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Personliches Engagement fiir
Kinder mit Handfehlbildungen

Seit den frithen 1990er-Jahren beschif-
tigte ich mich mit kindlichen Handfehl-
bildungen (HFB). Ich hatte das Gliick,
Prof. Dr. Dieter Buck-Gramcko als mei-
nen Lehrmeister zu gewinnen, der in
Deutschland enorme Erfahrung wih-
rend der Contergan-Affire (Schlaf- und
Beruhigungsmittel, das an werdenden
Miittern in der Zeit zwischen 1957-1961
schwere Fehlbildungen ausloste) auf
diesem Gebiet sammeln konnte. Ich
habe an der Universititsklinik fiir Plas-
tische und Wiederherstellungschirurgie
in Innsbruck die Aufkldrung der Eltern
und die chirurgische Behandlung der
Kinder mit fehlgebildeten Extremititen
intensiv weiterentwickelt und baute mit
interessierten Kollegen eine Gruppe von
Therapeuten auf, die sich eingehend mit
den Fehlbildungen beschiftigten.

Seit iiber 10 Jahren behandle ich ein-
mal monatlich im Krankenhaus in Bad
Ischl Kinder mit HFB aus ganz Osterreich
und dem benachbarten Ausland.

Seit 2004 gibt es auch die Moglich-
keit eines spitalsunabhingigen Treffens
und einen Erfahrungsaustausch mit El-
ternund denbetroffenen Kindern, Thera-
peuten und Freunden am jahrlich statt-
findenden Wandertag unter der Patro-
nanz des Vereins fir Kinderhénde, ins
Leben gerufen 2004 (www.handclub.at).

Warum?

Mein Anliegen war und ist neben dem
personlichen Einsatz die Zahlen der
jéhrlich in Osterreich geborenen Kin-
der mit Fehlbildungen zu erfassen, um

Vortrag im Rahmen des Nationalen Kongresses
fiirseltene Erkrankungen
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ein Fehlbildungs-Monitoring (dhnlich
wie in Sachsen-Anhalt, Deutschland)
aufzubauen [6].

Trotzintensiver Bemithungen tiber die
Osterreichische Gesellschaft fiir Hand-
chirurgie, Kollegen aus verschiedenen
Fachdisziplinen an einen Tisch zu brin-
gen, sind wir bisher nicht sehr erfolgreich
gewesen.

Das Ziel war, Ultraschallexperten, die
wihrend der Schwangerschaft Fehlbil-
dungen diagnostiziert haben, Gynikolo-
gen, Hebammen, Padiater, die postpartal
die Fehlbildungen erfassten, zu gewin-
nen. Diese kénnten Zahlen présentieren,
wann und wie viele Kinder mit Fehlbil-
dungen in utero festgestellt oder geboren,
operiert oder nur begleitet, mit Hilfsmit-
teln versorgt diagnostiziert worden sind.

Auch iber Kollegen von chirurgi-
schen Fachdisziplinen konnten keine
konkreten Zahlen erhoben werden, da
der ICD-Code keine detaillierten Auf-
schliisse gibt. Exakte Zahlen sind aller-
dings Grundlage fiir eine Osterreichweite
Entscheidung tiber die Anzahl der auf
diesem Gebiet auszubildenden Arzte
und der Errichtung eines geeigneten
Zentrums.

Seit Jahren irren Eltern von Kindern
mit Fehlbildungen manchmal von einem
zum anderen Spezialisten — oft ohne eine
weiterfithrende Diagnose und ohne eine
klare Auskunft iiber mégliche Therapien
zu bekommen.

Was kann eine Zusammenkunft — wie
diese in Salzburg - bringen, um das Pro-
jekt HFB in Osterreich weiter voranzu-
treiben? Ich bin froh, auf die sehr aktive
Gruppe jener Kollegen - v.a. Pidiater
auf Einladung Dr. Waldhausers - zu den
Sitzungen iiber seltene Erkrankungen im
Kindesalter gebeten worden zu sein und
meine, dass ich dadurch vielleicht auch
die Chancebekomme, weiter mit meinem

Willen fiir die kleine Gruppe (genaue
Zahlen sind unbekannt) etwas Positives
zu erreichen [9].

Vielleicht braucht es auch mehr Auf-
klarung und Wissensvermittlung zu die-
sen speziell betroffenen Kindern und de-
ren Eltern, vor allem im Bereich von Stu-
denten, Arzten und Therapeuten, oder
auch den richtigen Weg ins gesamte Ge-
sundheitssystem?

Allgemeines

Die Hand spielt in der kindlichen Ent-
wicklung eine wichtige Rolle. Dies gilt
fiir die Ausbildung der motorischen und
kognitiven Fidhigkeiten, aber auch fiir
die Sprachentwicklung. Die Hiande sind
nicht nur Greiforgan, sondern ein Aus-
drucksorgan fiir Beziehungen und Krea-
tivitat. Sie sind auch verantwortlich fiir
die Gestaltung des Lebens. Wir wissen,
dass sich Kinder mit Fehlbildungen auch
ohne operative Therapie im taglichen Le-
ben zurechtfinden und erstaunlich gute
Bewegungsmuster erlernen. Es gibt aller-
dings Fehlbildungen - wie zusammen-
gewachsene Finger oder fehlende Dau-
men, Spalthidnde usw. - wo das Ziel ei-
nes chirurgischen Eingriffs ist, dem Kind
das Greifen zu ermoglichen, damit es
seine Selbststindigkeit erreicht und es
zu keiner Verzogerung der Entwicklung
kommt.

Ein fehlgebildetes Kind bemerkt etwa
mit drei Jahren sein Anderssein und ist
schon im Kindergarten dadurch einem
grofien emotionalen Stress ausgesetzt.

Mit der frithen chirurgischen, hoch-
spezialisierten Intervention wird auch an
Anisthesisten eine grofle Anforderung
gestellt. Es sind zum Teil stundenlange
Eingriffe. Das Ziel der Operationenst, ei-
ne Verbesserung der Handfunktion, aber


https://doi.org/10.1007/s00608-020-00798-x
http://crossmark.crossref.org/dialog/?doi=10.1007/s00608-020-00798-x&domain=pdf
http://www.handclub.at

Abb. 1 A Knabe, geboren 2009 mit charakteristischem Bild einer zentralen Spalthand mit einem triphalangealen Daumen
und einer hdutigen Syndaktylie zwischen D IV und Dv rechts und einer Vier-Finger-Hand links. Nach Trennung der beiden
syndaktylen Finger im Alter von 5 Jahren kommt er im téglichen Leben mit den Handen gut zurecht. An den FiiBen ist kein
operativer Eingriff geplant — eine gute Schuhauswahl und, wenn maglich, auch das Gehen ohne Schuhe wird empfohlen; die
geistige Entwicklung lieB eine altersgerechte Einschulung zu

Abb. 2 A Leibliche Schwester des Jungen aus @Abb. 1 - gleiche Mutter, anderer Vater — hat beidseits an den Handen nur
2 syndaktyl miteinander verwachsene Finger, rechts zusétzlich einen Querknochen zwischen D lliund D IV. Trotz Dréngen,
bei diesem Kind die Operation wegen der unterschiedlichen Lange der Finger nach dem ersten Lebensjahr durchzufiihren,
war dies aufgrund standiger Erkrankungen im HNO-Bereich nicht méglich. Erstim Alter von 5 Jahren wurde die Trennung
der beiden Finger durchgefiihrt, damit Gegenstande auch im Zangengriff erfasst werden konnen. Rontgen: Radiologische
Abteilung Salzkammergutklinikum Bad Ischl

auch ein besseres dsthetisches Aussehen
zu erreichen [5].

Bei assoziierten Fehlbildungen ist es
wichtig, von Anfang an die Eltern gut
zu fithren, sie aufzukldren und ein ge-
meinsames Team mit anderen arztlichen
Fachgruppen - Neonatologen, Pidiatern,
Neuro-, Kiefer -, Hand-, Herz-. Kinder-
chirurgen, Genetikern - zusammenzu-
stellen und eventuell mit Psychologen
sowie Ergotherapeuten eng zusammen-
zuarbeiten.

Epidemiologie

Wir haben europaweit kein gemeinsa-
mes HFB-Register, in dem alle Kinder
dokumentiert werden. In Ddnemark wer-
den alle Fehlbildungen von Neugebore-
nen und Totgeburten seit 1983 registriert.

Generell wird angenommen, dass
Fehlbildungen 1-2% aller Neugebore-
nen betreffen; 10 % davon entfallen auf
die obere Extremitit. Weber et al. 2005

[10] sprechen sich fiir eine Meldepflicht
von Gliedmaflenfehlbildungen aus.

Atiologie

Um den 26. Tag nach der Konzeption
entwickelt sich die Extremititenknospe
zwischen den 9. und 12. Somiten. Sie be-
steht aus Meso- und Ektoderm und wird
durch Wachstumsfaktoren induziert.
Durch ein komplexes Zusammenspiel
zwischen diesen beiden Blattern wird
ein Koordinatensystem aufgebaut, das
sowohl von proximal nach distal, dor-
sal und ventral und pri- und postaxial
verlduft - HOX-Gene spielen eine ent-
scheidende Rolle. Nach dieser Phase
findet die Gewebsdifferenzierung in
Knorpel, Knochen, Muskel, Nerven und
Gefif3e statt.
Letztlichkommtesindersogenannten
Handplatte durch Apoptose der Interdi-
gitalrdume von distal nach proximal zur

Fingerbildung. Ab dem 41. Tag konnen
die Finger unterschieden werden.

Die Entwicklung der oberen Extremi-
tat dauert insgesamt 26 Tage.

Familidres Vorkommen: Der Verer-
bungsmodus ist hdufig autosomal domi-
nant oder rezessiv, wobei eine grofle in-
trafamilidre Variabilitat vorliegen kann.
Es ist daher wichtig, den Eltern eines
fehlgebildeten Kindes eine genetische
Untersuchung zu empfehlen - vor allem
dann, wenn sie noch ein zweites Kind
planen (bei Spalthand - Fuf3syndromen
hat man an 5 verschiedenen Genloci
Veridnderungen gefunden): Die Chance,
2 Kinder mit den gleichen schweren
Fehlbildungen zu bekommen, ist grof3
(8 Abb. 1und 2).

Exogene Noxen wie Viren oder Medi-
kamente kénnen fiir Fehlbildungen der
oberen Extremitdten verantwortlich ge-
macht werden [2]. Je nach Zeitpunkt der
Einnahme von Contergan beobachtete
man - zwischen 32. und 38. Tag post
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Zusammenfassung - Abstract

menstruationem - das Fehlen der Ohr-
muschel, zwischen 40.-42 Tag Armfehl-
bildungen und zwischen dem 48. und
50. Tag kam es zu Daumenfehlbildungen.
Da exogene Noxen alle Organe, die sich
in einer sensiblen Entwicklungsphase be-
finden, schidigen kénnen, ist bei ange-
borenen HFB auch immer nach weiteren
Fehlbildungen zu suchen.

Diagnostik
Wer stellt die Diagnosen?

Intrauterin. Die Diagnostik beginnt mit
den Ultraschalluntersuchungen wiahrend
der Schwangerschaft am besten zwischen
1. und 2. Trimenon. Die Darstellung ei-
ner isolierten Handuntersuchung ist auf-
grund der Kleinheit der Hand und der
Lage des Kindes keineswegs einfach.

Bei assoziierten Fehlbildungen kann
auch nach HFB gesucht werden.

Die Entdeckungsrate von einfachen
und komplexen Fehlbildungen des mus-
kuloskelettalen Systems in der 23. SSW
betrigt laut Eurofetus-Studie 17-73 %.

Totgeburten. Es gibt in Osterreich kein
Register von Totgeburten mit Fehlbildun-
gen.

Geburt. Wer sieht und diagnostiziert die
Fehlbildungen als erster? Die Hebamme,
der Facharzt fiir Geburtshilfe, der Neo-
natologe, der Kinderarzt?

Wie werden die HFB im Geburtsre-
gister dargestellt?

Meist werden isolierte HFB erst nach
der Geburt diagnostiziert. Zu diesem
Zeitpunkt sollten die Eltern tiber einen
Ansprechpartner, der die Planung der
weiteren diagnostischen und therapeu-
tischen Schritte ibernimmt, informiert
werden.

Kinder mit HFB werden derzeit in
Osterreich von Fachirzten verschiedener
Disziplinen behandelt: plastische Chirur-
gen, Orthopéden, Kinderchirurgen, Un-
fallchirurgen.

Wo? Dies geschieht sowohl in Zen-
trumsspitélern als auch in anderen Kran-
kenhdusern.

Zuweisung? Die Zuweisung der Pati-
enten erfolgt durch Neonatologen, P4d-
iater, Hausdrzte, Fachabteilungen ohne
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Erfahrung in der Behandlung fehlgebil-
deter Kinder, selten auch bereits prapartal
oder iiber Empfehlung von Eltern betrof-
fener Kinder.

Exakte Zahlen, an welchen Abteilun-
gen welche Fehlbildungen operiert wer-
den, liegen nicht vor.

Ebenso existiert kein flichendecken-
des Fehlbildungsregister in Osterreich
(s. Fehlbildungsregister Sachsen-Anhalt;
(6]).

Da derzeit auch keine einheitliche In-
formation tiber die geeigneten Abteilun-
gen vorliegt, ist es besonders in der Pe-
ripherie schwierig fiir betroffene Eltern
und zuweisende Kollegen, rasch an eine
kompetente Auskunft zu gelangen.

Besonderheit der Patienten mit
Fehlbildungen

Die Erfassung der Fehlbildung - ob pri-
natal bekannt oder nicht - erfordert eine
rasche kompetente Erstinformation der
Eltern eines Neugeborenen - diese miis-
sen die Entscheidung tiber eine mogliche
Behandlung fiir das Kind treffen kénnen.

Das Vorliegen weiterer Fehlbildungen
(kardial, intestinal, an den unteren Ex-
tremititen etc.) oder das Vorliegen eines
Syndroms bedingen die Erarbeitung ei-
nes interdisziplinaren Behandlungskon-
zepts basierend auf einer Reihung der
Behandlungsschritte nach medizinischer
Dringlichkeit und dem Entwicklungs-
fortschritt des Kindes.

Erstbeurteilung und Kontrollen durch
Erfahrene erlauben das Festsetzen des
optimalen Operationszeitpunkts — jedes
Kind hat nur eine Chance auf die optimale
Behandlung.

Regelmiflige Kontrolle der Kinder
bis zum Abschluss des Wachstums ist
unabdingbar - daraus ergibt sich eine
langjéhrige  Arzt-Patienten- Angehori-
gen-Beziehung. Den unterschiedlichen
Problemstellungen in den verschiedenen
Entwicklungsphasen muss Rechnung
getragen werden konnen (Vorschule,
Schule, Berufswahl etc.).

Bei jedem Patienten ist - seinen Fehl-
bildungen und dem familidren Umfeld
entsprechend - ein individuelles Behand-
lungskonzept notwendig, damit das opti-
male funktionelle Ergebnis fiir jedes Kind
erzielt wird.
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Zusammenfassung

Es gibt kein nationales Fehlbildungsregister
in Osterreich. Wir wissen daher auch nicht,
wie viele Kinder eine operative Therapie
besonders an den Handen benétigen.

Die Handfehlbildungen sind vielfaltig;
anspruchsvolle operative Moglichkeiten
zur Verbesserung der Handfunktion
kénnen angeboten werden. Das Ziel

nach Einfiihrung eines Registers ist, den
betroffenen Eltern mit dem fehlgebildeten
Kind zu ermdglichen, an einigen wenigen
Stellen ein arztliches Team zu finden, von
dem sie liber das Wesen der Fehlbildung
aufgeklart, beraten und optimal behandelt
werden.

Schliisselworter

Handfehlbildung - Fehlbildungsregister -
Vielfaltigkeit der Diagnosen - Seltene
Krankheitsbilder - Behandlungskonzept

Hand Malformations in
Austria. w.a-e-i-o-u

Abstract

There is no national malformation register
in Austria. Therefore, we do not know how
many children need hand surgery. There

is a great diversity of diagnoses of hand
malformations; a variety of challenging
surgical concepts can be offered to improve
hand function. After the introduction of
aregister, the aim is to enable parents with a
child with a malformation to find a medical
team in a few places where they can be
informed and advised about the nature of
the malformation and optimally treated.

Keywords

Congenital hand malformations - National
malformation register - Diversity of
diagnoses - Rare malformations - Treatment
concept

Klassifikation

Angeborene HFB stellen ein sehr he-
terogenes Krankheitsbild dar. Die der-
zeit giiltige und von der International
Federation of Societies for Surgery of
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Abb. 3 A Hande und Rontgenaufnahmen eines 11-jéhrigen Knaben der mit 1 Jahr an beiden Handen bei Apiiert-Syndrom

operiert wurde. Er hat eine erstaunliche Gabe, sich selbst etwas beizubringen - sei es technische Gerate zu zerlegen und zu-
sammenzubauen oder ohne Hilfe das Spielen auf der Ziehharmonika erlernt zu haben. Rontgen: Diagnosezentrum Dr. Karlo
Gruppenpraxis Radiologie, RadetzkystraBe 35,9020 Klagenfurt

the Hand (IFSSH) anerkannte Einteilung
sieht 7 Kategorien vor. In diesen einzel-
nen Gruppen wird je nach Schweregrad
eine teratologische Reihe aufgestellt.
Sieben Gruppen der angeborenen
Fehlbildungen der oberen Extremitit:
1. Fehlende Bildung von Teilen
a) Transversale Defekte - Amputa-
tionsdefekte z.B. Arm, Unterarm,
Handgelenk, Finger
b)Longitudinale Defekte
Komplett - Phokomelie, radiale
oder ulnare Klumphand, zentrale
Defekte - Spalthand, Hypoplasie
der Finger
2. Fehlende Differenzierung von Teilen
a) Synostosen
b)Luxation des Radiuskopfs
¢) Syndaktylien
d)Symphalangien
e) Kontrakturen
3. Doppelbildungen
a) Daumenpolydaktylie
b)Dreigliedriger Daumen, Hyper-
phalangie
¢) Polydaktylie der Finger
4. Uberentwicklung Gigantismus

5. Unterentwicklung Hypoplasie
6. Schniirring-Komplex
7. Generalisierte Skelettdeformitaten

Therapie

Konservative Therapie

Die Versorgung mit Hilfsmitteln (Schreib-
hilfen, Fahrradlenkhilfen usw.) und/oder
Prothesen. Es ist eine enge Zusammen-
arbeit mit Firmen anzustreben, die sich
sehr intensiv mit den Fragen beschifti-
gen, wann und womit die Entwicklung
eines Kindes positiv beeinflusst wer-
den kann. Individuelle Konzepte sollten
gemeinsam entwickelt werden.

Es ist irrig zu glauben, dass Kleinkin-
der mit einem transversalen Unterarm-
defekt eine sehr komplizierte Prothese
positiv erleben und sie nicht bald wieder
ablegen. Auflerdem muss der Schaft die-
ser Prothesen dem raschen Wachstum
des Kindes oft angepasst werden und ist
dadurch auch kostspielig. Nur einzelne
Firmen propagieren diese Art der Ver-
sorgung.

Operative Therapie

Das Ziel ist, dem Kind eine funktions-
verbesserte Hand zu geben.

Da es sich um wenige Kinder handelt,
scheinen eine Konzentration der Fille,
eine langjahrige operative Erfahrung,
die Beachtung der allgemeinen Opera-
tionsprinzipien sowie die Weiterbildung
des Operateurs und die interne Quali-
tatskontrolle entscheidend zu sein [7].
Das operierte Kind muss regelmiflig
bis zum Ende des Wachstums kontrol-
liert werden, damit Narbenkontrakturen,
Knochenverbiegungen festgestellt und
Korrekturen in Form von Schienen
oder nochmaligen operativen Eingriffen
rechtzeitig durchgefiihrt werden kénnen.

Zu welchem Zeitpunkt welcher Ein-
griff geplant werden soll, entscheidet der
Operateur.

Bei frithem Eingriff (1.-2. Lebens-
jahr) an der fehlgebildeten Hand, z.B.
bei Hypo- oder Aplasie des Daumens und
Pollizisation des Zeigefingers [4], dndert
sich das Greifmuster der Hand entschei-
dend und die Adaptation des Kindes auf
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die Verianderung und die Integration der
umgestalteten Hand erfolgen spielerisch,
schneller und leichter, als wenn das Kind
erst im Vorschulalter operiert wird.

Allerdings gehort zum besseren Ver-
stindnis der Eltern eine sehr intensive
Schulung, enge Kooperation und Geduld
aller,um dasbestmogliche Ergebniszuer-
reichen - und dies oft erst nach Monaten
taglichen Trainings, die vom Operateur
und vor allem einer auf dem Gebiet der
HFB erfahrenen Handtherapeutin mit-
gestaltet und iitberwacht werden miissen.
Es zahlt sich aus, intensiv mit Therapeu-
ten ein sehr individuelles postoperatives
Konzept zu entwickeln, es anzuwenden
und einen engen, interdisziplindren Ge-
dankenaustausch zu pflegen.

Die Anfertigung von thermoplas-
tischen Schienen zur Lagerung der
operierten Hand gehort ebenfalls zur
Aufgabe der Handtherapie.

Liegt eine Fehlbildung an mehreren
Organen vor, spricht man von einem
Syndrom, dabei ist es von grofler Hil-
fe fiir die Eltern, mit den verschiedenen
Spezialisten einen Zeitplan fiir eventuelle
operative Eingriffe festzulegen.

Bei assoziierten Fehlbildungen wer-
den je nach Dringlichkeit die einzelnen
operativen Schritte geplant und durchge-
fihrt - allerdings gilt auch hier eine sehr
intensive Zusammenarbeit zwischen den
Fachdisziplinen aufzubauen.

So wird bei gleichzeitiger Herzfehlbil-
dung diese als erstes operiert, ein Plan
erstellt und gemeinsam ein Plan fiir die
ersten Eingriffe an den Hénden erstellt.

Dasselbe gilt fiir Schiadelfehlbildun-
gen, die einen baldigen Eingriff wegen der
Gefahr eines gesteigerten Hirndrucks ng-
tig machen (Apert-Syndrom; @ Abb. 3).

Liegen bei einem Syndrom gleichzei-
tig beidseitige Hand- und Fuf3fehlbildun-
gen vor, war es frither iblich, bis zum
Ende des Wachstums in vielen einzelnen
Eingriffen die Hinde - kaum aber die
Fiifle - zu operieren [3].

Durch eine sehr gute Entwicklung in
der Kinderanisthesie einerseits und Biin-
delung der Eingriffe in wenigen Kran-
kenhdusern andererseits ist es moglich,
eine Operation iiber mehrere Stunden an
beiden Hinden und spiter Fiiflen vor-
zunehmen, wobei in kurzen Abstinden
von wenigen Wochen die Eingriffe, die
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Nahtentfernungen und weitere Trennun-
gen der Finger z. B. beim Apert-Syndrom
[3] durchgefiihrt werden konnen.

Dieses Vorgehen hat das Ziel, inner-
halb eines Jahres mit mehreren Eingriffen
an den Hianden und im darauffolgenden
Jahr an den Fiflen, die Greif- und Geh-
fahigkeit und somit das Begreifen und
Erkunden der Welt, die Sprach- und geis-
tige Entwicklung positiv zu beeinflussen.
Der Einsatz von solch einem konzen-
trierten und gut geplanten Vorgehen ist
enorm und bedarf sehr vieler detaillier-
ter Uberlegungen - mit den Eltern, dem
gesamten Umfeld - im Krankenhaus, be-
sonders mit den Aniésthesisten und der
Operationsorganisation und kann nicht
tiberall durchgehalten werden [6].

So ergibt sich die eingangs gestellte
Frage:

Wann, wer, wie, wodurch und warum
istso ein Konzeptin Osterreich - namlich
die individuelle, zeitgerechte Erfassung
der fehlgebildeten Kinder, die operative
Therapie an wenigen Standorten (in ei-
nem?) zu gestalten? Woran spief3t es sich,
das Zahlen so schwer zu erheben sind?

Schluss: Wie kommen wir
weiter?

Fehlbildungsregister in Osterreich.

w. arum soll man ein Register ein-
fithren?

w. as soll es alles umfassen?

w. er kann und wo kann es verwaltet
werden?

w. ieso scheint es dringend?

Ein EU-REGISTERSsolltevonden Ein-
zelstaaten aus gespeist werden [1, 8, 9].

Wie kommen wir weiter bei Syndro-
men: Durch bessere Kooperation zwi-
schen den Fachrichtungen?

Voraussetzungen fiir die
optimale Patientenbetreuung

= Wenige Abteilungen

== Konzept der umfassenden Operatio-
nen

== Es geht um Kinder - Namen, Ge-
burtsdatum

== Eine exakte Diagnose - die geschitz-
te Anzahl der Operationen; wenn
Hinde ein oder beidseitig oder Han-
de und untere Extremitit betroffen

sind, aber auch wenn ein Syndrom
mit Fehlbildungen an verschiede-
nen Organen vorliegen, sollten die
Eltern umfassend informiert und
ein Plan mitgeteilt werden: wie viele
Operationen mit wie langen Ope-
rationszeiten und mit wie langen
Spitalsaufenthalten zu erwarten sind.

= Chirurgen mit umfangreichem Wis-
sen zur Beurteilung eines Patienten
und hochster technischer Erfahrung

== Moglichkeit zur Beiziehung einer
erfahrenen stationdren Betreuung
an einer Kinder- (chirurgischen/
orthopédischen usw.) Abteilung

== Kinderanisthesisten/Kinderintensiv-
station bei Patienten mit kardialen
Vitien miissen vorhanden sein

== Kindgerechte Radiologie (plus So-
nografie, Computertomografie/
Magnetresonanztomografie mit
Narkosemaglichkeit)

== Ergotherapeuten mit handchirurgi-
scher Erfahrung bei Handfehlbildun-
gen

== Exakte ausfiihrliche Dokumentation

Fazit fiir die Praxis

Zur Verbesserung der Information iiber
Patienten mit Handfehlbildungen sind
verschiedene MaBnahmen notig:
== Patientenstromanalyse:
= Osterreichweite Erhebung der
Neugeborenen mit Fehlbildungen
pro Jahr in Osterreich
= Patientendaten der in den letz-
ten 5 Jahren operierten Patienten
durch einen Fragebogen an alle Ab-
teilungen fiir Allgemeinchirurgie,
Kinderchirurgie Orthopadie, plas-
tische Chirurgie, Unfallchirurgie,
weitergeleitet an die Abteilungs-
leiter
= Zjel: Nach Auswertung der Frage-
bogen soll die exakte Patientenzahl
der vergangenen 5 Jahre ermittelt
werden
== Fortbildung:
Gezielte Positionierung von Beitra-
gen liber Handfehlbildungsbehand-
lung in medizinischen Fachzeitschrif-
ten fiir Gyndkologen/Geburtshelfer,
Neonatologen, Kinderkardiologen,
Kinderarzte
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