
    
    

    
    

    

    
    
    
      
    
    klinische pädiatrie


    
    
    
      
    
    130330



    

      

  
    	
          
            DE
          
        
	
          EN
        
	
        
          Home
        
      
	
        Products
        	
            
              Journals
            
          
	
            
              Books
            
          
	
            
              Book Series
            
          


        

      
	
        Service
        	
            
              Library Service
            
          


        

      
	
        Help
      
	
        
          Contact
        
      
	
        
          Portal
        
      


  

  
    
    
      
        Klinische Pädiatrie
      
    

    

  
    
    
      
        
          Full-text search
        

      

      	Full-text search
	Author Search
	Title Search
	DOI Search
	Metadata Search


    

    
    
    
    
  




  

  
    


  



  	
	
	
	
	
	
        
          Journal
        
        	
                More About This Journal
              
	
                Editorial Board
              
	
                Table of Contents
              
	
                German National License
              
	
                Imprint
              
	
                Media
              


      
	
        
          Authors
        
        	
                Instructions for Authors
              
	
                Submit a Manuscript
              


      
	
          
            Subscription
          
          	
                  Subscription Information & Contacts
                
	
                  Institutional Licensing
                


        
	
        
        
        
          
        
          
            Job Board
            
          
        
          
        
          
        
        	
                Job Opportunities
              


      
	
        
        
        
          
        
          
            PharmaMarket
            
          
        
          
        
          
        
        	
                PharmaMarket
              


      





    	
        
        
        
        
        
        
          
          
            
              Not Logged In
            
             
              Login
            
            
              	
                  
                    
                      
                      
                      
                      
                        Username or e-mail address: 
                        
                      

                      
                        Password:
                        
                      

                      
                        
                      

                      Forgot Access Data?
                      
                        Register Now
                      
                      
                        OpenAthens/Shibboleth Login
                      
                    

                  
                


            

          
        
        

        

      
	
        
        
          Shopping Cart
        
        









        
        
      


  

  
    
      
    

    
    
      
    
    
    
    
    
    
    
    
    
      
        
          
        

      
    
  




      

      

      
        




  



  

  
    
    
      [image: ]
      
    

    
    
      
        
          
          
          
          
            Year (Archive)
            
              
                
                  2016
                

              

              	
                      
                      
                      
                      
                        2024
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        2023
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        2022
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        2021
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        2020
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        2019
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        2018
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        2017
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        2016
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        2015
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        2014
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        2013
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        2012
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        2011
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        2010
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        2009
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        2008
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        2007
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        2006
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        2005
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        2004
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        2003
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        2002
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        2001
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        2000
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        1999
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        1998
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        1997
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        1996
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        1995
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        1994
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        1993
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        1992
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        1991
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        1990
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        1989
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        1988
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        1987
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        1986
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        1985
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        1984
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        1983
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        1982
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        1981
                      
                    
	
                      
                      
                      
                      
                        1980
                      
                    


            

          

          
          
          
            Issues
            

          

        


        	
                Table of Contents
              
	
            
              
                Current Issue
              
            
          
	
              
                Free Sample Issue (01/2024)
              
            


      
    

    
    
      

  
  
    
      
      
    
    
      
        
        
      

    
  



    
    
    

    

    

    
        
      
        
      
        
      
        
      
        
      
        
      
        
      
        
      
        
      
        
      
    
      
    
      
        
      
    
      
    
      
        
          
            
              Related Books
            

            
              	
                      
                        

                        
                          Pädiatrie
                        

                      
                    


            

          

        
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
  

    
  

  
  
  






  
  

  
    

  
  
    
      
      
    
    
      
      
    
  



    


  

    

    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    
      
    

    
    
    

    
      
        
          Subscribe to RSS

          Please copy the URL and add it into your RSS Feed Reader.

          
          https://www.thieme-connect.de/rss/thieme/en/10.1055-s-00000034.xml
        

      

    

    

    

    
      
        [bookmark: saveLink]
      
    

    
      
        
      

      
        
      

      
        
          Share / Bookmark

          Facebook
          X
          Linkedin
          Weibo
        

      

    

    

    

    
      
          
              
          
      
    

    

    

    
      
        
        
          
          
          
        
      
    
  


  
    
      
        
          
            
              Download PDF
            
          
        
      

      
        
          
            
          
        
      

    

  

  

  
  
    
  
  




    
    
Klin Padiatr 2016; 228(05): 240-244
DOI: 10.1055/s-0042-113131


Originalarbeit



© Georg Thieme Verlag KG Stuttgart · New York
Überleben, medizinische Betreuung und Lebensqualität von Kindern mit Trisomie 13 und 18

Survival, Medical Care and Quality of Life in Children with Trisomy 13 and 18
A. Kusztrich


1
           
        Charité University Medical Center, Clinic of Neonatology, Berlin



, 


D. Hüseman


2
           
        Department of Pediatrics, Klinikum Barnim, Werner Forßmann Krankenhaus, Eberswalde

, 


L. Garten


1
           
        Charité University Medical Center, Clinic of Neonatology, Berlin

, 


H. Neitzel


3
           
        Charité University Medical Center, Institute of Human Genetics, Berlin

, 


C. Bührer


1
           
        Charité University Medical Center, Clinic of Neonatology, Berlin

› Author Affiliations

Further Information


Publication History

Publication Date:
12 September 2016 (online)










Also available at[image: ]





	
Abstract

	
Full Text

	
References

	
Supplementary Material




 

[image: SFX Search]

 Buy Article Permissions and Reprints



[image: ]



[bookmark: N109E9]
Zusammenfassung







Hintergrund: Kinder mit Trisomie 13 (T13) und Trisomie 18 (T18) sterben in der Regel früh, die Beratung ihrer Eltern erfordert möglichst detaillierte Informationen zu Lebenserwartung und Lebensqualität.




Methode: Retrospektive Analyse der an der Kinderklinik der Freien Universität Berlin (1980–1995) bzw. der Charité (1995–2010) behandelten Neugeborenen mit zytogenetisch diagnostizierter T13-oder T18. Mütter von T13-oder T18-Kindern, die mindestens 3 Monate gelebt hatten, wurden gebeten, Fragebögen zur psychomotorischen Entwicklung und Lebensqualität ihrer Kinder auszufüllen und die erfahrene medizinische Betreuung in einem Interview darzustellen.




Ergebnisse: Bei 18 Kindern mit T13 und 18 Kindern mit T18 betrug die mittlere Überlebenszeit 5 Tage (T13) bzw.19 Tage (T18), bei 2 bzw. 3 T13/T18-Kindern fehlten die Angaben. Ein T13 und 2 T18-Kinder lebten länger als ein Jahr. Von den Müttern der 5 Kinder, die mindestens 3 Monate alt geworden waren (3x T13, 2x T18), schilderten 4 ihre Kinder als freundlich und ausgeglichen. Diese Mütter berichteten über Entwicklungsfortschritte und bejahten aktiv die zahlreichen stationären und ambulanten medizinischen Maßnahmen. Bedauert wurde das Fehlen einer zentralen ärztlichen Führung und einer aktiv angebotenen psychologischen Betreuung.




Schlussfolgerung: Mehr als ein Zehntel der Kinder mit T13 oder T18 leben mehr als 3 Monate, ihre Lebensqualität wird von den Müttern überwiegend positiv bewertet.
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Abstract




Background: While infants with trisomy 13 (T13) and trisomy 18 (T18) are known to die early, parents want to know more about life expectancy and quality of life.




Methods: 30-year single-center retrospective chart analysis (1980–2010) of cytogenetically confirmed T13 and T18 cases. Mothers of infants who had lived 3 months or longer were approached to judge their infant’s quality of life and talk about their experiences with medical staff.




Results: Data of 18/20 T13 infants and 18/21 T18 infants could be retrieved. Median survival times were 5 d for T13 and 19 d for T18. One T13 and 2T18 children survived past 1 year. Out of 5 mothers whose infants had survived at least 3 months, 4 described their infant as friendly, happy and peaceful. They observed some degree of psychomotor development and were in favour of the numerous medical and surgical interventions performed. They wished to have had a doctor coordinating these interventions and missed an active offer for psychological help.




Conclusion: While most infants with T13 or T18 die as neonates, mothers of infants surviving longer periods of time have positive memories about their infants’ quality of life.
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Ergänzendes Material



Online-Tabelle 1–3 und Fragebogen finden Sie im Internet unter http://dx.doi.org/10.1055/s-0042-113131	
Ergänzendes Material
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