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Einleitung

1. Einleitung

Die Osophagusatresie (OA) beschreibt eine kombinierte Fehlbildung der Speiserdhre und der
Atemwege, die lebenslange Auswirkungen in Form von gastrodsophagealem Reflux oder
einer Tracheomalazie haben kann. Die kardiopulmonale Fitness (1) und die respiratorischen
Komplikationen (2) von Patienten mit Osophagusatresie sind jedoch erst kirzlich in den
Mittelpunkt der Forschung gertckt. Bekannt ist, dass die allgemeine korperliche Aktivitat sowie
die moderate bis intensive kérperliche Aktivitat (engl.: moderate-to-vigorous physical activity
(MVPA)) (3) im Vergleich zu Gleichaltrigen verringert ist. Zudem bestehen Defizite bezlglich

der kardiopulmonalen Fitness (1, 4) und der kérperlichen Leistungsfahigkeit (5).

Die Weltgesundheitsorganisation (engl.: World Health Organization (WHO)) hat im Jahr 2020
erstmals auch Kinder mit chronischen Erkrankungen oder Behinderungen in ihre Empfehlung
von durchschnittlich 60 Minuten maRiger bis intensiver korperlicher Aktivitdt pro Tag
eingeschlossen (6). Eine reduzierte korperliche Aktivitat in der Kindheit stellt einen erheblichen
Risikofaktor flir eine reduzierte korperliche Aktivitdt im Erwachsenenalter dar (7).
Bewegungsmangel ist einer von vier fihrenden Ursachen globaler Mortalitat (7). Physische
Aktivitat wiederum sorgt fir eine bessere korperliche und geistige Entwicklung bei Kindern und
Jugendlichen (8). Psychische Gesundheit stellt nicht nur die Abwesenheit einer psychischen
Stérung, sondern einen Zustand psychischen Wohlbefindens dar, in dem der Einzelne seine
eigenen Fahigkeiten und sein Potenzial erkennt (9). Das koérperliche Selbstkonzept ist ein
subjektives MaR fir mehrere Dimensionen der kdrperlichen Fitness (10), das sich wahrend
des Erwachsenwerdens entwickelt. Individuen, die sich selbst und ihre Fahigkeiten gut
einschatzen, sind widerstandsfahiger und ihr positives Selbstkonzept férdert auch weitere
Aspekte des Wohlbefindens, wie die Motivation (9). Verschiedene Studien deuten darauf hin,
dass junge Menschen, die eine starkere Uberzeugung von ihren kérperlichen Eigenschaften
haben, sich eher kdérperlich betatigen als diejenigen, die ein geringeres koérperliches
Selbstkonzept haben. Umgekehrt beeinflusst regelmaRige kérperliche Betatigung auch das
Kdnnen und die physische Selbstwahrnehmung (11). Die Freude an Bewegung ist ein weiterer
Aspekt zur Steigerung der korperlichen Aktivitat. Korperliche Aktivitat, die Freude bereitet, geht

mit einer hdheren Wahrscheinlichkeit einher, diese zu wiederholen (12).

Fir Kinder und Jugendliche mit Osophagusatresie existieren bisher keine Daten Uber ihr
korperliches Selbstkonzept oder ihre Freude an Bewegung. Aufgrund der Notwendigkeit die
korperliche Aktivitat von Kindern und Jugendlichen zu verbessern, missen neue Ansatze
gesucht werden, um diese intrinsisch zu steigern. Das physische Selbstkonzept (PSK) und die
Freude an Bewegung bieten hierfiir eine wissenschaftlich fundierte Grundlage, welche auch

fur Kinder mit chronischen Erkrankungen detaillierter untersucht werden sollte.
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Einleitung

Die vorliegende Studie hat daher das Ziel den Einfluss des physischen Selbstkonzepts und
der Freude an Bewegung von Kindern und Jugendlichen mit Osophagusatresie in Deutschland
zu erfassen und die Ergebnisse anschlieBend mit einer Kontrollgruppe von Kindern und
Jugendlichen mit angeborenen Herzfehlern (S-BAHN-Studie) und einer Referenzgruppe aus

Daten der Motorik-Modul-Studie (MoMo) zu vergleichen.
Dabei untersucht diese Arbeit insbesondere folgende Fragestellungen:

- Wie bewerten Patienten mit Osophagusatresie Ihr physisches Selbstkonzept und die
dazugehodrigen Subskalen (Ausdauer, allgemeine Sportlichkeit, Schnelligkeit,

Beweglichkeit und Koordination)?

- Wie viel Freude haben Patienten mit Osophagusatresie an Bewegung (Physical
Activity Enjoyment Scale (PACES))?

- Gibt es einen Einfluss der medizinischen Anamnese von Patienten mit

Osophagusatresie auf das physische Selbstkonzept und die Freude an Bewegung?

- Haben das physische Selbstkonzept und die Freude an Bewegung bei Patienten mit

Osophagusatresie einen Einfluss auf die sportliche Aktivitat?

- Wie sind das physische Selbstkonzept und die Freude an Bewegung von Patienten mit
Osophagusatresie im Vergleich zu Patienten mit angeborenen Herzfehlern und
Kindern und Jugendlichen der Motorik-Modul-Studie?
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2. Literaturdiskussion

2.1 Osophagusatresie

Die Osophagusatresie (OA) wurde erstmals im Jahre 1929 von dem Radiologen Edward Vogt
am Boston Children's Hospital klassifiziert (13). Der erste erfolgreiche Reparaturversuch durch
Fistelligatur und primare Osophagusanastomose gelang dem Thoraxchirurgen Cameron
Haight von der University of Michigan im Jahr 1941 (13). 1999 wurde daraufhin in Berlin die

erste minimalinvasive Korrektur durch Thom Love und Steve Rothenberg durchgefuhrt (14).

Die Osophagusatresie beschreibt eine angeborene Kontinuitatsunterbrechung des
Osophagus mit oder ohne tracheodsophagealer Fistelverbindung (TOF) (15). Diese
Kontinuitatsunterbrechung kann kurzstreckig oder langstreckig sein, wobei eine langstreckige
Unterbrechung vorwiegend Uber einen Abstand von drei oder mehr Wirbelkérpern definiert
wird. Sie gehort mit einer Inzidenz von 163 (16) bis 170 (17) pro Jahr in Deutschland zu den
seltenen Erkrankungen. Jungen sind 1,2-fach haufiger betroffen als Madchen (17). Pranatal

konnte die Verdachtsdiagnose in weniger als 20 % der Falle gestellt werden (18).

Der Osophagus entwickelt sich aufgrund seiner Anlage als Abschnitt des Vorderdarms
zwischen Kiemendarm und Magenanlage. Die Anlage der Trachea erscheint zusammen mit
der Anlage des Kehlkopfes, der Bronchien und der Lungen in der 3. Embryonalwoche als eine
divertikelférmige Ausstulpung an der ventralen Wand des Vorderdarmes. Somit steht die
Entwicklung beider Organe in engem Zusammenhang. Die Trennung erfolgt durch die
vollstandige Entwicklung des Septum oesophagotracheale am 36. Tag (19). Der
Trennungsprozess geschieht aufgrund eines komplexen Zusammenspiels von Transkriptions-
und Wachstumsfaktoren (20). Die genaue Pathogenese der Osophagusatresie ist ungeklart.
Es wird ein multifokales Geschehen angenommen, an dem verschiedene Gene beteiligt sind.
Hierbei wird urséchlich ein vermindertes Auswachsen von Osophagus und Trachea sowie das

Fehlen des aktiven Trennungsprozesses diskutiert (18).

Die pathologisch-anatomische Kilassifikation nach Vogt, welche 1929 durch den
amerikanischen Radiologen Edward Vogt erstmals beschrieben wurde (21), wird in
Deutschland weiterhin haufig zitiert, wahrend im angloamerikanischen Raum gréf3tenteils die
Definition nach dem amerikanischen Kinderchirurgen Robert Gross (22) verwendet wird. Die
haufigste Form stellt der Typ Vogt 3b (entspricht Gross C) mit 85— 90 % aller Falle dar,
welcher durch einen oberen Blindsack bzw. blind endenden Osophagusstumpf und eine
untere TOF zum distalen Osophagusstumpf charakterisiert ist (siehe Tabelle 1). Danach folgt

die alleinige Osophagusatresie ohne Fisteln (Vogt 2, Gross A) (15).
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Tabelle 1: Modifizierte Klassifikation der Osophagusatresie (OA) nach Vogt und Gross mit Haufigkeitsverteilung

(Rothe (15))

Vogt Gross Haufigkeit in %
Fehlender 1 / /
Osophagus
OA ohne Fistel 2 A 7-8
OA mit Fistel 3a B 1-4
proximal
OA mit Fistel distal 3b C 82 -85
OA mit Fistel 3c D 3-4
proximal und distal
H-Typ Fistel ohne 4 E 3-4

OA

Abbildung 1: Modifizierte Klassifikation der Osophagusatresie nach Vogt (von Schweinitz, Ure, 3. Aufl., S. 331

(18))
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Die Osophagusatresie kann mit Friihgeburtlichkeit und einem niedrigen Geburtsgewicht
einhergehen (23). Bei circa 50 % der Patienten treten zusatzlich assoziierte Fehlbildungen auf,
bei Patienten mit Vogt Typ 2 sogar bei bis zu 62 % (24). Diese assoziierten Fehlbildungen
kénnen unter dem Akronym VACTERL zusammengefasst werden: V ,vertebral®, A ,anorectal®,
C ,cardial“, T ,tracheal®, E ,esophageal, R ,renal“ und L ,limb“. Eine VACTERL-Assoziation
wird beschrieben, wenn mindestens drei der genannten Pathologien beim Kind nachzuweisen
sind (15). Mittlerweile existieren auch detailliertere Unterteilungen in phanotypische Subtypen
wie VACTERL-like, strict-VACTERL und VACTERL-plus (25).

Die Therapie der Osophagusatresie ist abhangig vom Typ der Fehlbildung. Ziel ist die
Herstellung der Kontinuitat. Die operative Korrektur kann offen oder thorakoskopisch erfolgen
(26). Obwohl die offene Operation nachweislich mehr muskuloskelettale Komplikationen mit
sich bringt (27), zeigte eine kurzlich durchgefihrte Meta-Analyse, dass es keinen Unterschied
im Outcome im Hinblick auf Leckageraten, Blutverlust, pulmonale Komplikationen oder der
Fundoplikatiorate aufgrund von gastrod0sophagealem Reflux zwischen offener und
minimalinvasiver Osophagus-Anastomose gibt (28). Falls eine primare Anastomose nicht
méglich ist, beispielsweise bei Patienten mit Long-Gap-Osophagusatresie, sprich einem
groRen Abstand der Stimpfe, kommen verschiedene operative Verfahren zum Einsatz: Die
Anastomose kann verzégert stattfinden (engl.: delayed repair) oder der Osophagus kann
verlangert (Elongationsverfahren) oder sogar ersetzt (Osophagusersatz) werden (29), (30),
(31). 2021 wurde ein neuer Ansatz zur Korrektur publiziert, die ,Magnamosis® (32). Hierbei
werden nach vorangegangenem Elongationsverfahren endoskopisch Magnete eingesetzt,
welche die Anastomose herbeifiihren. Die Korrektur einer Long-Gap-Osophagusatresie kann
je nach Verfahren zu monatelangen Krankenhausaufenthalten im ersten Lebensjahr fuhren
(29). Respiratorische Komplikationen im ersten Jahr nach der Anastomose sind haufig und
machen mehr als 50 % der Wiedereinweisungen aus (2). Die Tracheomalazie im Bereich der
Fistel wurde als zentrale Anomalie betrachtet, die alle weiteren respiratorischen
Komplikationen durch einen Atemwegskollaps und eingeschréankte Sekretabgabe begunstigt
(33). Definiert wird die Tracheomalazie durch einen bronchoskopisch gesicherten
exspiratorischen Kollaps der Trachea von mehr als zwei Dritteln des Lumens bei
Spontanatmung (18). Die Ursache ist eine strukturelle Anomalie des knorpeligen Anteils der
Trachea, welche bei bis zu zwei Drittel der Patienten mit Osophagusatresie vorhanden ist.
Auflerdem wird ein Kompressionsmechanismus durch einen dorsal liegenden dilatierten
Osophagus oder die anterior liegende Aorta diskutiert. Tracheomalazie fiihrt zu einem
typischen ,bellenden® Husten und exspiratorischen Stridor, welcher mit Zyanoseanfallen bis
hin zu lebensbedrohlichen Apnoezustanden einhergehen kann. Zudem leiden die Patienten
unter rezidivierenden Atemwegsinfekten (18). Die Aspiration infolge eines gestorten

Schutzreflexes der Atemwege stellt den entscheidenden zugrunde liegenden Mechanismus
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fur die Symptome dar (33). Bis zu 60 % der Kinder entwickeln zudem eine
Anastomosenstenose, welche meist bereits im ersten Lebensjahr symptomatisch wird (34)
(35). Anzeichen hierfur koénnen gastrointestinale Symptome wie Schluckbeschwerden,
Erbrechen, AufstoRen, unzureichende Gewichtszunahme oder Probleme beim Futtern sowie
respiratorische Symptome wie Husten, Aspiration, wiederkehrende Atemwegsinfektionen oder
Abfall der Sauerstoffsattigung wahrend der Nahrungsaufnahme sein (36). Die Therapie der
behandlungsbedurftigen Anastomosenstenose sollte in erster Linie durch eine endoskopische
Ballondilatation (26) erfolgen. Bei Versagen der Erstlinientherapie besteht die Mdglichkeit
einer Injektion von Mitomycin C oder Steroiden im Bereich der Stenose sowie einer Stent-
Einlage (30). Risikofaktoren fur eine Stenose sind gastrodsophagealer Reflux,
Anastomoseninsuffizienzen sowie eine Anastomose unter Spannung, welche insbesondere
bei Long-Gap-Osophagusatresien vorkommt (36). Etwa 50 % der Patienten benétigen

mindestens eine Dilatation der Anastomose im ersten Lebensjahr (37) (24).

Die korperliche Entwicklung der Patienten wird durch viele Faktoren beeinflusst. Im Alter von
einem Jahr sind 15 % der Kinder mit Osophagusatresie untergewichtig und 19 % kleinwiichsig
(38). Fruhgeburtlichkeit, geringes Geburtsgewicht und assoziierte Fehlbildungen wurden als
Risikofaktoren hierfir identifiziert. Insbesondere ein zusatzlicher angeborener Herzfehler
beeinflusst Kérpergewicht und die Kérperlange im Verlauf (39). Der Typ der Osophagusatresie
sowie die Art der chirurgischen Versorgung scheinen keinen statistisch signifikanten Einfluss
zu haben (38). Vor allem in der zweiten Halfte des ersten Lebensjahres (Einfuhrung von
stlickiger Beikost) verschlechtert sich die Entwicklung der Lange im Gegensatz zu den
Perzentilen der Normalbevdlkerung, weshalb in dieser vulnerablen Phasen die Entwicklung
anhand spezifischer Perzentilenkurven fiir Kinder mit Osophagusatresie (39) kontrolliert
werden sollte, um Hinweise auf Erndhrungsprobleme friihzeitig identifizieren zu kénnen. In der
spaten Kindheit und im Jugendalter scheint die Gedeihstérung aufgeholt zu werden.
Normalgewichtig sind 68 % der 14- bis 18-Jahrigen (40). Dennoch bestehen auch im
jugendlichen Alter oft weiterhin Langzeitprobleme. Bei Patienten im Alter von ber 10 Jahren
konnten Dysphagie (50,3 %), gastrodsophageale Refluxkrankheit mit (40,2 %) oder ohne
(56,5 %) histologische Osophagitis, rezidivierende Atemwegsinfektionen (24,1 %), arztlich
diagnostiziertes Asthma bronchiale (22,3 %), anhaltender Husten (14,6 %) und Keuchen
(34,7 %) als solche identifiziert werden (41).
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2.2 Korperliche Aktivitat

2.2.1 Korperliche Aktivitdt von Kindern und Jugendlichen

Bewegungsmangel gehort zu einer der vier fihrenden Ursachen der globalen Mortalitat (7).
Physische Aktivitat (PA) sorgt fir eine bessere korperliche, geistige und kognitive Entwicklung
bei Kindern und Jugendlichen (8). Es ist bekannt, dass eine reduzierte korperliche Aktivitat in
der Kindheit ein erheblicher Risikofaktor fir eine reduzierte korperliche Aktivitat im
Erwachsenenalter ist und somit ein Gesundheitsrisiko darstellt (7). Im Jahr 2010 empfahl die
WHO erstmals mindestens 60 Minuten moderate bis intensive korperliche Aktivitat
(engl.: moderate-to-vigorous physical activity (MVPA)) téglich fur Kinder und Jugendliche (7).
Korperliche Aktivitat von mehr als 60 Minuten pro Tag bietet zusatzliche gesundheitliche
Vorteile (7). Im Jahr 2020 wurde die Empfehlung aktualisiert. Kinder und Jugendliche zwischen
5 und 18 Jahren sollen sich nun durchschnittlich 60 Minuten taglich bewegen und dafir
mindestens drei Mal pro Woche anstrengende Aktivitdten ausliben, die den Muskelaufbau
oder die Ausdauer fordern (8). In dieser Empfehlung wurden erstmals auch Kinder und
Jugendliche mit korperlichen Einschrankungen eingeschlossen, jedoch sollen dabei
erreichbare Ziele gesetzt und eventuell Ricksprache mit dem behandelnden Arzt gehalten

werden.

Die Bundeszentrale fur gesundheitliche Aufklarung in Deutschland brachte 2018 ihre eigene
Empfehlung fir Bewegung heraus. Kinder und Jugendliche im Alter von sechs bis 18 Jahren
sollen eine tagliche Bewegungszeit von 90 Minuten und mehr in moderater bis hoher Intensitat
erreichen. 60 Minuten davon kdnnen durch Alltagsaktivitaten, wie zum Beispiel mindestens
12.000 Schritte pro Tag, absolviert werden (42).

Die Studie zur Gesundheit von Kindern und Jugendlichen in Deutschland (KiGGS) ist eine
vom Robert Koch-Institut seit 2003 durchgefliihrte Erhebung zum Gesundheitszustand der in
Deutschland lebenden Kinder und Jugendlichen. Kohortenstudien im Rahmen des Motorik-
Moduls (MoMo) der KiGGS-Studie untersuchen seit 2009 das Bewegungsverhalten von
Kindern und Jugendlichen. Hierfir wurde durch einen mehrstufigen Rekrutierungsprozess
eine reprasentative Stichprobe fur Deutschland gewonnen. Die WHO-Empfehlung fir
korperliche Aktivitat erflllten in der MoMo-Basiserhebung (2003 - 2005) 13 % der Jungen und
17 % der Madchen (43). Trotz der zunehmenden Digitalisierung blieb die korperliche Aktivitat
innerhalb der letzten zehn Jahre stabil (44). Es wurde bis 2017 ein Trend hin zu organisiertem
Sport und weg von unorganisiertem Sport sowie dem Spielen im Freien gezeigt. Zwei Drittel
der Kinder und Jugendlichen waren wahrend der MoMo-Welle 2 (2014 - 2017) im Sportverein
aktiv (44). Aufgrund des Lockdowns im Rahmen der COVID-19-Pandemie nahm dieser Trend

jedoch wieder ab (45). Im Rahmen der zweiten Folgeerhebung der Studie zur Gesundheit von
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Kindern und Jugendlichen in Deutschland (KiGGS Welle 2, 2014 - 2017) waren 22,4 % der
Méadchen und 29,4 % der Jungen im Alter von drei bis 17 Jahren mindestens 60 Minuten pro

Tag korperlich aktiv und erreichen damit die Bewegungsempfehlung der WHO (46).

Verschiedene Pradiktoren wurden flur die Gesamtdauer der korperlichen Aktivitat identifiziert.
Ein niedriger soziobkonomischer Status sowie das weibliche Geschlecht sind Risikofaktoren
fur inaktives Verhalten (44). Zudem scheint die korperliche Aktivitat mit zunehmendem Alter

abzunehmen, besonders wahrend der Adoleszenz (47).

2.2.2 Korperliche Aktivitat von Kindern und Jugendlichen mit chronischen
Erkrankungen

Bei Patienten mit chronischen Krankheiten oder Fehlbildungen kann die Bedeutung von
sportlicher Aktivitdt aufgrund dringlicherer gesundheitlicher Probleme, erhéhter elterlicher
Angste oder Einschrankungen durch behandelnde Arzte in den Hintergrund riicken. Im Jahr
2020 hat die WHO erstmals auch Kinder mit chronischen Erkrankungen oder Behinderungen
in ihre Empfehlung von durchschnittlich 60 Minuten maRiger bis intensiver kdrperlicher Aktivitat
pro Tag eingeschlossen. Um langanhaltende sportliche Gewohnheiten aufzubauen, sollte
hierbei Uberanstrengung vermieden und die Aktivitdt nach individuellen Kapazitaten

angepasst werden (6).

Die KiGGS-Studie subsumierte Kinder und Jugendliche mit unterschiedlichen chronischen
Erkrankungen als ,spezieller Versorgungsbedarf‘. Einen speziellen Versorgungsbedarf haben
hiernach insgesamt 14 % der Kinder und Jugendlichen in Deutschland, wobei die Pravalenz
mit dem Alter der Kinder deutlich zunimmt (48). Bei Kindern und Jugendlichen mit chronischen
Erkrankungen stellt der Bewegungsmangel eine zusatzliche Morbiditat da, die vermeidbar sein

kann.

Korperliche Aktivitat in der Schule tragt relevant zur Bewegungszeit von Schilern und
Schilerinnen bei. Durchschnittich nehmen jedoch circa 10 % aller Kinder nicht am
Sportunterricht teil (49). Insbesondere bei Kindern mit chronischen Erkrankungen besteht die
Gefahr einer Befreiung vom Sportunterricht. Damit jedoch keine wichtige Bewegungszeit
verloren geht, ist die differenzierte Sportbefreiung ein sinnvolles, aber leider bisher nicht weit
verbreitetes Konzept, das in vielen unterschiedlichen Szenarien angewendet werden kann.
Sie ermdglicht die angepasste Teilnahme am Sportunterricht im Rahmen der individuellen
korperlichen Leistungsfahigkeit. Somit kann eine optimale Integration aller Kinder und
Jugendlichen am Sportunterricht erreicht werden. Arzte und Lehrkrafte halten das Konzept fiir

sinnvoll und umsetzbar (49).
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Der positive Einfluss von korperlicher Aktivitat konnte bei haufigeren chronischen
Erkrankungen bereits untersucht werden (8). Langfristige physische Aktivitat hat bei Patienten
mit Cystischer Fibrose die kdrperliche Ausdauer verbessert (50). Bei Erwachsenen mit Asthma
bronchiale konnten durch Erhéhung der Aktivitdt bessere Ergebnisse in der

Krankheitskontrolle erreicht werden (51).

Fir Patienten mit Osophagusatresie sind die Daten limitiert. Bekannt ist, dass Kinder mit
Osophagusatresie weniger wiegen als gleichaltrige gesunde Kinder (39) und eine Tendenz zu
weniger Kraft haben (52). Zudem leiden sie unter gastrointestinalen und respiratorischen
Symptomen oder Fehlbildungen (26, 33, 53), die zu Behinderungen im Sport fiihren kénnen.
Atemwegssymptome wurden als der wichtigste Faktor beschrieben, der die Intensitat der
physischen Aktivitdt negativ beeinflusst (54). Es hat sich gezeigt, dass die motorische
Entwicklung (55, 52) insbesondere in jingeren Jahren beeintrachtigt ist (56). Hiermit soll
beispielsweise eine insgesamt ladngere Narkosedauer mit verminderten motorischen
Fahigkeiten assoziiert sein (56). Auch die kardiopulmonale (1,4) und korperliche
Leistungsfahigkeit (5) sind bei Patienten mit OA verringert. So ist es nicht Giberraschend, dass
die allgemeine korperliche Aktivitat sowie die MVPA-Minuten (3) im Vergleich zu Gleichaltrigen
niedriger ausfallen. Hierbei spielen unter anderem die unterdurchschnittlichen Z-Werte
(Standardabweichungswert), zusatzliche urogenitale Malformationen sowie der Typ der
Osophagusatresie eine Rolle. Zudem nehmen Kinder und Jugendliche mit OA seltener am
Wettkampfsport teil. Bei Madchen und bei Jugendlichen zwischen 14 und 17 Jahren waren die
Werte besonders niedrig (3). Das mannliche Geschlecht gilt hingegen allgemein als
unabhangiger Risikofaktor fiir eine ernéhte Morbiditat bei OA-Patienten (57). Diese Tatsache
deutet darauf hin, dass die Morbiditat allein nicht der Hauptgrund fir die verminderte PA sein
kénnte. Bei OA-Patienten kdénnte man zudem ein hoheres Defizit eher in jingeren Jahren
erwarten, da die Haufigkeit von Krankenhausaufenthalten und die Gesamtmorbiditat im
Allgemeinen mit dem Alter abnehmen, wahrend sich die gesundheitsbezogene Lebensqualitat
verbessert (58). Allerdings wurde in einer kirzlich durchgefiihrten Studie ein héheres Alter als
Risikofaktor fiir Lungenfunktionsstérungen bei OA-Patienten ermittelt (59). Dennoch zeigte
sich auch fiir Patienten mit Osophagusatresie bereits der positive Einfluss von kérperlicher
Aktivitat auf die Entwicklung, insbesondere die Teilnahme an sportlichen Aktivitaten korrelierte

positiv mit den motorischen Fahigkeiten (56).

Mit einem Herzfehler geboren zu werden, betrifft einen von 100 Neugeborenen (60) und ist
damit um einiges haufiger als eine angeborene Osophagusatresie mit einer geschatzten
Inzidenz von einem von 4000 Neugeborenen (17). Somit wurde fur Patienten mit angeborenen
Herzfehlern (AHF) bereits einige Jahre intensiv im Bereich der Sportmedizin geforscht.
Dennoch erflllten nur 8,8 % der Kinder und Jugendlichen mit AHF die Empfehlung der WHO
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von durchschnittlich 60 Minuten korperlicher Aktivitdt pro Tag (61). Die wochentliche
Gesamtaktivitdt nahm mit zunehmendem Schweregrad des Herzfehlers ab. Da kdrperliche
Inaktivitat direkte und schwerwiegende Folgen fur die kardiovaskulare Gesundheit hat (8),
sollten Kinderkardiologen eher dazu geneigt sein, PA bei ihren Patienten zu férdern.
Siaplaouras et al. zufolge war die PA in hohem MaRe von den Empfehlungen der Arzte
abhangig. Vielen Patienten, insbesondere mit einfachem AHF, wurde jedoch empfohlen, die
korperliche Aktivitat einzuschranken, obwohl dies medizinisch nicht indiziert war (61). Erst
karzlich konnte in einer Meta-Analyse gezeigt werden, dass korperliche Aktivitat die
kardiopulmonale Fitness und die Muskelkraft bei betroffenen Personen mit AHF steigert (60).
Allerdings muss diese wahrend des Follow-Up auch aktiv geférdert werden, um die negativen
Auswirkungen einer sitzenden Lebensweise zu verhindern (62). Bemerkenswert ist, dass
deutlich mehr AHF-Patienten an Wettkampfsport teilnahmen als OA-Patienten und sogar als
gesunde Jugendliche (54). Diese Tatsache deutet darauf hin, dass AHF-Patienten die
Bedeutung von kdrperlicher Aktivitat und Sport mdglicherweise starker bewusst ist als OA-
Patienten oder sogar der Allgemeinbevdlkerung. Dennoch nahmen auch bei den Jugendlichen
mit angeborenem Herzfehler die MVPA-Minuten mit dem Alter drastisch ab. Dieser Trend war

noch starker zu sehen als bei gesunden Gleichaltrigen (61).

Somit ergibt sich erneut die Vermutung, dass die Grinde fir den Ruckgang nicht
ausschlief3lich medizinischen Ursprungs sind. Die Adoleszenz ist eine besonders vulnerable
Lebensphase: Jugendliche entwickeln ihr eigenes kdrperliches Selbstkonzept (63) und werden
sich ihrer chronischen Erkrankung und ihrer Defizite starker bewusst. Gleichzeitig nehmen die
Spezialisierungen auf den Sport und der Leistungsdruck zu. Die psychosozialen Faktoren
koénnten eine wichtige Rolle bei der Abnahme der korperlichen Aktivitat in diesem Alter spielen
und mussen weiter erforscht werden. Peer-Modeling, also das Lernen von Gleichaltrigen, und
ein positives korperliches Selbstkonzept waren die wichtigsten Pradiktoren fir ein gesundes
Maly an sportlicher Aktivitdt in der Allgemeinbevdlkerung (47). Sowohl fur Patienten mit
Osophagusatresie (3), als auch fiir Patienten mit angeborenem Herzfehler (64), konnte ein
Einfluss durch die sportliche Aktivitat der Familie auf vermehrte individuelle sportliche Aktivitat
gezeigt werden. Zu diskutieren gilt, wie Fehlbildungen oder haufige Behandlungen der
Patienten ein positives korperliches Selbstkonzept negativ beeinflussen und ob dieses in

Beziehung zur kérperlichen Aktivitat von Patienten mit Osophagusatresie steht.
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2.3 Einfluss des physischen Selbstkonzepts und der Freude an
Bewegung

2.3.1 Das physische Selbstkonzept

Eine klare Definition, was das ,physische Selbstkonzept® genau beschreibt, bestand lange
nicht. Stattdessen wurde das physische Selbstkonzept als Uberbegriff fir eine heterogene
Gruppe von Bezeichnungen verwendet. Diese Heterogenitat spiegelte sich auch in den
vorhandenen Messinstrumenten wider, welche unterschiedlich viele und inhaltlich
voneinander abweichende Dimensionen des Selbstkonzeptes abbildeten. Vor diesem
Hintergrund wuchs die Notwendigkeit, neue Skalen zur Erfassung des physischen
Selbstkonzepts zu entwickeln. Als theoretische Grundlage dienten die Uberlegungen von
Shavelson, Hubner und Stanton aus dem Jahr 1976 (65). Sie betrachteten das physische
Selbstkonzept als einen Bestandteil des physischen Selbstwerts, der alle Informationen Gber
den eigenen Koérper umfasst. Diese kdrperbezogenen Informationen ergaben sich einerseits
aus der subjektiven Wahrnehmung von koérperlichen Fahigkeiten wie Kraft, Beweglichkeit,
Koordination, Ausdauer und Schnelligkeit, die zusammen die allgemeine Sportlichkeit
ausmachten. Andererseits resultierten sie aus der physischen Attraktivitat, also der
personlichen Einstellung zum eigenen Korper. Beide Dimensionen lielen sich auf einer

Ubergeordneten Ebene zum physischen Selbstwert zusammenfihren.

Physischer

Selbstwert

[

Allgemeine
Sportlichkeit

Physische

Attraktivitat

I
[ |

Kraft Schnelligkeit Beweglichkeit Ausdauer Koordination

Abbildung 2: Modifiziertes Modell des physischen Selbstkonzepts (10)
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Mithilfe des Physical Self Description Questionnaire (PSDQ) (66), des Fragebogens zum
Koérperselbstbild (67) und durch neue, selbstkonstruierte Items wurden die PSK-Skalen als
neues Messinstrument entwickelt. In Anlehnung an den PSDQ wurden funf Subskalen genutzt
(Kraft, Ausdauer, Beweglichkeit und Koordination, sowie die Ubergeordnete Dimension
allgemeine Sportlichkeit). Die jeweils sechs Einzelitems jeder Subskala sind eine Ubersetzung
der englischsprachigen Originalversion (66). Diese 30 Items wurden fir die Subskala
Schnelligkeit durch sechs selbst erstellte ltems erganzt. Alle Dimensionen sollen motorische
Leistungen abbilden, da sie konditionelle und koordinative Fahigkeiten beinhalten. Die eigene
Subskala zur physischen Attraktivitat wiederum enthalt zehn Items und stellt eine Kurzform
des Fragebogens zum Korperselbstbild (KSB) dar. Die neu entwickelten PSK-Skalen
umfassen somit insgesamt sieben Subskalen, die inhaltlich die wahrgenommenen
korperlichen Fahigkeiten (Kraft, Ausdauer, Schnelligkeit, Beweglichkeit, Koordination und
allgemeine Sportlichkeit) sowie die physische Attraktivitdt erfassen. Die Validierung und
Uberpriifung der Skalen erfolgte anhand sechs unabhangiger Stichproben mit 1453 Personen

zwischen acht und 28 Jahren (10).

Ein positives korperliches Selbstkonzept sowie die Freude an korperliche Aktivitat gehéren zu
den wichtigsten Pradiktoren fir ein hoheres Mal an aktivem Verhalten. Kinder und
Jugendliche, die sich selbst in der Lage sehen, kdrperlich aktiv zu sein und Spal} daran haben,
sind haufiger koérperlich aktiv (47). Zudem zeigte eine kurzlich durchgefuhrte Meta-Analyse,
dass das korperliche Selbstkonzept durch Sportmalinahmen positiv beeinflusst werden kann
(68). Jekauc et al. untersuchten, ob das physische Selbstkonzept eine vermittelnde Rolle im
Zusammenhang zwischen motorischen Fahigkeiten und koérperlicher Aktivitat bei
Jugendlichen und jungen Erwachsenen spielt (11). Es war bereits bekannt, dass sowohl
motorische Fahigkeiten als auch das physische Selbstkonzept (die Wahrnehmung und das
Vertrauen in die eigene korperliche Leistungsfahigkeit) eng mit korperlicher Aktivitat
verbunden sind. Doch unklar war, ob das physische Selbstkonzept als Vermittler (,Mediator®)
in der Beziehung zwischen motorischen Fahigkeiten und korperlicher Aktivitat fungiert. Die
Forscher erwarteten, nur direkte, nicht aber indirekte Auswirkungen koérperlicher Aktivitat auf
die motorischen Fahigkeiten zu finden. Stattdessen fanden Sie signifikante indirekte Effekte
Uber das physische Selbstkonzept. Der direkte Effekt von kérperlicher Aktivitat war nur in der
Kategorie Starke signifikant. Die Ergebnisse bestatigten, dass das physische Selbstkonzept
eine signifikante Vermittlungsrolle spielt. Konkret bedeutet das: Jugendliche und junge
Erwachsene mit hoheren motorischen Fahigkeiten zeigen ein starker ausgepragtes
physisches Selbstkonzept, was wiederum mit einer héheren korperlichen Aktivitat verbunden
ist. Somit tragt das physische Selbstkonzept dazu bei, die positiven Effekte motorischer
Fahigkeiten auf die korperliche Aktivitat zu erklaren. Die Studie unterstreicht die Wichtigkeit,

das physische Selbstkonzept in der Férderung von kérperlicher Aktivitat zu berticksichtigen.
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Programme zur Bewegungsférderung kénnten somit davon profitieren, wenn sie neben der
Entwicklung motorischer Fahigkeiten auch das physische Selbstkonzept der Teilnehmer
starken (11).

Annliche Ergebnisse fanden Barnett et al., die feststellten, dass die Auswirkungen der
motorischen Fahigkeiten auf die korperliche Aktivitat vollstandig durch die wahrgenommene
Sportkompetenz vermittelt werden (69). Vermehrte korperliche Aktivitat steht in Verbindung
mit einer Verbesserung sowohl der objektiven motorischen Fahigkeiten als auch der
wahrgenommenen Kompetenz. Das bedeutet, dass nicht nur die Fahigkeiten und das
Selbstvertrauen zur Bewegung beitragen, sondern, dass regelmafRige Bewegung auch
umgekehrt das Kénnen und die Selbstwahrnehmung positiv beeinflussen kann. Die Beziehung
zwischen motorischen Fahigkeiten, Selbstwahrnehmung und korperlicher Aktivitat ist
bidirektional (69). Korperliche Aktivitat tragt also nicht nur zur Verbesserung der motorischen
Fahigkeiten bei, sondern starkt auch das Selbstvertrauen in die eigenen Fahigkeiten.
Hierdurch kann ein Kreislauf entstehen, der sich gegenseitig verstarken kann. Hierzu gab es
bereits theoretische Uberlegungen, nach welchen die Erfahrungen, eine Sportart zu
beherrschen, zu einem positiven Selbstkonzept flihren, welches eine wesentliche
Komponente flr die Aufrechterhaltung der kdrperlichen Aktivitat bei Kindern und Jugendlichen
darstellt (69). Diese positiven Erfahrungen und das damit verbundene positive Selbstkonzept
scheinen in der Ubergangsphase vom Jugendlichen zum jungen Erwachsenenalter besonders
wichtig zu sein, da in dieser Zeit die korperliche Aktivitdt abnimmt und viele Menschen

aufhoren, in Sportvereinen korperlich aktiv zu sein.

Um das physische Selbstkonzept bei Kindern und Jugendlichen mit chronischen
Erkrankungen zu erforschen, haben Siaplaouras et al. die PSK-Skalen bei Patienten mit
angeborenen Herzfehlern verwendet (64). Uber den gesamten Schweregrad ihrer Herzfehler
hinweg besteht ein signifikanter Zusammenhang zwischen korperlicher Aktivitdt und dem
physischen Selbstkonzept. Je hdher die korperliche Aktivitat war, umso héher waren die Werte
des physischen Selbstkonzepts. Diese Korrelation war besonders in der Kategorie Ausdauer
sichtbar (64). Jungen mit einfachen AHF scheinen signifikant héhere Scores im physischen
Selbstkonzept zu erzielen als Madchen (70). Die Subskalen Koordination und Flexibilitat
wurden am besten bewertet, die Kategorie Ausdauer am schlechtesten (64). Die Ergebnisse
unterscheiden sich jedoch innerhalb der Schweregrade der Herzfehler. Bei Patienten mit
einfachen AHF gab es in keiner Kategorie einen signifikanten Unterschied zur gesunden
Referenzgruppe. Bemerkenswerterweise wurden die Kategorien Koordination und Bewegung
sogar im Vergleich zur Referenzgruppe besser bewertet. Dennoch war die sportliche Aktivitat
deutlich reduziert. Patienten mit moderaten AHF erzielten in jeder Kategorie schlechtere

Mittelwerte, aulRer in den Kategorien Kraft und Beweglichkeit. Patienten mit komplexen AHF
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wiederum bewerteten ausnahmslos alle Kategorien schlechter, vor allem die Kategorie
Ausdauer. Insgesamt scheint eine niedrige Ausdauer somit eine starke Limitation bei

Patienten mit angeborenem Herzfehler zu sein (64).

Dartber hinaus wurde das physische Selbstkonzept von Patienten mit Morbus Hirschsprung
oder anorektalen Malformationen untersucht (71). Letztere treten auch im Rahmen der
VACTERL-Assoziation bei Patienten mit Osophagusatresie auf. In einer Fall-Kontroll-Studie
hatten die Patienten ein normales physisches Selbstkonzept in der Kindheit, das jedoch mit
dem Alter im Vergleich zu Gleichaltrigen abnimmt. Die Jugendlichen und jungen Patienten,
insbesondere Frauen, hatten einen signifikant niedrigeren Mittelwert fir die Dimensionen
Flexibilitat, Schnelligkeit, Ausdauer und allgemeine Sportlichkeit, unabhangig Ihrer Belastung
durch Darmsymptome. Die mannlichen Patienten wiederum unterschieden sich nur in den
Subskalen Flexibilitdt und allgemeine Sportlichkeit signifikant. Patienten mit VACTERL-
Assoziation oder anorektaler Malformation erzielten niedrigere Werte als jene mit Morbus
Hirschsprung. Patienten mit Morbus Hirschsprung hingegen erzielten hohere Werte im
Vergleich zu gesunden Gleichaltrigen (71). Dies zeigt erneut, dass das physische
Selbstkonzept sowohl krankheitsspezifisch als auch differenziert innerhalb der Geschlechter

und im Verlauf des Alters betrachtet werden sollte.

2.3.2 Die Freude an Bewegung

Der Wert der Freude an Bewegung scheint auf der Hand zu liegen. Dennoch herrschte lange
Uneinigkeit darUber, was Freude, Genuss oder Vergnugen zu sein scheinen. ,Enjoyment*
kann als eine Emotion betrachtet werden (72). Die Definition von Emotionen soll in dieser
Arbeit nicht im Detail erortert werden, dennoch méchte ich den Unterschied zwischen dem
automatischen Affekt und der voll ausgepragten Emotion aufzeigen: Ein automatischer Affekt
soll eine einfache und schnelle Beurteilung darstellen, ob etwas gut oder schlecht ist.
Emotionen sind langsamer, bewusster und beinhalten kognitive Prozesse. Sie beschreiben
einen kurzen Zustand und sind mit einem Objekt, einer Person oder einer Aktivitat verbunden
(72). Basierend auf diesen theoretischen Uberlegungen definieren wir ,Physical Activity
Enjoyment* als eine positiv bewertete Emotion, die auf physische Aktivitat gerichtet ist und mit

Geflihlen wie Vergnulgen, Freude und Spal} verbunden ist (73).

Bereits vor uber 120 Jahren wurde das ,Gesetz der Wirkung“ beschrieben, welches besagt,
dass ein Verhalten, das in einer bestimmten Situation einen befriedigenden Effekt bewirkt, mit
groRerer Wahrscheinlichkeit wiederholt wird, wahrend ein Verhalten, das einen

unangenehmen Effekt erzeugt, mit geringerer Wahrscheinlichkeit wieder auftreten wird. Der
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Grundgedanke, dass Menschen, die sich gerne korperlich betatigen, auch aktiver sind, bildet
in der Sportpsychologie einen traditionellen Ansatz, nach welchem affektive Konstrukte neben
kognitiven Konstrukten bertcksichtigt werden (12). Korperliche Aktivitat, die als angenehm
empfunden wird, fihrt zu einer héheren intrinsischen Motivation, was wiederum die

Wahrscheinlichkeit erhoht, dass das Verhalten beibehalten wird.

Auch in praktischen Studien wurde diese Wirkung bestatigt. In einer Aquasport-Studie mit
Erwachsenen erhielt die Kontrollgruppe ein standardisiertes Trainingsprogramm, wahrend in
der Interventionsgruppe die Kursleiter so geschult wurden, dass sie sich primar auf die
Forderung des Vergnlgens konzentrierten. Die Interventionsgruppe nahm im Vergleich zur
Kontrollgruppe haufiger an den Ubungsstunden teil (73). Dies steht im Einklang mit einer
Studie von Kruk und Kollegen, die anhand von fast 900 Erwachsenen zeigten, dass die Freude
an der korperlichen Betatigung der MVPA vorausgeht und nicht umgekehrt (74). Dies scheint
nicht nur fir den Moment so zu sein, sondern auch fir die Nachhaltigkeit der Bewegung, wie
eine randomisiert-kontrollierte Studie mit 448 wenig aktiven Erwachsenen zeigte, die an einer
motivierenden PA-Intervention teilnahmen. Die Freude an der sportlichen Aktivitat war ein

wichtiger Pradiktor fur die sechs- und sogar fiir die zwdlfmonatige Aktivitat (75).

Positive affektive Reaktionen, die mit Freude verbunden sind, kénnen zur Bildung von
Gewohnheiten beitragen. Fur eine langfristige Verhaltensanderung ist die Entwicklung einer
Gewohnheit essenziell (12). Freude an Bewegung hilft somit, eine Gewohnheit zu entwickeln
und damit eine langfristige Verhaltensanderung zu erreichen. Theoretisch und empirisch hat
sich also gezeigt, dass die Freude an sportlicher Aktivitat ein wichtiger Faktor zur Férderung
von sportlicher Aktivitat ist. Dadurch entstand die Notwendigkeit, Uber Messinstrumente mit
geprufter Gultigkeit und Zuverlassigkeit zu verfugen. Als gangiges Messinstrument zur
Erfassung der Freude an kdérperlicher Aktivitdt bei Kindern und Jugendlichen wurde die
Physical Activity Enjoyment Scale genutzt, die urspriinglich von Kendzierski und DeCarlo (76)
entwickelt wurde. Diese umfasst 18 Items, die auf einer Sieben-Punkte-Skala anhand bipolarer
Adjektive (z. B. angenehm-unangenehm, genieen-hassen) abgebildet werden. Nach der
Uberarbeitung von Motl und Kollegen, welche zwei Items wegen mangelnder
Ubereinstimmung entfernten, verblieben 16 ltems (neun positiv und sieben negativ gerichtete
Items), die neu formuliert wurden, um die Verstandlichkeit des Fragebogens zu verbessern.
Diese werden nun auf einer finfstufigen Likert-Skala (1 = ,stimme Uberhaupt nicht zu“;
5 = ,stimme voll und ganz zu“) beantwortet. Die Version wurde ins Deutsche Ubersetzt und mit
700 Jugendlichen getestet und validiert (73).

Nichtsdestotrotz existiert bis heute fur Kinder und Jugendliche wenig Literatur, die die Physical

Activity Enjoyment Scale beinhaltet, wie vor kurzem ein systematisches Review von Greule et
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al. zeigte (77). Insbesondere fur Kinder und Jugendliche mit chronischen Erkrankungen bedarf
es weiterer Forschung. Dennoch ging hervor, dass sowohl die Erschaffung eines angenehmen
Umfelds durch Autonomieunterstiitzung als auch die aufgabenbezogene wahrgenommene
Kompetenz bei Kindern und Jugendlichen Aspekte sind, die mit der Freude an koérperlicher

Aktivitdt zusammenhangen (77).
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3. Material und Methoden

3.1 Studiendesign und Patientenrekrutierung

Es handelt sich bei der vorliegenden Studie um eine nicht-interventionelle Querschnittstudie,
namens ,Krimel meets MoMo“. Diese beinhaltet eine anonymisierte, wahlweise
pseudonymisierte Umfrage fiir Kinder und Jugendliche mit Osophagusatresie in Deutschland,
an die im Anschluss zwei Fall-Kontroll-Analysen durchgefihrt wurden. Die multizentrische
Vergleichsstudie entstand in Kooperation mit der Motorik-Modul-Studie, einem Teilmodul des
Kinder- und Jugendgesundheitssurveys (KiGGS) des Robert Koch-Instituts, und dem
deutschen Nationalen Register fur angeborene Herzfehler (NRCHD). Patienten mit
Osophagusatresie zwischen vier und 17 Jahren, welche in den teilnehmenden
kinderchirurgischen Zentren (Minchen, Bonn, Mannheim und Mainz) behandelt wurden,
erhielten zwischen September 2021 und Juli 2022 per Post eine personliche Einladung zur
Umfrage. Zeitgleich wurde eine offene Einladung an alle Mitglieder in diesem Alter Uber die
Patientenorganisation KEKS e.V. versendet (n = 492 Mitglieder zwischen vier und 17 Jahren,
Stand 2021). Die Einwilligung der Patienten und Erziehungsberechtigten wurde auf

elektronischem Wege eingeholt.

@D

7)° meets WEWE

Stichprobe aus der Normalbevélkerung

Fall-Kontroll-
Analyse mit

Kinder mit angeborenem Herzfehler

Matching nach
Alter und
Geschlecht

Vergleichsgruppe 2, n=1.198

Rekrutierung tiber das Kinderherzregister

Online-Umfatrge mittels
MoMo-PAQ, PACES

Rekrutierung Giber KEKS e.V.
und beteiligte Kliniken

2017 2018 2019 2020 2021 >

Abbildung 3: Studiendesign
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3.1.1 Das Nationale Register fiir angeborene Herzfehler

Das Nationale Register fiir angeborene Herzfehler gilt mit Gber 60.000 Teilnehmern als eine
der weltweit gréRten Datenbank von Patienten mit AHF (78). Es umfasst Daten von Kindern,
Jugendlichen und Erwachsenen aus Deutschland. Die Registrierung ist freiwillig. Zusatzliche
medizinische Daten, wie etwa die Anzahl von Operationen oder vorhandene Nebendiagnosen,
werden anhand von Arztbriefen erfasst, die dem Register vorliegen. Die S-BAHN-Studie
(n =1262) zur Erhebung der kdrperlichen Aktivitdt von Kindern und Jugendlichen mit AHF
erfolgte in Kooperation mit dem NRCHD. Angeborene Herzfehler wurden entsprechend der
Definition der American Heart Association (AHA) in einfache, moderate oder komplexe

Herzfehler eingeteilt (79).

3.1.2 Die Motorik-Modul-Studie

Als Referenzkollektiv dienten Datensatze von Probanden zwischen elf und 17 Jahren, die far
diese Studie im Rahmen eines Kooperationsprojekts vom Karlsruher Institut fur Technologie
(KIT) zur Verfugung gestellt wurden. Diese Daten wurden im Rahmen der Motorik-Modul-
Studie erhoben, die ein Teilmodul des KIGGS bildet und vom Karlsruher Institut fur
Technologie durchgefiihrt wird. Die Ergebnisse der Motorik-Modul-Studie wurden bereits
publiziert (46), die Methoden validiert (80). Die verwendeten Querschnittsdaten wurden in der

zweiten Welle (n = 6233) der Datenerhebung von 2014 bis 2017 gewonnen.
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3.2 Ethikantrag und ethische Grundsatze

Ein Ethikantrag wurde bei der ortlichen Ethikkommission Rheinland-Pfalz gestellt. Die
Ethikkommission der Landesarztekammer Rheinland-Pfalz hat in ihrer Sitzung vom
01.09.2021 Uber den Antrag beraten und ein positives Ethikvotum ausgesprochen (,2021-
16048-andere Forschung erstvotierend“). Dieses hat fir die Dauer der Studie, langstens
jedoch bis zum 01.09.2026 Giultigkeit. Es bestanden keine berufsethischen oder
berufsrechtlichen Bedenken gegen die Durchfihrung der Studie. GemalR Artikel 35 der
Deklaration von Helsinki des Weltarztebundes in der Fassung von 2013 wurde die Studie am
6. September 2021 vor Beginn beim Deutschen Register Klinischer Studien (DRKS) (ID:
DRKS00025276) registriert. Im Rahmen des Forschungsvorhabens wurden die in der
Deklaration von Helsinki formulierten ethischen Grundsatze medizinischer Forschung am
Menschen eingehalten. Die Datenverarbeitung unterlag dem Manteldatenschutzkonzept der

Universitatsmedizin Mainz und war mit der Datenschutz-Grundverordnung (DSGVO) konform.
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3.3 Datenerhebung und Datenkorrektur

Die Datenerhebung erfolgte Uber den Online-Survey-Dienst der Universitdtsmedizin Mainz
Lime-Survey in Form einer Online-Umfrage. Zur Erfassung der korperlichen Aktivitat von
Kindern und Jugendlichen mit Osophagusatresie wurde der validierte und standardisierte
Fragebogen zur Erhebung der sportlich-koérperlichen Aktivitat des Motorik-Moduls der KIGGS-
Studie verwendet, inklusive des MoMo-Physical Activity Questionnaire (MoMo-PAQ), der
PSK-Skalen und der Physical Activity Enjoyment Scale (PACES). Dadurch konnten die
Antworten der Patienten prazise mit denen der S-BAHN-Studie und der MoMo-
Referenzgruppe verglichen werden. Unsere Umfrage enthalt Fragen mit Einzel- und
Mehrfachantwortmdglichkeiten sowie offene Fragen zur freien Beantwortung und gliedert sich

in folgende Abschnitte:
- Patientenspezifische Anamnese
- Korperliche Aktivitdt (MoMo-PAQ)
- Soziales Umfeld und arztliche Empfehlungen

- Freude an Bewegung (PACES)

Physisches Selbstkonzept (PSK-Skalen)

Der MoMo-PAQ beinhaltet 28 Items zur Frequenz, Dauer und Intensitat der korperlichen
Aktivitat in Kindergarten, Schule oder auf der Arbeit sowie im Sportverein, in der Freizeit und
im Alltag. Aus diesen Daten wurde die Dauer der Aktivitat mit mittlerer bis hoher Intensitat pro
Woche (MVPA-Minuten, inklusive Alltagsaktivitdt wie beispielsweise Wege und Hausarbeit)
berechnet. Neben der differenzierten Erfassung der Aktivitdt in Minuten innerhalb der
einzelnen Settings wird zu Beginn des Fragebogens ein allgemeines Aktivitatsniveau in Form
von Aktivitatstagen pro Woche erfragt. Diese berechnen sich als Mittelwert der Anzahl der
Tage, an welchen man flr mindestens 60 Minuten korperlich aktiv war (in den letzten sieben

Tagen sowie wahrend einer normalen Woche).

Der Fragebogen zum physischen Selbstkonzept enthalt sechs Subskalen zur Erfassung der
subjektiv. wahrgenommenen kdérperlichen Fahigkeiten (Kraft, Ausdauer, Beweglichkeit,
Koordination, Schnelligkeit und allgemeine Sportlichkeit). Alle Subskalen enthalten wiederum
jeweils sechs Items, womit es insgesamt 36 Items sind. Alle Items werden auf vierstufigen
Rating-Skalen von 1 (trifft nicht zu) bis 4 (trifft zu) beantwortet. Nach Inversion einzelner ltems
werden flr die jeweiligen Subskalen Durchschnittswerte Uber alle ltems berechnet. Die Werte

kénnen somit zwischen 1,0 (niedrigste Auspragung) und 4,0 (héchste Auspragung) pro
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Subskala liegen (10). Zur Berechnung der Gesamtpunkizahl des physischen Selbstkonzepts
wurden alle Antworten addiert. Minimal konnten 36 Punkte erreicht werden, maximal 144
Punkte.

Die Daten zur Freude an Bewegung wurden mit der validierten deutschen Version des
Fragebogens PACES erhoben. Dieser besteht aus 16 Items (neun positiv und sieben negativ
gepolte ltems) mit Antworten auf einer flnf-stufigen Likert-Skala (1 = ,stimme Uberhaupt nicht
zu“; 5 = ,stimme voll und ganz zu®). Fur die Gesamtskala werden die negativ formulierten ltems
umkodiert, damit sie mit der positiv formulierten Skala tbereinstimmen. Anschlieend wurde
die Summe der Items berechnet. Minimal konnten 16 Punkte erreicht werden, maximal 80
Punkte.

Der Fragebogen wurde durch zehn weitere Fragen zum sozialen Umfeld und arztlichen
Empfehlungen erganzt. Die gesamte Umfrage kann beispielhaft fir das teilnehmende Zentrum

Mainz unter folgendem Link eingesehen werden:
https://limesurvey.unimedizin-mainz.de/index.php/449814?lang=de

AbschlieRend fand eine entsprechende Korrektur der Daten statt: Da sich diese Arbeit als
Subanalyse gezielt mit dem physischen Selbstkonzept (PSK-Skalen) und der Freude an
Bewegung (PACES) beschaftigt, deren Messinstrumente fir Personen ab elf Jahren
entwickelt wurden, schlossen wir alle Teilnehmer unter elf Jahren aus. Es wurden nur
Patienten mit vollstdndig ausgeflliter Anamnese berlcksichtigt. Kinder, die einen
interventionsbeddirftigen Herzfehler und eine Osophagusatresie hatten, wurden ebenfalls
ausgeschlossen. Bei fehlenden Werten in den PSK-Subskalen wurden die Durchschnittswerte

entsprechend der Anzahl der ausgefillten ltems angepasst (Summe/Anzahl ltems).
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3.4 Statistische Auswertung

Die statistische Datenauswertung erfolgte mit Hilfe des Dienstprogramms IBM ® SPSS ®
Statistics, Version 29.0.2.0 (20), das Erstellen statistischer Grafiken mit Hilfe von Microsoft ®
Excel fur Mac, Version 16.94. In die Analyse wurden Kinder und Jugendliche zwischen elf und
17 Jahren eingeschlossen. Die Daten der Teilnehmenden wurden nach Alter und Geschlecht
mit jeweils funf Kontrollen aus der MoMo-Studie (Welle 2, n = 6233) und funf Kindern mit
angeborenen Herzfehlern (S-BAHN-Studie, n =1262) durch die Case-Control-Matching-
Funktion in SPSS gematcht und verglichen.

Stetige deskriptive Variablen wurden mit Mittelwert, 95 %-Konfidenzintervall (95 %-KIl) und
Standardabweichung (SD) oder mittels Median samt Minimum und Maximum sowie dem
Interquartilbereich (engl.: Interquartile Range (IQR)) angegeben. Kategoriale Variablen
wurden mit absoluter (n) und relativer (%) Haufigkeit angegeben. Die Z-Scores der Gewichts-
und GroRenverteilungen wurden anhand der Perzentile von Kromeyer-Hauschild ermittelt. Zur
Definition von Ubergewicht im Kindes- und Jugendalter wurde der Body Mass Index
(BMI: Kérpergewicht in kg/KdrpergroRe in m?) eingesetzt. Zur Untersuchung des Einflusses
kategorialer Variablen mit zwei Gruppen auf eine metrische Variable verwendeten wir den
Mann-Whitney-U-Test, bei mehr als zwei Gruppen den Kruskal-Wallis-Test. War dieser
signifikant, fuhrten wir anschlieBend Paarvergleiche mittels post-hoc Dunn-Bonferroni-Tests
durch, um festzustellen, welche Gruppen sich signifikant voneinander unterschieden. Zur
Bewertung der Effektstarke wurde r = Z /<N berechnet. Fiir kontinuierliche Variablen nutzten
wir je nach Fall den Spearman-Rangkorrelationskoeffizienten oder die bivariate lineare

Regression (Pearson-Koeffizient). Ein p-Wert von < 0,05 galt als statistisch signifikant.
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Ergebnisse

Die allgemeine Antwortrate der Fragebdgen betrug 26 % (eingeladene Familien 38 %,

Patientenorganisation 20 %). Es konnten 102 vollstandige Fragebdgen ausgewertet werden.

Nach Anwendung der Einschlusskriterien fur diese Subanalyse wurden insgesamt 28

Fragebdgen von Patienten mit Osophagusatresie ab elf Jahren ausgewertet. Als

Kontrollgruppe dienten 140 Patienten mit Herzfehlern ohne Osophagusatresie und 140
reprasentative Kontrollen aus der Motorik-Modul-Studie (Verhaltnis 1:5).

Patients personally
invited n=251

Members of patient
organization (4-17 years)
n=492

Controls n=6,233

MoMo-Study

CHD n=1,262
S-BAHN-Study

v

l

Total answers n=194

Excluded: incomplete

n=92

Excluded: did not meet

inclusion criteria n=74

Included patients n=28
Medical history
Biometric data
MoMo-PAQ
PACES

Abbildung 4: Inclusion Flow-Chart
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4.1 Ergebnisse der Patienten mit Osophagusatresie

4.1.1 Patientenspezifische Merkmale

In die Auswertung wurden insgesamt 28 Patienten inkludiert, davon 14 Madchen und 14
Jungen (50 % m, 50 % w). Das Alter der Patienten betrug im Durchschnitt 13,75 Jahre £ 1,9
[13,01; 14,49]. Die Mehrheit der Fragebdgen wurde vom Patienten selbst ausgefiillt oder von
der Mutter in Anwesenheit des Patienten (Tabelle 2).

Tabelle 2: Verteilung der Antwortenden (Patient vs. Proxy)

Wer fiillt den Fragebogen aus? Anzahl (in Prozent)
Patient 11 (39 %)

Mutter mit Patient 12 (43 %)

Mutter ohne Patient 3 (11 %)

Vater ohne Patient 2 (7 %)

Von den 28 Patienten wurde der GroRteil (23) mit einer Osophagusatresie Typ 3b nach Vogt
geboren. Bei vier Patienten trat die Atresie mit weiteren Fehlbildungen im Rahmen der
VACTERL-Assoziation auf. Als Frihgeborene kamen zwodlf Patienten auf die Welt. Bei Uber
der Halfte der Patienten wurde die Anastomose als offenes Operationsverfahren durchgefuhrt
und lediglich finf Patienten hatten eine thorakoskopische Anastomisierung erhalten.
Insgesamt wurden bei der Mehrzahl (16) der Patienten weniger als sechs Eingriffe in
Vollnarkose durchgefihrt, ein Flnftel (6) hatte jedoch tber 15 Eingriffe in Vollnarkose. Eine
zusatzliche Gastrostomie zur Erndhrung wurde bei sechs, eine Fundoplicatio bei vier Patienten
vorgenommen. Laut der ,International Obesity Task Force Classification“ (81) waren zwolf der
Teilnehmer untergewichtig und 15 Teilnehmer normalgewichtig (ein Teilnehmer gab kein

Gewicht an). Die Patientenmerkmale wurden in Tabelle 3 zusammengefasst:
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Tabelle 3: Patientenmerkmale; Anzahl variiert je nach Vollstdndigkeit der Antworten

Merkmal Anzahl

Geschlecht Weiblich: 14 (50 %)
Mannlich: 14 (50 %)

Alter 11-12: 10 (36 %)
13-15: 11 (39 %)
16 -17:7 (25 %)

Anastomose Primar: 25 (89 %)

Sekundar: 2 (7 %)

Einteilung nach Vogt

Typ 2: 3 (11 %)
Typ 3a: 1 (4 %)
Typ 3b: 23 (81 %)
Typ 4:1(4 %)

Frihgeburtlichkeit

Ja: 12 (43 %)
Nein: 16 (57 %)

Operationsverfahren

Offen: 17 (61 %)
Thorakoskopisch: 5 (18 %)

Anzahl Vollnarkosen

1-5: 16 (57 %)
6-10: 3 (11 %)
11-15: 1 (4 %)
>15: 6 (21 %)

Gastrostomie

Ja: 6 (21 %)
Nein: 17 (61 %)

Fundoplicatio

Ja: 4 (14 %)
Nein: 21 (75 %)

Anorektale Malformation

Ja: 4 (14 %)
Nein: 23 (82 %)

Urogenitale Malformation

Ja: 4 (14 %)
Nein: 23 (82 %)

Skeletale Malformation

Ja: 2 (7 %)
Nein: 23 (82 %)

VACTERL-Assoziation

Ja: 4 (14 %)
Nein: 23 (82 %)

Tabelle 4: Biometrische Merkmale mit Mittelwert, 95%-Konfidenzintervall und Standardabweichung der Z-Werte

Biometrisches Merkmal

Mittelwert der Z-Werte = SD

[95%-KI]
Gewicht im Alter von 4 Jahren -1,00 + 1,71
[-1,80; -0,20]
GrofRe im Alter von 4 Jahren -0,65 + 1,41
[-1,31; 0,01]
BMI im Alter von 4 Jahren -0,81 £ 1,29
[-1,41; -0,20]
Aktuelles Gewicht flir das Alter -0,50 £ 1,55
[-1,12; 0,11]
Aktuelle Grofie fiir das Alter -0,14 £ 1,43
[-0,71; 0,42]
Aktueller BMI fiir das Alter -0,55+ 1,33
[-1,08; -0,02]
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4.1.2 Sportliche Aktivitdten und Einschrankungen

Insgesamt hatte die Halfte der Patienten (14) Ruhesymptome in Form von
gastrodsophagealem Reflux und respiratorischen Symptomen (siehe Tabelle 5). Wahrend
kérperlicher Betatigung gab ein Drittel der Patienten Symptome an. Uberwiegend waren dies
respiratorische Symptome (8), wahrend nur zwei Teilnehmer gastro6sophagealen Reflux
hatten (Tabelle 5).

Tabelle 5: Symptome in Ruhe und wéhrend des Sports

Symptome Anzahl der Patienten
Aktuelle Symptome in Ruhe 14 (50 %)

- gastro6sophagealer Reflux 8 (29 %)

- respiratorische Symptome 5 (18 %)
Aktuelle Symptome wahrend des Sports 9 (32 %)

- gastroésophagealer Reflux 2 (7 %)

- respiratorische Symptome 8 (29 %)

Von 28 Schulkindern nahm ein Kind nicht am regularen Sportunterricht in der Schule teil. Eine
arztliche Einschrankung beziglich der Intensitdt von kdrperlich-sportlicher Aktivitat in der
Freizeit hatten drei Patienten angeordnet bekommen. Eine arztliche Einschrankung bezuglich
der Sportart lag ebenfalls bei drei Patienten vor. Keiner der Patienten hatte ein generelles

arztliches Sportverbot ausgesprochen bekommen.

4.1.3 Physisches Selbstkonzept

In der Auswertung der PSK-Skalen erreichten die Patienten mit Osophagusatresie eine
mediane Gesamtpunktzahl von 104 Punkten (min - max = 61 - 136). Mannliche Patienten mit
Osophagusatresie erzielten hdhere Gesamtwerte als weibliche (siehe Tabelle 6). Dieser
Unterschied war jedoch nicht statistisch signifikant (p = 0,25). Teilte man die Patienten in
Altersgruppen ein, so sank die mediane Gesamtpunktzahl des PSK in der Altersgruppe 13 - 15
und stieg daraufhin in der Gruppe 16 - 17 wieder an (siehe Tabelle 7). Der Unterschied

zwischen den Altersgruppen im PSK war ebenfalls nicht signifikant (p = 0,93).
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Abbildung 5: Boxplots zum Geschlechtervergleich der Gesamtpunktzahl des physischen Selbstkonzepts (PSK)
von Patienten mit Osophagusatresie

Tabelle 6: Deskriptive Statistik der Gesamtpunktzahl des physischen Selbstkonzepts von Patienten mit

Osophagusatresie

Insgesamt Mannlich Weiblich
Median 104 106 93
Minimum - Maximum | 61 - 136 75-136 61-129
Interquartilbereich 37,25 42,5 36,0
Mittelwert 99,64 104,86 94,43
95%-KI [91,10; 108,18] [92,62; 117,09] [81,52; 107,34]
Standardabweichung | + 22,02 + 21,19 + 22,36

Tabelle 7: Median der Gesamtpunkizahl des physischen Selbstkonzepts (PSK) mit dazugehérigem Minimum und
Maximum von Patienten mit Osophagusatresie (nach Altersgruppen aufgeteilt)

Altersgruppe PSK Median (min - max)
11-12 99,5 (75 - 129)

13-15 91 (71 -130)

16 - 17 108 (61 - 136)

Die einzelnen Dimensionen des physischen Selbstkonzepts wurden unterschiedlich

wahrgenommen. Die Kategorien Koordination und Beweglichkeit bewerteten die Teilnehmer

im Durchschnitt mit 3 von 4 mdglichen Punkten, die Kategorie Ausdauer hingegen nur mit

durchschnittlich 2 Punkten. In der geschlechterspezifischen Analyse zeigte sich auch nur in
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Kategorie ein signifikanter

Ergebnisse

Unterschied

(siehe Tabelle 8).

Sie wurde von

Teilnehmerinnen signifikant niedriger bewertet (p = 0,01), die Effektstarke betrug r = -0,48 und

lag damit im oberen Bereich eines mittleren Effekts.

Schnelligkeit weiblich
Schnelligkeit mannlich
Schnelligkeit insgesamt

Beweglichkeit weiblich
Beweglichkeit méannlich
Beweglichkeit insgesamt

Kraft weiblich
Kraft ménnlich
Kraft insgesamt

Sportlichkeit weiblich
Sportlichkeit mannlich
Sportlichkeit insgesamt

Ausdauer weiblich
Ausdauer méannlich

Ausdauer insgesamt

Koordination weiblich
Koordination ménnlich
Koordination insgesamt

1,5 2

2,5

3 3,5

PSK (Mittelwert, 95%-Konfidenzintervall)

Abbildung 6: Mittelwerte mit 95%-Konfidenzintervallen der Subskalen des physischen Selbstkonzepts (PSK) von
Patienten mit Osophagusatresie. In der Kategorie Ausdauer unterscheiden sich weibliche von ménnlichen

Teilnehmern signifikant

Tabelle 8: Geschlechterspezifischer Vergleich der Subskalen des physischen Selbstkonzepts von Patienten mit
Osophagusatresie. *statistisch signifikant

Kategorie Insgesamt Ménnlich Weiblich P
Mittelwert Mittelwert Mittelwert
[95%-KIl] [95%-KI] [95%-KI]
Beweglichkeit 3,07 [2,80, 3,34] | 3,16 [2,85; 3,45] | 2,99 [2,49; 3,48] | 0,98
Ausdauer 2,33[2,00,2,65] | 2,70[2,24; 3,17] | 1,95[1,54; 2,37] | 0,01*
Koordination 3,01 [2,77, 3,26] | 3,07 [2,71; 3,43] | 2,95[2,57; 3,33] | 0,82
Allg. Sportlichkeit 2,66 [2,35,2,96] | 2,77 [2,34; 3,21] | 2,55 [2,07; 3,00] | 0,43
Kraft 2,73[2,40, 3,07] | 2,79[2,28; 3,29] | 2,68 [2,17; 3,18] | 0,71
Schnelligkeit 2,81[2,53, 3,09] | 2,99 [2,65; 3,33] | 2,63 [2,16; 3,10] | 0,27
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Die krankheitsspezifische Anamnese sowie die biometrischen Faktoren hatten folgenden
Einfluss auf das physische Selbstkonzept: Im Kruskal-Wallis-H-Test ergab sich kein
Unterschied zwischen den verschiedenen Vogt-Typen in Hinblick auf die Gesamtpunktzahl
des PSK. Zwischen offener oder thorakoskopischer sowie primarer oder sekundarer
Anastomose gab es auch keinen statistisch signifikanten Unterschied (siehe Tabelle 10). Der
Mann-Whitney-U-Test (MWU-Test) zeigte jedoch einen signifikanten Unterschied (p = 0,04) in
der Gesamtpunktzahl des PSK zwischen Kindern ohne Fundoplicatio (Median = 108) und
Kindern mit Fundoplicatio (Median = 79). Die berechnete Effektstarke (r=Z/VN) betrug
r=0,41, was auf einen mittleren Effekt hindeutete (Cohen, 1988). In der detaillierteren Analyse
zeigten sich Unterschiede zwischen beiden Gruppen insbesondere in den Kategorien
allgemeine Sportlichkeit (p = 0,02) und Kraft (p = < 0,01). Die Anzahl der Vollnarkosen zeigte

keine signifikante Korrelation zur Gesamtpunktzahl des PSK.

Patienten, die angaben, Symptome wahrend des Sports zu haben, unterschieden sich
signifikant zu denen ohne entsprechende Symptome (Median =80 vs. 108, MWU-Test:
p = 0,01). Die berechnete Effektstarke betrug r = 0,46 und deutete somit auf einen mittleren
Effekt hin. Dies machte insbesondere in der Kategorie Ausdauer (p=<0,01) einen
Unterschied. Die biometrischen Faktoren friihere und aktuelle GréRRe, friheres und aktuelles
Gewicht sowie aktueller BMI zeigten einen statistisch signifikanten Zusammenhang zur
Kategorie Kraft (siehe Tabelle 9). Zur Gesamtpunktzahl des physischen Selbstkonzepts
bestand keine statistisch signifikante Korrelation. Zwischen den restlichen Dimensionen des
physischen Selbstkonzepts und den biometrischen Faktoren konnte ebenfalls kein
signifikanter Zusammenhang nachgewiesen werden.

Tabelle 9: Korrelation biometrischer Faktoren zur Kategorie Kraft des physischen Selbstkonzepts. *statistisch
signifikant

Biometrische Faktoren Spearman R P
Gewicht im Alter von vier Jahren 0,45 <0,05*
Grofe im Alter von vier Jahren 0,48 0,03*
BMI im Alter von vier Jahren 0,25 0,29
Aktuelles Gewicht fiir das Alter 0,49 <0,01*
Aktuelle GroRe flr das Alter 0,42 0,03*
Aktueller BMI fiir das Alter 0,44 0,02*
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Tabelle 10: Patientenmerkmale mit dazugehérigem Median der Gesamtpunktzahl des physischen Selbstkonzepts
sowie dazugehdbrigen p-Werten. Anzahl variiert je nach Vollsténdigkeit der Antworten. *statistisch signifikant

Merkmal n | Median (min -max) | p

Frihgeborene Ja 12 | 105 (71 - 124) 0,98
Nein 16 | 95 (61 - 136)

OP-Verfahren Offen 17 | 104 (62 - 130) 0,94
Thorakoskopisch |5 | 106 (61 - 136)

Zeitpunkt Anastomose Primar 25 | 104 (61 - 136) 0,63
Sekundar 2 1110 (104 - 117)

Gastrostomie Ja 6 |105,5(75-124) 0,61
Nein 17 | 108 (61 - 136)

Fundoplicatio Ja 4 |79 (62-95) 0,04*
Nein 21 1108 (61 -136)

Anorektale Malformation Ja 4 182(71-119) 0,24
Nein 23 | 106 (61 - 136)

Urogenitale Malformation Ja 4 1101(71-130) 0,87
Nein 23 | 104 (61 - 136)

Skeletale Malformation Ja 2 [105(91-119) 0,73
Nein 23 | 104 (61 - 136)

VACTERL Ja 4 182(71-119) 0,24
Nein 23 | 106 (61 - 136)

Symptome in Ruhe Ja 14 | 97,5 (61 - 128) 0,18
Nein 14 | 105 (75 - 136)

Symptome wahrend Anstrengung | Ja 9 |80 (61-128) 0,01*
Nein 19 | 108 (75 - 136)

4.1.4 Freude an Bewegung

Bei der Auswertung der Freude an Bewegung mittels der Physical Activity Enjoyment Scale
erreichten die Patienten mit Osophagusatresie einen Medianwert von 46,5 Punkten
(min - max = 33 - 53). Zwischen Jungen und Madchen zeigte sich kein signifikanter
Unterschied (p = 0,37). Auch die Betrachtung der Ergebnisse nach Altersgruppen, ergab nur
geringe Abweichungen (siehe Tabelle 12) ohne einen signifikanten Unterschied (p = 0,93).

Tabelle 11: Deskriptive Statistik der Gesamtpunktzahl der Physical Activity Enjoyment Scale von Patienten mit
Osophagusatresie

Insgesamt Mannlich Weiblich
Median 46,5 48,5 46,0
Minimum - Maximum 33 -53 38 - 52 33 -53
Interquartilbereich 11,5 9,5 14,5
Mittelwert 45,25 46,5 440
95%-KI [42,82; 47,67] [43,53; 49,47] [39,86; 48,14]
Standardabweichung | + 6,25 +5,14 +7,17
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Tabelle 12: Median der Physical Activity Enjoyment Scale (PACES) mit dazugehérigem Minimum und Maximum
von Patienten mit Osophagusatresie (nach Altersgruppen aufgeteilt)

Altersgruppe PACES Median (min - max)
11-12 45 (38 - 52)
13-15 46 (36 - 53)
16 - 17 49 (33 - 52)

Die patientenspezifischen und biometrischen Merkmale hatten keinen signifikanten Einfluss

auf die Gesamtpunktzahl der Freude an Bewegung (siehe Tabelle 13): So ergab sich im

Kruskal-Wallis-H-Test kein Unterschied zwischen den verschiedenen Vogt-Typen auf den

PACES und auch die Anzahl der Vollnarkosen zeigte keine signifikante Korrelation. Die

biometrischen Faktoren Groflte, Gewicht und BMI sowie angeborene Fehlbildungen oder eine

VACTERL-Assoziation zeigten ebenfalls keinen signifikanten Zusammenhang. Lediglich

Patienten, welche Symptome wahrend des Sports angaben, erreichten eine signifikant

niedrigere Punktzahl (p = 0,01).

Tabelle 13: Patientenmerkmale mit dazugehérigem Median der Gesamtpunktzahl der Physical Activity Enjoyment
Scale (PACES) sowie dazugehérigen p-Werten. Anzahl variiert je nach Vollsténdigkeit der Antworten. *statistisch

signifikant

Kategorie n Median (min - max) | p

Friihgeborene Ja 12 49 (36 - 53) 0,05
Nein 16 | 42 (33-52)

OP-Verfahren Offen 17 43 (33 - 53) 1,0
Thorakoskopisch | 5 46 (35 -52)

Zeitpunkt Anastomose Primar 25 46 (33 - 53) 0,75
Sekundar 2 48,5 (48 - 49)

Gastrostomie Ja 6 49 (38 - 52) 0,52
Nein 17 145,5(33-53)

Fundoplicatio Ja 4 40,5 (33 - 52) 0,30
Nein 21 48 (35 - 53)

Anorektale Malformation Ja 4 42,5 (36 - 47) 0,17
Nein 23 149(33-53)

Urogenitale Malformation Ja 4 46,5 (36 - 52) 0,87
Nein 23 | 48(33-53)

Skeletale Malformation Ja 2 46 (47 - 53) 0,28
Nein 23 | 50(33-52)

VACTERL Ja 4 42,5 (36 - 47) 0,17
Nein 23 149(33-53)

Symptome in Ruhe Ja 14 48,5 (33 - 53) 0,55
Nein 14 | 46 (38 -52)

Symptome wahrend Anstrengung | Ja 9 37 (33 -52) 0,01*
Nein 19 149(38-53)
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4.1.5 Zusammenhange innerhalb der Messergebnisse

Die Patienten mit OA gaben im Median 3,0 (min - max = 0 - 7) Aktivitatstage pro Woche an,
an welchen Sie durchschnittlich 60 Minuten pro Tag korperlich aktiv waren. Als Dauer der
Aktivitat mit mittlerer bis hoher Intensitat pro Woche (MVPA-Minuten) wurden 249,5 Minuten

(min - max = 0 - 1868) angegeben.

Zwischen der Gesamtpunktzahl der Freude an Bewegung und dem PSK bestand eine
hochsignifikante positive Korrelation nach Spearman (Spearman R=0,71, p=<0,01).
Ebenso =zeigten die Aktivitdtstage signifikante Zusammenhdnge sowohl mit der
Gesamtpunktzahl des PACES (Spearman R = 0,67, p =<0,01) als auch mit der des PSK
(Spearman R = 0,60, p = < 0,01). Auch der Sportindex korrelierte signifikant mit beiden Skalen
(PSK: Spearman R = 0,57, p = < 0,01; PACES: Spearman R = 0,66, p = <0,01). Hinsichtlich
der erfassten MVPA-Minuten zeigte sich eine signifikante Korrelation zur Gesamtpunktzahl
des PSK (Spearman R = 0,80, p = < 0,05), wahrend der Zusammenhang zwischen der Freude
an Bewegung und den MVPA-Minuten zwar hoch war (Spearman R = 0,76), jedoch das

Signifikanzniveau knapp verfehlte (p = 0,06).

Ob die Patienten Symptome in Ruhe hatten oder nicht ergab keinen signifikanten Unterschied
in Bezug auf die Aktivitatstage (p = 0,94), den Sportindex (p = 0,95) oder die MVPA-Minuten
(p =0,44). Zwischen Patienten mit und ohne Symptome beim Sport gab es auch keinen
signifikanten Unterschied bezogen auf die Aktivitatstage (p = 0,18), den Sportindex (p = 0,51)
oder die MVPA-Minuten (p = 0,34).

Tabelle 14: Aktivitétstage, Sportindex und moderate-to-vigorous physical activity (MVPA) von Patienten mit
Osophagusatresie

Aktivitatstage Sportindex MVPA
Median 3 217,5 249,5
Minimum - Maximum | 1-7 0-743 0-1868
Interquartilbereich 1,8 262 262
Mittelwert 3 234,5 353,25
95%-KI [2,45; 3,55] [167,81; 301,19] [210,43; 496,07]
Standardabweichung | + 1,41 + 172,00 + 368,32
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4.2 Ergebnisse der Motorik-Modul-Kontrollgruppe

4.2.1 Physisches Selbstkonzept der Motorik-Modul-Kontrollgruppe

In der Auswertung der PSK-Skalen erreichte die MoMo-Kontrollgruppe im Median 105 Punkte
(min - max = 57 - 143). Mannliche Teilnehmer erzielten hdhere Werte (Median 108,5 Punkte,
min - max = 57 - 143) als weibliche (Median 101 Punkte, min - max = 66 - 142). Dieser
Unterschied war im Mann-Whitney-U-Test signifikant (p = 0,04). Die Altersgruppen der
gesunden Kontrollgruppe unterschieden sich im PSK nicht signifikant untereinander
(p =0,55).
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Abbildung 7: Boxplots zum Geschlechtervergleich der Gesamtpunktzahl des physischen Selbstkonzepts (PSK)
der Motorik-Modul-Kontrollgruppe. Ménnliche und weibliche Teilnehmer unterscheiden sich signifikant

Tabelle 15: Deskriptive Statistik der Gesamtpunktzahl des physischen Selbstkonzepts der Motorik-Modul-
Kontrollgruppe

Insgesamt Mannlich Weiblich
Median 105 108,5 101
Minimum - Maximum | 57 - 143 57 - 143 66 - 142
Interquartilbereich 27,5 28,05 24,65
Mittelwert 106,54 109,83 103,24
95%-KI [103,31; 106,80] [105,04; 114,63] [98,96; 107,52]
Standardabweichung | £ 19,27 + 20,10 +17,95
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Tabelle 16: Median der Gesamtpunktzahl des physisches Selbstkonzepts (PSK) der Motorik-Modul-
Kontrollgruppe mit dazugehérigem Minimum und Maximum (nach Altersgruppen aufgeteilt)

Altersgruppe PSK Median (min - max)
11-12 108 (67 - 142)
13-15 105 (65 - 142)
16 - 17 102 (57 - 143)

Betrachtet man die einzelnen Kategorien des physischen Selbstkonzepts so wurden
insgesamt die hochsten Werte in der Dimension Koordination erzielt. Die Kategorien
Koordination, Beweglichkeit,
Durchschnitt mit 3 von 4 mdglichen Punkten bewertet. Am niedrigsten wurde die Kategorie

Ausdauer bewertet. In den Kategorien Ausdauer (p = < 0,01) und Kraft (p = 0,01) bestand ein

allgemeine Sportlichkeit und Schnelligkeit wurden

signifikanter Unterschied zwischen den Geschlechtern.

Schnelligkeit weiblich
Schnelligkeit mannlich

Schnelligkeit insgesamt

Beweglichkeit weiblich
Beweglichkeit mannlich
Beweglichkeit insgesamt

Kraft weiblich
Kraft mannlich
Kraft insgesamt

Sportlichkeit weiblich
Sportlichkeit mannlich

Sportlichkeit insgesamt

Ausdauer weiblich
Ausdauer mannlich

Ausdauer insgesamt

Koordination weiblich
Koordination mannlich

Koordination insgesamt

Abbildung 8: Mittelwerte mit 95%-Konfidenzintervallen der Subskalen des physischen Selbstkonzepts (PSK) der
Motorik-Modul-Kontrollgruppe. In den Kategorien Ausdauer und Kraft bestand ein signifikanter Unterschied
zwischen den Geschlechtern
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Tabelle 17: Geschlechterspezifischer Vergleich der Subskalen des physischen Selbstkonzepts der Motorik-

Modul-Kontrollgruppe. Die Kategorien Ausdauer und Kraft unterscheiden sich signifikant zwischen den

Geschlechtern. *statistisch signifikant

Kategorie Insgesamt Maénnlich Weiblich P
Mittelwert Mittelwert Mittelwert
[95%-KIl] [95%-KI] [95%-KI]
Beweglichkeit 3,05 [2,95; 3,15] | 3,05[2,89; 3,20] | 3,06 [2,91; 3,20] | 0,75
Ausdauer 2,71[2,59; 2,84] | 2,95[2,76; 3,13] | 2,48 [2,32; 2,64] | <0,01*
Koordination 3,06 [2,96; 3,15] | 3,11 [2,97; 3,26] | 3,00 [2,88; 3,13] | 0,15
Allg. Sportlichkeit 3,03 [2,92; 3,13] | 3,08 [2,92; 3,24] | 2,97 [2,83; 3,12] | 0,25
Kraft 2,88[2,77;2,99] | 3,02[2,85; 3,18] | 2,75[2,61; 2,90] | 0,01*
Schnelligkeit 3,03 [2,92; 3,13] | 3,11 [2,96; 3,25] | 2,95[2,80; 3,09] | 0,12

4.2.2 Freude an Bewegung der Motorik-Modul-Kontrollgruppe

In der Auswertung der Freude an Bewegung anhand der Physical Activity Enjoyment Scale

erreichte die MoMo-Kontrollgruppe im Median 44 Punkte (min- max =28 - 56).

Die

Altersgruppen der gesunden Kontrollgruppe unterschieden sich nicht signifikant (p = 0,76).

Zwischen mannlichen und weiblichen Teilnehmern bestand in Bezug auf die Freude an

Bewegung ebenfalls kein signifikanter Unterschied (p = 0,34).

Tabelle 18: Deskriptive Statistik der Gesamtpunktzahl der Physical Activity Enjoyment Scale der Motorik-Modul-

Kontrollgruppe
Insgesamt Mannlich Weiblich

Median 44 44 43
Minimum - Maximum 28 - 56 28 - 56 30 -54
Interquartilbereich 7,75 8,0 55
Mittelwert 44,53 44,87 4419
95%-KI [43,64; 45,41] [43,48; 46,26] [43,06; 45,31]
Standardabweichung | £ 5,29 + 5,83 + 4,71

Tabelle 19: Median der Gesamtpunktzahl der Physical Activity Enjoyment Scale (PACES) der Motorik-Modul
Kontrollgruppe mit dazugehérigem Minimum und Maximum (nach Altersgruppen aufgeteilt)

Altersgruppe PACES Median (min - max)
11-12 44 (28 - 54)

13-15 44 (32 - 56)

16 - 17 43,5 (35 - 54)
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4.2.3 Zusammenhange innerhalb der Messergebnisse der Motorik-Modul-
Kontrollgruppe

Die MoMo-Kontrollgruppe erreichte im Median 4,0 (min-max =0-7) Aktivitdtstage pro

Woche, an welchen sie durchschnittlich 60 Minuten pro Tag kérperlich aktiv waren. Als Dauer

der Aktivitat mit mittlerer bis hoher Intensitat pro Woche (MVPA-Minuten) wurden 549 Minuten

(min - max = 0 - 4286) angegeben.

Die Gesamtpunktzahl des PSK der MoMo-Kontrollgruppe korrelierte signifikant positiv mit dem
PACES-Score und umgekehrt (Spearman R=0,54,p=<0,01) sowie mit den
Aktivitdtstagen (Spearman R = 0,49, p = 0,01), jedoch nicht mit den MVPA-Minuten
(Spearman R=0,15, p = 0,08).

Auch die Gesamtpunktzahl der Freude an Bewegung der MoMo-Kontrollgruppe korrelierte
signifikant mit den Aktivitatstagen (Spearman R = 0,33, p = <0,01), aber ebenfalls nicht mit
den MVPA-Minuten (Spearman R = 0,8, p = 0,35).

Tabelle 20: Aktivitdtstage und moderate-to-vigorous physical activity (MVPA) der Motorik-Modul-Kontrollgruppe

Aktivititstage MVPA
Median 4.0 549,0
Minimum - Maximum 0-7 0-4286
Interquartilbereich 2,0 7115
Mittelwert 3,89 682,55
95%-KI [3,61; 4,18] [581,12; 783,98]
Standardabweichung 1,7 + 607,02
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4.3 Ergebnisse der Patienten mit angeborenen Herzfehlern

Der gréfite Teil der Kinder wurde mit moderaten Herzfehlern geboren. Die beiden Gruppen mit

einfachen oder komplexen Herzfehlern waren ahnlich grof3 (siehe Tabelle 21).

Tabelle 21: Art der angeborenen Herzfehler in der Kontrollgruppe

Einfache AHF Moderate AHF Komplexe AHF | Andere AHF
Anzahl 37 61 38 4
Prozent 26 % 44 % 27 % 3 %

4.3.1 Physisches Selbstkonzept der Patienten mit angeborenen Herzfehlern

In der Auswertung der PSK-Skalen erreichten die Patienten mit AHF im Median 88 Punkte
(min - max = 42 - 135). Mannliche Teilnehmer erzielten eine hdhere Punktzahl (92,5 Punkte,
min - max = 57 - 135) als weibliche (85,5 Punkte, min - max = 42 - 130). Dieser Unterschied
war jedoch nicht signifikant (p = 0,08). Teilte man die Patienten in Altersgruppen ein, so fiel
der PSK-Wert im Alter von 13 - 15 und stieg wieder mit 16 - 17 Jahren an (siehe Tabelle 23).
Die Altersgruppen der Patienten mit angeborenen Herzfehlern unterschieden sich nicht
signifikant im PSK (p = 0,31).
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Abbildung 9: Boxplots zum Geschlechtervergleich der Gesamtpunktzahl des physischen Selbstkonzepts (PSK)
von Patienten mit angeborenen Herzfehlern
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Tabelle 22: Deskriptive Statistik der Gesamtpunktzahl des physischen Selbstkonzepts von Patienten mit

angeborenen Herzfehlern

Insgesamt Mannlich Weiblich
Median 88 92,5 85,5
Minimum - Maximum | 42 - 135 57 - 135 42 - 130
Interquartilbereich 27,75 26 27,25
Mittelwert 89,69 92,73 86,66
95%-KI [86,29; 93,09] [88,16; 97,30] [81,61; 91,71]
Standardabweichung | + 20,35 + 19,17 + 21,17

Tabelle 23: Median der Gesamtpunktzahl des physisches Selbstkonzepts (PSK) von Patienten mit angeborenen
Herzfehlern mit dazugehérigem Minimum und Maximum (nach Altersgruppen aufgeteilt)

Altersgruppe PSK Median (min - max)
11-12 91 (42-131)
13-15 85 (51-134)
16 - 17 93 (52 - 135)

Betrachtet man die einzelnen Dimensionen des PSK erreichten die Patienten mit angeborenen
Herzfehlern im Mittelwert in keiner der Kategorien 3 von 4 mdglichen Punkten. Am
schlechtesten bewerteten sie die Kategorie Ausdauer. Weibliche Teilnehmerinnen
unterschieden sich in dieser Kategorie signifikant von mannlichen Teilnehmern (p = < 0,01).
Am besten wurde sowohl von mannlichen als auch von weiblichen Teilnehmern die Kategorie

Koordination bewertet (siehe Abbildung 10 sowie Tabelle 24).
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Abbildung 10: Mittelwerte mit 95%-Konfidenzintervallen der Subskalen des physischen Selbstkonzepts (PSK) von
Patienten mit angeborenen Herzfehlern. In der Kategorie Ausdauer gibt es einen signifikanten Unterschied
zwischen den Geschlechtern

Tabelle 24: Geschlechterspezifischer Vergleich der Subskalen des physischen Selbstkonzepts von Patienten mit
angeborenen Herzfehlern. *statistisch signifikant

Kategorie Insgesamt Maénnlich Weiblich P
Mittelwert Mittelwert Mittelwert
[95%-KIl] [95%-KI] [95%-KIl]
Beweglichkeit 2,59 [2,51; 2,68] 2,65 [2,53; 2,76] 2,54 12,41;2,66] | 0,27
Ausdauer 2,17 [2,03; 2,32] 2,37 [2,18; 2,56] 1,98 [1,76;2,19] | <0,01*
Koordination 2,80 [2,68; 2,92] 2,82[2,67; 2,96] 2,78 12,59; 2,97] | 0,64
Allg. Sportlichkeit | 2,59 [2,45; 2,72] 2,70[2,52; 2,88] 24712,27;2,68] | 0,12
Kraft 2,36 [2,27; 2,46] 2,42 [2,29; 2,55] 2,31[2,16;2,45] | 0,34
Schnelligkeit 2,43 [2,33; 2,54] 2,50 [2,36; 2,64] 2,37 [2,20; 2,53] | 0,26

4.3.2 Freude an Bewegung der Patienten mit angeborenen Herzfehlern

In der Auswertung der Freude an Bewegung anhand der Physical Activity Enjoyment Scale
44 Punkte

zwischen den

erreichten die Patienten mit Herzfehlern im Median

(min-max =32-56). Es
Geschlechtern (p = 0,35). Auch die Altersgruppen der Patienten mit AHF unterschieden sich

angeborenen

gab keinen signifikanten Unterschied
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in der Gesamtpunktzahl der PACES nicht signifikant voneinander (p = 0,39) (siehe Tabelle

26).

Tabelle 25: Deskriptive Statistik der Gesamtpunktzahl der Physical Activity Enjoyment Scale von Patienten mit

angeborenen Herzfehlern

Ergebnisse

Insgesamt Mannlich Weiblich
Median 44 445 44
Minimum - Maximum | 32 - 56 33 -54 32 - 56
Interquartilbereich 7,0 8,0 7,0
Mittelwert 44,08 44,49 43,69
95%-KI [43,26; 44,91] [43,32; 44,56] [42,50; 44,88]
Standardabweichung | 4,94 4,89 4,99

Tabelle 26: Median der Gesamtpunktzahl der Physical Activity Enjoyment Scale (PACES) mit dazugehérigem
Minimum und Maximum von Patienten mit angeborenen Herzfehlern (nach Altersgruppen aufgeteilt)

Altersgruppe PACES Median (min - max)
11-12 45 (33 - 56)
13-15 43 (35 - 54)
16 - 17 45 (32 - 52)

4.3.3 Zusammenhange innerhalb der Messergebnisse der Patienten mit angeborenen
Herzfehlern

Die Patienten mit angeborenen Herzfehlern erreichten im Median 3,0 (min-max=0-7)

Aktivitatstage pro Woche, an welchen sie durchschnittlich 60 Minuten pro Tag koérperlich aktiv

waren. Die MVPA-Minuten pro Woche lagen im Median bei 296 Minuten
(min-max=0-2700). Der PSK korreliete positivn. mit den Aktivitatstagen
(Spearman R=0,23, p=<0,01) sowie mit den MVPA-Minuten (Spearman

R=10,26, p=<0,01). Auch die Freude an Bewegung (PACES) korrelierte positiv mit den
(Spearman R=0,26, p=0,01) und den MVPA-Minuten
R=0,2, p =0,02). Die Gesamtpunktzahl des PSK korreliert ebenfalls signifikant positiv mit der
Gesamtpunktzahl der PACES und umgekehrt (Spearman R = 0,45, p =< 0,01).

Aktivitatstagen (Spearman

Tabelle 27: Aktivitdtstage und moderate-to-vigorous physical activity (MVPA) von Patienten mit angeborenen

Herzfehlern

Aktivitatstage MVPA
Median 3,0 296
Minimum - Maximum 0-7 0-2700
Interquartilbereich 2,0 346,75
Mittelwert 3,03 415,94
95%-KI [2,74; 3,32] [346,58; 485,29]
Standardabweichung 1,72 + 415,06
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4.4 Ergebnisse der Patienten mit Osophagusatresie im Vergleich
zur Motorik-Modul-Kontrollgruppe

4.4.1 Physisches Selbstkonzept im Vergleich zur Motorik-Modul-Kontrollgruppe

In der Auswertung der PSK-Skalen erreichten die Patienten mit Osophagusatresie im Median
eine Gesamtpunktzahl von 104 Punkten (min - max = 61 - 136) und damit vergleichbar hohe
Ergebnisse wie die MoMo-Kontrollgruppe (105 Punkte, min - max =57 - 143). Der
Unterschied zwischen den Gruppen war statistisch nicht signifikant (p = 0,16). Mannliche
Patienten mit Osophagusatresie unterschieden sich nicht signifikant von maénnlichen
Teilnehmern der MoMo-Kontrollgruppe (p = 0,52). Auch weibliche Patientinnen unterschieden
sich nicht signifikant von weiblichen Teilnehmerinnen der MoMo-Kontrollgruppe (p = 0,18).
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Abbildung 11: Boxplots der Gesamtpunktzahl des physischen Selbstkonzepts (PSK) von Patienten mit
Osophagusatresie (OA) im Vergleich zur Motorik-Modul-Kontrollgruppe (MoMo)
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Tabelle 28: Deskriptive Statistik der Gesamtpunktzahl des physischen Selbstkonzepts von Patienten mit
Osophagusatresie (OA) im Vergleich zur Motorik-Modul-Kontrollgruppe (MoMo)

OA MoMo
Median 104 105
Minimum - Maximum 61-136 57 - 143
Interquartilbereich 37,25 27,5
Mittelwert 99,64 106,54
Standardfehler 4,16 1,63
95%-KI [91,10; 108,18] [103,31; 106,80]
Standardabweichung + 22,02 + 19,27

Tabelle 29: Median der Gesamtpunktzahl des physischen Selbstkonzepts (PSK) von Patienten mit
Osophagusatresie (OA) im Vergleich zur Motorik-Modul-Kontrollgruppe (MoMo) mit dazugehérigem Minimum und
Maximum (nach Altersgruppen aufgeteilt)

Altersgruppe PSK Median (min - max) PSK Median (min - max) p
OA MoMo

11-12 99,5 (75 -129) 108 (67 - 142) 0,18

13-15 91 (71 -130) 105 (65 - 142) 0,31

16 - 17 108 (61 - 136) 102 (57 - 143) 0,79

Im Vergleich der Altersgruppen fiel der PSK in der MoMo-Kontrollgruppe mit zunehmendem

Alter wahrend bei den Patienten mit Osophagusatresie der PSK besonders im Alter von

13 - 15 Jahren fiel und dann erneut mit 16 - 17 Jahren stieg. Es ergaben sich dennoch keine

signifikanten Unterschiede zwischen der jeweiligen MoMo- zur Osophagusatresie-

Altersgruppe (siehe Tabelle 29).

Betrachtet man die einzelnen Dimensionen des physischen Selbstkonzepts, ergaben sich

kategoriespezifische Unterschiede: Der Median der OA-Patienten war niedriger im Vergleich

zur MoMo-Kontrollgruppe in den Dimensionen Ausdauer, allgemeine Sportlichkeit, Kraft und

Schnelligkeit. Dieser Unterschied war in der Kategorie Ausdauer (p = 0,04) und allgemeine

Sportlichkeit (p = 0,02) signifikant. In den Kategorien Koordination und Beweglichkeit erzielten

die OA-Patienten im Durchschnitt ahnliche Werte.

Tabelle 30: Gruppenvergleich der Subskalen des physischen Selbstkonzepts von Patienten mit
Osophagusatresie zur Motorik-Modul-Kontrollgruppe. *statistisch signifikant

Kategorie OA Mittelwert [95%-KiI] MoMo Mittelwert [95%-KI] p

Beweglichkeit 3,07 [2,8; 3,34] 3,05 [2,95; 3,15] 0,63
Ausdauer 2,33 [2,00; 2,65] 2,71[2,59; 2,84] 0,04*
Koordination 3,01 [2,76; 3,26] 3,06 [2,96; 3,15] 0,84
Allg. Sportlichkeit 2,65 [2,35; 2,96] 3,03 [2,92; 3,13] 0,02*
Kraft 2,73 [2,4; 3,06] 2,88 [2,77; 2,99] 0,58
Schnelligkeit 2,81[2,53; 3,09] 3,03 [2,92; 3,13] 0,15
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Abbildung 12: Mittelwerte mit 95%-Konfidenzintervallen der Subskalen des physischen Selbstkonzepts (PSK) von
Patienten mit Osophagusatresie (OA) im Vergleich zur Motorik-Modul-Kontrollgruppe (MoMo). Die Subskalen
allgemeine Sportlichkeit und Ausdauer unterscheiden sich signifikant

4.4.2 Freude an Bewegung im Vergleich zur Motorik-Modul-Kontrollgruppe

In der Auswertung der Freude an Bewegung (Physical Activity Enjoyment Scale) erreichten
die Patienten mit Osophagusatresie im Median 46,5 Punkte (min - max = 33 - 53) und damit
vergleichbare Werte wie die MoMo-Kontrollgruppe (44 Punkte, min - max = 28 - 56). Es gab
keinen signifikanten Unterschied zwischen den Gruppen (p = 0,44). Mannliche Patienten mit
Osophagusatresie unterschieden sich ebenfalls nicht signifikant von mannlichen Teilnehmern
der MoMo-Kontroligruppe (p = 0,35), genauso wie weibliche OA-Patientinnen sich nicht
signifikant von weiblichen Teilnehmerinnen der MoMo-Kontrollgruppe (p =0,92)
unterschieden.

Tabelle 31: Deskriptive Statistik der Gesamipunkizahl der Physical Activity Enjoyment Scale von Patienten mit
Osophagusatresie (OA) im Vergleich zur Motorik-Modul-Kontrollgruppe (MoMo)

OA MoMo
Median 46,5 44
Minimum - Maximum 33-53 28 - 56
Interquartilbereich 11,5 7,75
Mittelwert 45,25 44,53
95%-KI [42,82; 47,67] [43,64; 45,41]
Standardabweichung + 6,25 +5,29
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Tabelle 32: Median der Gesamtpunktzahl der Physical Activity Enjoyment Scale (PACES) von Patienten mit
Osophagusatresie (OA) im Vergleich zur Motorik-Modul-Kontrollgruppe (MoMo) mit dazugehérigem Minimum und
Maximum (nach Altersgruppen aufgeteilt)

Altersgruppe | PACES Median (min - max) PACES Median (min - max) p
OA MoMo

11-12 45 (38 - 52) 44 (28 - 54) 0,76

13-15 46 (36 - 53) 44 (32 - 56) 0,97

16 - 17 49 (33 - 52) 43,5 (35 - 54) 0,19

4.4.3 Sportliche Aktivitat im Vergleich zur Motorik-Modul-Kontrollgruppe

Die MVPA-Minuten von Patienten mit Osophagusatresie unterschieden sich signifikant zu den

MVPA-Minuten der MoMo-Kontrollgruppe (p = < 0,01). Auch die Aktivitatstage von Patienten

mit Osophagusatresie waren signifikant weniger im Vergleich zu denen der MoMo-

Kontrollgruppe (p = < 0,01).

Tabelle 33: Deskriptive Statistik der Aktivitétstage und moderate-to-vigorous physical activity (MVPA) im
Gruppenvergleich von Patienten mit Osophagusatresie (OA) zur Motorik-Modul-Kontrollgruppe (MoMo)

| 6A | MoMo
Aktivitdtstage
Median 3 4.0
Minimum - Maximum 1-7 0-7
Interquartilbereich 1,8 2,0
Mittelwert 3 3,89
95%-KI [2,45; 3,55] [3,61; 4,18]
Standardabweichung +1,41 +1,7
MVPA

Median 249,5 549,0
Minimum - Maximum 0-1868 0-4286
Interquartilbereich 262 711,5
Mittelwert 353,25 682,55
95%-KI [210,43; 496,07] [581,12; 783,98]
Standardabweichung + 368,316 1 607,02
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Abbildung 13: Boxplots der moderate-to-vigorous physical activity (MVPA) von Patienten mit Osophagusatresie
(OA) im Vergleich zur Motorik-Modul-Kontrollgruppe. Der Unterschied ist signifikant
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4.5 Ergebnisse im Vergleich zu Patienten mit angeborenen
Herzfehlern

4.5.1 Physisches Selbstkonzept im Vergleich zu Patienten mit angeborenen
Herzfehlern

In der Auswertung der PSK-Skalen erreichten die Patienten mit OA im Median eine

Gesamtpunktzahl des PSK von 104 Punkten (min - max = 61 - 136) und damit ein héheres

Ergebnis als die Patienten mit AHF (88 Punkte, min - max =42 - 135). Der Unterschied

zwischen OA und AHF war signifikant (p = 0,04). Teilte man die Patienten in Altersgruppen

ein, ergaben sich keine signifikanten Unterschiede zwischen den Gruppen (siehe Tabelle 35).

Tabelle 34: Deskriptive Statistik der Gesamtpunkizahl des physischen Selbstkonzepts von Patienten mit
Osophagusatresie (OA) im Vergleich zu Patienten mit angeborenen Herzfehlern (AHF)

OA AHF
Median 104 88
Minimum - Maximum 61-136 42 - 135
Interquartilbereich 37,25 27,75
Mittelwert 99,64 89,69
95%-KI [91,10; 108,18] [86,29; 93,09]
Standardabweichung + 22,02 + 20,35

144
138
132
126
120
114
108
102
96
90
84
78
72
66

Gesamtpunktzahl PSK

54
48
42

OA AHF

p=0,04

Abbildung 14: Boxplots der Gesamtpunktzahl des physischen Selbstkonzepts (PSK) von Patienten mit
Osophagusatresie (OA) im Vergleich zu Patienten mit angeborenen Herzfehlern (AHF). Der Unterschied ist
signifikant
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Tabelle 35: Median der Gesamtpunkizahl des physischen Selbstkonzepts (PSK) von Patienten mit
Osophagusatresie im Vergleich zu Patienten mit angeborenen Herzfehlern mit dazugehérigem Minimum und
Maximum (nach Altersgruppen aufgeteilt)

Altersgruppe PSK Median (min - max) OA | PSK Median (min - max) AHF | p

11-12 99,5 (75 -129) 91 (42-131) 0,29
13-15 91 (71 -130) 85 (51-134) 0,10
16 - 17 108 (61 - 136) 93 (52 - 135) 0,27

Betrachtet man die einzelnen Kategorien des PSK erzielten die Patienten mit OA vor allem in
der Kategorie Beweglichkeit signifikant bessere Ergebnisse (p = <0,01) als Patienten mit AHF.
Auch die Kategorien Kraft (p = 0,01) und Schnelligkeit (p = 0,01) wurden durch die Patienten
mit OA signifikant besser bewertet. Den geringsten Unterschied gab es in der Kategorie
allgemeine Sportlichkeit. In keiner der Kategorien hatten die Patienten mit Osophagusatresie

ein niedrigeres Ergebnis.

Schnelligkeit AHF [ ]

Schnelligkeit OA 1T —

Beweglichkeit AHF ]
Beweglichkeit OA  E— —
Kraft AHF  ——
Kraft OA I

Sportlichkeit AHF [

Sportlichkeit OA | I— —

Ausdauer AHF [ ]
Ausdauer OA I E——

Koordination AHF ]

Koordination OA | |

1 1,5 2 2,5 3 3,5 4

PSK (Mittelwert, 95%-Konfidenzintervall)

Abbildung 15: Mittelwerte mit 95%-Konfidenzintervallen der Subskalen des physischen Selbstkonzepts (PSK)
von Patienten mit Osophagusatresie (OA)im Vergleich zu Patienten mit angeborenen Herzfehlern (AHF). Die
Subskalen Beweglichkeit, Kraft und Schnelligkeit unterscheiden sich signifikant
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Tabelle 36: Gruppenvergleich der Subskalen des physischen Selbstkonzepts (PSK) von Patienten mit

Ergebnisse

Osophagusatresie (OA) zu Patienten mit angeborenen Herzfehlern (AHF). *statistisch signifikant

Kategorie OA Mittelwert (95%-KI) | AHF Mittelwert (95%KI) | p
Beweglichkeit 3,07 [2,8; 3,34] 2,59 [2,51; 2,68] <0,01*
Ausdauer 2,33 [2,00; 2,65] 2,17 [2,03; 2,32] 0,29
Koordination 3,01 [2,77; 3,26] 2,80 [2,68; 2,92] 0,14
Allgemeine Sportlichkeit | 2,66 [2,35; 2,96] 2,59 [2,45; 2,72] 0,73
Kraft 2,73 [2,40; 3,07] 2,36 [2,27; 2,46] 0,01*
Schnelligkeit 2,81[2,53; 3,10] 2,43 [2,33; 2,54] 0,01*

4.5.2 Freude an Bewegung im Vergleich zu Patienten mit angeborenen Herzfehlern

Auch in der Auswertung der Freude an Bewegung anhand der Physical Activity Enjoyment
Scale erreichten die Patienten mit Osophagusatresie mit im Median 46,5 Punkten eine minimal
hohere Gesamtpunktzahl als AHF-Patienten mit 44 Punkten (siehe Tabelle 37). Der
Unterschied war jedoch nicht signifikant (p = 0,22).

Tabelle 37: Deskriptive Statistik der Gesamtpunktzahl der Physical Activity Enjoyment Scale im Gruppenvergleich
von Patienten mit Osophagusatresie (OA) zu Patienten mit angeborenen Herzfehlern (AHF)

OA AHF
Median 46,5 44
Minimum - Maximum 33-53 32 - 56
Interquartilbereich 11,5 7,0
Mittelwert 45,25 44,08
95%-KI [42,82; 47,67] [43,26; 44,91]
Standardabweichung + 6,25 + 4,94

Tabelle 38: Median der Gesamtpunktzahl der Physical Activity Enjoyment Scale (PACES) von Patienten mit
Osophagusatresie (OA) im Vergleich zu Patienten mit angeborenen Herzfehlern (AHF) mit dazugehérigem
Minimum und Maximum (nach Altersgruppen aufgeteilt)

Altersgruppe | PACES Median (min-max) | PACES Median (min-max) | p
OA AHF

11-12 45 (38 - 52) 45 (33 - 56) 0,82

13-15 46 (36 - 53) 43 (35 - 54) 0,46

16 - 17 49 (33 - 52) 45 (32 - 52) 0,22

4.5.3 Sportliche Aktivitat im Vergleich zu Patienten mit angeborenen Herzfehlern

Sowohl die Aktivitatstage (p = 0,86) von Patienten mit Osophagusatresie als auch die MVPA-
Minuten (p =0,36) unterschieden sich nicht signifikant zu denen von Patienten mit

angeborenen Herzfehlern (siehe Tabelle 39 und Abbildung 16).
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Tabelle 39: Deskriptive Statistik der Aktivitdtstage und moderate-to-vigorous physical activity (MVPA) im
Gruppenvergleich von Patienten mit Osophagusatresie (OA) zu Patienten mit angeborenen Herzfehlern (AHF)

| OA | AHF
Aktivitatstage
Median 3 3,0
Minimum - Maximum 1-7 0-7
Interquartilbereich 1,8 2,0
Mittelwert 3 3,03
95%-KI [2,45; 3,55] [2,74; 3,32]
Standardabweichung + 1,41 +1,72
MVPA
Median 249,5 296
Minimum - Maximum 0-1868 0-2700
Interquartilbereich 262 346,75
Mittelwert 353,25 415,94
95%-KI [210,43; 496,07] [346,58; 485,29]
Standardabweichung + 368,316 + 415,06
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Abbildung 16: Boxplots der moderate-to-vigorous physical activity (MVPA) von Patienten mit Osophagusatresie
(OA) im Vergleich zu Patienten mit angeborenen Herzfehlern (AHF). Der Unterschied ist nicht signifikant
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5. Diskussion

Die vorliegende Arbeit untersucht das physische Selbstkonzept (PSK) und die Freude an
Bewegung (PACES) von Kindern und Jugendlichen mit Osophagusatresie (OA) im Vergleich
zu Kontrollen aus der Motorik-Modul-Studie (MoMo) und Patienten mit angeborenen
Herzfehlern (AHF). Trotz der durch die Seltenheit angeborener Fehlbildungen begrenzten
Fallzahl konnten mithilfe der validierten Fragebdgen relevante Erkenntnisse gewonnen

werden.

Patienten mit Osophagusatresie empfinden vergleichbar viel Freude an Bewegung wie
gleichaltrige gesunde Jugendliche. Unsere Ergebnisse zeigen somit eine Assoziation, die
darauf hindeutet, dass die psychologische Komponente der Bewegungsfreude nicht
zwangslaufig durch die Erkrankung beeintrachtigt wird. Die Summe des physischen
Selbstkonzept und die Freude an Bewegung korrelierten auch bei Patienten mit
Osophagusatresie mit der sportlichen Aktivitat. Dies verdeutlicht die Notwendigkeit, dort durch
Interventionen anzusetzen, um Aktivitdt zu fordern. Durch die statistisch signifikante
Korrelation zwischen der Freude an Bewegung (PACES) und dem physischen Selbstkonzept
(PSK) konnten wir aulerdem als wichtiges Ergebnis zeigen, dass Patienten mit
Osophagusatresie nicht zwingend nach objektiven Kriterien sportlich sein miissen, um SpaR
an sportlicher Aktivitat zu empfinden. Die subjektive Selbsteinschatzung gentigt fur die Freude

an Bewegung.

Zudem zeigte sich, dass die Freude an Bewegung sowie das physische Selbstkonzept vor
allem durch respiratorische Beschwerden geschwacht werden. Es besteht eine Notwendigkeit
in der Nachsorge, nicht nur auf gastro6sophageale Beschwerden einzugehen, sondern auch
vermehrt auf pulmonale Komplikationen zu achten. Hierfir ist die interdisziplinare Nachsorge
zwischen Kinderchirurgie und pulmologischer sowie gastroenterologischer Padiatrie

essenziell.

Patienten mit Osophagusatresie empfinden sich allgemein als weniger sportlich (siehe
Ergebnisteil Abbildung 12 Kategorie allgemeine Sportlichkeit), obwohl sie sich in einigen
Kategorien nicht schlechter als gleichaltrige gesunde Jugendliche einschatzten. Dass
Sportlichkeit verschiedene Aspekte beinhaltet und sich nicht rein an Ausdauer misst, muss

vermehrt geschult werden, um Selbstzweifel zu vermeiden.

Zusammenfassend verdeutlichen die Ergebnisse die Notwendigkeit eines umfassenden,
interdisziplindren Betreuungsansatzes, bei dem medizinische, psychologische und

sportpadagogische Malinahmen miteinander verkntpft werden.
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5.1 Patientenmerkmale

Die Rucklaufquote von 26 % hat die allgemeine Antwortrate Ubertroffen. Von den 104
vollstandig ausgefillten Fragebdgen haben jedoch nur 28 die Einschlusskriterien fur diese
Fragestellung erflllt. Die untersuchte Gruppe erscheint trotz der geringen Fallzahl als
reprasentativ. Es wurden jeweils zur Halfte Jungen und Madchen eingeschlossen, das

durchschnittliche Alter betrug 13,5 Jahre und deckt somit die Pubertat und Adoleszenz ab.

Die verschiedenen Typen der Osophagusatresie nach Vogt entsprechen der in der Literatur
beschriebenen Verteilung, wonach ein GroRteil mit einer Osophagusatresie Typ 3b geboren
wird (15). Dennoch besteht eine ausgepragte Ungleichheit der Verteilung der verschiedenen
Typen nach Vogt, was fiir die Auswertung relevant sein kann. Typ-2-Atresien nach Vogt gehen
beispielsweise haufig mit einer Long-Gap-Osophagusatresie einher und somit mit
komplizierteren Verlaufen (82). Zwei Drittel der Patienten hatten eine bis funf Vollnarkosen
zum Zeitpunkt des Fragebogens, was vermehrt unkomplizierte Verlaufe vermuten lasst.
Dennoch erhielt ein Funftel mehr als 15 Eingriffe mit Vollnarkose. Dies unterstreicht die hohe
interindividuelle Variabilitat der Krankheitsverlaufe und die damit verbundene Belastung fur die
Betroffenen. Einige Patienten hatten zusatzliche Fehlbildungen: Viermal wurde eine
zusatzliche anorektale Malformation, zweimal eine skelettale Malformation und viermal eine
urogenitale Malformation angegeben. Eine VACTERL-Assoziation mit mindestens drei
assoziierten Fehlbildungen hatten vier Patienten. Durch den Ausschluss von Patienten mit
angeborenen Herzfehlern fallt der Anteil an Patienten mit zusatzlichen Fehlbildungen geringer
aus. Nur ein Funftel der Patienten wurde thorakoskopisch operiert, obwohl die minimalinvasive
Operation heutzutage in spezialisierten Zentren standardmafig angeboten wird (28). Dies
konnte auf den Anteil an Frihgeborenen (43 %) zurlckzufiihren sein, da extreme
Fruhgeburtlichkeit haufig mit einem offenen Operationsansatz einhergeht (83). Zudem wurde
die thorakoskopische Operation erstmalig 1999 von Rothenberg durchgefihrt und
beschrieben (14), wodurch die untersuchte Zielgruppe mit zu den ersten Patienten gehorte,

welche thorakoskopisch operiert werden konnten.

Zum Zeitpunkt der Umfrage waren 43 % der Teilnehmenden untergewichtig, wodurch
Einschrankungen bei verschiedenen Sportarten entstehen kdnnen. Zudem birgt geringes
Gewicht in Verbindung mit reduzierter Kraft das Risiko, auch weniger ,fettfreie Masse*
(engl.: Lean Body Mass (LBM)) zu haben. LBM beschreibt das gesamte Kérpergewicht ohne
Korperfett und dient somit als Indikator flir Muskelmasse und Stoffwechselaktivitat. Die
extreme Form dieses Zustands wird als Sarkopenie bezeichnet (84). Die geringe
Muskelmasse ist neben der kdrperlichen Inaktivitat ein unabhangiger Risikofaktor, der nicht

Ubersehen werden sollte. Die Pravalenz von Sarkopenie unter jungen Erwachsenen wird
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derzeit auf ca. 10 % geschatzt (85). Risikofaktoren wie Krankheiten, Entziindungen,
Mangelernahrung und physikalische Inaktivitat sind bei Patienten mit Osophagusatresie alle
potenziell vorhanden. Vor allem die in der Jugend und im friihen Erwachsenenalter aufgebaute
Muskelmasse entscheidet Uber das spatere Auftreten von Sarkopenie (85). Die Gefahren, die
mit Untergewicht und einer chronischen Erkrankung einhergehen, sollten deshalb bei

Patienten mit Osophagusatresie entsprechend beriicksichtigt werden.
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5.2 Sportliche Aktivitaten und Einschrankungen

Bekannt ist, dass bei Patienten mit Osophagusatresie ein Defizit in Bezug auf kérperliche
Aktivitat (3) und Leistungsfahigkeit besteht (52). Auch in unserer Untersuchung waren die
Anzahl aktiver Tage sowie die MVPA-Minuten von Patienten mit Osophagusatresie im

Vergleich zur Motorik-Modul-Kontrollgruppe verringert.

Um die Grunde fir die verringerte korperliche Aktivitat zu untersuchen, sollte insbesondere die
Teilnahme an organisierten Sportangeboten wie dem Schulsport genauer betrachtet werden.
Keiner der Patienten in unserer Studie hatte ein arztliches Sportverbot ausgesprochen
bekommen, dennoch nahm ein Kind nicht am reguléren Sportunterricht teil. Zudem wurden
verschiedene arztliche Einschrankungen bezlglich der Intensitat und Sportart ausgesprochen.
Die differenzierte Sportbefreiung ist ein sinnvolles, aber leider bisher nicht weit verbreitetes
Konzept, welches die angepasste Teilnahme am Sportunterricht im Rahmen der individuellen
korperlichen Leistungsfahigkeit ermoglicht (49). Da der Schulsport ein wichtiges Instrument
zur Forderung der Bewegungszeit ist, sollte die differenzierte Sportbefreiung auch bei
Patienten mit Osophagusatresie genutzt werden, um eine optimale Integration aller Kinder und

Jugendlichen in den Sportunterricht zu erreichen.

Bei Kindern und Jugendlichen mit angeborenen Herzfehlern hatten bis zu 44 % der
Teilnehmenden eine arztliche Sporteinschrankungen ausgesprochen bekommen, die zu einer
signifikant reduzierten korperlichen Aktivitat fhren kann (61). In unserer Analyse wurden
Patienten mit Osophagusatresie und gleichzeitigem Vorliegen eines Herzfehlers
ausgeschlossen. Die Osophagusatresie geht jedoch im Rahmen der VACTERL-Assoziation in
circa 50 % der Falle mit einer assoziierten Fehlbildung, unter anderem einem zusatzlichem
Herzfehler, einher (24). Bei Patienten mit Osophagusatresie und angeborenen Herzfehlern
sollte somit vermehrt auf Sportverbote geachtet werden. Die Autoren betonten, dass ein
generelles Sportverbot bei den meisten Kindern mit angeborenen Herzfehlern nicht
gerechtfertigt ist und dass individuelle Empfehlungen unter Berlcksichtigung des spezifischen
Herzfehlers und der aktuellen korperlichen Leistungsfahigkeit erfolgen sollten (61). Sie
pladierten fiir eine verstarkte Aufklarung und Schulung von Arzten, um unnétige Sportverbote

zu vermeiden und die korperliche Aktivitat dieser Patientengruppe zu férdern.

Die Halfte der Patienten mit Osophagusatresie hatte Symptome in Ruhe. Ein Drittel hatte
zudem Symptome bei korperlicher Betatigung, vor allem respiratorischen Ursprungs. Laut
vorheriger Literatur ging die Symptomlast jedoch nicht mit einer geringeren MVPA einher oder
fuhrte zwangslaufig zu einer Einschrankung der korperlichen Aktivitat (54, 3). Auch in unserer
Studie zeigten Symptome in Ruhe oder beim Sport keine Korrelation mit den Aktivitatstagen,

dem Sportindex oder den MVPA-Minuten. Die Ergebnisse legen somit nahe, dass die
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korperliche Aktivitat bei fast allen Patienten auf individueller Ebene positiv beeinflusst werden
kann, wenn andere intrinsische und extrinsische Faktoren optimiert werden. Dennoch zeigte
sich in einer Untersuchung, dass achtjahrige Kinder mit Osophagusatresie eine verringerte
korperliche Leistungsfahigkeit hatten, die mit der Verringerung der Totalen-Lungen-Kapazitat
(engl.: Total Lung Capacity (TLC)) assoziiert war (5). Da diese Einschrankung nicht durch
weitere pathologische Lungenfunktionsparameter erklarbar war, wurde von den Autoren
zusatzlich ein Einfluss rezidivierender Atemwegsinfektionen diskutiert. Bekannt ist aulerdem,
dass bestimmte Komorbiditdten wie Skoliose und muskuloskelettale Asymmetrien bei
Jugendlichen mit Osophagusatresie in Zusammenhang mit verminderter kdrperlicher Aktivitat
und beeintrachtigten motorischen Fahigkeiten stehen (86). In unserer Kohorte gaben lediglich
zwei Kinder skelettale Fehlbildungen an; ein Einfluss auf die Gesamtpunktzahlen von PSK
oder PACES konnte hierbei jedoch nicht festgestellt werden. Ob minimalinvasiv oder offen
operiert wurde, hatte ebenfalls keinen Einfluss auf die MVPA-Minuten oder die korperliche

Aktivitat von Patienten mit Osophagusatresie (3).

54



Diskussion

5.3 Das physische Selbstkonzept und die Freude an Bewegung

Das physische Selbstkonzept gilt als wichtiges Instrument zur Untersuchung und Férderung
von sportlichen Starken. Madchen mit Osophagusatresie hatten ein schlechteres physisches
Selbstkonzept als Jungen, wobei der Unterschied nicht signifikant war. Die Kategorie
Ausdauer bewerteten Madchen signifikant schlechter - sowohl die Patienten mit
Osophagusatresie als auch die Patienten mit angeborenen Herzfehlern und die Motorik-
Modul-Kontrollgruppe. Das mannliche Geschlecht gilt als Risikofaktor fur eine erhdhte
Morbiditat bei OA-Patienten (2). Dennoch hatten Madchen ein schlechteres physisches
Selbstkonzept. In vorherigen Untersuchungen von Patienten mit Osophagusatresie zeigte
sich, dass auch die korperliche Aktivitat, vor allem bei Madchen, besonders verringert war (3).
Durch ihre verminderte korperliche Aktivitat (3) sowie ihr niedrigeres physisches Selbstkonzept

bilden weibliche Patienten mit Osophagusatresie eine Risikogruppe.

Betrachtet man die verschiedenen Altersgruppen der Patienten, erreichen diese ab 16 Jahren
wieder hdhere Werte in der Gesamtpunktzahl des physischen Selbstkonzepts. Das Alter von
13 bis 15 Jahren scheint flr das physische Selbstkonzept und das Alter zwischen 14 und 17
Jahren fir die sportliche Aktivitat (3) von Patienten mit Osophagusatresie eine vulnerable
Phase darzustellen - obwohl die Haufigkeit von Krankenhausaufenthalten und die
Gesamtmorbiditat im Allgemeinen mit dem Alter abnehmen, wahrend sich die
gesundheitsbezogene Lebensqualitdt verbessert (58). Dies deutet darauf hin, dass die
Morbiditat allein nicht der Hauptgrund fir die Ergebnisse sein muss, sondern auch
psychosoziale Ursachen in dieser Altersgruppe bertcksichtigt werden sollten. Die
Charakterbildung im Rahmen der Pubertdt und Adoleszenz geht mit vielen Fragen und
Unsicherheiten einher: Was sind meine Starken und wo liegen meine Schwachen? Wer bin
ich, und wer mochte ich spater einmal werden? Diese Fragen stellen sich auch Jugendliche
mit chronischen Erkrankungen und werden sich der Erkrankung und der damit
einhergehenden Defizite starker bewusst. Umso wichtiger ist es, die korperliche Aktivitat in
dieser vulnerablen Phase zu férdern, denn aus inaktiven Kindern und Jugendlichen werden
inaktive Erwachsene (87). Das physische Selbstkonzept und die Freude an Bewegung

konnten hierfir ein Ansatz sein:

In unserer Studie korrelierte die Gesamtpunktzahl des physischen Selbstkonzepts signifikant
mit den Aktivitdtstagen, dem Sportindex und den MVPA-Minuten. Dies ist ein wichtiges
Ergebnis, denn es bestatigt, dass ein positives physisches Selbstkonzept auch bei
Osophagusatresie-Patienten mit mehr Bewegungszeit einhergehen kann und sich
wechselseitig verstarkt. Ein niedrigeres physisches Selbstkonzept hingegen kann ein Risiko

fur weniger aktive Minuten darstellen. Diese bidirektionale Beziehung konnte bereits in
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gréBeren Untersuchungen fir gesunde Kinder und Jugendliche gezeigt werden (11).
Interventionen, die auf die Verbesserung der motorischen Fahigkeiten abzielen, sollten sich
auch auf die Verbesserung des korperlichen Selbstkonzepts konzentrieren, um das
korperliche Aktivitatsniveau bei Jugendlichen effektiv zu steigern (11). Da die
Osophagusatresie eine chronische Erkrankung mit lebenslangen Symptomen und

Nachsorgebedarf ist, sollten Férderungen auf individuellem Niveau des Patienten stattfinden.

Ein weiteres wichtiges Ergebnis ist der signifikante Unterschied zwischen Patienten mit und
ohne Symptome wahrend der korperlichen Betatigung bezogen auf das physische
Selbstkonzept und die Freude an Bewegung. Insbesondere respiratorische Beschwerden
scheinen die Freude an Bewegung und das physische Selbstkonzept stark zu beeinflussen.
Respiratorische Beschwerden sowie Tracheomalazie sind haufig bei OA-Patienten (2,33).
Zudem leiden sie unter rezidivierenden Atemwegsinfektionen und einer Verringerung der TLC,
die mit verringerter Leistungsfahigkeit assoziiert ist (5). Dadurch kann insbesondere die
Ausdauerleistung beeintrachtigt werden und sich in der Folge auch negativ auf weitere
Bereiche wie Schnelligkeit und allgemeine Sportlichkeit auswirken. Dies verdeutlicht die
Notwendigkeit gezielter medizinischer Interventionen zum Erreichen einer wirksamen
Symptomkontrolle, um die Lebensqualitat dieser Patientengruppe zu verbessern. Falls dies
nicht gelingt, sollten Sportarten an die Symptome angepasst werden, um nicht die Freude an

Bewegung zu verlieren.

Biometrische Faktoren wie Grofie und Gewicht zeigten keinen Einfluss auf die Gesamtsumme
des physischen Selbstkonzepts und die Freude an Bewegung, lediglich auf die Kategorie Kraft.
Hierdurch wird erneut die Relevanz patientenbezogener, individueller Angebote deutlich.
Patienten mit Osophagusatresie und niedrigem Gewicht oder niedriger GréRe scheinen sich
in Kraftsportarten weniger wohlzufiihlen als in anderen Kategorien. Da aber Grofe und
Gewicht des Patienten in unserer Studie keine signifikante Korrelation mit der
Gesamtpunktzahl des physischen Selbstkonzepts oder der Freude an Bewegung zeigten,
sollte bei Patienten mit OA nicht pauschal aufgrund von Minderwuchs oder Untergewichtigkeit
auf fehlende Freude an Bewegung oder ein generell vermindertes physisches Selbstkonzept
geschlossen werden. Stattdessen gilt es, jene Sportarten herauszufiltern, die dem einzelnen

Patienten trotz Minderwuchs oder Untergewicht gut gelingen.

Bei Betrachtung der Patientenanamnese sollten aulRerdem folgende Aspekte diskutiert
werden: Eine offene Operation ist haufig mit komplizierteren Fallen, Komorbiditat oder
weiteren Fehlbildungen assoziiert (83). Ob offen oder minimalinvasiv operiert wurde, scheint
jedoch keine Auswirkungen auf das physische Selbstkonzept oder die Freude an Bewegung

gehabt zu haben. Auch die Anzahl der Vollnarkosen, die verzogerte Reparatur oder die
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Notwendigkeit einer Gastrostomie zeigten keinen signifikanten Unterschied. Es bestand somit
keine Korrelation dahingehend, dass kompliziertere multimorbide Verlaufe im
Neugeborenenalter von Patienten mit Osophagusatresie automatisch einen negativen Einfluss
auf die Freude an Bewegung oder das physische Selbstkonzept im Jugendalter haben. Eine
Fundoplicatio hingegen korrelierte signifikant negativ mit dem physischen Selbstkonzept, ein
Einfluss auf die sportliche Aktivitat konnte bisher nicht nachgewiesen werden (3). In unserer
Studie hatten zwar nur vier Patienten eine Fundoplicatio erhalten, diese hatten jedoch keine
weiteren Fehlbildungen und wurden alle primar anastomisiert. Somit scheint die Korrelation
nicht auf einen allgemein schwierigeren Fall beschrankt zu sein, sondern ist primar mit der
Fundoplicatio bzw. Refluxsymptomatik assoziiert. Ein schwerer gastroésophagealer Reflux im
Kleinkindalter fihrt nicht nur zur Osophagitis und Stenosen, sondern Uber chronische
Aspiration auch zu einer Inflammation und Komplikationen im Bereich der Atemwege (33).

Diese Erkenntnis sollte mit groRerer Fallzahl untersucht werden.

57



Diskussion

5.4 Vergleich zur Motorik-Modul-Gruppe

Die Ergebnisse zeigten, dass Patienten mit Osophagusatresie im Median vergleichbare Werte
in der Gesamtpunktzahl des physischen Selbstkonzepts sowie der Freude an Bewegung
erzielten. In der Betrachtung der einzelnen Kategorien zeigte sich, dass sowohl in der MoMo-
Gruppe als auch bei OA-Patienten die Kategorien Koordination und Beweglichkeit am
héchsten bewertet wurden, wahrend die Kategorie Ausdauer durchgangig am niedrigsten
abschnitt. Dieses Muster konnte somit Ausdruck einer allgemeinen Tendenz sein,
Ausdauerleistungen als besonders herausfordernd wahrzunehmen. Nichtsdestotrotz wurden
die Subskalen Ausdauer und allgemeine Sportlichkeit von Patienten mit Osophagusatresie im
Vergleich zur Motorik-Modul-Kontrollgruppe signifikant niedriger bewertet. Auch erzielten sie
in den Kategorien Kraft und Schnelligkeit niedrigere Werte, wenngleich der Unterschied nicht
signifikant war. Im direkten Vergleich zur gesunden Kontrollgruppe wird erneut deutlich, dass
Ausdauer eine schmerzhafte Limitation fir Patienten mit Osophagusatresie sein kann. Die
Kategorie Ausdauer ist eng mit der Respiration verknupft und so ist es nicht Uberraschend,

dass hier entsprechende Limitationen bestehen.

Dennoch gilt es, auch die Starken zu betrachten: Insbesondere in der Kategorie Beweglichkeit
scheinen sich die Patienten mit Osophagusatresie nicht von der reprasentativen MoMo-
Kontrollgruppe zu unterscheiden. Hier zeigt sich erneut, dass verschiedene Sportarten
verschiedene Geflihle bei Patienten mit Osophagusatresie hervorrufen und deshalb gezielt
nach den jeweiligen Starken gesucht werden sollte. Durch die Verstarkung positiver Gefiihle
wahrend einer Sportart kann sportliche Aktivitat als Gewohnheit implementiert werden und so
auch die allgemeine Sportlichkeit geférdert werden. Ein Patient, der seine Starken kennt und
sich dieser bewusst ist, wird langfristig auch an seinen Schwachen arbeiten und
gegebenenfalls durch die regelmafige korperliche Betatigung auch in anderen Bereichen wie
beispielsweise der Ausdauer Fortschritte erzielen. Der bekannte Effekt, iber das physische
Selbstkonzept die Aktivitat zu férdern (11), kann hier genutzt werden, indem Sportarten, die

positive Gefuhle hervorrufen, dem Patienten vermehrt angeboten werden.

Innerhalb der MoMo-Kontrollgruppe war der Geschlechtsunterschied deutlicher ausgepragt
als in der OA-Kohorte: Ma&dchen erreichten signifikant niedrigere PSK-Werte als
Jungen (p = 0,04), wobei dieser Effekt insbesondere in den Kategorien Ausdauer (p < 0,01)
und Kraft (p = 0,01) zu beobachten war. In der OA-Kohorte schatzten Madchen inre Ausdauer
ebenfalls signifikant schlechter ein als Jungen. Dies kdnnte darauf hindeuten, dass bestimmte
Unterschiede im physischen Selbstkonzept geschlechtsbedingt universell auftreten und nicht
zwingend krankheitsspezifisch sind. Dennoch konnte bei der OA-Kohorte in dieser Studie kein

signifikanter Unterschied zwischen den Geschlechtern in der Gesamtpunktzahl des
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physischen Selbstkonzept nachgewiesen werden. Dies sollte mit einer groferen Fallzahl

erneut untersucht werden.

Die Freude an Bewegung (PACES) war bei Patienten mit Osophagusatresie im Median
minimal hoéher als in der MoMo-Kontrollgruppe, wobei der Unterschied nicht statistisch
signifikant war. Die vergleichbare Freude an Bewegung zwischen OA-Patienten und
gleichaltrigen Kontrollen weist darauf hin, dass die psychologische Komponente der
Bewegungsfreude nicht zwangslaufig durch die Erkrankung und ihre Krankheitsgeschichte

beeintrachtigt werden muss.

Die Korrelationsanalysen zeigen interessante Unterschiede in der Beziehung zwischen
subjektiven und objektiven Parametern. Bei der MoMo-Kontrollgruppe war der PSK eng mit
dem PACES und mit der Haufigkeit der Aktivitdtstage verbunden, nicht jedoch mit der
Intensitat der Aktivitat (MVPA). Ahnlich verhielt es sich mit dem PACES, der mit den
Aktivitatstagen korrelierte, nicht aber mit den MVPA-Minuten. Dies konnte bedeuten, dass bei
gesunden Jugendlichen das Selbstkonzept und die Freude an Bewegung eher die Haufigkeit,
weniger aber die Intensitat der Aktivitdt beeinflussen. Dennoch ist zu betonen, dass in
vorherigen Studien bereits gezeigt wurde, dass geringere PSK-Werte sich wiederum auf die
Bereitschaft auswirken, an maRigen bis anstrengenden korperlichen Aktivitaten
teilzunehmen (88). Bei der OA-Kohorte korrelierte der PSK nicht nur stark mit dem PACES,
sondern auch signifikant mit den Aktivitatstagen, dem Sportindex und mit den MVPA-Minuten.
Das physische Selbstkonzept scheint somit eine wichtige Determinante fir die korperliche
Aktivitat inklusive der MVPA-Minuten zu sein. Die PACES-Werte korrelierten ebenfalls mit den
Aktivitatstagen und dem Sportindex und verfehlten das Signifikanzniveau mit den MVPA-
Minuten knapp. Diese Befunde koénnten darauf hindeuten, dass bei OA-Patienten das
physische Selbstkonzept und die Freude an Bewegung besonders eng mit korperlicher
Aktivitdt und Intensitat verbunden sind. In Bezug auf die tatsachliche Aktivitat zeigte sich
dennoch ein deutlicher Unterschied: Die MoMo-Gruppe berichtete im Median vier
Aktivitatstage pro Woche mit 549 Minuten MVPA pro Woche, wahrend die OA-Patienten im
Median drei Aktivitatstage und 249,5 Minuten angaben. Damit ergibt sich die Annahme, dass
Kinder mit Osophagusatresie zwar ein vergleichbares Selbstkonzept und eine &hnlich hohe
Bewegungsfreude besitzen, dies jedoch in dieser Kohorte nicht vollstandig in gleichermal3en
hohe Aktivitatsumfange Ubersetzen konnten. Ursachen hierflr kbnnen multifaktoriell sein z.B.
durch medizinische Limitationen wie respiratorische Beschwerden oder psychosoziale

Faktoren.
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5.5 Vergleich zu Patienten mit angeborenen Herzfehlern

Im Vergleich zu Patienten mit angeborenen Herzfehlern erzielten OA-Patienten signifikant
héhere Werte in der Gesamtpunktzahl des physischen Selbstkonzept. Dies deutet darauf hin,
dass die Osophagusatresie zwar eine chronische Erkrankung ist, aber in einigen Bereichen
weniger schwerwiegende Auswirkungen auf die korperliche Wahrnehmung hat als
beispielsweise = angeborene  Herzfehler.  Insbesondere in den  Dimensionen
Beweglichkeit (p = < 0,01), Kraft (p = 0,01) und Schnelligkeit (o = 0,01) erzielten die Patienten

mit Osophagusatresie signifikant héhere Werte.

Madchen mit angeborenen Herzfehlern hatten, genauso wie die Madchen der Motorik-Modul-
Gruppe, signifikant niedrigere Ergebnisse in der Gesamtpunkizahl des physischen
Selbstkonzepts als Jungen. Dieser Trend war somit auch fir Patienten mit chronischen
Erkrankungen sichtbar. Zudem erwiesen sich in allen Gruppen die Kategorien Ausdauer und
Kraft als vulnerabel, wobei auch hier insbesondere Madchen durchweg niedrigere Werte
erzielten. Falls ein Patient mit Osophagusatresie zusatzlich unter einem assoziierten
Herzfehler leidet, sollte daher vermehrt auf Einschrankungen des physischen Selbstkonzepts
geachtet werden. Madchen mit Osophagusatresie und einem angeborenen Herzfehler bilden

somit eine besondere Risikogruppe.

Bereits vorher bekannt war, dass das physische Selbstkonzept in Abhangigkeit vom
Schweregrad des Herzfehlers unterschiedlich bewertet wurde und vor allem Ausdauer eine
starke Limitation fur die Patienten mit AHF darstellt (64). In unserer Auswertung hatten
26 % einfache AHF, 44 % moderate AHF und 27 % komplexe AHF. AuRerdem war bekannt,
dass uber den gesamten Schweregrad der Herzfehler hinweg ein signifikanter
Zusammenhang zwischen korperlicher Aktivitat und dem physischen Selbstkonzept bestand.
Je hoher die korperliche Aktivitat war, umso hoher waren die Werte des physischen
Selbstkonzepts. Diese Korrelation war besonders in der Kategorie Ausdauer sichtbar (64).
Diese friheren Ergebnisse stimmen mit unseren Uberein und legen somit erneut nahe, dass
auch bei Kindern mit chronischen Erkrankungen eine bidirektionale Beziehung des physischen

Selbstkonzepts zur korperlichen Aktivitat besteht.

In der Korrelationsanalyse der AHF-Patienten korrelierte der PSK signifikant sowohl mit den
Aktivitatstagen als auch mit den MVPA-Minuten. Auch der PACES war mit den Aktivitatstagen
als auch mit den MVPA-Minuten assoziiert. Damit zeigte sich, dass bei dieser Gruppe sowohl
Selbstkonzept als auch Bewegungsfreude mit objektiven Aktivitdtsmalen eng verknlpft sind.
Auch bei Patienten mit Osophagusatresie korrelierte der PSK mit den MVPA-Minuten. Im
Vergleich zur MoMo-Kontrollgruppe scheint somit bei Patienten mit chronischen Erkrankungen

die subjektive Wahrnehmung ein starkerer Pradiktor fur die tatsachliche Intensivitat der
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Aktivitat (MVPA-Minuten) zu sein. Dennoch wurde bereits in vorherigen Studien gezeigt, dass
die MVPA-Minuten zwischen Patienten mit Osophagusatresie und Patienten mit angeborenen

Herzfehlern vergleichbar sind, jedoch trotzdem signifikant reduziert im Vergleich zur Motorik-
Modul-Kontrollgruppe (54).
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5.6 Methodendiskussion

Nach unserem Kenntnisstand ist dies die erste Studie, die das koérperliche Selbstkonzept und
die Freude an Bewegung von Patienten mit Osophagusatresie untersucht und in Relation zu
zwei Kontrollgruppen setzt. Durch zwei Kontrollgruppen ist ein Vergleich zu Jugendlichen ohne
chronische Erkrankungen sowie zu Patienten mit einer anderen angeborenen Fehlbildung
moglich. Dennoch weist diese Studie eine Reihe von Einschrankungen auf, die bei der

Interpretation der Ergebnisse berlcksichtigt werden missen:

Ein wesentlicher methodischer Aspekt der vorliegenden Arbeit liegt in der begrenzten Fallzahl.
Die Osophagusatresie ist eine seltene angeborene Fehlbildung mit einer Inzidenz von lediglich
etwa 160 - 170 Neugeborenen pro Jahr in Deutschland (16, 17). Vor diesem Hintergrund
gestaltet sich die Rekrutierung einer groReren Patientenkohorte, insbesondere im Alter von elf
bis 18 Jahren, als herausfordernd und erfordert in der Regel groRere multizentrische
Kooperationen sowie ldngere Beobachtungszeitrdume. Die dadurch resultierende Limitierung
der Fallzahl ist ein strukturelles Merkmal der Forschung zu seltenen Erkrankungen und sollte
bei der Interpretation der Ergebnisse berucksichtigt werden. Wir konnten die Antworten von
28 Teilnehmern auswerten, welche alle Einschlusskriterien erflllten. Durch die geringe
Fallzahl gab es jedoch nur zwei Kinder, welche eine sekundare Anastomose erhielten sowie
nur funf thorakoskopisch operierte Patienten. Zudem war in unserer Studie die Anzahl der
Patienten mit zusétzlichen Fehlbildungen gering und primar die Osophagusatresie 3b nach
Vogt reprasentiert. Daher sind weitere Untersuchungen mit einer grofteren Stichprobe und
mehr Patienten mit einer Kombination relevanter Fehlbildungen, wie z. B. einer VACTERL-

Assoziation, erforderlich.

Selbstberichtsdaten kdnnen aulerdem zu Verzerrungen fuhren. Die Krankengeschichte
wurde von den Patienten oder lhren Eltern selbst angegeben, was zu potenziellen Fehlern
fuhren kann. Durch verschiedene Eindricke koénnen die Antworten des validierten
Fragebogens beeinflusst werden. Einerseits kdnnen sich Patienten selbst Uber- oder
unterschatzen - von unseren Fragebdgen wurden 39 % allein ausgeflllt. Andererseits konnen
Verzerrungen durch den Einfluss der Eltern entstehen. Bei 61 % der Bogen waren Mutter oder
Vater beteiligt, davon wurden flinf der Bégen allein durch die Mutter oder den Vater, also einen

sogenannten Proxy, ausgefullt.

Zur Verminderung eines Selektionsbias wurden zuerst bekannte Patienten der
Universitatsmedizin Mainz und der weiteren teilnehmenden Kliniken auf dem Postweg oder
per E-Mail zu der Umfrage eingeladen. Dennoch erfolgte die Rekrutierung auch tber den E-
Mail-Verteiler, das Mitgliedermagazin und die Social-Media-Kandle von KEKS e.V. Die

Teilnahme an der Studie motivierte gegebenenfalls eher sportlich interessierte Eltern und
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Kinder. Zudem erhalten Mitglieder von KEKS durch die Mitgliedschaft in der

Patientenorganisation bereits Unterstitzung in der Nachsorge.

In der Datenstruktur gab es Unterschiede flr einige Elemente: Beispielsweise waren die zu
vergleichenden Gruppen unterschiedlich groR. Zudem gab es in der OA-Gruppe eine groRRe
Anzahl von Frihgeborenen, wahrend diese Information fir die Kontrollen und die AHF-Gruppe
fehlte.

Die Starken und Schwachen dieser Arbeit sind nachfolgend stichpunktartig zusammengefasst:
o Starken:
- Verwendung validierter Fragebogen (PSK-Skalen, PACES)
- Reprasentatives Kollektiv in Bezug auf Verteilung der OA-Typen und Co-Morbiditaten
- Vergleich mit zwei reprasentativen Kontrollgruppen
- Matching nach Alter und Geschlecht

- Erste Studie, die das physische Selbstkonzept und die Freude an Bewegung von

Patienten mit OA untersucht

e Schwachen:
- Geringe Stichprobengrofe (n = 28) der Patienten mit OA
- Selektionsbias

- Selbstberichtsdaten kdnnen zu Verzerrungen fuhren
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5.7 Fazit und Ausblick

Die vorliegenden Ergebnisse liefern Einblicke in die besonderen Herausforderungen von
Kindern mit Osophagusatresie. Wahrend ihr physisches Selbstkonzept teilweise beeintrachtigt
ist, zeigen sie auch Anpassungsfahigkeit und Resilienz und vor allem: Sie empfinden Freude
an Bewegung. Dies unterstreicht die Bedeutung eines ganzheitlichen Betreuungsansatzes,

der sowohl kérperliche als auch psychosoziale Aspekte berticksichtigt.

Die kérperliche Aktivitat von Kindern und Jugendlichen mit Osophagusatresie ist vermindert.
Ihre Férderung sollte daher so frih wie mdglich, aber spatestens im Grundschulalter, vor dem
Abfall der MVPA-Minuten, beginnen (3). Dadurch kann die Morbiditdt vermindert und die
Teilhabe geférdert werden. Der Zusammenhang zwischen dem koérperlichen Selbstkonzept
und der koérperlichen Aktivitdt bei Jugendlichen mit Osophagusatresie kann ein Ziel fir
Interventionen sein, da das korperliche Selbstkonzept ein veranderbarer Faktor ist.
Motivierende Strategien zur Steigerung des korperlichen Selbstkonzepts sowie Strategien zur
Starkung des Selbstbewusstseins sind wichtig, um die korperliche Aktivitat aufrechtzuerhalten,
insbesondere in der Adoleszenz. Die Steigerung des koérperlichen Selbstkonzepts kdnnte
beispielsweise mit Hilfe von psychologischen Interventionen erfolgen oder durch gezielte
Thematisierung im Rahmen von Sportinterventionen fir Kinder und Jugendliche mit

Osophagusatresie.

Besonders essenziell ist, dass die Patienten auf ihrem individuellen Niveau geférdert werden.
Zudem sollen Starken wie zum Beispiel die Beweglichkeit evaluiert und gezielt genutzt werden,
um die Freude an Bewegung zu steigern. Der signifikante Zusammenhang zwischen
Symptomen wahrend des Sports und der niedrigen Gesamtpunktzahl des PSK und der Freude
an Bewegung unterstreicht die Bedeutung der Symptomkontrolle fir die Férderung des
Wohlbefindens. Im Rahmen der Nachsorge muss auch die korperliche Aktivitat thematisiert
werden. Neue Versorgungsformen wie die Telemedizin kdnnen genutzt werden, um die
korperliche Aktivitat und damit einhergehende Einschrankungen zu erfassen. Diese kénnen
als Beispiel fur die aktuelle Gesundheit und Teilhabe der Kinder und Jugendlichen gewertet
werden. Bei Auffalligkeiten sollte gezielt nach Symptomen, dem physischen Selbstkonzept
und der Freude an Bewegung gefragt werden. Besonders weibliche Patienten mit
Osophagusatresie stellen eine Risikogruppe durch Ihre verminderte kérperliche Aktivitat sowie

ihr niedrigeres physisches Selbstkonzept dar.

Kulnftige Studien sollten gréRere Stichproben umfassen und die langfristigen Auswirkungen
der Osophagusatresie zu verschiedenen Zeitpunkten untersuchen. Es wéare wiinschenswert,
multizentrische Kohorten einzubeziehen, um die Ergebnisse weiter zu validieren und

geschlechtsspezifische sowie altersabhangige Unterschiede genauer zu beleuchten.

64



Zusammenfassung

6. Zusammenfassung

Ziel dieser Dissertation war es, das korperliche Selbstkonzept und die Freude an Bewegung
sowie den Einfluss auf die kérperliche Aktivitat von Patienten mit Osophagusatresie erstmalig
zu untersuchen. Zudem sollten  mogliche Zusammenhange zwischen der
patientenspezifischen Anamnese und den Ergebnissen analysiert werden. Durch den
Vergleich mit Kindern und Jugendlichen aus der Motorik-Modul-Studie und Kindern und
Jugendlichen mit angeborenen Herzfehlern wurden die Ergebnisse in Relation gesetzt. Die
Erkenntnisse stimmen teilweise mit friheren Studien Uberein, die dhnliche Trends bei Kindern
und Jugendlichen aufzeigen konnten. Die spezifischen Unterschiede fir Kinder und
Jugendliche mit Osophagusatresie, insbesondere in den Subskalen des physischen
Selbstkonzepts und bezuglich der Freude an Bewegung, sind jedoch erstmalig beschrieben

und liefern neue Einblicke in die besonderen Herausforderungen und ihre Starken.

Dabei ergaben sich folgende zentrale Erkenntnisse:

Patienten mit Osophagusatresie empfinden vergleichbar viel Freude an Bewegung wie

gesunde gleichaltrige Kinder und Jugendliche.

- Symptome wahrend der korperlichen Betatigung stellen eine Limitation fur das
physische Selbstkonzept und fir die Freude an Bewegung dar. Vor allem
respiratorische Symptome schranken Patienten mit Osophagusatresie ein.

Symptomkontrolle ist essenziell.

- Madchen haben ein schlechteres physisches Selbstkonzept als Jungen, vor allem in

der Kategorie Ausdauer.

- Die Freude an Bewegung und das physische Selbstkonzept korrelierten auch bei
Patienten mit OA positiv mit der kdrperlichen Aktivitat. Die Freude an Bewegung und
die Starkung des physischen Selbstkonzepts koénnen zur Férderung von

Bewegungsminuten genutzt werden.

- Kinder und Jugendliche mit Osophagusatresie zeigten in den Subskalen Ausdauer und
allgemeine Sportlichkeit signifikante Defizite im Vergleich zur Motorik-Modul-

Kontrollgruppe. In der Kategorie Beweglichkeit unterschieden sie sich nicht.

- Im Vergleich zu Patienten mit angeborenen Herzfehlern erzielten OA-Patienten
signifikant bessere Ergebnisse in der Gesamtpunktzahl des PSK und insbesondere in

den Dimensionen Beweglichkeit, Kraft und Schnelligkeit.
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Die vorliegenden Ergebnisse bestatigen den in der Literatur beschriebenen Zusammenhang
zwischen physischem Selbstkonzept, Bewegungsfreude und sportlicher Aktivitdt. Dennoch
zeigt sich in dieser Studie, dass vergleichbare Gesamtwerte im PSK und in der Freude an
Bewegung nicht zwangslaufig mit einem gleich hohen Mall an korperlicher Aktivitat
einhergehen. Korrelationen dirfen daher nicht mit Kausalitaten gleichgesetzt werden.
Vielmehr weisen die Befunde darauf hin, dass PSK und PACES zwar relevante Ansatzpunkte
zur Férderung von Bewegung bei Patienten mit Osophagusatresie darstellen, die reduzierten
Aktivitatsumfange jedoch durch ein komplexes Zusammenspiel weiterer Faktoren beeinflusst
werden. Um diese multifaktoriellen Ursachen besser zu verstehen und zielgerichtete
Interventionsstrategien zu entwickeln, sind weitere Studien erforderlich. Aktuell kénnen

folgende Empfehlungen ausgesprochen werden:

Patienten und ihre Familien sollen ermutigt werden, an abwechslungsreichen und
angenehmen Aktivitaten teilzunehmen, die ihrem Koérper und ihren individuellen Fahigkeiten
entsprechen. Angemessene kérperliche Aktivitdt sowie die Relevanz des physischen
Selbstkonzepts und der Freude an Bewegung sollten bei allen Kindern mit chronischen
Erkrankungen wahrend der Nachsorge angesprochen werden, um zusatzliche Morbiditat
aufgrund der negativen Folgen eines inaktiven Lebensstils zu vermeiden. Hierdurch kénnen
sportliche Gewohnheiten und ein gesundes koérperliches Selbstkonzept etabliert werden. Der
beste Weg zur Férderung des korperlichen Selbstkonzepts besteht darin, Kinder an Aktivitaten
teilnehmen zu lassen, die ihre eigenen Starken nutzen. Dabei ist jegliche Aktivitat besser als
keine. Falls Probleme in der Nachsorge festgestellt werden, sollen individuelle Malinahmen
insbesondere zur Symptomkontrolle besprochen werden. Eine Osophagusatresie allein sollte
nicht als Beeintrachtigung fir die Teilnahme an Sport gesehen werden. Im Gegenteil:
Patienten mit Osophagusatresie empfinden vergleichbar viel Freude an Bewegung. Es gilt
durch Symptomkontrolle und individuelle Férderung ein Umfeld fur Sie zu schaffen, in welchem

sie diese auch nutzen konnen.
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Ergebnisse im Rahmen der Studie dieser Dissertationsschrift wurden bereits im ,European

Journal of Pediatric Surgery* verdffentlicht unter:

Frankenbach LM, Holler AS, Oetzmann Von Sochaczewski C, Wessel L, Muensterer OJ,
Dingemann J, et al. Physical Activity Levels in Children with Esophageal Atresia and
Congenital Heart Disease: A Comparative Multicenter Study. Eur J Pediatr Surg. 2024 Sep
23;a-2420-0202

sowie

Koénig TT, Frankenbach ML, Gianicolo E, Holler AS, Von Sochaczewski CO, Wessel L, et al.
Habitual physical activity in patients born with oesophageal atresia: a multicenter cross-
sectional study and comparison to a healthy reference cohort matched for gender and age.
Eur J Pediatr. Surg. 2023 Mar 28;182(6):2655-63.

Daruber wurde dem wissenschaftlichen Vorstand entsprechend Anzeige zur Veréffentlichung

erstattet und auch im entsprechenden Paper darauf hingewiesen.
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