paediatrics in Vienna, follow-up examinations focussing on the psycho-
logical and functional development of premature infants with < 1,500 grams birthweight and a ges-
tation time of < 32 weeks are standard practice since 1994, and are carried out in addition to rou-
tine medical and neurological examinations performed regularly on all infants. These additional tests
are to assess the development of premature infants from a physical, as well as a functional and psy-
chological point of view, taking into consideration the pre-, peri-, and postnatal factors available.
The following is a list of results obtained to date:

1. Neurological examination at one and two years of age:

The purpose of this examination was to find out if children had developed movement patterns, mus-
cle tone and reflexes in accordance with their age. Serious impairments frequently found with one-
year olds had largely been compensated by age two. Only 13% of the patients examined were neu-
rologically underdeveloped at two years of age.

2. Cognitive development during the first two years of life:

Griffith development scales were used to assess the cognitive overall development of children. Based
on the DQ (“development quotient”), it is possible to compare the development of premature in-
fants to that of the average population. Examinations of individual areas such as the development of
motor, character, social and speech skills provide the basis for a detailed assessment of a child’s
strengths and weaknesses.

More than 70% of all premature infants both at 1 and 2 years of age had developed cognitive skills
in keeping with their age. Below is a detailed list of the results achieved:

® Motor development: the majority of infants behind in their development during their first year
had been able to catch up during their second year, 80% of two-year olds showed motor devel-
opment patterns in accordance with their age.

® Personal/social development: 70% of risk children age 1 and 2 showed personal/social develop-
ment patterns in accordance with their age.

® Speech development/hearing: 68% of one-year old risk children had developed speech skills in
keeping with their age, only 59% of two-year olds were found to have kept up with that devel-
opment.

® fye-hand co-ordination: 71% of one-year olds and 59% of two-year olds had developed incon-
spicuous fine motor skills in keeping with their age.

® Complex performances: this area refers to a child’s ability to deal with new situations, e.q. by us-
ing objects for their designed purpose or by investigating its environment. At age 1, 70% of risk
children were found to have kept up with average development, at age 2 that percentage was as
high as 73%.

In summary it can be said that two thirds of the patients examined had developed in accordance
with average patterns. While one-year old risk children are more likely to be behind in their motor
development, deficiencies concerning speech development and fine motoricity are more conspicu-
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ous with two-year olds of that risk group. Such deficits in higher cognitive functions may continue
into early childhood and have an unfavourable effect on a child’s further development. Risk factors
to be considered in this respect include a birthweight of < 1,000 grams as well as perinatal complica-
tions.

The positive development of these tiny and much longed-for babies during their first two years is all
the more remarkable as they frequently have a history of serious illnesses with multiple risk factors
and without the appropriate intensive medical care would not be able to survive.

The present study also took into account the socio-economic situation of premature children’s par-
ents. The average level of education was found to be relatively high (@pproximately two thirds of the
parents had gone into further education) as was the average age of the parents (mothers: 30 years
of age, fathers: 33 years of age). These results do not correspond with information offered by rele-
vant literature which claims that premature infants are frequently born to socially disadvantaged
families and very young parents.

In addition to the now standardised examinations described above, a study was launched in the
summer of 1996 to investigate the influence of parents’ personalities on parent-child interactions
and subsequently on the cognitive development of these children. Awareness of these interconnec-
tions is believed to assist in identifying the groups at risk and to facilitate early intervention through
parents counselling and support.

To date, no a priori personality differences have been detected between mothers of premature ba-
bies and those of babies born on time. However, with the trauma experienced, mothers of prema-
ture babies are exposed to a higher stress level and tend to be more nervous and depressive around
their frequently sick children.

The above study was used as a basis for developing structured care for premature babies and their
families, with special emphasis placed on the following:

® Farly development diagnostics as required by each individual case

Identification of high risk children and/or high risk families

® Made-to-measure functional support for premature infants

® Counselling and support for parents

Early, made-to-measure support and care for these risk children can alleviate some of the long-term
deficits. Combining intensive medical and developmental programmes will help to increase the de-
velopment chances for very small premature infants to a maximum.

Follow-up treatment of these children seeks to provide a holistic care structure, including the medi-
cal care described above as well as functional therapies and psycho-social support of children and
their families. Treatment is provided by a team of multi-professionals (physicians, psychologists,
physiotherapists, ergo-therapists, speech therapists, social workers, etc.) to safequard adequate con-
sideration of the various aspects of development or rather impaired development of the children and
to support them accordingly without exerting too much pressure on them or their parents.
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1 EINLEITUNG

1.1 Geburtsgewicht und Sauglingssterblichkeit in Osterreich und Wien

1998 wurden insgesamt 15.235 Sauglinge in Wien lebend geboren. Rund 51 Prozent der lebend ge-
borenen Sauglinge waren Buben, 49 Prozent Madchen. Das mittlere Geburtsgewicht der Madchen
betrug 3200 Gramm, jenes der Buben 3400 Gramm. 92 Prozent der lebend geborenen Buben und
Madchen wiesen ein Geburtsgewicht im Normbereich auf, das zwischen 2500 und 4500 Gramm
definiert wird. 7 Prozent der Sduglinge waren Frihgeburten mit einem Geburtsgewicht unter 2500
Gramm, mehr als ein Prozent wurde mit einem Geburtsgewicht Uber 4500 Gramm geboren. 1998
kamen in Wien 240 Kinder (1,6 % der Neugeborenen) mit einem Geburtsgewicht unter 1500
Gramm zur Welt (,,extreme low birth weight” und , very low birth weight” — siehe Kapitel 2).

Tabelle 1: Lebendgeborene nach Geburtsgewicht, Wien 1998

Lebendgeborene
Gel.)urtsgewmht weiblich ménnlich insgesamt
in Gramm

absolut in % absolut in % absolut in %
unter 1000 39 0,5 49 0,6 88 0,6
1000 bis unter 1500 68 0,9 84 1,1 152 1,0
1500 bis unter 1700 27 0,4 37 0,5 64 0,4
1700 bis unter 1900 32 0,4 50 0,6 82 0,5
1900 bis unter 2100 95 1,3 68 0,9 163 1,1
2100 bis unter 2300 112 1,5 97 1,2 209 1,4
2300 bis unter 2500 154 2,1 150 1,9 304 2,0
2500 bis unter 2700 341 4,6 262 3,3 603 4,0
2700 bis unter 2900 612 83 442 56 1.054 6,9
2900 bis unter 3100 984 13,3 754 9,6 1.738 11,4
3100 bis unter 3300 1.248 16,9 1085 13,8 2.333 153
3300 bis unter 3500 1.234 16,7 1265 16,1 2.499 16,4
3500 bis unter 3700 1.055 14,3 1196 15,2 2.251 14,8
3700 bis unter 3900 694 94 963 12,3 1.657 10,9
3900 bis unter 4100 371 50 638 81 1.009 6,6
4100 bis unter 4300 180 24 363 4,6 543 3,6
4300 bis unter 4500 90 1,2 201 2,6 291 1,9
4500 bis unter 5000 50 0,7 126 1,6 176 1,2
5000 und mehr 2 0,0 17 0,2 19 0,1
insgesamt 7.388 100,0 7847 100,0 15.235 100,0

Quelle: Statistisches Amt der Stadt Wien

Die Sauglingssterblichkeitsrate sank aufgrund starker Fortschritte in der Neugeborenenintensivmedi-
zin und in der Geburtshilfe in den letzten zehn Jahren erheblich. Zwischen 1987 und 1997 verringer-
te sie sich in Osterreich etwa um die Halfte (von 9,8 auf 4,7 Promille) und hat sich in den letzten 25
Jahren um ein Funffaches reduziert. Vergleichsweise wies die Sauglingssterblichkeit 1972 noch 25,5
Promille auf.

STATISTISCHE MITTEILUNGEN ZUR GESUNDHEIT IN 13



EINLEITUNG

Tabelle 2: Sauglingssterblichkeit 1987-1998, Osterreich

Gestorbene Sauglinge auf 1000 Lebendgeborene
Jahr . in der nach der
insgesamt 1. Lebenswoche 1. Lebenswoche
1987 9,8 43 5,5
1988 8,1 3,7 4,5
1989 8,3 3,8 4,6
1990 7.8 3,3 4,6
1991 7.5 3,1 4,3
1992 7.5 3,3 4,3
1993 6,5 2,8 3,7
1994 6,3 2,9 3,4
1995 5,4 2,5 2,9
1996 5,1 2,6 2,5
1997 4,7 2,2 2,5
1998 49 2,3 2,6

Quelle: Statistik Osterreich

In Wien wurde die Sduglingssterblichkeitsrate fir 1998 mit 7,0 gestorbenen Sduglingen auf 1000
Lebendgeborene angegeben, wobei dieser Wert Uber dem &sterreichischen Durchschnitt lag. Der
Anteil an Buben und Méadchen erwies sich in diesem Jahr als annahernd gleich.

Grafik 1: Sauglingssterblichkeit fir Wien von 1987-1998 nach Geschlecht
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Quelle: Statistisches Amt der Stadt Wien

Als besondere Einflussfaktoren fur ein erhdhtes Sterberisiko kdnnen Geburtsgewicht und Lebensal-
ter des Sauglings genannt werden. Die ersten Lebensstunden bis -tage gelten in diesem Zusammen-
hang als wesentlich kritischer als die weiteren Lebensmonate.
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Tabelle 3: Sauglingssterblichkeit nach Lebensdauer und Geburtsgewicht, Wien 1998

Reifegrad

Lebensdauer der

Friihgeborene

Reifgeborene

gestorbenen Sauglinge (unter 2500 Gramm) (tiber 2500 Gramm) zusammen
absolut | auf 1000 absolut auf 1000 absolut auf 1000
unter 7 Tagen 40 37,7 7 05 47,0 31
7 Tage bis 28 Tage 17 16,0 8 0,6 25,0 1,6
28 Tage bis unter 1 Jahr 13 12,2 21 1,5 34,0 2,2
zusammen 70 65,9 36 2,5 106,0 7,0

Quelle: Statistisches Amt der Stadt Wien
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2 DEFINITION ,,FRUHGEBORENE KINDER”

Waéhrend die normale Schwangerschaftsdauer rund 40 Wochen betragt und das reife Neugeborene
bei der Geburt ein Geburtsgewicht von 3000 bis 3500 Gramm aufweist, findet sich bei Friihgebore-
nen eine geringere Schwangerschaftsdauer (weniger als 37 Wochen) und ein Geburtsgewicht von
unter 2500 Gramm. Sehr kleine Friihgeborene weisen ein Geburtsgewicht unter 1500 (very low
birth weight) bzw. 1000 (extreme low birth weight) Gramm auf und werden bis zur 23./24. Schwan-
gerschaftswoche geboren.

Trotz verbesserter Schwangerschaftsvorsorge und -betreuung ist die Rate von friihgeborenen , Ex-
treme low birth”-Kindern mit 0,6 bis 0,8 Prozent aller lebend geborenen Kinder tber die Jahre hin-
weg konstant geblieben.

Die Ursachen fir eine Frihgeburt kénnen vielfaltig sein. Zumeist stellt diese den Endpunkt einer lan-
gen intrauterinen Fehlentwicklung dar.

Tabelle 4: Frihgeburten nach Geburtsgewicht und Geschlecht, Wien 1998

Lebendgeborene
Gel_)urtsgewmht weiblich mannlich insgesamt
in Gramm
absolut in % absolut in % absolut in %
unter 1000 39 05 49 0,6 88 0,6
(extreme low birth weight)
1000 bis unter 1500 68 0,9 84 1,1 152 1,0
(very low birth weight)
1500 bis 2500 (low birth weight) 330 57 402 51 822 5,4

Quelle: Statistisches Amt der Stadt Wien

Je kleiner das Frihgeborene und je niedriger das Geburtsgewicht, desto ausgepragter kénnen Unrei-
fe und Unterentwicklung der verschiedenen Organsysteme (v.a. Lunge, Gehirn, Augen, Verdauungs-
trakt) sein, die sich in der Folge unglnstig auf die weitere Entwicklung auswirken kénnen.
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3 BESCHREIBUNG DER STICHPROBE

3.1 Durchfiihrung der Studie

Seit 1994 werden an der Universitatsklinik far Kinder- und Jugendheilkunde in Wien Risikokinder
mit einem Geburtsgewicht unter 1500 Gramm und einer Schwangerschaftsdauer von weniger als
32 Wochen nach ihrer Entlassung aus der stationdren Betreuung — zusatzlich zu den regelmaBigen
entwicklungsneurologischen Untersuchungen — entwicklungspsychologisch und funktionell nachun-
tersucht.

Ziel dieser Untersuchung ist es, den Entwicklungsverlauf von Friihgeborenen unter BerUcksichtigung
von pra-, peri- und postnatalen Faktoren zu beurteilen. Dabei werden physische, psychische und
funktionelle Aspekte miteinbezogen.

Zusatzlich werden soziobkonomische Daten mittels Anamnesebogen (siehe Anhang) erhoben und in
der Auswertung bertcksichtigt.

Im Zeitraum von Janner 1994 bis Dezember 1999 wurden insgesamt 335 Friihgeborene und deren
Eltern betreut. Die nachfolgenden Daten beziehen sich allerdings ausschlieBlich auf jene friihgebore-
nen Kinder, die 1994 und 1995 in die Studie aufgenommen wurden und mit Dezember 1997 alle
vorgesehenen Untersuchungen abgeschlossen haben.

3.2 Stichprobenumfang

Von Janner 1994 bis Dezember 1995 wurden insgesamt 178 Kinder mit einem Geburtsgewicht un-
ter 1500 Gramm und einem Gestationsalter von weniger als 32 Wochen betreut.

30 der genannten Kinder (17 %) verstarben wahrend des Krankenhausaufenthaltes. 49 Patientin-
nen (28 %) wurden nach Stabilisierung des allgemeinen Gesundheitszustandes in andere lokale Spi-
taler transferiert und dort entsprechend weiterversorgt.

Von den verbleibenden 99 Friihgeborenen wurden nur jene in die Studie miteinbezogen, die regel-
maBig zu den — in den vorgeschriebenen Intervallen — vorgesehenen Nachsorgeuntersuchungen er-
schienen. Damit konnten nach Berlcksichtigung der weiteren Drop-out-Rate von 21 Patientinnen
insgesamt 76 Frihgeborene in der Studie berUcksichtigt werden.

Tabelle 5: Stichprobe insgesamt und nach Geschlecht

Stich- insgesamt maénnlich weiblich
probe absolut absolut in % absolut in %
1994 39 23 59 16 41
1995 37 14 38 23 62

Quelle: Universitatsklinik fir Kinder- und Jugendheilkunde, Klinische Abteilung fir Neonatologie, angeborene Stérungen und Intensivmedizin,
AKH Wien

3.3 Geburtsgewicht und Schwangerschaftsdauer

Das mittlere Geburtsgewicht betrug in der vorliegenden Stichprobe 1019 (+/- 266) Gramm. Das
leichteste Uberlebende Friihgeborene wog bei seiner Geburt 565 Gramm und wurde in der 24.
Schwangerschaftswoche geboren.
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Tabelle 6: Mittleres Geburtsgewicht in Gramm

Mittelwert Streuung Minimum Maximum
in Gramm
1994 1061 252 580 1500
1995 1007 243 565 1464

Quelle: Universitétsklinik fir Kinder- und Jugendheilkunde, Klinische Abteilung fiir Neonatologie, angeborene Stérungen und Intensivmedizin,

Das mittlere Gestationsalter betrug tber die gesamte Population 28 (+/- 4) Wochen.

AKH Wien

Grafik 2: Haufigkeitsverteilung des Gestationsalters
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Quelle: Universitétsklinik far Kinder- und Jugendheilkunde, Klinische Abteilung fir Neonatologie, angeborene Stérungen und Intensivmedizin,

AKH Wien
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3.4 Lungenreifung und Beatmung

Frihgeborene weisen haufig das so genannte , Atemnotsyndrom” auf, eine Erkrankung der unrei-
fen Lunge. Als Folge der noch nicht funktionstichtigen kleinsten Abschnitte der Lunge kann es an-
fanglich zu einer unzureichenden Spontanatmung kommen, die einer Unterstlitzung durch eine
Atemhilfe (CPAP) oder einer maschinellen Beatmung bedarf. Um diesen Atemproblemen vorzubeu-
gen — vermeiden lassen sie sich nicht in allen Fallen, aber meist in ihrer Auspragung abschwéachen —,
kdnnen der Mutter vor der Geburt (mehr als 24 Stunden vorher als notwendige Zeit bis zum Wir-
kungseintritt) Steroide verabreicht werden, um die Entwicklung der kleinsten Lungenabschnitte zu
beschleunigen (,Lungenreifung”). Diese Lungenreifung konnte allerdings wegen zu raschen Ge-
burtsfortschrittes bei 26 (34 %) der Frihgeborenen nicht mehr oder nur teilweise durchgefihrt wer-
den.

Grafik 3: Lungenreifung
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Quelle: Universitétsklinik fir Kinder- und Jugendheilkunde, Klinische Abteilung fir Neonatologie, angeborene Stérungen und Intensivmedizin,
AKH Wien

Bei sehr kleinen Kindern mit einem Geburtsgewicht unter 750 Gramm konnten die beschriebenen
Atemschwierigkeiten am haufigsten (67 %) beobachtet werden. Diese Frihgeborenen mussten
auch am langsten durch eine Beatmungsmaschine unterstitzt werden, sodass ein eindeutiger Zu-
sammenhang zwischen niedrigem Geburtsgewicht, Haufigkeit des Atemnotsyndroms und Dauer
der Beatmung festgestellt werden konnte.

Tabelle 7: Atemnotsyndrom und Dauer der Beatmung nach Geburtsgewicht

Geburtsgewicht in Gramm
500-750 751-1000 1001-1500
Frihgeborene mit
Atemnotsyndrom (in %) 67 54 33
Unterstltzung durch
Beatmungsmaschine (in Tagen) 20 11 2

Quelle: Universitétsklinik far Kinder- und Jugendheilkunde, Klinische Abteilung fir Neonatologie, angeborene Stérungen und Intensivmedizin,
AKH Wien
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3.5 Hirnblutungen

Neben der Lunge ist unter anderem auch das unreife Hirn besonders vulnerabel und es kann — vor
allem bei sehr kleinen und schwer kranken Frihgeborenen — zum Auftreten von Hirnblutungen
kommen. Davon waren 16 Prozent der Sduglinge unter 750 Gramm und 14 Prozent jener unter
1000 Gramm betroffen.

Diese Hirnblutungen unterscheiden sich in Ausdehnung und Lokalisation sowie den Folgen von je-
nen, die bei Erwachsenen auftreten kénnen. Je schwerer die Hirnblutung und je mehr zusatzliche
Komplikationen vorliegen, desto groBer ist die Wahrscheinlichkeit fir das Auftreten von Entwick-
lungsbeeintrachtigungen.

Tabelle 8: Auftreten von Hirnblutungen nach Geburtsgewicht (in %)

Hirnblutungen Geburtsgewicht in Gramm
in % 500-750 751-1000 1001-1500
keine/leichte 83 86 96
mittelgradige 8 9 2
schwere 8 5 2

Quelle: Universitétsklinik fir Kinder- und Jugendheilkunde, Klinische Abteilung fir Neonatologie, angeborene Stérungen und Intensivmedizin,
AKH Wien
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4 SOZIODEMOGRAFISCHE DATEN

4.1 Alter, Schulbildung und nationale Zugehorigkeit der Eltern

Waéhrend in der Fachliteratur immer wieder darauf hingewiesen wird, dass Friihgeborene haufig aus
Familien mit niedrigem soziokonomischen Hintergrund und sehr jungen Eltern kommen, kann dies
in dieser Untersuchung nicht bestatigt werden.

Das durchschnittliche Alter der Mtter liegt bei 30 Jahren, jenes der Vater bei 33 Jahren. Das durch-
schnittliche Bildungsniveau ist hoch und zeigt eine weiterfihrende Schulbildung bei 67 Prozent der
Eltern. Die Stichprobe besteht demnach aus eher , alteren” Eltern mit héherer Bildung.

Tabelle 9: Alter der Eltern (in Jahren)

mittleres Alter Streuung Minimum Maximum
in Jahren
Mutter 30 3 20 43
Vater 33 6 23 49

Quelle: Universitétsklinik fir Kinder- und Jugendheilkunde, Klinische Abteilung fir Neonatologie, angeborene Stérungen und Intensivmedizin,
AKH Wien

Grafik 4: Schulbildung der Eltern
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Quelle: Universitétsklinik fir Kinder- und Jugendheilkunde, Klinische Abteilung fir Neonatologie, angeborene Stérungen und Intensivmedizin,
AKH Wien

Die vorliegenden Ergebnisse widersprechen amerikanischen Untersuchungsergebnissen, wobei diese
Diskrepanz auf Unterschiede im Gesundheitssystem und in der Gesundheits- und Schwangerschafts-
vorsorge zurlickgefihrt werden kénnte. Es ist auch nicht auszuschlieBen, dass an der Wiener Studie
in erster Linie Eltern mit hdherem Bildungsniveau sowie ausreichendem Verstandnis und Kenntnis
der deutschen Sprache teilgenommen haben und es daher zu einer sozialen Selektion der Stichpro-
be kam.
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Hinsichtlich der nationalen Zugehdérigkeit der Eltern besteht die Stichprobe zu 85 Prozent aus
Osterreichischen, zu 15 Prozent aus nichtosterreichischen Staatsburgern. Die Herkunft der nicht-
Osterreichischen Staatsbirger ist aus Grafik 5 ersichtlich.

Grafik 5: Nationale Zugehérigkeit der Eltern
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Quelle: Universitétsklinik fir Kinder- und Jugendheilkunde, Klinische Abteilung fiir Neonatologie, angeborene Stérungen und Intensivmedizin,
AKH Wien

4.2 Sozio6konomische Bedingungen

Rund ein Viertel der in der Untersuchung bericksichtigten Familien gibt an, unter schlechten sozio-
okonomischen Bedingungen, d.h. unter eingeschréankten wohnlichen und finanziellen Verhaltnissen,
zu leben (siehe Grafik 6 und Tabelle 10).

Grafik 6: \WohnungsgroBe der Familien — Wohnungen/Eigenheime
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Quelle: Universitétsklinik far Kinder- und Jugendheilkunde, Klinische Abteilung fir Neonatologie, angeborene Stérungen und Intensivmedizin,
AKH Wien
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Tabelle 10: Angaben zu den finanziellen Verhéltnissen der Familien

Finanzielle Lage in %
knapp 20
ausreichend 70
wohlhabend 10

Quelle: Universitatsklinik fir Kinder- und Jugendheilkunde, Klinische Abteilung fiir Neonatologie, angeborene Stérungen und Intensivmedizin,
AKH Wien

Diese Daten stimmen im GroBen und Ganzen auch mit den Angaben zur erlebten Wohnqualitat der
Familien Uberein: 17 Prozent der Familien betrachten ihre Wohnbedingungen als mangelhaft (siehe
Tabelle 11).

Tabelle 11: Subjektive Angaben zur erlebten Wohnqualitat der Familien

Erlebte Wohnqualitat in %
gut 55
ausreichend 28
mangelhaft 17

Quelle: Universitétsklinik far Kinder- und Jugendheilkunde, Klinische Abteilung fir Neonatologie, angeborene Stérungen und Intensivmedizin,
AKH Wien

4.3 Familienstand

84 Prozent der Mutter der friihgeborenen Kinder lebten zum Zeitpunkt der Befragung mit dem leib-
lichen Vater im gemeinsamen Haushalt. Jeweils 7 Prozent gaben an, geschieden bzw. Alleinerziehe-
rinnen zu sein. Nur ein geringer Anteil von 2 Prozent war verwitwet.

Grafik 7: Familienstand der Mdtter
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Quelle: Universitatsklinik fir Kinder- und Jugendheilkunde, Klinische Abteilung fiir Neonatologie, angeborene Stérungen und Intensivmedizin,
AKH Wien
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4.4 Geschwisterreihe und Schwangerschaftsplanung

Rund 60 Prozent der Frihgeborenen waren Erstgeborene. 31 Prozent hatten zum Zeitpunkt der Ge-
burt bereits ein Geschwisterkind, lediglich 9 Prozent der Kinder waren in der Geschwisterreihe an
dritter bzw. vierter Position.

Grafik 8: Geschwisterreihe
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Quelle: Universitétsklinik fir Kinder- und Jugendheilkunde, Klinische Abteilung fiir Neonatologie, angeborene Stérungen und Intensivmedizin,
AKH Wien

60 Prozent der befragten Mutter gaben an, dass ihr Kind geplant und erwinscht war, 33 Prozent
waren nicht geplant, aber willkommen. 7 Prozent der Kinder waren unerwdinscht.

Grafik 9: Geplante/erwiinschte Schwangerschaft
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Quelle: Universitétsklinik fir Kinder- und Jugendheilkunde, Klinische Abteilung fiir Neonatologie, angeborene Stérungen und Intensivmedizin,
AKH Wien
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5 ERGEBNISSE DER ENTWICKLUNGSUNTERSUCHUNG

Zur Beurteilung des Entwicklungsverlaufes von Frihgeborenen werden neben entwicklungsneurolo-
gischen Untersuchungen, die standardmaBig die neuromotorische Entwicklung (Gehen, Laufen,
Greifen und harmonische Bewegungsabldufe) des Kindes erheben, psychologische Entwicklungs-
tests herangezogen, welche eine Beschreibung und Beurteilung der kognitiven und sozialen Ent-
wicklung der Kinder erlauben.

Die Frihgeborenen wurden dazu im Alter von einem und zwei Jahren neurologisch und mit einem
psychologischen Entwicklungstest (Griffith-Entwicklungsskalen, 1983) untersucht. Dabei handelt es
sich um ein Verfahren fir die ersten beiden Lebensjahre, das einen Entwicklungsquotienten (EQ) er-
hebt, der es erlaubt, den Entwicklungsverlauf in finf verschiedenen Teilbereichen zu quantifizieren:
® Motorik

personlich-sozialer Bereich

Horen und Sprache

Auge-Hand-Koordination

komplexe Leistungen.

5.1 Ergebnisse der neurologischen Untersuchung

Im Rahmen der neurologischen Untersuchungen, die routinemaBig nach Beendigung des ersten und
zweiten Lebensjahres durchgefihrt wurden, wurde Gberprift, inwieweit Bewegungsmuster, Mus-
keltonus und Reflexe der Kinder altersentsprechend entwickelt waren.

87 Prozent der Kinder zeigten im ersten und zweiten Lebensjahr eine unauffallige oder geringe Auf-
falligkeit ihrer neuromotorischen Entwicklung. Bei nur 13 Prozent der Kinder fand sich eine schwere
Beeintrachtigung der neuromotorischen Entwicklung im ersten und im zweiten Lebensjahr. Vier die-
ser auffalligen Patientinnen litten unter Horstérungen bzw. teilweisem Horverlust. Zehn Patientinnen
mit diagnostizierter spastischer Bewegungsstdérung (Diparese) konnten zum Zeitpunkt der Untersu-
chung mit zwei Jahren noch nicht ohne Unterstlitzung gehen.

Definition der neuromotorischen Beeintrachtigung (in Anlehnung an die WHO):
1. Normale, unauffallige Entwicklung

2. Geringe Beeintrachtigung: Auffalligkeiten im Bereich des Muskeltonus, der Haltung und der Re-
flexe ohne funktionelles Defizit, Hor- und Sehbeeintrachtigung ohne Heilbehelfe

3. Schwere Beeintrachtigung: Zentrale Koordinationsstérung (Zerebralparese), Seh- und Horbeein-
trachtigung mit Heilbehelf (Brille, Horgerat), zerebrale Anfélle (Epilepsie).
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Grafik 10: Neuromotorische Beeintrachtigungen am Ende des ersten und zweiten Lebensjahres
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Quelle: Universitatsklinik fir Kinder- und Jugendheilkunde, Klinische Abteilung fir Neonatologie, angeborene Stérungen und Intensivmedizin,
AKH Wien

5.2 Ergebnisse aus dem psychologischen Entwicklungstest

5.2.1 Kognitive Gesamtentwicklung

Die kognitive Gesamtentwicklung der Kinder wurde mittels Griffith-Entwicklungsskalen' tiberpriift.
Die Ergebnisse dieses Tests liefern einen Gesamtscore, den so genannten Entwicklungsquotienten,
der Aussagen darUber zuldsst, wie die Entwicklung der untersuchten frihgeborenen Kinder im Ver-
gleich zur Normpopulation verlaufen ist. Ebenso lassen sich fiir die finf genannten Teilbereiche Er-
gebnisse der Entwicklung erheben und damit die Stérken und Schwachen der kleinen Patientinnen
darstellen.

Nach Erhebung der kognitiven Gesamtentwicklung konnte bei 72 Prozent dieser Hochrisikokinder
im ersten und bei 71 Prozent im zweiten Lebensjahr erfreulicherweise eine normale Entwicklung
festgestellt werden. 12 bzw. 9 Prozent der Frilhgeborenen zeigten eine leichte Entwicklungsbeein-
trachtigung in den ersten beiden Lebensjahren. 16 bzw. 20 Prozent zeigten nach einem komplizier-
ten perinatalen Verlauf eine deutliche kognitive Entwicklungsbeeintrachtigung.

' Griffiths Entwicklungsskalen (GES) zur Beurteilung der Entwicklung in den ersten Lebensjahren. Beltz Verlag. Basel, 1993.
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Grafik 11: Kognitive Gesamtentwicklung
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Quelle: Universitétsklinik fir Kinder- und Jugendheilkunde, Klinische Abteilung fir Neonatologie, angeborene Stérungen und Intensivmedizin,
AKH Wien

5.2.2 Ergebnisse der einzelnen Teilbereiche
5.2.2.1 Motorische Entwicklung

Dieser Subtest wird fir die Uberpriifung der motorischen Gesamtentwicklung des Kindes herange-
zogen und erfordert je nach Alter unterschiedliche Leistungen wie Krabbeln, Sich-Hochziehen, Ste-
hen und Einbeinstand. So sollte ein etwa 4 bis 9 Monate altes Kind in der Lage sein, sich vom RU-
cken in die Bauchlage umzudrehen und ein 8 bis 14 Monate altes Kind ohne Unterstiitzung laufen
kénnen. Ein 13 bis 21 Monate altes Kind sollte beim Laufen ein Spielzeug an einer Schnur hinter sich
herziehen kénnen.

Die Entwicklung motorischer Fertigkeiten erwies sich bei 80 Prozent der zweijdhrigen Frihgebore-
nen als vollig unauffallig und altersentsprechend, wahrend sich nur bei 22 Prozent im ersten und bei
19 Prozent im zweiten Lebensjahr der Frihgeborenen eine deutliche Beeintrachtigung der motori-
schen Fahigkeiten zeigte.
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Grafik 12: Motorische Entwicklung
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Quelle: Universitétsklinik fir Kinder- und Jugendheilkunde, Klinische Abteilung fir Neonatologie, angeborene Stérungen und Intensivmedizin,
AKH Wien

5.2.2.2 Personlich-soziale Entwicklung

Diese Skala misst die Fortschritte in der personlich-sozialen Anpassung: 1 bis 3 Monate alte Kinder
sollten auf freundlichen Zuspruch mit Lacheln reagieren, 8 bis 15 Monate alte Kinder nach Ermunte-
rung beim Abschied winken.

70 Prozent der friihgeborenen Kinder waren am Ende des ersten Lebensjahres in ihrer persdnlich-
sozialen Entwicklung unauffallig, 12 Prozent wiesen geringe, 18 Prozent deutliche Beeintrachtigun-
gen in diesem Bereich auf.

Die Ergebnisse bei den friihgeborenen Zweijéhrigen sind nahezu ident mit den Leistungen der ein-
jéhrigen Kinder (siehe Grafik 13).

Grafik 13: Personlich-soziale Entwicklung
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Quelle: Universitatsklinik fir Kinder- und Jugendheilkunde, Klinische Abteilung fir Neonatologie, angeborene Stérungen und Intensivmedizin,
AKH Wien
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5.2.2.3 Sprache und Horen

Diese Skala erfasst Aspekte des Hérens und der sprachlichen Entwicklung. Zum Beispiel sollte ein 15
bis 24 Monate altes Kind zwei Worte zu kurzen Satzen verbinden kénnen.

Sprache und Hoéren waren bei 68 Prozent der einjahrigen Kinder altersentsprechend unauffallig aus-
gebildet. 23 Prozent zeigten eine leichte, 9 Prozent der Kinder eine schwere Beeintrachtigung im Be-
reich Sprache und Hoéren.

Die Leistungen der zweijahrigen Frihgeborenen im Bereich der Sprache und des Hérens entspra-
chen zu 59 Prozent ihrem Alter. Wahrend 12 Prozent nur leichte Beeintrachtigungen aufwiesen,
zeigten 29 Prozent eine deutliche Beeintrachtigung in diesem Bereich.

Grafik 14: Sprache und Hoéren
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Quelle: Universitétsklinik fir Kinder- und Jugendheilkunde, Klinische Abteilung fir Neonatologie, angeborene Stérungen und Intensivmedizin,
AKH Wien

5.2.2.4 Auge-Hand-Koordination

Dieser Subtest erfasst feinmotorische Fertigkeiten. Als Beispiel dafur kann das Werfen eines Balles
angefuhrt werden, das einem 13 bis 19 Monate alten Kind gelingen sollte.

Die geforderten feinmotorischen Fertigkeiten konnten erfreulicherweise von 71 Prozent der Kinder
altersentsprechend bewaltigt werden, 9 Prozent zeigten eine geringe Beeintrachtigung und 20 Pro-
zent eine deutliche Beeintrachtigung der feinmotorischen Féhigkeiten.

Im zweiten Lebensjahr entwickelten sich 59 Prozent innerhalb des altersentsprechenden Normberei-
ches; 21 Prozent zeigten eine schwere Entwicklungsbeeintrachtigung.
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Grafik 15: Feinmotorische Entwicklung
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Quelle: Universitétsklinik fir Kinder- und Jugendheilkunde, Klinische Abteilung fir Neonatologie, angeborene Stérungen und Intensivmedizin,
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5.2.2.5 Komplexe Leistungen

Dieser Teilbereich erfasst die Fahigkeit des Kindes, mit neuen Situationen umzugehen, wie das sinn-
volle Hantieren mit Gegenstanden, das Auskundschaften der Umgebung, das Erkennen von Mus-
tern oder das Imitieren von Bewegungsablaufen. Zum Beispiel sollte ein 7 bis 16 Monate altes Kind
einen dritten Wurfel halten kénnen, ohne die anderen beiden fallen zu lassen.

Bei der Durchfiihrung komplexer Aufgabenstellungen erwiesen sich 70 bzw. 73 Prozent der Risiko-
kinder als unauffallig, 14 bzw. 6 Prozent wiesen eine geringe Beeintrachtigung auf und nur 16 bzw.
21 Prozent zeigten eine deutliche Entwicklungsbeeintrachtigung.
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Grafik 16: Komplexe Leistungen
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5.3 Zusammenfassung der Studienergebnisse

In Ubereinstimmung mit der internationalen Literatur zeigte sich bei der untersuchten Gruppe der
Hochrisikofrihgeborenen nach einem schwierigen Schwangerschafts- und Erkrankungsverlauf im
Alter von einem Jahr bei 72 Prozent, im Alter von zwei Jahren bei 71 Prozent eine altersentspre-
chend normale kognitive Entwicklung. Im ersten Lebensjahr fielen Beeintrachtigungen im Bereich
der Motorik auf, wahrend mit zwei Jahren Beeintrachtigungen der Sprachentwicklung und der
Feinmotorik im Vordergrund standen.

Die neurologische (neuromotorische) Entwicklung zeigte bei 87 Prozent der untersuchten Patientln-
nen im ersten und zweiten Lebensjahr einen unauffalligen oder gering auffalligen Befund; nur 13
Prozent zeigten im ersten und zweiten Lebensjahr eine schwere Beeintrachtigung.
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Grafik 17: Mittelwerte der Subskalen der Ein- und Zweijahrigen (Standardwerte)
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Diese Defizite in den hoheren kognitiven Funktionen kénnen bei einem Teil der Kinder auch in spa-
terem Alter bestehen bleiben und sich auf den gesamten Entwicklungsverlauf dieser Kinder ungiins-
tig auswirken.

Besonders gefahrdet fir Entwicklungsbeeintrachtigungen sind Kinder mit einem Geburtsgewicht
unter 1000 Gramm, mit langer Aufenthaltsdauer im Krankenhaus und damit verbundenen medizini-
schen Komplikationen. Diese Kinder mussen als Hochrisikokinder betrachtet werden und bedirfen
besonderer Unterstitzung und Férderung.

5.4 Psychosoziale Faktoren

Zusatzlich zu den oben beschriebenen standardisierten Entwicklungsuntersuchungen der Kinder
wird seit Sommer 1996 ein Vergleich frihgeborener Kinder und ihrer Familien mit reif geborenen
Kindern und deren Familien durchgefihrt. Besondere Aufmerksamkeit wird hier vor allem der Frage
gewidmet, wie sich Elternpersénlichkeit und Interaktionsverhalten, vor allem jenem zwischen Mutter
und Kind, auf den Entwicklungsverlauf der Kinder auswirken.

Neben biologischen Risiken sind psychosoziale Faktoren fir die Entwicklung der Kinder von nicht zu
unterschdtzender Bedeutung. Verschiedene Untersuchungen weisen darauf hin, dass Personlich-
keitsvariablen der Eltern Einfluss auf die sozialen Kompetenzen und das Verhalten der Kinder haben,
wobei der mutterlichen Depression und Angstlichkeit eine besondere Bedeutung zukommt.

Ziel dieser Untersuchung ist es, den Einfluss elterlicher Persdnlichkeitsvariablen und des Eltern-Kind-
Interaktionsverhaltens auf die kognitive Entwicklung der Kinder zu untersuchen. Die Erfassung die-
ses Zusammenhanges sollte in der Folge die Erkennung von Risikogruppen erleichtern und frihzeiti-
ge Interventionen — in Form von Beratung und Unterstitzung der Eltern — ermdglichen.

Die ersten Ergebnisse zeigen — sowohl in den Personlichkeitsstrukturen der Matter als auch in dem
daraus resultierenden Verhalten gegenlber dem Kind — keine Unterschiede zwischen Mattern frih-
geborener und Mittern gesunder, reif geborener Kinder.

32 STATISTISCHE MITTEILUNGEN ZUR GESUNDHEIT IN



ERGEBNISSE DER ENTWICKLUNGSUNTERSUCHUNG

Es scheint vielmehr, dass Mutter frihgeborener Kinder erst als Folge des traumatischen Erlebnisses
der Frihgeburt starker belastet sind und dadurch im Umgang mit ihnrem — oft kranken — Kind &ngst-
licher und auch depressiver reagieren. Der sozialen Unterstitzung und Begleitung dieser Familien
kommt daher als protektiver Faktor eine extrem hohe Bedeutung zu.

5.5 Differenzierte Entwicklungsdiagnostik friihgeborener Kinder

Ein weiterer wichtiger Aspekt dieser Studie ist die Untersuchung des pradiktiven Wertes von Ent-
wicklungstests auf die weitere kognitive Entwicklung der Kinder. Die bisher vorliegenden Ergebnisse
deuten darauf hin, dass Kinder, die bereits in den ersten beiden Lebensjahren mit schweren Entwick-
lungsbeeintrachtigungen auffallen, diese Auffalligkeiten auch in ihrer weiteren Entwicklung beibe-
halten.

Bei Kindern mit leichten Beeintrachtigungen kann es im Verlauf ihrer weiteren Entwicklung zu einer
Zunahme von Beeintrachtigungen und Defiziten kommen. Vor allem in den Bereichen Konzentrati-
on, Aufmerksamkeit und raumliches Vorstellungsvermégen zeigen diese Kinder schlechtere Leistun-
gen als die Normstichprobe.

Auch scheinen sich Milieueinflisse auf die weitere Entwicklung von beeintrachtigten Frihgeborenen
auszuwirken: Sowohl die hausliche als auch die auBerhausliche Férderung kann vorhandene Defizite
kompensieren.

Eine friihzeitige differenzierte Diagnostik zur Erkennung von Starken und Schwachen eines Kindes
ist somit Grundlage fur das rasche Einleiten von Férder- und StiitzmaBnahmen. Da die vorhandenen
entwicklungsdiagnostischen Verfahren sowohl in Durchfiihrung als auch Aussagekraft zum Teil un-
befriedigend sind, wird im Rahmen dieses Projektes auch ein Vergleich der momentan aktuellen Ent-
wicklungstests durchgefihrt. Ziel dieser Uberpriifung ist es, einerseits ein zuverlassiges, andererseits
ein dkonomisches und reproduzierbares Verfahren fiir die notwendigen Entwicklungskontrollen die-
ser Kinder zu finden.

In weiterer Folge kann mittels einer differenzierten Entwicklungsdiagnostik, die vom ersten bis zum
finften Lebensjahr durchgefihrt wird, auch eine geeignete Auswahl von Kindergarten und Schule
getroffen werden.

Basierend auf den Ergebnissen dieser Studie besteht das Konzept der Betreuung von Risikokindern
und ihren Familien aus folgenden Schwerpunkten:

e friihzeitige und differenzierte Entwicklungsdiagnostik

® Selektion von Hochrisikokindern bzw. Hochrisikofamilien

® maBgeschneiderte funktionelle FordermaBnahmen fir Frithgeborene

® beratende und sttzende Begleitung der Eltern.
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6 INTERNATIONALE STUDIEN

Sowohl im deutschsprachigen als auch im angloamerikanischen Raum finden seit vielen Jahren
Nachuntersuchungen zum , outcome” von frithgeborenen Kindern statt.? 3

Alle Studien belegen, dass die Gruppe der Risikokinder sowohl zu medizinischen Problemen wie ge-
ringeres Wachstum und erhohte Krankheitsanfalligkeit als auch zu Entwicklungs- bzw. kognitiven
Defiziten neigen.

Wolke* geht von einer Dreiteilung bei der Entwicklung risikogeborener Kinder aus:

Ein Drittel der Kinder nimmt trotz Frihgeburt einen vollig unauffalligen Entwicklungsverlauf, ein
Drittel entwickelt leichte Beeintrachtigungen (neuromotorische Verlangsamung, Teilleistungsstérun-
gen) und beim letzten Drittel kommt es zu einer schweren Entwicklungsverzégerung (zerebrale An-
falle, Seh- und Horbeeintrachtigungen, schwere motorische Beeintrachtigungen, geistige Retardie-
rung).

Die ersten Ergebnisse von Langzeituntersuchungen® zeigen inzwischen, dass die Auswirkungen ei-
ner Frihgeburt haufig bis ins junge Erwachsenenalter bestehen bleiben kénnen. Dies kann sowohl
zu einer kognitiven als auch zu einer emotionalen Benachteiligung der betroffenen Kinder bzw. Ju-
gendlichen flhren.

Bestehen zusatzlich zu den kognitiven Beeintrachtigungen soziale Risikofaktoren, so werden die Ent-
wicklungschancen dieser Kinder weiter verringert. Frihférderungsprogramme scheinen fur die
Gruppe der maBig beeintrachtigten Kinder aus unteren sozialen Schichten besonders erfolgreich zu
sein, da bei diesen Kindern das Forderpotenzial besonders hoch ist.

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass in der einschlagigen Literatur ein Konsens Uber
die notwendigen BasismalBnahmen besteht, um die Entwicklungschancen friih geborener Kinder zu
verbessern, zumal durch die Fortschritte in der Neonatologie die Zahl der sehr kleinen Friihgebore-
nen zunimmt. Es bedarf

® sowohl einer laufenden Dokumentation der Auswirkungen einer zu frihen Geburt auf die Ent-
wicklung der Kinder

® als auch der Implementierung von Frihférderprogrammen.

2 Aylward, G.P; Pfeiffer, S.I.; Wright, A.; Verlhurst, S.J.: Outcome Studies of low birth weight infants published in the last
decade: a meta-analysis. Journal of Pediatrics, 1989, 115, 515-520.

3 Hack, M_; Friedman, H.; Fanaroff, A.: Outcomes of extremely low birth weigth infants. Pediatrics, 1996, 98, 931-937.

Wolke, D.; Ratschinski, G.; Orth, B.; Riegel, K.: The cognitive outcome of very preterm infants may be poorer than often

reported: an empirical investigation of how methodological issues make a big difference. European Journal of Pediatrics,

1994, 153, 906-915.

Escobar, G.; Littenberg, B.; Pettiti, D.B.: Outcome among surviving very low birth weight infant: a meta-analysis. Archives

of Disordered Childhood, 1991, 66, 204-211.
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Im Perinatalzentrum der Abteilung Neonatologie an der Universitatsklinik far Kinder- und Jugend-
heilkunde werden Friihgeborene nach ihrer Geburt zunachst stationar und nach ihrer Entlassung fiir
die folgenden Jahre ambulant im Rahmen der Nachsorgeambulanz betreut.

In den letzten Jahren hat die Anzahl der an der Abteilung flr Neonatologie betreuten Friihgebore-
nen stetig zugenommen (1996: 140 Patientinnen; 1999: 194 Patientinnen), wobei das durchschnitt-
liche Geburtsgewicht sowie die Schwangerschaftsdauer abgenommen haben. Sowohl hinsichtlich
der Mortalitatsrate als auch der Morbiditat erbringt die Wiener Abteilung, die auch als eines der ers-
ten Zentren an der Vermont-Studie teilgenommen hat, sehr gute Ergebnisse. In der Vermont-Studie
sind 88 Uberwiegend amerikanische und einige europaische neonatologische Intensivstationen zu-
sammengeschlossen, die auch zum Zweck einer Qualitatskontrolle und Qualitatssicherung nach
strengen Kriterien evaluiert werden.

Die Neugeborenenintensivstation umfasst acht Patientinnenplétze, welche tber moderne Uberwa-
chungsgerate und Intensivbehandlungseinrichtungen verfigen. Hier werden aber nicht nur unreife
Frihgeborene behandelt, sondern auch Neugeborene, die zusatzlich schwere Erkrankungen (z.B.
Fehlbildungen des Herzens, des Hirnes, der Verdauungsorgane und des Harntraktes sowie angebo-
rene Stoffwechselerkrankungen) aufweisen und ohne intensivmedizinische Weiterbetreuung nicht
Uberleben wirden.

Die Weiterbetreuung der kleinen Patientinnen bis zur Entlassung erfolgt an der zweiten neonatolo-
gischen Intensivstation (18 Platze), die Uber die gleiche intensivmedizinische Ausstattung und com-
puterisierte Dokumentation verfugt. Die Betreuung der kleinen Patientinnen erfolgt nach dem Prin-
zip des ,minimal handling”, d.h. unter Einsatz schonender, die Bedurfnisse und Fahigkeiten der
Friihgeborenen unterstiitzende Technologien und nicht invasiver Uberwachungsmethoden.

Bereits zu Beginn des stationaren Aufenthaltes werden die Eltern in die Pflege und Versorgung des
Kindes unter besonderer Berlcksichtigung der Stimulation der Sinnesorgane (Berlihrung, enger
Hautkontakt, Stimme der Eltern im Inkubator etc.) integriert. Ziel dieser Integration ist eine maglichst
frihzeitige Unterstltzung und Férderung der Eltern-Kind-Beziehung als Grundlage flr eine optimale
Vorbereitung fir die erste, oft schwierige Zeit nach der Entlassung aus der stationdren Betreuung.

Im Sinne eines ganzheitlichen Betreuungskonzeptes umfasst die Nachsorge dieser Kinder neben der
genannten medizinischen Betreuung auch funktionelle Therapien und eine psychosoziale Begleitung
der Kinder und ihrer Familien.

Kinder mit einem Geburtsgewicht unter 1500 Gramm und einer Schwangerschaftsdauer unter 32
Wochen werden in ein Entwicklungsprogramm eingebunden, das regelmaBige Kontrolluntersu-
chungen bis zum Schuleintritt vorsieht. Die Betreuung erfolgt in einem multiprofessionellen Team,
um die unterschiedlichen Aspekte der Entwicklung bzw. Entwicklungsbeeintrachtigung der Kinder
adaquat zu erfassen und sie entsprechend zu férdern, ohne Kind und Eltern zu Gberfordern.

Im Rahmen dieser Nachsorgeambulanz werden folgende Ziele angestrebt:

e frihzeitiges Erfassen von Entwicklungsdefiziten

frihes Einleiten von therapeutischen MaBnahmen

Erkennen von Interaktionsproblemen zwischen Mutter/Vater und Kind
unterstitzende Begleitung der Eltern

enge Kooperation mit Spezialambulanzen, Frihférdereinrichtungen und Entwicklungsambulato-
rien.

Die verschiedenen Kontrollen bzw. Tests (siehe Tabelle 12) finden in regelmaBigen Abstanden — zu-
nachst dreimonatlich, dann halbjahrlich — statt. Bei Bedarf kdnnen jederzeit zusatzliche Untersu-
chungen durchgefuhrt werden.
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Tabelle 12: Kontrolluntersuchungen in den verschiedenen Bereichen

Untersuchung E:ét‘lci'* 3M*| 6M | 9M [12M |18 M [24M |36 M |48 M [60M |72 M

Medizinische Untersuchung J J J J J J v v J J v

Augenuntersuchung v /

Hortest v J J v/ v

Entwicklungstest v v / v/
Weitere Untersuchungen

Physiotherapie J/ J

Logopadie J /

Ergotherapie v J/

Ultraschall

Schadel oV

** nach Entl. ... nach Entlassung
* M ... Monat

Quelle: Universitétsklinik far Kinder- und Jugendheilkunde, Klinische Abteilung fir Neonatologie, angeborene Stérungen und Intensivmedizin,
AKH Wien

Die Ergebnisse der durchgefihrten Untersuchungen werden zunachst im Team und dann mit den
Eltern besprochen. Danach wird gemeinsam ein individueller Betreuungsplan fur jedes Kind bzw. je-
de Familie erstellt.

Das Betreuungsteam der Nachsorgeambulanz fur Frihgeborene setzt sich aus einem multiprofessio-
nellen Team zusammen. Neben Arztinnen, Psychologinnen, Physio- und Ergotherapeutinnen sowie
Logopadinnen werden auch Diatassistentinnen und Sozialarbeiterinnen in die Betreuung dieser Kin-
der und ihrer Familien eingebunden.

Die Férderung des Kindes setzt bereits in den ersten Wochen nach der Geburt an. Danach werden
insbesondere bei Kindern mit schweren Beeintrachtigungen in halbjahrlichen Abstanden mit beiden
Elternteilen gemeinsame Betreuungsplane erarbeitet.

Die Betreuung bzw. Versorgung erfolgt teilweise an der Klinik, aber auch in Kooperation mit auB3er-
hauslichen Therapeutinnen.

Alle Teammitglieder sind Ansprechpartner fir die Familie. Dies erfordert regelmaBige Teamsitzun-
gen, um ein einheitliches Konzept umsetzen zu kénnen.

Die Rollen der einzelnen Mitglieder gliedern sich gema@ ihrer Herkunftsprofession folgendermaBen:

e Arztinnen: erste Ansprechperson der Familie, medizinische Betreuung der Kinder, Beratung der
Eltern bezlglich Pflege, Erndhrung etc.

® Psychologinnen: psychologische Diagnostik (Entwicklungs-, Intelligenz-, Familiendiagnostik), psy-
chologische Beratung (Erziehungsprobleme, familidre Probleme), Aufarbeitung der Friihgeburt,
Einleitung von extramuralen therapeutischen Angeboten fir Kinder und Eltern (Frihférdermal-
nahmen, psychotherapeutische Interventionen, Kindergarten etc.)

® Physiotherapeutinnen: Forderung der fein- und grobmotorischen Entwicklung, Anpassung von
Gehbhilfen u.A., Anleitung der Eltern im Handling und Umgang mit ihren Kindern etc.
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® Ergotherapeutinnen: Unterstitzung und Beratung bei Wahrnehmungsproblemen, Handlungs-
planung, Training bei Aufmerksamkeitsstoérungen, Elternberatung (Beratung im Umgang mit
dem Kind, Spielberatung) etc.

® [ogopéadinnen: Therapie bei Schluckstérungen und erschwerter Nahrungsaufnahme, Unterstit-
zung bei Sprachproblemen, Elternberatung etc.

® Diatassistentinnen: Erndhrungsberatung und Erstellung kindgerechter Speiseplane.

® Sozialarbeiterlnnen: Hilfe bei finanziellen und unterschiedlichen sozialen Problemen, Einleitung
von praktischer Unterstitzung fur zu Hause.
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Dank eindrucksvoller Fortschritte im Bereich der Neonatologie kann heute ein groBer Teil zu friih ge-
borener Kinder Uberleben, jedoch nicht immer ohne Entwicklungsbeeintrachtigungen. Fur viele El-
tern ist daher die zu frihe Geburt ihres Kindes ein Ereignis, das lebenslang mit gro3en Belastungen
und Sorgen um die Entwicklung des Kindes verbunden sein kann. Ein Teil dieser Belastungen und Ri-
siken kann durch Interventionen gemildert, verhindert oder sogar in eine positive Entwicklungsrich-
tung beeinflusst werden. Eine frihe Identifizierung besonders belasteter Risikogruppen anhand von
medizinischen, entwicklungspsychologischen und funktionellen Untersuchungen ist daher vordring-
lich. Ziel dieser Untersuchungen ist einerseits eine spezielle Behandlung und Férderung dieser Kinder
als praventive MaBnahme im Sinne der Kompensation von Entwicklungsdefiziten, aber auch eine
Verminderung von mdglichen Folgeschaden.

Um langfristig eine Optimierung der Entwicklungschancen der sehr kleinen Friihgeborenen zu erzie-
len, ist es notwendig, die Fortschritte der neonatologischen Intensivbehandlung mit nachfolgenden
medizinischen und entwicklungspsychologischen Intensivprogrammen zu kombinieren. Vorausset-
zungen dafir sind:

® speziell geschulte und ausgestattete Nachsorgeambulanzen mit einem multiprofessionellen
Team.

e funktionelle Therapieangebote: Die Kombination von physio-, ergotherapeutischen und logopa-
dischen Interventionen kann die Entwicklungspotenziale dieser Kinder optimal férdern und nut-
zen helfen.

® spezielle Kindergarten- und Schuleinrichtungen mit Zusatzférdermdglichkeiten: Je friher eine
gezielte Forderung begonnen wird, desto gréBer sind die Erfolgsaussichten fur die Entwicklung
der Kinder.

® anfangliche Férderung der Kinder méglichst in Einzelbetreuung.
® Anpassung der Betreuungsmaglichkeiten an die familidre Situation der betroffenen Familien.

Durch eine solche friihzeitige und individuell maBgeschneiderte Férderung und Betreuung dieser Ri-
sikokinder und ihrer Familien kann ein Teil der moglichen Langzeitdefizite verhindert bzw. gemildert
werden.
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ANANMNESEFRAGEBOGEN
Untersuchungsdatum:
Zuname: Adresse:
Vorname:
Geburtsdatum: Telefonnummer:
Gestationsalter (Wochen): Geschlecht:
chron. Alter: [] weiblich
korr. Alter: ] mannlich
Mehrling:
(1ja [ L [] nein
1 [] Sonstiges (z.B. IUA)
o
o Iv.
Nationalitat: Mutter Vater Umgangssprache: KM KV
Osterreich ] ] Deutsch ] ]
Tarkei ] ] Tarkisch ] ]
ehem. Jugoslawien ] ] Serbokroatisch ] ]
Sonstiges: ] ] Sonstiges: ] ]
SCHWANGERSCHAFTS- UND GEBURTSANAMNESE
Anzahl der Schwangerschaften: Anzahl der Geburten:

Schwangerschaft: Mutter Vater
geplant O] L]
ungeplant, aber willkommen OJ [l
ungeplant, nicht willkommen ] ]
Korperliche Beschwerden: Psychische Belastungen:
[] standig [] standig

[] manchmal [] manchmal

[] selten [] selten

[1nie []nie

Welche Beschwerden: Welche Belastungen:




ANHANG: ANAMNESEFRAGEBOGEN

FAMILIEN- UND SOZIALANAMNESE:

Geschwister

Jahr- lebt zu erhohter . ver- Todes-
VG* gesund Pflege- Diagnose
gang Hause storben | ursache**
aufwand
1. Kind
2. Kind
3. Kind
4. Kind
5. Kind

*VG-Schlissel: 1 = Vollgeschw., 2 = Halbgeschw., 3 = Mehrlingsgeschw., 4 = Adopt./Pflegekind
**SchlUssel: 1 = selbe Krankheit, 2 = akute Krankheit, 3 = Unfall

Anzahl der geplanten, weiteren Kinder:
Alter der Mutter (KM): Alter des Vaters (KV):

Familienstand: Mutter Vater

ledig, ohne festen Partner ] ]
ledig, mit festem Partner ] ]
verheiratet ] ]
Wievielte Ehe: - -
getrennt lebend ] ]
verwitwet ] ]

Hochste abgeschlossene Schulbildung: Mutter Vater

Sonderschule

Hauptschule

Polytechnischer Lehrgang
Hohere Berufsbildende Schule
AHS (Matura)

Universitat
Lehrabschlussprifung
Gesellenprifung
Meisterprifung

Oooooodgdn
Oooboogggd

Erlernter Beruf:
KM: KV:
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Derzeit ausgeiibter Beruf: Mutter Vater
Hilfsarbeiter O L]
Facharbeiter ] ]
Angestellter ] ]
Leitender Angestellter ] ]
Beamter ] ]
Beamter in leitender Position ] ]
Landwirt O L]
Selbststandiger ] ]
Haushalt ] ]
Karenz ] ]
Ausbildung ] ]
Sonstiges: ] ]
KM/KV arbeitet: Mutter Vater
[] ganztags ] ]
[] halbtags
[] stundenweise ] ]
[] arbeitslos ] ]
[] nicht erwerbstatig: ] ]
® Kinderbetreuung ] ]
® aus gesundheitlichen Griinden O] O]
® aus personlichen Grinden ] ]

Berufstatigkeit der Mutter wahrend der Schwangerschaft:

[] ganztags bis: ___. Monat
[] halbtags bis: ___. Monat
[] stundenweise bis: ___. Monat

[] nicht berufstatig

Dauer der Karenzzeit: Jahr(e)
Hauptsachliche Betreuung des Kindes durch:
[] Familie

[] Institution

] Pflegefamilie

(] Adoptivfamilie

[] Sonstiges:

Unterstiitzung bei der Betreuung:

[] regelmaBig (Stunden/Woche: _ )
[] gelegentlich (Stunden/Woche: __)
[] nie
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Wohnverhaltnisse:

[ ] Wohnung: am [] Stadt
[] Haus: am [] Land

Wohnqualitat:
[]gut

[] ausreichend
] mangelhaft

Anzahl der Personen im Haushalt:

Gesamtzahl der Kinder in der Wohnung:

Finanzielle Verhaltnisse:

[] knapp
[] ausreichend

[] wohlhabend

Lebensereignisse in den letzten zwei Jahren:

Im Folgenden finden Sie eine Liste von Lebensereignissen. Geben Sie bitte an, welche der Ereignisse
in den letzten zwei Jahren fur Sie bzw. lhren Partner zutrafen und als wie belastend Sie diese erlebt
haben (KM = Kindesmutter, KV = Kindesvater).

Grad der Belastung

A
=

KV keine etwas stark

Tod einer nahe stehenden Person

Schwere Erkrankung eines Familienmitgliedes
Ernste korperliche Erkrankung/Erschopfung
Eingeschranktes seelisches Befinden
Arbeitslosigkeit/berufliche Schwierigkeiten
Finanzielle Probleme
Ehe-/Partnerschaftsprobleme

Probleme mit anderen Kindern
Kontaktprobleme/soziale Isolation

Ernste Konflikte mit Verwandten/Bekannten
Keine Zeit fir eigene Interessen

Sonstiges

Oo0doooooogod
Oodoooooogodg
Oo0doooooogod
Oodoooooggog
Oodoooooodgodg
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