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ZUSAMMENFASSUNG

Auf die Notwendigkeit einer frithzeitigen Korrektur von
Apert-Handen fir die Gesamtentwicklung des Kindes wurde
mehrfach bereits in der dlteren Literatur hingewiesen. Den-
noch bestehen weiterhin Unsicherheiten hinsichtlich des
Zeitpunktes der ersten Operation und auch beziiglich deren
Umfang. Erfolgten frither nach Abschluss der Fingertrennung
keine regelmaRigen Kontrollen mehr, wissen wir heute, dass
esim Laufe des Wachstums zu knéchernen Veranderungen an
Apert-Handen kommt, die regelméaRige Kontrollen und ggf.
Revisionsoperationen erfordern. Betroffene Eltern benotigen
von Beginn an eine umfassende Aufklarung Giber ein klares und
zeitlich effizientes Therapiekonzept. Die vorliegende Arbeit be-
schreibt unser aktuelles Therapiekonzept.

ABSTRACT

The necessity for early surgical correction of Apert hands for
the overall child development has been highlighted repeatedly
in older literature. Nevertheless, uncertainties regarding the
time and the scale of the initial surgical treatment still remain.
While in former times there were no regular follow-ups after
the syndactyly release, we now know that during growth bony
changes will develop in the Apert hand requiring regular check-
ups and, in some cases, revision surgeries. Affected parents
need comprehensive clarification about a clear and time-ef-
ficient therapeutic concept. This review article describes our
actual concept treating Apert hands.

Einleitung

Beim Apert Syndrom handelt es sich um ein seltenes Krankheits-
bild mit Fehlbildungen des Schéddels und Mittelgesichts, Stellungs-
anomalien der Zdhne, Lippen-Kiefer-Gaumen-Spalten und selten
auch Herzfehlern. Immer sind alle vier Extremitaten betroffen. Uber
geistige Defizite, die bis zur ,Debilitdt“ reichen kdnnen, wird be-
richtet [1]. Die groSten Prévalenzstudien geben eine Inzidenz von
1/65000 Lebendgeburten an [2, 3]; exakte Zahlen aus Europa gibt
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es nicht. Auch aus Osterreich gibt es keine validen Zahlen - weder
zur Haufigkeit noch in Bezug auf durchgefiihrte Operationen.
Betroffene Eltern sollten nach der Geburt eines Apert-Kindes
umfassend beraten werden. Viele Fragen werden von ihnen ge-
stellt, wie z. B. ,Was kann alles verbessert werden?*, ,Wohin kon-
nen wir Eltern uns wenden, wo gibt es Erfahrungen mit diesen
Fehlbildungen?“. Werden die Fragen fiir sie nicht ausreichend be-
antwortet, beginnen sie, sich tiber das Internet zu informieren,
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Selbsthilfegruppen zu kontaktieren und durch Europa zu pen-
deln. Nur wenige Zentren verfiigen iber langjdhrige Erfahrung
mit Apert-Kindern.

Fiir viele handchirurgisch tatige Kollegen ist es nicht klar, wann
mit den Operationen an den Hianden begonnen werden soll. Blauth
und Buck-Gramcko beschéftigten sich intensiv mit Handfehlbildun-
gen und erkannten sehr friih, dass eine Operation schon ab dem
1.Lebensjahrfiir die Gesamtentwicklung des Kindes nétig ist [4, 5].

Zum Thema Apert-Syndrom sind in der vorliegenden Zeitschrift
seit 1984 sechs Arbeiten erschienen. Trotz der Seltenheit des Syn-
droms scheint es interessant zu sein, im Folgenden einige tiberle-
genswerte Details anhand eines langjahrig beobachteten Kranken-
gutes zu diskutieren.

Krankengut

Das Krankengut umfasst 21 Patienten (> Tab. 1). Ein Teil von ihnen
wurde primdr an zwei Universitdtskliniken (Wien und Innsbruck),
an denen ich viele Jahre tdtig war, behandelt. Hinzu kommen Pa-
tienten, dieich in den letzten 12 Jahren nach meiner Emeritierung
operierte. Aus Interesse, was aus diesen Kindern geworden ist, fan-
den Kontrolluntersuchungen statt. Sie kénnen in zwei Gruppen
aufgeteilt werden.

Die erste Gruppe mit 10 Patienten stammt aus einer Zeit, in
der praoperativ nur Réntgenaufnahmen zur Diagnostik erfolgten;
die zusammengewachsenen Finger waren in unregelmaRigen Ab-
standen und von mehreren Operateuren ohne ein von Anfang an
aufgestelltes Konzept operiert worden. Diese Kinder wurden nicht
routinemaRig kontrolliert.

Die zweite Gruppe umfasst 11 Patienten, bei denen darauf ge-
achtet wurde, sie so friih wie mdglich in wenigen Eingriffen von
einem Operateur zu behandeln, um den Circulus vitiosus zwischen
angeborener Fehlbildung und der daraus resultierenden Fehlent-
wicklung zu unterbrechen [6]. Technische Details zu den Operatio-
nen der ersten drei Kinder, die nach diesem Prinzip behandelt wur-
den, konnten wirim Jahr 2008 publizieren [7].

Erkenntnisse aus Anatomie und Bildgebung

An der Haut von Apert-Handen findet man nach Trennung der Fin-
ger kaum Handlinien und Beugefurchen vor (> Abb. 1a). Die Tei-
lung der GefdBe und Nerven erfolgt unterschiedlich weit distal
(» Abb. 1b). Untersuchungen von Lésch und Duncker an Hianden
von Apert-Feten zeigen, dass die Interosseusmuskulatur fehlt und
Sehnen sowie Unterarmmuskeln nicht oder nur teilweise angelegt
sind [8].

»Tab.1 Ubersicht iiber das Patientengut: es.: einseitig; bds.: beidseitig; * OP-Anzahl nicht mehr eruierbar; ** kein Réntgen vorhanden; MC = Me-

takarpale.
Pat. Upton-Typ OP-Anzahl 4-Finger- Korrektur-Op MC-IV|V- Delta- Bildmaterial
Hand Synostose Phalanx
| [} 1

1 X 6 X es.

2 X 7 X unklar **

3 X 5 es.

4 X 8 X

5 X Vi X unklar®* > Abb. 2e-»> Abb. 2g

6 X 9 X bds.

7 X 9 X bds. D2 bds.

8 X 8 X

9 X multiple* bds.

10 X multiple® X bds. » Abb. 2a-» Abb. 2d,
»Abb.7

11 X 5 es.

12 X 3 X bds. > Abb.5, » Abb. 6
»Video 1

13 X 3 X bds. »>Abb. Abb. 3

14 X 3 bds. D2 bds. > Abb. Abb. 1d, » Abb. 4

15 X 2

16 re. li. 3 es.

17 X 3 X bds.

18 X 6 X bds. »Abb. 1c

19 X 4

20 X 4 X bds. > Abb. 1e, » Abb. 1f

21 X 3 »Video 2
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»Abb.1 aauffallend wenig bis keine natiirlichen Furchen oder Linien an der Hohlhand; Daumen- und Kleinfingerballenmuskulatur regelmaRig
angelegt, durch die meist diinne Haut der konkaven Handinnenflache sind Venen zu sehen; b Aufzweigung der GefdRe und Nerven weit distal

in den Weichteilen der syndaktylen Finger - Nerven werden mikrochirurgisch nach proximal geteilt, eine der begleitenden Arterien wird nach
distal koaguliert; c Patient 18: breite Synostose Metakarpale (MC) IV/V, Ulnardeviation des Kleinfingers; d Patient 14: praop. 3D-CT der re. Hand;
e, f Patient 20: prdop. 3D-CT der li. Hand - schwerste Form der knochernen Verschmelzung aller Strahlen ab den Mittelgliedern, Synostosen an
den Basen der MC IV/V bds.

O VIDEO O VIDEO

»Video 1 Patient 12 mit 13 Jahren - Spiel auf Ziehharmonika »Video 2 Patient 21 mit 5a - Geschicklichkeit nach 3 OPs inner-
halb von 2 Jahren.
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> Abb. 2 Patient 10 (a-d re. Hand, li. Hand s. > Abb. 7) und Patient 5 (e-g): Diese Bilder zeigen, wie plan- und lieblos die Trennung der syndakty-
len Finger erfolgte.

Rontgenaufnahmen in 2 Ebenen sind vor allem beim Typ
Upton 1 aussagekraftig, sollten aber bei allen Schweregraden pra-
und postoperativ zur Dokumentation durchgefiihrt werden. Bei
Nachuntersuchungen von friihzeitig operierten Apert-Handen fie-
len im weiteren Verlauf neuaufgetretene Skelettverdnderungen
auf, wie Verschmelzungen von Knochen an der Hand, die auch pro-
ximal gelegene Gelenke erfassten und zum Teil bereits von Upton
beschrieben wurden [9].

Eine wesentlich aufschlussreichere Darstellung der Knochenver-
héltnisse bei den Typen Upton 2 und 3 bieten 3D-CT und 3D-CT-
Angiographie. Beide Methoden sind zur OP-Planung zu empfeh-
len [10, 11], zeigen sie doch oft therapierelevante Unterschiede
der knéchernen Situation der duBerlich gleich aussehenden Apert-
Hénde, wobei die Variationsbreite der Knochenverdanderungen sehr
grol3ist.

Neben der charakteristischen Akrosyndaktylie D2 bis D4 kann
man doppelt angelegte Endglieder und in Hohe der Mittelglieder
quere Knorpel- und spater Knochenbriicken sehen. Diese halten
die in den Grundgelenken gebeugten Finger auch um die dorso-
palmare Achse auf engem Raum zusammengedrdngt.

Bereits im Vorschulalter findet eine Verschmelzung der Finger-
glieder statt, was dazu fiihrt, dass die Interphalangealgelenke un-
beweglich werden. Vierzehn von 19 Patienten (bei den restlichen
zwei Patienten liegen keine Rontgenaufnahmen vor) entwickelten
im Langzeitverlauf ein- oder beidseitige Synostosen zwischen den
Basen des 4. und 5. Mittelhandknochens, was in etwa der von Dao
und Mitarb. beschriebenen Inzidenz entspricht [12] und wodurch
esim Laufe der Jahre zu einer Ulnardeviation des Kleinfingers kom-
men kann (> Abb. 1c). Bei zwei Patienten erfolgte deshalb eine zu-
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klappende Achsenkorrektur am 5. Mittelhandknochen mit gleich-
zeitiger Verlagerung des M. abductor digiti minimi (> Abb. 5). Zwei
Patienten hatten je 2 Deltaphalangen am Zeigefinger, welche nie
operiert wurden. Es entwickelten sich radialduzierte, schmale und
im Grundgelenk nur gering bewegliche Finger (> Abb. 4).

3D-MRT-Untersuchungen zeigten bei 2 von 3 untersuchten Pa-
tienten (13 und 16 Monate alt), dass eine Daumen- und Kleinfin-
gerballenmuskulatur vorlag. Diese wurde als ,hypertrophe Mus-
kulatur” beschrieben [11]. Wir interpretieren diese Veranderung
eher als eine auf engem Raum zusammengedrdngte Muskulatur
bei vorliegender Syndaktylie. Frithzeitig operierte Kinder konnen
nach der Operation eine geringe Beweglichkeit beider Randstrah-
len erreichen.

Therapie
Planung operativer Eingriffe bei Apert-Kindern

An Zentren fir kindliche Fehlbildungen sollten betroffene Eltern
Giber den Therapieverlauf und die Entwicklung ihres Kindes bei
optimaler Planung aller nétigen Eingriffe umfassend aufgeklart
werden.

Im ersten Schritt werden die vorzeitig zusammengewachse-
nen Schadelknochen getrennt und neu adaptiert, um dem Gehirn
die Moglichkeit zu geben, sich in jede Richtung auszubreiten [13].
Diese Operation wird meistin den ersten 6 Monaten durchgefihrt.
Herzoperationen werden nach Dringlichkeit an Herz-Kinderzentren
geplant. Mittelgesichts- und Kieferoperationen werden in den The-
rapieplan aufgenommen, allerdings erst spdter angesetzt und er-
folgen je nach Ausprdgung an kieferchirurgischen Zentren.
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» Abb. 3 Patient 13, Upton-Typ 2: a, b Nagelband, Akrosyndaktylie D3/4; c, d praop. Rontgen und 3D-CT re; e, f Beginn der Handoperationen
im Alter von 1 Jahr: Resektion des Knochens von D3, Verwendung des gut durchbluteten und sensiblen Hautlappens zur Bedeckung der Finger-
seitenflachen von D2 und D4, Daumenaufrichtung bds; g-j Rontgen und Handfunktion re. mit 3 Jahren.

Uber den Zeitpunkt, wann mit Operationen an den Hianden von
Apert-Kindern begonnen werden soll, herrschte lange keine ein-
heitliche Meinung. In alterer Literatur findet man Hinweise, dass,
um die Gehirnentwicklung nicht durch Narkosen allzu sehr zu be-
eintrachtigen, die ersten Operationen an den Hianden erst zwischen
dem 4. und 5. Lebensjahr erfolgen sollen. Der Gedanke dahinter
war, dem durch die sehr friih notwendige Operation der Schadel-
knochen dekomprimierten Gehirn ausreichend Zeit zu geben, sich
zu erholen. Auch wurde von anésthesiologischer Seite gegen friih-
zeitige, nicht lebensnotwendige Operationen damit argumentiert,
dass Narkosen im Kleinkindesalter schwierig seien, der apparative
Aufwand sehr groB sei und Apert-Hande mehrmals operiert wer-
den missten. Seither haben sich die Andsthesieverfahren deutlich
gedndert. Die Hiande von Apert-Kindern kénnen heute ohne Voll-
narkose und Intubation unter Sedierung tber zentralvendse Ka-

theter und in Nervenblockaden operiert werden. Dadurch sind die
kleinen Patienten postoperativ schneller mobil und kénnen friiher
entlassen werden [14, 15].

Viele handchirurgisch tédtige Autoren weisen darauf hin, dass
eine friihe Operation an fehlgebildeten Handen die Personlichkeits-
entwicklung positiv beeinflusst [5, 6, 16, 17]. Trotz dieses Wissens
um die Bedeutung der Handfunktion fiir die frithkindliche Entwick-
lungim Allgemeinen und punkto geistiger, sozialer und emotiona-
ler Entwicklung im Speziellen, wurde das Therapiekonzept, immer
nur Operation an einer Hand und dabei jeweils nur einzelne Ope-
rationsschritte, lange Zeit nicht verandert. In Innsbruck setzten wir
uns zum Ziel, durch Vorverlegung des Operationsbeginns, Zusam-
menlegung einzelner Operationsschritte und Operationen an bei-
den Hénden in einer Sitzung, den Abschluss aller operativen Ein-
griffe im 3. Lebensjahr zu erreichen.
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»>Abb.4 Patient 14: a, b Upton-Typ 2; im Ausland wurde die Syndaktylie D4/5 bds. getrennt und der Patient mit 4 Jahren Giberwiesen; c praop.
3D-CT li.: massiv nach dorsal vorgewdlbter 3. Strahl, quere und schrdge Knochenbriicken zwischen den Mittelgliedern; 2 Deltaphalangen in Hohe
des Grund- und Mittelgliedes D2, Akrosyndaktylie D3/D4.; d, e Nagelband D2 - D4 bds., 2 auffallende senkrecht aufeinander stehende Finger-
nagel; f postop. Rontgen; g-i Kontrolle mit 8 Jahren: Z. n Trennung D2 - D4, Kerbung (Verlangerung) des M. adductor pollicis und Erweiterung
des 1. Interdigitalraumes, Defektdeckung mit dorsalem Rotations-Dehnungslappen, Aufrichten beider Daumen; schmale, kurze radialduzierte
Zeigefinger mit geringer Beweglichkeit (keine weitere OP an den Deltaphalangen erwiinscht).

Auch wenn gemaf Fearon beim Upton-Typ 1 mit einer einzigen
Operation beide Hande gleichzeitig im Alter von einem Jahr aus-
behandelt werden kénnen [18], fihren wir auch in diesen Fillen
mehrere Operationen durch (> Tab. 1). Bei den Upton-Typen 2 und
3, bei denen stets beide Hande gleich schwer betroffen sind, sind
zur schrittweisen Trennung der hdutig und kndchern verbundenen
Finger stets mehrere Operationen pro Hand noétig.

Anstelle einer langeren Ruhigstellung - mancherorts im Ober-
armgipsverband - bevorzugen wir eine frithe Mobilisierung und
Pflege der Hinde mit Entfernung des Nahtmaterials 10 bis 14 Tage
postoperativ und Handbédern, bei denen dann schon mit einem
spielerischen Bewegen der Finger begonnen wird, z. B. durch grei-
fen kleiner Gegenstdnde und entfernen aus dem Wasser.

Operativ-technischen Details

Hautentnahmestellen: In Arbeiten zur Fingertrennung bei hauti-
gen Syndaktylien wird immer noch die Leiste als Entnahmestelle fiir
die Gewinnung von Vollhaut empfohlen. Bei Jugendlichen kann die
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Gibertragene Haut aus der Leiste ein stérendes Haarwachstum auf-
weisen. Wir entnehmen Vollhauttransplantate bei Apert-Kindern
immer vom Mittelbauch und nie von der Ellenbeuge, dem Hypo-
thenar oder der Leiste.

Quere Distraktion: Durch die quere Distraktion nach erfolgter
Durchtrennung der Knochen bei Akrosyndaktylie kann die GroRe
der nétigen Hauttransplantate reduziert werden [19]. Der Fixateur
muss allerdings von den Eltern (iber Wochen gepflegt und sauber
gehalten werden, um Infektionen zu verhindern, was wir als Nach-
teil empfinden.

Spdte Korrektureingriffe

Bei den Patienten der Gruppe 1 waren meist zahlreiche Eingriffe
zur Fingertrennung in Blutleere mit langen Spitalaufenthalten er-
folgt. Nie waren beide Hande gleichzeitig operiert worden. Nach
Abschluss der Fingertrennung fanden bei diesen Patienten keine
regelmdRigen Kontrollen wiahrend des Wachstums statt. Um ihren
Werdegang zu erfahren und zu tiberpriifen, ob Revisionsoperatio-
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»Abb.5 Patient 12: Upton-Typ 2, Operation mit 1 Jahr; a, b praop. klinisches und radiologisches Bild: Akrosyndaktylie D2-D4 bds., NB: Sy-
nostose MCIV/V bds.; ¢, d Z.n. 2 OPs an beiden Handen: Trennung der Knochen und Einlegen von Silastik, 3 Wochen spater Fingerkuppenlappen,
Trennung der Finger und Defektdeckung mit Vollhauttransplantaten vom Bauch; e-g Z. n. Aufrichtung beider Daumen wegen Klinodaktylie mit
dorsalem Gleitlappen und autologem Fettlappen; h-j Korrektur-OP im Alter mit 10 Jahren - Indikation: zunehmende Abduktion von D5 li. auf-
grund der Synostose. Knochenresektion in MC-V-Schaftmitte und Versetzung des M. abductor digiti minimi, frithe Mobilisierung.

nen angezeigt sind, wurden diese inzwischen Jugendlichen, res-
pektive Erwachsenen zu einer Kontrolluntersuchung eingeladen.
Hierbei zeigte sich, dass insbesondere quer ziehende Narben und
unterschiedlich enge Interdigitalrdume die Beweglichkeit der Fin-
ger fast zur Ganze aufhoben.

Nicht optimal verlaufende Narben, iber- oder untergreifende
Finger, zu enge Zwischenfingerrdume, ungleiche Héhen der ange-
legten Zwischenfingerfurchen oder zu klein gewahlte Ldppchen
und dadurch erschwerte tagliche Pflege der operierten Hande wur-
den fotografisch dokumentiert (> Abb. 2, » Abb. 3, » Abb. 6).

Bei 4 Patienten wurde eine Vertiefung der Interdigitalraume bei
ungleicher Hohe der Zwischenfingerfurchen vorgenommen. Die
Operation fiihrte bei 3 Patienten zu einer Funktionsverbesserung,
in einem Fall kam es zur Teilnekrose des Hauttransplantats.

In 2 Féllen, bei denen die Syndaktylie von Mittel- und Ringfin-
ger wegen der Gefahr einer Minderdurchblutung vonseiten des
urspriinglich behandelnden Krankenhauses belassen worden war,
flihrten wir auf Wunsch der Eltern eine spéte Trennung D3/4 durch.
Bei beiden Patienten kam es zum Unter- bzw. Ubergreifen eines der
beiden Finger beim Versuch der Beugung in den Grundgelenken.

Bei einem Patienten musste die Amputation eines bei Bewegung
stark stérenden Fingers durchgefiihrt werden (» Abb. 7). Alle an-

deren Patienten, die im jugendlichen Alter nachuntersucht wurden
und bei denen Mittel- oder Ringfinger nicht genligend Platz beim
Ergreifen von Gegenstdnden hatten, wollten sich nicht von einem
auch in der Beweglichkeit vollig ausgesparten Finger trennen und
behielten ihre 5-Finger-Hand.

Diskussion

Die Uberlegungen zur friihzeitigen Operation beruhen darauf,
dem Kind die Méglichkeit zu geben, die Greiffunktion friih zu er-
lernen. Vermeintliche Ungeschicklichkeit, Hilfsbediirftigkeit und
Unselbststdndigkeit sind begriindet in der nicht vorhandenen Mog-
lichkeit des Kindes, seinen Horizont mit den Handen zu erweitern.
Die Greifflichen der zusammengewachsenen Finger messen we-
nige Quadratzentimeter pro Hand und kénnen durch relativ rasch
aufeinander folgende Operationen deutlich vergroRert werden,
wobei Narben an den Fingerkuppen sorgfaltig vermieden werden
sollten. Damit geht mdglicherweise auch eine VergréRBerung des
sensiblen Areals im Gehirn Hand in Hand. Eine funktionelle MRT
kénnte dies bestatigen, ist aber bei Kindern nicht durchfiihrbar.
Wir haben den Eindruck, dass sich die geistige Entwicklung der
Kinder mit ihrer angeborenen Neugierde, die Welt zu er- und zu
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»Abb.6 Patient 12: a—e Funktionsaufnahmen beider Hande 4a nach Korrektur-OP D5 li. Fotograf: Julian Lajtai.

begreifen, ebenso rasch verbessert wie ihre Handfertigkeit. Durch
die friih durchgefiihrten Operationen sind sie frither fahig, Alltags-
aktivitdten selbstandig auszufiihren. Die Familie wird damit entlas-
tet und das Selbstwertgefiihl der Kinder gestdrkt. Wenn die Kinder
bereits ab dem 2. Lebensjahr das Halten eines Stiftes beim Kritzeln
und spater beim Malen und beim Schreiben iben kdnnen, sind sie
auch fiir den Eintritt in eine Integrationsschule besser geristet.

Das Konzept der frithzeitigen Operation an Hinden und FiiBen
bei ein- und zweijdhrigen Apert-Kindern ist sehr konkret mit den
Eltern, Andsthesisten und Therapeuten zu planen und strikt einzu-
halten, was im klinischen Routinebetrieb sicherlich nicht einfach
ist. Es bedarf einer guten Kooperation aller beteiligten Personen.
Wesentlich ist die Akzeptanz |angerer Operationszeiten zur Tren-
nung mehrerer Finger an beiden Handen in einer Operation. Das
Ergebnis lohnt nach unserer Erfahrung jedenfalls die meist 5- bis
6-stiindige Operation. Durch die verminderte Gesamtzahl der Ein-
griffe werden den betroffenen Kindern und Eltern im Vergleich zu
friher mit vielen einzelnen Eingriffen Wartezeiten und zahlreiche
Spitalsaufenthalte erspart; was auch von Vorteil ist, wenn in einer
Familie mehrere Kinder zu versorgen sind und ein Elternteil das
Apert-Kind im Spital begleiten muss.

Bei der ausgeprédgtesten Form der Apert-Hand bestehen eine
Verwachsung aller Fingerkuppen und eine maximal gekrimmte
Handinnenflache. Bei einem bestimmten Verhéltnis des 3. und
4. Strahls (» Abb. 4c) kann es bei der Konstruktion einer 5-Fin-
ger-Hand dazu kommen, dass der Ringfinger tiber- oder unter-

greift und die Funktion der benachbarten Finger stort. Bei diesen
schwersten Verdanderungen mit auf kleinstem Raum zusammen-
gedrangten Strukturen sollte primar die Frage gestellt werden, ob
man nicht von vornherein eine 4-Finger-Hand anstreben sollte;
dies auch vor dem Hintergrund, dass eine Amputation eines aus-
geschalteten Fingers von den Patienten spater keineswegs immer
akzeptiert wird.

Angesichts der Veranderungen im Laufe des Wachstums mit
Ausbildung von Synostosen zwischen den Metakarpalia IV/V sowie
Deltaphalangen mit Deviation des jeweiligen Fingers ist der regel-
maRigen Kontrolle besondere Aufmerksambkeit zu schenken.

In Osterreich gibt es weder ein Zentrum fiir Fehlbildungen noch
ein Register, das iber Inzidenzen Aufschluss gibt [20]. Die Errich-
tung eines Zentrums wdre in so einem kleinen Land ausreichend,
um alle notwendigen und sinnvollen Operationen konzentriert und
geplant ausfiihren zu kénnen. Trotz hohen Einsatzes und Unter-
stiitzung der OGH ist es seit 2014 nicht gelungen, valide Zahlen zu
den seit 1990 geborenen Apert-Kindern und der durchgefiihrten
Operationen aus kinderchirurgischen, kinderorthopddischen und
plastisch-chirurgischen Abteilungen zu bekommen.

Fiir Apert-Kinder und deren Eltern, aber auch fiir Anasthesisten
und Therapeuten ware es ein Gewinn, ein individuelles und zeitlich
optimales Therapiekonzept zu erstellen. Die fiir die jeweilig n6ti-
gen Operationen am besten ausgebildeten und geeigneten Fach-
drzte missten mobil, einsatzwillig sowie bereit sein, dieses sehr
anspruchsvolle, planbare Konzept zu verwirklichen.
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