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Hintergrund

= hohes Risiko fur Entwicklungsstérungen
bei extrem unreifen Frihgeborenen

= Langzeitstudien beschrankt auf
Institutionen

aber: durchgangige flachendeckende Analyse findet
sektorenubergreifend nicht statt!

= Etablierung einer flachendeckenden prospektiven
Langzeituntersuchung bis zum Schulalter in 2004

= Untersuchung der Versorgungssituation

= Aussagen uber die Entwicklung der Frihgeborenen




Ergebnisse der ersten Projektphasen

= flichendeckende Abbildung der gesamten Versorgungskette
(Geburtshilfe — Neonatologie — Sozialpadiatrische Zentren)
-> sektortbergreifende longitudinale Qualitatsanalyse

= Generierung eines fundierten Wissens zum Gesundheitsstatus (n>1.500)
- deutliche Entwicklungsunterschiede in den Bereichen Motorik,
Kognition, Sprache, Verhalten im Vergleich zu Reifgeborenen
- nur knapp 30% der Kinder sind in allen Bereichen entwicklungsunauffallig
- hoher Umfang an Therapie- und Férdermaflinahmen
- Initiierung von Therapien bei Gber 30% der Kinder durch das Projekt

- Einfluss sozialer Faktoren auf die Entwicklung Friihgeborener
- Bei 30% der Kinder ist im Vergleich 2- und 5-Jahres-Untersuchung mit einer
geanderten Beurteilung im Alter von 5 Jahren zu rechnen

= intensiver Dialog / kritische Auseinandersetzung mit den Ergebnissen

.-

Ziele der aktuellen Projektphase

= weiterfihrende Longitudinalanalysen zum Gesundheitsstatus
des Hochrisikokollektivs

(u.a. Entwicklungsanalysen, Analysen der TherapiemaBnahmen, Auswertungen
unter 6konomischen Gesichtspunkten, Auswertungen soziodemografischer
Daten, Bestimmung des Zeitpunkts valider Entwicklungsprognosen)

= Konzeption und Etablierung der 10-Jahres-Nachuntersuchung

= Umsetzung eines Benchmarking-Konzepts zur Qualitatsverbesserung
der Friihgeborenenversorgung

(offener und dynamischer Qualitatsvergleich von Kinderkliniken auf der
Grundlage der 2-Jahres-Nachuntersuchungsergebnisse, Lernen von den
Besten, Erarbeitung von best practice-Empfehlungen) .
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Relevanz der 10-Jahres-Nachuntersuchungen

psychische Auffalligkeiten (z.B. Angststorung, Autismus)

Aufmerksamkeitsstorungen

Schullaufbahn / Schulerfolg

Neubewertung der motorischen Entwicklung / Stabilitat der
bisher ermittelten Daten zur Kognition

Einfluss des elterlichen Bildungsniveaus

gesundheitsbezogene Lebensqualitat

flachendeckende, iber mindestens 2 Jahre angelegte Untersuchung
zehnjahriger Friihgeborener = europaweit bislang einmaliges Projekt

Untersuchungsinhalte

= Arztliche Untersuchung und Anamnese

- kérperliche Untersuchung

- ausfiihrliche Anamnese (ZNS, Horen, Sehen, Atembeschwerden,
Diagnose ADS / ADHS und Autismus-Spektrum-Stérung),
Sozialanamnese, Hilfsmittel , Schulform (Grund- und weiterfiihrende Schule)

= Psychologische Untersuchung
- Kognition (WISC-1V)
- Verhalten (CBCL/4-18 ) / Aufmerksamkeit (DISYPS-11 ADHS)

- Lebensqualitat (KIDSREEN Eltern- und Kind-Fragebogen)

= Untersuchung der Motorik
- CPja/ nein, M-ABC-2, DCDQ-G

.-




Konzept 10-Jahres-Nachuntersuchung

Die Untersuchungen werden
= durch Projektgelder und nicht Uber die Krankenkassen
(per Uberweisungsschein) finanziert
= nicht an allen bisherigen Standorten durchgefuihrt, sondern

in acht Zentren

(dennoch Ziel: Erreichung der Flachendeckung)

Motorik

= 61 Kinder wurden bislang aus dem ersten Jahrgang untersucht
(Ziel: n= 100 = Ergebnis der 5-Jahres-Nachuntersuchung = 65%)
- 12 Kinder mit CP (=20°/0) (bei 2 dieser Kinder wurde die CP noch nicht mit 5 Jahren diagnostiziert!)

davon: 7x bilateral spastisch, 2 x unilateral spastisch, 2 dyskinetische und 1 ataktische CP;

7x Grad 1, 1x Grad 2, 2x Grad 4 und 2x Grad 5 nach GMFCS)

-49 Kinder ohne CP wurden auf UEMF getestet bzw. gescreent:

37 (76%) unauffallig
8 (16%) UEMF bzw. auffélliges UEMF-Screening

4 ( 8%) motorisch aufféllig bei Intelligenzminderung

(Ergebnisse fiir Grob- und Feinmotorik gleich)

.-




Kognition

Testung mit WISC-IV bei 49 Kindern (80%): 1Q >84: 31
1Q = 70-84: 13
IQ <70 5

orientierende Beurteilung liegt fur 8 weitere Kinder vor: normal intelligent:

geistig behindert:

Beurteilung der Kognition liegt fir 57 von 61 Kindern (93%) vor:

ohne Beeintrachtigung: 35 (61%)
unterdurchschnittliches Ergebnis: 13 (23%)
weit unterdurchschnittliches Ergebnis: 9 (16%)

Ergebnis mit 5 und 10 Jahren im gleichen Bereich n=37 7%

verbessertes Ergebnis mit 10 Jahren n=6 13%

verschlechtertes Ergebnis mit 10 Jahren n=>5 10%

Gesamt n=48  100%
Verhalten

= Elternfragebogen CBCL/4-18 von 42 (86%) ausgefullt:

- Beurteilung Verhalten insgesamt: unauffallig: 29 (58%)
auffallig: 6 (12%)
deutlich auffallig: 15 (30%)

- Beurteilung internalisierender Verhaltensstérungen: unauffallig:
auffallig:

deutlich auffallig: 15 (30%)

- Beurteilung externalisierender Verhaltensstorungen: unauffallig:
auffallig:

deutlich aufféallig: 8 (16%)

Ergebnis mit 5 und 10 Jahren im gleichen Bereich n=23 55%

verbessertes Ergebnis mit 10 Jahren n=6 14%
verschlechtertes Ergebnis mit 10 Jahren n=13 31%
Gesamt n=42  100%




Aufmerksamkeit

- bei keinem Kind ASS diagnostiziert dokumentiert!

= Erfassung DISYPS-Il ADHS bei 49 Kindern (80%):

- bei 2 Kindern in der Anamnese ADS /ADHS diagnostiziert dokumentiert!

auffallig: 9 (— bei 18% der untersuchten Kinder Hinweis auf ADHS)

Lebensqualitat

Einschatzung der Lebensqualitat durch die ehemaligen Friihgeborenen
(n=47)

kdrperliches Wohlbefinden

psychisches Wohlbefinden

Elternbeziehung / Autonomie

soziale Unterstiitzung und Gleichaltrige

schulisches Umfeld

Einschatzung der Lebensqualitat durch die Eltern (n=51)

kdrperliches Wohlbefinden
psychisches Wohlbefinden
Elternbeziehung / Autonomie

soziale Unterstiitzung und Gleichaltrige

schulisches Umfeld

.-
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= Grundschulzeit:

Regelgrundschule:

Schule

41 (67%)

Regelgrundschule plus zusétzlicher Bedarf: 3 (5%)

Forderschule:

ohne Angabe:

15 (25%)
2 (3%)

= Weiterflihrende Schule (bzw. Schullaufbahnempfehlung):

Gymnasium: 12 (20%)

Gesamtschule: 1 (2%)
Realschule: 10 (16%)

Forderschule: 10 (16%)

noch unbekannt: 28 (46%) (21 (34%) Schulriickstellungen)

.-

eingeschétzt als von den Eltern.

erfolgen.

.-

Fazit

= 10-Jahres-Nachuntersuchungen sind flachendeckend durchfuhrbar.

= Neben einer validen Beurteilung der motorischen und kognitiven Entwicklung,
kénnen neue Erkenntnisse (z.B. zu psychischen Auffalligkeiten und zur

gesundheitsbezogenen Lebensqualitat generiert werden.

= Der Anteil an umschriebenen Entwicklungsstérungen der motorischen

Funktionen und der Anteil an Verhaltensauffalligkeiten ist hoch.

= Das korperliche und psychische Wohlbefinden wird von den Kindern positiver

= Nach Abschluss des 1. Jahrgangs muss eine Prifung auf Reprasentativitat




Informationen

» Projektexposeé
» Homepage des ZQ:

» E-Mail an: gabriele.damm@aekn.de




