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Zusammenfassung

In der vorliegenden Studie wurde in Kooperation mit dem Deutschen Kinderherzzentrum
Sankt Augustin das Funktionsniveau von Patienten mit funktionell univentrikuldrem Herzen
nach Anlage einer totalen cavopulmonalen Anastomose untersucht. AufRerdem wurden
madgliche Zusammenhénge zwischen dem Funktionsniveau und verschiedenen medizinischen
Risikofaktoren Uberpruft. Bei insgesamt 104 Kindern zwischen zwei und zwanzig Jahren
wurde das intellektuelle Leistungsvermdgen anhand der Kaufman-Assessment Battery for
Children (K-ABC) bzw. des Kaufman-Tests zur Intelligenzmessung fur Jugendliche und
Erwachsene (K-TIM) erfasst. Aul3erdem wurden die koordinativen Fahigkeiten anhand der
Movement Assessment Battery for Children (M-ABC), die visuell-raumlichen Fahigkeiten
anhand des Abzeichentests fir Kinder (ATK) sowie die Aufmerksamkeitsleistung anhand der
Continuous Performance Task (CPT) untersucht. Zusétzlich wurden potentielle Verhaltens-
auffélligkeiten und die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt mittels Fragebdgen (Elternfrage-
bogen Uber das Verhalten von Kindern und Jugendlichen [CBCL]; Inventar zur Erfassung der
Lebensqualitét bei Kindern und Jugendlichen [ILK]) erfasst. Die Ergebnisse der Patienten im
Motoriktest wurden mit denen einer gesunden alters-gematchten Kontrollgruppe (N = 40), in
allen anderen Tests bzw. Fragebdgen mit den Normwerten verglichen: Die Patienten zeigten
im intellektuellen, koordinativen und visuell-réaumlichen Bereich im Mittel signifikant
schlechtere Leistungen als die Vergleichsgruppe; laut Elternurteil war auferdem die
Prévalenz von Verhaltenssauffalligkeiten signifikant erhéht. Im Aufmerksamkeitstest zeigten
die Patienten durchschnittliche, teilweise Uberdurchschnittliche Leistungen. Die selbst
eingeschétzte Lebensqualitét unterschied sich nicht von der Lebensqualitét gesunder Kinder.
Die Uberpriifung potentieller medizinischer Risikofaktoren ergab einen signifikant negativen
Zusammenhang zwischen der kumulierten Dauer des hypothermen Herzkreislaufstillstands
und der fluiden Intelligenz der Patienten. AulRerdem wiesen Patienten mit préoperativen
Komplikationen, die eine suboptimale zerebrale Perfusion bewirken (z.B. Low cardiac
output), eine signifikant niedrigere fluide Intelligenz auf als Patienten ohne solche
praoperativen Komplikationen. Insgesamt ist das Risiko fur Entwicklungs- und Verhaltens-
storungen bei Kindern mit funktionell univentrikul&rem Herzen nach Anlage einer totalen
cavopulmonalen Anastomose erhéht. Diagnostische und interventive Mal3nahmen sollten

frihzeitig eingeleitet werden.



Summary

In this study the neurodevelopmental outcome of patients with functionally single ventricle
hearts after a total cavopulmonary connection was assessed in cooperation with the German
Children's Heart Centre Sankt Augustin. Furthermore the correlation between
neurodevelopmental outcome and potential medical risk factors was investigated. In 104
patients aged two to twenty years the Kaufman-Assessment Battery for Children (K-ABC)
respectively the Kaufman Adolescent and Adult Intelligence Test (German Version; K-TIM)
was administered to assess intelligence. Motor function was measured by the Movement
Assessment Battery for Children (M-ABC), visuospatial abilities by the Abzeichentest fir
Kinder (ATK) and attention by a Continuous Performance Task (CPT). Additionally
behavioural outcome and health-related quality of life were assessed by two questionnaires
(Child Behaviour Checklist, German Version [CBCL]; Inventar zur Erfassung der
Lebensqualitét bei Kindern und Jugendlichen [ILK]). Patients' results were compared to those
of 40 aged-matched healthy control subjects (M-ABC) or published norms (all other tests):
Patients scored significantly lower on tests of intelligence, motor function and visuospatial
abilities; parents reported significantly more behavioural problems. As to the attention test,
the patients showed an average or above-average performance. Self-reported quality of life
did not differ from the quality of healthy children. Concerning the potential medical risk
factors, circulatory arrest and preoperative complications causing suboptimal brain perfusion
(i.e. low cardiac output) correlated significantly negative with fluid intelligence. Overall,
patients with functionally single ventricle hearts after atotal cavopulmonary connection are at
a high risk of neurodevelopmental delays and behavioural disorders. Early diagnostics and

interventions seem to be necessary.



1. Einleitung

|. Theorie

1. Einleitung

Jedes Jahr kommen in Deutschland ca. 6000 Kinder mit einem angeborenen Herzfehler auf
die Welt (0.5 — 1.0% aller Neugeborenen; Keck & Hausdorf, 2002). Wéhrend bei einem
Grofeil der angeborenen Herzfehler eine chirurgische Korrektur, aso eine Herstellung der
normalen Herzfunktion, moglich ist, sind andere Herzfehler aufgrund ihrer Anatomie und
Physiologie nicht korrigierbar. In solchen Féllen kénnen nur palliative', d.h. stabilisierende
und optimierende, operative Maldnahmen durchgefiihrt werden. Zu dieser Art von ange-
borenen Herzfehlern gehdren auch die sog. funktionell univentrikuldren Herzen.

Unter diesen Oberbegriff fallen dabei verschiedene Herzfehler, die sich durch die
Unterentwicklung bzw. sogar das ganzliche Fehlen einer der beiden Hauptkammern
(Ventrikel) des Herzens und/oder schwere Klappenfehlbildungen auszeichnen. Die palliative
Versorgung der betroffenen Kinder erfordert i.d.R. ein mehrschrittiges operatives Vorgehen,
das — fur alle univentrikul&ren Herzfehler gleichermal3en — mit der Etablierung einer sog.
Fontan-Zirkulation abgeschlossen wird. Diese Zirkulation ist durch die passive, d.h. ohne
zwischen geschalteten Ventrikel, Umleitung des sauerstoffarmen Blutes aus dem Korper
direkt in die Lunge und die Einbindung des vorhandenen Ventrikels als Systemventrikel in
den Korperkreislauf gekennzeichnet.

Vermehrt werden in letzter Zeit Forderungen laut, dass “[...] with increasing
sophistication of surgical and medical management, mortality is becoming a less prominent
issue, and the focus must shift towards morbidity, functional status, quality of life, and
resource demands in both the short and longterm” (Freedom, 2000, S. 603). Tatsachlich
erreichen aufgrund der verbesserten medizinischen Versorgung immer mehr Patienten® mit
funktionell univentrikuld&rem Herzen nach der operativen Palliation das Schul- und
Erwachsenenalter. Fragen nach ihrer Lebensqualitét, dem kognitiven und motorischen
Leistungsniveau, nach Art der Beschulung, angemessener Berufswahl und Familienplanung
werden aufgeworfen. Bei den (halb-) jahrlichen medizinischen Kontrolluntersuchungen im
Kinderherzzentrum in Sankt Augustin fallen z.T. Entwicklungsriickstande und Verhaltens-

! Palliation = Linderung (Hildebrandt, 1998)

2 |m Folgenden wird zwecks besserer Lesbarkeit nur die mannliche Form verwendet. Wenn nicht anders ausge-
wiesen, ist immer auch die weibliche Form mit eingeschlossen.
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1. Einleitung

auffalligkeiten bei den Kindern auf, die jedoch bisher nicht systematisch quantifiziert wurden.
Erste Studien zur (neuro-) psychologischen Entwicklung dieser Patienten nach der operativen
Palliation geben Hinweise auf Entwicklungsstorungen (z.B. im intellektuellen und
motorischen Bereich) sowie auf eine erhohte Prévalenz von Verhaltensstérungen (z.B.
Storungen der Aufmerksamkeit). Als Ursachen fir diese — doch sehr unterschiedlichen —
Auffélligkeiten sind einerseits medizinische Faktoren wie z.B. intraoperative Herzkreislauf-
stillstande oder niedrige Sauerstoffsdttigungen vor der operativen Palliation sowie anderer-
seits psychosoziale Faktoren wie z.B. Krankheitsbewaltigung oder Uberbehiitung seitens der
Eltern denkbar.

Die vorliegende Arbeit verfolgt deshalb zwei Hauptziele: Erstens soll das
Funktionsniveau von Patienten mit funktionell univentrikuldrem Herzen nach der operativen
Palliation in Bereichen, fur die ein erhbhtes Storungsrisiko zu vermuten ist, untersucht und
guantifiziert werden. Dazu gehdren intellektuelle Fahigkeiten, motorisches Leistungs
vermogen, visuell-rdumliche Fahigkeiten, Verhaltensauffélligkeiten und die gesundheits-
bezogene Lebensqualitdt. Zweitens soll der Zusammenhang zwischen verschiedenen
medizinischen (Risiko-) Faktoren und dem Funktionsniveau der Patienten Uberprift werden.

Die Ergebnisse konnen dann als Beratungsgrundlage fir betroffene Eltern und

Patienten herangezogen werden.

Abschnitt | dieser Arbeit beinhaltet die theoretischen Grundlagen. Einleitend werden die
medizinisch relevanten Aspekte, d.h. beispielhaft verschiedene Herzfehler und das operative
Vorgehen, erlautert sowie unterschiedliche medizinische Risikofaktoren herausgearbeitet
(Kap. 2). Kapitel 3 beschéaftigt sich mit der Psychologie chronischer Krankheit im Kindes-
und Jugendalter. Am Ende dieses Kapitels wird ein biologisch-psychosoziales Risikokonzept
fur pathologische Entwicklungsverlaufe bei den Patienten entworfen. In Kapitel 4 folgt die
Darstellung der einzelnen Funktionsbereiche und ihrer Storungen. Anschlie3end wird die
gesundheitsbezogene Lebensqualitét als zusétzliches Zielkriterium fir eine erfolgreiche
Adaptation an eine chronische Krankheit vorgestellt (Kap. 5). Kapitel 6 leitet mit der
Zusammenfassung der aktuellen empirischen Befundlage zur Entwicklung der Patienten nach
der endgultigen operativen Palliation zum zweiten Abschnitt dieser Arbeit Gber.

Der empirische Tell (1) beginnt mit der Formulierung der globalen Fragestellungen,
die vor dem Hintergrund der theoretischen Uberlegungen und der empirischen Befundlage
aus Teil | in konkrete inhaltliche Hypothesen umgesetzt werden (Kap. 7). Kapitel 8 stellt das
methodische Vorgehen zur Uberprifung der Hypothesen dar, in Kapitel 9 werden die Ergeb-

11



1. Einleitung

nisse dieser Uberprifung erlautert. Die Arbeit schliet mit einer Diskussion der Ergebnisse
(Kap. 10).

12



2. Kardiologische Grundlagen

2. K ardiologische Grundlagen

Das folgende Kapitel dient der Einfihrung in die kardiologischen Grundlagen dieser Arbeit.
Es werden alle Begrifflichkeiten erlautert, die fir das Verstdndnis der im Rahmen der Studie
erhobenen medizinischen Daten der Patienten notwendig sind.

Zunéchst werden die Anatomie und Physiologie des gesunden Herzens dargestellt
(2.1). Danach werden einige Beispiele fur nicht-korrigierbare Herzfehler mit univentrikul&rer
Physiologie (2.2) sowie die Mal3nahmen zur operativen Versorgung dieser Herzfehler
beschrieben (2.3). Abschlief?end werden alle medizinischen Risikofaktoren fur abweichende

Entwicklungsverlaufe bei den Patienten zusammengefasst (2.4).

2.1. Anatomie und Physiologie des Her zens

Das gesunde Herz setzt sich aus rechter und linker Herzhélfte zusammen, wobei beide
Herzhalften aus jeweils einem Vorhof (Atrium) und einer Hauptkammer (Ventrikel) bestehen
(s. Abb. 1). Atrium und Ventrikel sind durch Atrioventrikular-Klappen (AV-Klappen)
miteinander verbunden.® Die Herzhalften sind durch eine Scheidewand (Septum) getrennt,
wobei die Scheidewand zwischen rechtem und linkem Vorhof als Vorhofseptum
(Atriumseptum) und die Scheidewand zwischen rechter und linker Hauptkammer als
Kammerseptum (Ventrikel septum) bezeichnet wird (Klinke & Silbernagl, 1996).

Beim gesunden Herzen fliefd3t aus dem Korper Uber die obere und untere Hohlvene
(Vena cava superior bzw. inferior) sauerstoffarmes (ventses) Blut in das rechte Atrium und
von dort Uber die Trikuspidalklappe in den rechten Ventrikel. Durch Kontraktion des rechten
Ventrikels wird es sodann tber die Pulmonalklappe durch die Lungenarterien (Pulmonal-
arterien) in die Lungen gepumpt und mit Sauerstoff angereichert. Das nun sauerstoffreiche
bzw. sauerstoffgeséttigte (arterielle) Blut wird Uber die Lungenvenen (Pulmonalvenen) zum
linken Atrium weitergeleitet und gelangt von dort Uber die Mitralklappe zum linken
Ventrikel. Durch Kontraktion des linken Ventrikels wird es Uber die Aortenklappe in die
Hauptschlagader (Aorta) gepumpt, die alle lebenswichtigen Organe mit Sauerstoff versorgt.
Waéhrend also die rechte Herzhélfte ventses Blut in die Lungen schickt (kleiner

Kreislauf/Lungenkreislauf), dient das linke Herz dazu, das sauerstoffreiche Blut in das

® Trikuspidalklappe = Klappe zwischen rechtem Atrium und rechtem Ventrikel
Mitralklappe = Klappe zwischen linkem Atrium und linkem Ventrikel

13



2. Kardiologische Grundlagen

arterielle Versorgungssystem des Korpers zu pumpen (grofRer Kreislauf/Systemkreislauf;
Birbaumer & Schmidt, 1999).

obere Hohlvene

Lungenarterie

Lungenvene

rechter _
Vorhof ] | N foeeeeederenreemeanns Mitralklappe

Aortenklappe
Pulmonalklappe

Trikuspidalklappe

untere Hohlvene

Abb. 1.  Schema eines gesunden Herzens (nach: Jakov, 2008)

2.2. Nicht-korrigier bare angebor ene univentrikulare Her zfehler

Gemeinsames Element aller angeborenen univentrikularen Herzfehler ist die Unterent-
wicklung (Hypoplasie) entweder des rechten oder linken Ventrikels (Jacobs & Meyer, 2000;
Khairy, Poirier & Mercier, 2007): Neben einem dominanten Ventrikel 18sst sich i.d.R. ein
rudimentérer zweiter Ventrikel nachweisen. Der dominante, funktionell singulére, Ventrikel
(engl. ,single ventricle") ist allein fir die Aufrechterhaltung des Lungen- und
Systemkreislaufs zusténdig, muss also die gesamte Volumenarbeit leisten. Die Perfusion” des
Lungen- und des Systemkreislaufs durch einen Ventrikel ist allerdings nur dann méglich,
wenn zwischen beiden Kreisldufen postnatal unphysiologische Querverbindungen existieren.
Sind diese nicht vorhanden, wird bei einem dominanten rechten Ventrikel der Systemkreislauf

bzw. bei einem dominanten linken Ventrikel der Lungenkreislauf nicht perfundiert. Somit ist

* Perfusion = Durchstrémung des Kérpers oder einzelner Organe mit Fliissigkeit (Hildebrandt, 1998); z.B.
Durchstrémung der Lunge

14



2. Kardiologische Grundlagen

ein Uberleben der betroffenen Kinder nach der Geburt bei dieser heterogenen Gruppe
angeborener Herzfehler in unterschiedlichem Mal3e abhéngig von folgenden intrakardialen
und/oder aortopulmonalen Querverbindungen auf Atrium-, Ventrikel- und Gefal3ebene (Apitz
& Apitz, 2002by):
Ductus arteriosus (DA): Fetales Blutgefad zwischen Aorta und
Pulmonalarterie, das sich mit dem Einsatz der Atmung i.d.R. wenige Stunden
bis Tage nach der Geburt schliefdt
Foramen ovale (FO): Fetale Offnung des Atriumseptums, die sich ebenfalls
mit dem Einsatz der Atmung wenige Stunden bis Tage nach der Geburt
schliefdt
Atriumseptumdefekt (ASD): Offnung in der Scheidewand zwischen rechtem
und linkem V orhof
Ventrikel septumdefekt (VSD): Offnung in der Scheidewand zwischen rechter

und linker Kammer.

Verschlief3en sich Foramen ovale und Ductus arteriosus nicht spontan von selbst, spricht man
von einem persistierenden Foramen ovale (PFO) bzw. einem persistierenden Ductus
arteriosus Botalli (PDA).

Uber diese lebensnotwendigen Querverbindungen findet im dominanten Ventrikel eine
Vermischung von vendsem und arteriellem Blut datt, die jedoch insgesamt zu einer
Unterversorgung des Blutes mit Sauerstoff (Hypoxamie) im Systemkreislauf, und damit zu
einer blaulich-violetten Verfarbung der Haut (Zyanose) fuhrt. Existieren zwischen rechter und
linker Herzhélfte keinerlei Querverbindungen, sind die Herzfehler mit univentrikul&rer
Physiologie nicht mit dem Leben zu vereinbaren.

In den folgenden Abschnitten werden beispielhaft die Anatomie und Hamodynamik
einiger angeborener Herzfehler mit univentrikuldrer Physiologie getrennt nach funktionell
dominantem linken bzw. rechten Ventrikel dargestellt.

2.2.1. Angeborene Herzfehler mit dominantem linken Ventrikel

Bei den Herzfehlern mit dominantem linken Ventrikel liegt eine Hypoplasie des rechten
Ventrikels vor. Somit muss der linke Ventrikel sowohl den System- als auch den Lungen-
kreislauf aufrechterhalten.

15



2. Kardiologische Grundlagen

2.2.1.1. Trikuspidalatresie

Eine Trikuspidalatresie® (TA) ist durch den Verschluss der Trikuspidalklappe und damit einer
fehlenden Verbindung zwischen rechtem Atrium und rechtem Ventrikel gekennzeichnet
(Epstein, 2001; s. Abb. 2). Die daraus resultierende Minderdurchblutung des rechten Ventri-

kels geht zumeist mit seiner Hypoplasie einher.

SVvC

Atriumseptumdefekt

Verschlossene

Trikuspidalklappe Ventrikelseptumdefekt

Abb. 2. Trikuspidalatresie (aus. Epstein, 2001)

RA = rechtes Atrium; RV = rechter Ventrikel; LA= linkes Atrium; LV = linker Ventrikel;
AO = Aorta; PA = Pulmonalarterie; IVC = untere Hohlvene; SVC = obere Hohlvene

Die Folgen fur den Blutkreislauf stellen sich wie folgt dar: Das Uber die obere und untere
Hohlvene (SVC bzw. IVC) in das rechte Atrium (RA) einflief3ende systemvendse Blut kann
nicht in den rechten Ventrikel (RV) und von dort zur Sauerstoffaufsattigung weiter in die
Lungen gepumpt werden. Der Abstrom des ventsen Blutes erfolgt deshalb Uber eine
lebensnotwendige interatriale Verbindung (offenes Foramen ovale oder Atriumseptumdefekt;
S. 2.2) in das linke Atrium (LA), wo es sich mit dem pulmonalventsen (sauerstoffreichen)
Blut aus der Lunge mischt. Bei Fehlen eines Ventrikel septumdefekts gelangt das Mischblut
Uber den linken Ventrikel (LV) in die Aorta (AO) und von dort in den Systemkreislauf sowie
Uber den offenen Ductus arteriosus in die Lunge. Ist ein Ventrikelseptumdefekt vorhanden
und sind die Pulmonalklappen nicht atretisch, fliefst ein Teil des Blutes aus dem linken
Ventrikel in den rechten und Gber die Pulmonalarterien (PA) in die Lunge (Vogt, 2002a).

® Atresie = angeborener Verschluss von Hohlorganen oder natiirlichen Kérperéffnungen (Hildebrandt, 1998)
16



2. Kardiologische Grundlagen

Weitere begleitende Anomalien konnen eine Pulmonalstenose® bzw. Pulmonalatresie (s.

2.2.1.2) sowie eine Transposition der groRen Arterien’” sein.

2.2.1.2. Pulmonalatresie mit intaktem Ventrikelseptum

Bei der Pulmonalatresie (PA) mit intaktem Ventrikelseptum ist die Pulmonalklappe
vollstandig verschlossen (Vogt, 2002b). Da somit — bei intaktem Ventrikelseptum — eine
insuffiziente Trikuspidalklappe® die einzige Auswurfmiglichkeit des rechten Ventrikels
darstellt, bleibt dieser meist hypoplastisch.

Persistierender Ductus
arteriosus

Atriumseptumdefekt

Verschlossene
Pulmonalklappe

Abb. 3:  Pulmonalatresie mit intaktem Ventrikelseptum (aus. Vogt, 2002b)

RA = rechtes Atrium; RV = rechter Ventrikel; LA= linkes Atrium; LV = linker Ventrikel;
AO = Aorta; PA = Pulmonalarterie; 1VC = untere Hohlvene; SVC = obere Hohlvene

Ahnlich wie bei der Trikuspidalatresie gelangt das systemvendse Blut (aus oberer und unterer
Hohlvene sowie aus dem rechten Ventrikel) vom rechten Atrium Uber ein offenes Foramen
ovale oder einen Atriumseptumdefekt in das linke Atrium, wo es sich mit dem pulmonal-

® Stenose = Verengung z.B. von BlutgefaRen (Hildebrandt, 1998); hier: Verengung des rechtsventrikul &ren
Ausflusstraktes oder der Pulmonalklappe

" Transposition der groRen Arterien: Die beiden grolen Arterien — Aorta und Pulmonal arterie — sind vertauscht,
d.h., sie gehen aus dem falschen Ventrikel ab. Die Aorta entspringt somit fal schlich aus dem rechten Ventrikel
des Herzens, die Pulmonal arterie aus dem linken Ventrikel (Keck & Hausdorf, 2002).

8 Undichtigkeit der Trikuspidalklappe, die zu einem Riickfluss des Blutes vom rechten Ventrike in das rechte
Atrium fuhrt.
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2. Kardiologische Grundlagen

venodsen Blut mischt. Dieses Mischblut wird in den linken Ventrikel und von dort Uber die
Aortain den Systemkreislauf gepumpt. Die Lungenperfusion erfolgt ausschlief3lich tiber einen

persistierenden Ductus arteriosus (vgl. Abb. 3).

2.2.1.3. Double Inlet Left Ventricle

Beim Double Inlet Left Ventricle (DILV) minden sowohl die Trikuspidalklappe als auch die
Mitralklappe in einen dominanten linken Ventrikel bei hypoplastischem rechten Ventrikel
(Hagler & Edwards, 2001; s. Abb. 4).

Ventrikelseptumdefekt

Abb. 4:  Doublelnlet Left Ventricle (aus. Hagler & Edwards, 2001)
RA = rechtes Atrium; RV = rechter Ventrikel; LA= linkes Atrium; LV = linker Ventrikel

Systemventses Blut gelangt somit Uber das rechte Atrium und pulmonalvendses Blut Uber das
linke Atrium in den linken Ventrikel und vermischt sich dort. Die weitere Hamodynamik ist
von den assoziierten kardialen Fehlbildungen abhéngig: So kann ein Double Inlet Left
Ventricle zusammen mit einer Transposition der grof3en Arterien, einem Ventrikelseptum-
defekt, einer gemeinsamen Auslasskammer (, Double Outlet”; s. 2.2.1.4, 2.2.2.3) und weiteren

Anomalien auftreten.

2.2.1.4. Double Outlet Left Ventricle

Ein Double Outlet Left Ventricle (DOLV) ist eine extrem seltene Fehlbildung, die durch den
vollstandigen oder zumindest Uberwiegenden Ursprung beider grof3er Arterien (Pulmonal-

arterie, Aorta) aus dem dominanten linken Ventrikel charakterisiert ist (Kramer, 2002).
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Da es fur den zumeist hypoplastischen rechten Ventrikel keinen Ausflusstrakt gibt, gelangt
das systemventse Blut entweder auf VVorhofebene Uber einen Atriumseptumdefekt oder ein
offenes Foramen ovale bzw. auf Ventrikelebene Uber einen Ventrikelseptumdefekt in das
linke Atrium bzw. in den linken Ventrikel. Dort vermischt es sich mit dem pulmonalventsen
Blut aus der Lunge und wird einerseits Uber die Pulmonalarterie in den Lungen- und

andererseits Uber die Aortain den Systemkreislauf gepumpt.

2.2.1.5. Dysbalancierter atrioventrikulérer Septumdefekt mit hypoplastischem rechten
Ventrikel

Ein atrioventrikuldrer Septumdefekt (AVSD) ist durch das Fehlen der AV-klappennahen
Anteile von Atrium- und Ventrikelseptum (= atrioventrikuléres Septum) sowie durch das
Vorhandensein einer gemeinsamen AV-Klappe gekennzeichnet (Singer & Hofbeck, 2002;
s. Abb. 5). Stellt sich hierbei der rechte Ventrikel durch die Gberwiegende Zuordnung der
AV-Klappe zum linken Ventrikel hypoplastisch dar, spricht man von einem dysbalancierten
atrioventrikularen Septumdefekt mit hypoplastischem rechten Ventrikel®.

Abb.5:  Dysbalancierter AVSD mit hypoplastischem rechten Ventrikel (aus: Kaulitz
& Hofbeck, 2005)

RA = rechtes Atrium; RV = rechter Ventrikel; LA= linkes Atrium; LV = linker Ventrikel;
AO = Aorta; PA = Pulmonalarterie; 1VC = untere Hohlvene; SVC = obere Hohlvene

® Auf die balancierte Form — mit annhernd gleich groem rechten und linken Ventrikel —wird aus Griinden der
Relevanz nicht weiter eingegangen.
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Per definitionem vermischt sich durch den atrioventrikuléren Septumdefekt bereits auf
Vorhofebene das systemventse mit dem pulmonalvendsen Blut. Das Mischblut gelangt tber
die gemeinsame AV-Klappe und zusdtzlich Uber die interventrikuldre Kommunikation in
beide Ventrikel. Von dort wird es sowohl in den Lungen- als auch in den Systemkreislauf
gepumpt.

Auch bel diesem Herzfehler kdnnen eine Reihe assoziierter Fehlbildungen, wie z.B.
eine Transposition der grofden Arterien, mit jewells unterschiedlichen Auswirkungen auf die
Hamodynamik auftreten.

2.2.2.  Angeborene Herzfehler mit dominantem rechten Ventrikel

Bel den Herzfehlern mit dominantem rechten Ventrikel liegt eine Hypoplasie des linken
Ventrikels vor. Somit muss der rechte Ventrikel sowohl den Lungen- als auch den
Systemkreislauf aufrechterhalten.

2.2.2.1. Hypoplastisches Linksherzsyndrom

Unter der Bezeichnung Hypoplastisches Linksherzsyndrom (HLHS) wird eine Gruppe von
Fehlbildungen zusammengefasst, bel denen eine Hypoplasie des linken Ventrikels und der
(aszendierenden'®) Aorta vorliegt. Diese sind die Folge einer Hypoplasie oder sogar Atresie
der Mitral- und/oder der Aortenklappe (Apitz, 2002; s. Abb. 6).

10 aufsteigenden
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Hypoplastische Aorta

v
ascendens (J U e .
Persistierender Ductus arteriosus

Persistierendes
Foramen ovale

Abb. 6:  Schematische Darstellung des hypoplastischen Linksherzsyndroms (aus.
Apitz, 2002)

RA = rechtes Atrium; RV = rechter Ventrikel; LA= linkes Atrium; LV = linker Ventrikel;
AO = Aorta; AP = Pulmonalarterie; IVC = untere Hohlvene; SVC = obere Hohlvene

Dader linke Ventrikel auf normalem Wege kein Blut auswerfen kann, sind in dieser Situation
ein Defekt im Atriumseptum (Atriumseptumdefekt oder offenes Foramen ovale) und ein
offener Ductus arteriosus lebensnotwendig: Im rechten Atrium mischt sich das aus den Hohl-
venen einstromende vendse Blut mit dem arteriellen Blut aus dem linken Atrium, welches
aufgrund der verschlossenen Mitralklappe nicht in den linken Ventrikel und damit in die
Aorta flief3en kann, sondern tber den Defekt im Atriumseptum in das rechte Atrium gelangt.
Dieses Mischblut fliefd3t dann Gber den rechten Ventrikel in die Pulmonalarterie und von dort
zum einem zur Sauerstoffaufsattigung in die Lungen, zum anderen Uber den Ductus arteriosus
in die aszendierende und deszendierende™ Aorta zur Versorgung des Systemkreislaufs.

2.2.2.2. Double Inlet Right Ventricle

Beim Double Inlet Right Ventricle (DIRV) handelt es sich um einen sehr seltenen
angeborenen Herzfehler, bei dem beide AV-Klappen in einen dominanten rechten Ventrikel
minden (Hagler & Edwards, 2001). Meist entspringen auch die beiden grof3en Arterien aus
dem rechten Ventrikel (,Double Outlet Right Ventricle®; s. 2.2.2.3).

11 absteigende
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Sowohl das systemventse Blut aus dem rechten Atrium als auch das pulmonalventse Blut aus
dem linken Atrium gelangen tber die AV-Klappen in den rechten Ventrikel. Von dort wird
das Mischblut — bei gleichzeitigem Double Outlet Right Ventricle — einerseits Uber die
Pulmonalarterie in die Lungen und andererseits Uber die Aorta in den Systemkreislauf
gepumpt. Haufig ist bei diesem Herzfehler eine Pulmonalstenose oder auch -atresie assoziiert.

2.2.2.3. Double Outlet Right Ventricle mit hypoplastischem linken Ventrikel

Wie bereits unter 2.2.2.2 beschrieben, liegt ein Double Outlet Right Ventricle (DORV) dann
vor, wenn beide grof3en Arterien ganz oder zumindest zum gréften Teil aus dem rechten
Ventrikel entspringen (Kramer, 2002). Je nach Art der assoziierten kardialen Anomalien (z.B.
Mitralatresie; s. unten) kann bei einem Double Outlet Right Ventricle eine Hypoplasie des
linken Ventrikels vorliegen. Die folgenden Ausfihrungen beziehen sich ausschlie3lich auf
solche Félle. Beim Double Outlet Right Ventricle mit hypoplastischem linken Ventrikel ist
der einzige Auslass aus diesem Ventrikel der fast immer vorhandene V entrikel septumdefekt.
Das systemvendse Blut flief3t tber das rechte Atrium in den rechten Ventrikel, wo es
sich mit dem arteriellen Blut, welches vom linken Ventrikel tber den Ventrikelseptumdefekt
ebenfalls in den rechten Ventrikel gelangt, mischt. Dieses Mischblut wird dann zum einen
Uber die Pulmonalarterie in die Lungen und zum anderen Uber die Aorta in den
Systemkreislauf gepumpt. Eine Vielzahl assoziierter kardialer Anomalien bestimmt jeweils
die Hamodynamik im Einzelfall: So kdnnen z.B. zusétzlich eine Transposition der grof3en
Arterien, eine mehr oder weniger schwerwiegende Pulmonalstenose oder eine Mitralstenose

bzw. -atresie vorliegen.

2.2.2.4. Dysbalancierter atrioventrikulérer Septumdefekt mit hypoplastischem linken
Ventrikel

Beim dysbalancierten atrioventrikuldren Septumdefekt mit hypoplastischem linken Ventrikel
stellt sich der linke Ventrikel durch die Uberwiegende Zuordnung der gemeinsamen
AV-Klappe zum rechten Ventrikel hypoplastisch dar (Singer & Hofbeck, 2002; vgl. auch
2.2.15).

Durch den atrioventrikuléren Septumdefekt vermischt sich das systemvendse mit dem
pulmonalventsen Blut bereits auf Vorhofebene. Das Mischblut gelangt Uber die gemeinsame
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AV-Klappe und zusétzlich tber den interventrikuléren Austausch in beide Ventrikel. Von dort
wird es sowohl in den Lungen- als auch in den Systemkreislauf gepumpt.

2.2.3. Komplexe Formen

Gelingt die eindeutige Zuordnung der Anatomie des Herzfehlers zu einem der oben
beschriebenen Krankheitsbilder nicht, liegt eine komplexe Form mit univentrikul&rer
Zirkulation vor. Beispielhaft sei hier einerseits auf dominante Ventrikel undeterminierbarer
Morphologie aufgrund fehlender typischer rechts- oder linksventrikuldrer Strukturen und
andererseits auf assoziierte Lageanomalien des Herzens bzw. der Organe verwiesen. Die
regelhafte Anordnung aller Organe wird als Situs solitus bezeichnet (Barth, 2002; s. Abb. 7).
Bel einer komplett spiegelbildlich angeordneten Beziehung spricht man von Situs inversus
totalis. Sind die Strukturen weder spiegelbildlich noch normal, beschreibt man diesen Zustand
als zweideutigen oder unbestimmbaren Situs (Situs ambiguus bzw. Heterotaxiesyndrom).
Befindet sich allein das Herz — bei sonst regelhafter Anordnung der anderen Organe —
Uberwiegend auf der rechten Korperseite, liegt eine Dextrokardie vor.

Situs solitus Situs ambiguus Situs inversus

Leber | Milz
Magen

Abb. 7 Situssolitus, ambiguus und inversus (nach: Severin & Omran, 2009)
RA = rechtes Atrium; LA= linkes Atrium; ? = nicht eindeutig bestimmbarer Vorhoftyp

Insgesamt zahlen die univentrikuléaren Herzfehler zu den seltenen angeborenen Herzfehl-
bildungen. Von allen Kindern, die mit einem Herzfehler zur Welt kommen, weisen ca. 6 — 8%
einen Herzfehler mit univentrikularer Zirkulation auf (Khairy et al., 2007). Die einzelnen
Inzidenzen sind Tabelle 1 zu entnehmen.
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Tab.1: Inzidenz der univentrikularen Herzfehler

Herzfehler Inzidenz
Trikuspidalatresie (TA) 1-3%
Pulmonalatresie (PA) 1-3%
Hypopl astisches Linksherzsyndrom (HLHS) 1.5%
Double Outlet Right Ventricle (DORV) 1.5%
Double Inlet Left Ventricle (DILV) 1%
Double Outlet Left Ventricle (DOLV) sehr selten, ca. 100 dokumentierte Félle
Double Inlet Right Ventricle (DIRV) sehr selten
Dysbalancierter atrioventrikulérer Septumdefekt mit
hypopl astischem rechten oder linken Ventrikel sefr selten

Allen beschriebenen Herzfehlern sind die Vermischung von vendsem und arteriellem Blut im
dominanten Ventrikel Uber lebensnotwendige pathophysiologische Querverbindungen und der
Fluss dieses Mischblutes sowohl in den Lungen- als auch in den Systemkreislauf gemeinsam.
Die Folge ist eine gegenuiber der normalen Sauerstoffsdttigung des Blutes (ca. 96 — 100%) —
in unterschiedlichem Ausmal3 — reduzierte arterielle Sattigung (Hypoxamie). Hypoxamische
Anfalle® erhthen die Gefahr globaler hypoxamischer Hirnschadigungen mit bleibenden
neurologischen Ausféllen (Apitz & Apitz, 2002a). Aber auch ohne akute hypoxamische
Anfélle droht die Gefahr einer Hirnsché&digung insbesondere dann, wenn die arterielle
Sauerstoffséttigung mit dem Alter der Patienten fortlaufend abnimmt.*?

Besonders kritisch ist der regelrechte Verschluss des Ductus arteriosus und des
Foramen ovale kurz nach der Geburt (s. oben): Bei Kindern, deren Perfusion ausschlief3dlich
von diesen Strukturen abhangig ist (z.B. Pulmonalatresie mit intaktem Ventrikelseptum als
Ductus-abhangiger Herzfehler; s. 2.2.1.2), tritt bei ihrem Verschluss eine schwere
Minderdurchblutung mit ungeniigender Sauerstoffversorgung der lebenswichtigen Organe auf
und schliefdlich, unbehandelt, der Tod ein. Erste Sofortmal3nahme ist in diesem Fall deshalb
immer eine medikamentose Offenhaltung des Ductus arteriosus bzw. eine katheter-
interventionelle Erweiterung oder Offnung des Foramen ovale. Danach bleibt in den meisten
Féllen als einzige Hilfsmal3nahme ein (mehrschrittiger) chirurgischer Eingriff.

12 akute Abnahme der arteriellen Sauerstoffsittigung < 70%
13 Uberdies bestent die Gefahr einer Herzinsuffizienz, auRerdem ist das Risiko fiir Embolien erhoht.
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2.3.  Chirurgische Versorgung

Aufgrund der Hypoplasie eines Ventrikels und z.B. der Atresie einer AV-Klappe ist eine
chirurgische biventrikulare Korrektur von angeborenen univentrikuldaren Herzfehlern nicht
moglich™®. Jede operative MalRnahme kann nur palliativer, d.h. stabilisierender und
optimierender, Natur sein, nicht aber eine Herstellung der normalen (Vierkammer-) Herz-
funktion bewirken.

Ziel der chirurgischen Behandlung bei funktionell univentrikuldren Herzen ist im
Sinne einer definitiven (endgultigen) Palliation die Trennung von System- und Lungen-
kreislauf zur Unterbindung der arteriell-vendsen Blutvermischung und damit Beseitigung der
Hypoxéamie sowie zur Reduktion der Volumenbelastung des singuléren Ventrikels. Dieses
Ziel wird i.d.R. durch ein mehrstufiges operatives Vorgehen erreicht (Kirklin & Barrett-
Boyes, 2003).

2.3.1. Erstmafinahmen

Selten ist die Situation bei funktionell univentrikuldren Herzen hdmodynamisch balanciert,
d.h, es liegt in vielen Falen entweder eine verminderte oder ene vermehrte
Lungendurchblutung vor (s. 2.2). Entsprechend ist das Ziel der chirurgischen Erstmal3nahmen
entweder eine Verbesserung der Lungendurchblutung zur Steigerung der Sauerstoffsdttigung
oder aber eine Reduktion des Lungendurchflusses zum Schutz der druck- bzw. volumen-
belasteten Lungengefél3e und zur Vermeidung des Lungenhochdrucks (pulmonalarterielle
Hypertonie; De Vivie & Kuhn-Régnier, 2002).

Zur Verbesserung der Lungendurchblutung wird heutzutage i.d.R. eine kunstliche
Verbindung zwischen der Pulmonalarterie und der Arteria subclavia™ angelegt, tber die das
sauerstoffunterséttigte arterielle Blut durch den Lungenkreislauf rezirkulieren kann; ein sog.
modifizierter Blalock-Taussig-Shunt'® (vgl. Abb. 8; Khairy et al., 2007). Damit wird
gleichzeitig eine Unabhangigkeit vom Ductus arteriosus erreicht.

4 Eine biventrikulare Korrektur ist ggfs. dann méglich, wenn der zweite Ventrikel im Rahmen der unter 2.2.1
und 2.2.2 genannten Krankheitsbilder ausreichend grof3ist.

1> Unterschliisselbeinarterie, entspringt aus dem Aortenbogen (Hildebrandt, 1998)

16 Shunt = Kurzschlussverbindung mit Fliissigkeitsiibertritt zwischen normalerweise getrennten GefalRen oder
Hohlrdumen (Hildebrandt, 1998)
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Avrteria subclavia

Mod. Blalock-Taussig-Shunt

Pulmonalarterie

Abb. 8  Modifizierter Blalock-Taussig-Shunt (aus: Khairy et al., 2007)

Liegt eine Uberflutung der Lunge vor, wird eine Bandelung der Pulmonalarterie, d.h. eine
Verengung mittels eines Bandchens, vorgenommen (Kirklin & Barrett-Boyes, 2003). Ziel ist
hier die Herstellung eines normal niedrigen Drucks in den Pulmonalarterien als Voraus-

setzung fur die weiteren operativen Schritte (s. unten).

Zusatzlich zur Regulation der Lungendurchblutung dienen die chirurgischen Erstmal3nahmen
auch zur Herstellung eines ungehinderten systemarteriellen Ausflusses (Kirklin & Barrett-
Boyes, 2003). Besteht — wie z.B. beim hypoplastischen Linksherzsyndrom (s. 2.2.2.1) — eine
Obstruktion zwischen Systemventrikel und Aorta oder eine Hypoplasie der Aorta, so missen
diese beseitigt werden.

Deshalb wird im Rahmen des ersten Operationsschrittes beim hypoplastischen
Linksherzsyndrom neben der Anlage eines modifizierten Blalock-Taussig-Shunts (hier: An.;
s. Abb. 9b) die Aorta erweitert (sog. Norwood | — Operation; Norwood, Kirklin & Sanders,
1980): Die beiden Hauptaste der Pulmonalarterie (AP) werden vom Stamm abgetrennt und
miteinander verbunden (s. Abb. 9a). Aus der hypoplastischen Aorta (Aoasc) und dem Stamm
der Pulmonalarterie (AP) wird mit Hilfe eines Patches (Flickens) der Aortenbogen
rekonstruiert (Neoaorta, NAO; s. Abb. 9b). Danach pumpt der rechte Ventrikel das Blut durch
dieses Gefdl in den Systemkreislauf.
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Abb.9:  Norwood | —Operation (aus. Apitz, 2002)

RA = rechtes Atrium; RV = rechter Ventrikel; Ao = Aorta; AoB = Aortenbogen; Aocasc = auf-
steigende Aorta; NAo = Neoaorta; AP = Pulmonalarterie; WP = Pulmonalvenen; VCI = untere
Hohlvene; VCS= obere Hohlvene; An. = mod. Blal ock-Taussig-Shunt

In manchen Fallen befindet sich das Kind auch tber die Neugeborenenphase hinaus in einer
stabilen hdmodynamischen Situation mit angemessener Lungenperfusion und ohne gravieren-
de Obstruktion des linken Ausflusstraktes. Dann kann die bidirektionale obere cavopulmonale
Anastomose der erste operative Eingriff sein (Kirklin & Barrett-Boyes, 2003).

2.3.2. Bidirektionale obere cavopulmonale Anastomose

Bei der bidirektionalen oberen cavopulmonalen Anastomose'’ wird die obere Hohlvene vom
rechten Vorhof abgetrennt und mit der Pulmonalarterie — bei Belassung der Kontinuitét der
Pulmonalarterien — verbunden (s. Abb. 10). Gleichzeitig werden alle angeborenen oder
operativ angelegten zentralen Zufliisse zu den Pulmonalarterien, d.h. Ductus arteriosus und
Shunt, sowie, falls noch nicht im Rahmen eines friheren operativen Eingriffs geschehen (z.B.
Norwood | — Operation; s. Abb. 9), der Stamm der Pulmonalarterie durchtrennt (Kirklin &
Barrett-Boyes, 2003). Mit Hilfe dieses Operationsschritts wird eine Trennung von Lungen-
und Systemkreislauf bereits teilweise erreicht: Das vendse Blut aus der oberen Hohlvene
flief3t nun direkt in die Lungen, wo es mit Sauerstoff aufgeséttigt wird. Im Systemventrikel

" Anastomose = operativ angelegte Verbindung von Hohlorganen oder Blut- und LymphgefaRen (Hildebrandt,
1998)
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vermischt sich dieses arterielle Blut mit dem vendsen Blut aus der unteren Hohlvene, welches
aufgrund der Durchtrennung des Stamms der Pulmonalarterie ungeséitigt im Herzen
verbleibt. Wahrend somit in der Lunge kein Mischblut mehr flief3t, wird es weiterhin vom
Systemventrikel in den Systemkreislauf gepumpt. Es besteht also immer noch eine Zyanose
(Sauverstoffsdttigung ca. 85%; Kirklin & Barrett-Boyes, 2003). Auf’erdem bedeutet die
Umleitung des vendsen Blutes aus der oberen Hohlvene — unter Umgehung des Herzens —
direkt in die Lungen eine erhebliche Volumenentlastung des Systemventrikels.

Anastomose Durchtrennter Stamm der PA

N i

A
\\\\\\\\\\\\\\.\\m\\\

Abb. 10: Bidirektionale obere cavopulmonale Anastomose (aus. Kaulitz & Hofbeck,
2005)

RA = rechtes Atrium; RV = rechter Ventrikel; LA= linkes Atrium; LV = linker Ventrikel;
AO = Aorta; PA = Pulmonalarterie; RPA = rechte Pulmonalarterie; IVC = untere Hohlvene;
SVC = obere Hohlvene

Anstelle der bidirektionalen oberen cavopulmonalen Anastomose kénnen auch eine klassische
Glenn-Operation oder eine Hemi-Fontan-Operation durchgefiihrt werden. Diese beiden
Operationen unterscheiden sich in der chirurgischen Vorgehensweise geringfiigig von einer
bidirektionalen oberen cavopulmonalen Anastomose, sind aber im Hinblick auf die
Physiologie, also die Umleitung des vendsen Blutes aus der oberen Hohlvene in die Lungen,
vergleichbar (Kirklin & Barrett-Boyes, 2003).

Eine endgultige Kreislauftrennung wird erst durch den letzten operativen Schritt, die
sog. Fontan-Operation, erreicht.
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2.3.3. (Modifizierte) Fontan-Operation

Im Jahr 1971 publizierten die franzdsischen Chirurgen Fontan und Baudet erstmals eine neue
Operationstechnik zur endgultigen Palliation der Trikuspidalatresie mit kompletter Kreislauf-
trennung (Fontan & Baudet, 1971): Nach Anlage einer Anastomose zwischen oberer
Hohlvene und rechter Pulmonalarterie (s. Abb. 11, 1; klassische Glenn-Operation; vgl. 2.3.2)
wurde das nun freiliegende Ende der rechten Pulmonalarterie mit dem rechten Vorhof
verbunden (s. Abb. 11, 2). Zur Verhinderung des Blutriickflusses wurden sowohl an der
Verbindungsstelle der unteren Hohlvene mit dem rechten Vorhof als auch an der
Verbindungsstelle des rechten Vorhofs mit der rechten Pulmonalarterie prothetische
Herzklappen eingesetzt (s. Abb. 11, 3). AuRerdem wurden eine Ligatur'® des Stamms der
Pulmonalarterie (s. Abb. 11, 4) und ein Verschluss des Atriumseptumdefekts (s. Abb. 11, 5)

vorgenommen.

Ausgangslage (Trikuspidalatresie) ,.Klassische* Fontan-Operation

-

Abb. 11: Fontan-Operation (aus. Fontan & Baudet, 1971)
AO = Aorta; PA = Pulmonalarterie; 1VC = untere Hohlvene; SVC = obere Hohlvene

Nach dieser Operation flief3t das systemvendse Blut einerseits Uber die Glenn-Anastomose
und andererseits Uber die Verbindung des rechten Vorhofs mit der rechten Pulmonalarterie
zur Sauerstoffaufséttigung in die Lunge. Von dort gelangt es in das linke Atrium, wo
aufgrund des Verschlusses des Atriumseptumdefekts keine Vermischung mit venésem Blut

'8 |igatur = Unterbindung eines Hohlorgans mit einem chirurgischen Faden (Hildebrandt, 1998)
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mehr stattfindet. Die Zyanose ist nun vollstandig aufgehoben, das rein arterielle Blut wird
vom linken Ventrikel in den Systemkreislauf gepumpt.

In der Folgezeit wurde diese , klassische Fontan-Operation* vielfach modifiziert und
das Indikationsspektrum auf andere zyanotische angeborene Herzfehler mit univentrikul&rer
Physiologie erweitert. Der Grundgedanke — ndmlich eine Kreislauftrennung durch die passive,
d.h. ohne einen zwischengeschalteten pumpenden Ventrikel, Umleitung des systemvendsen
Blutes direkt in die Lungen bei gleichzeitiger Verwendung des dominanten Ventrikels als
Systemventrikel — wurde jedoch beibehalten. Heute wird die erstmals 1988 von De Leval
beschriebene Technik der totalen cavopulmonalen Anastomose (TCPA)'° zur definitiven
Palliation bei Patienten mit funktionell univentrikul&rem Herzen angewendet (De Leval,
Kilner, Gewillig & Bull, 1988): Nach Anlage einer bidirektionalen oberen cavopulmonalen
Anastomose (s. 2.3.2) wird auch das vendse Blut aus der unteren Hohlvene Uber eine
Kunststoffprothese durch das rechte Atrium (intraatrial) zur rechten Pulmonalarterie geleitet
(s. Abb. 12). Das Blut wird in der Lunge mit Sauerstoff aufgeséttigt, flief3t von dort Uber die
Pulmonalvene — je nach Art des Herzfehlers — in das linke bzw. rechte Atrium, sodann in den
linken bzw. rechten Ventrikel und wird in den Korperkreislauf gepumpt. Arterieller und
venoser Blutfluss sind nach dieser Operation vollstdndig getrennt, die Zyanose ist
aufgehoben.

\\ -

Y \\«\\M&&\:\%&\:@%&\“ N\

Abb. 12: Totale cavopulmonale Anastomose mit intraatrialem Tunnel (aus: Kaulitz &
Hofbeck, 2005)

RA = rechtes Atrium; RV = rechter Ventrikel; LA= linkes Atrium; LV = linker Ventrikel; AO =
Aorta; PA = Pulmonalarterie; RPA = rechte Pulmonalarterie; IVC = untere Hohlvene; SVC =
obere Hohlvene; LT = lateraler (= intraatrialer) Tunnel; Pfeil = Fenestrierung des Tunnels

19 engl. total cavopulmonary connection (TCPC)
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In der Regel wird ein zweistufiges Vorgehen mit der Anlage einer bidirektionalen oberen
cavopulmonalen Anastomose im Alter von vier bis sechs Monaten und einer spéteren
Vervollstandigung zur totalen cavopulmonalen Anastomose bevorzugt (erstmals: Bridges et
al., 1990). Eher selten geschieht beides in einem operativen Schritt (Kirklin & Barret-Boyes,
2003).

Anstelle der intraatrialen Prothese (s. oben) wird heute vermehrt eine extrakardiale
Operationsvariante durchgefiihrt, bei der die Umleitung des vendsen Blutes aus der unteren
Hohlvene in die Pulmonalarterie mittels einer auf den Vorhof aufgenéhten Prothese (Konduit)
ermoglicht wird (erstmals: Marcelletti, Corno, Giannico & Marino, 1990). Auf3erdem wird
der prothetische Tunnel bei einem Teil der Patienten mit einer kleinen Offnung
(Fenestrierung) versehen (erstmals: Bridges, Lock & Castaneda, 1990; vgl. Abb. 12, Pfeil).
Diese dient postoperativ als ,, Uberlaufventil*, falls die Lunge noch nicht das gesamte Blut aus
dem Systemkreislauf aufnehmen kann. Allerdings findet Uber diese Offnung wieder eine
Vermischung von vengsem und arteriellem Blut im Atrium statt. Bel Patienten mit
Fenestrierung bleibt also eine Restzyanose erhalten. Ein Verschluss des Fensters erfolgt spéter
entweder spontan von selbst oder im Rahmen eines Herzkatheters.

Die postoperativen Ergebnisse nach einer Fontan-Operation haben sich mit der
Fortentwicklung der Technik in den letzten drei Jahrzehnten wesentlich verbessert: So sind
die Frih-Mortaitatsraten® von 16% bei frithen Kohorten mit klassischer Fontan-Operation
(1973 — 1986; Cetta et a., 1996) auf 3 — 7% bei Patienten mit totaler cavopulmonaler
Anastomose (1992 — 2004, verschiedene Studien) gesunken (Azakie et al., 2001; Gaynor et
al., 2002; Hirsch, Ohye, Devaney, Goldberg & Bove, 2007; Ocello, Salviato & Marcelletti,
2007). Zwischen Patienten mit intraatrialem Tunnel oder extrakardialem Konduit finden sich
keine Unterschiede hinsichtlich der Mortalitét.

Im Deutschen Kinderherzzentrum Sankt Augustin wurde zwischen Januar 1996 und
Dezember 2007 bei insgesamt 225 Kindern eine totale cavopulmonale Anastomose angelegt.
Flnfzehn Patienten verstarben postoperativ, was einer Mortalitatsrate von 6.6% entspricht.

Dabei hangen der unmittelbar postoperative und der Langzeitverlauf vom praoperativen
Zustand des Patienten ab. Als gunstige Voraussetzungen haben sich ein morphologisch linker
Systemventrikel, eine Normalstellung der grofRen Arterien, ein normal niedriger
pulmonalarterieller Druck (< 15 mmHg) sowie Lungengefal3widerstand und ein niedriger

20 \/ergterben im Verlauf des K rankenhausaufenthalts
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enddiastolischer Druck? im Systemventrikel (EDP < 8 mmHg) erwiesen (De Vivie & Kuhn-
Régnier, 2002). Risikofaktoren fir ein postoperatives Versagen der totalen cavopulmonalen
Zirkulation sind ein hoher pulmonalarterieller Druck (> 19 mmHg), ein Heterotaxiesyndrom
(s. 2.2.3), en Alter unter 1.5 Jahren bei der Operation, eine rechtsseitige Trikuspidalklappe
als einzige AV-Klappe, ein praoperativer Schrittmacherbedarf, ein enddiastolischer Druck
von > 12 mmHg und insuffiziente AV-Klappen (Gentles et ., 1997).

Postoperative Komplikationen sind Pleura- und/oder Perikardergiisse®, ein Low cardiac
output®®, Herzrhythmusstorungen, verlangerte Beatmungszeiten bzw. Reintubation bei respi-
ratorischer Insuffizienz, Nachblutungen, Nieren- oder sogar Multiorganversagen sowie
Thrombosen im Fontansystem (De Vivie & Kuhn-Régnier, 2002).

2.4. Risikofaktoren

Insgesamt hat sich die kardiochirurgische Versorgung von Kindern mit univentrikuléren
Herzen in den letzten 30 — 40 Jahren wesentlich verbessert, so dass heute in den meisten
Fallen ein Uberleben gewdhrleistet ist. Vermehrt stellt sich nun die Frage, wie die
Entwicklung der betroffenen Kinder nach der endgultigen chirurgischen Palliation verlauft.
Besonders die neurologische bzw. neuropsychologische Morbiditét steht im Fokus des
Interesses, da es sich bei diesen Patienten um eine Hochrisikogruppe in Bezug auf —
moglicherweise eher subtile — diffuse Hirnschadigungen multifaktorieller Atiologie handelt
(Goldberg, 2007). Denn selbst wenn manifeste neurologische Komplikationen ausbleiben,
sind die Kinder doch einer Reihe verschiedener pré&-, intra und postoperativer Zustande
ausgesetzt, deren Einfluss auf das Zentralnervensystem bzw. die hoch differenzierten
Neuronen des Gehirns nach wie vor unklar ist. Zellschaden bis hin zum Zelltod sind denkbar
und wahrscheinlich.

21 Druck am Ende der Filllungsphase (Diastole) des Herzens (enddiastolic pressure [EDP]; Hildebrandt, 1998)

22 abnorme Fliissigkeitsansammlungen in der Pleurahéhle (Raum im Brustkorb zwischen der Lunge und den
Rippen) bzw. zwischen Epi- und Perikardblatt des Herzbeutel s (bindegewebiger Sack, der das Herz umgibt)

2 Low cardiac output bzw. kardiozirkulére Insuffizienz = geringeres Herzminutenvolumen trotz adaquater
Flllungsdriicke und Gabe von positiv inotropen (kontraktionskraftsteigernden) und vasodilatatorischen (geféaf3-
erweiternden) Medikamenten (Output = Ausschiittung, Ausstol3; kardialer Output = Herzminutenvolumen [pro
Minute geférdertes Blutvolumen; i.d.R. 5 I/Minute])
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24.1. Praoperative Riskofaktoren

In einer Studie aus dem Jahr 2000 zeigten 38% der Kinder bereits vor der Operation
Entwicklungsauffalligkeiten in unterschiedlichen Bereichen (z.B. Motorik; Limperopoulos et
al., 2000). Die mdglichen Grinde hierfir sind vielfaltig: Vor der Anlage der totalen
cavopulmonalen Anastomose sind die Patienten hypoxamisch, d.h. die Sauerstoffversorgung
aler Organe, und damit auch des Gehirns, ist chronisch suboptimal. Von verschiedenen
Autoren wird chronische Hypoxamie in Zusammenhang mit reduzierter motorischer und
kognitiver Leistungsfahigkeit sowie Stérungen der Aufmerksamkeit gebracht (Bass et al.,
2004; Goldberg, 2007; Limperopoulos et a., 2000; McQuillen, Sheldon, Shatz & Ferriero,
2003; Scallan, 2003). Gadian et al. (2000) berichten im Speziellen tber Gedachtnisdefizite
und begrinden diese mit einer besonderen Anfalligkeit des Hippocampus fir hypoxamische
Episoden. Bei Patienten mit Ductus-abhéangigem Herzfehler ohne pranatale Diagnose ist die
Gefahr von schweren Organschéaden bei postnatalem Verschluss besonders grof3 (s. oben).
Uberdiesist das Risiko fiir thromboembolische Vorfélle (z.B. Apoplex®*) préoperativ erhoht.

Weiterhin ist die Wahrscheinlichkeit fir Anomalien des Zentralnervensystems bei
Kindern mit angeborenem Herzfehler erhoht (Goldberg, 2007; Miller et al., 2007; Newburger
& Bellinger, 2006). AulRerdem besteht die Mdglichkeit, dass der komplexe angeborene
Herzfehler Teil eines Fehlbildungssyndroms ist, welches auch das Gehirn betrifft (z.B.
Trisomie 21).

24.2. Intraoperative Riskofaktoren

Die Entwicklung der Herz-Lungen-Maschine (extrakorporale Zirkulation) und die Mdglich-
keit eines totalen Herzkreislaufstillstands in tiefer Hypothermie®™ wahrend der Operation
haben die chirurgische Versorgung komplexer Herzfehler (u.a. auch univentrikulére Herzen)
und das Uberleben der betroffenen Kinder ermdglicht. Wahrend der Einsatz dieser Techniken
zu Beginn als unbedenklich fir das postoperative neurologische Funktionsniveau eingeschétzt
wurde, betrachtet man die extrakorporale Zirkulation und den hypothermen
Herzkreislaufstilistand heute aus neurologischer Sicht zumindest als Risiko (Schranz, 2002).

2 Apoplex = Schlaganfall (Hildebrandt, 1998)

% Abkiihlung des Kérpers auf 18 - 25°C zum Schutz der Organe vor den Folgen des Herzkreislaufstillstands; die
metabolische Rate fir den Sauerstoffumsatz im Gehirn wird wahrend tiefer Hypothermie auf ein Niveau von
ca. 20% des Ausgangswertes reduziert und die Ischémietoleranz des Gehirns damit erhéht (neuroprotektive
Strategie).
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Ein Anschluss des Patienten an die Herz-Lungen-Maschine kann eine generelle Entzindungs-
reaktion des Korpers (systemic inflammatory response syndrome; SIRS) mit Stérungen der
Blutgerinnung inkl. Blutungsneigung, neurologischen Begleiterscheinungen (Embolien, z.B.
Apoplex), Lungenfunktionsstérungen, Nieren- und Leberversagen bis hin zum Multiorgan-
versagen auslosen (Newburger & Bellinger, 2006; Scallan, 2003; Schranz, 2002).

Der hypotherme Herzkreisaufstillstand erhoht das Risiko undefinierter zerebraler
Schadigungen: Biochemische, funktionelle und strukturelle Zellverdnderungen konnen
einsetzen, die trotz der Stoffwechselsenkung durch die Hypothermie zum Zelltod fihren.
Verschiedene Autoren berichten Uber einen negativen Zusammenhang zwischen der Dauer
des Herzkreislaufstillstands und dem Intelligenzquotienten der Patienten (Oates, Simpson,
Turnbull & Cartmill, 1995; Wells, Coghill, Caplan & Lincoln, 1983). Die zeitliche Grenze, ab
der eine Hirnschadigung zu erwarten ist, schwankt — je nach Studie — relativ stark zwischen
39 und 65 Minuten (Kirkham, 1998). Konsequenz dieser Ergebnisse ist der Versuch einer
Reduktion der Dauer des intraoperativen Herzkreislaufstilistands bzw. seine ganzliche
Vermeidung.

24.3. Postoperative Risikofaktoren

Pogstoperativ kann ein Low cardiac output (s. oben) zu einer suboptimalen zerebralen
Perfusion fuhren (Scallan, 2003). AulRerdem ist die Gefahr thromboembolischer Vorfalle auch
nach der Anlage einer totalen cavopulmonalen Anastomose insbesondere bei Patienten mit
einer Fenestration des Tunnels erhoht (Goldberg, 2007). Weiterhin hat sich in verschiedenen
Studien die Lange des Krankenhausaufenthaltes nach der Operation, die hoch mit dem
Auftreten von postoperativen Komplikationen korreliert ist, as Risikofaktor fir eine
reduzierte kognitive Leistungsfahigkeit herausgestellt (Mahle et a., 2006; Newburger et al.,
2003).

Insgesamt bleibt festzuhalten, dass in der Population der Kinder mit angeborenem Herzfehler
mit univentrikuldrer Zirkulation nach endgultiger operativer Palliation das Risiko fur patho-
logische Entwicklungsverléaufe einerseits als Spatkomplikation des Herzfehlers an sich (z.B.
chronische Hypoxamie) und andererseits als Folge der chirurgischen Eingriffe (z.B. Einsatz
der Herz-Lungen-Maschine) erhoht ist. Hinzu kommt, dass die Patienten auch postoperativ
as chronisch krank einzustufen sind (Hassberg & Dattling-Ulrich, 2002): Die Anlage der

totalen cavopulmonalen Anastomose ist palliativer und nicht kurativer Natur. Da nur ein
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Ventrikel als Pumpkammer zur Verfigung steht, ist das korperliche Leistungsvermégen der
Kinder einschrankt (Driscoll, 2007). Bei Herzfehlern mit dominantem rechten Ventrikel
pumpt noch dazu der von der Natur nicht daflir vorgesehene Ventrikel in den Systemkreislauf.
Dieser ist, weil normalerweise im Niederdrucksystem, muskelschwach und muss folglich
ungewdhnlich hohe Blutdriicke aushalten.

Welche Folgen die chronische Krankheit bzw. der Zustand ,,chronisch krank” auf die
Entwicklung der Kinder hat, ist das Thema des folgenden Kapitels.
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3. Psychologie chronischer Krankheit im Kindess und
Jugendalter

Kapitel 3 beginnt mit einer Abgrenzung des Gegenstandsbereichs (3.1). Danach werden die
Auswirkungen einer chronischen Krankheit im Kindes- und Jugendalter auf die Betroffenen
beschrieben (3.2). Es folgt die Darstellung dreier Prozessmodelle der Adaptation, die einen
theoretischen Rahmen fir unterschiedliche Anpassungsprozesse an die spezifische Situation
»chronische Krankheit“ entwerfen (3.3). Abschlief3end werden die Konsequenzen der Aus-
fuhrungen fur die Patienten mit univentrikuldrer Zirkulation nach operativer Palliation heraus-
gearbeitet (3.4).

Im Mittelpunkt der Darstellung steht hierbei das betroffene Kind, obwohl eine
chronische Krankheit im Kindes- und Jugendalter ebenfalls weit reichende Konsequenzen fir
alle Familienmitglieder hat. Verschiedene Aspekte der Familie werden dort erwahnt, wo sie
den Umgang des Kindes mit der chronischen Krankheit beeinflussen. Insgesamt beziehen sich
die folgenden Ausfuhrungen auf chronische Krankheit im Kindes- und Jugendalter im
Allgemeinen (nicht-kategorialer Ansatz; s. 3.3.1), werden aber immer wieder durch spezi-
fische Beispiele fur Kinder mit angeborenem Herzfehler angereichert.

3.1 Definition

Der medizinische Fortschritt der letzten Jahrzehnte hat die Behandlung vieler lebens-
bedrohlicher Erkrankungen des Kindes- und Jugendalters entscheidend verbessert (s. auch
2.3). Wahrend friher Krankheiten wie Leukamie, Mukoviszidose oder eben auch angeborene
Herzfehler meist todlich verliefen, haben sie heute den Status chronischer Erkrankungen mit
deutlich verbesserter Lebenserwartung.

Unter chronischer Krankheit wird eine mindestens dreimonatige, i.d.R. aber lebens-
lange ,, Storung der Lebensvorgange in Organen oder im gesamten Organismus mit der Folge
von subjektiv empfundenen bzw. objektiv feststellbaren korperlichen, geistigen bzw.
seelischen Veradnderungen® (Hildebrandt, 1998, S. 824) verstanden. Eine Heilung ist meist
nicht moglich, die medizinische Behandlung beschrénkt sich auf die positive Modifizierung
des Erkrankungsverlaufs und der -folgen (palliatives Konzept; Blanz, 1996). Somit ist ein
Kind mit univentrikulérer Zirkulation nach endgultiger operativer Palliation als chronisch
krank einzustufen.
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3.2.  Auswirkungen chronischer Krankheit im Kindes- und Jugendalter

Die chronische Erkrankung stellt die betroffenen Kinder und Jugendlichen vor eine besondere
Herausforderung. Die folgenden zwei Abschnitte behandeln die Belastungen und die daraus

resultierenden Konseguenzen einer chronischen Krankheit im Kindes- und Jugendalter.

3.2.1. Bedastungen

Chronisch kranke Kinder und Jugendliche sind einer Reihe von verschiedenen Belastungen
ausgesetzt, die sich nach Blanz (1994) in behandlungs- und erkrankungsbedingte Belastungen
unterteilen lassen. Im Folgenden werden nur solche Belastungen erléautert, die auch fir das
herzkranke Kind von Bedeutung sind. Abhangig vom Alter des Kindes bzw. Jugendlichen
werden jeweils unterschiedliche Belastungen im Vordergrund stehen.

Den behandlungsbedingten Belastungen sind sowohl dsationdre Krankenhaus-
aufenthalte als auch ambulante Kontrolluntersuchungen zuzuordnen. Einen Uberblick
vermittelt Tabelle 2.

Tab.2:  Behandlungsbedingte Belastungen chronisch kranker Kinder und
Jugendlicher

K rankenhausaufenthalte

Trennung von Bezugspersonen

Z.T. schwerwiegende operative Eingriffe
Schmerzen

Angste

Regelmalige K ontrollunter suchungen

Angst vor der Untersuchung

Unsicherheit/Angst bzgl. des Untersuchungsergebnisses

Die erkrankungsbedingten Belastungen sind den vier Bereichen
Alltagsbewaltigung
Zukunftsperspektive
Selbstbild/-wert
Existentielle Konfrontation mit Krankheit und Tod
zuzuordnen (Hilgenberg, 1996; Petermann, Noeker & Bode, 1987).
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Tabelle 3 stellt die verschiedenen Belastungen je nach Bereich zusammen.

Tab.3:  Erkrankungsbedingte Belastungen chronisch kranker Kinder und
Jugendlicher

Alltagsbewaltigung

Abstimmung des Alltagd ebens mit der Erkrankung (Vermeidung spezidler Risiken, z.B. korperliche
Uberbel astung)

K orperliche Beeintrachtigungen (z.B. Unwohlsein, Mattigkeit)

Sonderrollein der Familie (z.B. Verwshnung, Uberbehiitung)

Problematische Beziehungen zu den Geschwistern (z.B. Rivalitét, Neid)

Problematische Beziehungen zu den Gleichaltrigen (z.B. durch eingeschrénkte Teilhabe an gemein-
samen Aktivitéten)

Eingeschrénktes Freizeitverhalten (z.B. Sport)

Fehlzeiten in der Schule

Zukunftsper spektive

Ungewissheit Uiber den Krankheitsverlauf (z.B. unvorhersehbare Zustandsverschlechterungen) & ver-
ringerte Planbarkeit der Zukunft

Einschrénkung der beruflichen Perspektive (z.B. korperlich belastende Tétigkeiten nicht ausfiihrbar)
Probleme hinsichtlich Partnerschaft/Familiengriindung

Selbstbild/-wert

Erleben eines eingeschrankten Aktionsradius & Hilflosigkeit, Abhangigkeit
Sichtbarkeit von Symptomen (z.B. Zyanose) & Stigmatisierung
Minderwertigkeitsgefiihle

Existentielle K onfrontation mit Krankheit und Tod

Frage nach Griinden der Erkrankung & Schuldgefiihle, Verbitterung
Verkirzte Lebenserwartung & Bedrohlichkeit

In ihrer Ubersichtsarbeit stellt Stewart (2003) folgende Belastungen heraus, die von chronisch
kranken Kindern in verschiedenen Studien als besonders gravierend beschrieben werden: Als
Hauptbelastung wird die Beeinflussung des alltaglichen Lebens durch die Krankheit ange-
geben. Hierzu gehtren Krankheitssymptome (z.B. Mattigkeit), regelméldige Medikamenten-
einnahme, eingeschrankte Teilhabe an alterstypischen Aktivitéten (z.B. Sport, Freizeit,
Schule) und die Sichtbarkeit der Krankheit. Weiterhin werden besonders die Unsicherheit
bzgl. des Krankheitsverlaufs und die Haufigkeit von schmerzhaften medizinischen Eingriffen

als bedrohlich wahrgenommen.
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Insgesamt ist das chronisch kranke Kind also einer Vielzahl von Belastungen ausgesetzt, die
zusétzlich zu den, im Verlauf der Kindheit regelhaft auftretenden, Entwicklungsaufgaben
bewaltigt werden miissen (Blanz, 1994; Brown, Daly & Rickel, 2007; Lowit, 1973; Michels,
1996; Petermann, 1990; Seiffge-Krenke, 1994; Stewart, 2003; Sticker, Schmidt & Steins,
2003). Hierbei kann es vielfach zu einer Interferenz der erkrankungs- und behandlungs-
bedingten Belastungen bzw. Anforderungen mit der ,normalen* Entwicklung des Kindes
kommen (Perrin & Gerrity, 1984). So ist z.B. das Neugeborene bzw. der Saugling mit
angeborenem Herzfehler durch Krankenhausaufenthalte, Operationen und korperliche
Schwéche in seinem motorischen Aktionsradius eingeschrankt, was in einem Alter, in dem
das intellektuelle Entwicklungsgeschehen im Wesentlichen tber die Wahrnehmung und die
Motorik vermittelt wird (sensomotorisches Stadium [0 — 2 Jahre]; Piaget, 1969), nicht nur zu
motorischen, sondern auch zu kognitiven Entwicklungsriickstanden fuihren kann (Petermann,
1995a). AulRerdem kénnen Trennungen von den Eltern und das wiederholte Erleben von
Schmerzen zur kindlichen Sicht einer bedngstigenden und nicht-vorhersagbaren Umwelt
beitragen (Perrin & Gerrity, 1984). Der Bewegungsdrang und die Bewegungsfreude des
Vorschulkindes kénnen durch ein Uberbehitendes (Ubervorsichtiges) elterliches Erziehungs-
verhalten eingeschrankt werden, was die motorische Entwicklung negativ beeinflussen kann
(Resch, Salzer-Muhar, Mutschlechner & Wimmer, 1996; Vitulano, 2003). Im Schulalter
konnen langere Fehlzeiten die Bewéltigung der Unterrichtsinhalte, aber auch die Entwicklung
sozialer Kompetenzen im kontinuierlichen Austausch mit den Mitschilern behindern
(Vitulano, 2003).

3.2.2. Konsequenzen

Chronische Krankheit mit all ihren Belastungen ist somit als nicht-normativer Stressor zu
bewerten (Brown et al., 2007; Seiffge-Krenke, 1994; Stewart, 2003), der vom betroffenen
Kind (und seiner Familie) eine komplexe Anpassungsleistung erfordert (Kammerer, 1996;
Petermann et al., 1987; Wallander, Varni, Babani, Banis & Wilcox, 1989; Thompson,
Gustafson, Hamlett & Spock, 1992). Die Forschungsbemiihungen zu diesem Thema
erstrecken sich bisher im Wesentlichen auf eine Anpassung im Sinne psychischer Gesundheit
oder Krankheit. Dabel wird die Operationalisierung der psychischen Folgen, bei vor-
herrschender Begriffsvielfalt — z.B. psychische/psychosoziale Fehlfunktion, Fehlanpassung,
(Anpassungs-) Probleme, Auffalligkeit (-srate), Stérung, Vulnerabilitdt, Gesundheit etc. —,

meist Uber Elternfragebdgen oder halbstrukturierte Elterninterviews vorgenommen. Da die
39



3. Psychologie chronischer Krankheit im Kindes- und Jugendalter

Auswirkungen der chronischen Krankheit auf andere Bereiche wie z.B. Schulleistungen,
Berufsausbildung und soziale Kompetenzen der betroffenen Kinder bisher nur unzureichend
untersucht sind, werden sich die weiteren Ausfihrungen auf die psychischen Folgen
chronischer Krankheit beziehen.

Insgesamt ist die Prévalenz psychischer Stérungen bei Kindern und Jugendlichen mit
einer chronischen Krankheit um das zwei- bis dreifache erhdht (Blanz, 1996; Steinhausen,
1996). Die epidemiologische Studie von Cadman, Boyle, Szatmari und Offord (1987) ergab
bei chronisch kranken Kindern eine psychische Auffalligkeitsrate von 23.4% im Vergleich zu
14.1% bei somatisch gesunden Kindern. Auch Lavigne und Faier-Routman (1992) fanden in
ihrer metaanalytischen Aufbereitung der klinischen Studien ein erhthtes psychisches Auf-
faligkeitsrisiko in der Gruppe der chronisch kranken Kinder im Vergleich zu gesunden
Gleichaltrigen. Die betroffenen Kinder wiesen héufiger internalisierende Probleme (z.B.
sozialer Rickzug, Angst, Depression) als externalisierende Probleme (z.B. dissoziales Ver-
halten, aggressives Verhalten) auf. Zwischen verschiedenen medizinischen Diagnosegruppen
(z.B. Krebs, Mukoviszidose, angeborene Herzfehler) ergaben sich keine Unterschiede
hinsichtlich der Auffalligkeitsrate. In der Studie von Gupta, Mitchell, Giuffre und Crawford
(2001) zeigten Kinder mit einem angeborenen Herzfehler héaufiger internalisierende
Verhaltensauffalligkeiten (&ngstlich/depressives Verhalten) im Vergleich zur Normierungs-
stichprobe.?®

Zusammenfassend ist also von einem erhdhten Risiko fur die Entwicklung von
psychischen Auffalligkeiten bei chronisch kranken Kindern und Jugendlichen auszugehen.
Insgesamt sind jedoch grof3e interindividuelle Unterschiede in der Adaptation an die
Krankheit festzustellen. Wahrend ein Teil der Kinder mit psychischen Auffalligkeiten auf die
Ausnahmesituation , chronische Krankheit* reagiert, gelingt die Anpassungsleistung an die
erkrankungs- und behandlungsbedingten Belastungen bei der Mehrheit der Betroffenen doch
ohne grofere Schwierigkeiten. Deshalb stellt sich die Frage nach mdglichen Prozessgrofien,
die zwischen der chronischen Krankheit auf der einen und der psychischen Adaptation auf der
anderen Seite eine moderierende Funktion einnehmen kénnen.

Die Erklérungsansétze fur die unterschiedliche Adaptation chronisch kranker Kinder und

Jugendlicher an vergleichbare Belastungen sind vielféltig, gehen jedoch selten Uber eine blof3e

% Nicht unproblematisch ist, dass ale aufgefiihrten Studien den Elternfragebogen iiber das Verhalten von
Kindern und Jugendlichen zur Erfassung der abhangigen Variablen , psychische Adaptation“ verwenden.
Dieser erfasst in Form eines Screenings ausschliefdlich das Elternurteil und berlicksichtigt somit weder
klinische Verhaltensbeobachtungen, Erzieherurteile sowie Einschétzungen des Kindes selbst (s. 8.2.5; Kap.
10).
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Aufzéhlung von mdglichen Risikofaktoren hinaus. Eine modellhafte Ordnung und empirische
Uberprifung dieser Ansitze ist rar (Blanz, 1996; Stewart, 2003). Im folgenden Kapitel
werden drei Modelle dargestellt, die zumindest ansatzweise versuchen, einen theoretischen
Rahmen fir die Entstehung und Vorhersage von psychischen Auffélligkeiten bei chronisch
kranken Kindern und Jugendlichen zu entwerfen.

3.3.  Prozessmodelle der Adaptation

Zunéchst wird der nicht-kategoriale Ansatz, dann das Disability Stress Coping Model und
abschlief3end das Transactional Stress and Coping Model erlautert. Die Darstellung orientiert
sich dabei an der Zeitachse.

3.3.1. Nicht-kategorialer Ansatz

Der historisch erste Ansatz der modellhaften Ordnung von erkrankungs- und behandlungs-
bedingten Belastungen zur Erklérung der Entwicklung von psychischen Auffalligkeiten bei
chronisch kranken Kindern und Jugendlichen stiitzt sich im Wesentlichen auf den Befund,
dass die Art der medizinischen Diagnose nicht entscheidend fur das psychische Funktions-
niveau der Kinder ist. So konnte eine Vielzahl von Studien keine Unterschiede zwischen
verschiedenen Diagnosegruppen im Hinblick auf das Auffalligkeitsrisiko feststellen (Lavigne
& Faier-Routman, 1992; Wallander et al., 1989). Stein und Jessop (1982) postulieren deshalb
im Rahmen ihres nicht-kategorialen Ansatzes, “that children [mit einer chronischen
Krankheit; Anm. d. Verf.] face common life experiences and problems based on generic
dimensions of their conditions rather than on idiosyncratic characteristics of any specific
disease entity” (S. 354). Diese Dimensionen sind:

Sichtbarkeit vs. Unsichtbarkeit der Erkrankung

L ebensbedrohlichkeit vs. Stabilitét der Erkrankung

Einschrankung der kognitiven Funktionen vs. normale kognitive Funktions-

fahigkeit

Beteiligung vs. keine Beteiligung des motorischen bzw. sensorischen Systems

Pflegebedirftigkeit vs. Selbststandigkeit im Alltag.

41



3. Psychologie chronischer Krankheit im Kindes- und Jugendalter

Laut Stein und Jessop entwickeln die betroffenen Kinder psychische Auffalligkeiten in
Abhangigkeit von der Positionierung ihres Zustands auf den genannten Dimensionen.
Allerdings spezifizieren sie weder, ob diese Dimensionen in ihrer Wichtigkeit hierarchisch
anzuordnen sind oder gleichwertig nebeneinander stehen, noch, wie sich ihre Effekte
zusammensetzen (z.B. additiv, multiplikativ). Eine konkrete Ableitung von Hypothesen und
empirische Uberprifung dieses Ansatzes ist damit nicht maglich (Lavigne & Faier-Routman,
1992). Daruber hinaus werden von den Autoren nur mit der Krankheit assoziierte Faktoren als
Grunde fur die Entstehung von psychischen Auffalligkeiten benannt. Personenbezogene
Variablen (Kind, Familie), die moglicherweise eine moderierende Funktion aufweisen

konnen, werden nicht beriicksichtigt.

Neuere Modelle stellen psychische Stérungen als Folge von chronischer Krankheit im
Kindesalter unter Einbeziehung solcher Variablen und weiterer Faktoren in einen wesentlich
komplexeren Zusammenhang. Ein nicht-kategorialer Ansatz wird aber aufgrund der em-
pirischen Befundlage auch in der neueren Literatur insofern beibehalten, als dass diese
Modelle einen solchen Zusammenhang diagnosenibergreifend formulieren und Gberprifen
sowie krankheitstibergreifende Merkmale (z.B. Schweregrad) berticksichtigen.

3.3.2. Disability Stress Coping Model

Das Disahility Stress Coping Model (DSC) von Wallander et al. (1989) bzw. Wallander und
Varni (1998) nimmt eine moderierende Wirkung verschiedener Risikofaktoren (,,risk factors")
und protektiver Faktoren (,resistance factors‘) im Hinblick auf die — erfolgreiche — Adap-
tation an eine chronische Erkrankung im Kindes- und Jugendalter an (s. Abb. 13). Die
einzelnen Faktoren des Modells sind dabei bisher nur partiell einer empirischen Uberpriifung

unterzogen worden.
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Abb. 13: Disability Stress Coping M odel (aus. Wallander & Varni, 1998)

Die Risikofaktoren sind den folgenden drei Bereichen zuzuordnen:
1) Merkmale der Krankheit (, Disease/Disability”)
2) Funktionale (Un-) Abhangigkeit im Alltag (,, Functional independence”)
3) Psychosoziale Stressoren (,, Psychosocial stress®).

Merkmale der Krankheit sind z.B. der Schweregrad und die Sichtbarkeit der Erkrankung. Die
empirische Befundlage zu diesen beiden Aspekten ist heterogen, eine abschlief3ende Aussage
bzgl. ihrer Wertigkeit als Risikofaktoren kann zu diesem Zeitpunkt nicht getroffen werden
(Blanz, 1994, 1996; Brown et al., 2007; Thompson, Gil, Burbach, Keith & Kinney, 1993;
Wallander & Varni, 1998). Unverstandlicherweise behalten die Autoren die medizinische
Diagnose als Merkmal der Krankheit in ihrem Modell bei, obwohl sie selbst anmerken, dass
.research completed thus far has largely shown [...] there were very few significant
differences in the adjustment of children with markedly different chronic physical disorders’
(Wallander et al., 1989, S. 158).

Der Einfluss der Abhangigkeit von Hilfsmitteln (z.B. Sauerstoffgerét, Rollstuhl) bzw.
von Pflegepersonal im Alltag wurde bisher nicht systematisch untersucht.

Zu den psychosozialen Sressoren zdhlen Wallander und Varni (1998) einerseits

erkrankungsbezogene Stressoren (z.B. Medikamenteneinnahme, Kontrolluntersuchungen) und
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andererseits alltégliche krankheitsunabhéngige Stressoren (,daily hassles’; z.B. Anforder-
ungen in der Schule). Diese Stressoren sind dann als signifikante Risikofaktoren fir die
Entwicklung von psychischen Auffalligkeiten zu bewerten, wenn das Kind durch ihr Eintreten
subjektiv auch tatsachlich Stress erlebt (s. Abb. 13; s. unten).

Zu den potentiell protektiven Faktoren gehoren:
1) Intrapersonale Merkmale (,,Personal factors®)
2) Sozio-0kologische Faktoren (, Social-ecological factors')
3) Stressverarbeitung (,, Stress processing*)

Intrapersonale Merkmale betreffen z.B. Problemldsekompetenzen, Attributionsstil, Selbst-
wertgefuhl und Intelligenz des Kindes. Von den Autoren des Modells selbst nicht untersucht,
beschéftigen sich andere Studien v.a. mit Ausprégungen dieser Merkmale als Risikofaktoren.
So hat sich eine unterdurchschnittlich ausgeprégte Intelligenz als Risikofaktor fir das
Auftreten von psychischen Auffalligkeiten herausgestellt (Blanz, 1996). Carpentier, Mullins,
Wagner, Wolfe-Christensen und Chaney (2007) konnten einen signifikanten Zusammenhang
zwischen einem global-stabilen Attributionsstil fir negative Ereignisse und depressiven
Symptomen bel chronisch kranken Kindern nachweisen. Auf3erdem ist das Auffalligkeits-
risiko bei @teren chronisch kranken Kindern und bei chronisch kranken Jungen erhoht (Blanz,
1996).

Die sozio-6kologischen Faktoren beinhalten Merkmale der Umgebung des Kindes,
wie z.B. Ressourcen der Familie (psychologisch, finanziell, intellektuell etc.) sowie soziale
Unterstiitzung in Kindergarten bzw. Schule. Als signifikante protektive Faktoren haben sich
hier ein hoheres Bildungsniveau der Mutter, verschiedene psychologische Ressourcen der
Familie (hoher Zusammenhalt, hohe Organisiertheit, wenig Konflikte) und eine hohe wahrge-
nommene Unterstiitzung von Seiten der Klassenkameraden herausgestellt (Wallander et al.,
1989; Wallander & Varni, 1998).

Als letzten zentralen Faktor benennen die Autoren die individuelle Verarbeitung des
durch die vielfaltigen Belastungen der chronischen Krankheit entstehenden Stresses. Zur
Erlauterung des Verarbeitungsprozesses der Kinder beziehen sie den klassischen Ansatz der
Stressforschung — die transaktionale Theorie von Lazarus (z.B. Lazarus & Folkman, 1987) —
auf den Problembereich ,chronische Krankheit“. Nach Lazarus ist nicht die objektive
Stresssituation an sich, sondern vielmehr ihre individuelle Bewertung als Schadigung,

Bedrohung oder Herausforderung (,,primary appraisal“) und die darauf folgende Beurteilung
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der eigenen Kompetenzen (,,secondary appraisal”) entscheidend fur die Wahl der Bewadlti-
gungsstrategie (,coping*). Lazarus differenziert hierbei zwischen einer problemorientierten
Strategie, die auf eine aktive Umgestaltung der schadigenden oder bedrohlichen Bedingungen
abzielt, und einer emotionsregulierenden Strategie, die eine Verénderung der Gefiuihle (z.B.
durch Ablenkung oder positive Neubewertung) beinhaltet. Eine erfolgreiche Bewaltigung des
Stressors gelingt dann, wenn das Bewaltigungsverhalten je nach situativer Gegebenheit
flexibel angepasst werden kann. Eine prinzipiell kontrollierbare und veranderbare Situation
erfordert eine problemorientierte Strategie, wohingegen ein nicht-veranderbarer Zustand
vielmehr eine emotionsregulierende Strategie verlangt.

Bel direkter Befragung chronisch kranker Kinder werden von diesen sowohl eine
Vielzahl problemorientierter Strategien (z.B. Informationssuche, Compliance bei der Medika-
menteneinnahme, gesunder Lebensstil etc.) als auch emotionsregulierender Strategien (z.B.
Suche nach sozialer/emotionaler Unterstiitzung in Familie/Freundeskreis, Ablenkung, Gebet
etc.) zur Bewdltigung der erkrankungs- und behandlungsbedingten Belastungen genannt
(Stewart, 2003). Gerade im Falle einer chronischen Erkrankung, die immer kontrollierbare
und unkontrollierbare Elemente beinhaltet, ist ein flexibler Einsatz verschiedener Bewélti-
gungsstrategien unentbehrlich (Brown et a., 2007). So konnten LeBlanc, Goldsmith und Patel
(2003) in ihrer Ubersichtsarbeit zeigen, dass ,, the most consistent finding across illness groups
is that children, who use a restricted range of coping strategies, or primarily use avoidance
strategies to cope with stressors, are more poorly adjusted than children who use active
problem-solving strategies® (S. 863). Die Mehrzahl der chronisch kranken Kinder zeigt
alerdings adaptive, flexible und situationsangemessene Bewaltigungsstrategien sowohl in
erkrankungsbezogenen als auch krankheitsunabhangigen Stresssituationen (Hampel, Rudolph,
Stachow, Lal3-Lentzsch & Petermann, 2005).

Insgesamt ist das Disability Stress Coping Model insofern als positiv zu bewerten, als
dass es eine Vielzahl moglicher Einflussfaktoren berticksichtigt, eine Ordnung der For-
schungsbemiihungen zu diesem Themenbereich ermdglicht und erste Ansatzpunkte fir
interventive Mal3nahmen bietet. Eine entscheidende Fortentwicklung von der Erstveroffent-
lichung 1989 bis zur vorlaufig aktuellsten Darstellung aus dem Jahr 1998 ist jedoch nicht
festzustellen. Einige Faktoren sind nach wie vor kaum untersucht, die Zuordnung einzelner
Prozessgrofien — wie z.B. der sozio-6kologischen Faktoren bzw. der Stressverarbeitung zu den
protektiven Faktoren — bleibt problematisch. Beide Faktoren konnten bei unginstiger
Auspréggung (z.B. hohes Konfliktpotential in der Familie, vermeidungsorientiertes
Bewadltigungsverhalten [s. Ausfiihrungen oben]) auch als Risikofaktoren angesiedelt werden
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(Steinhausen, 1996). AuRerdem sind durch die ausschlieflich korrelative Uberpriifung von
Zusammenhangshypothesen und den Mangel an Langzeitstudien Kausalwirkungen von
Risiko- und protektiven Faktoren auf die Adaptation des Kindes an die Belastungen der
chronischen Krankheit nicht eindeutig klarbar (Hampel et al., 2005).

3.3.3. Transactional Stressand Coping M odel

Das Transactional Stress and Coping Model (TSC) ist im Vergleich zum Disability Stress
Coping Model standig weiterentwickelt worden. Zu Beginn stellte das urspriingliche Modell
maogliche Einflussgrofden auf den Adaptationsprozess der Mutter an die chronische Krankheit
des Kindes zusammen und beschrénkte sich auf die beiden Krankheitshilder Mukoviszidose
und Sichelzellandmie (Thompson et al., 1992; Thompson et al., 1993). In der Folgezeit wurde
erstens der Anwendungsbereich auf andere chronische Erkrankungen des Kindesalters
(angeborene Herzfehler, Diabetes mellitus) erweitert (Davis, Brown, Bakeman & Campell,
1998) und zweitens die Adaptation des Kindes zundchst als Moderatorvariable im Hinblick
auf die Anpassungsleistung der Mutter (Thompson et al., 1994) bzw. spéter als abhangige
Variable des Modells definiert (Hocking & Lochman, 2005). Abbildung 14 stellt das Modell
in seiner aktuellsten Version dar.

[llness Parameters 4’{ Maternal Adaptational Processes%

e  Type |
e Scverity | j J
Cognitive Processes Methods of Family
& Appraisal-Stress Coping Functioning r—
o Daily hassle + Palliative s Supportive Adivstisient
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. E> tati i
Demographic * Ox%i%s;:;]s s Controlling A
Pa':ameters o Health locus of
e Child’s gender control
e Child’s age
« SES
A
I ﬁj Child Adaotational Processes—|4—> Child
| Adjustment
Cognitive Processes Methods
* Expeclations of Coping

o Self-esteem
o Health locus
of control

Abb. 14: Transactional Stressand Coping M odédl (aus: Hocking & L ochman, 2005)
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Die Autoren postulieren drei Hauptkomponenten, die eine Anpassung des Kindes an die
Anforderungen der chronischen Krankheit beeinflussen:

1) Merkmale der Krankheit (,,11Iness parameters®)

2) Demographische Parameter (,,Demographic parameters’)

3) Psychosoziale Prozesse.

Insgesamt sind bzgl. dieser EinflussgréfRen kaum Unterschiede zum Disability Stress Coping
Model festzustellen. Die Merkmale der Krankheit betreffen ebenfalls Diagnose und Schwere-
grad der Krankheit. Zu den demographischen Parametern sind Alter und Geschlecht des
Kindes sowie der soziookonomische Status der Familie zu z&hlen. Die psychosozialen
Prozesse beinhalten die Stressverarbeitung des Kindes (appraisal, coping), Ablaufe innerhalb
der Familie (Unterstiitzung, Konflikte, Kontrolle) und kindliche Kompetenzen (z.B. alters-
angemessene soziale Fertigkeiten). Die Bedeutsamkeit dieser Aspekte im Hinblick auf die
Entstehung von psychischen Auffalligkeiten wurde im vorangegangenen Kapitel darstellt.
Allerdings behebt das Transactional Stress and Coping Model eine Schwachstelle des
Disability Stress Coping Model, indem es keine Zuordnung der Komponenten zu Risiko- oder
protektiven Faktoren vornimmt, sondern von der Annahme ausgeht, dass ihre Ausprégung
(z.B. viel vs. wenig Konfliktpotential in der Familie) Uber den Einfluss auf die psychische

Adaptation des Kindes entscheidet.

34. Fazt

Eine chronische Krankheit konfrontiert die betroffenen Kinder und Familien mit einer Reihe
erkrankungs- und behandlungsbedingter Belastungen, die mit der Entwicklung der Kinder
interferieren konnen: Die empirische Befundlage zeigt, dass chronisch kranke Kinder und
Jugendliche — und damit auch Kinder mit univentrikulérer Zirkulation nach operativer
Palliation — eine erhthte Vulnerabilitét fur psychische Auffalligkeiten aufweisen.
Zusammenfassend muss deshalb bei den Patienten der untersuchten Stichprobe von
einem biologisch-psychosozialen Risikokonzept fur pathologische Entwicklungsverléufe
ausgegangen werden: Die biologisch-physiologischen Folgen des angeborenen Herzfehlers
und der operativen Eingriffe sowie die psychosozialen Belastungen und Konsegquenzen einer
chronischen Krankheit sind als ein komplexes Bedingungsgefiige fur die intellektuelle,

motorische, psychische und soziale Entwicklung des Kindes zu betrachten (vgl. 2.4).
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4. Funktionsbereche

Das folgende Kapitel dient der Darstellung jener Funktionsbereiche, fir die bei Kindern mit
univentrikulérer Zirkulation nach operativer Palliation unter Berlicksichtigung der em-
pirischen Befundlage ein erhthtes Stérungsrisiko vorliegt (vgl. Kap. 2, 3): Intelligenz (4.1),
Motorik (4.2) und Aufmerksamkeit (4.3). Einleitend erfolgt eine Abgrenzung von
Entwicklungs- und V erhaltensstérungen.

Die Entwicklung eines Kindes kann in einer Vielzahl unterschiedlicher Bereiche isoliert oder
kombiniert gestért sein. Die kindlichen psychopathologischen Phé&nomene sind im
Diagnostischen und Statistischen Manual Psychischer Stérungen (DSM-IV) in der Kategorie
»otorungen, die gewohnlich zuerst im Kleinkindalter, in der Kindheit oder Adoleszenz
diagnostiziert werden“ zusammengefasst (Sal3, Wittchen, Zaudig & Houben, 2003). Diese
Stérungen kénnen in Stérungen des Verhaltens und Storungen der Entwicklung unterteilt
werden (Petermann, 1998).

Kinder mit Verhaltensstérungen zeigen wiederholt stabile Verhaltensmuster, die die
Rechte anderer Personen beschneiden oder die eigene Entwicklung einschrénken. Sie zeich-
nen sich entweder durch fehlende Handlungsalternativen und/oder durch Uberméfiig stark
ausgebildete, aber unangemessene Handlungsalternativen aus (Petermann, 1998). Folgende
Stérungsgruppen des Kindes- und Jugendalters sind gemél3 DSM-1V den Verhaltensstérungen
zuzuordnen:

Stérungen der Aufmerksamkeit, der Aktivitét und des Sozialverhaltens

Futter- und Essstérungen

Ticstérungen

Storungen der Ausscheidung

Andere Storungen im Kleinkindalter, in der Kindheit oder Adoleszenz, z.B.
Stérung mit Trennungsangst

Nicht kindheitsspezifische Verhaltensstérungen, z.B. Angststérung, Depression.

Weiterfuhrende Klassifikationsansdtze unterscheiden innerhalb der Kategorie der Verhaltens-
stérungen wiederum externalisierende von internalisierenden Storungen. Externalisierende
Storungen sind hierbei durch ein nach auf3en gerichtetes Problemverhalten (z.B. aggressives

Verhalten), internalisierende Stérungen durch ein nach innen gerichtetes Problemverhalten
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(z.B. Angststérungen, sozialer Ruickzug, korperliche Beschwerden) gekennzeichnet (DOpfner,
Schmeck & Berner, 1994; Esser & Gerhold, 1998).

Bei Kindern mit Entwicklungsstérungen ist die Entwicklung von grundlegenden
Kompetenzen in einem oder mehreren Bereichen verzogert. So simmen entweder chrono-
logisches Alter mit der Entwicklung allgemein oder chronologisches Alter mit der Entwick-
lung in spezifischen Bereichen nicht Gberein (Petermann, 1998). Unterschieden werden nach
DSM-IV:
Geistige Behinderung
Tiefgreifende Entwicklungsstérungen, z.B. autistische Stérung
Umschriebene Entwicklungsstorungen
a) Lernstorungen, z.B. Lesestérung
b) Entwicklungsbezogene Koordinationsstorung
¢) Kommunikationsstorungen, z.B. expressive Sprachstorung.

Im praktisch-klinischen Alltag erscheint die theoretische Unterteilung von Verhaltens- und
Entwicklungsstérungen z.T. artifiziell, da haufig eine Uberlappung von Auffalligkeiten in
beiden Bereichen zu beobachten ist und dann Ursache und Folgen schwer zu trennen sind. So
wird in vielen Fallen eine Entwicklungsstérung mit einer Verhaltensstérung kombiniert sein
oder aber eine Verhaltensstorung Einfluss auf die zukinftige Entwicklung haben (Petermann,
1998). Differentialdiagnostisch ist somit das Kriterium der Ubereinstimmung von chrono-

logischem und Entwicklungsalter (s. oben) nicht unproblematisch.

Im Folgenden werden nun die kritischen Funktionsbereiche dargestellt (s. oben). Schwer-
punktmé3ig werden jeweils eine begriffliche Kldrung mit Einordnung in die wichtigsten
Forschungsansétze sowie eine Beschreibung der jeweiligen Stérungen vorgenommen.

4.1. Intelligenz

Das Risiko einer reduzierten intellektuellen Leistungsfahigkeit bei Kindern mit uni-
ventrikuldrer  Zirkulation nach operativer Palliation erscheint aufgrund chronischer
Hypoxéamie vor der Durchfihrung des endgultigen palliativen Eingriffs, intraoperativer
Mal3nahmen und postoperativer Komplikationen erhdht (vgl. 2.4). Im folgenden Abschnitt
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werden nach einem Definitionsversuch (4.1.1) relevante Intelligenzmodelle dargestellt (4.1.2).

Weiterhin wird eine Klassifikation der Intelligenzstérungen vorgenommen (4.1.3).

4.1.1. Definition

Intelligenz ist kein real definierbares, unmittelbar beobachtbares Merkmal, sondern vielmehr
eine erschlossene Verhaltensdisposition, ein theoretisches Konstrukt. Versucht man, sich
einer Definition des Intelligenzbegriffs zu néhern, so findet man in der Literatur eine Vielzahl
unterschiedlicher Ansédtze zur verbalen Be- bzw. Umschreibung von Intelligenz. Binet und
Simon (1905/1961) verstehen Intelligenz als ,[...] the faculty of adapting one's self to
circumstances. To judge well, to comprehend well, to reason well [...]" (S. 93). Ganz dhnlich
definiert Wechsler Intelligenz 1939: ,Intelligenz ist die zusammengesetzte oder globale
Fahigkeit des Individuums, zweckvoll zu handeln, verninftig zu denken und sich mit seiner
Umgebung wirkungsvoll auseinanderzusetzen* (Wechsler, 1964, S. 13). Neuere Anséize der
Neuropsychologie und kognitiven Psychologie beschreiben Intelligenz als ,die Art und
Weise, in der ein Individuum Probleme 16st und Informationen verarbeitet® (Kaufman,
Kaufman, Melchers & Preul3, 1996).

Leicht liefRen sich noch unzahlige Definitionen der Intelligenz hinzufiigen. Trotz
dieser grolen Anzahl von vorliegenden Beschreibungen und der unterschiedlichen
Akzentuierung verschiedener Intelligenzaspekte ist den meisten Definitionen gemeinsam,
»dass sie als das wesentliche Moment der Intelligenz die Fahigkeit bezeichnen, sich in neuen
Situationen auf Grund von Einsichten zurechtzufinden oder Aufgaben mit Hilfe des Denkens
zu losen” (Hécker & Stapf, 1998). Allerdings weist eine solche Definition einen recht
geringen Aussagegehalt auf. Die Begriffe ,Einsicht®, , sich zurechtfinden® und ,, Denken*
bleiben unscharf. Eine an dieser Definition ansetzende empirische Uberprifung gezielter
Hypothesen ist kaum méglich. Gleiches gilt fir die obigen Verbaldefinitionen von Binet und
Simon, Wechsler und Kaufman et al. (Amelang & Bartussek, 2001).

Ein moglicher Ausweg zur empirischen Erforschung des Intelligenzkonstrukts liegt in
einer operationalen Definition des Merkmals (Conrad, 1983). Eine solche operationale
Definition legt die Bedeutung der Variablen Intelligenz fest, indem sie diegjenigen
Mal3nahmen spezifiziert, die notwendig sind, um diese Variable zu messen. Eine Annaherung
an die Definition von Intelligenz wird hier also Uber eine genaue Beschreibung der
eingesetzten Tests erreicht: , Intelligence is what the teststest” (Boring, 1923, S. 35).
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Problematisch an einer solchen Definition ist ihre Zirkularitét (Asendorpf, 1999; Gregory,
2000): Was qualifiziert irgendein bestimmtes Verfahren zur Messung von Intelligenz, wenn
Intelligenz ja gerade das ist, was der Test misst? Dartber hinaus kann eine allgemein giltige
Fassung des I ntelligenzbegriffs auch durch eine operationale Definition nicht erreicht werden.
Es existieren so viele Intelligenzen wie Verfahren zu ihrer Erfassung, also hypothetisch
unendlich viele (Amelang & Bartussek, 2001; Conrad, 1983).

Andererseits hat eine operationale Definition auch entscheidende Vorteile: Sie ermdg-
licht einen ersten Einstieg in das Problemfeld ,Intelligenz* (Amelang & Bartussek, 2001),
erlaubt eine eindeutige Beschreibung der Untersuchungsphanomene und gewéahrleistet somit
eine intradisziplindre Kommunikationsbasis (Amelang & Bartussek, 2001; Conrad, 1983).
Rein historisch betrachtet, gingen die wesentlichen Impulse zum Verstdndnis und zur
Erforschung des Konstrukts ,, Intelligenz* von einer operationalen Definition, d.h. von den zur
Intelligenzmessung eingesetzten Testverfahren bzw. Testaufgaben, aus (vgl. folgenden
Abschnitt). Verbale Definitionen (s. oben) konnten hier keinen entscheidenden Beitrag leisten
(Amelang & Bartussek, 2001).

4.1.2. Strukturmodelle der Intelligenz

Verschiedene Modelle bzw. Theorien der Intelligenz versuchen, die zur Operationalisierung
des Konstrukts Uberpriften Leistungen zu ordnen. Unterschiedliche Operationalisierungs-
ansétze, d.h. unterschiedliche Testaufgaben, und unterschiedliche, meist faktorenanalytische,
Auswertungsmethoden fuhrten hier zu verschiedenen Ergebnissen (Conrad, 1983).

Die friihesten Ansédtze zu Beginn des 20. Jahrhunderts — wie z.B. das Sufenleiter-
modell von Binet und Simon (1908/1961) — sind den globalen Intelligenzmodellen zuzu-
ordnen, die Intelligenz als homogene Fahigkeit betrachten und diese folglich anhand eines
einzigen Mal3es kennzeichnen. Auch Spearman (1904/1961) geht im Rahmen seiner Zwei-
Faktoren-Theorie der Intelligenz von einem allgemeinen Faktor (,general factor”, ,,g*) aus,
der in jeder Intelligenzleistung wirksam wird. Allerdings nimmt bereits er zusétzliche
spezielle Faktoren (,special factors', ,s‘) an, die bei verschiedenen kognitiven Anforderun-
gen zusammen mit ,,g“ wirksam werden. Thurstone (1938) vertritt in der Folgezeit eine
entschiedene Gegenposition, indem er die Aufgliederung von Intelligenz in mehrere,
voneinander unabhangige Faktoren (z.B. rechnerisches Denken [, number”, ,,n“], raumliches
Vorgellungsvermégen [, space”, ,s‘], Merkfahigkeit [, memory*“, ,m"“]; vgl. Abb. 15) vor-

schlagt (Primérfaktorenmodell). Eine Synthese dieser gegensétzlichen Positionen stellt
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Wechders Intelligenzmodell dar (Wechsler, 1964). Er poguliert einen Ubergeordneten
g-Faktor der Intelligenz, eine Ausdifferenzierung dieses Faktors in die zwei Gruppenfaktoren
,Vverbale Intelligenz* und ,,Handlungsintelligenz* und jeweils noch untergeordnete spezielle
Komponenten der verbalen und Handlungsintelligenz (z.B. raumlich-konstruktive Fahig-

keiten).

Im Anschluss an diesen kurzen historischen Abriss werden in den folgenden Absdtzen nun die
zwei Intelligenzmodelle ausfuhrlicher dargestellt, welche die theoretische Basis des
Intelligenztests bilden, der in der vorliegenden Arbeit zur Untersuchung des intellektuellen
Leistungsvermdgens der Petienten eingesetzt wurde (vgl. 8.2.1).

4.1.2.1. Das Intelligenzmodell von Cattell

Das seit 1941 von Cattell und seinen Mitarbeitern (z.B. Horn & Cattell, 1966) konzipierte
Intelligenzmodell kann ebenfalls als eine Synthese aus globalen Intelligenzmodellen und dem
Primérfaktorenmodell betrachtet werden (Amelang & Bartussek, 2001): Faktorenanalytische
Sekundéranalysen an Stichproben verschiedener, den Thurstone schen Faktoren ahnlichen
Priméarfaktoren — in Cattells Modell sog. Faktoren erster Ordnung —, ergeben zwei zentrale
Faktoren zweiter Ordnung, die Cattell als ,fluid intelligence” (gn) und ,crystallized
intelligence” (gc) bezeichnet (vgl. Abb. 15; Horn & Cattell, 1966). Bei der fluiden oder auch
flieflenden Intelligenz handelt es sich laut Cattell um eine vom individuellen Lernschicksal
unabhéngige Komponente des geistigen Leistungsvermégens, die hauptsachlich auf der
vererbten Funktionsweise der hirnphysiologischen Prozesse beruht. Sie spiegelt die Fahigkeit
wider, neue Probleme ohne Ruckgriff auf frihere Lernerfahrungen zu 16sen. Hoch auf dem
Faktor der fluiden Intelligenz laden Leistungen wie induktives Denken, Merkspanne und die
Fahigkeit zur Erkennung figuraler Beziehungen. Die kristalline Intelligenz ist die umwelt-
bedingte Komponente der Intelligenz, d.h. jegliche, durch vorangegangene Lernvorgénge
erworbene, kognitive Fahigkeiten. Gekennzeichnet wird die kristalline Intelligenz z.B. durch
verbales Verstandnis, die Fahigkeit zur Erkennung semantischer Beziehungen und me-
chanische Kenntnisse (Horn & Cattell, 1966). Wahrend das Erfahrungswissen mit dem Alter
zunimmt, ist besonders die fluide Intelligenz von Abbauprozessen und Schadigungen des
Gehirns betroffen.

Weil mehrere Primérfaktoren zugleich auf g und gc laden (z.B. allgemeines

Schlussfolgern, Umgang mit Zahlen), sind diese beiden Faktoren zu ungefahr r = .50 korre-
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liert, was im Falle weiterer Analysen einen zusétzlichen Faktor dritter Ordnung ergibt,

namlich gsr). Letztlich l&sst sich dieser Faktor als Spearmans g-Faktor interpretieren.

Faktoren
dritter
Ordnung

Faktoren
zweiter
Ordnung

Rir i

JKulturfaire” Einzeltests Kognitive Einzeltests

Faktoren

Ordnung \\\\
SO
~

erster

~
NN
N ~

N ~

Abb. 15: Intelligenzmodell von Cattell (aus. Conrad, 1983)

Oimy = g-Faktor; s = Komplex schulischer und familiarer Erfahrungen; g = fluide Intelligenz;
0. = kristalline Intelligenz; gy, = fluide Intelligenz (Aquivalent zu gr); s = space; v = verbal com-
prehension; r = reasoning; N = number, f = (word) fluency; m = memory

Verschiedene Autoren konnten die Faktoren zweiter Ordnung bei Verwendung &hnlichen
Ausgangsmaterials replizieren (Amelang & Bartussek, 2001; Conrad, 1983). Horn (1968)
vertritt allerdings im spéteren Verlauf seiner Forschung die Ansicht, dass ein zusétzlicher
raumlicher Faktor von der fluiden Intelligenz abgegrenzt werden sollte und als weiterer

(dritter) Faktor zweiter Ordnung einzustufen ist.

4.1.2.2. Die Theorie simultaner und sukzessiver Verarbeitung

Bei der Theorie simultaner und sukzessiver Verarbeitung handelt es sich um einen
alternativen Ansatz, der Intelligenz — anders als die bisher dargestellten Modelle — weniger
inhalts- als vielmehr verarbeitungsorientiert betrachtet; d.h., Intelligenz wird hier nicht Gber
die Struktur verschiedenster Fahigkeiten wie z.B. Cattells fluide und kristalline Intelligenz,
Wechslers verbale und praktische Fahigkeiten oder Thurstones Primérfaktoren definiert,
sondern Uber eine detaillierte Beschreibung der diesen Fahigkeiten zugrunde liegenden

kognitiven Prozesse.
Die historischen Wurzeln dieser Informationsverarbeitungstheorie liegen in der neuro-
psychologischen Forschung des russischen Arztes und Psychologen Luria. Ausgehend von
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Beobachtungen an hirnverletzten Soldaten des zweiten Weltkriegs, unterscheidet Luria
(1970a) zwei grundlegende Formen integrativer geistiger Aktivitét: Simultane und sukzessive
Verarbeitung. Dieser Bezeichnung aquivalent sind die in der Kognitionspsychologie héufig
verwendeten Begriffe von paralleler und sequentieller bzw. serieller Verarbeitung (vgl. z.B.
Smyth, Collins, Morris & Levy, 2002).

Smultane Verarbeitung von Informationen ist durch die gleichzeitige Durchfiihrung
verschiedener mentaler Operationen gekennzeichnet. Sie kommt dann zum Einsatz, wenn eine
»Synthese einzelner Elemente zu smultanen Gruppen® (Luria, 1970a, S. 202), also meist eine
raumliche Integration von Reizen, fur die Problemlésung erforderlich ist. Typische Aufgaben
sind solche, in denen verschiedene Elemente raumlich zu einem Ganzen zusammengefugt
werden miissen (z.B. K-ABC-Untertest ,Dreiecke”; vgl. 8.2.1.1). Luria lokalisiert simultane
Verarbeitung in den parieto-okzipitalen Rindengebieten des Gehirns. Liegen in diesen
Abschnitten Lasionen vor, so ist die raumliche Synthese von Reizen gestort und es kann z.B.
zu Veranderungen in der optischen Wahrnehmung und der raumlichen Orientierung kommen
(Luria, 19703, 1970D).

Sukzessive Verarbeitung von Informationen meint eine schrittweise Bearbeitung bzw.
Ordnung von Reizen hintereinander. Der wesentliche Unterschied zu simultaner Verarbeitung
ist der Umstand, dass zu keinem Zeitpunkt der Problemlésung das gesamte Reizsystem
Uberblickbar ist, d.h. dass alle Informationen gleichzeitig présent sind und verarbeitet werden
(Das, Kirby & Jarman, 1975). Aufgaben, die eine sukzessive Verarbeitung erfordern, sind
z.B. die auditive Merkspanne oder die Wiederholung einer Reihe von Wortern (z.B. Mond,
Katze, Haus). Luria (1970a) betrachtet sukzessive Verarbeitung primér als eine Funktion der
fronto-temporalen Regionen des Gehirns. Lasionen kénnen die Ausfiihrung einer Reihe von
sukzessiven Operationen einschranken.

Alternativ zu Lurias topographischer Lokalisation von simultaner und sukzessiver
Verarbeitung in parieto-okzipitalen und fronto-temporalen Hirnarealen wird heute die
Zuordnung von simultaner Verarbeitung zur rechten Hemisphdre und sukzessiver
Verarbeitung zur linken Hemisphére diskutiert. Laut Kaufman et al. (1996) handelt es sich
hierbel um eine gut gestiitzte Annahme, die aber noch nicht als verifiziert betrachtet werden
kann.

Auf der Basis von Lurias dichotomer Informationsverarbeitungstheorie formulieren Das,
Kirby und Jarman (1975) ihr Modell der kognitiven Fahigkeiten (vgl. Abb. 16).
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Abb. 16: Informationsverarbeitungsmodell von Daset al. (aus. Daset al., 1975)

Sie postulieren vier Basisstufen der Informationsverarbeitung: Input, sensorisches Register,
zentrale Verarbeitungseinheit und Output.

Ein Stimulus (bzw. eine Aufgabe) kann sowohl simultan als auch sukzessiv den
verschiedenen Sinnesmodalitéten dargeboten werden. AnschlieRend wird er direkt vom
sensorischen Register erfasst und an die zentrale Verarbeitungseinheit — das Herzstiick des
Modells — weitergeleitet. Diese zentrale Verarbeitungseinheit setzt sich aus drei Kompo-
nenten zusammen: Die erste Komponente (,,simultaneous®) integriert einzelne Informationen
zu simultanen Gruppen und entspricht damit Lurias simultaner Verarbeitung. Die zweite
Komponente (,successive’) ordnet im Sinne sukzessiver Verarbeitung Informationen zu
zeitlich aufeinander folgenden Serien. Die dritte Komponente ist die Planungs- und
Entscheidungskomponente, welche die Informationen von erster und zweiter Komponente zur
Vorbereitung der Handlung nutzt. Der Output kann unabhéngig von der Verarbeitung wieder
simultan oder sukzessiv erfolgen.

Laut Das et a. (1975) sind die beiden ersten Komponenten der zentralen Verar-
beitungseinheit allen Menschen verfugbar. Die Auswahl einer oder beider Arten der
Informationsverarbeitung im Rahmen der Bearbeitung einer Aufgabe ist abhangig von der
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gewohnten Art der Informationsverarbeitung der jeweiligen Person (abhéngig von kulturell-
sozialen und genetischen Faktoren) und den speziellen Erfordernissen der Aufgabe.

Das et al. (1975) referieren eine Vielzahl von Untersuchungen zur empirischen
Uberpriifung ihres Modells. Unter Einsatz einer von ihnen zusammengestellten Testbatterie
(u.a. Progressive Matrizen von Raven [Kratzmeier & Horn, 1998], Merkspanne etc.) konnten
sie an einer Vielzahl recht heterogener Stichproben durchgéngig zwei Faktoren, namlich fir
simultane und sukzessive Verarbeitung, isolieren.?” Die untersuchten Stichproben unter-
schieden sich hinsichtlich ihres Intelligenzniveaus, Alters, soziodkonomischen Status und
ihrer kulturellen Herkunft. Gleiches gelang auch Cummings (1973, zit. nach Das et al., 1975)
anhand alternativer Testverfahren.

So Uberzeugend die Bestandigkeit des Auftretens von Faktoren zu simultanem und
sukzessivem Verarbeitungsstil auch ist, ist doch kritisch festzuhalten, dass die Autoren in
ihrem Beitrag von 1975 ausschliefdlich Ergebnisse zu Kindern und Jugendlichen darstellen.
Inwiefern beide Faktoren auch bei Erwachsenen zu finden sind, bleibt zun&chst unbe-
antwortet.

Betrachtet man allerdings die faktorenanalytischen Ergebnisse von Das et al. (1975)
zusammen mit neuropsychologischen und neurologischen Erkenntnissen zur topographischen
Spezialisierung von Hirnarealen und zu selektiven Defiziten in simultaner oder sukzessiver
Verarbeitung je nach Lokalisation einer L&sion (s. oben), so handelt es sich hierbei doch um
einen starken Beleg fur die Existenz einer Dichotomie in der intellektuellen Verarbeitung.

4.1.3. Storungen der Intelligenz

Die Storungen der Intelligenz sind den Entwicklungsstérungen zuzuordnen (vgl. Einleitung
dieses Kapitels). Betroffene Kinder fallen u.a. durch einen allgemein verlangsamten
Lernprozess auf. Zur Feststellung einer reduzierten intellektuellen Leistungsfahigkeit wird
i.d.R. das Ergebnis im Intelligenztest herangezogen. Die Klassifikation des intellektuellen
Leistungsvermogens erfolgt durch die Betrachtung des Abstands des individuellen 1Q- bzw.
Standardwertes zum Mittelwert der normal verteilten Standardwerteverteilung der jeweiligen
Testreihen (meist 100). Eine durchschnittliche Leistung liegt im Bereich von jeweils einer
Standardabweichung (meist 15) ober- bzw. unterhalb des Mittelwertes, d.h. bei einem

Mittelwert von 100 und einer Standardabweichung von 15 im Standardwertebereich zwischen

2 7usétzlich identifizieren sie einen dritten Faktor, den sie als , Speed“-Faktor interpretieren.
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85 und 114. Testergebnisse im Bereich von zwei Standardabweichungen unterhalb des
Mittelwertes (70 — 84) werden as deutlich unterdurchschnittlich eingestuft (allgemeine
Lernbehinderung). Ab einem Testwert von unter 70 liegt eine geistige Behinderung — je nach
|Q-Wert unterschiedlichen Schweregrades — vor (Sal3 et al., 2003):

IQ55—-69: Leichte geistige Behinderung

IQ40-54: Mittelschwere geistige Behinderung

1Q25-39: Schwere geistige Behinderung

1Q < 25: Schwerste geistige Behinderung.

4.2. M otorik

Auch im Bereich der Motorik liegt fur die Kinder der untersuchten Stichprobe ein erhthtes
Storungsrisiko vor: Einerseits konnte, wie im Intelligenzbereich, der negative Einfluss
verschiedener medizinischer Faktoren aufgezeigt werden (vgl. 2.4). Andererseits sind die
Kinder in ihrem motorischen Aktionsradius — sei es durch medizinische Restriktionen oder
aber ein Uberbehitendes Verhalten seitens der Eltern — eingeschrankt (vgl. 3.2.1). Gerade im
motorischen Bereich wird der Mangel an Wahrnehmungs- und Bewegungserfahrungen in der
Kindheit als eine Ursache von motorischen Auffalligkeiten diskutiert (Dordel, 2003).

Das folgende Kapitel beginnt mit einer begrifflichen Klarung (4.2.1) und behandelt im
Anschluss daran die Stérungen der motorischen Funktionen (4.2.2).

4.2.1. Begriffshestimmung

Zunéchst wird der Begriff Motorik definiert, danach werden verschiedene Klassifikations-
ansdtze dargestellt.

4.2.1.1. Definition

Nach Singer und Bos (1994) umfasst Motorik ,alle an der Steuerung und Kontrolle von
Haltung und Bewegung beteiligten Prozesse und damit auch sensorische, perzeptive,
kognitive und motivationale Vorgange. Haltung und Bewegung resultieren aus dem
Zusammenspiel multipler Subsysteme® (S. 17). Zwei Aspekte dieser Definition sind
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hervorzuheben: Erstens wird eine klare Abgrenzung der Begriffe Motorik und Bewegung
vorgenommen. Motorik entspricht hier der Gesamtheit der Steuerungs- und Funktions-
prozesse und ist somit mehr Ursache bzw. Innenaspekt, wahrend Bewegung als Ergebnis
dieser Prozesse ein Aul3enaspekt und damit beobachtbar und messbar ist (Dordel, 2003).
Zweitens sind Haltung und Bewegung im Rahmen dieser Definition nicht als Gegensitze,
sondern vielmehr als eine Einheit bzw. koordinierte Vorgange zu verstehen. Haltung dient
hier v.a. der Vorbereitung und Stiitzung der Bewegung.

Statt ,,Motorik“ werden in der Literatur vielfach auch zusammengesetzte Begriffe wie
z.B. ,Sensomotorik”, ,Neuromotorik“ oder ,Psychomotorik” verwendet. Sie heben
bestimmte Teilaspekte der Motorik hervor bzw. prézisieren die an der Steuerung und
Kontrolle von Bewegung und Haltung beteiligten Prozesse (vgl. Definition Singer & Bos).
Gerade im padagogisch-psychologischen und therapeutischen Kontext wird oft der Terminus
Psychomotorik dem der Motorik vorgezogen, um die Beeinflussung von Bewegungs- und
Haltungsvorgadngen durch psychische Vorgange zu betonen. Im engeren Sinn wird
Psychomotorik definiert als Willktrmotorik, d.h. willkirliche Bewegungen und Haltungen,
die einem Zweck dienen (Hacker & Stapf, 1998). Da aber eine Vielzahl unwillkirlicher,
durch das vegetative Nervensystem regulierter, Bewegungen ebenfalls durch psychische
Vorgange beeinflusst wird (z.B. Herztétigkeit, Darmperistaltik), umfasst Psychomotorik im
weiteren Sinn alle durch psychische Vorgange beeinflussten Bewegungs- und Haltungs-
zusténde, mogen sie nun willkdrlich, zweckgerichtet und absichtlich, oder aber unwillkirlich
und oft auch ungewollt sein (Dordel, 2003; Singer & BJs, 1994).

Des Weiteren wird der Begriff Psychomotorik auch fur einen speziellen bewegungs-
therapeutischen Ansatz verwendet, der zur Behandlung von Kindern mit Entwicklungs- und
Verhaltensstorungen eingesetzt wird.

4.2.1.2. Klassifikation

Grundsétzlich werden in der Literatur motorische Fahigkeiten von erworbenen motorischen
Fertigkeiten unterschieden. Die motorischen Fahigkeiten sind dabei die grundlegenden
Dimensionen der menschlichen Motorik. Sie beschreiben allgemeine, bewegungsun-
spezifische Steuerungs- und Funktionsprozesse, die Ubergreifende L eistungsvoraussetzungen
von Bewegungshandlungen darstellen. Bos (1994) unterscheidet im Bereich der motorischen
Fahigkeiten konditionelle von koordinativen Fahigkeiten (vgl. Abb. 17).
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MOTORISCHE FAHIGKEITEN
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KONDITIONELLE FAHIGKEITEN KOORDINATIVE FAHIGKEITEN
AUSDAUER KRAFT SCHNELLIGKEIT KOORDINATION BEWEGLICHKEIT

Abb. 17: Klassfikation motorischer Fahigkeiten (nach: Bds, 1994)

Die konditionellen Fahigkeiten Kraft und Ausdauer sind von Prozessen der Energie-
bereitstellung und Energielibertragung abhangig und determinieren die quantitativen Aspekte
der Motorik.

Dagegen sind die koordinativen Fahigkeiten abhéangig von Systemen der Infor-
mationsverarbeitung und Bewegungssteuerung und bestimmen den qualitativen Aspekt der
Motorik. Die Struktur koordinativer Fahigkeiten wird aktuell diskutiert, es liegen ver-
schiedene Ansdtze vor. So ordnen Hollmann und Hettinger (1990) den koordinativen
Fahigkeiten die Koordination feinmotorischer Bewegungsabl&ufe (Geschicklichkeit) und die
Koordination grobmotorischer Bewegungsablaufe (Gewandtheit) unter. Dabei verstehen sie
unter Feinmotorik kleinrdumige und hoch differenzierte Bewegungen (z.B. Schreiben), unter
Grobmotorik grofrdumige und ganzkorperliche Bewegungen (z.B. Laufen). Meinel und
Schnabel (2004) formulieren deutlich differenzierter sieben grundlegende koordinative
Fahigkeiten:

Differenzierungsfahigkeit: Fahigkeit zum Erreichen einer hohen Feinab-
stimmung einzelner Bewegungsphasen und Teilkdrperbewegungen, die sich in
grof3er Bewegungsgenauigkeit und -6konomie ausdriicken

Kopplungsfahigkeit: Fahigkeit der raumlichen, zeitlichen und dynamischen
Abstimmung von Teilkérperbewegungen untereinander und in Beziehung zu
der auf ein bestimmtes Handlungsziel gerichteten Ganzkorperbewegung
Reaktionsfahigkeit: Fahigkeit zur Einleitung und Ausfihrung von motorischen
Aktionen auf Signale

Orientierungsfahigkeit: Fahigkeit zur Bestimmung bzw. Verdnderung der Lage
und Bewegung des Korpers in Raum und Zeit

Gleichgewichtsfahigkeit: Fahigkeit der Haltung des Korpers im Gleichgewicht
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Umstellungsfahigkeit: Fahigkeit der Verénderung des Handlungsprogramms auf
der Grundlage von Situationsveranderungen

Rhythmisierungsfahigkeit: Fahigkeit der Erfassung und Reproduktion eines von
aul3en vorgegebenen Rhythmus'.

Weiterhin bedirfen noch zwel weitere motorische Fahigkeiten der Einordnung in die
Bos sche Taxonomie (vgl. Abb. 17). Die Schnelligkeit nimmt eine Zwischenstellung ein: Sie
berunt sowohl auf energetisch determinierten als auch auf koordinativen Prozessen. Die
Beweglichkeit ist weder den konditionellen noch koordinativen Fahigkeiten eindeutig

zuzuordnen.

Die motorischen Fahigkeiten insgesamt, also konditionelle und koordinative Fahigkeiten,
wirken sich leistungsbestimmend auf die verschiedensten speziellen motorischen Fertigkeiten
aus. Einfache bzw. elementare motorische Fertigkeiten wie Gehen, Laufen, Hipfen, Werfen,
Fangen etc. werden bereits im Kleinkind- oder Vorschulalter relativ , spontan® erlernt.
Komplexe motorische und auch sportartspezifische Fertigkeiten (z.B. im Gerétturnen) bauen
auf diesen elementaren Fertigkeiten auf und werden durch umfangreiche motorische

Lernprozesse erworben und verfeinert.

4.2.2. Motorische Stérungen

Die einzige motorische Stérung des Kindes- und Jugendalters laut DSM-IV ist die
Entwicklungsbezogene Koordinationsstérung, die ebenfalls den Stérungen der Entwicklung
zuzuordnen ist. Die diagnostischen Kriterien sind folgende (Sal3 et al., 2003):

A  Die Leistungen bei Alltagsaktivitéten, die motorische Koordination erfordern,
liegen wesentlich unter denen, die fir das Alter und die gemessene Intelligenz zu
erwarten wéren. Dies kann sich durch deutliche Verzogerungen beim Erreichen
wichtiger motorischer Entwicklungsetappen (z.B. Gehen, Krabbeln, Sitzen) sowie
durch Fallenlassen von Gegenstanden, ,Unbeholfenheit, schwache sportliche
Leistungen oder eine schlechte Handschrift zeigen.

B  Die unter A beschriebene Stérung behindert deutlich die schulischen Leistungen
oder die Aktivitdten des téglichen Lebens.
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C Die Storung geht nicht auf einen medizinischen Krankheitsfaktor (z.B. infantile
Cerebralparese, Hemiplegie oder Muskeldystrophie) zuriick und die Kriterien
einer Tiefgreifenden Entwicklungsstérung sind nicht erfullt.

D Liegt eine Geistige Behinderung vor, so sind die motorischen Schwierigkeiten
wesentlich grof3er als digjenigen, die gewohnlich mit der Geistigen Behinderung
verbunden sind.

Laut DSM-IV sind ca. 6% aller 5 — 11-jahrigen Kinder von einer solchen Storung betroffen.
Allerdings differenzieren diese Kriterien nicht die einzelnen Komponenten koordinativer
Fahigkeiten (vgl. 4.2.1.2), so dass es sich bei der Gruppe der Kinder mit einer
entwicklungsbezogenen Koordinationsstorung um eine recht heterogene Gruppe handelt
(Henderson & Sugden, 1992). Wahrend z.B. ein erstes Kind hauptsachlich feinmotorische
Probleme aufweist, ein zweites Kind Schwierigkeiten mit der Koordination grobmotorischer
Bewegungsabléufe hat, mag ein drittes Kind in beiden Bereichen deutlich auffallig sein.
AuRRerdem sind grof3e interindividuelle Variationen in der Schwere der motorischen Probleme
zu beobachten. Deutlich haufiger als eine manifeste entwicklungsbezogene Koordinations-
stérung mit einer starken Behinderung alltaglicher und schulischer Leistungen sind
subklinische motorische Schwierigkeiten bzw. Schwéchen (z.B. eine sehr unsaubere und
langsame Handschrift), die moglicherweise unbemerkt andere Probleme nach sich ziehen
konnen (z.B. schlechte Noten im Diktat).
Kiphard (1977) schlagt folgende Gliederung der Erscheinungsformen koordinativer

Auffalligkeiten vor:

Statische (stitzmotorische) Koordinationsschwache

Dynamische (handlungsmotorische) Koordinationsschwache mit Auffallig-

keiten im Bereich der

a) Grobmotorik und/oder
b) Feinmotorik.
Die statische Koordinationsschwache ist durch eine mangelhafte Regelung des Muskeltonus
bei der aufrechten Haltung gekennzeichnet und fihrt zu einer Haltungsschwéche. Sie zeigt
sich v.a. durch Unsicherheit in Situationen, die ein statisches Gleichgewicht erfordern (z.B.
Balancieren auf einem Bein).
Bel der dynamischen Koordinationsschwéache ist nicht die Haltung, sondern vielmehr

die Bewegung betroffen. Zeigen sich Auffélligkeiten bei grof3rdumigen Bewegungen, so
handelt es sich um eine grobmotorische Koordinationsschwéche (Schwéche der Auge-
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Korper-Koordination). Sind kleinrdumige, fein abzustufende Bewegungen gemindert, so liegt
eine feinmotorische Koordinationsschwache vor (Schwéache der Auge-Hand-Koordination).

Eine solche Gliederung ist in Erganzung zu den Kriterien des DSM-1V v.a. deshalb
sinnvoll, weil sie konkrete Ansatzpunkte fur Interventionen im Rahmen einer gezielten
Forderung bzw. therapeutischen Behandlung liefert.

4.3. Aufmerksamkeit

Das Risiko fur Verhaltensstérungen ist bei Kindern mit einer chronischen Krankheit
insgesamt erhoht. Besonders haufig werden hier internalisierende Stoérungen beobachtet (vgl.
Kap. 3). Kinder mit angeborenem Herzfehler im Speziellen scheinen aul3erdem vermehrt von
Storungen der Aufmerksamkeit betroffen zu sein, die in Zusammenhang mit chronischer
Hypoxamie gebracht werden (vgl. 2.4.1).

Das folgende Kapitel dient der Darstellung der verschiedenen Aufmerksamkeits-
funktionen (4.3.1) sowie der Einfihrung in die Stérungen der Aufmerksamkeit im Kindes-
und Jugendalter (4.3.2).

4.3.1. Begriffshestimmung

In einem aktuellen Nachschlagewerk wird Aufmerksamkeit als ,,Zustand der gesteigerten
Wachheit und Anspannung, der der selektiven Orientierung des Wahrnehmens, Denkens und
Handelns zugrunde liegt“ definiert, wobei dieser ,einerseits durch aufféllige oder neuartige
Umgebungsreize unwillkirlich geweckt, andererseits unter dem Einfluss von Hinweisen,
Bedurfnissen, Interessen, Vorstellungen und Gedanken willkirlich und bewusst ausgelenkt*
werden kann (Frohlich, 2004, S. 356). Diese Definition verdeutlicht, dass Aufmerksamkeit
nicht als einheitliche Funktion, sondern vielmehr als ein heterogenes Konstrukt zu betrachten
ist, welches u.a. Aspekte der Aktiviertheit, Selektivitdt und Intention (,goal-driven® vs.
,stimulus-driven*) beinhaltet. Ubereinstimmend werden in der Literatur folgende vier
verschiedene Aufmerksamkeitsfunktionen berichtet (Fimm, 2007; Sturm, 2002):

Aufmerksamkeitsaktivierung

Langerfristige Aufmerksamkeit

Selektive bzw. fokussierte Aufmerksamkeit

Getellte Aufmerksamkeit.
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Nach der Taxonomie von Van Zomeren und Brouwer (1994) sind dabei die
Aufmerksamkeitsaktivierung und die langerfristige Aufmerksamkeit dem Intensitétsaspekt
sowie die selektive und geteilte Aufmerksamkeit dem Selektivitétsaspekt der Aufmerksamkeit
zuzuordnen (s. Abb. 18).

Intensitatsaspekd Selektivitatsaspekd]
Aufmerksamkeits- L&ngerfristige A. Selektive A. Geteilte A.
aktivierung

Abb. 18: Taxonomie der Aufmerksamkeit nach Van Zomeren & Brouwer (1994)

4.3.1.1. Intensitatsaspekte der Aufmerksamkeit

Die Aufmerksamkeitsaktivierung (engl. ,,alertness*) bezeichnet die Wachheit des Organismus,
wobei zwischen tonischer und phasischer Aktivierung zu unterscheiden ist (Posner & Boies,
1971; Sturm, 2002). Bei der tonischen Aufmerksamkeitsaktivierung handelt es sich um die
allgemeine Reaktionsbereitschaft, die im Laufe des Tages zirkadianen Schwankungen
unterliegt. Die phasische Aufmerksamkeitsaktivierung bezeichnet die kurzfristige Anhebung
des Aufmerksamkeitsniveaus nach Vorgabe eines Warnreizes. Die Untersuchung der
Aufmerksamkeitsaktivierung erfolgt anhand einfacher visueller oder auditiver Reaktions-
aufgaben mit oder ohne Vorgabe eines Warnreizes vor dem Reaktionsstimulus. Reaktions-
zeiten ohne Warnreiz reprasentieren die tonische Aufmerksamkeitsaktivierung. Die Differenz
der Reaktionszeiten zwischen den Bedingungen mit bzw. ohne Warnreiz gilt als
neuropsychologisches Mal3 fur die kurzfristige phasische Aufmerksamkeitsaktivierung
(Sturm, 2002).

Bel der langerfristigen Aufmerksamkeit handelt es sich um eine intentionale
Hinwendung der Aufmerksamkeit zu einer Informationsquelle Uber einen langeren Zeitraum.
Zu unterscheiden ist hier zwischen Daueraufmerksamkeit und Vigilanz: Wahrend man unter
Daueraufmerksamkeit die langerfristige Aufrechterhaltung der Aufmerksamkeit bei hoher
Reizfrequenz versteht, bezeichnet Vigilanz die Fadhigkeit, auch in einer sehr monotonen

Reizsituation fur langere Zeit aufmerksam zu bleiben (Fimm, 2007; Sturm, 2002). Die
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Erfassung der Daueraufmerksamkeit und Vigilanz wird anhand von Aufgaben langer

Zeitdauer (bis zu 30 min) mit hoher resp. niedriger Zielreizrate vorgenommen.

4.3.1.2. Selektivitatsaspekte der Aufmerksamkeit

Die selektive Aufmerksamkeit beinhaltet die Fokussierung der Aufmerksamkeit auf bestimmte
relevante Merkmale einer Informationsguelle bel Nicht-Beachtung bzw. Unterdriickung der
irrelevanten Stimuli und entspricht dem Begriff der Konzentrationsfahigkeit (Sturm, 2002).
Aufgaben zur selektiven Aufmerksamkeit erfordern meist eine schnelle Reaktion auf Zielreize
sowie die Inhibition von Fehlreaktionen auf nicht-kritische Reize. Die kritischen und nicht-
kritischen Reize kénnen dabei entweder sequentiell (Wahl-Reaktions-Aufgaben) oder
simultan (Aufgaben mit gleichzeitiger Darbietung von Distraktoren) dargeboten werden.

Bel der geteillten Aufmerksamkeit handelt es sich um die Aufteilung der
Aufmerksamkeit bei der gleichzeitigen Ausfihrung von mindestens zwel Tétigkeiten. Die
Uberpriifung der Fahigkeit zur Aufmerksamkeitsteilung wird i.d.R. anhand von Dual-Task-
Aufgaben vorgenommen, die eine gleichzeitige Uberwachung von zwei Informationskanalen
(unimodal oder multimodal®®) erfordern. Die Versuchsperson soll dabei relevante Ereignisse
in beiden Kanadlen so schnell wie moglich entdecken (Sturm, 2002). Die Untersuchung der
selektiven und geteilten Aufmerksamkeit unterscheidet sich somit nicht zwingend durch die
Aufgabendarbietung — in beiden Fallen konnen simultan Reize Uber mehrere Kandle
dargeboten werden (s. oben) —, sondern vielmehr durch die Art der geforderten Reaktion.
Waéhrend die Versuchsperson bei Aufgaben zur selektiven Aufmerksamkeit instruiert wird,
nur einen Kanal auf kritische Reize hin zu Gberwachen, verlangen Aufgaben zur geteilten
Aufmerksamkeit eine gleichzeitige Verarbeitung aller Kanéle (Eysenck & Keane, 2005).

Sowohl selektive als auch geteilte Aufmerksamkeit unterliegen Kapazitatsbegrenzungen, die
im Rahmen der Informationsverarbeitungstheorien der Aufmerksamkeit experimentell
untersucht worden sind. Auf diese sei im Folgenden nur kurz verwiesen.

Im Bemiuhen um die Erklarung selektiver Aufmerksamkeitsprozesse sind die
Filtertheorien der Aufmerksamkeit entstanden, die sich v.a. mit der Verarbeitung der nicht-
kritischen Reize beschéftigen (s. oben; Anderson, 2007). Nach Broadbents Filtertheorie der

Aufmerksamkeit gelangen parallel eintreffende sensorische Informationen in einen frihen

2 7 B. auditiv/auditiv oder visudl/auditiv
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selektiven Filter (,Flaschenhals®), der aufgrund physikalischer Merkmale (z.B. Lautstarke)
die Weiterverarbeitung eines der Signale zuldsst, wahrend die anderen zur spéteren
Verarbeitung zunachst in einem Zwischenspeicher verbleiben (Broadbent, 1957). Treisman
(1964) nimmt ebenfalls einen frihen Filter an, der alerdings — im Gegensatz zu Broadbent —
eine Weiterleitung und -verarbeitung der nicht-kritischen Reize in abgeschwéachter Form
erlaubt (Dampfungstheorie). Deutsch und Deutsch (1963) hingegen postulieren im Rahmen
ihrer Theorie der spaten Auswahl einen spéten Filter, der erst nach vollstandiger Verarbeitung
aler eintreffenden sensorischen Signale wirksam wird, indem er das fur die aktuelle Aufgabe
relevanteste Signal auswahlt und in eine Reaktion umsetzt.

Die Forschungsansdtze zur geteilten Aufmerksamkeit beschaftigen sich mit den
Kapazitatsgrenzen bei mehreren gleichzeitig auszufiihrenden Aufgaben. Kapaztatstheorien
der Aufmerksamkeit (z.B. Kahneman) gehen von einer nur beschrankt vorhandenen
unspezifischen Aufmerksamkeitskapazitdt aus, an der alle auszufihrenden Aufgaben
partizipieren und die, wenn uUberschritten, keine weitere Bearbeitung parallel durch-
zufuhrender Aufgaben zulésst (Eysenck & Keane, 2005). Wickens nimmt dagegen multiple
Ressourcen der Aufmerksamkeitskapazitdt an, die je nach Art der Aufgabenstellung (z.B.
Stimulusmodalitét [visuell, auditiv], Responsemodalitdt [motorisch, vokal] etc.) in
unterschiedlichem Mal3e angesprochen werden. Nach diesem Modell zeigen zwei Aufgaben,
die auf die gleichen Ressourcen zurlickgreifen, die grofite Interferenz (Wickens, 1984; zit.
nach Kramer, Wiegmann & Kirlik, 2007). Baddeley schldgt eine Synthese dieser zweil
Ansdtze, namlich eine hierarchische Struktur mit einer Ubergeordneten zentralen Exekutive
und untergeordneten spezifischen Verarbeitungsmodulen (teilautonome Hilfssysteme), vor
(Eysenck & Keane, 2005).

Fur eine ausfuhrliche Darstellung der Modelle und die empirische Befundlage sei auf
die angegebene Literatur verwiesen.

4.3.2. Storungen der Aufmerksamkeit im Kindes- und Jugendalter

Aufmerksamkeitsstérungen bel Kindern und Jugendlichen sind den Verhaltensstérungen
zuzuordnen und zeichnen sich durch ein Gbergreifendes Muster unaufmerksamen und/oder
hyperaktiv-impulsiven Verhaltens aus. Dem DSM-1V zufolge sind die vollstandigen
diagnostischen Kriterien fir eine Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivitéatsstorung (ADHS) im
Kindes- und Jugendalter (Sal3 et a., 2003):
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A Entweder (1) oder (2) missen zutreffen:

(1) mindestens sechs Symptome der Unaufmerksamkeit wahrend der letzten sechs
Monate (z.B. Flichtigkeitsfehler bel den Schularbeiten, Schwierigkeiten bei der
Aufrechterhaltung der Aufmerksamkeit, leichte Ablenkbarkeit durch &uf3ere Reize,
Vergesslichkeit)

(2) mindestens sechs Symptome der Hyperaktivitdt und Impulsivitdt wahrend der
letzten sechs Monate (Hyperaktivitdt: z.B. Zappeligkeit, haufiges Aufstehen,
exzessives Herumlaufen; Impulsivitét: z.B. Herausplatzen mit  Antworten,

Stérung/Unterbrechung anderer)

B Auftreten einiger der Symptome der Unaufmerksamkeit oder Hyperaktivitét-
Impulsivitdt vor dem Alter von sieben Jahren

C Beeintrachtigungen durch diese Symptome in mindestens zwei Bereichen (z.B.
Schule, Familie)
Beeintrachtigung der sozialen, schulischen oder beruflichen Funktionsfahigkeit

E Ausschluss: Tiefgreifende Entwicklungsstorung, Schizophrenie, Affektive Storung,
Angststorung, Dissoziative Storung, Personlichkeitsstorung

Je nach Auspragung der Storung (vgl. Kriterium A) werden verschiedene Subtypen
unterschieden: Treten mindestens sechs Symptome von Unaufmerksamkeit und
Hyperaktivitét-lmpulsivitéat fur sechs Monate auf (A1l + A2), so liegt der Mischtypus einer
Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivitéisstorung vor. Zeigt das Kind Uber sechs Monate
hinweg ausschliefdlich Symptome der Unaufmerksamkeit (Al), weist es den vorwiegend
unaufmerksamen Typus auf, zeigt es ausschliefdlich Symptome der Hyperaktivitét-
Impulsivitdt (A2), weist es den vorwiegend hyperaktiven-impulsiven Typus einer Aufmerk-
samkeitsdefizit-/Hyperaktivitétsstorung auf. Die Prévalenz der Aufmerksamkeitsdefizit-
[Hyperaktivitétsstorung wird auf insgesamt ca. 3 — 5% geschétzt (Sald et a., 2003).

Das diagnostische Vorgehen zur Feststellung einer Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyper-
aktivitatsstorung ist trotz besténdiger Forderung nach Vereinheitlichung sehr heterogen
(Douglas, 2005; Forbes, 1998; Frazier, Demaree & Y oungstrom, 2004). Neben strukturierten
(Eltern-) Interviews, die sich an den ICD-10- oder DSM-IV-Kriterien orientieren bzw. diese
abfragen (s. oben), werden Eltern- und Lehrerfragebtgen, Verhaltensbeobachtungen und
unterschiedliche psychometrische Leistungstests eingesetzt (Frazier et al., 2004).
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Dabei ist das zugrunde liegende kognitive Defizit einer Aufmerksamkeitsdefizit-
[Hyperaktivitétsstorung noch nicht vollstandig geklart (Douglas, 2005; Sal3 et al., 2003).
Unaufmerksames Verhalten (vgl. Kriterium A1) wird vielfach mit Stérungen der Aufmerk-
samkeitsaktivierung und der Daueraufmerksamkeit in Verbindung gebracht (Douglas, 2005).
Im Bereich des impulsiven Verhaltens (vgl. Kriterium A2) wird eine Dysfunktion selektiver
Aufmerksamkeitsleistungen mit mangelnder Inhibitionskontrolle diskutiert (Fimm, 2007).

Zur Untersuchung der Aufmerksamkeitsleistung bei Kindern wird meist eine
Continuous Performance Task (CPT) — d.h. eine langere Wahl-Reaktions-Aufgabe —
herangezogen, die eine gleichzeitige Erfassung der Dauer- und der selektiven
Aufmerksamkeit erlaubt (DeWolfe, Byrne & Bawden, 1999; Forbes, 1998; Resch, 1996).
Eine Vielzahl von Studien ergibt unter Verwendung solcher Tests Hinweise auf
Beeintrachtigungen in den diskutierten Aufmerksamkeitsbereichen: So zeigen Kinder mit
einer — zuvor anhand von Fragebdgen, Interviews und Verhaltensbeobachtungen diagnosti-
zierten — Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivitétsstorung Defizite in der Aufrechterhaltung
der Aufmerksamkeit Uber einen langeren Zeitraum, die sich in einem Anstieg der
Reaktionszeiten mit zunehmender Testdauer niederschlagen (Van der Meere, Shalev, Borger
& Gross-Tsur, 1995). AulRerdem zeichnen sich die Kinder durch eine erhthte Anzahl von
Auslassungsfehlern und insgesamt langsamere sowie variablere Reaktionszeiten aus
(Denckla, 1996; DeWolfe et al., 1999; Douglas, 2005; Ebstein et al., 2003; Forbes, 1998;
Frazier et al., 2004; Van der Meere et al., 1995; Winstanley, Eagle & Robbins, 2006).
Weiterhin lassen sich im Bereich der selektiven Aufmerksamkeit Beeintrachtigungen der
Inhibitionskontrolle im Sinne einer erhdhten Anzahl von Fehlreaktionen auf nicht-kritische
Reize nachweisen (Denckla, 1996; DeWolfe et al., 1999; Epstein et al., 2003; Frazier et al.,
2004; Winstanley et a., 2006).

Grundsétzlich sollten bei der Diagnosestellung einer Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyper-
aktivitatsstérung moglichst viele Informationsquellen einbezogen werden (Sturm, 2002).
Neben Interviews und Fragebdgen konnen Continuous Performance Tasks einen
eigenstandigen und v.a. objektiven Beitrag im diagnostischen Prozess leisten (Forbes, 1998).
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5. Gesundheitsbezogene L ebensqualitat als Zielkriterium

Das Konstrukt Lebensqualitdt hat in den letzten Jahrzehnten zunehmend an Bedeutung
gewonnen. In der Medizin wird gesundheitsbezogene Lebensqualitét nun vielfach als zusétz-
licher Ergebnisparameter neben konventionellen Prifgrofien wie Mortalitét und Morbiditét
(vgl. Kap. 2 — 4) eingesetzt (Bullinger, Ravens-Sieberer & Siegrist, 2000; Katz, 1987;
Muthny, 1991; Schumacher, Klaiberg & Brahler, 2003). Insbesondere im Zusammenhang mit
chronischen Erkrankungen ist die Lebensqualitdt der Patienten als Bewertungsmalistab fir
arztliches Handeln evident. Standen hier zundchst die Erwachsenen im Mittelpunkt des
Forschungsinteresses, so ist in den letzten Jahren auch die Lebensqualitét von Kindern und
Jugendlichen in den Fokus der Aufmerksamkeit geriickt (Bullinger, Von Mackensen &
Kirchberger, 1996; Schumacher et al., 2003). Trotz der umfangreichen Forschungsarbeiten
auf dem Gebiet der Lebensqualitdt existiert bis heute keine einheitliche Definition des
Begriffs. Es folgen der Versuch einer Begriffsklarung (5.1) und eine Darstellung der
Korrelate gesundheitsbezogener Lebensqualitét (5.2).

5.1. Begriffskléarung

Eine verbindliche Definition wird primé dadurch erschwert, dass im Begriffsfeld
Lebensqualitét eine Vielzahl verschiedener Konzepte auftaucht, die teilweise synonym,
tellweise mit unterschiedlichen Bedeutungen verwendet werden. Die héaufigsten sind:
Subjektives Wohlbefinden (,,subjective well-being”), Lebenszufriedenheit (,life satis
faction®), Gluck (,,happiness*) und schlief3lich Lebensqualitét (,quality of life") bzw. gesund-
heitsbezogene Lebensqualitét (, health-related quality of life*). Ein Grund fur die Vielfalt an
Begriffen und Definitionen besteht darin, dass sich die Forschung zum Themenbereich
parallel und relativ unabhangig in verschiedenen wissenschaftlichen Disziplinen (Medizin,
Psychologie, Philosophie, Soziologie) entwickelt hat. Eine Integration der inhaltlich meist eng
verwandten Forschungstraditionen liegt erst in Ansdtzen vor. Im Folgenden soll eine
Abgrenzung der Begriffe mit abschlief3ender Definition von gesundheitsbezogener Lebens-
qualitét vorgenommen werden.

Wahrend das Konstrukt Lebensqualitat im medizinischen Kontext entwickelt wurde,
ist subjektives Wohlbefinden ein psychologisches Konzept. Eine Abgrenzung der Begriffe ist
kaum madglich, da sie teilweise synonym verwendet werden oder die Lebensqualitét tber
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Aspekte des Wohlbefindens definiert wird (Schumacher et al., 2003). In der psychologischen
Literatur wird eine Differenzierung des subjektiven Wohlbefindens in eine emotionale Haupt-
komponente (mit den drei Teilkomponenten positiver Affekt, negativer Affekt und Glick als
langerfristiger positiver affektiver Zustand) und eine kognitiv-evaluative Hauptkomponente
(mit den Teilkomponenten globale und bereichsspezifische Lebenszufriedenheit) vorge-
schlagen (Diener, Suh, Lucas & Smith, 1999). Wahrend Glick also ein emotionaler Aspekt
des Wohlbefindens ist, ergibt sich die Lebenszufriedenheit aus der Bewertung der
L ebenssituation.

Die Lebensqualitét I&sst sich dabei auf verschiedene Lebensbereiche eines Menschen,
wie z.B. Lebensstandard oder soziale Teilhabe, beziehen. Im Bereich der Gesundheits-
versorgung liegt der Forschungsschwerpunkt auf der Untersuchung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat, also der Lebensqualitdt im Hinblick auf die psychische oder physische
Gesundheit des Menschen. Eine inhaltliche Anndherung an das Konstrukt wird auch hier Gber
einen operationalen Ansatz erreicht (vgl. Kap. Intelligenz). Relativ unumstritten ist die
Multidimensionalitét des Konstrukts, allerdings gehen die Ergebnisse Uber die Art und Anzahl
der Dimensionen/Faktoren weit auseinander (Katz, 1987; Rupprecht, 1993). Vier
Hauptdimensionen gelten allerdings als empirisch recht gut abgesichert (vgl. Bullinger, 1991;
Bullinger et al., 1996; Rupprecht, 1993; Schumacher et al., 2003) und konnten auch als
zentrale Faktoren der kindlichen Lebensqualitét bestétigt werden (Ravens-Sieberer, Gortler &
Bullinger, 2000):

Korperliche Befindlichkeit (Beschwerden, Behinderungen, Nebenwirkungen
von Medikamenten)

Psychische Verfassung (Angst, Depressivitét)

Soziale Teilhabe (Qualitdt und Quantitdt sozialer Beziehungen [Partner,
Familie, Freunde])

Funktionsfahigkeit (Korperpflege, Haushalt, Schule/Beruf, Freizeit).

Ausgehend von den empirischen Ergebnissen formulieren Mattejat und Remschmidt (2006)
folgende operationale Definition gesundheitsbezogener Lebensqualitét, die auch den weiteren
Ausfihrungen dieser Arbeit zugrunde liegen soll:
,unter gesundheitsbezogener Lebensqualitét verstehen wir die subjektive
Wahrnehmung und Beurteilung der wichtigsten Aspekte der eigenen
Lebenssituation, insbesondere des eigenen Gesundheitszustands, der eigenen

Funktionsfahigkeit, der sozialen Integration und der Tellhabe an altersent-
sprechenden Lebensvollzigen® (S. 12).
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5.2. Korrelate gesundheitsbezogener L ebensqualitéat

Wie aus der Definition von Mattgjat und Remschmidt ersichtlich wird, sollte gesundheits-
bezogene Lebensqualitét immer im Zusammenspiel von objektiven Gegebenheiten und deren
subjektiver Verarbeitung bzw. Bewertung betrachtet werden.

Die friihe Forschung beschéftigte sich zundchst im Wesentlichen mit dem Einfluss
objektiver Lebensumstande (sog. Bottom-up factors, z.B. soziobkonomischer Status,
Familienstand, Lebensalter, objektiver Gesundheitszustand) auf die Lebensqualitdt. Da sich
aber insgesamt nur unbedeutende Zusammenhénge feststellen lief3en, fand ein Paradigmen-
wechsel hin zur Untersuchung der Auswirkungen verschiedenster Top-down-Prozesse auf die
Lebensgualitét statt (Diener et al.,, 1999). Als mehrfach replizierte Korrelate
gesundheitsbezogener Lebensqualitét haben sich die subjektive Bewertung des Gesundheits-
zustands, ein variabler Einsatz von verschiedenen Bewaltigungsstrategien (vgl. Kap. 3), die
Zufriedenheit mit sozialen Kontakten, das Ausmal3 an positiv erlebten Aktivitdten und
verschiedene Personlichkeitsmerkmale wie mittlere bis hohe Extraversionswerte, niedrige
Neurotizismuswerte, Optimismus sowie Selbstwirksamkeit herausgestellt (Diener et al.,
1999; Rupprecht, 1993; Staudinger, 2000).

Insgesamt ist also weniger der objektive Gesundheitszustand, als vielmehr seine
subjektive Bewertung und Bewadltigung ausschlaggebend fir die Lebensgqualitdt eines
Menschen. So konnten in einer Reihe von Studien auch keine oder nur wenige Unterschiede
in der selbst eingeschétzten Lebensqualitét zwischen chronisch kranken Erwachsenen und
gesunden Kontrollpersonen festgestellt werden (Diener et al., 1999; Mehnert, Krauss, Nadler
& Boyd, 1990; Schumacher et al., 2003; Staudinger, 2000; Ternestedt et al., 2001). Die
Untersuchungen zur Lebensqualitét chronisch kranker Kinder sind noch rar und liefern eher
heterogene Befunde: Koopman, Theunissen, Vogels, Kamphuis und Verrips (1998) konnten
bei Kindern mit verschiedenen chronischen Erkrankungen sowie Uzark et al. (1998) bei
Kindern mit angeborenen Herzfehlern eine insgesamt reduzierte Lebensqualitdt nachweisen.
In den Studien von Piltz (2006) und Grootenhuis, Koopman, Verrips, Vogels und Last (2007)
hingegen unterschied sich die Lebensqualitét von Kindern mit Muskelatrophie resp.
angeborenem Herzfehler und einer gesunden Kontrollgruppe im Mittel nicht.

Folglich spiegeln sich medizinische und psychosoziale Belastungen einer chronischen
Krankheit (vgl. Kap. 2, 3) sowie mogliche Einschrankungen in der kognitiven und
motorischen Funktionsfahigkeit (vgl. Kap. 4) uneinheitlich in den Bewertungen der Lebens-
gualitét von Betroffenen wider. Dass selbst schwer chronisch Kranke ihre Lebens- und
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Gesundheitssituation oftmals deutlich besser einschdtzen, als es aus der Aulensicht
nachvollziehbar wére, wird in der psychologischen Literatur als Zufriedenheitsparadox®
bezeichnet (Schumacher et al., 2003). Zur Erklarung dieses Paradoxons werden einerseits
oben genannte Top-down-Prozesse weiter spezifiziert, andererseits auch messmethodische
Grunde angefuhrt.

Chronisch Kranke setzen eine Vielzahl von kognitiven Bewaltigungsstrategien ein, die
lebensqualitétssteigernd wirken konnen. So gellen sie vermehrt soziale und temporale
Abwértsvergleiche an, d.h. sie vergleichen ihre Situation mit der von Menschen, denen es
noch schlechter geht (sozialer Abwaértsvergleich), bzw. vergleichen ihre aktuelle Situation mit
vergangenen Lebensabschnitten, in denen es ihnen selbst noch schlechter ging (temporaler
Abwaértsvergleich). Sie verandern ihr Anspruchsniveau sowie ihr Zielsystem (v.a. veranderte
Prioritdtensetzung) und passen beide Bereiche im Sinne einer Diskrepanzverminderung den
objektiven Gegebenheiten an: Z.B. ist ein Mensch, der wenig mobil ist, vielleicht zufrieden
damit, dass er Kleinigkeiten noch selbst einkaufen kann (Verénderung des Anspruchsniveaus)
bzw. misst der Mobilitét in Zukunft weniger Prioritét bei als bspw. sozialen Kontakten mit der
Familie (Verénderung des Zielsystems; Diener et a., 1999; Litterfelds, 1991; Staudinger,
2000; Sticker et al., 2003).

Als eine methodische Erklérung fur das Zufriedenheitsparadox wird die Antwort-
tendenz zur sozialen Erwilnschtheit angeboten: Einerseits scheinen Menschen insgesamt
positive Einschdtzungen der Lebensgualitdt abzugeben, weil das Zeigen von negativen
Emotionen gesellschaftlich weniger erwlnscht ist. Andererseits antworten gerade kranke
Menschen mdglicherweise , Ubertrieben* positiv, um die Erwartungen von Arzten und
Angehorigen nicht zu enttauschen (Staudinger, 2000). Als weiteres methodisches Argument
wird angefuhrt, dass Lebensqualitét meist anhand von einem bereichsiibergreifenden Item
erfragt oder Uber mehrere spezifische Items hinweg ein Gesamtwert gebildet wird. Ewvtl.
werden durch ein solches Vorgehen Unterschiede zwischen der Qualitét in einzelnen
Lebensbereichen (z.B. Gesundheit, Familie, Schule/Beruf) ausgeglichen. Die Auswertung
bereichsspezifischer Items konnte hier Abhilfe schaffen (Diener et al., 1999; Staudinger,
2000).

Inwiefern die beschriebenen kognitiven Prozesse auch bei Kindern ablaufen, wurde
bisher nicht systematisch untersucht. Dass sie sozial erwiinscht antworten, um ihre Eltern zu

schiitzen bzw. weil sie glauben, dass von ihnen eine positive Einschétzung erwartet wird, ist

% jm Zusammenhang mit der Begriffsunklarheit teilweise auch als Wohlbefindensparadox bzw. Lebensqualitéts-
paradox bezeichnet (vgl. z.B. Riltz, 2006; Staudinger, 2000)
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sehr wohl denkbar. In der Studie von Meijer, Sinnema, Bijstra, Mellenbergh und Wolters
(2000) gaben chronisch kranke Kinder sozial erwinschtere Antworten als die Kinder einer
gesunden Kontrollgruppe (Nebenbefund).

Abschlief3end ist einschrénkend festzustellen, dass das Zufriedenheitsparadox dann
nicht zu beobachten ist, wenn die Maslow’ schen Grundbedtirfnisse (kdrperliche Bedirfnisse,
Sicherheit, soziale Beziehungen; Maslow, 1943) nicht mehr befriedigt werden bzw. stark
existenzeinschrankende und -gefdhrdende Bedingungen oder unertrégliche Schmerzen auf-
treten (Staudinger, 2000).

Insgesamt kann eine hohe Lebensqualitét bei Vorliegen einer chronischen Erkrankung als
Ergebnis einer gelungenen Adaptation an eine spezifische Belastungssituation betrachtet
werden (vgl. Kap. 3; Muthny, 1991; Rupprecht, 1993).

Die Diagnostik der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt ermoglicht eine Erfassung
der Bewertung der Gesamtsituation aus Sicht der Betroffenen, unabhangig von der Fremd-

einschétzung verschiedener Funktionsbereiche.
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6. Funktionsniveau nach modifizierter Fontan-Operation:
Aktuelle Befundlage

Angesichts der gestiegenen Uberlebensrate von Kindern mit funktionell univentrikuldrem
Herzen nach Anlage einer totalen cavopulmonalen Anastomose hat das Interesse an der
neuropsychologischen Morbiditét dieser Patienten im letzten Jahrzehnt deutlich zugenommen
(vgl. 2.3.3). Insgesamt liegen zum jetzigen Zeitpunkt 19 Studien vor, die einerseits
verschiedene Funktionsbereiche (z.B. Intelligenz, Motorik, Lebensqualitét etc.) bei den
Patienten untersuchen und z.T. andererseits eine Identifikation von moglichen medizinischen
Risikofaktoren fur eine abweichende Entwicklung in diesen Bereichen anstreben.

Die Studien unterscheiden sich hinsichtlich der Art und Anzahl untersuchter
Funktionsbereiche und Risikofaktoren, des Ein- bzw. Ausschlusses verschiedener diag-
nostischer Gruppen sowie des Operationszeitraums: Wahrend in einigen Studien eine Vielzahl
von Funktionsbereichen untersucht wurde, beschréanken sich andere auf eine einzige
abhangige Variable. Schwerpunktmaldig wurden bisher Kinder mit hypoplastischem Links-
herzsyndrom (HLHS) untersucht, nur selten wurden speziell Patienten mit einer anderen
Diagnose (z.B. Pulmonalatresie mit intaktem Ventrikelseptum) oder diagnostisch heterogene
Gruppen mit allen moglichen Diagnosen eines funktionell univentrikuléaren Herzens (vgl. 2.2)
eingeschlossen. Aul3erdem beziehen sich die Studien meist auf dltere Kohorten, die noch im
letzten Jahrtausend operiert wurden. Aus dem deutschen Sprachraum liegt bisher nur eine
Studie aus Kiel von Furck et al. (2008) vor.

Methodisch ist bel vielen Studien eine unzureichende StichprobengrdfRe und damit
eingeschrankte Teststarke zu beméngeln. Aul3erdem ist die Datenauswertung und Ergebnis-
darstellung héufig nicht vollsténdig, d.h. Teilergebnisse werden nicht berichtet oder es wird
kein Signifikanzniveau angegeben.

In den folgenden zwei Abschnitten werden zunéchst die Ergebnisse hinsichtlich des
Funktionsniveaus der Patienten — und zwar getrennt nach Funktionsbereichen — berichtet
(6.1). Im Anschluss daran werden die Befunde zu potentiellen medizinischen Risikofaktoren
dargestellt (6.2).
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6.1. Funktionsniveau

Rogers et a. waren 1995 die ersten, die bei elf Kindern mit hypoplastischem Linksherz-
syndrom anhand der Bayley Scales of Infant Development das kognitive und motorische
Funktionsniveau untersuchten. Sieben der elf Kinder wiesen eine Entwicklungsverzdgerung
im kognitiven Bereich, funf eine Entwicklungsverzdgerung im grobmotorischen Bereich auf.
Nur ein Kind erzielte in beiden Bereichen ein durchschnittliches Ergebnis.

Die Mehrheit der in der Folgezeit durchgefiihrten Studien zur intellektuellen
Leistungsfahigkeit der Patienten berichtet — bei zumeist kleinen Fallzahlen von N < 50 — einen
im Mittel signifikant niedrigeren Intelligenzquotienten im Vergleich zum Populationsmittel-
wert von 100% (Bordacova, Docolomanska & Masura, 2007; Creighton et al., 2007; Forbess,
Visconti, Bellinger & Jonas, 2001; Furck et al., 2008; Mahle et al., 2000; Mahle et al., 2006;
Sargjuuri et al., 2007; Wernovsky et al., 2000). Dabei zeigten sich die im Mittel niedrigsten
Intelligenzquotienten bei Kindern mit hypoplastischem Linksherzsyndrom (Bordacova et al.,
2007; Creighton et al., 2007; Furck et a., 2008; Goldberg et al., 2000; Mahle et al., 2000;
Mahle et al., 2006; Wernovsky et al., 2000).

In zwei Studien ergab sich im Hinblick auf den mittleren Intelligenzquotienten kein
Unterschied zwischen den Patienten und der Normierungsstichprobe (Goldberg et al., 2000;
Hoffman et al., 2005), wobei diese Tatsache in der Untersuchung von Hoffman et al. (2005)
bei einem Mittelwert von 90 und einer Stichprobengrof3e von 13 auf eine mangelnde
statistische Power zuriickzufithren ist.*

In zwei weiteren Studien lag der Mittelwert nah am Populationsmittelwert, allerdings
ohne Angabe des Signifikanzniveaus (Brosig, Mussatto, Kuhn & Twedell, 2007; Uzark et al.,
1998). Tabelle 4 gibt einen Uberblick liber die Studienmerkmale und -ergebnisse zum
Funktionsbereich Intelligenz.

% Wenn im Folgenden ein Intelligenzquotient berichtet wird, ist damit immer der Gesamtwert im durchgefiihrten
Test gemeint.
3 sensitivity analysis, t-tests, one sample case: einsaitiger Test; o = .05; 1 — p = .80; N = 13 & required effect
sized = .73 (Berechnung mit G* Power 3 [Faul, Erdfelder, Lang & Buchner, 2007])
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Tab.4:  Funktionsniveau nach modifizierter Fontan-Operation: Studienergebnisse
zum Funktionsbereich Intelligenz

Autor : 1 .
Diagnose | Kohorte™ | N Test 1Q p-Wert
Jahr
Rogers et al. Bayley-
% HLHS 1986 —91 11 e kA3 k.A.
1995 Scales
Uzark et al. ale Stanford-
] 1986 — 94 31 ] M =975 k.A.
1998 Diagnosen Binet-Test
Wernovsky et al. ale Wechder-
] 1973-91 133 — M =957 p<.01
2000 Diagnosen Variante
Mahleet d. Wechder-
HLHS 1984 -91 28 ] MD® = 86 k.A.
2000 Variante
Goldberg et al. ale Wechdler-
) 1990 —-96 51 ) M =101.1 n.s.
2000 Diagnosen Variante
Forbess et al. ale Wechder-
] 1994 - 98 27 ] M =925 p=.03
2001 Diagnosen Variante
Hoffman et d. McCarthy-
HLHS 1996 —99 13 M =90 n.s.
2005 Scales
Mahleet d. Wechder-
HLHS 1990 -98 47 ] M =89 p<.01
2006 Variante
Sargjuuri et al. ale Wechdler-
] 1995 -99 27 ] M =88 p<.05
2007 Diagnosen Variante
Creighton et al. Wechder-
HLHS 1996 —99 14 ] M =85 p<.05
2007 Variante
Bordacova et d. Stanford-
HLHS 1995 -02 19 ) M=2841 p<.05
2007 Binet-Test
Brosig et al. McCarthy-
HLHS 1996 —99 13 M =97 k.A.
2007 Scales
Furck et al. K-ABC, M = 83 (ASKP) p<.01
HLHS 1996 - 03 39
2008 SIF® M = 77 (HKSS?) p<.01

! Zeitraum der endgiiltigen operativen Palliation

*mittlerer IQ vs. 100

% keine Angabe

:basierend auf der Intelligenztheorie Wechders (vgl. 4.1.2); zB. HAWMK, HAWIVA
Median

¢ Kaufman-Assessment Battery for Children, Skala intellektueller Fahigkeiten

" Norwood-OP mit antegrader selektiver Kopfperfusion

& Norwood-OP mit totalem Her zkreid aufdtill stand

Auf besondere Stérken oder Schwéachen der Patienten in den, anhand der verschiedenen
Intelligenz-Untertests erfassten, Teilleistungsbereichen (z.B. Kurzzeitgedéachtnis, visuell-

raumliche Fahigkeiten) wird in keiner der dargestellten Untersuchungen eingegangen. Dafur
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wurde in acht der 13 Studien zusétzlich zur Intelligenzmessung ein Test zur Erfassung der
visuell-rdumlichen Leistungsfahigkeit, namlich der Beery-Buktenica Developmental Test of
Visual-Motor Integration (Beery, 1989), eingesetzt. Einstimmig berichten die Autoren von
unterdurchschnittlichen Ergebnissen der Patienten in diesem Bereich (Brosig et al., 2007;
Creighton et al., 2007; Furck et al., 2008; Hoffman et al., 2005; Mahle et al., 2000; Mahle et
al., 2006; Sarajuuri et a., 2007; Uzark et al., 1998).

Das fein- und grobmotorische Leistungsvermdgen wurde bisher nur bei Kindern mit
hypoplastischem Linksherzsyndrom untersucht. Nach der Pionierstudie von Rogers et al.
(1995), die fast der Haélfte aller Kinder eine grobmotorische Entwicklungsverzdgerung
zuschrieb (s. oben), ergaben sich in den Studien von Mahle et al. (2000) und Sarajuuri et al.
(2007) im Rahmen neurologischer Untersuchungen ganz ahnliche Befunde: Insgesamt wiesen
39% resp. 35% der Kinder Probleme im grobmotorischen sowie 48% resp. 44% der Kinder
Probleme im feinmotorischen Bereich auf. Hoffman et a. (2005) fanden eine unterdurch-
schnittliche Leistungsfahigkeit der Patienten auf der motorischen Subskala der McCarthy-
Skalen.

Neben der Erfassung umschriebener und globaler Entwicklungsstérungen wurde in
verschiedenen Studien die Auftretenshaufigkeit von Verhaltensstorungen bei den Patienten
anhand des Elternfragebogens Uber das Verhalten von Kindern und Jugendlichen
(CBCL/4 — 18), Uber Verhaltensbeobachtungen in der Testsituation sowie durch offene
Fragen an die Eltern Gberprift. Die Ergebnisse dieser Untersuchungen sind heterogen: So
beurteilten die Eltern ihre Kinder in den Studien von Goldberg et a. (2000), Hoffman et al.
(2005) und Furck et a. (2008) as in keinem Bereich verhaltensauffélliger als die Normalbe-
volkerung. Casey, Sykes, Craig, Power und Mulholland (1996) hingegen berichten Uber
haufiger zurtickgezogenes Verhalten, mehr soziale Probleme und kdrperliche Beschwerden
sowie hohere Werte im Bereich des internalisierenden Verhaltens und im Gesamtwert
auffélligen Verhaltens bei den Patienten. In der Studie von Brosig et al. (2007) befanden sich
jeweils 15% der Kinder mit ihrem Ergebnis auf der Skala externalisierenden Verhaltens und
mit ihrem Gesamtwert im klinisch aufféalligen, behandlungsbedirftigen Bereich. Aulerdem
berichten verschiedene Autoren tUber St6rungen der Aufmerksamkeit. Bel Mahle et al. (2000),
McCrindle et al. (2006), Bordacova et al. (2007) und Sargjuuri et al. (2007) zeigten jeweils ca.
50% aller Kinder deutliche Symptome einer Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivitatsstorung.
Brosig et al. (2007) fanden eine etwas niedrigere Auffalligkeitsrate von 23% auf der Skala
Aufmerksamkeitsprobleme der CBCL/4 — 18.
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Auch die Ergebnisse hinsichtlich der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét der Patienten sind
noch uneindeutig. Erschwert wird die Zusammenfassung und Evaluation der Befunde v.a
durch die mangelnde Ubereinstimmung im Hinblick auf die Definition, theoretische
Fundierung und Operationalisierung des Konstrukts (vgl. Kap. 5). So wurden in den
vorliegenden Studien ganz unterschiedliche Instrumente eingesetzt, die jeweils verschiedene
Aspekte gesundheitsbezogener Lebensqualitét erfassen. Williams et al. (2000) und McCrindle
et a. (2006) nahmen eine Einschazung Uber den Elternfragebogen des Child Health
Questionnaire vor und fanden eine reduzierte Lebensqualitét bei den Patienten in den Gber-
geordneten Bereichen physisches Funktionsniveau und psychosoziales Funktionsniveau. In
Schweden erfassten Ekman-Joelsson, Berntsson und Sunnegardh (2004) bel Kindern mit
Pulmonalatresie mit intaktem Ventrikelseptum sowie Mellander, Berntsson und Nilsson
(2007) bei Kindern mit hypoplastischem Linksherzsyndrom die Lebensqualitét anhand eines
selbst entwickelten Elternfragebogens. Sie konnten keinen Unterschied zwischen dem
Gesamtwert ,,Lebensqualitdt“ der Patienten und der Normierungsstichprobe feststellen. Die
einzige Studie, die eine direkte Befragung der Patienten anhand des Pediatric Quality of Life
Inventory sowie des Duke Health Profile vornahm, stammt von Favreau et al. (2006) aus
Frankreich. Es zeigte sich eine reduzierte Lebensqualitét bei den Kindern bis zum Alter von
18 Jahren. Die erwachsenen Patienten schétzten ihre Lebensqualitét als durchschnittlich ein.

Insgesamt legen die Ergebnisse der Studien eine reduzierte intellektuelle Leistungsfahigkeit
mit einer Schwéache im visuell-raumlichen Bereich nahe. Die Grob- und Feinmotorik wurde
bisher nur unzureichend anhand standardisierter Tests und ausschlieldlich bel Kindern mit
hypoplastischem Linksherzsyndrom untersucht. Im Bereich der Verhaltensstorungen sind die
Ergebnisse uneindeutig, es liegen Hinweise fir eine erhthte Auftretenswahrscheinlichkeit von
Aufmerksamkeitsstorungen vor. Die Lebensqualitdt der Patienten unterscheidet sich in
einigen Studien nicht von der Lebensqualitét gesunder Kinder, teilweise ist sie signifikant
reduziert. Ursdchlich hierfir konnten der Befragungsmodus (Eltern vs. Kinder) sowie die
Operationalisierung des Konstrukts in unterschiedlichen Fragebdgen sein. Fir eine
tabellarische Zusammenfassung aller Studien bzw. ihrer Ergebnisse sei der interessierte Leser
an dieser Stelle auf Anhang A verwiesen.
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6.2. Potentielle Risikofaktoren

In einigen der dargestellten Studien wurde neben der Untersuchung des Funktionsniveaus der
Patienten auch eine Erhebung verschiedener medizinischer Risikofaktoren vorgenommen, um
mogliche Zusammenhénge zwischen beiden Bereichen aufzudecken. Neben der Diagnose
»hypoplastisches Linksherzsyndrom® (s. oben) konnten vier weitere Risikofaktoren ermittelt
werden, die jeweils in mindestens zwei verschiedenen Studien ein statistisches Signifikanz-
niveau erreichten: So zeigte sich mehrfach ein negativer Zusammenhang zwischen der Dauer
des hypothermen Herzkreidaufstilistands und dem Intelligenzquotienten der Patienten
(Forbess et al., 2001; Goldberg et al., 2000; Hoffman et al., 2005; Wernovsky et al., 2000;
Williams et al., 2000). In der Studie von Furck et al. (2008) wiesen die Kinder mit totalem
Herzkreislaufstilistand wéhrend der Norwood-Operation einen niedrigeren mittleren
Intelligenzquotienten auf als die Patienten, bei denen intraoperativ eine selektive
Kopfperfusion durchgeftihrt wurde (mittlerer 1Q 77 vs. 83; vgl. Tab. 4).

Weiterhin ergab sich in zwei Studien zwischen der kumulierten Anschlussdauer an die
Herz-Lungen-Maschine®* und dem Intelligenzquotienten ebenfalls ein negativer Zusammen-
hang (Mahle et al., 2000 [keine Angabe zur HOhe der Korrelation]; Saragjuuri et al., 2007
[r =-.69]).

Ebenfalls in jeweils zwei Studien erreichten Kinder mit thromboembolischen
Vorféllen (Goldberg et al., 2000; Mahle et al., 2000) sowie Kinder mit verlangertem
Krankenhausaufenthalt nach der endgultigen operativen Palliation (> 40 Tage; Bordacova et
al., 2007; Mahle et al., 2006) niedrigere Intelligenzquotienten.

Insgesamt wurden auch in diesem Bereich kleine und mittlere Effekte aufgrund kleiner
Fallzahlen und damit unzureichender Teststarke méglicherweise nicht entdeckt.

%2 additiv fir alle durchgefilhrten Operationen
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II. Empirische Untersuchung

Wie die Ausfiihrungen im ersten Teil dieser Arbeit gezeigt haben, handelt es sich bei den
Kindern mit funktionell singulérem Ventrikel nach Anlage einer totalen cavopulmonalen
Anastomose um eine grofRer und v.a. alter werdende Patientengruppe, die verschiedenen
medizinischen und psychosozialen Risikofaktoren fur pathologische Entwicklungsverlaufe
ausgesetzt ist. Vorliegende Studien — meist aus dem US-amerikanischen Raum — konnten
sowohl eine erhdhte Pravalenz von Entwicklungsstorungen (Intelligenz, koordinative Fahig-
keiten, visuell-raumliche Fahigkeiten) als auch von Verhaltensstérungen (internalisierende
Storungen, Stérungen der Aufmerksamkeit) aufzeigen.

Im Deutschen Kinderherzzentrum Sankt Augustin wurde in den letzten zwei Jahr-
zehnten bei Uber 200 Kindern mit funktionell singul&rem Ventrikel eine totale cavopulmonale
Anastomose angelegt. Follow-up-Studien hinsichtlich ihres (neuro-) psychologischen
Funktionsniveaus wurden bisher nicht durchgefhrt.

Ziel der vorliegenden Studie ist die Klarung der z.T. unklaren empirischen Befundlage
anhand einer besonders grof3en Stichprobe von Patienten. Im Einzelnen geht die Arbeit dabei
folgenden Fragen nach: Ist die intellektuelle Leistungsfahigkeit der Patienten nach der
endgultigen palliativen Operation altersgemal3? Wie verhdlt es sich mit ihren visuell-
raumlichen und motorischen Fahigkeiten? Sind Verhaltensauffélligkeiten zu beobachten und
wenn ja, welcher Art sind diese? Wie beurteilen die Kinder ihre gesundheitsbezogene
Lebensgualitét? Und lassen sich abschliefend Zusammenhange zwischen medizinischen
Risikofaktoren und dem Funktionsniveau der Patienten aufdecken?

7. Hypothesen

Esfolgt die Umsetzung der global formulierten Fragen in konkrete inhaltliche Hypothesen auf
Basis der Uberlegungen im theoretischen Teil (7.2). Zunéchst werden alerdings einige
Kontrollhypothesen formuliert, die den Einfluss moglicher Kovariaten auf die abhangigen
Variablen, d.h. die vier Hauptfunktionsbereiche Intelligenz, Motorik, Verhaltensstérungen
(inkl. Stérungen der Aufmerksamkeit) sowie gesundheitsbezogene Lebensqualitét, Uberprifen
(7.2).



7. Hypothesen

7.1. Kontrollhypothesen

Verschiedene Variablen missen als potentielle Kovariaten in Betracht gezogen werden und —
falls tatsachlich ein Zusammenhang mit einer oder mehreren abhéngigen Variablen auftritt —
bei der Uberpriifung der inhaltlichen Hypothesen ggfs. beriicksichtigt werden. Hierzu sind die
Tageszeit der Untersuchung (vormittags vs. nachmittags), die Anwesenheit eines Elternteils
wahrend der Untersuchung, das Geschlecht des Kindes sowie der soziobkonomische Status
der Herkunftsfamilie zu zahlen.

Die Tageszeit der Untersuchung — ein Teil der Kinder wurde vormittags, ein anderer
Teil nachmittags getestet — sollte keinen systematischen Einfluss auf die Testergebnisse
haben, da, unabhéngig von der Tageszeit, fur die Kinder dann individuelle Erholungspausen

ermdglicht wurden, wenn sie Ermidungserscheinungen zeigten.

KHi: Die Tageszeit der Untersuchung hat keinen Einfluss auf die Testergebnisse
der Patienten in den vier Hauptfunktionsbereichen (Intelligenz, Motorik,
Verhaltensstérungen, gesundheitsbezogene L ebensqualitét).

Bel ca einem Drittel der Untersuchungen war ein Elternteil anwesend (s. 8.3). Da das
jeweilige Elternteil jedoch explizit darauf hingewiesen wurde, sich wahrend der
Untersuchung nicht in das Geschehen einzumischen und nicht mit dem Kind zu sprechen,
kann davon ausgegangen werden, dass die Anwesenheit eines Elternteils keinen Einfluss auf
die Testergebnisse hat.

KH,: Die Anwesenheit eines Elternteils wéhrend der Untersuchung hat keinen
Einfluss auf die Testergebnisse der Patienten in den vier Hauptfunktionsbereichen
(Intelligenz, Motorik, Verhaltensstorungen, gesundheitsbezogene L ebensqualitét).

Das Geschlecht sollte keinen Einfluss auf das Funktionsniveau der Patienten in den Bereichen
Intelligenz, Motorik und gesundheitsbezogene Lebensqualitdt haben, wohl aber auf die
Pravalenz von Verhaltensstorungen, da das Risiko, an einer psychischen Stdérung zu
erkranken, bei mannlichen Kindern und Jugendlichen grundsétzlich erhoht ist (Sal3 et al.,
2003; vgl. auch Hy).
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KHs;: Das Geschlecht hat keinen Einfluss auf die Testergebnisse der Patienten in
den Funktionsbereichen Intelligenz, Motorik und gesundheitsbezogene Lebens-
qualitét.

KH4: Die Préavalenz von Verhaltensstérungen ist bei den Jungen hoher als bei den
Mé&dchen.

Abschlief3end ist davon auszugehen, dass der soziodkonomische Status der Herkunftsfamilie
mit der Intelligenz des Kindes assoziiert ist (Asendorpf, 1999), nicht aber mit den Testergeb-
nissen in den Bereichen Motorik, Verhaltensstorungen und gesundheitsbezogene Lebens-
qualitét.

KHs: Der soziobkonomische Status der Herkunftsfamilie hat keinen Einfluss auf
die Testergebnisse der Patienten in den Funktionsbereichen Motorik, Verhaltens-
stérungen und gesundheitsbezogene L ebensqualitét.

KHe: Der soziobkonomische Status der Herkunftsfamilie ist positiv mit der
Intelligenz des Kindes assoziiert.

7.2.  Inhaltliche Hypothesen

Es folgt die Ableitung der inhaltlichen Hypothesen. Diese beziehen sich einerseits auf das
Funktionsniveau der Patienten (7.2.1), andererseits auf den Vorhersagewert medizinischer
Risikofaktoren im Hinblick auf das Funktionsniveau (7.2.2).

7.2.1. Funktionsniveau

Die Patienten sind im Entwicklungs- und Behandlungsverlauf einer Reihe von medizinischen
Risikofaktoren ausgesetzt, die als Ursache fir diffuse Hirnschadigungen diskutiert werden
(val. Kap. 2).

In verschiedenen Studien konnte ein Teil dieser Faktoren in Zusammenhang mit einer
reduzierten intellektuellen Leistungsfahigkeit gebracht werden: Sowohl préoperative

chronische Hypoxamie (Bass et al., 2004; Goldberg, 2007; Scallan, 2003), der intraoperative
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Einsatz der Herz-Lungen-Maschine (Newburger & Bellinger, 2006; Scallan, 2003; Schranz,
2002), ein kompletter Herzkreislaufstillstand wahrend der Operation (Kirkham, 1998; Oates
et a., 1995, Wells et al., 1983) als auch postoperative Komplikationen mit Folge einer
suboptimalen zerebralen Perfusion (Goldberg, 2007; Mahle et al., 2006; Newburger et al.,
2003; Scallan, 2003) waren mit niedrigeren Intelligenzquotienten assoziiert. In Uberein-
stimmung mit diesen Ergebnissen berichten die bisher durchgefiihrten Untersuchungen zur
intellektuellen Leistungsfahigkeit von Kindern mit univentrikuldrem Herzen nach endgultiger
operativer Palliation in der Mehrheit Uber niedrigere Intelligenzquotienten bei den Patienten
(Bordacova et al., 2007; Creighton et al., 2007; Forbess et al., 2001; Furck et a., 2008;
Goldberg et al., 2000; Mahle et al., 2000; Mahle et al., 2006; Sargjuuri et al., 2007;
Wernovsky et al., 2000). Da insbesondere die fluide Intelligenz von Abbauprozessen und
Schédigungen des Gehirns betroffen ist (vgl. 4.1.2.1), ist in diesem Bereich eine Schwéche
der Patienten zu erwarten.

H,: Die Patienten weisen eine niedrigere fluide Intelligenz auf als die
Durchschnittsbevolkerung.

Weiterhin ist davon auszugehen, dass auch die kristalline Intelligenz durch einen einge-
schrankten Erfahrungsspielraum im Séuglings- und Kleinkindalter (Petermann, 1995a) sowie
durch krankheits- bzw. behandlungsbedingte Fehlzeiten in Kindergarten und Schule
(Vitulano, 2003) reduziert ist (vgl. 3.2.1). Moglicherweise tragen zusétzlich, durch die pr&
operative chronische Hypoxamie verursachte, Gedachtnisdefizite zu einer eingeschrankten
Leistungsfahigkeit in diesem Bereich bei (Gadian et a., 2000; vgl. 2.4.1).

H,: Die Patienten weisen eine niedrigere kristalline Intelligenz auf als die
Durchschnittsbevolkerung.

Da die Patienten in den bisher zum Thema durchgefiihrten Studien Ubereinstimmend unter-
durchschnittliche visuell-rdumliche Fahigkeiten aufwiesen (Brosig et al., 2007; Creighton et
al., 2007; Furck et al., 2008; Hoffman et al., 2005; Mahle et al., 2000; Mahle et al., 2006;
Sarajuuri et al., 2007; Uzark et al., 1998), wird auch in der vorliegenden Untersuchung eine
reduzierte Leistungsfahigkeit in diesem Bereich erwartet.
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Hs: Die visuell-raumlichen Fahigkeiten der Patienten sind im Vergleich mit der
Durchschnittsbevolkerung reduziert.

Im Hinblick auf das motorische Leistungsvermdgen der Patienten sind hirnphysiologische
Prozesse und psychosoziale Faktoren zu berticksichtigen: Einerseits konnte die préoperative
chronische Hypoxamie auch als Risikofaktor fur eine pathologische motorische Entwicklung
identifiziert werden (Goldberg, 2007; McQuillen et al., 2003; Scallan, 2003); andererseits ist
gerade die motorische Leistungsfahigkeit abhangig von friihen Wahrnehmungs- und Bewe-
gungserfahrungen, die bei den Patienten durch mangelnde Ausdauer, Krankenhausaufenthalte
und/oder ein Ubervorsichtiges Erziehungsverhalten seitens der Eltern deutlich eingeschrénkt
sind. Bei Kindern mit hypoplastischem Linksherzsyndrom konnte bereits ein
unterdurchschnittliches koordinatives grob- und feinmotorisches Leistungsvermbgen festge-
stellt werden (Hoffman et al., 2005; Mahle et al., 2000; Rogers et al., 1995; Sargjuuri €t al.,
2007).

H4: Die koordinativen Fahigkeiten insgesamt sind bei den Patienten im Vergleich
mit der Durchschnittsbevilkerung reduziert.

H,1: Die grobmotorischen Fahigkeiten der Patienten sind im Vergleich mit der
Durchschnittsbevolkerung reduziert.

H,,: Die feinmotorischen Fahigkeiten der Patienten sind im Vergleich mit der
Durchschnittsbevolkerung reduziert.

Weiterhin erhoht eine chronische Krankheit im Kindes- und Jugendalter mit all ihren
erkrankungs- und behandlungsbedingten Belastungen das Risiko, an einer Verhaltensstorung
zu erkranken, um das Zwei- bis Dreifache (Blanz, 1996; Cadman et al., 1987; Lavigne &
Faier-Routman, 1992; Steinhausen, 1996). Deshalb ist auch bei den Patienten dieser Unter-
suchung von einer erhéhten Prévalenz von V erhaltensstérungen auszugehen.

Hs. Die Préavalenz von Verhaltensstérungen insgesamt ist bel den Patienten im
Vergleich mit der Durchschnittsbevélkerung erhoht.
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Die chronisch kranken Kinder weisen insbesondere internalisierende Stérungen auf (Gupta et
al., 2001; Lavigne & Faier-Routman, 1992). Casey et al. (1996) konnten bei Patienten mit
verschiedenen Diagnosen eines univentrikuléren Herzens eine erhthte Pravalenz von inter-
nalisierenden Storungen nachweisen.

Hs1: Die Pravalenz von internalisierenden Storungen ist bei den Patienten im
Vergleich mit der Durchschnittsbevélkerung erhoht.

AulRerdem berichten verschiedene Autoren Uber S6rungen der Aufmerksamkeit bei einem
Grofdeil der Patienten (Bordacova et al., 2007; Brosig et al., 2007; Mahle et al., 2000;
McCrindle et al., 2006; Sarguuri et al., 2007), die in Zusammenhang mit der préoperativen
chronischen Hypoxamie gebracht werden (Bass et al., 2004; Goldberg, 2007; Scallan, 2003).

Hs,: Die Pravalenz von Aufmerksamkeitsstorungen ist bel den Patienten im
Vergleich mit der Durchschnittsbevélkerung erhoht.

Als signifikante Risikofaktoren fur die Entwicklung von Verhaltensstérungen bei chronisch
kranken Kindern haben sich eine unterdurchschnittliche Intelligenz, ein mannliches
Geschlecht und ein hdheres Alter herausgestellt (Blanz, 1996). Die H; entspricht dabei der
KH,, da das méannliche Geschlecht ebenfalls ein allgemeiner Risikofaktor fur eine erhdhte
Prévalenz von Verhaltensstorungen ist (vgl. 7.1; Sal3 et a., 2003).

He: Die Prévalenz von Verhaltensstbrungen ist bei den Patienten mit
unterdurchschnittlicher  Intelligenz  hoher als bei den Patienten mit
durchschnittlicher Intelligenz.

H7: Die Pravalenz von Verhaltensstérungen ist bei den mannlichen Patienten
hoher als bel den weiblichen Patienten.

Hsg: Die Prévalenz von Verhaltensstrungen ist bei den alteren Patienten hdher als
bei den jungeren Patienten.
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Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat ist bei chronisch kranken Menschen oft nicht
reduziert; ein Phadnomen, das als Zufriedenheitsparadox bezeichnet wird (vgl. 5.2). Die
Befunde zur Lebensqualitét von Kindern mit univentrikuldrem Herzen nach endgultiger
operativer Palliation sind noch uneindeutig: Williams et al. (2000) und McCrindle et al.
(2006) fanden eine reduzierte Lebensqualitét, in den Studien von Ekman-Joelsson et al.
(2004) sowie Mellander et a. (2007) unterschieden sich die Patienten nicht von gesunden
Kindern. Deshalb werden im Folgenden zwei differenzierte Hypothesen im Hinblick auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitét der Patienten formuliert, die die Testung eines
moglichen Erklarungsansatzes erlauben. Fur die Gesamt-Lebensqualitdt wird kein Unter-
schied zwischen Patienten und gesunden Kindern erwartet, da die Zusammenfassung
mehrerer Items zu einem Gesamtwert Unterschiede in der Qualitét der einzelnen
L ebensbereiche moglicherweise ausgleichen kann (vgl. 5.2; Diener et al., 1999; Staudinger,
2000). Auf Einzelitem-Ebene sollte sich hingegen ein Unterschied hinsichtlich der korper-
lichen Befindlichkeit zeigen, da die Patienten auch nach der endgultigen palliativen Operation

ein eingeschrénktes korperliches L eistungsvermdgen aufweisen (Driscoll, 2007).

Ho: Hinsichtlich der gesundheitsbezogenen Lebensgualitdt  insgesamt
unterscheiden sich die Patienten nicht von gesunden Kindern.

Hio: Die Patienten schéatzen ihre korperliche Befindlichkeit schlechter ein als
gesunde Kinder.

7.2.2. Riskofaktoren

Einige der medizinischen Risikofaktoren wurden bereits im vorangegangenen Kapitel als
maogliche Ursache fir verschiedene Entwicklungs- und Verhaltensstérungen benannt und
bildeten damit z.T. die theoretische Grundlage fur die Ableitung der Hypothesen zum
Funktionsniveau der Patienten. Im Folgenden soll jeweils eine Spezifizierung des
Zusammenhangs zwischen medizinischem Risikofaktor und Funktionsbereich vorgenommen
werden.

Chronische Hypoxamie, d.h. die suboptimale Sauerstoffversorgung aller Organe und
damit auch des Gehirns, konnte als Risikofaktor fur eine reduzierte intellektuelle und

motorische Leistungsfahigkeit sowie Storungen der Aufmerksamkeit identifiziert werden
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(Bass et al., 2004; Goldberg, 2007; Limperopoulos et al., 2000; McQuillen et al., 2003;
Scallan, 2003). Je niedriger die arterielle Sauerstoffséttigung ist, desto grofRer scheint die
Gefahr diffuser Hirnschadigungen mit Auswirkungen auf das Funktionsniveau. Da besonders
die fluide Intelligenz von Abbauprozessen und Schédigungen des Gehirns betroffen ist,
beziehen sich die folgenden Hypothesen zu medizinischen Risikofaktoren und Intelligenz auf
diesen Bereich, die kristalline Intelligenz wird — bei hoher Korrelation mit der fluiden
Intelligenz — ausgeklammert.

H.1: Die préoperative® arterielle Sauerstoffsittigung ist positiv mit der fluiden
Intelligenz der Patienten assoziiert.

Hi: Die préoperative arterielle Sauerstoffsittigung ist positiv. mit der
koordinativen Leistungsfahigkeit der Patienten assoziiert.

His: Die préoperative arterielle Sauerstoffsdttigung ist negativ. mit
Aufmerksamkeitsproblemen der Patienten assoziiert.

Weiterhin ist davon auszugehen, dass die Dauer der chronischen Hypoxamie einen Einfluss
auf die genannten Funktionsbereiche hat. Auch hier gilt: Je langer ein Kind niedrigen
Sauerstoffsattigungen ausgesetzt ist, desto grof3er ist die Gefahr diffuser Hirnschadigungen.
Dabei ist die Dauer der chronischen Hypoxamie mit dem Alter der Patienten bei der
endgultigen palliativen Operation gleich zu setzen. Erst zu diesem Zeitpunkt wird eine
Trennung der Kreislaufe erreicht (vgl. 2.3).

H14: Die Dauer der chronischen Hypoxamie ist negativ mit der fluiden Intelligenz
der Patienten assoziiert.

His: Die Dauer der chronischen Hypoxamie ist negativ mit der koordinativen
Leistungsfahigkeit der Patienten assoziiert.

% préoperativ hier: gemessen unmittelbar vor Anlage der totalen cavopulmonalen Anastomose
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His: Die Dauer der chronischen Hypoxamie ist positiv. mit
Aufmerksamkeitsproblemen der Patienten assoziiert.

Intraoperativ ist der Anschluss an die Herz-Lungen-Maschine als weiterer Risikofaktor zu
betrachten (vgl. 2.4.2). Bisher konnte in zwei Studien bei Patienten mit univentrikul&rem
Herzen ein negativer Zusammenhang zwischen der Einsatzdauer der Herz-Lungen-Maschine
und der fluiden Intelligenz, nicht aber im Hinblick auf andere Funktionsbereiche, gezeigt
werden (Mahle et al., 2000; Sargjuuri et al., 2007; Uzark et al., 1998). Da bei den Patienten
z.T. mehrere Operationen mit Herz-Lungen-Maschine durchgefuhrt werden, wird fur die

Zusammenhangshypothese die kumulierte Anschlussdauer zugrunde gelegt.

H17: Die kumulierte Anschlussdauer an die Herz-Lungen-Maschine ist negativ mit
der fluiden Intelligenz der Patienten assoziiert.

Hierbei ist eine Operation mit Herz-Lungen-Maschine im Neugeborenenalter (Alter < 31
Tage) a's besonders risikohaft einzustufen.

His: Der Einsatz der Herz-Lungen-Maschine im Neugeborenenalter ist ein
Risikofaktor fur eine verminderte fluide Intelligenz.

Weiterhin sind mit zunehmender Dauer eines intraoperativen hypothermen Herzkreis-
laufstilistands Veranderungen der Zellstruktur bzw. Zelltod im Gehirn mit Folgen fur das
Funktionsniveau zu erwarten (vgl. 2.4.2). Verschiedene Autoren konnten einen negativen
Zusammenhang zwischen der Dauer des Herzkreislaufstillstands und dem Intelligenz-
guotienten der Patienten (Forbess et al., 2001; Furck et al., 2008; Goldberg et al., 2000;
Hoffman et al., 2005; Wernovsky et al., 2000; Williams et al., 2000) bzw. ihrer koordinativen
Leistungsfahigkeit (Bellinger et al., 1999) nachweisen. Auch hier wird die kumulierte Dauer
des Herzkreislaufstillstands berticksichtigt (s. oben).

Hio: Die kumulierte Dauer des hypothermen Herzkreislaufstilistands ist negativ
mit der fluiden Intelligenz der Patienten assoziiert.
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Hzo: Die kumulierte Dauer des hypothermen Herzkreislaufstilistands ist negativ
mit der koordinativen Leistungsfahigkeit der Patienten assoziiert.

Postoperativ®* sind alle Komplikationen, die zu einer suboptimalen zerebralen Perfusion bzw.
zum Zelltod fuhren koénnen (z.B. Low cardiac output, thromboembolische Vorfélle), als
Risikofaktoren fur ein reduziertes Funktionsniveau zu betrachten. In den Studien von
Goldberg et a. (2000) und Mahle et a. (2000) erzielten Kinder mit postoperativen
thromboembolischen Vorféllen niedrigere Intelligenzquotienten.

H21: Patienten mit postoperativen Komplikationen, die eine suboptimale zerebrale
Perfusion bewirken, weisen eine niedrigere fluide Intelligenz auf als Patienten
ohne solche postoperativen Komplikationen.

AbschlieRend erwies sich mehrheitlich die Diagnose eines hypoplastischen Linksherz-
syndroms als Risikofaktor sowohl fir eine reduzierte intellektuelle als auch koordinative
Leistungsfahigkeit (Bordacova et al., 2007; Creighton et al., 2007; Furck et al., 2008;
Goldberg et al., 2000; Hoffman et al., 2005; Mahle et al., 2000; Mahle et al., 2006; Rogers et
al., 1995; Sargjuuri et al., 2007; Wernovsky et al., 2000).

H2,: Patienten mit der Diagnose eines hypoplastischen Linksherzsyndroms weisen
im Vergleich mit Patienten anderer Diagnosen eines univentrikul&ren Herzens
eine geringere fluide Intelligenz auf.

Hos: Patienten mit der Diagnose eines hypoplastischen Linksherzsyndroms weisen
im Vergleich mit Patienten anderer Diagnosen eines univentrikul&ren Herzens
eine geringere koordinative Leistungsfahigkeit auf.

AulRerdem werden explorativ folgende weitere Risikofaktoren untersucht werden, die mog-
licherweise einen Einfluss auf das Funktionsniveau der Patienten haben kdnnten, bisher in der
Literatur aber noch wenig Beachtung fanden (vgl. Tab. 16):

Dominanter Ventrikel (links vs. rechts)

Operationsmethode (intra- vs. extrakardiales Konduit)

3 postoperativ hier: nach Anlage der totalen cavopulmonalen Anastomose
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Préoperative Komplikationen, die eine suboptimale zerebrale Perfusion bewirken:
Krampfanfélle, arterielle Hypotension mit Nierenversagen, TIA, Apoplex, hypoxami-
sche Attacken, Low cardiac output, Synkopen, Herzkreislaufstillstand mit Wiederbe-
lebung

Operationsdauer der totalen cavopulmonalen Anastomose (TCPA; min)
Beatmungszeit nach TCPA (h)

Aufenthaltsdauer im Deutschen Kinderherzzentrum (d)

Gesamtzahl aller durchgefiihrten Operationen

Sauerstoffsattigung bei Entlassung.

Abschlieflend soll der gemeinsame prédiktive Wert verschiedener signifikanter Faktoren

ermittelt werden.
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8. M ethode

Im folgenden Kapitel werden die zur Uberpriifung der Hypothesen untersuchte Stichprobe
(8.1), die eingesetzten Instrumente (8.2) sowie der Ablauf der Untersuchung (8.3) be-
schrieben. Abschlief3end wird das Design der Studie zusammenfassend dargestellt.

8.1. Stichprobe

Die Stichprobe setzt sich aus Patienten und gesunden Kindern zusammen, die zusétzlich als
Kontrollgruppe mit dem Motoriktest untersucht wurden. Denn wahrend die Normen aller
Ubrigen eingesetzten Tests aktuell und an grof3en deutschen Stichproben ermittelt worden
waren, stellte sich die Normierung des Motoriktests als veraltet und noch dazu US-ameri-
kanisch dar. Die Untersuchung einer Kontrollgruppe zur Ermittlung von aktuellen Vergleichs-
werten erschien somit notwendig. Fur eine ausfuhrliche Darstellung der Untersuchungs-
instrumente sei an dieser Stelle auf Kapitel 8.2 verwiesen.

8.1.1. Patienten

In die Studie eingeschlossen wurden zunéchst alle Kinder ab 2;6® Jahren mit einem
angeborenen univentrikuléren Herzfehler, die zwischen dem 01. Januar 1996 und dem 31. De-
zember 2007 im Deutschen Kinderherzzentrum Sankt Augustin (DKHZ) durch eine totale
cavopulmonale Anastomose (TCPA) operativ versorgt worden waren. Zum Untersuchungs-
zeitpunkt sollte die endgultige palliative Operation aufRerdem mindestens vier Monate
zurlckliegen, um eine ausreichend lange Erholungsphase fur das Kind zu gewahrleisten. Das
Jahr 1996 wurde aus zwei Grinden als Ausgangspunkt gewahlt: Erstens wurde in den Jahren
vor 1996 nur bei sehr wenigen Kindern eine totale cavopulmonale Anastomose angelegt,
zweitens begann die elektronische Datenverarbeitung und -speicherung im Kinderherz-
zentrum erst mit dem Beginn des Jahres 1996, sodass die Daten aus den davor liegenden
Jahren nur sehr schwer oder gar nicht mehr zugénglich sind.

Von den insgesamt 225 Patienten, die den genannten Einschlusskriterien entsprachen,

wurden solche mit syndromalen Erkrankungen (z.B. Trisomie 21) als konfundierende

% Angaben in Jahren;Monaten
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Variable (N = 14; vgl. 2.4.1) und im Ausland lebende Kinder (N = 6) ausgeschlossen. Weiter-
hin waren 14 Kinder postoperativ verstorben, sieben Kinder noch zu jung fur eine Unter-
suchung (< 2;6 Jahre). Bel einem Kind musste die totale cavopulmonale Anastomose wegen
postoperativer Komplikationen zurtickgenommen werden (,, Fontan taken down*). Insgesamt
wurden somit 183 Patienten in den weiteren Studienverlauf einbezogen. Tabelle 5 gibt einen
Uberblick tiber die Ein- und Ausschlusskriterien.

Tab.5:  (Studien-) Einschlusskriterien und Ausschlussgriinde

Einschlusskriterien Ausschlussgrinde
- Funktionell univentrikul&rer Herzfehler - Syndromal e Erkrankung
- TCPA im DKHZ St. Augudtin zw. 1996 — 2007 - Kind lebt im Audand
- Alter > 2;6 Jahre - Kindist verstorben
- >4 Monate nach TCPA

Die Kontaktierung der 183 Familien erfolgte zunéachst per Post in Form eines — je nach Alter
des Kindes leicht variierenden — Anschreibens (s. Anhang B). In diesem Brief wurden
Studienziel und -inhalte beschrieben sowie eine telefonische Kontaktaufnahme seitens der
Klinik zur Klarung offener Fragen und zur Terminvereinbarung angektindigt.

Zu insgesamt 31 Familien konnte aufgrund fehlender aktueller Kontaktdaten, auch
nach ausfuhrlicher Recherche im Internet, bei der telefonischen Auskunft sowie den behan-
delnden Hausérzten, entweder bereits postalisch (N = 15) oder spéter telefonisch (N = 16)
kein Kontakt hergestellt werden. Funfundvierzig Familien lehnten eine Teilnahme an der
Studie aus einem der folgenden Griinde ab:

Weite Entfernung des Wohnortes zum Kinderherzzentrum (N = 12)

Kein Interesse (N = 6)

Dem Kind sollen keine weiteren Untersuchungen zugemutet werden (N = 4)
Keine Zeit (N = 3)

Finanzielle Grinde (N = 3)

Kind spricht kein Deutsch (N = 3)

Ohne Angabe (N = 14).

Dierestlichen 107 Eltern erklarten sich bereit, mit ihrem Kind an der Studie teilzunehmen. Im

Anschluss an die telefonische Terminvereinbarung wurde jeder Familie eine schriftliche
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Terminbestdtigung per Post zugeschickt (s. Anhang C). Drel Familien erschienen im weiteren
Verlauf nicht zum vereinbarten Termin.

Die Untersuchungsstichprobe setzte sich somit letztlich aus 104 Patienten zusammen,
was einer Teilnahmeguote von 56.8% (104 von 183) entspricht. Dreiundsechzig der teil-
nehmenden Kinder waren Jungen (60.6%), 41 Méadchen (39.4%). Das mittlere Alter zum
Untersuchungszeitpunkt betrug 8;6 Jahre (SD = 3;9; range = 2;6 — 20;2 Jahre). Funfundfunf-
zig der 104 Patienten wiesen einen linken Systemventrikel (52.9%), 43 einen rechten System-
ventrikel (41.3%) und sechs einen Systemventrikel undeterminierbarer Morphologie auf
(5.8%). Tabelle 6 stellt die absoluten und prozentualen Haufigkeiten der einzelnen Herzfehler
in der Untersuchungsstichprobe dar.

Tab.6:  Diagnosen der Patienten

e fehler Haufigkeit Haufigkeit
(absolut) (prozentual)

Trikuspidalatresie (TA) 20 19.2%
Pulmonalatresie (PA) 7 6.7%
Hypoplastisches Linksherzsyndrom (HLHS) 14 13.5%
Double Outlet Right Ventricle (DORV) 11 10.6%
Double Inlet Left Ventricle (DILV) 13 12.5%
Double Outlet Left Ventricle (DOLV) 1 1.0%
Double Inlet Right Ventricle (DIRV) 2 1.9%
Dysbalancierter atrioventrikulérer Septumdefekt mit 3 2.9%
hypoplastischem rechten oder linken Ventrikel (re=1;1i=2) (re=1.0%; li = 1.9%)
Komplexe Formen (z.B. Heterotaxiesyndrom, Ventrikel

undeterminierbarer Morphologie) 3 317

Bel der endgiltigen palliativen Operation waren die Patienten im Mitte 3;7 Jahre alt
(SD = 3;0; range 0;8 — 19;3 Jahre). Einundsechzig der 104 Patienten erhielten ein intraatriales
Konduit (58.7%), 43 ein extrakardiales Konduit (41.3%). In 79 Fallen wurde das Konduit
fenestriert (76.0%). Die Operation dauerte im Schnitt 339 Minuten (SD = 106; range = 205 —
680 min). Nahezu alle Patienten waren bereits voroperiert (90.4%): Im Rahmen der chirur-
gischen Erstversorgung hatten 48 Kinder einen aortopulmonalen Shunt erhalten (46.2%), bei
18 Kindern wurde eine Bandelung der Pulmonalarterie vorgenommen (17.3%) sowie bei 21
Kindern eine Norwood | — Operation durchgefuihrt (20.2%). Im weiteren Verlauf wurde bei
39 Patienten eine bidirektionale obere cavopulmonale Anastomose angelegt (37.5%).
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Zum Untersuchungszeitpunkt besuchten 26 Kinder einen Regelkindergarten (25.0%), sechs
einen heilpaddagogischen Kindergarten (5.8%), 39 die Grundschule (37.5%), vier die Haupt-
schule (3.8%), funf die Realschule (4.8%), sechs die Gesamtschule (5.8%), vier das Gym-
nasium (3.8%), vier die Berufsschule (3.8%), ein Kind die Waldorfschule (1.0%) und sieben
eine FoOrderschule (6.8%). Zwe Kinder waren noch zu jung fur den Besuch eines
Kindergartens (1.9%).

Funfunddreif3ig Kinder erhielten zum Zeitpunkt der Untersuchung in irgendeiner Form
eine oder mehrere Fordertherapien (33.7%). Tabelle 7 gibt einen Uberblick (iber Therapie-
formen und Haufigkeiten.

Tab.7:  Haufigkeit von Fordertherapien bei den Patienten

Therapieform Haufigket
(absol ut)
Physiotherapie 15
Logopéadie 9
Ergotherapie 17
Songtige Therapie .
(z.B. Dyskalkulietherapie)

Hinsichtlich des soziookonomischen Status — erhoben anhand des Internationalen
Soziookonomischen Index des beruflichen Status (s. 8.2.8; Ganzeboom, De Graf, Treiman &
De Leeuw, 1992; Ganzeboom & Treiman, 1996) — unterschieden sich die teilnehmenden
Familien im Mittel (M = 44.49, SD = 12.92) nicht von der deutschen Normalbevolkerung
(Mikrozensus 2000 [Schimpl-Neimanns, 2004]: M = 43.00, SD = k.A.*, t (97) = 1.14,
p =.25).

8.1.2. Kontrollgruppe

Fur die gesunde Kontrollgruppe wurde nach Berechnungen zur Teststérke anhand des
Programms G*Power 3 (Faul et al., 2007) eine StichprobengroRe von N = 40 festgesetzt.®’

% keine Angabe
3" a priori analysis, t-tests, two independent means: einseitiger Test; d = .5; a = .05; Ngin= 81; Nkg=40; 1 —p =
.82
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Eine Kontrollgruppe dieser Grof3e erschien bei befriedigender Teststérke (1 — B ~ .80) reali-
sierbar.

Da der eingesetzte Motoriktest je nach Alter des Kindes aus verschiedenen Aufgaben
besteht, wurde ein Altersmatching der Patienten- mit der Kontrollgruppe im Hinblick auf die
Ubereinstimmung der prozentualen Haufigkeiten in den jeweiligen Altersstufen (4 — 6 Jahre,
7 —8 Jahre, 9 — 10 Jahre, 11 — 12 Jahre; vgl. 8.2.2) vorgenommen (Tab. 8).

Tab.8:  Altersstruktur der Patienten sowie der Kontrollgruppe im Hinblick auf die
Altersstufen desMotoriktests

, Haufigkeit
Altersstufe Patienten Kontrollgruppe
(prozentual)
4—6 Jhre 30/81 15/40 Ca 37%
7 -8 Jahre 23/81 11/40 Ca 27%
910 Jahre 21/81 11/40 Ca 27%
11—12 Jahre 7/81 3/40 Ca 9%

Durch eine Kooperation mit der Katholischen Kindertageseinrichtung Bonn — Nord, der Adel-
heidisgrundschule Bonn — Vilich und dem Kardinal-Frings-Gymnasium Bonn — Beuel konnte
im April 2008 die Untersuchung von 40 herzgesunden Kinder zwischen vier und zwdlf Jahren
ermdglicht werden. Alle Eltern der vier- bis sechgjdhrigen Kindergartenkinder, die Eltern
einer zweiten (7 — 8 Jahre) und einer vierten Klasse (9 — 10 Jahre) der Grundschule sowie die
Eltern einer funften Klasse (11 — 12 Jahre) des Gymnasiums wurden im Rahmen eines
Anschreibens Uber Ziele und Vorgehensweise der Studie informiert und konnten in einem
beigefugten Abschnitt der Teilnahme ihres Kindes zustimmen oder diese ablehnen (vgl.
Anhang D). Aus allen Zusagen wurde dann jewells eine Zufallsauswahl gezogen und die
Kinder im Kindergarten bzw. in der Schule untersucht. Jedes Kind erhielt im Anschluss an die
Untersuchung eine kurze schriftliche Ergebnisriickmeldung (vgl. Anhang E).

8.2.  Untersuchungsmaterial

Es folgt die Darstellung der zur Operationalisierung der Funktionsbereiche eingesetzten
Untersuchungsinstrumente. Aufgrund der Altersbegrenzungen konnten nicht ale Verfahren
bei der gesamten Stichprobe durchgefiinrt werden. Eine Ubersicht iiber die verschiedenen
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Einsatzbereiche der Tests im Hinblick auf das Alter der Kinder befindet sich in Kapitel 8.3
(Tab. 17).

8.2.1. Kaufman-Tests

Die Erfassung der Intelligenz wurde anhand der Kaufman-Tests vorgenommen. Zur Wahl
standen als mehrdimensionale, am haufigsten in der Praxis angewandte, Breitbandverfahren
einerseits die Testbatterien nach dem Intelligenzkonzept von Wechsler und andererseits die
Intelligenztests von Kaufman et al.. Da zur Abdeckung des gesamten Altersspektrums im
Bereich der Wechsler-Tests drei verschiedene Tests®, bei den Kaufman-Tests aber nur zwei
Tests® benétigt werden, erschien der Einsatz der beiden Kaufman-Tests aus 6konomischen
und inhaltlichen Griinden (geringere Aufgabenvielfalt) gerechtfertigt.

8.2.1.1. Kaufman-Assessment Battery for Children

Die Kaufman-Assessment Battery for Children (K-ABC; Melchers & Preul3, 2005, 2006) ist
ein im Rahmen einer Einzeluntersuchung durchzufihrender Test zur Messung von Intelligenz
und erworbenen Fertigkeiten bei Kindern zwischen 2;6 und 12;5 Jahren. Der Originaltest
wurde von Kaufman et al. (1996) in den USA entwickelt. Gemal3 der Intelligenztheorie von
Cattell und Horn (s. 4.1.2.1) erfolgt eine getrennte Erfassung von intellektuellen Fahigkeiten
(fluide Intelligenz) und herausgebildeten Fertigkeiten (kristalline Intelligenz) auf zwei
verschiedenen Skalen. Weiterhin wird in Anlehnung an die Theorie simultaner und
sukzessiver Verarbeitung von Luria und Das et a. (s. 4.1.2.2) eine Unterteilung der
intellektuellen Fahigkeiten in zwei Teilfahigkeiten vorgenommen: Die Fahigkeit zum ganz-
heitlichen Denken (Skala ganzheitlichen Denkens) und die Fahigkeit zum einzelheitlichen
Denken (Skala einzelheitlichen Denkens). Zusammengefasst ergeben diese beiden Skalen die
Skalaintellektueller Fahigkeiten.

% Hannover-Wechsler-Intelligenztest fiir das Vorschulalter (HAWIVA — I11; Ricken, Fritz, Schuck & PreuR,
2007), 2,6 — 6;11 Jahre; Hamburg-Wechder-Intelligenztest fur Kinder (HAWIK — 1V; Petermann &
Petermann, 2007), 6;0 — 16;11 Jahre; Wechder Intelligenztest fur Erwachsene (WIE; Von Aster, Neubauer &
Horn, 2007), 16;0—89;11 Jahre

% K aufman-Assessment Battery for Children (K-ABC), 2;6 — 12;5 Jahre; Kaufman-Test zur Intelligenzmessung
fur Jugendliche und Erwachsene (K-TIM), 11;0 — 80 Jahre u. dlter (Literaturangaben s. 8.2.1.1, 8.2.1.2)
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Insgesamt besteht die K-ABC aus 16 Untertests, in der Einzeluntersuchung werden je nach
Alter maximal 13 dieser Tests in unterschiedlicher Zusammensetzung durchgefihrt (s. Tab. 9
— 11). Uber die Zuordnung eines Untertests zur Skala ganzheitlichen oder einzelheitlichen
Denkens entscheidet die geistige Verarbeitung der Reize, nicht aber die Art der Reiz-
darbietung oder die vom Kind geforderte Reaktion (vgl. 4.1.2.2). Zwecks besseren Uberblicks
informieren die Tabellen 9, 10 und 11 Uber die einzelnen Untertests der Skalen ganzheitlichen
und einzelheitlichen Denkens sowie der Fertigkeitenskala. Es erfolgt jeweils eine kurze
inhaltliche Beschreibung des Untertests mit Erlduterung seines zentralen Messbeitrags. Alle
Angaben beziehen sich auf Melchers und Preuf3 (2006). Sieben Untertests konstituieren die
Skala ganzheitlichen Denkens.

Tab.9: K-ABC-Untertestsder Skala ganzheitlichen Denkens (SGD)
Untertest Aufgabe M essbeitrag
Benennung eines Objekts, dessen Bild in ) ) ) _
) ) ) ) Integration optischer Reize, visuelles
Zauberfenster einer Drehbewegung hinter eéinem Schlitz ) o )
) ) o _ ) Kurzzeitgedachtnis, sprachliches
(2,6 -4;11)7 S0 gezeigt wird, dass jewells nur ein Tell

des Bildes zu sehen ist

Ausdrucksvermogen

Wiedererkennen von

Einpragen von ein oder zwel Gesichtern

Gesichtern in 5 Sekunden, dann Wiedererkennung Visuelles Kurzzeitgedachtnis
(2,6 —4;11) der Personen auf Gruppenfoto
_ Erkennung und Benennung eines Objekts ) ) i

Gestaltschliefen i Visuelle Rekonstruktion, sprachliches
aus unvollstandiger .

(2,6 -12;5) ) ) Ausdrucksvermdgen
Tintenkleckszeichnung

) Nachlegen einer gleichzeitig ) ) o

Dreiecke o ) ] Visuel-motorische Koordination,
dargebotenen zweidimensionalen Figur o o

(4,0-12;5) raumliche Fahigkeiten

aus blau-gelben Gummidreiecken

Bildhaftes Ergénzen
(5,0-12;5)

Auswahl des abstrakten Bildes, daseine
visuell dargebotene Anaogie am besten

erganzt

L ogisches Denkvermdgen

Raumliches Gedachtnis
(5,0-12;5)

Erinnerung der raumlichen Anordnung
von Bildern auf einer zuvor dargebotenen
Abbildung

Visuelles Kurzzeitgedachtnis, visuell-
raumliche Fahigkeiten

Fotoserie
(6,0—12;5)

Ordnung von Bildernin die

chronologisch richtige Reihenfolge

Reihenbildung, |ogisches Verstdndnis

zeitlicher Beziehungen

& Einsatzbereich des Untertests (Altersangaben in Jahren; Monaten)

Die Skala einzelheitlichen Denkens umfasst insgesamt drei Untertests.
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Tab. 10: K-ABC-Untertestsder Skala einzelheitlichen Denkens (SED)
Untertest Aufgabe M essbeitrag
Zeitversetzt prézise Imitation einer vom ) ) o
Handbewegungen Visuelles Kurzzeitgedachtnis, visuell-

(2,6 — 12;5 Jahre)®

Versuchdeiter (VL) vorgegebenen Folge
von Handbewegungen

motorische Koordination

Zahlennachsprechen Nachsprechen von Zahlen in Akustisches Kurzzeitgedéchtnis,
(2,6 — 12;5 Jahre) vorgegebener Reihenfolge Merkspanne

) Zeigen von Objekten auf einer ) ] o
Wortreihe Akustisches Kurzzeitgedachtnis,

(4;0—12;5 Jahre)

nachfolgend dargebotenen Tafel in der

vom VL vorher genannten Reihenfolge

akustisch-verbal es Sprachversténdnis

& Einsatzbereich des Untertests (Altersangaben in Jahren; Monaten)

Die Fertigkeitenskala besteht aus sechs Untertests, wobei der Untertest Lesen/Buchstabieren
fakultativ ist und nicht in den Fertigkeiten-Gesamtwert einflief3t.

Tab. 11: K-ABC-Untertestsder Fertigkeitenskala (FS)

Untertest Aufgabe M essbeitrag
Wortschatz Benennung eines visuell dargebotenen Sprachliches Ausdrucksvermdgen,
(2,6 —4;11)7 Objekts Verfugbarkeit von Wissen

Gesichter und Orte

Benennung von fiktionalen Gestalten

(z.B. Frau Holle), Sehenswiirdigkeiten

Allgemeinwissen, sprachliches

(2,6 -12;5) (z.B. Eiffelturm) und beriihmten Ausdrucksvermdgen

Personlichkeiten (z.B. Albert Einstein)
Rechnen Ldsung verschiedener mathemati scher Mathematische Fertigkeiten,
(3,0-12;5) Aufgaben Sprachversténdnis

Benennung eines konkreten oder o )

] Sprachverstdndnis, sprachliches
Rétsel abstrakten Objekts anhand der vom VL ) ) .
) ) Ausdrucksvermégen, Verfligbarkeit
(3,0-12;5) vorgegebenen Eigenschaften dieses )
) von Wissen

Objekts

Lesen/Buchstabieren Lautes Vorlesen von Buchstaben und o
Lesefertigkeiten

(7,0-12;5) Wortern

Lesen und Ausfiihren von visuell
Lesen/Verstehen i L N
(7:0—12:5) dargebotenen Handlungsanwel sungen Lesefertigkeiten, Leseverstdndnis

(z.B. Offne Deinen Mund)

& Einsatzbereich des Untertests (Altersangaben in Jahren; Monaten)

Die Durchfiihrungszeit der Testreihe steigt mit dem Alter des Kindes an: Sie liegt in der
Altersstufe von 2;6 bis 2;11 Jahren bei ca. 30 Minuten, steigert sich auf ca. 60 Minuten in der
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Altersstufe von 5;0 bis 5;11 Jahren und betragt bei Kindern ab sieben Jahren ca. 80 Minuten.
Im Rahmen der Auswertung werden die Rohwerte (Anzahl richtig geloster Aufgaben) der
Untertests der Skalen einzelheitlichen und ganzheitlichen Denkens in Untertestskalenwerte
(M = 10, SD = 3), die Rohwerte der Untertests der Fertigkeitenskala in Untertest-
standardwerte (M = 100, SD = 15) transformiert. Anschlief3end werden die Skalenwerte aller
durchgefuihrten Untertests der Skala einzelheitlichen Denkens zur Skalenwertsumme fir
einzelheitliches Denken addiert, der gleiche Vorgang wird fur die Skala ganzheitlichen
Denkens, die Gesamtskala intellektueller Fahigkeiten (Addition der Skalenwertsummen der
Skalen einzelheitlichen und ganzheitlichen Denkens) und die Fertigkeitenskala (hier Stan-
dardwertsummen) wiederholt. Dann erfolgt eine Transformation dieser vier Summenwerte in
Standardwerte (M = 100, SD = 15), die wie Intelligenzquotienten interpretiert werden kdnnen.
Aus den Ergebnissen der Skala intellektueller Fahigkeiten und der Fertigkeitenskala wird kein
gemeinsames Mal3 im Sinne eines Gesamtintelligenzwertes gebildet.

Die Normierung der K-ABC wurde im deutschsprachigen Raum in den Jahren 1986
bis 1989 an einer hinreichend grof3en, reprasentativen Stichprobe (N = 3098) vorgenommen
und konnte im Jahr 2006 bestétigt werden (Melchers & Preul3, 2006). Es liegen in Form von
zwei Handblchern genaue Angaben zur Durchfiihrung und Auswertung des Tests sowie zur
Interpretation der Ergebnisse vor, weshalb die K-ABC sowohl als durchfihrungs-,
auswertungs- und interpretationsobjektiv einzuschétzen ist. Explizite Werte werden allerdings
nicht berichtet. Zahlreiche Untersuchungen belegen auf3erdem die Reliabilitdt (je nach
Reliabilitatsart Koeffizienten zwischen r = .70 und .88 fur die einzelnen Untertests, wobei
hohere Koeffizienten fir die Untertests der Fertigkeitenskala als fur die Untertests der Skala
intellektueller Fahigkeiten vorliegen, aul3erdem Koeffizienten im Bereich um r = .90 fur die
Gesamtskalen) und Validitdt des Tests (sowohl faktorenanalytische Prifung als auch
konvergente Validierungen mit verschiedenen Intelligenztests [z.B. Korrelationen mit
Wechsler-1Q zwischenr = .70 und .80] fallen positiv aus).

8.2.1.2. Kaufman-Test zur Intelligenzmessung fir Jugendliche und Erwachsene

Der Kaufman-Test zur Intelligenzmessung fur Jugendliche und Erwachsene (K-TIM;
Melchers, Schirmann & Scholten, 2006) ist ein individuell durchzufiihrender Test zur
Messung der allgemeinen Intelligenz ab einem Alter von 11;0 Jahren. Im Sinne der
Intelligenztheorie von Cattell und Horn (vgl. 4.1.2.1) besteht auch er aus zwei getrennten

Skalen fluider und kristalliner Intelligenz, die sich jeweils aus vier Untertests zusammen-
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setzen. Allerdings wird im Bereich der fluiden Intelligenz keine weitere Untertellung in
simultane oder sukzessive Reizverarbeitung vorgenommen, da diese Verarbeitungsstile bei
Erwachsenen nicht zweifelsfrei nachweisbar sind (vgl. 4.1.2.2). Zwel weitere Untertests zum
verzogerten Abruf sind fakultativ und gehen nicht in die Intelligenzbeurteilung mit ein,
weshalb sie im Weiteren nicht berlicksichtigt werden. Tabellen 12 und 13 geben einen
Uberblick ber die acht Untertests der Skalen fluider und kristalliner Intelligenz. Folgende
Untertests konstituieren die Skala fluider Intelligenz:

Tab.12: K-TIM-Untertestsder Skala fluider Intelligenz (SFI)

Untertest Aufgabe M essbeitrag

Lernen von mit Symbolen assoziierten
Symbole lernen Worten und anschlief3endes ,, L esen”

dieser Symbole

Paar-Assoziationd ernen, Kurz-
/Langzeitgedachtnis

) ) L ogisches Schlussfolgern aus optisch und ) o
Logische Denkschritte ) o Deduktives und syllogistisches Denken
akustisch vorgegebenen Prémissen

Entschllisselung von

. . L Lo _ Komplexes Probleml dseverhalten:
Zeichen entschliisseln | dentifizierungscodes fir bildhafte Reize

) ) Hypothesenbildung und -Uberprifung
und Anwendung auf neue bildhafte Reize

Reproduktion eines finf Sekunden Visudl-réaumliche Fahigkeiten, visuell-
Figurales Gedéchtnis vorgegebenen abstrakten Mugters aus motorische Koordination,
sechs gelb-schwarzen Wirfeln Kurzzeitgedachtnis

Die Skala kristalliner Intelligenz setzt sich aus folgenden Untertests zusammen:

Tab.13: K-TIM-Untertestsder Skala kristalliner Intelligenz (SK1)

Untertest Aufgabe M essbeitrag

T Ergdnzen von Buchstabenliicken zu Wortschatz, verbale Konzeptbildung,
ortr
einem Wort, das zu einem Hinweis passt | visuelles Schlief3en

Auditives Verstdndnis,
o o Beantwortung von Fragen zu
Auditives Verstdndnis Schlussfolgerndes Denken, Kurz-

rochenen Texten
9= /Langzeitgedachtnis

Finden von einem Wort mit zwei ) )
) Verbale Konzeptbildung, semantische
Doppelte Bedeutungen Bedeutungen, das zu den beiden

Flexibilitat
dargebotenen Wortpaaren passt
Erkennen von Personlichkeiten auf
Personlichkeiten dargebotenen Fotos mit verbalem Faktenwissen, visuelles Gedachtnis

Hinweis
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Fur die Durchfiihrung der acht Untertests werden ca. 85 Minuten bendtigt.

Bei der Auswertung werden nach der Ermittlung der Untertest-Rohwerte durch
Aufsummierung der richtigen Antworten pro Untertest jeweils Untertestskalenwerte (M = 10,
D = 3) von den Altersnormen abgeleitet. Anschlief3end werden Skalenwertsummen fir die
Skala fluider Intelligenz, die Skala kristalliner Intelligenz und die Gesamtintelligenz gebildet
und sodann in Standardwerte (M = 100, SD = 15) transformiert.

Der K-TIM wurde in den Jahren 2000 bis 2003 an 2009 Personen aus Deutschland,
der Schweiz, Osterreich und Siidtirol normiert. Durch genaue Angaben zur standardisierten
Durchfihrung der Aufgaben, Auswertung der Daten und Interpretation der Ergebnisse ist
auch dieser Intelligenztest as ausreichend objektiv in den genannten Bereichen einzu-
schétzen. Die Split-half-Reliabilitéiskoeffizienten fur die Untertests und die Gesamtskalen
fallen hoch bis sehr hoch aus (r = .86 — .98), auch die Test-Retest-Réliabilitéten sind
zufriedenstellend (r = .72 — .94). Faktorenanalytische Untersuchungen zur Konstruktvaliditat
belegen die Zwei-Faktoren-Ldsung mit einer eindeutigen Zuordnung der Untertests entweder
zur Skala fluider oder zur Skaa kristalliner Intelligenz. Korrelationen des K-TIM-
Gesamtwertes mit denen anderer Intelligenztests fallen hoch bis sehr hoch aus (z.B. mit WIE
r = .84). Analysiert man die Zusammenhange zwischen den Ergebnissen im K-TIM und der
K-ABC im Altersschnittbereich, so zeigen sich mittlere bis hohe Korrelationen zwischen der
Skala fluider Intelligenz und der Skala intellektueller Fahigkeiten (r = .72), sowie der Skala
kristalliner Intelligenz und der Fertigkeitenskala (r = .81; Melchers et a., 2006).

8.2.2. Movement Assessment Battery for Children

Insgesamt ist im Bereich der standardisierten Diagnostik von motorischen Fahigkeiten und
Fertigkeiten ein Mangel an geeigneten Instrumenten zu beklagen. Bei der Wahl des
Motoriktests im Rahmen dieser Studie waren noch dazu folgende zwei Einschrankungen zu
berticksichtigen: Einerseits musste der Test in einem normalen Untersuchungsraum
durchfihrbar sein, da in der Klinik keine Turnhalle 0.& zur Verfigung stand. Andererseits
durfte er keine Aufgaben zur Ausdauer, d.h. zu konditionellen Fahigkeiten, enthalten, da eine
solche Belastung fir einige Kinder mit totaler cavopulmonaler Anastomose als riskant
einzustufen ist. Diesen Anforderungen konnte nur die Movement Assessment Battery for
Children gentigen, die sich im Wesentlichen auf die Erfassung der koordinativen motorischen
Fahigkeiten beschrankt.
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Die Movement Assessment Battery for Children (M-ABC; Henderson & Sugden, 1992) ist
ein Individualtest zur Erfassung des kindlichen Leistungsvermbgens im Bereich der
motorischen Koordination im Alter zwischen vier und zwdlf Jahren. Zum Zeitpunkt der Test-
auswahl lag sie nur in einer englischsprachigen Version vor. Die deutsche Ausgabe erschien
erst, als die Untersuchungsphase dieser Studie nahezu abgeschlossen war (Ende Mai 2008).

Im Rahmen einer eigenen Taxonomie unterscheiden die Autoren drei Komponenten
motorischer Funktionen: Handgeschicklichkeit, Gewandtheit im Umgang mit Ballspielen
sowie Fahigkeit zur statischen und dynamischen Balance. Erstere ist dabel der fein-
motorischen Koordination, letztere der grobmotorischen Koordination zuzuordnen. Die
Gewandtheit im Umgang mit Ballspielen vereinigt fein- und grobmotorische Elemente.
Handgeschicklichkeit und Balancefahigkeit werden jeweils durch drei Untertests, Gewandt-
heit beim Ballspiel durch zwei Untertests Uberprift. In Abhangigkeit vom Alter des Kindes
unterscheiden sich die Untertests in ihren Anforderungen. Es liegen jeweils Aufgaben zu den
drei Komponenten fir die Altersstufen 4 — 6 Jahre, 7 — 8 Jahre, 9 — 10 Jahre und 11 — 12 Jahre
vor. In Tabelle 14 werden hier beispielhaft die Untertests fur Kinder von 4 — 6 Jahren
vorgestellt.

Tab. 14: M-ABC —Aufgaben fur die Altersstufe 4 — 6 Jahre

M otorische Komponente Aufgaben

@ Minzen so schnell wie méglich in eine Schachtel
einwerfen (HG1)

Perlen auffadeln (HG2)

Eine Linie zwischen zwei vorgegebenen
Aulenlinien zeichnen (HG3)

Handgeschicklichkeit (HG)

Q Q

Bohnensickchen fangen (B1)

Gewandtheit im Umgang mit Ballspielen (B) o
Ball inein Tor rollen (B2)

Einbeingand (BAL1)
Fahigkeit zur statischen und dynamischen Balance Sprung Uber ein auf Kniehohe gespanntes Seil
(BAL) (BAL2)

Zehengang vorwarts auf einer Linie (BAL3)

Q 8 QO W

Q

Die Aufgaben fur die anderen Altersstufen sind — bel ansteigendem Schwierigkeitsgrad —
dhnlich. So liegen bspw. mit zunehmendem Alter die Aul3enlinien, zwischen denen eine
durchgehende Linie gezeichnet werden soll (s. Tab. 14; HG3), immer enger beieinander. Die
Durchfihrung des gesamten Tests dauert je nach Leistungsfahigkeit des Kindes zwischen 20

und 30 Minuten.
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Bei der Auswertung erfolgt zunéchst eine Bewertung der Leistung in jedem Untertest von null
bis fiinf Punkten, wobei eine Null die optimale Leistung® darstellt. Die Punktvergabe ist
explizit definiert.** Danach wird sowohl firr jede der drei Motorikkomponenten (s. oben) als
auch fur die gesamtmotorische Leistung (Total-lmpairment-Wert) durch Addition der Unter-
tesstandardpunkte ein Standardsummenwert* gebildet. Diese Summenwerte kdnnen dann
jeweils in einen Prozentrang transformiert werden. Prozentrénge > 15 kennzeichnen eine
altersgemal3e koordinative Leistungsfahigkeit, Prozentrange zwischen 5 und 15 einschlief3lich
stellen eine Leistung dar, die sich im Grenzbereich zur Auffélligkeit bewegt und Prozentrange
< 5sgind als Indikator fur eine Stérung zu betrachten.

Die Normierung der M-ABC wurde Ende der 80er Jahre an einer Stichprobe von
N = 1234 Kindern in den Vereinigten Staaten von Amerika vorgenommen. Angaben zur
Objektivitét liegen nicht vor, auch die Reliabilitdt wurde bisher kaum Uberprift (eine Studie
zur Test-Retest-Reliabilitat mit Ubereinstimmungen zwischen 80% und 90% fiir die einzelnen
Untertests und den Gesamtwert). Die konvergente Validitét hingegen ist recht gut untersucht
und fallt fur verschiedene Tests mittelhoch aus (z.B. Korrelation von r = -.53 mit dem
Bruininks-Oseretsky Motoriktest; Bruininks, 1978).

8.2.3. Abzeichentest fur Kinder

Der Abzeichentest fur Kinder (ATK; Heubrock, Eberl & Petermann, 2004) ist ein Test zur
Diagnostik raumanalytischer und rdumlich-konstruktiver Fahigkeiten sowie zum Nachweis
entsprechender Funktionsstérungen bei Kindern zwischen 7;0 und 12;11 Jahren. Er ist im
deutschen Sprachraum der einzige Test zu diesem Funktionsbereich, der ausschliefdlich fur
Kinder entwickelt wurde.

Je nach Alter besteht der ATK aus drei bis neun standardisierten Vorlagen mit
geometrischen Mustern ansteigender Komplexitét, die in der unteren Héalfte des Blattes
abgezeichnet werden sollen. Als Orientierungshilfen sind Elemente der Vorlage bereits

vorgegeben. Diese miissen in die Reproduktion mit einbezogen werden (vgl. Abb. 19).

“0 Die besten 75% der Normstichprobe erreichten diese Leistung (Leistung im Bereich der nachsten 10% = ein
Punkt, der nachsten 5% = zwei Punkte, der ndchsten 5% = drei Punkte, der néchsten 3% = vier Punkte und
Leistung der schlechtesten 2% der Normstichprobe = funf Punkte).

“ Zum Beispiel wurde das Bohnensickchen bei 10 Durchgdngen &) 9 — 10x gefangen = null Punkte, b) 8x
gefangen = ein Punkt, ¢) 7x gefangen = zwei Punkte, c) 6x gefangen = drei Punkte, d) 5x gefangen = vier
Punkte und €) 0 — 4x gefangen = flnf Punkte.

“2 Beachte, dass hier héhere Werte eine schlechtere Leistung kennzeichnen.
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Abb. 19: Abzeichentest fir Kinder —Vorlage A

Die Testdurchfiihrung dauert ca. zehn Minuten. Die Auswertung wird anhand von Schablonen
vorgenommen: Bewegen sich Grofie und Lage der Zeichnung innerhalb eines Toleranz-
bereichs um die optimale Losung und sind die Orientierungshilfen angemessen integriert
worden, wird die Aufgabe als richtig bewertet. I1st eines dieser drei Kriterien nicht erfillt,
zéhlt die Aufgabenldsung als Fehler. Anschliefiend werden richtige L6sungen und Fehler
aufsummiert und die Anzahl der Richtigen mit einem Cut-off-Wert verglichen. Wird dieser
Wert erreicht oder unterschritten, wird eine réumlich-konstruktive Stérung diagnostiziert. Als
Cut-off-Wert wird dabel die Anzahl von Aufgaben herangezogen, die von weniger als 20%
der Normierungsstichprobe richtig bearbeitet wurde.®

Der ATK wurde an N = 350 Schulkindern normiert. Sowohl Durchfihrung, Aus-
wertung als auch Interpretation sind als objektiv zu bewerten. Die Cut-off-Werte wurden an
einer neurologischen Stichprobe von Kindern mit vs. ohne réaumlich-konstruktive Stérung
Uberprift und bestétigt (87.5% richtige Klassifizierungen). Weitere Angaben zur Validitéat und
Reliabilitét liegen nicht vor.

3 Beispiel 11 — 12 Jahre: Cut-off-Wert < 4 Richtige & raumlich-konstruktive Stérung, weil weniger al's 20% der
Kinder der Normierungsstichprobe in diesem Alter nur vier oder weniger Zeichnungen richtig geldst haben;
80% der 11 — 12-jdhrigen ldsten finf oder mehr Aufgaben richtig.
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8.2.4. Continuous Performance Task

Zur Erfassung der Aufmerksamkeitsleistung wurde ein computergestitzter Test den Paper-
Pencil-Verfahren vorgezogen, da der hohe Aufforderungscharakter des Mediums PC die
zumeist eintdnigen Aufgabentypen im Bereich der Aufmerksamkeit bei Kindern z.T. zu
kompensieren vermag. Die Continuous Performance Task (CPT; Knye, Roth, Westhus &
Heine, 2007) wurde aus den vorliegenden Verfahren deshalb gewahlt, weil sie den grofdten
Einsatzbereich in Bezug auf das Alter (6,0 — 57;11 Jahre) aufweist. Sie erfasst computer-
gestiitzt Prozesse der selektiven Aufmerksamkeit und der Daueraufmerksamkeit.

Auf dem Bildschirm werden dem Probanden funf verschiedene Buchstaben (H, O, T,
X, Z) sequentiell fur jeweils 200 ms dargeboten. Der Proband hat die Aufgabe, dann
schnellstmbglich mit einem Knopfdruck zu reagieren, wenn auf ein ,,O* direkt ein ,X* folgt.
Insgesamt werden zwei Testphasen a sieben Minuten, unterbrochen von einer kurzen passiven
Pause, durchgefiihrt. Innerhalb einer Testphase werden 200 Stimulussequenzen dargeboten,
von denen 100 irrelevante (nicht-O und nicht-X), 50 Nontarget- (O und nicht-X) sowie 50
Targetsequenzen (O und X) darstellen. Somit sind drel Fehlerarten moglich: Einerseits kann
die geforderte Reaktion auf die Targetsequenz ausbleiben (Omissionsfehler), andererseits
kann eine Reaktion auf eine Nontargetsequenz (Commissionsfehlernonage) Oder auf eine
irrelevante Sequenz (Commissionsfehlerirgevant) erfolgen.

Im Rahmen der Auswertung werden Anzahl und Art der Fehler sowie die mittleren
Reaktionszeiten aller korrekten Antworten pro Testphase ermittelt. Aul3erdem wird ein
Variabilitdtskoeffizient aus dem Quotienten der Standardabweichung und dem Mittelwert der
Reaktionszeiten berechnet, der die (Un-) Gleichméidigkeit der Reaktionszeiten des Probanden
widerspiegelt. Weiterhin werden verschiedene Indices berechnet, die die Ergebnisse hin-
sichtlich der mittleren Reaktionszeiten (Reaktionszeitindex), der Variabilitdt (Variabilitdts
differenz) und der Fehler (Omissionsfehlerdifferenz, Commissionsfehlerdifferenz) aus
Testphase eins zu denen aus Testphase zwei in Relation setzen.

Die Normierung des Verfahrens wurde im Jahr 2004 aktualisiert und eine
Gesamtnorm auf der Basis von N = 986 Daten erstellt. Als computergestiitztes Verfahren ist
die CPT als durchfuhrungs- und auswertungsobjektiv zu bewerten. Die Autoren berichten
mittlere bis hohe Reliabilitétswerte™ von r = .70 bis .90, auch die Test-Retest-Reliabilitét sei
befriedigend. Im Hinblick auf die klinische Validitd&t des Verfahrens zeichnen sich

* keine Angabe zur Reliabilitatsart
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aufmerksamkeitsgestorte Probanden durch langere Reaktionszeiten und eine hohere Anzahl

von Commissionsfehlern aus. Weitere Angaben zur Validitét liegen nicht vor.

8.25. Elternfragebogen tiber das Verhalten von Kindern und Jugendlichen

Zur Einschdtzung von moglichen Verhaltensstorungen (vgl. Einleitung Kap. 4) bei den
Patienten wurde in der vorliegenden Untersuchung der Elternfragebogen tber das Verhalten
von Kindern und Jugendlichen (CBCL/4 — 18; Arbeitsgruppe Deutsche Child Behavior
Checklist, 1998; Dopfner et al., 1994) deshalb ausgewahlt, weil er in Form eines Screenings
»€in breites Spektrum psychischer Auffalligkeiten von Kindern und Jugendlichen [zwischen
4;0 und 18;11 Jahren; Anm. d. Verf.] aus der Perspektive der Eltern ohne grof3en Aufwand
erfasst” (Dopfner et al., 1994, S. 59). Der Fragebogen ist die deutsche Fassung der Child
Behavior Checklist von Achenbach (1991, zit. nach Dopfner et al., 1994). Seine Bearbeitung
dauert ca. 15 — 20 Minuten und konnte von den Eltern wahrend der Testung ihrer Kinder
vorgenommen werden (s. 8.3).

Im ersten Teil des Fragebogens werden verschiedene Kompetenzen erfragt, der zweite
Teil besteht aus 120 Problem-Items (vgl. Abb. 20), in denen unterschiedliche Verhaltens-
auffalligkeiten und kdrperliche Beschwerden auf ihr Vorhandensein beim Kind wéhrend der
letzten sechs Monate bewertet werden missen (O = nicht zutreffend, 1 = etwas oder manch-
mal zutreffend, 2 = genau oder haufig zutreffend). Die Kompetenzfragen beziehen sich auf
Aktivitéten (Sport, andere Freizeitaktivitdten, héusliche Pflichten), soziale Kompetenzen
(Mitgliedschaft in Organisationen/Vereinen, Freunde, Geschwister)™ und Schule (Leistungen,
ab sechs Jahren). Das Gesamtergebnis fir Kompetenzen wird als Summe der Ergebnisse in
diesen drei Unterskalen berechnet. Aus den 120 Problem-Items werden acht Problem- bzw.
Syndrom-Subskalen gebildet, die wiederum in drei Gruppen (Sekundérskalen)
zusammengefasst werden: Internalisierendes Verhalten (Syndrom-Subskalen sozialer
Rickzug, korperliche Beschwerden, angstlich/depressiv), externalisierendes Verhalten
(Syndrom-Subskalen delinquentes Verhalten, aggressives Verhalten) und gemischte Fragen,
die nicht eindeutig den internalisierenden oder externalisierenden Verhaltensweisen
zugeordnet werden konnen (Syndrom-Subskalen soziale Probleme, schizoid/zwanghaft,
Aufmerksamkeitsstorungen). Dreiunddreif3ig aller 120 Items sind dabel keiner Skala zuge-

5 Zum Beispid: Wie viele Freunde hat Ihr Kind (keine; einen; zwei bis drei; vier oder mehr)?
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ordnet und flie}en zusammen mit den anderen Items in den Gesamtwert auffélligen

Verhaltens ein.

Kompetenz-Gesamtwert Problem-Gesamtwert

A AN

r A a I

Sekundarskala Sekundarskala Gemischte
,Internalisierendes »Externalisierendes Gruppe
Verhalten* Verhalten*

T

4. Dissoziales Verhalten
5. Aggressives Verhalten

Soziale 1. Sozialer Riickzug )
Kompetenzen 2. Korperliche Beschwerden 6. Soziale Probleme
A 3. Angstlich/Depressiv 7. Schizoid/Zwanghaft
8. Aufmerksamkeitsprobl.
Aktivitaten 8 Syndrom-Subskalen

\ | !

14 Kompetenzfragen 120 Problem-Items

Abb. 20: Aufbau des Elternfragebogens tiber das Verhalten (CBCL/4 — 18)

Bei der Auswertung wird eine geschlechtsspezifische Transformation der Summen-Rohwerte
in T-Werte vorgenommen. Bei den Subskalen der Kompetenzen werden Ausprégungen mit
einem T-Wert von < 29 als klinisch aufféllig eingestuft (die auffalligsten 2% der Représen-
tativstichprobe; PR* < 2). Fir den Kompetenz-Gesamtwert wird klinische Auffalligkeit ab
einem T-Wert < 36 (PR < 10) definiert. Bei den Syndrom-Subskalen werden Ausprégungen
ab einem T-Wert von > 71 als klinisch auffallig eingeschétzt (ebenfalls die auffélligsten 2%
der Repréasentativstichprobe; PR > 98). Werte zwischen 67 und 70 markieren hier einen
Ubergangsbereich (PR 95 — 98). Fir die (ibergeordneten Sekundarskalen der internali-
sierenden und externalisierenden Stérungen sowie fur den Problem-Gesamtwert beginnt
klinische Auffalligkeit mit einem T-Wert von > 64 (PR > 90), der Bereich zwischen 60 und
63 stellt den Ubergang dar (PR 84 — 90).

“® Prozentrang
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Die deutsche Normierung der CBCL/4 — 18 erfolgte im Jahr 1994 an einer reprasentativen
Stichprobe (N = 2856; Arbeitsgruppe Deutsche Child Behavior Checklist, 1998). Es existieren
getrennte Normen fur Madchen und Jungen. Die Studien zur Reliabilitét fallen durchweg sehr
positiv aus (Dopfner et al., 1994): Die internen Konsistenzen und Test-Retest-Reliabilitéten
des Problem-Gesamtwertes und der einzelnen Syndrom-Subskalen sind hoch bis sehr hoch (je
nach Skala und Reliabilitétsart zwischen r = .70 und .94). Lediglich die internen Konsistenzen
der Skala ,, Schizoid/Zwanghaft® und der Kompetenzskalen sind mangelhaft. Diese Skalen
sollten deshalb v.a. in der Forschung , keine Verwendung finden* (DOpfner et al., 1994, S.
18). Weiterhin konnte sowohl die faktorielle Struktur als auch die diskriminante und
konvergente Validité der CBCL/4 — 18 Uiberzeugend bestétigt werden (z.B. signifikant hthere
Problem-Gesamtwerte bei Kindern, die sich wegen einer psychiatrischen Symptomatik oder
eines Entwicklungsriickstands in Behandlung befinden).

Bel den Kindern unter vier Jahren wurde das Verhalten anhand des Elternfragebogens fur
Klein- und Vorschulkinder (CBCL/1¥2 —5; Achenbach & Rescorla, 2000) erfasst. Im Unter-
schied zur CBCL/4 — 18 enthélt dieser Fragebogen ausschliefdlich die Problem-lItems, an-
sonsten sind beide Verfahren vergleichbar.

8.2.6. Inventar zur Erfassung der Lebensqualitat bei Kindern und Jugendlichen

Die gesundheitshezogene Lebensgualitdt der Patienten wurde anhand des Inventars zur
Erfassung der Lebensqualitét bei Kindern und Jugendlichen (ILK; Mattgjat & Remschmidt,
2006) evaluiert. Das ILK ist ein Screening-Instrument, das die Erfassung der Lebensqualitét
aus der Sicht des Kindes bzw. Jugendlichen zwischen 6;0 und 18;11 Jahren erlaubt.*” Es
besteht aus insgesamt sieben Items, die die vier Hauptdimensionen der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitéat abdecken (s. Tab. 15; vgl. 5.1).

" Neben der Kinder- bzw. Jugendlichenversion existiert noch eine Elternversion des Inventars. Diese wurde in
der vorliegenden Studie nicht verwendet und bleibt deshalb im Folgenden unbericksi chtigt.
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Tab. 15: ILK —Messbeitrag

Items Hauptdimension
(1) Schule Funktionsfahigkeit
(2) Familie Soziale Teilhabe
(3) Soziale Kontakte zu Gleichaltrigen Soziale Teilhabe
(4) Interessen und Freizeitgestaltung Funktionsfahigkeit
(5) Korperliche Gesundheit Kérperliche Befindlichkeit
(6) Psychische Gesundheit Psychische Verfassung
(7) Gesamtbeurteilung der Lebensgualitét

Mit Kindern zwischen 6;0 und 11;11 Jahren wird das Inventar in Form eines Interviews
durchgefihrt, ab 12;0 Jahren erhalten die Jugendlichen einen Fragebogen, der von ihnen
selbststéndig zu beantworten ist. Die Bearbeitungsdauer betrégt in beiden Fallen ca. funf
Minuten. Abbildung 21 stellt beispielhaft das Item ,, Korperliche Gesundheit” des Interview-

bogens dar.
Bist du zur Zeit korperlich fit und gesund
oder fuhlst du dich krank? Wie ist also deine
Gesundheit?
sehr eher teils eher sehr
gut gut teils schlecht schlecht
(1) @ (3) 4 (5)

Abb. 21: Inventar zur Erfassung der Lebensqualitét bei Kindern und Jugendlichen —
Item ,, Korperliche Gesundheit® (6 — 11 Jahre)

Im Rahmen der Auswertung wird als Hauptergebnis ein Lebensqualitatsscore berechnet, der
von den aufsummierten Rohwerten (1 bis 5 Punkte pro Frage; vgl. Abb. 21) ausgeht und
Informationen dartber vermittelt, wie gut die Lebensqualitdt Uber alle Bereiche hinweg
eingeschétzt wird. Dieser Score ist so gepolt, dass hohe Werte eine hohe Lebensqualitét
bedeuten.*®

Der ermittelte Lebensqualitétsscore wird sodann in einen Prozentrang transformiert:
Prozentrange > 85 kennzeichnen eine Uberdurchschnittliche Lebensqualitét, Prozentrénge
zwischen 16 und 84 eine durchschnittliche Lebensqualitét sowie Prozentrange < 15 eine
unterdurchschnittliche Lebensqualitét.

“8 Berechnung des Lebensqualitétsscores: LQ = ABSOLUTWERT (3 Rohwerte — 35)
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Die Normierung des Inventars wurde von 1998 bis 2004 an N = 9327 Schulkindern
vorgenommen. Sowohl interne Konsistenz als auch Test-Retest-Reliabilitdt des Lebens-
qualitatsscores bewegen sich im mittleren Bereich (r = .55 bis .63 resp. r = .72). Bei der
Bewertung dieser Ergebnisse ist allerdings zu berticksichtigen, dass es sich bel der Lebens-
gualitét um ein komplexes Konstrukt mit mehreren Teilaspekten und nur mittlerer zeitlicher
Stabilitét handelt. Die empirischen Reliabilitdten bewegen sich also im erwarteten Bereich.
Die Kriteriumsvaliditét fiel ebenfalls mittelhoch aus (z.B. r = .62 mit KINDL"-Fragebogen;
Ravens-Sieberer & Bullinger, 2000).

8.2.7. Medizinische Daten

Fur jedes an der Untersuchung teilnehmende Kind erfolgte eine Durchsicht der kardio-
logischen und herzchirurgischen Akten im Hinblick auf verschiedene pré&, intra- und post-
operative Daten. Erhoben wurden alle Variablen, die aufgrund theoretischer Uberlegungen
und empirischer Ergebnisse als Risikofaktoren fur pathologische Entwicklungsverldufe bei
den Patienten einzuordnen sind (vgl. 2.4, 6.2). Tabelle 16 stellt die erhobenen Daten dar.

Tab. 16: Erfasste pré-, intra- und postoperative Daten

Praoperative Daten

Dominanter Ventrikel (links, rechts, undeterminierbare Morphol ogi€)

Diagnose (TA, DILV, DOLV, PA, HLHS, DORV, DIRV, dysbhalancierter AVSD mit hypo-
plastischem LV/RV, komplexe Formen)

Heterotaxie

Komplikationen vor TCPA (Krampfanfdle, arterielle Hypotension mit Nierenversagen, TIA®,
Apoplex, hypoxamische Attacken [Sattigung < 70%], Low cardiac output, Synkopen®, Herzkreis-
laufstillstand mit Wiederbel ebung)

Anzahl der Operationen vor TCPA

Anzahl der Operationen mit Herz-Lungen-Maschine im Neugeborenenalter (< 31 Tage)

Art der Operationen vor TCPA (z.B. Banding PA, aortopulmonaler Shunt, bidirektionale obere
cavopulmonal e Anastomose)

Unmittelbarer préoperativer Status. Ventrikefunktion (EDP), AV-Klappeninsuffizienz, Herz-
Rhythmus-Stérungen, Hamatokrit™ (%), Séttigung® (%)

“9 transitorische i schamische Attacke = voriibergehende zerebrale Durchbl utungsstorung (Hildebrandt, 1998)
% kurzdauernder Bewusstsainsverlust (Hildebrandt, 1998)

L Anteil der zelluléren Bestandteile am gesamten Blutvolumen (HKT; Hildebrandt, 1998)
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(Intra-) operative Daten (TCPA)

Alter
Kérpergrofie (cm)
Korpergewicht (kg)
Methode (intraatriales vs. extrakardiales Konduit; mit vs. ohne Fenestrierung)
Operationsdauer (min)
Dauer Herz-Lungen-Maschine (min)
Dauer Herzkreidaufstillstand (min)
Intraoperative Komplikationen
Kumulierte Daten Uber alle durchgefiihrten Operationen (min)
@ Operationsdauer (kumuliert)
@ Dauer Herz-Lungen-Maschine (kumuliert)
@ Dauer Herzkreislaufstillstand (kumuliert)

Postoperative Daten

Beatmungszeit (h)
Aufenthaltsdauer im DKHZ (d)
Unmittel bare postoperative Komplikationen (NO-Beatmung™, ECMO™, TIA, Synkopen, Low cardiac
output, Erglisse)
Re-Operation/Herzkatheter
Gesamtzahl aller durchgefiihrten Operationen (3. OPs vor TCPA, TCPA, Re-Operationen)
Entlassungsbefund

@ Kapillédre Sattigung (%)

@ Herz-Rhythmus-Stérungen

@ Ventrikefunktion
Zum Zeitpunkt der Testung: Komplette Kreidauftrennung (d.h. Fenster verschlossen, Anschluss
Lebervenen?)?

Zur Erlauterung der einzelnen Parameter sei an dieser Stelle auf die Ful3noten bzw. Kapitel 2

verwiesen.

%2 kapillare Blutgasanalyse bei Raumluftatmung (Sa0,) unmittelbar préoperativ; wenn nicht vorliegend: Sétti-
gung Aorta ascendens/descendens bzw. Arteria femorais wédhrend des préoperativen diagnostischen
Herzkatheters

%3 Beatmung mit Stickstoffmonoxid

> extrakorporale Membranoxygenierung; shnlich Herz-Lungen-Maschine (vgl. Kap. 2)
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8.2.8. Zusatzinformationen

In Form eines kurzen Fragebogens (s. Anhang G) wurden die Eltern der Patienten auf3erdem
um die Angabe der folgenden Informationen gebeten:

Vom Kind zum Zeitpunkt der Testung besuchte Schulform

Fordertherapien zum Zeitpunkt der Testung

Fordertherapien in der Vergangenheit

Schulabschluss Vater/Mutter

Berufsqualifizierender Abschluss Vater/Mutter

AbschlieRend wurde fir jedes teilnehmende Kind die soziotkonomische Sellung der
Herkunftsfamilie bestimmt. Hierflr wurden die Angaben der Eltern zur eigenen beruflichen
Téatigkeit, die im Rahmen der Beantwortung der CBCL/4 — 18 resp. CBCL/1% — 5 im Ein-
fuhrungsteil gefordert werden, verwendet. Der ausgelibte bzw. zuletzt ausgelibte Beruf wurde
zunéchst einer, in der ,International Standard Classification of Occupations® (I1SCO-88;
Ganzeboom & Treiman, 1996) verzeichneten, Berufsgattung zugeordnet und entsprechend
verschlisselt. Auf dieser Basis wurde fur jedes Elternteil der Internationale Soziotko-
nomische Index des beruflichen Status (International Socio-Economic Index of Occupational
Status, ISEI; Ganzeboom et al., 1992) ermittelt. Im letzten Schritt wurde der soziotko-
nomische Status der Herkunftsfamilie als | SEI-Durchschnittswert beider Elternteile definiert.
War nur ein Elternteil berufstdtig, wurde dieser einzelne Wert as Indikator fir den
soziobkonomischen Status der Familie gewahlt.

Der ISEI wird in den Sozialwissenschaften zunehmend als Standardindikator fur die
soziobkonomische Stellung eingesetzt (u.a. auch in der PISA-Studie). Die Autoren gehen in
ihrem Modell von der Annahme aus, dass der soziobkonomische Status einer Person durch
ihre Bildung, ihre berufliche Tatigkeit und ihr Einkommen bestimmt wird. Sie verstehen
dabei den Beruf , as the intervening variable between education and income” (Ganzeboom et
al., 1992, S. 10) und berechnen folglich die ISEI-Werte auf Basis der fir die verschiedenen
Berufe notwendigen Bildung sowie dem (zu erwartenden) Einkommen. Die héchsten Werte
auf dieser Skala erreichen Richter und Arzte (1SEl = 85), die niedrigsten Reinigungspersonal
und landwirtschaftliche Hilfsarbeiter (I1SEI = 16).%°

% Bel Interesse filr die genaue Berechnung der Index-Werte sei der Leser auf den Artikel von Ganzeboom et al.
(1992) verwiesen.
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8.3.  Durchfihrung und Studiendesign

Die Untersuchung der Patienten fand zwischen Juli 2007 und August 2008 in den
Raumlichkeiten der Ambulanz des Deutschen Kinderherzzentrums Sankt Augustin statt. Alle
Kinder wurden von der Verfasserin dieser Arbeit getestet.

Am Anfang des Termins wurden Eltern und Kind zunéchst begrifdt, aul3erdem wurden
Inhalte und Dauer der Testung noch einmal kurz besprochen. Weiterhin erfolgte der Hinweis,
dass die Untersuchung der Kinder i.d.R. in Abwesenheit der Eltern durchgefiihrt wirde.
Diesem Vorgehen stimmten alle Eltern zu. Allerdings waren 23 Kinder (22.1%) nicht bereit,
sich von den Eltern zu trennen, weshalb in diesen Félen ein Elternteil wahrend der
Untersuchung im Raum blieb. Die Kommunikation wurde hier jedoch auf ein Mindestmal3
reduziert.

Vor Beginn der Testung wurden alle Eltern auf3erdem um die Unterzeichnung der
Teilnahme-Einverstandniserkldrung (s. Anhang F) sowie um die Bearbeitung der
CBCL/4 — 18 resp. CBCL/1% — 5 und des Fragebogens zu den Zusatzinformationen
(s. Anhang G) wéhrend der Wartezeit gebeten.

Nach einer kurzen Kennenlernphase zwischen Kind und Versuchsleiterin wurden die in
Kapitel 8.2 dargestellten Tests standardisiert in der angegebenen Reihenfolge durchgeftihrt:

Abzeichentest fur Kinder (ATK)
Kaufman-Intelligenztest (K-ABC, K-TIM)
Pause (30 min)
Continuous Performance Task (CPT)
Movement Assessment Battery for Children (M-ABC)
Inventar zur Lebensqualitét bel Kindern und Jugendlichen (ILK)

Diese Reihenfolge wurde aufgrund der folgenden praktischen Uberlegungen gewahlt: Der
Abzeichentest erschien deshalb als Einstieg sinnvoll, weil viele Kinder gern malen und diese
Aufgabe insgesamt wenig abschreckend wirkt. Der konzentrativ anstrengende Intelligenztest
wurde direkt im Anschluss durchgefuihrt. Nach der Pause, also zu einem Zeitpunkt, an dem
die Kinder wieder erholt waren, wurde der computergestiitzte Aufmerksamkeitstest vorge-
geben. Die M-ABC wurde als letzter Test durchgefiihrt, weil ihre Aufgaben spielerisch sind

und insgesamt einen hohen Aufforderungscharakter aufweisen. Abschliefend wurde das
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Inventar zur Lebensqualitét bearbeitet: Nach mehrstiindiger Testung waren die Kinder mit der
Situation sowie der Testleiterin vertraut und zu diesem Zeitpunkt wohl am ehesten bereit, eine
ehrliche und offene Beantwortung der recht personlichen Fragen vorzunehmen.

Wie den Altersangaben zu den einzelnen Tests und Fragebdgen in Kapitel 8.2 zu entnehmen
ist, konnte nicht bei allen untersuchten Kindern die gesamte Testreihe durchgefiihrt werden.
So entfielen bei den jungeren Kindern (< 6;0 Jahre) ATK, CPT und ILK, bei den &lteren (>
12;11 Jahre) ATK und M-ABC. Den Kindern im Alter zwischen 7;0 und 12;11 Jahren wurden
alle Tests vorgegeben. Tabelle 17 fasst den Einsatzbereich der Verfahren im Hinblick auf das

Alter noch einmal zusammen.

Tab. 17: Altersbereiche der Messinstrumente

Verfahren Einsatzbereich
Abzeichentest fur Kinder 7,0—12;11
Kaufman-Assessment Battery for Children 2,6-125
Kaufman-Test zur Intelligenzmessung fur Jugendliche und Erwachsene 11;0—80 u. alter
Continuous Performance Task 6;,0—57;11
Movement Assessment Battery for Children 4,0-12;11
Inventar zur Erfassung der Lebensqualitét bel Kindern und Jugendlichen 6,0-18;11
Elternfragebogen Uber das Verhalten von Kindern u. Jugendlichen bzw. 161811
Elternfragebogen fir Klein- und Vorschulkinder

Wie Tabelle 17 zu entnehmen ist, sind im Altersbereich zwischen 11;0 und 12;5 Jahren
sowohl K-ABC as auch K-TIM zur Messung der Intelligenz einsetzbar. Die Autoren
empfehlen fir diesen Ubergangsbereich die Durchfilhrung der K-TIM, sofern eine
Hochbegabung vermutet wird, in allen anderen Fallen ist , die K-ABC fur Kinder bis zu 12;5
Jahren [...] das angemessenere Testverfahren® (Melchers et al., 2006, S. 133). Da bel den
Teilnehmern der vorliegenden Studie keine intellektuelle Hoch-, sondern eher eine
Minderbegabung zu erwarten ist (vgl. 2.4, 6.1, 7.2), wurde die K-ABC bei allen Kindern bis
12;5 Jahren eingesetzt.

Die Dauer der gesamten Untersuchung betrug abhéngig vom Alter, Leistungsvermdgen und
Arbeitstempo des Kindes mit der 30-minttigen Pause zwischen 90 Minuten (2 — 5 Jahre) und
180 Minuten (6 — 20 Jahre). Direkt im Anschluss an die Testung erhielt jedes Kind eine kleine
SlRigkeit, auflerdem erfolgte eine kurze mundliche Mitteilung der Testergebnisse an die
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Eltern. Im weiteren Verlauf wurde jeder teilnehmenden Familie ein schriftlicher
Befundbericht zugeschickt (s. Anhang H). Nach der Auswertung der Daten wurde allen
Familien auRerdem ein Informationsblatt Uber die Gesamtergebnisse der Studie zugesandt
(s. Anhang 1).

Zusammenfassend handelt es sich bei der vorliegenden Studie somit um eine Querschnitts-
analyse, d.h. eine einmalige Erhebung des Ist-Zustands (hier: Funktionsvniveau) bei
verschiedenen Altersgruppen zu einem Zeitpunkt (Petermann, 1995b). Zusétzlich wird
retrospektiv eine Analyse der medizinischen Vorgeschichte vorgenommen. Eine Abschétzung
der Effekte wird einerseits durch generische Kontrollen, also durch einen Vergleich der
Patienten mit Normwerten, und andererseits durch konstruierte Kontrollen, d.h. einen
Vergleich der Patienten mit einer nach relevanten Aspekten zusammengesetzten Kontroll-
gruppe (hier: Alter), erreicht (Ross & Freeman, 1993).
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9. Ergebnisse

Im folgenden Kapitel werden die Ergebnisse der Untersuchung — getrennt nach Kontroll-
hypothesen (9.1) und inhaltlichen Hypothesen (9.2) — dargestellt.

Zur Auswertung der Daten wurde das Programm SPSS 13.0 fur Windows (2004)
eingesetzt. Je nach Art der Hypothese wurde das adaquate statistische Verfahren ausgewahit
und durchgefiihrt. Eine Uberprifung der verschiedenen Voraussetzungen (z.B. Normal-
verteilung der Werte, Homogenitét der Varianzen) erfolgte jeweils vor Einsatz des Verfahrens
anhand der Ublichen Tests (z.B. Shapiro-Wilk-Test, Levene-Test). Allerdings wird diese
Uberpriifung im Folgenden nur dann erwahnt werden, wenn Voraussetzungen grob verletzt
und deshalb non-parametrische Verfahren zur Datenanalyse gewahlt werden mussten. In allen
anderen Fallen kdnnen die Voraussetzungen als erfillt betrachtet werden. Gab es zu einigen
Tests kein non-parametrisches Aquivalent (z.B. t-Test fiir eine Stichprobe), so wurde auch bei
Verletzung der Voraussetzungen das parametrische Verfahren eingesetzt. Ein solches Vor-
gehen erscheint im Hinblick auf die Robustheit der parametrischen Verfahren gegentiber
Voraussetzungsverletzungen — besonders im Hinblick auf die Normalverteilung der Werte —
gerechtfertigt zu sein (Bortz, 1999; Pallant, 2001; Rasch & Guiard, 2004).

Alle durchgefuhrten Tests wurden standardisiert nach den Anweisungen der
jeweiligen Handblcher ausgewertet. Im Rahmen der Hypothesentestung wurden dann, sofern
nicht anders berichtet, die Standardwerte (z.B. T-Werte) verwendet, um eine Zusammen-
fassung der Ergebnisse von Kindern verschiedener Altersstufen bzw. unterschiedlichen
Geschlechts zu einer Stichprobe zu erméglichen. Dabei lagen fir die einzelnen Tests zu-
sammenfassend folgende Standardwerte vor (vgl. 8.2):

K-ABC/K-TIM: 1Q-Werte (100 £ 15) bzw. Untertestskalenwerte (10 + 3)

M-ABC: Prozentrange

ATK: kein Standardwert, sondern Cut-off-Wert fur die Diagnose einer Stérung

CPT: C-Werte (5 2)

CBCL: T-Werte (50 £ 10)

ILK: Prozentrange.

Lagen als Standardwerte 1Q-Werte, C-Werte oder T-Werte vor, wurde, der Ublichen
Forschungspraxis folgend, ohne explizite Uberprifung des Skalenniveaus der jeweiligen
Standardwerte, per fiat davon ausgegangen, dass die eingesetzten Erhebungsinstrumente das
betreffende Merkmal auf einer Intervallskala messen. ,Hinter dieser liberalen Auffassung
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steht die Uberzeugung, dass die Bestétigung einer Forschungshypothese durch die Annahme
eines falschen Skalenniveaus eher erschwert wird® (Bortz, 1999, S. 28). Die Prozentrange
weisen Ordinalskalenniveau auf, was den Einsatz non-parametrischer Verfahren erfordert (s.
unten). Im Falle dichotomer Daten (ATK) wurden Haufigkeitsanalysen vorgenommen.

Die Kompetenzskalen und die Syndrom-Subskala ,Schizoid/Zwanghaft der
CBCL/4 — 18 bzw. CBCL/1% — 5 wurden gemal3 der Empfehlung der Autoren aufgrund
mangelnder Validitdt und Reliabilitét nicht ausgewertet (vgl. 8.2.5).

Als kritisches a-Fehler-Niveau wurde fur die inhaltlichen Hypothesen durchgéngig .05
gewdhit. Erwartet man einen mittleren Effekt, ergibt sich bei einer Stichprobengrol3e von
N = 100 bei diesem a-Fehler-Niveau fir verschiedene Tests (t-Test fur unabhéngige Stich-
proben, einfaktorielle multivariate Varianzanalyse, multiple Regression, y>-Test) eine
zufrieden stellende Teststarke von mindestens .80, teilweise auch deutlich dariiber.®® Bei der
Uberpriifung gerichteter Hypothesen wurden einseitige, bei der Uberpriifung ungerichteter
Hypothesen zweiseitige Signifikanztests durchgefihrt (Bortz, 1999).

Bel der Ergebnisdarstellung wird — auf3er bei Ordinaldatenniveau — neben Prifgrofie
und Irrtumswahrscheinlichkeit auch die jeweilige Effektstarke ([partielles] n?) berichtet, um
eine Einordnung der praktischen Bedeutsamkeit der Ergebnisse vorzunehmen.

Die Stichprobengrof3e variiert je nach abhangiger Variable aufgrund der Altersbe-
grenzungen der einzelnen Tests (vgl. Tab. 17) zwischen 60 und 104.

9.1. Kontrollhypothesen — Ergebnisse

Es folgt die Darstellung der Uberpriifung der Kontrollhypothesen. Bei allen Hypothesen, bei
denen die Nullhypothese die Wunschhypothese war, d.h. keine Unterschiede zwischen
verschiedenen Subgruppen der Patientenstichprobe erwartet wurden (KH;, KH,, KH3, KHs;
vgl. 7.1), galt es, die B-Fehler-Wahrscheinlichkeit moglichst klein zu halten (Bortz, 1999).
Deshalb wurde mittels G*Power-Kompromiss-Analyse ein zweiseitiges a-Fehler-Niveau
berechnet, bei dem das Verhéltnis von a- zu B-Fehler in Erwartung eines mittleren Effekts bei
zweiseitiger Testung eins zu eins betrug. Da die korrigierten a-Fehler-Niveaus jeweils von der
StichprobengrofRe und dem eingesetzten Verfahren abhangig sind, werden sie bei der
Uberprifung der Hypothesen einzeln berichtet. Wurde zur Datenanalyse der non-
parametrische Mann-Whitney U Test eingesetzt, wurde geméald Bortz (1999) die p-Fehler-

% vgl. Anhang J; alle Berechnungen mit G* Power (Faul et a., 2007)
116



9. Ergebnisse

Wahrscheinlichkeit Uber die Festsetzung des a-Fehler-Niveaus auf .15 indirekt reduziert, da
G*Power dieses Verfahren in der aktuellen Version noch nicht beinhaltet (Buchner, 2009).

Die Auswertung erfolgte anhand von uni- und multivariaten Gruppenvergleichen sowie
Korrelationen.

KHi: Die Tageszeit der Untersuchung hat keinen Einfluss auf die Testergebnisse
der Patienten in den vier Hauptfunktionsbereichen (Intelligenz, Motorik,
Verhaltensstérungen, gesundheitsbezogene L ebensqualitét).

Die vier Hauptfunktionsbereiche bzw. abhéngigen Variablen wurden im Rahmen der Uber-
prifung dieser Hypothese sowie aller anderen Kontrollhypothesen wie folgt operationalisiert
(vgl. 8.2):
Intelligenz
@ Fluide Intelligenz K-ABC-Skala intellektueller Fahigkeiten bzw. K-TIM-
Skala fluider Intelligenz
@ Krigtalline Intelligenz  K-ABC-Fertigkeitenskala bzw. K-TIM-Skala
kristalliner Intelligenz
Koordinative Leistungsfahigkeit (gesamt): M-ABC-Total-I mpairment-Wert
Verhaltensstorungen
@ Problemverhalten (gesamt): CBCL-Problem-Gesamtwert
@ Aufmerksamkeitsstorungen: CPT-Indikatoren (Reaktionszeit, Variabilitét der
Reaktionszeit, Omissionsfehler, Commissionsfehler; vgl. 4.3.2, Hs )
Gesundheitsbezogene Lebensqualitét: 1LK-Lebensqualitdtsscore.

In die zur Auswertung der Hypothesen vorgesehenen multivariaten Analysen konnten drei
dieser abhangigen Variablen nicht mit einbezogen werden: Sowohl fir das ILK als auch die
M-ABC liegen als Standardwerte ausschliefdlich Prozentrange, d.h. Daten auf ordinalem
Niveau, vor (s. oben). Da sich die Prozentrange hinsichtlich beider Tests bei der empirischen
Uberprifung signifikant nicht normal verteilten®’, war auch eine Transformation in
rechnerisch besser handhabbare Standardwerte (z.B. T-Werte) nicht moglich. Aul3erdem
wurde das ILK wegen der Altersbegrenzung (6 — 12 Jahre) nur bei insgesamt 65 Kindern

(62.5%) durchgefuhrt. In Kombination mit den anderen abhangigen Variablen wéren

%" Shapiro-Wilk-Test (p (ILK) < .01, p (M-ABC) < .01)
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aufgrund nicht-systematischer Fehlwerte die in die Analysen eingehenden Félle auf teillweise
unter 50 gefallen und die Ergebnisse somit wenig aussagekréftig fur die gesamte Stichprobe
gewesen. Gleiches gilt fur die CPT: Auch dieser Test kam aufgrund der Altersbegrenzung (ab
6 Jahren) nur bei 64 Kindern (61.3%) zum Einsatz, aul3erdem waren die Daten hinsichtlich
der einzelnen Indikatoren fiir eine Aufmerksamkeitsstérung nicht normal verteilt.

Deshalb wurden diese drei Variablen anhand von univariaten non-parametrischen
Gruppenvergleichen, die restlichen drei Variablen (fluide und kristalline Intelligenz,
Problemverhalten gesamt) jeweils anhand von multivariaten Gruppenvergleichen analysiert.

Der potentielle Einfluss der Tageszeit der Untersuchung (vormittags vs. nachmittags) auf die
Testergebnisse in den Bereichen fluide Intelligenz, kristalline Intelligenz und Problem-
verhalten wurde folglich anhand einer einfaktoriellen multivariaten Varianzanalyse
(MANOVA) untersucht. Die G* Power-Kompromiss-Analyse ergab ein korrigiertes a-Fehler-
Niveau von .03.>° Es zeigten sich keine Unterschiede zwischen Kindern, die vormittags, und
Kindern, die nachmittags getestet worden waren (F (3, 84) = 1.22, p = .31, Wilks A = .96,
partielles n? = .04). Die Tageszeit hatte ebenfalls keinen Einfluss auf die koordinative
Leistungsfahigkeit (Mann-Whitney U Test; z = -1.05, p = .30), auf die gesundheitsbezogene
Lebensgualitét (Mann-Whitney U Test; z = -.26, p = .80) sowie auf die einzelnen Indikatoren
fur eine Aufmerksamkeitsstorung (Mann-Whitney U Tests, z = -.73 bis -.03, p = .47 bis .98).
Tabelle 18 gibt einen Uberblick (iber die Mittelwerte, Standardabweichungen und p-Werte
dieser vier Indikatoren in Abhéngigkeit von der Tageszeit der Untersuchung.®

%8 Shapiro-Wilk-Test (p (CPT-Reaktionszeit) < .01, p (CPT-Variabilitdt) = .02, p (CPT-Omissionsfehler) < .01,
p (CPT-Commissionsfehler) < .01)

% compromise analysis, MANOVA, global effects: f? (V) = .25; p/a ratio = 1; N = 88; 2 Gruppen; 3 AVen

€ |iegen Daten auf Ordinal-Niveau vor (z.B. Prozentrange), werden im Folgenden wg. mathematischer Unzu-
lassigkeit keine Mittelwerte bzw. Standardabweichungen angegeben. Werden hingegen non-parametrische
Verfahren bei nicht-normal verteilten Intervalldaten eingesetzt, werden Mittelwerte und Standardabwei chungen
berichtet.
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Tab. 18: CPT-Ergebnissein Abhangigkeit von der Tageszeit der Untersuchung

Untersuchungszeit-
AV M (= SD) p-Wert
punkt

) i vormittags 6.16 (+ 1.56)
Reaktionszeit ) .98

nachmittags 6.00 (£ 1.99)

S i i vormittags 3.72 (£ 1.65)
Variabilitdt der Reaktionszeit ) .51

nachmittags 3.76 (£ 2.28)

o vormittags 4.51 (+ 1.56)
Omissionsfehler ) 77

nachmittags 4.62 (= 1.50)

o vormittags 453 (+1.71)
Commissionsfehler ) A7

nachmittags 4,19 (= 1.91)

KH,: Die Anwesenheit eines Elternteils wéhrend der Untersuchung hat keinen
Einfluss auf die Testergebnisse der Patienten in den vier Hauptfunktionsbereichen
(Intelligenz, Motorik, Verhaltensstorungen, gesundheitsbezogene L ebensqualitét).

Da in keinem Fall bei Anwesenheit eines Elternteils der Fragebogen zur gesundheits-
bezogenen Lebensqualitét ausgefillt wurde und nur drei Kinder in Anwesenheit ihrer Eltern
die CPT bearbeiteten, wurden diese beiden abhédngigen Variablen wg. zu geringer
Zellbesetzungen aus der weiteren Analyse ausgeschlossen. Die folgende Uberpriifung des
Einflusses der Anwesenheit eines Elternteils (ja vs. nein) auf die Testergebnisse in den
Bereichen fluide und kristalline Intelligenz sowie Problemverhalten wurde wiederum anhand
einer einfaktoriellen multivariaten Varianzanalyse (MANOVA) vorgenommen. Das
korrigierte a-Fehler-Niveau betrug ebenfalls .03." Die Anwesenheit eines Elternteils hatte
hierbei keinen Einfluss auf die genannten abhangigen Variablen (F (3, 84) = .09, p = .96,
Wilks A = .99, partielles n? < .01). Auch im Hinblick auf die koordinative L eistungsfahigkeit
zeigten sich keine signifikanten Unterschiede zwischen den Gruppen (Mann-Whitney U Test;
z=-.79, p=.43).

KHj;: Das Geschlecht hat keinen Einfluss auf die Testergebnisse der Patienten in
den Funktionsbereichen Intelligenz, Motorik und gesundheitsbezogene Lebens-
qualitét.

¢ compromise analysis, MANOVA, global effects: f? (V) = .25; p/a ratio = 1; N = 88; 2 Gruppen; 3 AVen
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Zur Uberpriifung des Geschlechtseinflusses wurde eine einfaktorielle multivariate Varianz-
analyse (MANOVA) mit den abhéngigen Variablen fluide und kristalline Intelligenz ge-
rechnet. Die G* Power-Kompromiss-Analyse erbrachte ein korrigiertes a-Fehler-Niveau von
.02.% Es ergab sich kein signifikanter Unterschied zwischen Madchen und Jungen im Hin-
blick auf diese beiden Variablen (F (2, 93) = .76, p = .47, Wilks A = .98, partiellesn? = .02).
Auch der mittels Mann-Whitney U Tests Uberprifte Einfluss auf die gesundheitsbezogene
Lebensgualitét erbrachte keinen signifikanten Effekt des Geschlechts (z = -1.06, p = .29).
Allerdings schnitten die Jungen im Motoriktest signifikant schlechter ab als die Madchen
(Mann-Whitney U Test; z=-1.54, p = .12).

KH4: Die Préavalenz von Verhaltensstérungen ist bei den Jungen hoher als bei den
Mé&dchen.

Der Vergleich von Jungen und Méadchen hinsichtlich der CBCL-Problem-Gesamtwerte
mittels eines t-Tests fir unabhéngige Stichproben erbrachte keine Unterschiede zwischen den
Gruppen (M (Jungen) = 56.70, SD = 9.66 vs. M (Mé&dchen) =57.85, SD =8.76, t (93) = -.59,
p = .28, n° < .01). Auch im Aufmerksamkeitstest schnitten die Jungen in keinem Bereich
schlechter ab als die Madchen (Mann-Whitney U Tests; z = -1.21 bis -.39, p = .23 bis .70).
Tabelle 19 vermittelt einen Uberblick liber Mittelwerte, Standardabweichungen und p-Werte
fur die einzelnen Indikatoren einer Aufmerksamkeitsstorung.

Tab.19: CPT-Ergebnissein Abhangigkeit vom Geschlecht

AV Geschlecht M (£ SD) p-Wert
) ) mannlich 6.24 (+ 1.65)
Reaktionszeit o 40
weiblich 5.92 (+ 1.74)
o ) ) mannlich 3.79 (x 1.71)
Variabilitét der Reaktionszeit o .70
weiblich 3.65 (£ 2.10)
mannlich 4.66 (+ 1.51)
Omissionsfehler o .55
weiblich 4.38 (+ 1.58)
mannlich 4,71 (£ 1.49)
Commissionsfehler o .23
weiblich 4.00 (= 2.10)

62 compromise analysis, MANOVA, global effects: f? (V) = .25; p/a ratio = 1; N = 96; 2 Gruppen; 2 AVen
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KHs: Der soziobkonomische Status der Herkunftsfamilie hat keinen Einfluss auf
die Testergebnisse der Patienten in den Funktionsbereichen Motorik, Verhaltens-
stérungen und gesundheitsbezogene L ebensqualitét.

Der Zusammenhang zwischen dem soziookonomischen Status der Herkunftsfamilie —
definiert als | SEI-Durchschnittswert beider Elternteile (vgl. 8.2.8) — und dem Funktionsniveau
der Patienten wurde anhand von Produkt-Moment-Korrelationen (r) bzw. Rangkorrelationen
nach Spearman (rs) Uberprift. Es zeigte sich kein substantieller Zusammenhang zwischen
dem sozio6konomischen Status und der koordinativen L eistungsfahigkeit der Kinder (rs = .01,
p = .97)% sowie drei der vier Indikatoren einer Aufmerksamkeitsstérung (rs (CPT-Reaktions-
zeit) = .08, p = .55; rs (CPT-Variabilitét) = -.17, p = .18; rs (CPT-Omissionsfehler) = -.15,
p=.25%,

Allerdings korrelierte der sozioOkonomische Status signifikant negativ. mit dem
Problemverhalten gesamt (r = -.18, p = .09)*® und dem Indikator CPT-Commissionsfehler
(rs = -.20, p = .12)* sowie signifikant positiv mit der gesundheitsbezogenen L ebensqualitat
(rs=.21, p=.10)*"; d.h,, je niedriger der soziodkonomische Status, desto hther das Problem-
verhalten/mehr Commissionsfehler bzw. desto niedriger die Lebensqualitdt. Hierbei ist aber
zu beriicksichtigen, dass die Korrelationen insgesamt zwar signifikant, aber doch recht klein
ausfielen.®®

KHe: Der soziobkonomische Status der Herkunftsfamilie ist positiv mit der
Intelligenz des Kindes assoziiert.

Wahrend sich zwischen fluider Intelligenz und soziodkonomischem Status der Herkunfts-
familie kein signifikanter Zusammenhang zeigte (r = .05, p = .30), waren hohe Werte im
Bereich der kristallinen Intelligenz signifikant mit einem hohen soziobkonomischen Status
korreliert (r =.21, p=.02).

& korrigiertes o-Fehler-Niveau = .13; compromise analysis, correlation: r =.3; plo ratio=1; N = 74
% korrigiertes o-Fehler-Niveau = .14; compromise analysis, correlation: r =.3; p/a ratio = 1; N = 64
® korrigiertes o-Fehler-Niveau = .09; compromise analysis, correlation: r = .3; B/o ratio= 1; N = 93
% korrigiertes o-Fehler-Niveau = .14; compromise analysis, correlation: r = .3; Blo ratio= 1; N = 64
®7 korrigiertes o-Fehler-Niveau = .15; compromise analysis, correlation: r = .3; pla ratio = 1; N = 62

% Konvention nach Cohen fiir Korrelationen (Cohen, 1988, zit. nach Pallant, 2001): r = .10 - .29 & klein,
r =.30-.49 & mittelgrol3, r =.50 - 1.0 & groi
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Insgesamt stellt sich die Stichprobe als homogen dar. Die Tageszeit der Untersuchung und die
Anwesenheit eines Elternteils wahrend der Testung hatten keinen Einfluss auf die
Testergebnisse. Allerdings schnitten die Jungen im Motoriktest signifikant schlechter ab als
die Madchen. AulRerdem zeigten sich signifikante — wenn auch im Absolutwert sehr kleine —
Zusammenhange zwischen dem soziobkonomischen Status der Herkunftsfamilie und dem
Problemverhalten gesamt, einem Indikator fir Aufmerksamkeitsstorungen (Commissions-
fehler), der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt sowie der kristallinen Intelligenz der
Kinder.

9.2. Inhaltliche Hypothesen — Ergebnisse

Die Ergebnisse der Uberprifung der inhaltlichen Hypothesen werden im Folgenden getrennt
nach dem Funktionsniveau der Patienten (9.2.1) und den medizinischen Risikofaktoren im
Hinblick auf das Funktionsniveau dargestellt (9.2.2).

9.2.1. Funktionsniveau

Zur Einordnung des Funktionsniveaus der Patienten wurde in den folgenden Analysen
entweder ein Vergleich mit den Populationsmittelwerten der jeweiligen Tests (t-Tests fur eine
Stichprobe) bzw. mit den Ergebnissen der Kontrollgruppe (t-Tests fur unabhangige Stich-
proben, Mann-Whitney U Tests) angestrebt. Dabei wurde die Auswertung teilweise durch das
vorliegende Datenniveau erschwert. Um der klinischen Bedeutsamkeit der Ergebnisse
Rechnung zu tragen, wurden, wenn moglich, auch die absoluten und prozentualen
Haufigkeiten der Patienten in den einzelnen klinischen Kategorien (z.B. unterdurch-
schnittlicher 1Q) angegeben.

H,: Die Patienten weisen eine niedrigere fluide Intelligenz auf als die
Durchschnittsbevolkerung.

Als Indikator fur die fluide Intelligenz wurden hier wieder die Standardwerte der K-ABC-
Skala intellektueller Fahigkeiten bzw. der K-TIM-Skala fluider Intelligenz eingesetzt (s.
Kontrollhypothesen). Da beide Tests aktuelle, an grof3en deutschen Stichproben ermittelte,

Normen aufweisen, war ein Vergleich der Patienten mit diesen Normwerten gerechtfertigt
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(vgl. 8.2.1). Der gerechnete t-Test fur eine Stichprobe ergab, dass die fluide Intelligenz der
Patienten (M = 93.02, D = 12.03) signifikant niedriger war als der Populationsmittelwert
(M =100, SD = 15, t (96) = -5.70, p < .01, n? = .25). Von allen Patienten bewegten sich vier
Kinder (4.1%) im Bereich einer leichten geistigen Behinderung, 19 Kinder (19.6%) im
Bereich einer Lernbehinderung, 73 Kinder (75.2%) im Durchschnittsbereich und ein Kind
(2.1%) im knapp tberdurchschnittlichen Bereich (= 1Q 115; vgl. Tab. 20).

Tab. 20: Fluide Intelligenz der Patienten — Haufigkeitsverteilung in den einzelnen
klinischen Kategorien

Bereich Absolute Haufigkeiten Prozentuale Haufigkeiten
Leichte geistige Behinderun
99 J 4 4.1%

(1Q 55-69)
Lernbehinderung

19 19.6%
(1Q70-84)
Durchschnitt

73 75.2%
(1Q 85—114)
Uberdurchschnittlich

1 1.1%
(1Q>115)

Weiterhin wurde eine differenzierte Analyse der Ergebnisse im Hinblick auf die Unterskalen
und Untertests zur fluiden Intelligenz vorgenommen, um besondere Stérken bzw. Schwéchen
der Petienten zu evaluieren. Da bel nur wenigen Jugendlichen (N = 13) der K-TIM
durchgefiihrt wurde, war ausschlie3lich die Analyse der K-ABC-Untertests sinnvoll und
aussagekraftig. Beim Vergleich der beiden kognitiven Verarbeitungsstile (Skala einzel-
heitlichen Denkens vs. Skala ganzheitlichen Denkens) mittels t-Tests fur abhangige Stich-
proben zeigten die Kinder im ganzheitlichen Denken (M = 92.08, SD = 15.46) signifikant
schlechtere Ergebnisse als im einzelheitlichen Denken (M = 95.60, SD = 12.90, t (82) = 2.16,
p = .03, n”= .05). AuRerdem schnitten sie in allen Untertests auRer , Raumliches Gedachtnis
signifikant schlechter ab die Durchschnittsbevolkerung (M = 10, SD = 3, p < .05; t-Tests fir
eine Stichprobe). Den niedrigsten mittleren Untertest-Skalenwert erreichten sie im Untertest
,Fotoserie® (vgl. Tab. 21).
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Tab. 21: Ergebnisseder K-ABC-Untertestsder Skala intellektueller Fahigkeiten

Mittlerer Untertest- Effektstarke
Untertest t-Wert (df?) | p-Wert )

Skalenwert (£ SD) M)
Zauberfenster (SGD) A -
Wiedererkennen von Gesichtern 1
(SGD)
Handbewegungen (SED) 9.42 (£ 2.32) -2.33 (85) .02 .06
GestaltschlieRen (SGD) 8.67 (+ 2.76) -4.45 (84) <01 19
Zahlennachsprechen (SED) 9.10 (+ 2.14) -3.85(82) <01 15
Dreiecke (SGD) 8.17 (+ 3.17) -5.25 (81) <01 25
Wortreihe (SED) 9.10 (+ 2.73) -2.92 (78) <01 .10
Bildhaftes Erganzen (SGD) 8.61 (+ 2.51) -4.70 (71) <01 24
Raumliches Gedachtnis (SGD) .92 (+ 3.13) -.23(71) n.s. .00
Fotoserie (SGD) 7.92 (+2.38) -6.83 (60) <01 42
"N< 16
2 Freiheitsgrade

H,: Die Patienten weisen eine niedrigere kristalline Intelligenz auf als die
Durchschnittsbevolkerung.

Zur Uberpriiffung dieser Hypothese wurden die Ergebnisse der Patienten auf der K-ABC-
Fertigkeitenskala bzw. der K-TIM-Skala kristalliner Intelligenz mit dem Populations-
mittelwert (M = 100, SD = 15) anhand eines t-Tests fur eine Stichprobe verglichen. Die
Patienten wiesen im Mittel (M = 92.26, SD = 14.44) eine signifikant niedrigere kristalline
Intelligenz auf als die Durchschnittsbevélkerung (t (97) = -5.31, p < .01, n?= .23).

Auf Untertestebene wiederholte sich das Ergebnis der Skala intellektueller Fahig-
keiten: Die Patienten schnitten in jedem einzelnen Untertest signifikant schlechter ab als die
Durchschnittsbevolkerung (M = 100, SD = 15, p < .05). Den niedrigsten mittleren Untertest-

Standardwert erzielten sie hier im Untertest ,, Gesichter und Orte" (vgl. Tab. 22).
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Tab. 22: Ergebnisseder K-ABC-Untertests der Fertigkeitenskala

Mittlerer Untertest- Effektstarke
Untertest t-Wert (df?) p-Wert )
Skalenwert (= SD) m

Wortschatz = N
Gesichter und Orte 88.84 (+ 14.69) -7.01(84) <.01 37
Rechnen 95.99 (+ 14.65) -2.53 (84) .01 .07
Rétsel 95.47 (+ 14.16) -2.95 (84) <01 .09
Lesen/Verstehen 93.12 (+ 13.32) -3.72 (50) <01 22
"N< 15
2 Freiheitsgrade

Hs: Die visuell-raumlichen Fahigkeiten der Patienten sind im Vergleich mit der
Durchschnittsbevolkerung reduziert.

Die visuell-rdumlichen Fahigkeiten wurden in dieser Studie anhand verschiedener (Unter-)
Tests erfasst: Neben dem Ergebnis im ATK waren auch die Leistungen in den beiden
K-ABC-Untertests , Dreiecke* und ,Raumliches Gedéchtnis® Indikatoren fur die visuell-
raumlichen Fahigkeiten der Patienten (vgl. Tab. 21).

Da das Ergebnis eines Kindes im ATK (Anzahl an richtigen Zeichnungen) im Rahmen
der Auswertung nicht in einen Normwert (z.B. PR, T-Wert) transformiert, sondern ab einem
bestimmten Cut-off-Wert eine Stérung diagnostiziert und ansonsten keine weitere Differen-
zierung vorgenommen wird (vgl. 8.2.3), kann die Auswertung hier nur deskriptiv erfolgen:
Von alen Kindern, bei denen der ATK durchgefiihrt wurde, fielen 51% in den Bereich einer
visuell-raumlichen Stoérung, 49% erzielten ein unauffalliges Ergebnis.

Die K-ABC-Untertedts betreffend lasst sich Tabelle 21 entnehmen, dass die Patienten
im Untertest ,Dreiecke” signifikant schlechter abschnitten als die Durchschnittsbevolkerung
(t-Ted fur eine Stichprobe; M = 8.17, SD = 3.17 vs. M = 10, D = 3, t (81) = -5.25, p < .01,
n?=.25), wahrend ihre Leistung im Untertest , Raumliches Gedéchtnis* im Normalbereich lag
(t-Test fur eine Stichprobe; M =9.92,  =3.13vs. M =10, D =3, t (71) =-.23, p = .41,
n®<.01).

H.: Die koordinativen Fahigkeiten insgesamt sind bei den Patienten im Vergleich
mit der Durchschnittsbevilkerung reduziert.
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Die koordinativen Fahigkeiten wurden in dieser Studie mit der M-ABC erfasst. Da die
Normen der Testbatterie veraltet und US-amerikanisch sind, wurde fur diesen
Funktionsbereich eine gesunde Kontrollgruppe erhoben (vgl. 8.1.2). Die Kontrollgruppe
bestétigte die Aktualitdt der vorliegenden Normen: Der mittlere Total-Impairment-Wert
(= Gesamtwert des Tests) der Kontrollgruppe (M = 5.33, SD = 3.72) wich nur minimal und
nicht signifikant vom idealerweise erwarteten Normierungsmittelwert (M = 5.18, D = 4.64)
ab (t-Test fiir eine Stichprobe; t (29) = .25, p = .80, > < .01). Somit erschienen die Ein-
ordnung der Leistungen der Kinder nach den vorliegenden Normen und absolute Angaben zu
beobachteten Haufigkeiten in den klinischen Kategorien (z.B. PR < 5; vgl. 8.2.2) auf Basis
dieser Normierung legitim.*®

Fur die Bestimmung der Effekte wurden im Folgenden trotzdem Vergleiche zwischen
Kontroll- und Patientengruppe vorgenommen, weil auf3er dem berichteten mittleren Total-
Impairment-Wert dem gesamten Handbuch der M-ABC keine weiteren Standardwerte,
sondern nur rechnerisch nicht handhabbare Prozentrangbander zu entnehmen sind. Die
Verwendung der Impairment-Werte ist zusdtzlich auch deshalb sinnvoll, weil diese
Intervalldatenniveau aufweisen und damit die Angabe von Mittelwerten zur Verdeutlichung
von Unterschieden erlauben.

Zur Uberprifung der H; wurde die koordinative Leistungsfahigkeit durch das
Gesamtergebnis im Motoriktest, also den Tota-I mpairment-Wert, operationalisiert (vgl. Kon-
trollhypothesen). Beide Gruppen unterschieden sich signifikant voneinander (Mann-Whitney
U Test™®; z=-4.76, p < .01, n* = .24), die Patienten (M = 12.24, SD = 8.42) zeigten signifikant
schlechtere Leistungen als die gesunden Kinder (M = 5.33, SD = 3.72; vgl. Abb. 22). Von den
Patienten lagen 27 (34.2%) mit ihrem Gesamtergebnis im Bereich einer Stérung (PR < 5).

Bel getrennter Betrachtung der Geschlechter anhand von Mann-Whitney U Tests
ergab sich, dass sowohl die mannlichen Patienten (M = 13.44, SD = 9.00) als auch die
weiblichen Patienten (M = 10.28, SD = 7.09) signifikant schlechter abschnitten als die Kinder
der Kontrollgruppe (z (J) = -4.67, z(M) = -3.07, p< .01, n?(J) = .27, n* (M) = .15).

% AuRerdem wurde stichprobenhaft die Verteilung der beobachteten Haufigkeiten in den klinischen Kategorien
bel drel Untertests (B1, B2, BAL1) folgendermaf3en Uberprift: Nach einer z-Transformation der Rohwerte auf
Basis der Kontrollgruppenmittelwerte und -standardabweichungen wurde ein Vergleich der beobachteten
Haufigkeiten in den Kategorien PR < 5 und PR > 5 nach der vorliegenden Norm mit der Vertellung der
errechneten z-Werte vorgenommen. Es zeigten sich keine signifikanten Unterschiede zwischen ,alter” und
,neuer* Normierung (y*Tests; p > .17; s. Anhang K). Bei der Ergebnisdarstellung werden die leichter
interpretierbaren Prozentrénge angegeben.

" keine Normal verteilung der Werte (Shapiro-Wilk-Test; p (Patienten) < .01, p (KG) = .13)
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Abb. 22: Ergebnisse von Patienten und Kontrollgruppe im Motoriktest

Durchschnittsbevolkerung reduziert.

H,1: Die grobmotorischen Fahigkeiten der Patienten sind im Vergleich mit der

Als Indikator fur die grobmotorischen Fahigkeiten wurde die M-ABC-Skala ,, Fahigkeit zur
statischen und dynamischen Balance“ eingesetzt (vgl. 8.2.2). Die Patienten (M = 3.92,
SD = 3.81) schnitten auch in diesem Bereich signifikant schlechter ab als die gesunden Kinder
(Mann-Whitney U Test™; M = 1.78, SD = 2.01, z=-3.12, p< .01, n* = .12; s. Abb. 22).

Durchschnittsbevolkerung reduziert.

H,,: Die feinmotorischen Fahigkeiten der Patienten sind im Vergleich mit der

Die feinmotorischen Fahigkeiten wurden anhand der M-ABC-Skala ,, Handgeschicklichkeit*

erfasst (vgl. 8.2.2). Der gerechnete Mann-Whitney U Test’”® ergab auch hier einen signi-

fikanten Unterschied zwischen den Gruppen zuungunsten der Patienten (M (Patienten) = 5.25,
D =455vs. M (KG) = 1.99, D = 2.53, z=-4.22, p< .01, n* = .18; s. Abb. 22).

™ keine Normal verteilung der Werte (Shapiro-Wilk-Test; p (Patienten) <.01, p (KG) < .01)
2 keine Normal verteilung der Werte (Shapiro-Wilk-Test; p (Patienten) < .01, p (KG) < .01)
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Hs. Die Prévalenz von Verhaltensstérungen insgesamt ist bel den Patienten im
Vergleich mit der Durchschnittsbevélkerung erhoht.

Als Indikator fir Verhaltensstorungen wurde der CBCL-Problem-Gesamtwert gewahit (vgl.
Kontrollhypothesen). Der Vergleich mit dem Populationsmittelwert (M = 50, SD = 10) an-
hand eines t-Tedts fir eine Stichprobe ergab einen signifikant htheren Wert bei den Patienten
(M = 57.17, SD = 9.27, t (94) = 7.54, p <. 01, n* = .38). Zweiundzwanzig Kinder (23.2%)
lagen mit ihrem Gesamtergebnis im Bereich einer Verhaltensstérung, 18 im Grenzbereich
(18.9%) und 55 im unauffalligen Bereich (57.9%).

Um einen differenzierten Einblick in die Art der Verhaltensstérungen zu erhalten,
wurden auch hier die Syndrom-Subskalen analysiert (vgl. 8.2.5). Ein Mittelwertsvergleich
konnte allerdings nicht vorgenommen werden, da im Bereich der Subskalen allen Rohwerten,
denen Prozentrange bis einschlief3lich 50 entsprechen, der T-Wert 50 zugeordnet wird, es sich
also hierbei um einen Mindest- und nicht um einen Mittelwert handelt (Arbeitsgruppe
Deutsche Child Behavior Checklist, 1998). Auch ein Ruckgriff auf die Rohwerte war nicht
sinnvoll, da jeweils unterschiedliche Mittelwerte und deshalb auch Normen fur M&dchen und
Jungen bis bzw. ab zw6lf Jahren vorliegen und somit Untergruppen hétten gebildet werden
mussen. Deshalb wurde ein Vergleich der beobachteten mit den theoretisch erwarteten Hau-
figkeiten in den drei klinischen Kategorien (unauffallig [PR< 95], Grenzbereich [PR 95 — 98],
auffallig [PR > 98]) pro Subskala vorgenommen. Da die Voraussetzungen fiir einen y*-Test
nicht erfillt waren (erwartete Haufigkeiten in jeder Kategorie > 5; Bortz, 1999; Pallant,
2001), wurde — wie von Bortz (1999) empfohlen — der Binomialtest (Bortz & Lienert, 1998)
eingesetzt. Dieser Test erlaubt allerdings nur den Vergleich zweier Gruppen, weshalb die
beiden Kategorien ,unauffallig® und ,Grenzbereich® zu einer Gruppe zusammengefasst
wurden. Grundsétzlich hétte man die Kinder, die mit ihrem Ergebnis im Grenzbereich liegen,
auch den verhaltensauffalligen Kindern zuordnen kdnnen. Da dieser Grenzbereich aber dazu
dient, die Anzahl falsch positiver Diagnosen zu reduzieren (Arbeitsgruppe Child Behavior
Checklist, 1998), war es theoretisch sinnvoller, diesen Bereich mit dem Normalbereich
zusammenzufassen und somit konservativ zu testen.

Auf drel der sieben Subskalen — , Schizoid/Zwanghaft® wurde nicht analysiert (s.
oben) — lag der Stichprobenanteil der verhaltensaufféalligen Kinder signifikant tiber dem Popu-
lationsanteil von zwei Prozent. Tabelle 23 gibt einen Uberblick Uiber die Ergebnisse der
Binomialtests (zweiseitige Tests).
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Tab. 23: Ergebnisse der CBCL-Syndrom-Subskalen

Anzahl Aufféalligkeits
Syndrom-Subskala Stichprobengrofie p-Wert
kritischer Falle rate
Sozialer Rickzug (Int) 5 95 5% .08
Korperliche Beschwerden (Int) 12 95 13% <.01
Angstlich/Depressiv (Int) 5 95 5% .08
Soziale Probleme 7 gg' 8% <.01
Aufmerksamkeitsprobleme 12 95 13% <.01
Dissoziales Verhalten (Ext) 3 8g’ 3% 52
Aggressives Verhaten (Ext) 5 95 5% .08

*'N = 88, da diese beiden Skalen bei den jiingeren Kindern (CBCL/1%2 —5) nicht ausgewertet werden

Hs1: Die Pravalenz von internalisierenden Storungen ist bei den Patienten im
Vergleich mit der Durchschnittsbevélkerung erhoht.

Auch im Bereich der internalisierenden Stérungen — erfasst anhand der CBCL -Sekundérskala
.lnternalisierende Stoérungen* — zeigten die Patienten (M = 56.73, D = 9.52) signifikant
hohere Werte als die Durchschnittsbevdlkerung (M = 50, SD = 10, t (94) = 6.89, p < .01,
n? = .34). Hier lagen 25 Kinder (26.3%) im Bereich einer internalisierenden Stérung, acht
(8.4%) im Grenzbereich und 62 (65.3%) im unauffalligen Bereich.

Betrachtet man Tabelle 23, so ist dieses Ergebnis v.a. auf signifikant erhéhte ,, Korper-

liche Beschwerden® zuriickzufthren.

Hs,: Die Préavalenz von Aufmerksamkeitsstorungen ist bel den Patienten im
Vergleich mit der Durchschnittsbevélkerung erhoht.

Bei der Erfassung der Aufmerksamkeitsfunktion wurde der Forderung nach dem Einbezug
multipler Informationsguellen Rechnung getragen (vgl. 4.3.2). Einerseits wurde das Elternur-
teil anhand der CBCL-Subskala ,, Aufmerksamkeitsprobleme” erhoben. Hier lag der Stich-
probenanteil der Kinder mit einer Aufmerksamkeitsstorung signifikant Gber dem Populations-
anteil (p < .01; vgl. Tab. 23). Andererseits wurde als objektives Mal3 die CPT eingesetzt und
folgende Parameter als Indikatoren fur eine Aufmerksamkeitsstorung untersucht (vgl. 4.3.2):

Reaktionszeit (Gesamttest, Verlauf [Teil 1 vs. Teil 2], Variabilitét)

Anzahl Omissionsfehler

Anzahl Commissionsfehler.
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Im Vergleich mit den Normwerten (M = 5, SD = 2) zeichneten sich die Patienten durch signi-
fikant l&ngere Reaktionszeiten Uber den gesamten Test hinweg aus (t-Test fir eine Stichprobe;
M =6.11, SD = 1.68, t (63) = 5.28, p < .01, n°= .31). Dabei lag die mittlere Reaktionszeit im
zweiten Teil des Tests (M = 6.00, D = 1.63) signifikant unter der des ersten Teils (M = 6.32,
D = 1.63), d.h,, die Kinder wurden schneller (Wilcoxon Signed Rank Test’; z = -2.23,
p = .01, n” = .08). AuRerdem waren die Reaktionszeiten bei den Patienten insgesamt weniger
variabel (M = 3.73, SD = 1.86) als in der Durchschnittsbevolkerung (t-Test fur eine Stich-
probe; M =5, SD = 2, t (63) = -5.44, p < .01, n°= .32). Die Patienten machten dariiber hinaus
signifikant weniger Omissionsfehler (M = 4.55, SD = 1.53, t (63) = -2.37, p = .01, n° = .08)
und Commissionsfehler (M = 4.22, SD = 1.77, t (63) = -2.61, p = .01, n°= .10).

He: Die Prévalenz von Verhaltensstbrungen ist bei den Patienten mit
unterdurchschnittlicher  Intelligenz  hoher als bei den Patienten mit
durchschnittlicher Intelligenz.

H7. Die Pravalenz von Verhaltensstérungen ist bei den mannlichen Patienten
hoher als bel den weiblichen Patienten.

Hsg: Die Prévalenz von Verhaltensstrungen ist bei den alteren Patienten hdher als
bei den jungeren Patienten.

Die Hypothesen Hg, H7 und Hg wurden zusammen anhand einer Kovarianzanalyse mit der
unabhdngigen Variablen Geschlecht, der abhéngigen Variablen Verhaltensstérungen
(CBCL-Problem-Gesamtwert) und den beiden Kovariaten Alter und fluide Intelligenz
Uberprift. Auch nach statistischer Kontrolle dieser beiden Kovariaten zeigten sich keine
signifikanten Unterschiede zwischen Jungen und Mé&dchen (vgl. KHg; F (1, 84) = .53, p = .24,
partielles n? = .01). Wahrend zwischen Alter und Verhaltensstdrungen kein Zusammenhang
bestand (F (1, 84) = .01, p = .92, partiellesn? < .01), waren fluide Intelligenz und Verhaltens-
stérungen signifikant assoziiert (F (1, 84) = 5.18, p = .03, partiellesn? = .06). Die korrelative
Uberpriifung ergab einen signifikant negativen Zusammenhang, d.h. niedrige Intelligenzwerte
waren mit hohen CBCL-Problem-Gesamtwerten assoziiert (r = -.24, p =.01).

"3 keine Normal verteilung der Werte (Shapiro-Wilk-Test; p (Reaktionszeit Teil 1) < .01, p (Reaktionszeit Teil 2)
<.01)
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Ho: Hinsichtlich der gesundheitsbezogenen Lebensgualitdt  insgesamt
unterscheiden sich die Patienten nicht von gesunden Kindern.

Als Indikator fur die Lebensqualitét der Patienten wurde der ILK-Lebensgualitétsscore
herangezogen (vgl. Kontrollhypothesen). Da die Einordnung dieses Scores anhand von nicht
normalverteilten Prozentréangen vorgenommen wird (s. oben), war ein Mittelwertsvergleich
im Rahmen der Uberpriifung dieser Hypothese nicht maglich. Deshalb wurde ein Vergleich
der theoretisch erwarteten mit den beobachteten Haufigkeiten in den drel klinischen
Kategorien (unterdurchschnittliche Lebensgualitédt [PR < 15], durchschnittliche Lebens
gualitét [PR 16 — 84), Uberdurchschnittliche Lebensgualitét [PR > 85]; vgl. 8.2.6) anhand
eines y*-Tests vorgenommen. Zwdlf Kinder bewegten sich mit ihrem Lebensqualitétsscore im
unterdurchschnittlichen Bereich (18.5%), 41 Kinder (63%) im Normalbereich und zwolf
Kinder (18.5%) im tberdurchschnittlichen Bereich, was der erwarteten Haufigkeitsverteilung
(15%, 70%, 15%) entspricht (x* = 1.48, p = .24).

Hio: Die Patienten schéatzen ihre korperliche Befindlichkeit schlechter ein als
gesunde Kinder.

Die Einschédtzung der korperlichen Befindlichkeit wurde anhand eines einzelnen ILK-Items
vorgenommen (vgl. Abb. 21). Daim Handbuch keine Mittelwerte der Normierungsstichprobe
bzgl. der Einzel-Items angegeben sind, kann hier nur eine deskriptive Analyse vorgenommen
werden: Im Mittel beantworteten die Patienten dieses Item mit 1.72, was einer Einschatzung
zwischen ,sehr gut* (1) und , eher gut” (2) entspricht. Des Weiteren handelt es sich bel die-
sem Wert um den zweitniedrigsten, d.h., die Patienten beurteilten ihre Lebensqualitét in den
Bereichen Familie (1.75), Gleichaltrige (1.95), Schule (2.07), psychische Gesundheit (2.31)
und Interessen (2.78) im Mittel schlechter als im Bereich Korperliche Befindlichkeit. Nur ihre
Gesamteinschadtzung der Lebensqualitét fiel noch etwas positiver aus (1.69).

Zusammenfassend weisen die Patienten eine unterdurchschnittliche fluide und kristalline
Intelligenz auf. Sie schneiden auch im Motoriktest signifikant schlechter ab als die gesunden
Kinder. Ca. 50% fallen in den Bereich einer visuell-raumlichen Stérung. Die Prévalenz von
Verhaltensstorungen ist signifikant hoher als in der Normalbevolkerung, die Patienten

™ Bist Du zur Zeit kérperlich fit und gesund oder filhlst Du Dich krank? Wieist also Deine Gesundheit?* (, sehr
gut* [1] bis, sehr schlecht” [5])
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zeichnen sich hier besonders durch kérperliche Beschwerden, soziale Probleme und
Aufmerksamkeitsprobleme aus. Die Ergebnisse im Aufmerksamkeitstest sind heterogen:
Wéhrend die Patienten erwartungsgemda? signifikant langere Reaktionszeiten im Test
aufweisen, schneiden sie in allen anderen kritischen Bereichen (Verlauf sowie Variabilitét der
Reaktionszeiten, Anzahl an Omissions- und Commissionsfehlern) signifikant besser ab als die
Normalbevoélkerung. Die selbst eingeschétzte Lebensqualitdt unterscheidet sich nicht von der
Lebensgualitét gesunder Kinder.

9.2.2. Riskofaktoren

Es folgt die Uberpriifung der Hypothesen zu den potentiellen medizinischen Risikofaktoren
im Hinblick auf das Funktionsniveau der Patienten anhand von korrelativen Analysen und
Gruppenvergleichen. Da die Operationalisierung der einzelnen Aspekte des Funktionsniveaus
in den beiden vorangegangenen Abschnitten hinreichend beschrieben wurde, wird diese im

Folgenden nicht oder nur stark verkirzt aufgeftihrt.

Hii: Die préoperative arterielle Sauerstoffsdttigung ist positiv mit der fluiden
Intelligenz der Patienten assoziiert.

Die Verteilung der Séttigungswerte entsprach nicht einer Normalverteilung”™, weshalb zur
Uberpriifung der Hypothesen Hy;, Hi» und Hiz Rangkorrelationen nach Spearman berechnet
wurden. Es ergab sich kein substantieller Zusammenhang zwischen der préaoperativen
arteriellen Sauerstoffsittigung”® und der fluiden Intelligenz (rs = -.05, p = .32).

Hi: Die préoperative arterielle Sauerstoffsittigung ist positiv. mit der
koordinativen Leistungsfahigkeit der Patienten assoziiert.

Des Weiteren war die préoperative arterielle Sauerstoffsattigung nicht mit den koordinativen
Fahigkeiten der Patienten assoziiert (rs =-.09, p = .21).

"® Shapiro-Wilk-Test (p = .01)

" kapillare Blutgasanalyse bei Raumluftatmung (Sa0,) unmittelbar vor TCPA; wenn nicht vorliegend: Séti-
gung Aorta ascendens oder descendens bzw. Arteria femoralis wéhrend des préoperativen diagnostischen
Herzkatheters
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His: Die préoperative arterielle Sauerstoffsdttigung ist negativ. mit
Aufmerksamkeitsproblemen der Patienten assoziiert.

Als Indikatoren fir eine Aufmerksamkeitsproblematik wurden hier wiederum die
Einschétzung der Eltern (CBCL-Syndrom-Subskala Aufmerksamkeitsprobleme) sowie die
CPT-Parameter Reaktionszeit, Variabilitdt der Reaktionszeiten, Omissionss und Com-
missionsfehler eingesetzt (vgl. Hsy). Es zeigten sich insgesamt keine signifikanten
Zusammenhange zwischen der préoperativen arteriellen Sauerstoffséttigung und diesen
Variablen. Tabelle 24 gibt einen Uberblick iber Hohe und p-Werte der einzelnen Korre-

lationen.

Tab. 24: Zusammenhange zwischen der préaoperativen arteriellen Sauer stoffsattigung
und den Indikatoren fur Aufmerksamkeitsprobleme

CPT CPT CPT CPT
CBeL Reaktionszeit | Variabilitdt | Omissionsfehler | Commissionsfehler
I's -.06 -.19 -.09 -.16 -.07
Séttigung | p .29 .07 25 A1 .29
N 91 60 60 60 60

H14: Die Dauer der chronischen Hypoxamie ist negativ mit der fluiden Intelligenz
der Patienten assoziiert.

Da die Patienten bis zur Anlage der totalen cavopulmonalen Anastomose hypoxamisch sind,
wurde die Dauer der chronischen Hypoxadmie mit dem Alter der Patienten bei dieser
Operation gleich gesetzt (vgl. 2.3). Die Dauer der Hypoxamie war nicht normal verteilt”’,
weshalb fur die Hypothesen Hi4, His und Hie wiederholt Rangkorrelationen nach Spearman
gerechnet wurden. Es ergab sich kein Zusammenhang zwischen der Dauer der Hypoxamie
und der fluiden Intelligenz der Patienten (rs = -.02, p = .42).

" Shapiro-Wilk-Test (p < .01)
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His: Die Dauer der chronischen Hypoxamie ist negativ mit der koordinativen
Leistungsfahigkeit der Patienten assoziiert.

Die Dauer der chronischen Hypoxamie war auf3erdem nicht substantiell mit den koordinativen
Fahigkeiten der Patienten korreliert (rs = -.06, p = .31).

His: Die Dauer der chronischen Hypoxamie ist positiv. mit
Aufmerksamkeitsproblemen der Patienten assoziiert.

Zwischen den verschiedenen Indikatoren fur eine Aufmerksamkeitsstorung (s. His) und der
Dauer der chronischen Hypoxamie zeigten sich ebenfalls keine signifikanten Zusammen-
hange. Tabelle 25 beinhaltet HOhe und p-Werte der einzelnen Korrelationen.

Tab. 25: Zusammenhange zwischen der Dauer der chronischen Hypoxamie und den
Indikatoren fur Aufmerksamkeitsprobleme

— CPT CPT CPT CPT
Reaktionszeit | Variabilitat | Omissionsfehler | Commissionsfehler
rs .05 .08 -.16 -.02 -.13
Dauer
) 31 .26 A1 A4 15
Hypoxamie 95 64 64 64 64

Da sich insgesamt keine Zusammenhéange zwischen der Dauer der chronischen Hypoxamie
und den verschiedenen abhangigen Variablen zeigten, wurde in einem weiteren
Auswertungsschritt berticksichtigt, ob zum Zeitpunkt der Testung beim Kind wirklich eine
komplette Kreislauftrennung — und damit keine Hypoxamie — vorlag: Bei einem Teil der
Patienten fand namlich auch nach der endglltigen operativen Palliation noch eine
Vermischung von vendsem und arteriellem Blut stait, sei es durch eine bestehende
Fenestrierung des Fontantunnels oder einen Nicht-Anschluss der Lebervenen bei Heterotaxie-
syndrom (s. Kap. 2). Der Vergleich von Kindern mit vs. ohne komplette Kreislauftrennung
zum Zeitpunkt der Testung mittels Mann-Whitney U Tests ergab keine Unterschiede im
Hinblick auf die fluide Intelligenz (z = -.01, p = .99), die koordinative Leistungsfahigkeit
insgesamt (z = -.83, p = .41) und die einzelnen Indikatoren einer Aufmerksamkeitsstorung
(z = -1.16 bis -.01, p = .25 bis .99). Tabelle 26 gibt einen Uberblick tiber Mittelwerte,
Standardabweichungen und Effektstérken der einzelnen abhéngigen Variablen.
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Tab. 26: Funktionsniveau in Abhangigkeit von der kompletten Kreislauftrennung
zum Zeitpunkt der Testung

_ _ _ Effektstarke
Funktionsbereich Kreidauftrennung M (= SD) )
(")
) ) Ja 93.55 (+ 11.45)
Fluide Intelligenz ) <.01
Nein 93.10 (£ 11.73)
) o Ja 11.87 (£ 7.55)
Motorische Koordination — gesamt ) <.01
Nein 11.77 (£ 9.46)
Ja 59.90 (+ 8.44)
Aufmerk — CBCL ) .02
Nein 57.63 (+ 8.16)
) ) Ja 5.88 (+ 1.61)
Aufmerk — CPT-Reaktionszeit ) .01
Nein 6.22 (£ 1.63)
o Ja 3.50 (£ 1.52)
Aufmerk — CPT-Variabilitat ) .02
Nein 4.00 (£ 2.22)
o Ja 4.56 (+ 1.52)
Aufmerk — CPT-Omissionsfehler ) <.01
Nein 4.61 (+ 1.69)
o Ja 4.35 (+ 1.59)
Aufmerk — CPT-Commissionsfehler ) .01
Nein 4.67 (£ 1.78)

H17: Die kumulierte Anschlussdauer an die Herz-Lungen-Maschine ist negativ mit
der fluiden Intelligenz der Patienten assoziiert.

Die kumulierte Anschlussdauer an die Herz-Lungen-Maschine war ebenfalls nicht normal
verteilt®, es wurde wiederum eine Spearman’sche Rangkorrelation berechnet. Der Zu-
sammenhang zwischen der Anschlussdauer und der fluiden Intelligenz der Patienten war
gering und nicht signifikant (rs =-.11, p = .18).

His: Der Einsatz der Herz-Lungen-Maschine im Neugeborenenalter ist ein
Risikofaktor fur eine verminderte fluide Intelligenz.

Zur Uberprifung dieser Hypothese wurden die Kinder mit vs. ohne Herz-Lungen-Maschinen-
Operation im Neugeborenenalter anhand eines t-Tests fur unabhéngige Stichproben im Hin-
blick auf ihre fluide Intelligenz verglichen. Deskriptiv schnitten die Kinder mit Herz-Lungen-

"8 Shapiro-Wilk-Test (p < .01)
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Maschinen-Operation im Neugeborenenalter (M = 90.75, SD = 11.33) im Test schlechter ab
als die Kinder ohne eine solche Operation (M = 94.25, D = 12.15), der Unterschied war aber
nicht signifikant (t (91) =-1.24, p = .11, 0 = .02).

H1o: Die kumulierte Dauer des hypothermen Herzkreislaufstilistands ist negativ
mit der fluiden Intelligenz der Patienten assoziiert.

Die Verteilung der kumulierten Dauer des Herzkreislaufstillstands entsprach nicht einer Nor-
malverteilung™, weshalb die Hypothesen His und Hy ebenfalls anhand von Rangkorre-
lationen Uberprift wurden. Zwischen der kumulierten Dauer des Herzkreislaufstillstands und
der fluiden Intelligenz zeigte sich der erwartete negative Zusammenhang, d.h. hohe Intelli-

genzwerte waren signifikant mit niedrigen Stillstandsdauern assoziiert (rs =-.23, p = .02).

Hoo: Die kumulierte Dauer des hypothermen Herzkreislaufstilistands ist negativ
mit der koordinativen Leistungsfahigkeit der Patienten assoziiert.

Zwischen kumulierter Dauer des Herzkreislaufstillstands und koordinativer Leistungsfahig-

keit ergab sich kein substantieller Zusammenhang (rs = -.06, p = .32).

H21: Patienten mit postoperativen Komplikationen, die eine suboptimale zerebrale
Perfusion bewirken, weisen eine niedrigere fluide Intelligenz auf als Patienten
ohne solche postoperativen Komplikationen.

Zur Uberpriifung dieser Hypothese wurden Kinder mit postoperativen Komplikationen, die
eine suboptimale zerebrale Perfusion bewirken (N = 19), mit Kindern ohne solche post-
operativen Komplikationen (N = 76) hinsichtlich ihrer fluiden Intelligenz verglichen. Zu
diesen Komplikationen gehdrten in der vorliegenden Stichprobe folgende: Low cardiac
output, NO-Beatmung, ECMO, TIA und Synkopen®™. Es ergab sich kein signifikanter
Unterschied zwischen den Gruppen (t-Test fur unabhéngige Stichproben; M (mit) = 91.47,
SD = 12.87 vs. M (ohne) = 93.66, SD = 11.88, t (93) =-.71, p = .24, n° = .01).

" Shapiro-Wilk-Test (p < .01)
8 Erklarung s. Tabelle 16 bzw. 2.3.3
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H2,: Patienten mit der Diagnose eines hypoplastischen Linksherzsyndroms weisen
im Vergleich mit Patienten anderer Diagnosen eines univentrikul&ren Herzens
eine geringere fluide Intelligenz auf.

Insgesamt nahmen an der vorliegenden Studie 14 Patienten mit hypoplastischem Linksherz-
syndrom teil (vgl. Tab. 6). Die folgenden Ergebnisse sind also mit angemessener Vorsicht zu
betrachten. Der Vergleich von Kindern mit vs. ohne hypoplastischem Linksherzsyndrom
mittels t-Tests fur unabhangige Stichproben ergab, dass die Patienten mit dieser Diagnose
(M = 89.17, SD = 12.10) deskriptiv, nicht aber signifikant schlechter im Intelligenztest ab-
schnitten als die Patienten mit anderen Diagnosen (M = 93.56, D = 12.03, t (95) = -1.19,
p=.12, 1?=.01).

Hos: Patienten mit der Diagnose eines hypoplastischen Linksherzsyndroms weisen
im Vergleich mit Patienten anderer Diagnosen eines univentrikul&ren Herzens
eine geringere koordinative Leistungsfahigkeit auf.

Auch hinsichtlich der koordinativen Leistungsfahigkeit unterschieden sich beide Gruppen
nicht voneinander (Mann-Whitney U Test; z = -.52, p = .30, n° < .01). Die Kinder mit
hypoplastischem Linksherzsyndrom (M = 10.82, SD = 7.76) schnitten deskriptiv etwas besser
ab als die Patienten mit anderen Diagnosen (M = 12.47, SD = 8.55).

Insgesamt konnte im Rahmen der Hypothesenprifung nur die kumulierte Dauer des
hypothermen Herzkreislaufstilistands als signifikanter Risikofaktor fir eine verminderte
fluide Intelligenz identifiziert werden, wobei auch dieser Zusammenhang recht klein ausfiel.
Uberdies wurden explorativ weitere potentielle Risikofaktoren analysiert, die bisher in
der Literatur wenig Beachtung fanden, deren Einfluss auf das Funktionsniveau der Patienten
aber durchaus denkbar ist. Dazu gehdren (vgl. Tab. 16):
Dominanter Ventrikel (links vs. rechts)
Operationsmethode (intra- vs. extrakardiales Konduit)
Praoperative®™ Komplikationen, die eine suboptimale zerebrale Perfusion bewirken:
Krampfanfélle, arterielle Hypotension mit Nierenversagen, TIA, Apoplex, hypox&
mische Attacken, Low cardiac output, Synkopen, Herzkreislaufstillstand mit Wieder-
belebung

8 hier: vor Anlage der totalen cavopulmonalen Anastomose; Erklarung der Parameter s. Tabelle 16 bzw. 2.3.3
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Operationsdauer TCPA (min)

Beatmungszeit nach TCPA (h)
Aufenthaltsdauer DKHZ (d)

Gesamtzahl aller durchgefiihrten Operationen
Sauerstoffsattigung bei Entlassung.

Bei dichotomen Variablen wurden Gruppenvergleiche, bei kontinuierlichen Variablen
korrelative Uberprifungen vorgenommen. Untersucht wurden jeweils die Hauptfunktions-
bereiche (vgl. Kontrollhypothesen). Hierbei zeigte sich, dass Kinder mit préoperativen Kom-
plikationen, die eine suboptimale zerebrale Perfusion bewirken, eine signifikant niedrigere
fluide Intelligenz aufwiesen (M = 88.56, D = 14.18) als Kinder ohne diese préoperativen
Komplikationen (t-Test fur unabhangige Stichproben; M = 95.10, SD = 10.63, t (93) = -2.17,
p = .04, n* =.05). Weitere Zusammenhange bzw. Gruppenunterschiede ergaben sich nicht.

Abschliefiend wurde untersucht, wie viel Varianzaufkldrung durch die beiden Variablen
»praoperative Komplikationen* und ,,kumulative Dauer des intraoperativen Herzkreislaufstill-
stands‘ im Hinblick auf die fluide Intelligenz erreicht werden kann. Die Korrelation zwischen
der Dauer des Herzkreislaufstillstands und der fluiden Intelligenz fiel mit r = .23 recht klein
aus (vgl. Hig), finf Prozent der Varianz konnten durch diese Variable allein aufgeklart werden
(R? = .05). Eine Hinzunahme der préoperativen Komplikationen im Rahmen einer hierarchi-
schen multiplen Regressionsrechnung erhthte die Varianzaufklérung signifikant um weitere
funf Prozent (R? = .10, sig. F change = .04). Das Modell insgesamt erreichte ebenfalls statis-
tische Signifikanz (F (2, 71) = 3.86, p = .03, &% = .11%%). Von beiden Pradiktorvariablen
lieferten die préoperativen Komplikationen einen gréfReren Vorhersagebeitrag (p = .23,
B =6.14, p =.04) dsdie Dauer des Herzkreislaufstillstands (f = -.19, B =-.20, p =.09).

Insgesamt zeigten sich bei der Uberpriifung von mdglichen medizinischen Risikofaktoren
signifikante Zusammenhénge zwischen fluider Intelligenz und der kumulierten Dauer des
hypothermen Herzkreislaufstilistands einerseits sowie zwischen fluider Intelligenz und
praoperativen Komplikationen mit suboptimaler zerebraler Perfusion andererseits. Beide
Risikofaktoren konnten zusammen eine Varianz von 10% im Hinblick auf die fluide
Intelligenz aufkléaren. Weitere signifikante Zusammenhange ergaben sich nicht.

82 ¢2 = R?/1-R? geméR Cohen (1988, zit. nach Bortz, 1999) wird die Effektgrofe bei multiplen Regressionen wie
folgt klassifiziert: €2 = .02 & schwacher Effekt, €2 = .15 & mittlerer Effekt, c% = .35 & starker Effekt
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Im Rahmen der vorliegenden Studie wurden Kinder mit funktionell univentrikulérem Herzen
nach palliativer Versorgung mittels totaler cavopulmonaler Anastomose im Deutschen
Kinderherzzentrum Sankt Augustin vor dem Hintergrund eines biologisch-psychosozialen
Risikokonzepts fur abweichende Entwicklungsverléufe hinsichtlich ihrer kognitiven und
koordinativen Leistungsfahigkeit, der Auftretenshaufigkeit von unterschiedlichen Verhaltens-
stérungen sowie ihrer gesundheitsbezogenen Lebensqualitéat untersucht. Auf3erdem wurden
relevante Variablen der medizinischen Vorgeschichte der Patienten erhoben.

Hauptziele der Arbeit waren erstens eine Quantifizierung des Funktionsniveaus der
betroffenen Kinder in den genannten Bereichen anhand standardisierter Tests bzw. Frage-
bogen sowie zweitens eine Uberpriifung des Zusammenhangs zwischen dem Funktionsniveau
der Patienten und potentiellen medizinischen (Risiko-) Faktoren (s. Kap. 2).

Die Ergebnisse der Studie sollen im folgenden Kapitel nun abschlief3end rekapituliert
und — auch im Hinblick auf zukinftige Fragestellungen — diskutiert werden.

Die intellektuelle Leistungsfahigkeit der Patienten war erwartungsgemald deutlich reduziert,
sowohl im Bereich der fluiden als auch kristallinen Intelligenz erreichten sie unter-
durchschnittliche Ergebnisse (M (f) = 93 resp. M (k) = 92). Betrachtet man die Verteilung der
Werte, so zeigte sich, dass nur ein Kind mit seinem Ergebnis auf der Skala fluider Intelligenz
im knapp Uberdurchschnittlichen Bereich lag, dafir ca. 20% der Patienten im Bereich einer
Lernbehinderung und ca. 5% im Bereich einer leichten geistigen Behinderung.

Die Analyse der K-ABC-Unterskalen ganzheitlichen und einzelheitlichen Denkens
ergab, dass den Kindern die ganzheitliche Verarbeitung von Reizen insgesamt schlechter
gelang als die einzelheitliche Verarbeitung. Bei Betrachtung der K-ABC-Untertests zeigte
sich aul3erdem, dass die Patienten in alen Untertests aulRer ,Raumliches Gedéchtnis*
niedrigere Werte erzielten als die Normalbevolkerung.

Die durchschnittliche Leistung in diesem Untertest ist zunachst Uberraschend und
erwartungsdiskrepant, waren doch die Ergebnisse der Patienten im visuell-rdumlichen Bereich
in allen bisherigen Studien zum Thema unterdurchschnittlich (vgl. 6.1). Auch die beiden
anderen, in der vorliegenden Untersuchung eingesetzten, Indikatoren fir visuell-rdumliche
Fahigkeiten — der K-ABC-Untertest ,, Dreiecke” sowie der Abzeichentest fur Kinder — zeigen
ein abweichendes Bild: Die Leistungen der Patienten im Untertest ,, Dreiecke” waren deutlich
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unterdurchschnittlich, die Auswertung des Abzeichentests ergab, dass die Hélfte aller Kinder
mit ihrem Ergebnis in den Bereich einer visuell-rdumlichen Storung fiel. Diese Diskrepanz ist
maoglicherweise dadurch zu erkléren, dass die drei genannten Tests unterschiedliche Aspekte
raumlicher Fahigkeiten messen: Wéhrend ,Dreiecke” und der Abzeichentest raumlich-
konstruktive Fahigkeiten mit motorischer Komponente, namlich Nachbauen bzw. Abzeich-
nen, erfordern, muss bel ,, R&umliches Gedachtnis* das Einprégen der raumlichen Lokalisation
von Reizen, also eine rein visuelle Organisation mit geringer motorischer Aktivitét erbracht
werden. Diese Hypothese erlaubt auch die Einordnung der Ergebnisse der vorhergehenden
Studien: Die rdumlichen Fahigkeiten wurden ausschliefdlich anhand des Beery-Buktenica
Developmental Test of Visual-Motor Integration (Beery, 1989), einem Abzeichentest, erfasst.
Somit scheinen bei den Patienten nicht alle Aspekte raumlicher Fahigkeiten gleichermalien
betroffen zu sein, vielmehr treten besonders Probleme bei Aufgaben, die eine visuell-
motorische Integration erfordern, auf (s. néchster Abschnitt).

Zur Einschétzung der koordinativen Leistungsfahigkeit der Patienten wurde wegen, zunéchst
angenommener, mangelhafter Normierung der eingesetzten Testbatterie ein Vergleich mit
einer alters-gematchten Kontrollgruppe herzgesunder Kindergarten- und Schulkinder vorge-
nommen. Bei der Ergebnisanalyse konnte diese Kontrollgruppe die vorliegenden Normen
Uberzeugend bestétigen. Gleiches gelang Smits-Engelsman, Henderson und Michels (1998)
an einer niederlandischen sowie Stelter (1999) an einer danischen Stichprobe. Deshalb
erschien es legitim, die vorliegende US-amerikanische Normierung fur die Zuordnung von
Standardwerten (Prozentrdngen) zu den Rohwerten zu verwenden und anhand der
Prozentrange Haufigkeitsangaben fir die einzelnen klinischen Kategorien (z.B. Anzahl von
Patienten im Bereich einer Storung) vorzunehmen. Fir die Abschézung der Effekte wurden
trotzdem die Mittelwerte der Kontrollgruppe herangezogen, da die Mittelwerte der
Normierungsstichprobe im Handbuch der M-ABC weitestgehend nicht berichtet werden.

Die Patienten schnitten im Motoriktest (Gesamtwert) erwartungsgemal3 schlechter ab
als die Kinder der Kontrollgruppe. Die méannlichen Patienten erbrachten dabei noch mal
schlechtere Leistungen als die weiblichen Patienten. Insgesamt lagen 34% der Kinder im
Bereich einer Koordinationsstorung, d.h. im Bereich eines Prozentrangs kleiner funf. Dieser
Wert deckt sich mit den Ergebnissen friiherer Studien, die im Rahmen von neurologischen
Untersuchungen eine Auffalligkeitsrate zwischen 35% und 48% bei Patienten mit hypo-
plastischem Linksherzsyndrom fanden (vgl. 6.1). Eine Analyse der Unterskalen ergab, dass
die Patienten sowohl im grob- als auch im feinmotorischen Bereich schlechter abschnitten als
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die Kinder der Kontrollgruppe. Die Hypothesen zur koordinativen Leistungsfahigkeit der
Patienten kdnnen somit als bestétigt betrachtet werden. Allerdings muss kritisch angemerkt
werden, dass sich Kontroll- und Patientengruppe im Hinblick auf den Zeitpunkt der
Testdurchfiihrung unterschieden: Wahrend die Kinder der Kontrollgruppe ausschlief3lich den
Motoriktest bearbeiteten, stand er bei den Patienten an vierter Stelle der Durchfihrungs-
reihenfolge (nach Abzeichentest, Intelligenztest und Aufmerksamkeitstest; vgl. 8.3). Es ist
zwar nicht davon auszugehen, dass dieser Aspekt fir den deutlichen Gruppenunterschied
verantwortlich ist, mdglicherweise hat er den Effekt aber noch vergrofert.

Weiterhin passen die Motorikbefunde zu den besonderen Schwierigkeiten im Bereich
der visuell-motorischen Integration: Defizitare raumliche Fahigkeiten treten bei den Patienten
besonders dann auf, wenn die gestellten Aufgaben eine motorische Komponente beinhalten
(s. oben). Die schwache (fein-) motorische Leistungsfahigkeit scheint somit auch zu einem
schlechteren Abschneiden im visuell-raumlichen Bereich beizutragen.

Die Auftretenshaufigkeit von Verhaltensstoérungen bei den Patienten wurde einerseits Uber
das Elternurteil im Fragebogen erhoben, andererseits wurde zur Erfassung einer moglichen
Aufmerksamkeitsproblematik zusétzlich ein computergestiitzter Test durchgeftihrt, um dem
Anspruch multimodaler Diagnostik in diesem Verhaltensbereich gerecht zu werden.

Die Auswertung des Elternfragebogens ergab hthere Gesamtwerte bei den Patienten
im Vergleich mit der Normalbevdlkerung, d.h. die Eltern beobachteten bei ihren chronisch
herzkranken Kindern erwartungsgemald deutlich hdufiger Verhaltensauffélligkeiten als die
Eltern gesunder Kinder. Nach elterlicher Einschétzung bewegten sich 23% der Patienten im
Bereich einer Verhaltensstorung und zusétzliche 19% im Grenzbereich auffélligen Ver-
haltens. Bei fast der Hélfte aller Kinder wéren also zumindest eine weiterfiihrende Diagnostik
hinsichtlich der Ausprdgung und des Schweregrads der Verhaltensauffalligkeit sowie ggfs.
eine Initilerung angemessener therapeutischer Mal3nahmen indiziert.

Um genauer zu bestimmen, welcher Art die von den Eltern beobachteten
Verhaltensauffalligkeiten bel der untersuchten Stichprobe waren, wurde zunéchst eine
Analyse der CBCL-Sekundarskalen vorgenommen. Diese ergab erhthte Werte im Bereich
internalisierenden Verhaltens, die v.a. auf haufig auftretende ,Korperliche Beschwerden®
(Syndrom-Subskala) zurtickzufiihren waren. Die Betrachtung der tbrigen Syndrom-Subskalen
erbrachte auRerdem hohere Werte in den Bereichen ,Soziale Probleme* und ,, Aufmerk-
samkeitsprobleme*. Diese Ergebnisse replizieren recht genau die Befunde von Casey et al.
(1996; vgl. 6.1). Allerdings weisen die Autoren und andere (z.B. Resch, 1996) darauf hin,
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dass der Einsatz der CBCL bei chronisch (herz-) kranken Kindern nicht unproblematisch ist:

«83 _ werden von den

Vier Items — ,wenig aktiv*, , schwindelig”, ,,mide" und , Kopfschmerz
Eltern herzkranker Kinder moglicherweise haufiger mit ,ja* beantwortet als von Eltern
gesunder Kinder. Diese Antworten reflektieren dann weniger auffélliges Verhalten als viel-
mehr den medizinischen Zustand des Kindes. Da drei der vier genannten Items (,, schwinde-
lig“, ,mude*, ,Kopfschmerz‘) der Syndrom-Subskala ,Korperliche Beschwerden® zuge-
ordnet sind®, ist der erhohte Wert in diesem Bereich evtl. durch tiberdurchschnittlich viele
positive Antworten auf diese Fragen erkléarbar. Die Ergebnisse der Skalen ,, Soziale Probleme”
bzw. ,Aufmerksamkeitsprobleme” sind hiervon jedoch unbeeinflusst, auch der Problem-
Gesamtwert sollte — bei vier von insgesamt 120 Items — kaum betroffen sein.

Weiterhin sollte bei der Ergebnisinterpretation des Elternfragebogens beachtet werden,
dass die Auswertung der Syndrom-Subskalen aufgrund des Datenniveaus anhand von
Binomialtests durchgefiihrt wurde (s. 9.2.1). Da der Binomialtest nur einen Vergleich zweier
Gruppen erlaubt, wurden alle Testergebnisse im Bereich von Prozentrangen < 98 (unauffallig,
Grenzbereich) als die Gruppe der nicht verhaltensauffélligen Kinder zusammengefasst und
mit der Gruppe der verhaltensauffélligen Kinder (Prozentrang > 98) verglichen (vgl. Aus-
fuhrungen Hs). Damit berticksichtigt dieser Test nicht, dass sich neben den Kindern im
auffalligen Bereich viele Kinder mit ihrem Ergebnis im Grenzbereich auffélligen Verhaltens
bewegten (vgl. Anhang L). Denkbar ist also, dass auch hinsichtlich der Gbrigen Syndrom-
Subskalen (,, Sozialer Ruickzug*, , Angstlich/Depressiv*, , Dissoziales Verhalten®, , Aggressi-
ves Verhalten*; vgl. Tab. 23) ein bedeutsamer Unterschied zwischen den Patienten und der
Normierungsstichprobe vorliegt, der durch den Binomialtest nicht entdeckt wurde. Die
Voraussetzungen fiir einen y>-Test, der einen Vergleich von drei Gruppen erméglicht hatte,

waren durch zu geringe erwartete Haufigkeiten pro Kategorie nicht erftllt.

Da aufgrund der empirischen Befundlage besondere Schwierigkeiten der Patienten im Bereich
der Aufmerksamkeit erwartet wurden (vgl. 2.4, 6.1), wurde dieser Verhaltensaspekt zusétzlich
durch einen computergestiitzten Aufmerksamkeitstest untersucht. Indikatoren fir eine
Aufmerksamkeitsstérung sind in diesem Test insgesamt verlangsamte Reaktionszeiten, ein
Anstieg der Resktionszeiten mit zunehmender Testdauer, eine hohe Variabilitdt der Re-

aktionszeiten sowie eine erhdhte Anzahl von Auslassungsfehlern und Fehlreaktionen. Erwar-

8 zugehdrige Fragen: ,wenig aktiv*: Zeigt zu wenig Aktivitét, ist zu langsam oder trage; , schwindelig®: Fiihlt
sich schwindelig; ,,mude*: Ist immer mide; ,, Kopfschmerz‘: Hat Kopfschmerzen ohne bekannte korperliche
Ursachen

8 wenig aktiv* & Syndrom-Subskala, Sozialer Riickzug"
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tungsgemdl’ zeigten die Patienten verlangsamte Reaktionszeiten Uber den gesamten Test
hinweg (vgl. 4.3.2). Allerdings wurden die Reaktionszeiten wider Erwarten mit zunehmender
Testdauer kirzer, d.h., die Kinder reagierten im zweiten Teil des Tests schneller auf die
relevanten Reize. Aullerdem zeichneten sie sich durch eine geringere Variabilitdt der
Reaktionszeiten und eine geringere Anzahl an Auslassungsfehlern und Fehlreaktionen im
Vergleich mit der Normalbevélkerung aus. Ein solches Ergebnismuster deutet auf einen
Speed-accuracy trade-off®® (z.B. Wickelgren, 1977), d.h. auf einen Austausch zwischen Dauer
und Gute der Bearbeitung einer Aufgabe, mit einem Bias in Richtung Genauigkeit hin:
Eventuell setzten die Kinder ihre begrenzten Fahigkeiten fir eine moglichst fehlerfreie
Bearbeitung der CPT ein, was dann deutlich verlangsamte Reaktionszeiten zur Folge hatte.

Unabhangig vom Ergebnismuster missen die zur Erfassung der Aufmerksamkeits-
funktion eingesetzten Instrumente kritisch betrachtet werden. Nach wie vor besteht hin-
sichtlich der Diagnostik einer Aufmerksamkeitsstorung keine einheitliche Vorgehensweise.
Continuous Performance Tasks als Mal3 fur die Aufmerksamkeitsleistung und Indikator fur
Aufmerksamkeitsstrungen stehen nach wie vor zur Diskussion. Wahrend Dopfner, Fréhlich
und Lehmkuhl (2000) computerbasierte Tests der Aufmerksamkeit ,,im allgemeinen bei der
Diagnosefindung [als] nicht nitzlich* (S. 71) bewerten und ihnen eine geringe Spezifitdt und
Sensitivitét attestieren, bezeichnet Forbes (1998) ,the Continuous Performance Task [...] as
probably the best known laboratory measure of attention* (S. 462) und ,,an important source
of unique, objective, and valid information* (S. 474). In seiner Studie wurden 80% der Kinder
anhand einer CPT korrekt klassifiziert (ADHS vs. nicht-ADHS). Mdglicherweise ist aber
auch der Elternfragebogen, der in nahezu allen bisherigen Studien zum Thema eingesetzt
wurde (vgl. 6.1), kein geeignetes Mal3 zur Erfassung von Aufmerksamkeitsstérungen. Die
Ergebnisse spiegeln die subjektiven Wahrnehmungen der Eltern wider, die evtl. wenig mit der
Wirklichkeit, besonders in anderen Kontexten (z.B. Schule, Untersuchungssituation),
Ubereinstimmen. Gerade bei chronisch kranken Kindern beobachten die Eltern das Verhalten
und Verdnderungen im Verhalten vielleicht sehr genau, was sich in den Fragebogen-
ergebnissen niederschlagen konnte.

Aulerdem ist hinsichtlich der Durchfihrungsobjektivitdt der CPT zu beklagen, dass
im Handbuch keine Aussagen dazu getroffen werden, ob der Versuchsleiter wahrend der
Testdurchfiihrung an- oder abwesend sein sollte. In der Studie von Van der Meere et al.
(1995) fuhrte die Anwesenheit der Testleiterin wahrend der Untersuchung zu besseren
Ergebnissen der Kinder. Auch in der vorliegenden Studie war die Versuchsleiterin anwesend,

8 Geschwindigkeits-Genaviigkeitsaustausch
143



10. Diskussion

was als mdglicher Grund fir das recht gute Abschneiden der Patienten in diesem Test zu
berticksichtigen ist.

Figt man im Rahmen einer multimodalen Diagnostik den Fragebogen- und
Testergebnissen die freie Verhaltensbeobachtung in der Untersuchungssituation hinzu, so
wies eine Vielzahl von Kindern einzeln oder kombiniert Merkmale einer Aufmerksam-
keitsstorung, wie z.B. mangelndes Durchhaltevermdgen, erhdhte Ablenkbarkeit oder Hyper-
aktivitat, auf.

Die Einschétzung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat wurde in der vorliegenden Studie
von den Patienten selbst und nicht etwa von ihren Eltern vorgenommen. Von einem
Zufriedenheitsparadoxon ausgehend (vgl. 5.2), unterschieden sich die Patienten erwartungs-
gemal3 nicht von den gesunden Kindern der Normierungsstichprobe; 82% schétzten ihre
Lebensqualitét als durchschnittlich oder sogar Uberdurchschnittlich ein. Die Analyse der
Einzelitems zeigte, dass die Patienten auch ihre ,,Kérperliche Befindlichkeit” positiv, d.h. im
Mittel zwischen ,,sehr gut” und ,,eher gut”, bewerteten. Die hochsten mittleren Werte, d.h. die
negativste Beurteilung auf Einzelitemebene, erhielten die Fragen zur ,Psychische(n)
Gesundheit* und zu ,, Interessen/Freizeitgestaltung”.

Fur die Uberwiegend positive Einschétzung chronisch kranker Menschen hinsichtlich
ihrer gesundheitsbezogenen Lebensqualitét wurden in Kapitel 5.2 verschiedene Erklérungs-
ansdtze dargestellt: Soziale und temporale Abwaértsvergleiche sowie Veranderungen von
Anspruchsniveau und Zielsystemen sind denkbar. Den Kindern mit univentrikul&rer
Zirkulation geht es nach der Durchfihrung des letzten operativen Schrittes oft tatsachlich
wesentlich besser: Durch die Trennung der Kreislaufe wird eine hdhere (teilweise optimale)
Sauerstoffsdttigung mit verbesserter Belastbarkeit erreicht (vgl. 2.3). Ein temporaler
Abwaértsvergleich kann somit zu einer positiven Beurteilung der aktuellen Situation fhren.

Weiterhin ist auch die Antworttendenz zur sozialen Erwinschtheit als mdgliche
Erkldrung fur die positive Einschdtzung der Lebensqualitét zu berlicksichtigen. Diese
Antworttendenz wurde in der vorliegenden Studie nicht explizit erfasst, allerdings wurde der
L ebensqualitéatsfragebogen niemals in Anwesenheit der Eltern vorgegeben, um den Kindern
genugend Freiraum fir eine ehrliche und offene Beantwortung zu ermoglichen. Trotz allem
ist nicht auszuschlief3en, dass die Patienten die Fragen des ILK im sozial erwiinschten Sinne
beantworteten.
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Die anschlieBende Uberprifung moglicher Zusammenhange zwischen verschiedenen
medizinischen (Risko-) Faktoren und dem Funktionsniveau der Patienten erbrachte folgende
Ergebnisse: Von der Vielzahl untersuchter medizinischer Variablen (vgl. Tab. 16) wiesen nur
wenige einen bedeutsamen Zusammenhang mit dem Funktionsniveau und, wenn Uberhaupt,
ausschliefdlich mit der fluiden Intelligenz der Patienten auf. So war die, Uber alle
durchgefiihrten Operationen, kumulierte Dauer des hypothermen Herzkreislaufstillstands
erwartungsgemald negativ mit der fluiden Intelligenz assoziiert. Dieser Befund repliziert die
Ergebnisse vieler vorhergehender Studien (vgl. 2.4.2, 6.2; z.B. Forbess et al., 2001; Furck et
al., 2008; Goldberg et al., 2000; Oates et al., 1995) und ist somit als starker Hinwels fur den
Risikofaktor ,Dauer des hypothermen Herzkreislaufstilistands® zu werten. Des Weiteren
wiesen jene Patienten, die verschiedenen préoperativen Komplikationen mit suboptimaler
zerebraler Perfusion (z.B. hypoxamische Attacken, Low cardiac output etc.) ausgesetzt waren,
eine niedrigere fluide Intelligenz auf als Patienten ohne solche praoperativen Komplikationen.
Eine abschlieRende regressionsanal ytische Uberpriifung ergab bei der Vorhersage der fluiden
Intelligenz auf Basis préoperativer Komplikationen mit suboptimaler zerebraler Perfusion und
der kumulierten Dauer des hypothermen Herzkreislaufstillstands eine relativ kleine
Varianzaufklarung von 10%.

Deskriptiv, aber nicht signifikant, wiesen noch drei andere medizinische Variablen in
die erwartete Richtung: Im Intelligenztest (fluide Intelligenz) schnitten erstens Patienten mit
Herz-Lungen-Maschinen-Operation im Neugeborenenalter im Mittel schlechter ab als Patien-
ten ohne Herz-Lungen-Maschinen-Operation im Neugeborenenalter. Zweitens erbrachten
Patienten mit postoperativen Komplikationen mit suboptimaler zerebraler Perfusion (z.B.
Low cardiac output, Synkopen) ebenfalls in diesem Bereich im Mittel schlechtere Leistungen
als Patienten ohne solche Komplikationen. Aulerdem wiesen drittens Patienten mit
hypoplastischem Linksherzsyndrom eine niedrigere fluide Intelligenz auf als Patienten mit
anderen Diagnosen eines univentrikuléren Herzens. Bei der Auswertung dieser drei Variablen
sind jeweils sehr unterschiedliche Gruppengrof3en — z.B. nahmen insgesamt nur 14 Patienten
mit hypoplastischem Linksherzsyndrom an der Studie teil — zu beméngeln. Die daraus
resultierende niedrige Teststérke mag hier bei insgesamt kleinen Effekten ein signifikantes
Ergebnis verhindert haben. Einige Risikofaktoren konnten auf3erdem aufgrund zu geringer
Auftretenshaufigkeit tberhaupt nicht analysiert werden (z.B. Heterotaxiesyndrom).

Trotz alem stellt sich die Frage, warum nicht weitere medizinische Faktoren einen
Zusammenhang mit der Intelligenz bzw. anderen Bereichen des Funktionsniveaus (z.B.
motorische Koordination) aufwiesen und warum die Zusammenhange insgesamt recht klein
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ausfielen. Grundsétzlich problematisch ist die Heterogenitdt der untersuchten Stichprobe im
Hinblick auf die unterschiedlichen zugrunde liegenden komplexen Herzfehler mit der Folge
variierender Behandlungsmal3nahmen, wie z.B. Art und Anzahl der Operationen mit oder
ohne Herz-Lungen-Maschine bzw. Herzkreislaufstillstand (vgl. Kap. 2). Allgemein giltige
Aussagen fir die gesamte Stichprobe werden hierdurch sicherlich erschwert. Aul3erdem sind
im Bereich der medizinischen Variablen durch unvollstandige Akten doch einige (nicht-
systematische) Fehlwerte zu beklagen, die eine Aufdeckung von méglichen Zusammen-
hangen zusétzlich behindern.

Einen alternativen Ansatz fur die Erklarung von Entwicklungsverzogerungen bei
Kindern mit angeborenem Herzfehler Uberpriiften Miller et al. (2007). Diese Autoren gehen
davon aus, dass ein reduziertes intellektuelles und motorisch-koordinatives Funktionsniveau
bei den Patienten weniger Folge der intensivmedizinischen Behandlung, sondern vielmehr
einer — vor dem ersten herzchirurgischen Eingriff bereits bestehenden — Stérung der Gehirn-
entwicklung ist (vgl. auch 2.4.1). Deshalb seien in den vorliegenden Studien insgesamt nur
kleine und v.a. uneinheitliche Zusammenhénge zwischen behandlungsbedingten Variablen
(z.B. Operation mit Herz-Lungen-Maschine) und dem Funktionsniveau nachweisbar. Sie
untersuchten  zwolf  reife Neugeborene mit  einem  univentrikuldren Herzen
kernspintomographisch vor der ersten operativen Behandlung und verglichen diese mit 16
herzgesunden Neugeborenen. Bei den Herzkindern lief3en sich ein reduzierter Stoffwechsel im
Gehirn sowie Storungen in der weil3en Substanz nachweisen. Die Autoren bewerten diese
Ergebnisse in Richtung einer bereits abweichenden Gehirnentwicklung in utero.

Geht man dartiber hinaus von einem multifaktoriellen Bedingungsgefuge fir die Entstehung
von Entwicklungsverzogerungen bei den Patienten aus, sind die kleinen Zusammenhange
zwischen den medizinischen Variablen und dem Funktionsniveau mdglicherweise ein Hin-
weis darauf, dass zusétzlich psychosoziale Faktoren — gerade im Hinblick auf die Entwick-
lung von Verhaltensstérungen und die Lebensqualitét der Patienten — starker beriicksichtigt
werden mussen. In der vorliegenden Studie korrelierte der soziobkonomische Status der
Herkunftsfamilie positiv mit der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt und der kristallinen
Intelligenz der Patienten, aufRerdem negativ mit Verhaltensstérungen. Ein hoherer sozio-
Okonomischer Status war somit mit einer hdheren gesundheitsbezogenen Lebensqualitét, einer
hoheren kristallinen Intelligenz und einer geringeren Auftretenshaufigkeit von Verhaltens-
storungen assoziiert. Dieses Ergebnis passt zu den Annahmen des Disability Stress Coping
Models, das zu den potentiell protektiven Faktoren im Umgang mit bzw. Reaktion auf
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chronische(r) Krankheit die sozio-6kologischen Faktoren der Familie zéhlt (Wallander &
Varni, 1998; vgl. 3.3.2). Weiterhin korrelierte die fluide Intelligenz negativ mit Verhaltens-
stérungen, d.h. auch héhere Intelligenzwerte waren mit einer geringeren Auftretenshaufigkeit
von Verhaltensstorungen assoziiert. Dieser Befund 18sst sich ebenfalls in das Disability Stress
Coping Model einordnen, die Autoren zahlen die (durchschnittliche) Intelligenz eines Kindes
zu den potentiell protektiven intrapersonalen Faktoren (vgl. Abb. 13).

Verschiedene andere psychosoziale Einflussfaktoren sind denkbar, die im Rahmen
dieser Studie nicht erhoben wurden, weil der Schwerpunkt auf der Untersuchung medizi-
nischer Variablen lag. Ausgehend von den Coping-Modellen (s. 3.3.2, 3.3.3) gehtren dazu
z.B. das Erziehungsverhalten der Eltern, Attributions- und Copingstile von Eltern und Kind,
Personlichkeitsmerkmale aller Betroffenen sowie die wahrgenommene Unterstiitzung durch
das soziale und medizinische Umfeld. Im Rahmen zukinftiger Untersuchungen wére es
interessant, diese Faktoren — madglicherweise auch in einem langsschnittlichen Design —
standardisiert zu erheben und ihren Zusammenhang mit unterschiedlichen abhangigen
Variablen wie z.B. der Auftretenshdufigkeit von Verhaltensstérungen oder der gesundheits-
bezogenen Lebensqualitét der Patienten zu Uberprifen. Aul3erdem erscheint es sinnvoll,
insgesamt homogenere Patientengruppen, z.B. auf Basis der diagnostizierten Herzfehler, zu
bilden, wobei es sich aufgrund der niedrigen Inzidenzraten der einzelnen Herzfehler recht
schwierig gestalten sollte, ausreichend grof3e Stichproben zu erheben.

Weiterhin ist kritisch zu betrachten, dass es sich bei den untersuchten Kindern um eine selbst
selektierte Gruppe seitens der betroffenen Eltern handelt. Insgesamt 57% aller seit 1996 in
Sankt Augustin durch eine totale cavopulmonale Anastomose palliierten Patienten nahmen an
der vorliegenden Studie teil. Es ist davon auszugehen, dass es sich bei den teilnehmenden
Familien um die motivierteren handelt, wobei diese Tatsache zundchst nichts dartiber aussagt,
ob die untersuchten Kinder die leistungsstérkeren oder -schwécheren bzw. unauffalligeren
oder auffélligeren Patienten darstellen (vgl. Absagegriinde, 8.1.1). Trotzdem wére es im
Rahmen zukiinftiger Studien winschenswert, alle operierten Kinder routinemaldig, z.B. in
Koppelung mit den (halb-) j&hrlichen medizinischen Kontrolluntersuchungen im
Kinderherzzentrum, zu testen, moglicherweise sogar langsschnittlich in regelméaiigen
Abstdnden. So kénnte man nahezu alle Patienten erreichen, die Entwicklung bis ins Jugend-
und Erwachsenenalter verfolgen und eine Selbstselektion durch die Eltern weitgehend
ausschlief3en.
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Verschiedene methodische Aspekte der vorliegenden Studie sind positiv hervorzuheben. Ins-
gesamt wurde eine grof3e Stichprobe von Patienten mit seltenen angeborenen Herzfehlern
untersucht, deutlich grof3er als in vielen vorhergehenden Studien zum Thema (vgl. Anhang
A). Hinsichtlich des Testleiters bestand keinerlei Variation, alle Kinder wurden von der Ver-
fasserin dieser Arbeit untersucht. Zur Erfassung der koordinativen Fahigkeiten wurde ein
standardisierter Test eingesetzt, bisher war das koordinative Leistungsvermdgen haupt-
séchlich durch unstandardisierte neurologische Untersuchungen und nur bei Kindern mit
hypoplastischem Linksherzsyndrom erfasst worden. Auf3erdem wurde das Aufmerksamkeits-
verhalten der Patienten multimodal, d.h. anhand eines Elternfragebogens und eines Aufmerk-
samkeitstests, untersucht, ein VVorgehen, das bisher in keiner Studie zum Thema gewahlt wur-
de. Abschlief3end wurde die gesundheitsbezogene Lebensqualitét durch eine Selbsteinschét-
zung der Patienten und nicht etwa durch eine Fremdeinschétzung Dritter (z.B. Eltern) erho-
ben. Ein solches Vorgehen ist v.a. deshalb zu bevorzugen, weil Eltern die Lebensqualitét ihrer
chronisch kranken Kinder haufig unterschétzen (Piltz, 2006; Upton, Lawford & Eiser, 2008).

Die gewonnenen Erkenntnisse konnen als Beratungsgrundlage fur Eltern und Patienten
genutzt werden. Das Risiko fur verschiedene Entwicklungs- und Verhaltensstrungen ist bei
Kindern mit univentrikuldrer Zirkulation nach operativer Palliation mittels totaler cavopul-
monaler Anastomose erhoht, der Adaptationsprozess an die chronische Krankheit im Sinne
einer zufrieden stellenden gesundheitsbezogenen Lebensqualitét findet in den meisten Fallen
aber erfolgreich statt. Als Ursachen fir die Entstehung dieser Storungen sind einerseits
medizinische, andererseits psychosoziale Faktoren zu nennen.

Die (neuro-) psychologische Entwicklung der Patienten sollte in jedem Fall sorgféltig
beobachtet werden. Bei Verdacht auf Entwicklungs- und/oder Verhaltensstérungen sollten
frihzeitig eine individuelle Diagnostik z.B. in sozialp&diatrischen Zentren oder Frihforder-
stellen durchgefiihrt und ggfs. spezifische Interventionen eingeleitet werden.

Zukunftig wird es von Interesse sein, wie die weitere Entwicklung der Patienten
verlauft: Bleiben die Storungen im Jugend- und Erwachsenenalter bestehen oder kdnnen
therapeutische M al3nahmen ausgleichend wirken? Welche Implikationen ergeben sich fur die
Berufswahl? Antworten auf diese Fragen werden erst in den ndchsten Jahren auf Basis
langsschnittlicher Untersuchungen gegeben werden kénnen. Was zum jetzigen Zeitpunkt
bleibt, ist ein deutlicher (Be-) Handlungsbedarf, der u.a. Arzte, Psychologen, Ergothera-
peuten, Physiotherapeuten und v.a. die Eltern der Patienten vor eine Herausforderung stellt.
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Anhang A

Autor Funktions-
Diagnose | Kohorte | N Test (M = SD) Ergebnis
Jahr ber eich(e)
Rogers et al. HLHS 1986-91 | 11 | Intelligenz Bayley-Scales, mental 64% Entwicklungsverzogerung
1995 Motorik Bayley-Scales, motor 45% Entwicklungsverzdgerung
Casey et al. MA,TA, |1972-94 |26 | Verhdten CBCL/4-18" Pten'’ sig. héhere Werte als KG (p < .05) in den Bereichen
1996 DILV, - zuriickgezogenes Vh'®
DORV - somatische Beschwerden
- soziale Probleme
- internaisierendes Vh
- Gesamtwert auffélligen Vhs
Uzark et al. ale 1986-94 | 31 | Inteligenz Stanford-Binet (100 + 15) M = 97.5; k.A.” zum Sig.-niveau
1998 Diagnosen Vis.-réuml. Fahigkeiten | VMI? (100 # 15) M =94.8; k.A. zum Sig.-niveau
Verhalten CBCL/4-18 k.A.
Wernovsky et al. ale 1973-91 | 133 | Inteligenz HAWIK? (100 + 15) M =957 (p < .01 vs. NB%)
2000 Diagnosen Intellek. Fertigkeiten K-ABC, FS' (100 + 15) M =916 (p<.01vs. NB)
Mahleet d. HLHS 1984-91 | 28 | Intelligenz HAWIK (100 £ 15) MD = 86; k.A. zum Sig.-niveau
2000 Intellek. Fertigkeiten WJPB® (100 + 15) MD = 86; k.A. zum Sig.-niveau
Sprache (exp/rez) CELF® (100 £ 15) MD = 74; k.A. zum Sig.-niveau

Vis.-rauml. Fahigkeiten
Verhdten
Motorik

VMI (100 + 15)
Neurolog. Untersuchung
Neurolog. Untersuchung

MD = 85.5; k.A. zum Sig.-niveau
70% der Pten ,Zeichen“ von ADHS

39% grobmotorische / 48% felnmotorische Probleme




Goldberg et d. ale 1990-96 | 51 | Intelligenz HAWIK (100 £ 15) M =101.1 (n.s. vs. NB)
2000 Diagnosen Verhalten CBCL/4-18 1/51 Pten mit Gesamtwert im auffélligen Bereich (n.s. vs. NB)
Williams et al. HLHS 1990-99 [ 19 [LQ™ CHQ’ Sig. niedrigere Werte auf der (bergeordneten Skala
2000 »PsSychosoziales Funktionsniveau” (p < .05 vs. NB)
Forbess et al. ale 1994-98 | 27 | Intelligenz HAWIK (100 * 15) M =925 (p=.03vs. NB)
2001 Diagnosen
Ekman-Joelsson et al. | PA mit 1980-99 | 42 | LQ FB® Kein sig. Unterschied zur NB im Hinblick auf die ,overall quality
2004 intaktem of life*
VS

Hoffman et d. HLHS 1996-99 | 13 | Intelligenz McCarthy-Scales, cognitive | M =90 (n.s. vs. NB)
2005 (100 £ 15)

Motorik McCarthy-Scal es, motor M =42 (p=.01vs. NB)

(50 = 10)

Vis.-rauml. Féhigkeiten | VMI (100 + 15) M =87 (p = .006 vs. NB)

Verhalten CBCL/4-18 (50 + 10) Gesamtwert auffélligen Vhs M = 54 (n.s. vs. NB)
McCrindle et al. ale 7 536 | LQ CHQ Sig. niedrigere Werte auf den Ubergeordneten Skalen ,psycho-
2006 Diagnosen soziales / physisches Funktionsniveau” (p < .05);

46% der Pten weisen Aufmerksamkeitsprobleme auf

Favreau et d. ale 1989-7? | 34 | LQ PedsQL” (< 18 J) Kinder (< 18 J)): sig. niedrigere LQ-Werte (p < .05)
2006 Diagnosen DHP™ (> 18J) Erwachsene (> 18 J.): kein Unterschied zur NB
Mahleetal. HLHS 1990-98 | 47 | Intelligenz HAWIK (100 * 15) M =89 (p<.01vs. NB)
2006 Intellek. Fertigkeiten WIAT™ (100 + 15) M =91 (p<.01vs. NB)

Sprache (exp/rez) CELF (100 £ 15) M =86.5(p< .01 vs. NB)

Vis.-rauml. Fahigkeiten
Verhalten

VMI (100 + 15)
BRIEF'?, BASC®:

M =75 (p < .01 vs. NB)
KA.




Méelander et a. HLHS 1993-05 | 18 | LQ FB® Kein sig. Unterschied zur NB im Hinblick auf die ,overall quality
2007 of life*
Sargjuuri et al. ale 1995-99 |27 | Intelligenz HAWIK (100 * 15) M =88 (p < .05 vs. NB)
2007 Diagnosen Vis.-rauml. Féhigkeiten | VMI (10 + 3) M =7.7 (p=.002 vs. NB)

Motorik Neurolog. Untersuchung 35% grobmotorische / 44% feinmotorische Probleme

Verhalten Neurolog. Untersuchung 50% der Pten ,Zeichen von ADHS
Creighton et al. HLHS 1996-99 | 14 | Intelligenz HAWIK (100 * 15) M =85 (p < .05 vs. NB)
2007 Vis.-rauml. Féhigkeiten | VMI (100 + 15) M =80 (p <.05vs. NB)
Bordacova et d. HLHS 1995-02 | 19 | Intelligenz Stanford-Binet (100 + 15) M =84.1(p<.05vs. NB)
2007 Verhalten V erhaltensbeobachtung 47% der Pten ,, Zeichen” von ADHS
Brosig et al. HLHS 1996-99 | 13 | Intelligenz McCarthy-Scales, cognitive | MD = 97; k.A. zum Sig.-niveau
2007 (100 £ 15)

Motorik McCarthy-Scal es, motor MD = 41; k.A. zum Sig.-niveau

(50 = 10)
Intellek. Fertigkeiten WJPB (100 + 15) MD = 98; k.A. zum Sig.-niveau
Sprache (rez/exp) ROWPVT, EOWPVT™ MD,e, = 99 (n.S. vS. NB); MDg, = 90 (p = .007 vs. NB)
(100 £ 15)
Vis.-rauml. Féhigkeiten | VMI (100 + 15) MD = 90; k.A. zum Sig.-niveau
Verhalten CBCL/4-18 23% der Pten auffallig auf der Skala Aufmerksamkeitsprobleme;
15% auffallig auf der Skala externdisierenden Vhs und im
Hinblick auf den Gesamtwert

Furck et al. HLHS 1996 -03 |39 | Intelligenz K-ABC, SIF™ (100 + 15) M = 83 (mit ASKP) bzw. M = 77 (mit HKSS; p < .01 vs. NB)
2008 Intellek. Fertigkeiten K-ABC, FS (100 + 15) M = 81 (mit ASKP) bzw. M = 72 (mit HKSS; p < .01 vs. NB)

Vis.-rauml. Fahigkeiten

VMI (100 + 15)

M =88 (mit ASKP) bzw. M =77 (mit HKSS; p < .01 vs. NB)




Verhalten CBCL/4-18 Kein dg. Unterschied zur NB im Hinblick auf die beiden
Ubergeordneten Skalen internalisierenden/externalisierenden Vhs
LQ KINDL'® Kein sig. Unterschied zur NB

" Elternfragebogen (iber das Verhalten von Kindern und Jugendlichen (Child Behavior Checklist)
2 Beery-Buktenica Developmental Test of Visual-Motor Integration

3Wechsler Intelligenztest fiir Kinder

* Kaufman-Assessment Battery for Children, Fertigkeitenskala
®Woodcock-Johnson Psychoeducational Battery

® Clinical Evaluation of Language Fundamentals

’ Child Health Questionnaire

8 Fragebogen ohne Name, von den Autoren selbst konstruiert

® Pediatric quality of life inventory

Duke Health Profile

"\Wechder Individual Achievement Test

12 Behavior Rating Inventory of Executive Function

13 Behavior Assessment System for Children

14 Receptive One-Word Picture Vocabulary Test, Expressive One-Word Picture Vocabulary Test
1> Kaufman-Assessment Battery for Children, Skala intellektueller Fahigkeiten
*KINDLR

7 patienten

18 \lerhalten

19 keine Angabe

20 Normal bevdlkerung

2 |_ebensqualitat




Anhang B

ASKLEPIOS
Klinik Sankt Augustin GmbH

Akademisches Lehrkrankenhaus der Universitédt Bonn

Priv.-Doz. Dr. med. Martin Schneider (DKHZ) Deutsches Kinderherzzentrum (DKHZ)
Kardiologie/angeborene Herzfehler

PD Dr. med. M. Schneider
Familie Mustermann

Musterstr. 1 Arnold-Janssen-StraRe 29
D-53757 Sankt Augustin
00000 Musterhausen
Telefon: 02241 - 249 - 650
Telefax: 02241 - 249 - 652

E-mail: m.schneider@asklepios.com

Asklepios Klinik GmbH, Arnold-Janssen-StralRe 29, 53757 Sankt Augustin

9. Oktober 2009
PD Dr. Schn.

An die Eltern des Kindes Max Mustermann

Sehr geehrte Familie Mustermann,

Ihr Sohn Max wurde in unserer Klinik am Herzen operiert. Wir interessieren uns fr
die weitere Entwicklung der operierten Kinder und fiihren deshalb aktuell eine grof3
angelegte wissenschaftliche Studie zur neuropsychologischen Entwicklung von
Kindern mit angeborenen Herzfehlern nach einer Fontan-Operation (Totale cavo-
pulmonale Anastomose) durch. In diesem Zusammenhang untersuchen wir bei den
Kindern die Entwicklung in verschiedenen Bereichen (Grob- und Feinmotorik,
Aufmerksamkeit, Konzentration, visuell-rdumliche Fahigkeiten, logisches Denkver-
maogen).

Ziel der Studie ist es, die zuktinftige Behandlung herzkranker Kinder zu optimieren
und die gewonnenen Erkenntnisse zur Grundlage weiterer wissenschaftlicher
Forschung zu machen.

Bei der wiederholten Durchsicht der Befunde aller am Herzen operierten Kinder
stellten wir fest, dass Ihr Sohn ein geeigneter Studienteilnehmer ware. Wir wirden
uns sehr freuen, wenn er an unserer Studie teilnimmt.


mailto:m.schneider@asklepios.com

Falls gewuinscht, ist im Anschluss an die Untersuchung eine ausfuhrliche
Besprechung der Ergebnisse und der personlichen Starken und Schwéchen lhres
Sohnes moglich. AuBerdem kann bei Bedarf eine Beratung im Hinblick auf geeignete
FordermalRnahmen erfolgen.

Wir werden uns zwecks genauerer Erlduterung des Studienvorhabens, Klarung
offener Fragen und moglicher Terminvereinbarung in den nachsten 2 — 6 Wochen
telefonisch bei Ihnen melden. Falls Sie eine neue, uns nicht bekannte, Telefon-
nummer haben und an einer Studienteilnahme interessiert sind, setzen Sie sich bitte
mit unserem Sekretariat in Verbindung (02241 — 249 — 651).

Es besteht grundsatzlich die Moglichkeit, die Untersuchung mit einem lhrer
nachsten Termine in unserer Klinik zu verbinden.

Selbstverstandlich werden wir Sie nach dem Abschluss der Studie ausfuhrlich tber
die Ergebnisse informieren. Samtliche erhobenen Daten werden vertraulich und nur
zu wissenschaftlich-medizinischen Zwecken verwendet.

Mit einer Teilnahme an dieser Studie kénnen Sie einen wertvollen Beitrag ftr die

zukunftige erfolgreiche Behandlung herzkranker Kinder leisten. Wir wirden uns
daher Uber lhre Teilnahme sehr freuen und bedanken uns fur Ihr Interesse.

Mit freundlichen GrifRen

PD Dr. med. Martin Schneider Nicole Vahsen
(Chefarzt der Kardiologischen Abteilung) (Dipl.-Psych./Kardiologie)

VI



Anhang C

ASKLEPIOS
Klinik Sankt Augustin GmbH

Akademisches Lehrkrankenhaus der Universitdt Bonn

Priv.-Doz. Dr. med. Martin Schneider (DKHZ) Deutsches Kinderherzzentrum (DKHZ)
Kardiologie/angeborene Herzfehler
PD Dr. med. M. Schneider

Familie Mustermann
Mustermannstr. 1 Arnold-Janssen-Strafie 29
D-53757 Sankt Augustin

00000 Musterhausen Telefon: 02241 - 249 - 650
Telefax: 02241 - 249 - 652

E-mail: m.schneider@asklepios.com

Asklepios Klinik GmbH, Arnold-Janssen-StralRe 29, 53757 Sankt Augustin

9. Oktober 2009

Sehr geehrte Familie Mustermann,

vielen Dank fur die Teilnahme an unserer Studie! Hiermit bestatigen wir folgenden
Untersuchungstermin:

Mittwoch, 01. August 2007, 14.00 Uhr
Bitte melden Sie sich bei lhrer Ankunft in der Kardiologischen Ambulanz des

Kinderherzzentrums (im Erdgeschoss).

Mit freundlichen GrifRen

Nicole Vahsen
(Dipl.-Psych./Kardiologie)

VI
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Anhang D

Deutsches Kinderherzzentrum (DKHZ)
Kardiologie/angeborene Herzfehler
PD Dr. med. M. Schneider

St. Augustin, 9. Oktober 2009

Liebe Eltern,

die chirurgische Versorgung herzkranker Kinder ist in den letzten zwei Jahrzehnten
sehr weit fortgeschritten. Immer mehr dieser Kinder werden in den ersten
Lebensjahren erfolgreich operiert und erreichen das Schulalter.

Doch wie geht es ihnen? Sind sie geistig und motorisch altersentsprechend
entwickelt? Wie hoch ist ihre Lebensqualitat? Besteht mdglicherweise ein grolRer
Forderbedarf?

Um diesen Fragen auf die Spur zu kommen, fUhren wir hier im Kinderherzzentrum
Sankt Augustin aktuell eine Studie zur motorischen Entwicklung chronisch
herzkranker Kinder durch. Die Kinder werden von uns eingeladen und bearbeiten
ca. eine halbe Stunde lang Aufgaben zur Feinmotorik (Handgeschicklichkeit) und
zur Grobmotorik (Ganzkorperkoordination).

Und warum wenden wir uns jetzt an Sie?

Ganz einfach: Um beurteilen zu kénnen, ob sich die herzkranken Kinder motorisch
»hormal“ entwickeln, bendtigen wir einen Vergleich mit herzgesunden Kindern.
Deshalb bitten wir Sie um die Zustimmung, dass auch Ihr Kind einmalig die gleichen
Aufgaben zur Fein- und Grobmotorik bearbeitet. Die Untersuchung (20-30 Minuten)
wird nach den Osterferien vormittags wahrend der Schulzeit stattfinden, bedeutet
also keinen zusatzlichen Aufwand fur Sie. Aul’erdem findet alles anonym statt, d.h.,
dass Ihr Kind noch nicht einmal seinen Namen angeben muss. Es braucht auch keine
Sportkleidung mitzubringen.

Direkt im Anschluss an die Untersuchung erhdlt lhr Kind ein personliches
Ergebnisprotokoll, welches ausschlieRlich zur Ihrer Information vorgesehen ist und
nicht an Dritte weitergegeben wird.

Selbstverstandlich werden samtliche erhobenen Daten vertraulich und nur zu
wissenschaftlich-medizinischen Zwecken verwendet.
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Mit einer Teilnahme an dieser Studie kénnen Sie einen wertvollen Beitrag fur die
zukunftige erfolgreiche Behandlung herzkranker Kinder leisten. Wir wirden uns
daher tber lhre Teilnahme sehr freuen und bedanken uns fur Ihr Interesse. Bitte
geben Sie unten stehenden Abschnitt in den nachsten Tagen ausgefullt Ihrem Kind
mit in die Schule.

Mit freundlichen GrifRen

PD Dr. med. Martin Schneider Nicole Vahsen
(Chefarzt der Kardiologischen Abteilung) (Dipl.-Psych./Kardiologie)

Name des Kindes:

0 Ja, ich bin einverstanden, dass mein Sohn / meine Tochter an der Studie zur
motorischen Entwicklung herzkranker und herzgesunder Kinder teilnimmt
und in diesem Rahmen einmalig verschiedene Aufgaben zur Fein- und
Grobmotorik bearbeitet.

0 Nein, ich lehne eine Teilnahme ab.

(Ort, Datum) (Unterschrift)



Anhang E

ASKLEPIOS Klinik Sankt Augustin GmbH

Akademisches Lehrkrankenhaus der Universitédt Bonn

Deutsches Kinderherzzentrum (DKHZ)
Kardiologie/angeborene Herzfehler

Vielen Dank fur die Teilnahme an unserer Studie zur motorischen Entwicklung
herzkranker und herzgesunder Kinder! Wie angekiundigt, erhalten Sie hiermit eine
kurze personliche Ruckmeldung der Ergebnisse Ihrer Tochter/lhres Sohnes.

1) Feinmotorik (Handgeschicklichkeit)
Ergebnis:

O unauffallig/altersgerecht

0 Grenzbereich

O auffallig

Anmerkung:

2) Grobmotorik (Ganzkdrperkoordination)

Ergebnis:

O unauffallig/altersgerecht
O Grenzbereich

O auffallig

Anmerkung:




Anhang F

Einverstandniserklarung

Mit meiner Unterschrift bestétige ich, dass ich mit meinem Sohn / meiner Tochter freiwillig an dieser
Untersuchung teilnehme.

Ich bin jederzeit frei, die Untersuchung ohne Angabe von Griinden abzubrechen und zu verlangen, dass die
gewonnenen Daten vernichtet werden. Diesem Wunsch wird entsprochen. Dadurch verliere ich allerdings
ebenfalls den Anspruch auf eine Ergebnisriickmeldung.

Die erhobenen Daten werden vertraulich behandelt und ausschlieBlich zu wissenschaftlich-medizinischen
Zwecken verwendet.

(Ort, Datum) (Unterschrift)
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Anhang G

Liebe Eltern!

Fragebogen

Wir bedanken uns fiir die Teilnahme Ihres Kindes an unserer Studie und bitten noch um die Angabe folgender
Informationen:

Welche Schule besucht Ihr Kind derzeit?
Regelkindergarten
Heilpadagogischer Kindergarten
Grundschule

Hauptschule

Realschule

Gesamtschule

Gymnasium

Forderschule Wenn ja, welche?
Sonstige

O0O0o0o0oooogao

Erhdlt Ihr Kind im Moment ergénzende Fordertherapien (z.B. Ergotherapie, Physiotherapie,
Sprachtherapie etc.)? oja o nein
Wenn ja, welche?

Erhielt |hr Kind in der Vergangenheit erganzende Fordertherapien (z.B. Ergotherapie,
Physiotherapie, Sprachtherapie etc.)? oja o nein
Wenn ja, welche?

Bitte geben Sie noch den Schulabschluss beider Elternteile an!

Schulabschluss der Mutter: Schulabschluss des Vaters:
o kein Schulabschluss ] kein Schulabschluss
o Hauptschulabschluss o Hauptschulabschluss
o Mittlere Reife O Mittlere Reife

o Fachabitur ] Fachabitur

o Abitur O Abitur

o Sonstiger o Sonstiger

Bitte geben Sie noch den berufsqualifizierenden Abschluss beider Elternteile an!

Berufsqualifizierender Abschluss der Mutter: Berufsqualifizier. Abschluss des Vaters:
o kein berufsqualifizierender Abschluss o kein berufsqualifizier. Abschluss
abgeschlossene Berufsausbildung abgeschlossene Berufsausbild.
Fachhochschulabschluss Fachhochschulabschluss
Universitatsabschluss Universitatsabschluss

Sonstiger Sonstiger

O0oao
O0oao

Vielen Dank!
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Anhang H

ASKLEPIOS
Klinik Sankt Augustin GmbH

Akademisches Lehrkrankenhaus der Universitdt Bonn

Deutsches Kinderherzzentrum (DKHZ)

Familie Mustermann Kardiologie/angeborene Herzfehler

Musterstr. 1

Dipl.-Psych. Nicole Vahsen
00000 Musterhausen

Arnold-Janssen-StralRe 29

Asklepios Klinik GmbH, Arnold-Janssen-StralBe 29, 53757 Sankt Augustin D-53757 Sankt AUQUStm

Tel.: 02241 - 249 - 651
E-mail: n.vahsen@asklepios.com

9. Oktober 2009

Sehr geehrte Familie Mustermann,

vielen Dank fur die Teilnahme an unserer Studie! Im Rahmen dieses Briefes erfolgt
heute die individuelle Rickmeldung der Ergebnisse lhres Sohnes. Eine
zusammenfassende Mitteilung der Studienergebnisse werden wir lhnen nach
Abschluss der Studie in Form eines Informationsblattes zusenden.

Folgende Bereiche wurden wahrend der Untersuchung am 20. Dezember 2007
Uberpraft:

Konzentration/ Aufmerksamkeit

(Continuous Performance Task, CPT)

Max zeigte sich zu Beginn der Untersuchung konzentriert und motiviert, gegen Ende
nahm seine Konzentration etwas ab. Die Leistung im Aufmerksamkeitstest (d.h.
Reaktionszeit, Auslassungen, Fehlreaktionen) ist durch leicht verlangsamte
Reaktionszeiten und tUberdurchschnittlich viele Auslassungsfehler gekennzeichnet.
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Geistige (intellektuelle) Fahigkeiten z.B. logisches Denkvermdgen, rdumliches
Gedachtnis, visuelles & akustisches Kurzzeitgedéchtnis

(Skala intellektueller Fahigkeiten, Kaufman-Assessment Battery for Children, K-ABC)

Der Gesamtwert fur allgemeine geistige Fahigkeiten, der sich aus der Leistung in
verschiedenen Fahigkeitsbereichen zusammensetzt (z.B. logisches Denkvermégen,
raumliches Gedéachtnis etc.), bewegt sich bei Max im Normalbereich.

Geistige Fertigkeiten, d.h. Allgemeinwissen, Rechnen, Wortréatsel, Leseverstdndnis
(Fertigkeitenskala, Kaufman-Assessment Battery for Children, K-ABC)

Max’ Leistungen im Bereich der genannten geistigen Fertigkeiten liegen insgesamt
im oberen Normalbereich.

Motorik, d.h. Fein- und Grobmotorik

(Movement Assessment Battery for Children, M-ABC)

Max zeigte eine altersgemalie grobmotorische Leistungsfahigkeit (Ganzkorper-
koordination). Im feinmotorischen Bereich (Handgeschicklichkeit) hatte er teilweise
Schwierigkeiten bei der Aufgabenbearbeitung (Geschwindigkeit, Prazision).

Insgesamt sind Max’ geistige und grobmotorische Fahigkeiten altersgemal. Seine
feinmotorischen Schwierigkeiten sind bekannt. Im Bereich der Aufrechterhaltung der
Konzentration bedarf es teilweise noch der Unterstutzung.

Mit freundlichen GrifRen

Nicole Vahsen
(Dipl.-Psych./Kardiologie)

X1V
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Seite XV/187

9. Oktober 2009
PD Dr. Schneider

Sehr geehrte Familie,

zunachst nochmals herzlichen Dank fur die Teilnahme Ihres Kindes an unserer
Studie zur neuropsychologischen Entwicklung von Patienten nach modifizierter
Fontan-Operation. Im Folgenden moéchten wir Sie Uber die Hauptergebnisse der
Untersuchung informieren.

Insgesamt nahmen an der Studie Uber 100 Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene im Alter zwischen 2 und 20 Jahren teil.

Hinsichtlich der geistigen (intellektuellen) Fahigkeiten ergab sich folgendes Bild: Im
Durchschnitt (d.h. alle Teilnehmer zusammen genommen) lagen die geistigen
Fahigkeiten unterhalb des Mittelwertes der Normalbevolkerung. Allerdings
bewegten sich 75% der Kinder mit ihrem Ergebnis im Normalbereich (verglichen mit
gesunden Kindern gleichen Alters). 20% bewegten sich im Bereich einer
Lernbehinderung und 5% im Bereich einer leichten geistigen Behinderung. Viele
Patienten hatten besondere Schwierigkeiten bei Aufgaben mit visuell-rAumlichem
Inhalt, z.B. beim Nachbauen einer Bildvorlage mit Dreiecken oder beim Abzeichnen
einer geometrischen Figur.

Im Motoriktest zeigten 35% der Kinder Leistungen im deutlich unterdurch-
schnittlichen Bereich. Dabei fielen sowohl Schwierigkeiten in der Feinmotorik (=
Handgeschicklichkeit) als auch in der Grobmotorik (= Ganzkorperkoordination) auf.
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Im Fragebogen uber das Verhalten von Kindern und Jugendlichen berichteten die
Eltern haufig Uber Verhaltensaufféalligkeiten, insbesondere in den Bereichen
~Aufmerksamkeitsprobleme®, ,,Soziale Probleme* und ,,Kdrperliche Beschwerden®.

Ihre Lebensqualitdt schatzten die Kinder selbst in einem Fragebogen als
durchschnittlich ein, d.h. hier ergab sich kein Unterschied zwischen den Patienten
und gesunden Kindern der Normalbevolkerung.

Die Ergebnisse dieser Untersuchung werden bei der Jahrestagung fur
Kinderkardiologie vorgestellt. Durch Ihre freundliche Teilnahme wurde die
Grundlage fur weitere wissenschaftliche Studien gelegt, um so die neurologische
Entwicklung herzkranker Kinder zu optimieren.

Wir wiunschen lhnen fur die Zukunft alles Gute und verbleiben mit freundlichen
GrufRen

PD Dr. med. Martin Schneider Nicole Vahsen
Chefarzt der Kardiologischen Abteilung Dipl.-Psych./Kardiologie
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AnhangJ

G*Power (Faul et al., 2007) — Post-hoc Analysen (compute achieved power)

t-Test fir 2nvel unabhangige Stichproben
a = .05, d = .50 (mittlere EffektgrofRe), N=100 & 1 - =.80

t-Test fUr eine Sichprobe / t-Test flr abhangige Stichproben
a = .05, d = .50 (mittlere EffektgroRe), N=100& 1 - =.99

F-Test Multiple Regression
a) R?deviation from zero, 2 predictors: o = .05, > = .15 (mittlere EffektgroRe), N = 100

a1-p=.94
b) R? increase, 2 predictors: o = .05, 2 = .15 (mittlere EffektgroRe), N = 100
al-p= .97

F-Test MANOVA
o =.05, f (V) = .25 (mittlere EffektgroRe), N = 100 & 1 —p = .98 (global effects, 2 Gruppen,
4 AVen)

)(Z-Teﬁ
a = .05, ratio varl/varO = 1.5, N = 100 & 1 — B = .89 (one sample case)
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Anhang K

Vergleich der Anzahl der Patienten im Bereich eines Prozentrangs < 5 nach der vorliegenden

Norm (= ,alte Norm*) mit der Anzahl der Patienten im Bereich eines Prozentrangs < 5 nach

der z-Standardisierung der Ergebnisse an Mittelwert und Standardabweichung der Kontroll-

gruppe (= ,neue Norm®) mittels y*-Tests:

Anzahl von Patienten im Bereich PR <5
e p-Wert
(absolute Haufigkeiten)
»Alte Norm* » Neue Norm*“

Gewandtheit im Umgang mit

_ 19/79 20/79 45
Ballspielen 1 (B1)
Gewandtheit im Umgang mit

7/79 5/79 42

Ballspielen 2 (B2)
Fahigkeit zur statischen und

_ 10/79 6/79 17
dynamischen Balance 1 (BAL1)
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Anhang L

Absolute und prozentuale Haufigkeiten in den drei klinischen Kategorien der CBCL
(aufféllig, Grenzbereich, unauffallig) im Hinblick auf die Syndrom-Subskalen:

Syndrom-Subskala auffalligh (%)° | Grenzbereich (%) | Unauffallig (%)

Sozialer Rickzug (Int) 5 (5%) 3 (3%) 87 (92%)

K 6rperliche Beschwerden (Int) 12 (13%) 3 (3%) 80 (84%)
Angstlich/Depressiv (Int) 5 (5%) 10 (11%) 80 (84%)
Soziale Probleme 7 (8%) 5 (6%) 76 (86%)
Aufmerksamkeitsprobleme 12 (13%) 2 (2%) 81 (85%)
Dissoziales Verhalten (Ext) 3 (3%) 1 (1%) 84 (96%)
Aggressives Verhaten (Ext) 5 (5%) 6 (6%) 84 (89%)

" absolute Haufigkeit

2 prozentual e Haufigkeit
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