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2 Darstellung der Publikation 

2.1 Ziel der Arbeit 

Die vorliegende Arbeit stellt die Publikation über die psychosozialen Auswirkungen 

der COVID-19-Pandemie auf Kinder mit seltenen, angeborenen 

kinderchirurgischen Erkrankungen, die an der Klinik und Poliklinik für 

Kinderchirurgie am Universitätsklinikum Hamburg-Eppendorf (UKE) behandelt 

wurden, und ihre Eltern vor.  

Durch die COVID-19-Pandemie wurden weltweit die Gesundheitssysteme vor 

besondere Herausforderungen gestellt und es folgten massive Einschränkungen im 

alltäglichen Leben vieler Menschen. Doch insbesondere vulnerable Gruppen, wie 

Familien mit Kindern, die an einer seltenen, angeborenen kinderchirurgischen 

Erkrankung leiden, wurden mit weiteren Versorgungsdefiziten und nicht optimaler 

medizinischer Unterstützung konfrontiert (Chung et al. 2020). Die daraus 

resultierende psychosoziale Belastung der betroffenen Familien ist naheliegend. 

Die Auswirkungen von COVID-19 auf diese Kinder und ihre Eltern sind jedoch noch 

nicht untersucht worden. Daher war das Ziel der Studie, die Lebensqualität und 

psychische Gesundheit von Kindern mit seltenen, angeborenen kinderchirurgischen 

Erkrankungen und ihren Eltern während der COVID-19-Pandemie zu untersuchen 

und die Ergebnisse mit einer Kontrollgruppe sowie normativen Daten zu 

vergleichen. Des Weiteren wurde nach Zusammenhängen zwischen den 

Ergebnissen des betroffenen Kindes und dessen Eltern sowie nach Prädiktoren von 

Lebensqualität und psychischer Gesundheit gesucht.  

Im Folgenden wird die Publikation zusammenfassend dargestellt. Zusätzlich 

werden ergänzende Hintergrundinformationen und weiterführende Ergebnisse 

präsentiert.  

2.2 Hintergrund 

2.2.1 Seltene, angeborene kinderchirurgische Erkrankungen 

Seltene Erkrankungen werden in der Europäischen Union durch eine Prävalenz von 

weniger als 1:2000 definiert. Schätzungen zufolge gibt es zwischen 5000 und 8000 

verschiedene seltene Erkrankungen (European Commission 2017). Davon treten 

einige als angeborene, strukturelle Anomalien auf, welche bereits eine frühzeitige 

chirurgische Behandlung im Säuglings- bzw. Kindesalter benötigen (DeSilva et al. 

2016; World Health Organization 2022). Dazu gehören unter anderem anorektale 

Malformationen, Gallengangsatresien, Morbus Hirschsprung, Ösophagusatresien 

sowie kongenitale Zwerchfellhernien. Trotz der unterschiedlichen Ausprägung 

dieser Krankheitsbilder können einige Defekte mit einem einzigen 

kinderchirurgischen Eingriff behoben werden, andere erfordern hingegen mehrere 

Operationen. Unabhängig davon können die Erkrankungen mit schwerwiegenden 

Spätfolgen, lebenslangen Beschwerden sowie chronischen Behinderungen 

einhergehen (Farmer et al. 2015). Aufgrund der Heterogenität folgt eine kurze 

Beschreibung der in der Studie untersuchten seltenen, angeborenen 

kinderchirurgischen Erkrankungen. 
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2.2.1.1 Anorektale Malformation 

Anorektale Malformationen (auch Analatresien genannt) beschreiben ein breites 

Spektrum an angeborenen Fehlbildungen, die den distalen Anus und das Rektum 

sowie den Harn- und Genitaltrakt betreffen und sowohl bei Mädchen als auch bei 

Jungen auftreten können. Die Prävalenz beträgt ca. 1:5000. Die Defekte reichen 

von sehr geringfügigen und leicht zu behandelnden bis hin zu komplexen, mit einer 

schlechteren Funktionsprognose einhergehenden Fehlbildungen. Jedoch können 

Stuhl- und Harninkontinenz sowie chronische Obstipation selbst nach korrekt 

durchgeführter Operation auftreten und erfordern ein effektives Stuhlmanagement 

mit speziellen Abführmaßnahmen und Ernährungsberatung. Zusätzlich können 

weitere assoziierte Fehlbildungen vorliegen, zu denen auch die der VACTERL-

Assoziation (vertebrale, anorektale, kardiale, tracheoösophageale, Nieren- und 

Extremitätenfehlbildungen) gehören (Levitt und Peña 2007). 

2.2.1.2 Gallengangsatresie 

Bei der Gallengangsatresie handelt es sich um einen angeborenen Verschluss der 

intra- und extrahepatischen Gallenwege. In Westeuropa tritt sie bei ca. 1:18000 

Lebendgeburten auf. Da die äußerst seltene Erkrankung unbehandelt innerhalb der 

ersten Lebensjahre zu Leberzirrhose und schließlich zum Tod führt, ist eine 

frühzeitige operative Behandlung von enormer Bedeutung. Diese umfasst in der 

Regel mit einer Hepatoportoenterostomie (auch Kasai-Operation genannt) den 

Versuch, den Gallefluss wiederherzustellen, jedoch wird im Verlauf durch die 

Progredienz der Leberfunktionsstörung häufig eine Lebertransplantation notwendig 

(Chardot 2006). Diese erfordert langfristig eine interdisziplinäre Betreuung, 

insbesondere für die immunsuppressive Behandlung und ihre Nebenwirkungen 

(Heidrich und Wursthorn 2015). 

2.2.1.3 Morbus Hirschsprung 

Der Morbus Hirschsprung ist durch das angeborene Fehlen parasympathischer 

intrinsischer Ganglienzellen im Darm charakterisiert, wobei meist nur das 

Rektumsigmoid betroffen ist. Dies führt zu einer mangelhaften Darmperistaltik und 

funktionellen Obstruktion, welche sich bei Neugeborenen typischerweise durch 

einen verzögerten Mekoniumabgang äußern (Haricharan und Georgeson 2008; 

Ambartsumyan et al. 2020). Allerdings kann sich der Morbus Hirschsprung auch 

erst mit einer chronischen Obstipation im Kleinkindalter präsentieren 

(Ambartsumyan et al. 2020). Die Erkrankung betrifft ca. 1 von 5000 Neugeborenen 

und tritt bei Jungen viermal häufiger auf als bei Mädchen. Nach der chirurgischen 

Resektion des aganglionischen Darmsegment, die teilweise auch mehrschrittig 

erfolgen muss, bleiben jedoch häufig Obstipations- und Kontinenzprobleme 

bestehen, weshalb eine langfristige Nachsorge erforderlich ist (Haricharan und 

Georgeson 2008). 

2.2.1.4 Ösophagusatresie 

Die Ösophagusatresie ist eine seltene, angeborene Fehlbildung mit einer Prävalenz 

von ca. 1:2500 und ist als Diskontinuität der Speiseröhre mit oder ohne 

tracheoösophageale Fistel definiert. Säuglinge mit einer Ösophagusatresie fallen 

postnatal durch übermäßigen Speichelfluss und zyanotische Hustenanfälle auf, 
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allerdings kann die Diagnosestellung auch pränatal im fetalen Ultraschall erfolgen. 

Teilweise kann eine primäre Anastomose erreicht werden, bei langstreckigen 

Defekten muss oft mehrzeitig operiert werden. Häufig kommt es zu wiederholten 

Strikturen, welche zu Dysphagie sowie Refluxbeschwerden führen und eine 

endoskopische Dilatation benötigen. Die Anfälligkeit für respiratorische Infekte ist 

ebenfalls erhöht. In 50 % der Fälle treten zusätzliche Anomalien auf, wobei die 

meisten eine oder mehrere der VACTERL-Assoziationen betreffen (Spitz 2007). 

2.2.1.5 Kongenitale Zwerchfellhernie 

Die kongenitale Zwerchfellhernie tritt bei weniger als 5 von 10000 Neugeborenen 

auf. Dabei kommt es durch einen angeborenen Defekt des Zwerchfells zu einer 

Verlagerung von Bauchorganen in den Thoraxraum. Häufig liegt eine 

Lungenhypoplasie vor, welche durch die Gefäßkonstriktion zu einer pulmonalen 

Hypertonie und schließlich zur Atem- und Kreislaufinsuffizienz führt. Nach einer 

kardiopulmonalen Stabilisierung, bei der teilweise auch eine extrakorporale 

Membranoxygenierung (ECMO) notwendig wird, erfolgt die chirurgische 

Behandlung mit der Rückverlagerung der Organe und dem Verschluss des 

Zwerchfells, wobei große Defekte eventuell einen Patch erfordern. Chronische 

Atemwegserkrankungen, neurologische Entwicklungsdefizite und 

gastroösophagealer Reflux bleiben jedoch häufige, langfristige Probleme (Tovar 

2012).  

2.2.2 Psychosoziale Beeinträchtigungen von Kindern mit seltenen, 

angeborenen kinderchirurgischen Erkrankungen und ihren Eltern 

Durch den medizinischen Fortschritt haben sich die Überlebenschancen von 

kinderchirurgischen Patient:innen mit angeborenen Fehlbildungen verbessert 

(Diseth und Emblem 2017; Bloemeke et al. 2020), allerdings ist es nicht 

ausgeschlossen, dass diese Kinder weiterhin an chronischen gesundheitlichen 

Einschränkungen leiden (Bloemeke et al. 2020). Körperliche Beeinträchtigungen 

reichen jedoch nicht aus, um die gänzlichen Auswirkungen einer Krankheit zu 

erkennen (Matza et al. 2004; Bloemeke et al. 2020). Die Herausforderungen von 

Patient:innen mit seltenen Erkrankungen umfassen neben körperlichen auch 

soziale, emotionale und psychische Beeinträchtigungen (von der Lippe et al. 2017; 

Slade et al. 2018). Diese können einen negativen Einfluss auf die 

gesundheitsbezogene Lebensqualität (Health Related Quality of Life (HRQoL)) 

(Cohen und Biesecker 2010; Diseth und Emblem 2017; Slade et al. 2018; Bloemeke 

et al. 2020) und psychischen Gesundheit (Pinquart 2013; Diseth und Emblem 2017) 

haben. Daher ist für ein umfassendes Bild über den Gesundheitsstatus eines 

Kindes die Erhebung der HRQoL (Matza et al. 2004) und ein Screening auf 

psychische Auffälligkeiten (Pinquart 2013) unabdingbar. 

Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) definiert Lebensqualität (Quality of Life 

(QoL)) als die „subjektive Wahrnehmung einer Person über ihre Stellung im Leben, 

im Kontext zur Kultur und den Wertesystemen, in denen sie lebt, sowie in Relation 

auf die eigenen Ziele, Erwartungen, Normen und Anliegen“ (The World Health 

Organization Quality of Life Group 1995). Ferner kann zwischen einer allgemeinen 

und einer gesundheitsbezogenen Lebensqualität differenziert werden (Daig und 

Lehmann 2007). In Anlehnung an die WHO-Definition von Gesundheit als den 
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„Zustand des vollständigen körperlichen, geistigen und sozialen Wohlbefindens und 

nicht nur das Freisein von Krankheit und Gebrechen“ (World Health Organization 

2020) kann die HRQoL als der subjektiv wahrgenommene Gesundheitszustand 

verstanden werden (Daig und Lehmann 2007). Psychische Gesundheit hingegen 

wird von der WHO als ein „Zustand des Wohlbefindens, in dem der Einzelne seine 

eigenen Fähigkeiten realisiert, die normalen Belastungen des Lebens bewältigen 

kann, produktiv und erfolgreich arbeiten kann und in der Lage ist, einen Beitrag zu 

seiner Gemeinschaft zu leisten“ definiert (World Health Organization 2004). Werden 

seltene, angeborene kinderchirurgische Erkrankungen im Rahmen des Diathesis-

Stress-Modell (auch: Vulnerabilitäts-Stress-Modell) betrachtet, so kann das 

Zusammenwirken von individuellen Vulnerabilitätsmerkmalen und erlebten 

Stressoren (Wittchen und Hoyer 2011), wie chronische gesundheitliche 

Einschränkungen (Burke und Elliott 1999), eine geringere HRQoL und psychische 

Gesundheit der betroffenen Kinder erklären. Einige Studien konnten bereits eine 

von den Eltern berichtete signifikant verringerte HRQoL bei Kindern mit seltenen, 

angeborenen kinderchirurgischen Erkrankungen im Vergleich zu gesunden 

Kontrollen feststellen (Ngo et al. 2011; Grano et al. 2013; Sundaram et al. 2013; 

Collins et al. 2017; Bojanić et al. 2018; Flieder et al. 2019). Zudem konnte gezeigt 

werden, dass diese Kinder ein erhöhtes Risiko für die Entwicklung psychischer 

Probleme und psychosozialen Störungen im Vergleich zu gesunden Gleichaltrigen 

haben (Diseth und Emblem 2017). Dazu gehören zum Beispiel depressive 

Störungen (Amin et al. 2019), kognitive und verhaltensbezogene Probleme 

(Peetsold et al. 2009) sowie posttraumatische Belastungsstörungen (Caplan 2013).  

Seltene angeborene, kinderchirurgische Erkrankungen beeinflussen darüber 

hinaus auch die QoL und die psychische Gesundheit der Eltern. Die Familien 

erfahren eine oft nachteilige Belastung durch vielfältige Herausforderungen. Dazu 

gehören neben einem erhöhten Betreuungsaufwand durch krankheitsspezifische 

Anforderungen und dem eingeschränkten Zugang zu einer angemessenen 

Gesundheitsversorgung (Pelentsov et al. 2016; Boettcher et al. 2021a) auch 

Probleme mit der Krankheitsbewältigung (Caplan 2013). Dies führt schließlich zu 

erheblichen Beeinträchtigungen des wirtschaftlichen, psychosozialen und 

körperlichen Wohlbefindens der Eltern (Poley et al. 2012; Li et al. 2020; Boettcher 

et al. 2021a). Dementsprechend weisen bereits frühere Studien darauf hin, dass 

Eltern von Kindern mit seltenen angeborenen, kinderchirurgischen Erkrankungen 

ihre QoL (Poley et al. 2012; Li et al. 2020) und psychische Gesundheit (Witt et al. 

2019) signifikant schlechter bewerten. 

2.2.3 Einfluss der COVID-19 Pandemie 

Die COVID-19 Pandemie hat das Leben der Menschen in vielen Ländern plötzlich 

und tiefgreifend verändert. Einige Einschränkungen, wie zum Beispiel das 

Schließen von Kindertagesstätten und Schulen sowie Regeln zur sozialen Isolation, 

hatten insbesondere starke Auswirkungen auf den Alltag vieler Familien (Patrick et 

al. 2020). Während Kinder kaum Kontakt zu Gleichaltrigen hatten und ihre 

Freizeitaktivitäten ausfielen (Ravens-Sieberer et al. 2021), mussten Eltern häufig 

ihre berufliche Tätigkeit im Home-Office mit der Kinderbetreuung verknüpfen 

(Huebener et al. 2021). Daher ist es nicht verwunderlich, dass dies auch einen 
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erheblichen negativen Einfluss auf die (HR)QoL und psychische Gesundheit von 

Kindern (Patrick et al. 2020; Ravens-Sieberer et al. 2022) und ihren Eltern (Patrick 

et al. 2020; Huebener et al. 2021) hatte.  

Eine zusätzliche Belastung durch die COVID-19 Pandemie haben vor allem 

vulnerable Gruppen, wie Kinder mit seltenen Erkrankungen und ihre Familien, 

erfahren müssen. Bereits vor der Pandemie berichteten Patient:innen mit seltenen 

Erkrankungen von einer nur schwer zugänglichen medizinischen sowie oft 

unzureichenden psychologischen Betreuung (Pelentsov et al. 2016; von der Lippe 

et al. 2017; Slade et al. 2018). Trotz der Fortschritte in der Verbesserung dieser 

unerfüllten Bedürfnisse, folgten im Rahmen der COVID-19 Pandemie enorme 

Rückschritte (Vogt und Ho 2020). In vielen Krankenhäusern musste die 

medizinische Versorgung von Nicht-Covid-Patient:innen zwangsweise reduziert 

werden. Darüber hinaus sorgten sich viele Patient:innen mit seltenen Erkrankungen 

vor einer Ansteckung mit dem Sars-Cov2-Virus, da sie häufig anfälliger für 

schwerwiegendere Verläufe waren (Chung et al. 2020). Es konnte bereits gezeigt 

werden, dass insbesondere die psychische Gesundheit von Patient:innen mit 

seltenen Erkrankungen negativ beeinträchtigt wurde (Chung et al. 2020).  

2.3 Methoden 

Die psychosozialen Auswirkungen der COVID-19 Pandemie auf Kinder mit 

seltenen, angeborenen kinderchirurgischen Erkrankungen und ihre Eltern wurden 

als Querschnittsbeobachtungsstudie zwischen April 2020 und April 2021 

untersucht. Es erfolgte eine quantitative Befragung einer Indexgruppe von n = 210 

Elternteilen von n = 114 Kindern mit seltenen, angeborenen kinderchirurgischen 

Erkrankungen und einer Kontrollgruppe von n = 88 Elternteilen von n = 53 Kindern 

ohne seltene Erkrankungen. Dabei wurden mit standardisierten psychometrischen 

Fragebögen Daten zur (HR)QoL und psychischen Gesundheit der Eltern („The Ulm 

Quality of Life Inventory for Parents“ (ULQIE) (Goldbeck und Storck 2002) und „The 

Brief Symptom Inventory“ (BSI) (Franke 2000)) und deren Kindern („Pediatric 

Quality of Life Inventory™ Short Form 15“ (PedsQL™ 4.0 SF15) (Chan et al. 2005) 

und „The Strengths and Difficulties Questionnaire“ (SDQ) (Klasen et al. 2003)) 

erhoben und die Index- und Kontrollgruppe miteinander verglichen (Welch’s t-test). 

Zugleich wurden die Unterschiede zwischen Müttern und Vätern (t-test für 

abhängige Stichproben) sowie deren Elternberichten über ihre Kinder untersucht 

(Intraklassen-Korrelation (ICC)). Zusätzlich erfolgte ein Vergleich mit geeigneten 

normativen Daten der Fragebögen (Einstichproben t-test) und bisherigen 

Studienergebnissen von vor der COVID-19 Pandemie, um einer „COVID-19 Ja-

Nein“-Interventionsvariable möglichst nahezukommen. Des Weiteren wurde nach 

Zusammenhängen zwischen den Ergebnissen des betroffenen Kindes und dessen 

Eltern (Pearson Korrelation) sowie nach Prädiktoren gesucht (Multiple lineare 

Regression). Soziodemographische und medizinische Daten wurden ebenfalls 

mittels Fragebögen erhoben und ausgewertet (Deskriptive Statistik und χ2-Test).  

Einschlusskriterium der Indexgruppe stellten alle Familien mit Kindern unter 21 

Jahren dar, die aufgrund einer seltenen, angeborenen kinderchirurgischen 

Erkrankung (Anorektale Malformation, Gallengangsatresie, Morbus Hirschsprung, 

Ösophagusatresie oder kongenitale Zwerchfellhernie) zwischen 2012 und 2020 im 
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UKE operiert worden sind. Einschlusskriterium der Kontrollgruppe spiegelten 

Familien mit Kindern unter 21 Jahren ohne eine seltene Erkrankung wider. Schwere 

körperliche, geistige oder kognitive Beeinträchtigungen wurden in beiden Gruppen 

als Ausschlusskriterien festgelegt. Zudem war ein ausreichendes Verständnis der 

deutschen Sprache sowie eine Einwilligung zur Studienteilnahme durch die Eltern 

notwendig. 

2.4 Ergebnisse 

2.4.1 Zusammenfassung der wichtigsten Ergebnisse  

Beim Vergleich der soziodemografischen Merkmale der Index- und Kontrollgruppe 

konnten keine signifikanten Unterschiede festgestellt werden.  

In der Indexgruppe wiesen Mütter und Väter signifikant verminderte Werte der 

Gesamt-QoL im Vergleich zur Kontrollgruppe und normativen Stichprobe (Eltern 

von Kindern mit chronischen Erkrankungen) auf, wobei Mütter jedoch signifikant 

niedrigere Werte der Gesamt-QoL als Väter hatten. Im Hinblick auf die psychische 

Gesundheit zeigten nur Mütter der Indexgruppe signifikant höhere Werte im 

Vergleich zur Kontrollgruppe und normativen Stichprobe (Gesunde Erwachsene). 

Bei den Vätern ergaben sich keine signifikanten Unterschiede. Insgesamt wiesen 

Mütter eine signifikant schlechtere psychische Gesundheit als Väter auf.  

Die Beurteilung der HRQoL und der psychischen Gesundheit der Kinder erfolgte 

durch die Eltern. In der Indexgruppe konnten signifikant verminderte Werte der 

Gesamt-HRQoL der Kinder bei beiden Elternteilen im Vergleich zur Kontrollgruppe 

festgestellt werden, während dies im Vergleich zur normativen Stichprobe 

(Gesunde Kinder) nur bei der Beurteilung durch die Mütter der Fall war. In der von 

den Eltern bewerteten psychische Gesundheit fand sich bei Müttern und Vätern im 

Vergleich zur normativen Stichprobe (Gesunde Kinder) ein signifikanter 

Unterschied. Im Vergleich zur Kontrollgruppe bewerteten nur Mütter die psychische 

Gesundheit ihres Kindes als signifikant schlechter. Insgesamt stufte in der 

Indexgruppe ein beträchtlicher Anteil sowohl der Mütter (30.3 %) als auch der Väter 

(31.1 %) die allgemeine psychische Gesundheit ihres Kindes als beeinträchtigt ein. 

Signifikante Zusammenhänge zwischen den Ergebnissen der psychosozialen 

Gesundheit in den betroffenen Familien fanden sich vor allem zwischen der 

mütterlichen und väterlichen QoL. Zudem war die von den Eltern berichtete 

psychische Gesundheit des Kindes signifikant mit der mütterlichen sowie 

väterlichen psychischen Gesundheit assoziiert. 

Als ein wichtiger Prädikator von psychosozialer Gesundheit stellte sich das 

Vorhandensein eines Pflegegrades heraus. Dieser führte zu einer verminderten von 

beiden Elternteilen berichteten HRQoL des Kindes und zusätzlich sahen Mütter 

dabei ihre eigene und die psychische Gesundheit ihres Kindes als stärker 

beeinträchtigt. 

2.4.2 Weiterführende Ergebnisse 

In Tabelle 1-4 im Anhang dieser Arbeit werden weiterführende Ergebnisse der 

(HR)QoL und psychischen Gesundheit in ihren Subskalen der jeweiligen 

Fragebögen dargestellt, wobei jeweils ein Vergleich zwischen der Indexgruppe, 

Kontrollgruppe und einer normativen Stichprobe erfolgte.  
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Tabelle 1 zeigt die Verteilung der elterlichen Lebensqualität nach dem ULQIE. 

Mütter und Väter der Indexgruppe hatten im Vergleich zur Kontrollgruppe signifikant 

niedrigere Werte in allen Subskalen der QoL, mit Ausnahme der 

„Selbstverwirklichung“ und bei Vätern zusätzlich der „Zufriedenheit mit der 

familiären Situation“. Hinsichtlich der Subskala „Selbstverwirklichung“ wiesen 

Mütter und Väter der Kontrollgruppe ähnliche Werte wie die Indexgruppe auf und 

sogar signifikant niedrigere Werte als die Eltern chronisch kranker Kinder der 

normativen Stichprobe. Beim Vergleich der Indexgruppe zur normativen Stichprobe 

wiesen Mütter und Väter in allen Subskalen der QoL signifikant niedrigere Werte 

auf, bis auf „Zufriedenheit mit der familiären Situation“ und „Leistungsfähigkeit“.  

Tabelle 2 stellt die Verteilung der psychischen Gesundheit der Eltern nach dem BSI 

dar. In der Indexgruppe wiesen Mütter im Vergleich zu Müttern der Kontrollgruppe 

signifikant höhere Werte in allen Subskalen der psychischen Gesundheit auf, bis 

auf der „Phobischen Ängstlichkeit“. Bei Vätern fand sich kein signifikanter 

Unterschied. Im Vergleich zu den Normdaten gesunder Erwachsenen wiesen 

Mütter der Indexgruppe wiederum signifikant höhere Werte in allen Subskalen der 

psychischen Gesundheit auf, mit Ausnahme von „Somatisierung“, „“Unsicherheit im 

Sozialkontakt“ und „Ängstlichkeit“. Väter zeigten mit Ausnahme der Subskala 

„Psychotizismus“ keinen signifikanten Unterschied zu den Normwerten. 

Die Verteilung der von den Eltern berichteten HRQoL des Kindes nach dem 

PedsQL™ 4.0 SF15 wird in Tabelle 3 aufgeführt. Sowohl Mütter als auch Väter der 

Indexgruppe berichteten über signifikant niedrigere Werte in allen HRQoL-

Subskalen im Vergleich zur Kontrollgruppe, mit Ausnahme der „Emotionalen 

Funktionsfähigkeit“ bei Müttern und der „Sozialen Funktionsfähigkeit“ sowohl bei 

Müttern als auch bei Vätern. Dabei stuften ein wesentlicher Anteil an Müttern 

(40.0%) und Vätern (34.8%) der Indexgruppe die „Emotionale Funktionalität“ ihres 

Kindes als relevant beeinträchtigt ein. Auch Mütter der Kontrollgruppe berichteten 

in dieser Subskala von vergleichbar niedrigen Werten zur Indexgruppe, sodass sich 

darüber hinaus ein signifikanter Unterschied zu ebenfalls gesunden Kindern der 

normativen Stichprobe zeigte. Im Vergleich zu den Normdaten der von den Eltern 

berichteten HRQoL gesunder Kinder berichteten Mütter der Indexgruppe über 

signifikant niedrigere Werte in den Subskalen „Psychosoziale Gesundheit“ und 

„Emotionale Funktionsfähigkeit“, während Väter der Indexgruppe dagegen über 

signifikant niedrigere Werte in der Subskala „Emotionale Funktionsfähigkeit“ und 

signifikant höhere Werte in der Subskala „Soziale Funktionsfähigkeit“ berichteten. 

Tabelle 4 zeigt die Verteilung der von den Eltern berichteten psychischen 

Gesundheit ihres Kindes aus der Sicht der Mütter und Väter gemäß des SDQ. In 

der Indexgruppe gaben Mütter im Vergleich zur Kontrollgruppe signifikant höhere 

Werte für die Subskalen „Probleme mit Gleichaltrigen“ sowie signifikant niedrigere 

Werte für die Subskalen „Hyperaktivitätsprobleme“ und „Prosoziales Verhalten“*an. 

Väter der Indexgruppe berichteten im Vergleich zur Kontrollgruppe nur in der 

Subskala „Probleme mit Gleichaltrigen“ von einem signifikant höheren Wert. Im 

 
*Anmerkung: Die Subskala „Prosoziales Verhalten“ ist im Gegensatz zu den anderen Subskalen 
nicht als Problemskala, sondern als Stärkedimension angelegt, wobei niedrigere Werte mit mehr 
Schwierigkeiten im prosozialen Verhalten einhergehen.  
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Hinblick auf die Subskala „Hyperaktivitätsprobleme“ fand sich zwischen der Index- 

und Kontrollgruppe sogar ein negativer Effekt. Darüber hinaus berichteten beide 

Elternteile der Kontrollgruppe von signifikant höheren Werten in dieser Subskala im 

Vergleich zu den von Eltern berichteten Normdaten ebenfalls gesunder Kinder. 

Beim Vergleich der Indexgruppe zur normativen Stichprobe berichteten Mütter der 

Indexgruppe von signifikant höheren Werten in allen Subskalen zur psychischen 

Gesundheit mit Ausnahme der Subskala „Emotionale Probleme“ und signifikant 

niedrigere Werte für „Prosoziales Verhalten“*. Väter der Indexgruppe berichteten 

dagegen von signifikant höheren Werten auf den Subskalen 

„Hyperaktivitätsprobleme“ und „Probleme mit Gleichaltrigen“ sowie von signifikant 

niedrigeren Werten auf der Subskala „Emotionale Probleme“ und „Prosoziales 

Verhalten“* im Vergleich zu den Normwerten. 

2.5 Diskussion 

Die Studie deutet darauf hin, dass die COVID-19-Pandemie die psychosoziale 

Situation von Familien mit Kindern mit seltenen, angeborenen kinderchirurgischen 

Erkrankungen beeinträchtigen kann. Dabei stehen die Ergebnisse bezüglich der 

negativen Auswirkungen der COVID-19-Pandemie auf die (HR)QoL und psychische 

Gesundheit im Einklang mit bisher veröffentlichen Studien in Europa (Patrick et al. 

2020; Huebener et al. 2021; Ravens-Sieberer et al. 2022). 

Eltern von Kindern mit seltenen, angeborenen kinderchirurgischen Erkrankungen 

wiesen eine signifikant niedrigere Gesamt-QoL im Vergleich zur Kontrollgruppe und 

zur normativen Stichprobe mit Eltern chronisch kranker Kinder auf. Dies steht im 

Einklang mit einer aktuellen systematischen Übersichtsarbeit (Boettcher et al. 

2021a). Eine Ausnahme bezüglich der elterlichen QoL bildete die Subskala 

„Selbstverwirklichung“, bei der Eltern der Kontrollgruppe ihre QoL vergleichbar 

niedrig zu Eltern der Indexgruppe einschätzten und sogar eine signifikant 

schlechtere QoL im Vergleich zur normativen Stichprobe aufwiesen. Dies könnte 

die besondere Belastung der Index- und Kontrollgruppe während der COVID-19-

Pandemie widerspiegeln, dass Eltern durch die tägliche Betreuung ihres Kindes und 

der Arbeit im Homeoffice weniger Zeit für sich selbst haben (Huebener et al. 2021). 

Der signifikante Unterschied in der Gesamt-QoL der Indexgruppe zur 

Kontrollgruppe und normativen Stichprobe kennzeichnet möglichweise die 

zusätzliche Belastung der Eltern von Kindern mit seltenen, angeborenen 

kinderchirurgischen Erkrankungen durch die Pflege ihres Kindes und den damit 

verbundenen Folgen, wie zum Beispiel den besonderen Pflegedarf als auch die 

Angst vor einer Ansteckung mit dem Sars-Cov-2-Virus (Chung et al. 2020). 

Hinsichtlich der psychischen Gesundheit der Eltern berichteten Mütter der 

Indexgruppe über eine signifikant höhere psychische Gesamtbeeinträchtigung als 

Mütter der Kontrollgruppe und normativen Stichprobe. Dies steht im Einklang mit 

bisherigen Ergebnissen zur psychischen Gesundheit von Eltern chronisch kranker 

Kinder (van Oers et al. 2014) und der bereits beschriebenen zusätzlichen Belastung 

durch die COVID-19-Pandemie. In der Subskala „Phobische Ängstlichkeit“ fand sich 

kein signifikanter Unterschied zwischen der Index- und Kontrollgruppe. Höhere 

phobische Ängste in diesen beiden Gruppen könnten durch die Angst vor einer 

COVID-19-Infektion auch bei Eltern gesunder Kindern erklärt werden (Huebener et 
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al. 2021). Bei Vätern der Indexgruppe ergaben sich bezüglich der psychischen 

Gesundheit keinerlei signifikanten Unterschiede zu den vergleichenden Gruppen. 

Dies wird darin bestärkt, dass Mütter der Indexgruppe eine signifikant höhere 

Beeinträchtigung der psychischen Gesundheit aufwiesen als Väter, was sich auch 

in dem erhöhten Anteil der klinisch relevanten psychischen Beeinträchtigungen bei 

Müttern (33.3 %) im Vergleich zu Vätern widerspiegelt (11.2%). Diese 

geschlechtsspezifischen Unterschiede in der Indexgruppe fanden sich auch bei der 

QoL, wobei Mütter eine deutlich niedrigere Gesamt-QoL aufwiesen als Väter. Diese 

Ergebnisse stehen im Einklang mit der aktuellen Literatur (van Oers et al. 2014; 

Witvliet et al. 2014; Witt et al. 2019) und mit der Tatsache, dass Mütter mit größerer 

Wahrscheinlichkeit die Hauptbezugsperson ihres Kindes sind und daher stärker in 

die Betreuung des Kindes eingebunden sind, was als Stress empfunden werden 

und schließlich zu einer Beeinträchtigung der psychischen Gesundheit und QoL 

führen kann (Boettcher et al. 2021a; Boettcher et al. 2021b).  

In Bezug auf die Gesamt-HRQoL der Kinder berichteten Mütter und Väter der 

Indexgruppe von einer signifikant niedrigeren HRQoL im Vergleich zur 

Kontrollgruppe und den Normdaten gesunder Kinder, was mit früheren 

Studienergebnissen übereinstimmt (Cohen und Biesecker 2010; Bojanić et al. 2018; 

Flieder et al. 2019). Dabei schätzen mehr als ein Drittel der Mütter und Väter der 

Indexgruppe insbesondere die „Emotionale Funktionsfähigkeit“ ihres Kindes als 

stark beeinträchtigt ein. Doch auch Mütter der Kontrollgruppe bewerteten diese 

Subskala als vergleichbar beeinträchtigt, wodurch sich sogar ein signifikanter 

Unterschied zu ebenfalls gesunden Kindern der normativen Stichprobe zeigte. Dies 

lässt sich dadurch erklären, dass alle Kinder während der COVID-19-Pandemie mit 

Sorgen und Ängsten über das Geschehen und den spürbaren Auswirkungen 

konfrontiert waren (Ravens-Sieberer et al. 2022). 

Des Weiteren berichteten Mütter der Indexgruppe über eine signifikant höhere 

Beeinträchtigung der allgemeinen psychischen Gesundheit ihres Kindes im 

Vergleich zur Kontrollgruppe und normativen Stichprobe, während dies bei Vätern 

der Indexgruppe nur im Vergleich zur normativen Stichprobe der Fall war. Es konnte 

bereits gezeigt werden, dass die psychische Gesundheit von Kindern während der 

COVID-19-Pandemie erheblich beeinträchtigt werden kann (Ravens-Sieberer et al. 

2022), allerdings scheinen Kinder mit seltenen Erkrankungen zusätzlich belastet. 

Dies lässt sich dadurch untermauern, dass etwa ein Drittel der Mütter und Väter der 

Indexgruppe die psychische Gesundheit ihres Kindes als relevant beeinträchtigt 

einstuften. Sowohl die Index- als auch Kontrollgruppe zeigten zudem vor allem 

externalisierende Verhaltensprobleme wie Hyperaktivität, was auch in einer 

früheren Studie zur psychischen Gesundheit von Kindern während der COVID-19-

Pandemie festgestellt wurde (Ravens-Sieberer et al. 2022). Dazu schätzen die 

Eltern der Indexgruppe die Probleme ihres Kinds mit Gleichaltrigen als signifikant 

höher und das prosoziale Verhalten niedriger ein als die der Kontrollgruppe und 

normativen Stichprobe. Da chronische Erkrankungen bei Kindern mit sozialen 

Defiziten einhergehen können (Pinquart und Teubert 2012), kann davon 

ausgegangen werden, dass die Kinder dieser Studie ebenfalls über eingeschränkte 

soziale Fähigkeiten verfügen, was durch die Maßnahmen zur sozialen Isolation 
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während der COVID-19-Pandemie nur noch verstärkt wurde (Ravens-Sieberer et 

al. 2022). 

Bisherige Studien, die die HRQoL und psychischer Gesundheit von Kindern mit 

seltenen, angeborenen kinderchirurgischen Erkrankungen mit denselben 

Instrumenten vor der COVID-19-Pandemie untersuchten, berichten über 

vergleichbare Ergebnisse (Ngo et al. 2011; Collins et al. 2017; Bojanić et al. 2018; 

Flieder et al. 2019). Dies ließe sich dadurch erklären, dass diese Kinder ohnehin 

schon stark beeinträchtigt sind und die Einschränkungen der Pandemie 

möglicherweise keinen zusätzlichen Einfluss auf ihr psychosoziales Wohlbefinden 

haben. Rückschlüsse auf die elterliche psychosoziale Situation lassen sich 

aufgrund des Fehlens vergleichbarer Studien von vor der COVID-19-Pandemie 

nicht durchführen.  

Zwischen den Ergebnissen der psychosozialen Gesundheit fanden sich vor allem 

signifikante Zusammenhänge zwischen der mütterlichen und väterlichen QoL, nicht 

aber bei der psychischen Gesundheit. Eine mögliche Erklärung dafür könnte sein, 

dass die elterliche QoL vorwiegend auf dem belastenden Einfluss durch die 

Krankheit ihres Kindes und dessen speziellen Anforderungen auf das alltägliche 

Leben beruht, während dies für die psychische Gesundheit weniger gilt. Zudem war 

die von den Eltern berichtete psychische Gesundheit ihres Kindes signifikant mit der 

mütterlichen sowie väterlichen psychischen Gesundheit assoziiert. Dies ließe sich 

dadurch erklären, dass die elterliche psychische Gesundheit eher die von den Eltern 

berichtete psychische Gesundheit widerspiegelt, wobei dies für die elterliche QoL 

und die von Eltern berichtete HRQoL des Kindes weniger der Fall ist.  

Bezüglich der Prädiktoren von psychosozialer Gesundheit konnte das 

Vorhandensein einer Pflegestufe als besonders relevanter Prädikator identifiziert 

werden. Dies ist darauf zurückzuführen, dass das Vorhandensein einer Pflegestufe 

mit einer höheren Beeinträchtigung durch die Erkrankung einhergeht (Brockmann 

et al. 2020), was sich schließlich auf das Wohlbefinden des Kindes und der Eltern 

auswirken kann und bereits in früheren Untersuchungen gezeigt wurde (Hatzmann 

et al. 2009; Flieder et al. 2019).  

2.5.1 Limitationen 

Die vorliegende Studie unterliegt mehreren Limitationen. Es sei hier jedoch 

insbesondere erwähnt, dass für einen Vergleich zwischen dem Zeitraum während 

und vor der COVID-19-Pandemie nur normative Werte und ein narrativer Vergleich 

zur Verfügung standen und es somit unmöglich war, verlässliche Aussagen über 

Haupt- und Interaktionseffekte auf die jeweiligen Outcomes aufgrund der COVID-

19-Pandemie zu treffen.  

2.5.2 Schlussfolgerung 

Anhand einer großen Stichprobe von Familien mit Kindern mit seltenen, 

angeborenen kinderchirurgischen Erkrankungen zeigt diese Studie die erheblichen 

psychosozialen Auswirkungen der COVID-19-Pandemie auf die betroffenen Kinder 

und deren Eltern, wobei insbesondere Mütter negativ beeinträchtigt sind. 

Familienorientierte Programme sollten, vor allem in belastenden Zeiten einer 

Pandemie, für Familien mit Kindern mit seltenen Erkrankungen zur Verfügung 

stehen (Boettcher et al. 2020).  
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2.6 Abkürzungsverzeichnis 

BSI Engl.: The Brief Symptom Inventory 

COVID-19 Engl.: coronavirus disease 2019; Deutsch: Coronavirus-

Krankheit 2019  

ECMO  Engl.: extracorporeal membrane oxygenation; Deutsch: 

Extrakorporale Membranoxygenierung 

HRQoL Engl.: Health related Quailty of Life; Deutsch: 

Gesundheitsbezogene Lebensqualität 

PedsQL™ 4.0 SF15 Engl.: Pediatric Quality of Life Inventory™ Short Form 15 

QoL    Engl.: Quality of Life; Deutsch: Lebensqualität  

SDQ   Engl.: The Strength and Difficulties Questionnaire  

UKE    Universitätsklinikum Hamburg Eppendorf 

ULQIE Engl.: The Ulm Quality of Life Inventory for Parents; 

Deutsch: Das Ulmer Lebensqualitäts-Inventar für Eltern  

VACTERL Englisches Akronym für die von Fehlbildungen 

betroffenen Regionen bzw. Organsystemen (vertebrale, 

anorektale, kardiale, tracheoösophageale (engl.: 

tracheal und engl:. esophageal), Nieren (engl.: renal) 

und Extremitätenfehlbildungen (engl.: limb)) 

WHO Engl.: World Health Organization; Deutsch: 

Weltgesundheitsorganisation  
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2.8 Anhang 

Tabelle 1. Verteilung der elterlichen Lebensqualität für die Indexgruppe, die Kontrollgruppe und die Normdaten des ULQIE 

 

Indexgruppe  
(a) 

Kontrollgruppe 
(b) 

Normdaten 
 (c) Unterschiede 

Effektstärken 
a vs. b 

Effektstärken 
a vs. c 

Effektstärken 
b vs. c 

M SD M SD M SD     

Mütter           

Leistungsfähigkeit 2.5  0.41 2.7 0.54 2.6 0.70 a < b*; a < c; b > c -0.44 -0.17 0.24 

Zufriedenheit mit der familiären Situation 3.2 0.66 3.4 0.57 3.2 0.67 a < b*; a < c; b > c* -0.38 -0.10 0.30 

Emotionale Belastung 1.9 0.68 2.4 0.98 2.5 0.75 a < b**; a < c***; b < c -0.56 -0.81 -0.11 

Selbstverwirklichung 1.5 0.71 1.6 0.89 2.1 0.73 a < b; a < c***; b < c*** -0.04 -0.80 -0.58 

Allgemeinbefinden 2.4 0.50 2.7 0.70 2.7 0.75 a < b**; a < c***; b < c -0.58 -0.70 -0.03 

Gesamt 2.3 0.31 2.6 0.52 2.6 0.53 a < b***; a < c***; b < c -0.82 -1.17 -0.09 

Väter           

Leistungsfähigkeit 2.6 0.43 2.9  0.63 2.6 0.70 a < b**; a > c; b > c** -0.66 0.05 0.55 

Zufriedenheit mit der familiären Situation 3.4 0.56 3.5 0.57 3.2 0.67 a < b; a > c; b > c** -0.30 0.20 0.49 

Emotionale Belastung 1.7 0.65 2.6 1.15 2.5 0.75 a < b***; a < c***; b > c  -1.11 -1.20 0.11 

Selbstverwirklichung 1.9 0.84 1.8 0.76 2.1 0.73 a > b; a < c*; b < c* 0.12 -0.23 -0.39 

Allgemeinbefinden 2.5 0.47 2.9 0.63 2.7 0.73 a < b***; a < c***; b > c* -0.79 -0.40 0.35 

Gesamt 2.4 0.30 2.8 0.60 2.6 0.53 a < b***; a < c***; b > c -1.02 -0.96 0.21 

Anmerkung. Rohwerte des ULQIE, wobei höhere Werte einer höheren elterlichen Lebensqualität entsprechen. Normdaten von Eltern von Kindern mit chronischen Erkrankungen wie Diabetes und 

Epilepsie, Selbstauskunft (Goldbeck & Storck, 2002). Der Vergleich zwischen den Gruppen wurde mit dem Welch t-Test und dem Einstichproben t-Test durchgeführt. M = Mittelwert. SD = 

Standardabweichung. * p ≤ .05, ** p ≤ .01, *** p ≤ .001. d = Cohen’s d.



 

 

Tabelle 2. Verteilung der psychischen Gesundheit der Eltern für die Indexgruppe, die Kontrollgruppe und die Normdaten des BSI 

 

Indexgruppe  
(a) 

Kontrollgruppe 
(b) 

Normdaten 
 (c) Unterschiede 

Effektstärken 
a vs. b 

Effektstärken 
a vs. c 

Effektstärken 
b vs. c 

M SD M SD M SD     

Mütter           

Somatisierung 0.4 0.51 0.2 0.23 0.3 0.33 a > b**; a > c; b < c*** 0.43 0.12 -0.58 

Zwanghaftigkeit 0.8 0.75 0.5 0.50 0.5 0.43 a > b**; a > c**; b < c 0.41 0.29 -0.14 

Unsicherheit im Sozialkontakt 0.6 0.75 0.3 0.45 0.5 0.45 a > b**; a > c; b < c* 0.39 0.15 -0.33 

Depressivität 0.5 0.57 0.3  0.33 0.3 0.40 a > b**; a > c*; b < c 0.40 0.20 -0.28 

Ängstlichkeit 0.4 0.53 0.3 0.33 0.4 0.36 a > b*; a > c; b < c** 0.32 0.05 -0.38 

Aggressivität/ Feindseligkeit 0.6 0.60 0.4 0.36 0.3 0.33 a > b**; a > c***; b > c 0.39 0.34 0.01 

   Phobische Angst 0.3 0.50 0.2 0.36 0.2 0.25 a > b; a > c*; b > c 0.13 0.23 0.17 

Paranoides Denken 0.5 0.63 0.3 0.40 0.3 0.38 a > b*; a > c**; b < c 0.37 0.25 -0.13 

Psychotizismus 0.3 0.55 0.2 0.34 0.2 0.27 a > b*; a > c**; b < c 0.33 0.25 -0.05 

Global Severity Index 0.5 0.48 0.3 0.24 0.4 0.23 a > b***; a > c**; b < c** 0.52 0.27 -0.39 

Väter           

Somatisierung 0.2 0.32 0.2 0.24 0.2 0.31 a > b; a < c; b < c 0.10 -0.13 -0.30 

Zwanghaftigkeit 0.5 0.51 0.4 0.58 0.5 0.56 a > b; a < c; b < c 0.15 -0.07 -0.22 

   Unsicherheit im Sozialkontakt 0.3 0.45 0.3 0.48 0.3  0.40 a > b; a < c; b < c 0.15 -0.05 -0.19 

Depressivität 0.2 0.47 0.3  0.61 0.2 0.32 a < b; a < c; b > c -0.02 -0.03 0.04 

Ängstlichkeit 0.2 0.32 0.2 0.35 0.3 0.31 a > b; a < c; b < c 0.06 -0.18 -0.22 

Aggressivität/ Feindseligkeit 0.3 0.37 0.3 0.43 0.3 0.35 a > b; a > c; b < c 0.13 0.14 -0.01 

Phobische Angst 0.2 0.28 0.2  0.30 0.1 0.23 a < b; a > c; b > c -0.07 0.05 0.11 

Paranoides Denken 0.3 0.41 0.3 0.51 0.3 0.40 a > b; a < c; b < c 0.02 -0.05 -0.06 

Psychotizismus 0.1 0.26 0.2 0.47 0.2 0.28 a < b; a < c*; b < c -0.12 -0.22 -0.04 

Global Severity Index 0.3 0.28 0.3 0.37 0.3 0.23 a > b; a < c; b < c 0.07 -0.05 -0.09 

Anmerkung. Es werden Summenwerte angegeben, wobei höhere Werte einen höheren psychischen Leidensdruck anzeigen. Global Severity Index = Summe aller Items des Brief Symptom 

Inventory. Normdaten gesunder Erwachsener, getrennt nach Geschlecht, Selbstauskunft (Franke, 2000). Der Vergleich zwischen den Gruppen wurde mit dem Welch t-Test und dem 

Einstichproben t-Test durchgeführt. M = Mittelwert. SD = Standardabweichung. * p ≤ .05, ** p ≤ .01, *** p ≤ .001. d = Cohen’s d.



 

 

Tabelle 3. Verteilung der von den Eltern berichteten HRQoL von Kindern der Indexgruppe, der Kontrollgruppe und der Normdaten des PedsQL-SF 15 

 

Indexgruppe  
(a) 

Kontrollgruppe 
(b) 

Normdaten 
 (c) Unterschiede 

Effektstärken 
a vs. b 

Effektstärken 
a vs. c 

Effektstärken 
b vs. c 

M SD M SD M SD     

Mütter           

Physische Gesundheit 87.0 19.62 94.6 11.13 91.7 10.7 a < b**; a < c; b > c -0.44 -0.24 0.26 

Psychosoziale Gesundheit 78.8 13.96 84.0  12.30 83.3 13.7 a < b*; a < c*; b > c -0.39 -0.32 0.06 

Emotionale Funktionsfähigkeit 72.3 18.94 74.9 17.99 81.2 17.0 a < b; a < c***; b < c* -0.14 -0.47 -0.35 

Soziale Funktionsfähigkeit 88.0 14.55 90.4  11.29 86.9 16.8 a < b; a > c; b > c* -0.17 0.07 0.31 

Schulische Funktionsfähigkeit 78.2 21.48 89.3  17.73 82.1 19.6 a < b***; a < c; b > c** -0.54 -0.18 0.40 

Gesamt 81.5 13.79 87.7  9.80 86.1 11.2 a < b***; a < c**; b > c -0.49 -0.33 0.16 

Väter           

Physische Gesundheit 87.6 14.27 97.2  5.16 91.7 10.7 a < b**; a > c; b > c*** -0.42 0.04 1.09 

Psychosoziale Gesundheit 80.0 12.99 87.9  11.21 83.3 13.7 a < b**; a < c; b > c* -0.56 -0.18 0.39 

Emotionale Funktionsfähigkeit 72.3 17.67 81.1  14.75 81.2 17.0 a < b**; a < c***; b < c -0.52 -0.50 -0.02 

   Soziale Funktionsfähigkeit 90.2 12.38 92.4  10.08 86.9 16.8 a < b; a > c**; b > c** -0.18 0.27 0.55 

Schulische Funktionsfähigkeit 82.4 19.54 90.9  16.15 82.1 19.6 a < b*; a > c; b > c** -0.46 0.01 0.53 

Gesamt 85.0 11.91 91.2  8.37 86.1 11.2 a < b***; a < c; b > c** -0.56 -0.09 0.58 

Anmerkung. Möglicher Bereich der Subskalen 0-100, wobei höhere Werte einer besseren HRQoL entsprechen. Normdaten gesunder Kinder und Jugendlicher, Bericht der Eltern (Chan et al., 

2005). Der Vergleich zwischen den Gruppen wurde mit dem Welch t-Test und dem Einstichproben t-Test durchgeführt. M = Mittelwert. SD = Standardabweichung. * p < .05, ** p < .01, *** p < 

.001. d = Cohen’s d.



 

 

Tabelle 4. Verteilung der von den Eltern berichteten psychischen Gesundheit von Kindern der Indexgruppe, der Kontrollgruppe und der Normdaten des SDQ 

 

Indexgruppe  
(a) 

Kontrollgruppe 
(b) 

Normdaten 
 (c) Unterschiede 

Effektstärken 
a vs. b 

Effektstärken 
a vs. c 

Effektstärken 
b vs. c 

M SD M SD M SD     

Mütter           

Emotionale Probleme 2.0 1.98 1.5 1.61 2.0 2.41 a > b; a < c; b < c* 0.24 -0.01 -0.29 

Verhaltensprobleme 2.5 1.45 2.3 1.13 2.2 2.41 a > b; a > c*; b > c 0.21 0.22 0.05 

Hyperaktivitätsprobleme 4.6 1.68 5.3 1.22 3.2 3.61 a < b**; a > c***; b > c*** -0.45 0.83 1.71 

Probleme mit Gleichaltrigen 2.2 1.81 1.1 1.39 1.4 2.41 a > b***; a > c***; b < c 0.66 0.43 -0.24 

Prosoziales Verhalten 6.5 2.95 7.6 2.17 8.3 2.41 a < b*; a < c***; b < c* -0.39 -0.60 -0.33 

Gesamt 11.3 3.65 10.1 2.96 8.5 7.22 a > b*; a > c***; b > c*** 0.33 0.75 0.56 

Väter           

Emotionale Probleme 1.5 1.83 1.2 1.82 2.0 2.41 a > b; a < c**; b < c* 0.20 -0.23 -0.43 

Verhaltensprobleme 2.4 1.32 2.2  1.17 2.2 2.41 a > b; a > c; b > c 0.16 0.09 0.01 

Hyperaktivitätsprobleme 5.0 1.86 5.5  1.40 3.2 3.61 a < b; a > c***; b > c*** -0.27 0.98 1.70 

   Probleme mit Gleichaltrigen 2.3 2.20 1.5  1.29 1.4 2.41 a > b*; a > c**; b > c 0.38 0.39 0.02 

Prosoziales Verhalten 6.6 2.93 7.4  2.72 8.3 2.41 a < b; a < c***; b < c -0.29 -0.58 -0.31 

Gesamt 11.1 4.01 10.2 3.53 8.5 7.22 a > b; a > c***; b > c** 0.24 0.65 0.47 

Anmerkung. Der mögliche Bereich für die Subskalen ist 0-10 und der des Gesamtwerts 0-40. Höhere Werte stehen für eine geringere psychische Gesundheit in allen Subskalen, mit Ausnahme 

von „Prosozialem Verhalten“, wo niedrigere Werte mit mehr Schwierigkeiten im prosozialen Verhalten einhergehen. Normdaten von Kindern und Jugendlichen, Elternbericht (Hölling et al., 

2014). Der Vergleich zwischen den Gruppen wurde mit dem Welch t-Test und dem Einstichproben t-Test durchgeführt. M = Mittelwert. SD = Standardabweichung. * p < .05, ** p < .01, *** p < 

.001. d = Cohen’s d.  



 

3 Zusammenfassung/ Summary  

Die COVID-19-Pandemie hat das gesellschaftliche Leben in der ganzen Welt 

verändert. Doch vor allem vulnerable Gruppen wie Kinder mit seltenen Krankheiten 

und ihre Eltern wurden mit besonderen Beeinträchtigungen konfrontiert. Die 

psychosozialen Auswirkungen von COVID-19 auf diese Gruppen wurden jedoch 

noch nicht untersucht. Ziel dieser Studie war es, die (gesundheitsbezogene) 

Lebensqualität ((HR)QoL) und die psychische Gesundheit von Kindern mit seltenen, 

angeborenen kinderchirurgischen Erkrankungen und ihren Eltern während der 

COVID-19-Pandemie zu untersuchen. Dies erfolgte als quantitative Befragung einer 

Indexgruppe von n = 210 Elternteilen von Kindern mit seltenen, angeborenen 

kinderchirurgischen Erkrankungen und einer Kontrollgruppe von n = 88 Elternteilen 

von Kindern ohne seltene Erkrankungen zwischen April 2020 und 2021. Die Daten 

zu (HR)QoL und psychischer Gesundheit wurden mittels standardisierter 

Fragebögen erhoben. Mütter der Indexgruppe zeigten eine signifikant niedrigere 

QoL und eine signifikant höhere Beeinträchtigung der psychischen Gesundheit als 

die Kontrollgruppe und Normdaten. Bei den Vätern war dies nur bei der QoL der 

Fall. Die von den Eltern angegebene HRQoL und psychische Gesundheit der Kinder 

waren teilweise beeinträchtigt. Zusammengefasst berichten Eltern von Kindern mit 

seltenen Krankheiten über schwere psychosoziale Beeinträchtigungen bei sich und 

ihren Kindern während der COVID-19-Pandemie. Daher sollten die betroffenen 

Familien Aufmerksamkeit und unterstützende Angebote erhalten, um die 

zusätzliche Belastung durch die COVID-19-Pandemie zu lindern. 

 

The COVID-19 pandemic has affected our society at large. But especially vulnerable 

groups, such as children suffering from rare diseases and their parents, have faced 

particular disabilities. However, the psychosocial impact of COVID‑19 on these 

groups has yet to be investigated. The aim of this study was to evaluate the (health-

related) quality of life ((HR)QoL) and mental health of children with rare congenital 

surgical diseases and their parents during the COVID-19 pandemic. A quantitative 

survey of an index group of n = 210 parents of children with rare congenital surgical 

diseases and a control group of n = 88 parents of children without rare diseases 

was conducted between April 2020 and 2021. Data on (HR)QoL and mental health 

were collected using standardized questionnaires. Mothers in the index group 

showed significantly lower QoL and significantly higher mental health impairment 

than the control group and norm data. For fathers, this was solely the case for their 

QoL. Children’s parent-reported HRQoL and mental health were partially impaired. 

In summary, parents of children with rare diseases reported severe psychosocial 

impairment regarding themselves and their children during the COVID-19 

pandemic. Therefore, affected families should receive attention and supportive care 

to alleviate the additional burden of the COVID-19 pandemic. 
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