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1 Einleitung 
 
1.1 Ausgangslage 
 
Ich kam am 19. Mai 2003 mit einer Oesophagusatresie (Speiseröhrenfehlbildung) zur Welt und 
wurde innert 24 Stunden operiert. Ich hatte das grosse Glück, einen sehr milden Krankheits-
verlauf zu haben, wodurch ich seit vielen Jahren ein völlig normales Leben führe. Deshalb habe 
ich mich bisher kaum mit dieser Krankheit auseinandergesetzt. Mit meiner Maturaarbeit 
möchte ich diese Lücke schliessen und dabei ein bisher kaum erforschtes Gebiet, nämlich die 
schulische Situation von Oesophagusatresie-Patientinnen und -Patienten in Deutschland, 
Österreich und der Schweiz, untersuchen. 
 
Kurz nach meiner Geburt meinte man, ich sei ein kerngesundes Kind, doch als ich begann, 
Muttermilch zu trinken, lief ich blau an. Der diensthabende Neonataloge stellte fest, dass meine 
Speiseröhre nicht durchgängig war und er überwies mich notfallmässig auf die Intensivstation 
des Kinderspitals Zürich. Dort wurde die Diagnose Oesophagusatresie Typ III b nach Vogt 
gestellt.1 Am nächsten Morgen wurde ich operiert und nach zwei Wochen konnten mich meine 
Eltern endlich nach Hause nehmen.2  
 
Bis ich zehn Monate alt war, konnte ich nur Muttermilch und danach lediglich feinst pürierte 
Nahrung zu mir nehmen. Im März 2004 musste ich notfallmässig wieder ins Kinderspital 
Zürich, da ich keine Nahrung mehr aufnehmen konnte. Daraufhin wurde meine Speiseröhre 
bougiert, das heisst, meine Speiseröhre wurde an der Narbe (Operationsstelle) aufgedehnt. 
Trotzdem ging es mir danach nicht besser, und bei kleinsten Stückchen fester Nahrung drohte 
ich zu ersticken. Das Kinderspital vertrat die Ansicht, dass es keinen Grund für weitere 
medizinische Eingriffe gäbe, solange ich flüssige Nahrung «essen» könne. Ich nahm von 
meinem sechsten bis zwölften Lebensmonat nur 800 Gramm zu, und so wandten sich meine 
Eltern an die deutsche Elternhilfsorganisation «KEKS» (Kinder und Erwachsene mit kranker 
Speiseröhre). Sie machten Bekanntschaft mit Dr. med. Josef Holzki, Anästhesiearzt in Köln, 
der schon jahrelange Erfahrung mit Oesophagusatresie-Fällen hatte und sich sofort bereit 
erklärte, mich zu untersuchen und gegebenenfalls erneut zu bougieren.  
 
Im Mai 2004, also im Alter von zwölf Monaten, wurde ich in Köln ein zweites Mal bougiert. 
Meine Speiseröhre war damals nur noch drei Millimeter breit (im Vergleich: die Speiseröhre 
einer erwachsenen Person hat einen Durchmesser von etwa 20 Millimeter3 und bei Einjährigen 
ungefähr einen solchen von zehn Millimeter4). Zudem stellte man im Bereich der Engstelle, wo 
die beiden Speiseröhrenteile zusammengenäht worden waren, Taschen fest, welche sich als 
Folge von erheblicher und länger andauernder Überdehnung der Speiseröhre oberhalb der 
Engstelle gebildet hatten. Diese waren durch Nahrung entstanden, welche die Engstelle nicht 
passieren konnte. Zudem war auch meine Luftröhre im Mittelteil vollständig kollabiert, was 
meine Atmungsprobleme beim Essen erklärte. In der Folge wurde meine Speiseröhre in den 
nächsten vier Monaten weitere vier Mal von Dr. Holzki bougiert.  
 
Meine Eltern stellten einen Antrag bei der IV-Stelle auf Erstattung der angefallenen Operations- 
und Reisekosten. Dieser wurde mehrere Male mit der Begründung abgelehnt, dass es nicht nötig 
gewesen wäre, diese Eingriffe im Ausland vornehmen zu lassen, wo doch das Kinderspital 
                                                
1 Vgl. Operationsbericht Kinderspital Zürich, 20.05.2003. 
2 Alle folgenden Operationsverfahren und Beschwerden werden im Kapitel 2 genauer beschrieben und erklärt. 
3 Vgl. Berufsverband Deutscher Internisten e. V. (Hrsg.) o. D. 
4 Vgl. Bougierungsbericht Kliniken der Stadt Köln, 24.05.2004. 
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Zürich vor unserer Haustüre lag. Doch das Kinderspital sah keine Veranlassung für eine 
weitergehende Behandlung. Erst später merkten meine Eltern, dass das notwendige Know-how 
im Bereich der Nachbehandlung einer Oesophagusatresie damals in Zürich und der ganzen 
Schweiz schlicht nicht vorhanden war. Nach mehreren rechtlichen Anläufen durch meine 
Mutter wurden uns die Reise- und Operationskosten von der Invalidenversicherung zurück-
erstattet.5 
 
Später war ich alle zwei bis drei Jahre zur Bougierung der Speiseröhre in St. Gallen, wo der 
pädiatrische Gastroenterologe Dr. med. George Marx in der Zwischenzeit ein schweizweites 
Nachsorgezentrum für Oesophagusatresie-Betroffene aufgebaut hatte. Diese Krankenhaus-
besuche waren immer dann nötig, wenn ich wiederholt Steckenbleiber6 hatte. Die letzte 
Bougierung fand vor fünf Jahren statt. Trotz meiner Anfangsschwierigkeiten geht es mir heute 
gesundheitlich sehr gut und ich habe keinerlei Einschränkungen im Alltag. 
 
Mein Verlauf ist nicht atypisch. Auch wenn viele Oesophagusatresie-Krankheitsverläufe von 
gravierenden anfänglichen Schwierigkeiten geprägt sind, können die meisten Betroffenen 
später ein normales Leben führen. Leider haben aber auch zahlreiche Betroffene ihr ganzes 
Leben lang Beschwerden und Komplikationen. 
 
 
1.2 Fragen und Hypothesen 
 
Ziel meiner Arbeit ist es, die Schullaufbahn von Oesophagusatresie-Patientinnen und -Patienten 
zu analysieren und dabei folgende Fragen zu beantworten: 
 

1) Wie ist die Schulbildung von Oesophagusatresie-Betroffenen im Vergleich zu den 
statistischen Werten der Gesamtbevölkerung? 

2) Ist die Schulbildung bei Oesophagusatresie-Betroffenen tiefer, wenn Begleit-
fehlbildungen (VACTERL-Assoziation7) vorliegen? 

3) Fühlen sich Personen mit Einschränkungen bei Schulsport und Klassenlagern in der 
Klasse weniger gut integriert? 

4) Sind die schulischen Erfahrungen besser, wenn Schulleitung und Lehrpersonen über die 
Krankheit informiert sind? 

5) Haben Personen mit mehr Fehlzeiten rückblickend das Gefühl, dass sie ohne die 
Krankheit in der Schule besser gewesen wären? 

6) Gibt es mehr Klassenrepetitionen bei Betroffenen einer Oesophagusatresie  als in der 
Gesamtbevölkerung? 

 
 
Aufgrund meines persönlichen Hintergrundes und der Kenntnis anderer Fälle gehe ich von 
folgenden Resultaten aus: 
 

1) Die Schulbildung von Oesophagusatresie-Patientinnen und -Patienten weicht nicht von 
jener der Gesamtbevölkerung ab. 

                                                
5 Vgl. Beschwerde gegen IV-Stelle Zürich, 21.02.2005. / Vgl. mündlicher Bericht meiner Mutter Jasmin 

Brüschweiler. 
6 Die Nahrung bleibt in der Speiseröhre stecken. / Vgl. NEKS 2013, S. 8. 
7 Diverse Begleitfehlbildungen, die neben der Oesophagusatresie auftreten können. Siehe Kapitel 2.4. / Vgl. 

TOFS 1999, S. 98. 
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2) Patientinnen und Patienten mit einer VACTERL-Assoziation verfügen als Folge von 
mindestens drei Fehlbildungen, die gravierende Folgen verbunden mit langen 
Krankenhausaufenthalten haben können, über einen tieferen höchsten Schulabschluss.  

3) Personen, die nicht am Schulsport bzw. den Klassenlagern teilnehmen können, fühlen 
sich in der Klasse weniger gut integriert. 

4) Patientinnen und Patienten beurteilen ihre Schulzeit positiver, wenn Schulleitung und 
Lehrpersonen über ihre Krankheit Bescheid wissen. 

5) Je länger die Absenzen einer Person sind, desto eher denkt sie rückblickend, dass sie 
ohne die Krankheit in der Schule besser gewesen wäre.  

6) Oesophagusatresie-Patientinnen und -Patienten wiederholen vergleichsweise eher 
eine Schulklasse als die Gesamtbevölkerung. 

 
 
1.3 Methode 
 
Für den Theorieteil habe ich mich auf Literatur- und Internetquellen gestützt. Für statistische 
Werte zur Schulbildung in den drei Ländern habe ich die Informationen und den Maildienst 
von «Destatis» (Deutschland), «Statistik Austria» (Österreich) und dem «Bundesamt für 
Statistik» (Schweiz) genutzt. 
 
Da es bisher kein Material zur Schulbildung von Oesophagusatresie-Betroffenen gibt, habe ich 
mithilfe von «Survey Monkey» eine Online-Umfrage erstellt, die an Mitglieder von «KEKS e. 
V.» (Deutschland), «KEKS Österreich» und «OA Switzerland», den drei Patienten-
organisationen im deutschsprachigen Raum, versandt wurde. Die 41 Fragen deckten alle 
möglichen schulischen Aspekte ab.8  
 
Alle folgenden Graphiken stellen, falls nicht ausdrücklich angemerkt, Resultate aus meiner 
Online-Umfrage dar. 
 
 
1.4 Aufbau der Arbeit 
 
Im nachfolgenden Kapitel 2 gehe ich auf Begriff und Erscheinungsformen sowie nicht selten 
vorkommende Begleiterscheinungen der Oesophagusatresie ein. Diese Informationen sollen 
hilfreich sein für das Verständnis der Probleme, mit denen die Betroffenen konfrontiert sind.  
 
Im Kapitel 3 erläutere ich meine Vorgehensweise bei meiner Maturaarbeit und zeige die 
verschiedenen benutzten Materialien auf. Zudem erläutere ich die Teilnehmerstruktur der 
Studie. 
 
Im Kapitel 4 erwähne ich allgemeine Aspekte zur schulischen Situation von Kindern und 
Jugendlichen mit Oesophagusatresie, sowie Erkenntnisse aus der Umfrage, die nicht von den 
spezifischen Thesen abgedeckt werden. 
 
Im Kapitel 5 analysiere ich die Resultate der Online-Umfrage und überprüfe meine zuvor 
aufgestellten Thesen. 
 
Im Kapitel 6 bringe ich meine Erkenntnisse zu einem Fazit, wobei ich mögliche 
Verbesserungen anbringe. 
                                                
8 Die detaillierte Umfrage befindet sich im Anhang 1. 
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2 Oesophagusatresie 
 
2.1 Begriff, Vorkommen und Diagnose 
 
Der Oesophagus, die Speiseröhre, ist ein Muskelschlauch von etwa 30 cm Länge und 2 cm 
Breite, welcher von unterhalb des Kehlkopfes bis zum Magen verläuft. Durch die Ring- und 
Längsmuskulatur der Speiseröhre wird Nahrung vom Mund in den Verdauungstrakt befördert.9  
Das Wort Atresie stammt aus dem Griechischen und heisst so viel wie «kein Durchgang».10 
Die Oesophagusatresie ist eine Krankheit, bei der die Speiseröhre bei Geburt verschlossen ist. 
Somit kann keine Nahrung vom Mund in den Magen gelangen. Nur mittels Operation können 
die beiden Teilstücke verbunden werden.  
 
 
Abbildung 1: Normale Speiseröhre und häufigste Oesophagusatresie (KEKS 2017). 

 
 

 
Eines von etwa 4000 Kindern kommt mit einer Oesophagusatresie zur Welt. Somit ist die 
Oesophagusatresie keine allzu seltene Krankheit. Knaben sind dabei verhältnismässig stärker 
betroffen als Mädchen (60% zu 40%). Für dieses Phänomen gibt es keine schlüssige 
Erklärung.11 
 
Pro Jahr werden in Deutschland etwa 200 Kinder mit einer kranken Speiseröhre geboren.12 In 
der Schweiz und in Österreich sind es je circa 20 Babys pro Jahr. Wenn man diesen Wert auf 
die jährlich rund 82 Millionen Neugeborenen13 anwendet, so kommen weltweit jedes Jahr rund 
20'000 Kinder mit einer Oesophagusatresie zur Welt. 
 
Bis heute ist unklar, wie und weshalb eine Oesophagusatresie genau entsteht. Angenommen 
wird, dass sie durch eine Entwicklungsstörung während der vierten Schwangerschaftswoche, 
in welcher sich die Speise- und Luftröhre ausbilden, entsteht.14 Die Fehlbildung ist keine 
genetische Krankheit und gilt somit als nicht vererblich.15 
 

                                                
9 Vgl. Berufsverband Deutscher Internisten e. V. o. D. / Vgl. Mai 2016. 
10 Vgl. TOFS 1999, S. 8. 
11 Vgl. Holschneider (Hrsg.) 2004, S. 10. 
12 Vgl. König 2018, S. 49. 
13 Vgl. Statista 2019. 
14 Vgl. Holschneider (Hrsg.) 2004, S. 11. 
15 Vgl. NEKS (o.D.) «Ösophagus-Atresie und tracheo-ösophageale Fistel». 
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Thomas Gibson beschrieb im Jahr 1697 erstmals den Fall eines Neugeborenen mit 
Oesophagusatresie, welches am zweiten Lebenstag starb. Später wurden immer wieder neue 
Oesophagusatresie-Fälle beschrieben. 1929 unterschied Hans Vogt die noch heute 
massgeblichen Typen16 der Oesophagusatresie.17 
 
Die Diagnose wird entweder vorgeburtlich oder nachgeburtlich gestellt. 
 
Verschiedene Hinweise führen zur Diagnose Oesophagusatresie schon vor der Geburt: 

- Die Mutter hat übermässig viel Fruchtwasser, da das Baby nicht schlucken kann (in 20-
25% aller Fälle). Dies führt oftmals zu Frühgeburten. 

- Der Magen des Babys ist sehr klein, da er nicht gefüllt wird und er deshalb nicht gedehnt 
wird. 

- Der Gehalt an Alpha-1-Fetoprotein im Blut der Mutter ist leicht erhöht.18 Mit einem 
Amniozentese-Test19 kann die Möglichkeit eines chromosomalen Defekts untersucht 
werden. Wenn ein chromosomaler Defekt besteht, kann auch eine Oesophagusatresie 
vorliegen. 

 
Wenn die Diagnose nicht vor Geburt gestellt wurde, gibt es deutliche Merkmale, die nach der 
Geburt auf eine Oesophagusatresie hinweisen: 

- Das Neugeborene ist unfähig, Speichel oder Muttermilch zu schlucken. 
- Flüssigkeit gelangt in die Luftröhre und in die Lunge (Atemprobleme). 
- Das Baby hat Probleme mit dem Atmen und/oder läuft blau an. 

 
Wenn eine Oesophagusatresie vermutet wird, wird ein Schlauch vom Mund her durch die 
Speiseröhre geschoben. Kann er den Magen nicht erreichen, liegt eine Oesophagusatresie vor. 
Mittels Röntgenaufnahmen wird geprüft, wo der Schlauch genau stecken bleibt.20 
 
 
2.2 Ausprägungen 
 
Eine Oesophagusatresie kann auf verschiedene Arten auftreten. Im deutschsprachigen Raum 
werden sie meistens nach Vogt klassifiziert:21 
 

- Typ I: vollständiges Fehlen des Oesophagus (Oesophagusaplasie) (< 1% aller Fälle) 
- Typ II: Atresie ohne ösophagotracheale Fistelbildung22 (ca. 6%) 
- Typ III a: ösophagotracheale Fistel am oberen Segment, das untere Segment endet im 

Blindsack (ca. 1%) 
- Typ III b: ösophagotracheale Fistelbildung am unteren Segment, das obere Segment 

endet im Blindsack (ca. 85%) 
- Typ III c: ösophagotracheale Fistelbildung mit Doppelfistel (unteres und oberes 

Segment) (ca. 5%) 
- Typ IV / «H-Fistel»: ösophagotracheale Fistel ohne Atresie (ca. 2%) 

                                                
16 Siehe Kapitel 2.2. 
17 Vgl. Holschneider (Hrsg.) 2004, S. 10. 
18 Hinweis auf Verschlussdefekte des ungeborenen Kindes (z.B. Bauchwanddefekte). / Wikipedia (16.08.2019), 

Alpha-1-Fetoprotein. 
19 Eine Untersuchungsmethode der Pränataldiagnostik, bei der eine kleine Menge Fruchtwasser entnommen 

wird. / Vgl. DocCheck Flexikon (13.11.2018), Amniozentese. 
20 Vgl. TOFS 1999, S. 10ff. 
21 Vgl. DocCheck Flexikon (04.08.2011), Ösophagusatresie. / Vgl. Loff/Mehlig 2015, S. 25. 
22 Die ösophagotracheale Fistel ist eine unnatürliche Verbindung zwischen der Speiseröhre und der Luftröhre. / 

Vgl. DockCheck Flexikon (20.08.2017), Fistel. 
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Hierbei variieren die Prozentsätze je nach Quelle, wobei Typ I unbestritten extrem selten auftritt 
und Typ III b am häufigsten vorkommt.  
 
 
Abbildung 2: Klassifikation der Oesophagusatresie nach Vogt (Krishnan 2019). 

 

V. l. n. r.: Typ II, Typ III a, Typ III b, Typ III c, Typ IV. 
 
 
2.3 Operation, postoperative Komplikationen und Nachsorge 
 
Ziel der Operation ist es, die Speiseröhre funktionstüchtig zu machen, d.h. die Speiseröhren-
enden zusammenzufügen und sie von der Luftröhre zu trennen.23 Je nach Typ gibt es 
verschiedene Verfahren und Möglichkeiten.  
 
Die erste erfolgreiche Operation wurde von Cameron Haight im Jahr 1941 in Ann Arbor, 
Michigan (USA), durchgeführt. Sie war ein Riesenerfolg, da zuvor alle Versuche gescheitert 
waren und die Sterblichkeitsrate bei 100% lag.24 
 
Seither gab es grosse medizinische Fortschritte, welche die Operation der Speiseröhre 
vereinfachten und verbesserten. Heute wird zuerst bestimmt, wie weit die beiden Stümpfe der 
Speiseröhre auseinanderliegen. Je nachdem erfolgt die Korrektur dann direkt oder 
schrittweise.25  
 
Liegen die beiden Stümpfe des Oesophagus genug nahe beieinander, wird eine direkte End-zu-
End-Anastomose26 ausgeführt. Dabei wird ein Hautschnitt auf der rechten Seite des 
Brustkorbes vorgenommen und das Lungenfell wird abgeschoben, um die Speiseröhre 
freizulegen. Anschliessend wird die Fistel vernäht und durchtrennt und der obere Blindsack des 
Oesophagus wird freigelegt. Hierbei ist wichtig, dass die Nervenfasern geschont werden, um 
eine gute Beweglichkeit der Speiseröhre zu erhalten. Wenn die Distanz zwischen den beiden 
Speiseröhrenteilen ausreicht, wird der Blindsack eröffnet und die beiden Stümpfe werden 
miteinander vernäht.27 
 

                                                
23 Vgl. Holschneider (Hrsg.) 2004, S. 18. / Vgl. NEKS 2013, S. 4. 
24 Vgl. Langston 1984. 
25 Vgl. Holschneider (Hrsg.) 2004, S. 18. 
26 Eine Anastomose ist eine natürliche Verbindung zwischen zwei oder mehr getrennt 

verlaufenden Leitungsbahnen des gleichen Typs. Im weiteren Sinne zählen auch künstlich 
(beispielsweise operativ) angelegte Verbindungen von Hohlorganen oder Blut- und Lymphgefässen zu den 
Anastomosen. / DocCheck Flexikon (13.11.2019), Anastomose. 

27 Vgl. Holschneider (Hrsg.) 2004, S.18. 

Speiseröhre Luftröhre 
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Liegen die beiden Stümpfe zu weit auseinander, ist die Operation komplizierter und es stehen 
mehrere Operationsmöglichkeiten zur Wahl. Dabei wird entweder der obere Blindsack 
verlängert, die beiden Stümpfe gedehnt, oder es wird abgewartet, ob die Oesophagusstümpfe 
(durch den Schluckreflex oder den Reflux vom Mageninhalt) hypertrophieren d.h. spontan 
wachsen. In einigen Fällen wird der Magen durch eine gastrische Transposition28 mobilisiert, 
der untere Speiseröhrenstumpf wird entfernt und der Magen wird durch einen vorbereiteten 
Tunnel durch den Brustraum hochgezogen und mit dem oberen Oesophagusstumpf vernäht.29 
 
Nach der Operation besteht die Gefahr, dass die Stelle, an der die Speiseröhre vernäht wurde, 
mit dem Wachstum des Kindes nicht richtig mitwächst und eine Engstelle bildet (Stenose). So 
können grosse und feste Nahrungsstücke diese Stelle nicht passieren und bleiben stecken, wobei 
die Betroffenen die Nahrung wieder hochwürgen müssen und eventuell in Atemnot gelangen. 
Es kann aber auch sein, dass die Stelle undicht ist (Anastomoseninsuffizienz) oder erneut eine 
Fistel auftritt. Je nach Ausprägung erfordert es eine weitere Operation. Dabei wird auf das Wohl 
und Alter des Kindes geschaut und die Behandlung wird zum bestmöglichen Zeitpunkt 
ausgeführt.30 
 
Wenn durch die operative Narbe eine Engstelle in der Speiseröhre entsteht, muss diese gedehnt 
werden, damit die Nahrung problemlos in den Magen gelangen kann. Diese sogenannten 
Bougierungen werden je nach Person alle paar Wochen bis Monate angesetzt. Mit dem Alter 
und der Verlangsamung bzw. dem Ende des Wachstums werden weniger bis gar keine 
Bougierungen mehr benötigt.31 
 
 
Abbildung 3: Anzahl Bougierungen (Widenmann-Grolig 2014). 

 
Aus dieser Abbildung geht hervor, dass die Nachsorge in Deutschland schon seit vielen Jahren 
systematischer vorgenommen wird als in Österreich und der Schweiz. Erste Bougierungen 
werden schon kurz nach der Operation vorgenommen. 
 
Betroffene einer Oesophagusatresie können Probleme mit der Luftröhre haben. Die Speiseröhre 
(bei Typ III a/b/c und Typ IV) ist bei Geburt durch eine Fistel mit der Luftröhre verbunden, 
                                                
28 Die Verlagerung des Magens in den Brustraum als Speiseröhrenersatz. / KEKS (o.D.) «Die gastrische 

Transposition». 
29 Vgl. Holschneider (Hrsg.) 2004, S. 19ff. 
30 Ebd. S. 46. 
31 Vgl. NEKS 2013, S. 5. 
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wodurch diese an einer Verbindungsstelle keine komplett geformten Knorpel aufweist. Die 
Knorpelspangen bilden normalerweise Bögen auf der Vorderseite der Luftröhre, um sie zu 
stützen und sie offen zu halten. Wenn also diese Knorpel an einer Stelle nicht komplett 
ausgebildet sind oder fehlen, ist die Luftröhre dort weicher, was zu einer Instabilität der 
gesamten Luftröhre führen kann. Auch fehlen an dieser Stelle die Luftfilterzellen, wodurch die 
Atemwege weniger geschützt sind. Zusätzlich ist die Schleimbeseitigung weniger effizient und 
Betroffene müssen stark husten, um den Schleim zu beseitigen. Dies fällt ihnen oft schwer, 
weshalb sie anfälliger auf Vireninfekte sind. Der Husten ist oft auffällig (bellend), da der 
Luftstrom die Luftröhre aufgrund des instabilen Abschnittes ungleichmässig passiert. In 
einigen Fällen kollabiert die Luftröhre und das Kind gerät in Atemnot und verliert das 
Bewusstsein.32 
 
 
Abbildung 4: Häufige Infektionen (KEKS 2020). 

 
 

 

Auch im Jugend- oder Erwachsenenalter können weitere Probleme auftreten, die mit der 
Operation und dem Krankheitsbild zusammenhängen. Dazu gehören:33 
 

- Steckenbleiber: Die Nahrung bleibt wegen einer Engstelle bei der Operationsnaht oder 
wegen der eingeschränkten Speiseröhrenbeweglichkeit (Dysmotilität) stecken. 

- Gastroösophagealer Reflux (göR): Wenn Magen und Speiseröhre nicht aus-reichend 
voneinander getrennt werden und die Magensäure in die Speiseröhre gelangt. 

- Dumping Syndrom: Die Nahrung wandert zu schnell durch den Magen in den 
Dünndarm, wodurch sie nicht gut verdaut werden kann. Dieses Phänomen ist bei 
Personen mit einer Oesophagusatresie-bedingten Magenverkleinerung, einem 
Magenhochzug oder nach operativer Therapie einer Refluxkrankheit34 zu beobachten. 

- Probleme der Atemwege und im HNO-Bereich: Wenn Mageninhalt in die Lunge 
gerät, bei nicht vollständig entwickelter Luftröhre (eventuelle Tracheomalazie35) oder 
bei Schluckstörungen. Etwa vier Fünftel der Betroffenen haben eine geringere 
Lungenfunktion als es ihrem Alter entspricht. Es können Asthma-ähnliche Symptome 
wie Attacken von Atemlosigkeit, langandauernder Husten oder Keuchen auftreten. Oft 
wird fälschlicherweise Asthma diagnostiziert.36 

                                                
32 Vgl. TOFS 1999, S.71ff. 
33 Vgl. NEKS 2013, S. 8 ff. 
34 Vgl. Holschneider (Hrsg.) 2004, S. 94. 
35 Tracheomalazie ist eine Erkrankung, bei der die Knorpelspangen der Luftröhre und/oder des Larynx zu weich 

sind, wodurch es zu Schwierigkeiten beim Atmen kommt. / DocCheck Flexikon (24.07.2019), Tracheomalazie. 
36 Vgl. NEKS (o.D.) «Atemwegsbeschwerden». 
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- Leiden der Wirbelsäule: Durch eine angeborene Fehlbildung (in 45% aller 
Oesophagusatresie-Fälle) oder wegen der Operation am Brustkorb und den dadurch 
entstandene(n) Narbe(n), oft Skoliose37.  

- Narbenprobleme: Probleme mit inneren und äusseren Narben und Beeinträchtigung 
von umliegendem Gewebe. 

- Psychische Probleme: Durch häufige Krankenhausaufenthalte oder aufgrund der 
chronischen Krankheit (Schwächung des Selbstvertrauens, Mobilitätseinschränkung 
etc.). 

 
Auch das Essen bleibt bei den meisten Oesophagusatresie-Betroffenen lebenslang ein Thema. 
Die Muskelkontraktionen (Peristaltik) der Speiseröhre funktionieren nicht einwandfrei, und so 
bleibt Nahrung auf dem Weg in den Magen stecken oder läuft in die Luftröhre zurück. Zudem 
haben Personen mit gastroösophagealem Reflux eine relativ starke Einschränkung betreffend 
Nahrungsmitteln, die sie essen dürfen.38 
 
Es kann auch sehr lange dauern, bis Kinder mit einer Oesophagusatresie altersentsprechend 
essen können und auch Spass daran haben. Wenn das Essen eine Qual ist, dann ist die Esslust  
gering. Diese Einschränkungen, wie zum Beispiel die nur flüssige Ernährung (grösstenteils nur 
in den ersten Lebenswochen bis -monaten) können die Mundmotorik und Sprachentwicklung 
einschränken bzw. stören. Auch das langsamere Esstempo oder die Ernährung mit Sonde 
können weitere Stressfaktoren sein.39 
 
 
2.4 Begleitfehlbildungen 
 
Neben der Diagnose Oesophagusatresie muss abgeklärt werden, ob Begleitfehlbildungen 
vorliegen. Diese werden nach der VACTERL-Assoziation bezeichnet und beinhalten 
Fehlbildungen der Wirbelsäule, des Anus, des Herzens, der Speiseröhre, der Niere, der 
Gliedmassen sowie auch die tracheo-ösophageale Fistel.40 Bei Patienten mit einer VACTERL-
Assoziation sind mindestens drei der sieben Fehlbildungen vorhanden. Die sogenannten 
«VACTERL-Kinder» verbringen viel Zeit in Spitälern. Durch diese Absenzen in der Schule 
oder im Familienleben ist ihre soziale Entwicklung beeinträchtigt. In der Mehrheit der Fälle 
können die Kinder dennoch ein glückliches und aktives Leben führen.41 
 
 
Abbildung 5: VACTERL-Assoziation (NEKS 2013). 

V (Vertebre) Wirbelsäulen- und Rippenfehlbildungen  
A (Anal) Fehlen der Afteröffnung (Analatresie), Fehlbildungen des Darm-

und Harntrakts  
C (Cardial) Herzfehler, v.a. Kammerscheidewanddefekt  
T (Tracheo-Oesophageale Fistel) Verbindung zwischen Luft- und Speiseröhre  
E (Esophageal Atresia) Ösophagusatresie = Speiseröhrenfehlbildung  
R (Renal) Nierenfehlbildung  
L (Limb) Fehlbildungen der Gliedmaßen z.B. Arme und Beine  

                                                
37 Eine Skoliose ist eine nicht vollständig korrigierbare Seitverbiegung der Wirbelsäule von über 10°, mit einer 

gleichzeitigen Verdrehung der Wirbelsäule. / Vgl. Heyde/Lacher 2018, S. 30.  
38 Vgl. TOFS 1999, S. 52ff. 
39 Vgl. Holschneider (Hrsg.) 2004, S. 96ff. 
40 Vgl. TOFS 1999, S. 98. 
41 Ebd. S. 103. 
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Bei Personen mit kranker Speiseröhre liegt die Häufigkeit einer VACTERL-Assoziation bei 
etwa 25%. Je mehr Begleiterscheinungen auftreten und je gravierender diese sind, desto kleiner 
ist die Überlebenschance des Kindes, ganz besonders dann, wenn das Geburtsgewicht unter 
1500 Gramm liegt.42 
 
Bei Personen mit Chromosomenanomalien, wie zum Beispiel dem Down-Syndrom (Trisomie 
21), Trisomie 13 oder Trisomie 18, wird eine Oesophagusatresie vermehrt festgestellt.43  

                                                
42 Vgl. Holschneider (Hrsg.) 2004, S. 14. 
43 Vgl. NEKS 2013, S. 7. 



   

  11 

3 Material und Methode  
 
3.1 Themenfindung 
 
Ich wollte meine Arbeit auf dem Gebiet der Oesophagusatresie einer Fragestellung widmen, 
die bisher noch nicht gründlich untersucht worden war. Für mich kam ein rein medizinisches 
Thema weniger in Frage, weil ich stärker an sozialen und familiären Problemstellungen 
interessiert bin. Im Austausch mit Vertretern der Elternorganisation stellte sich heraus, dass das 
Schulthema bis jetzt noch weitgehend unbearbeitet war. So entstand die Idee der vorliegenden 
Arbeit. 
 
 
3.2 Material 
 
Ich hatte ziemlich viel Material zur Oesophagusatresie, welches meine Eltern über die Jahre 
gesammelt hatten. «Ösophagusatresie - Chancen, Risiken und Grenzen» von Prof. Dr. 
Alexander M. Holschneider, sowie auch «The TOF Child» von Vicki Martin waren beim 
medizinischen Kapitel meine Hauptquellen. Zudem hatte ich etwa 40 «Krümelchen», die 
Zeitschrift von KEKS, die jährlich zwei Mal erscheint und einzelne Patientenberichte sowie 
auch spannende medizinische Beiträge beinhaltet. Für meinen persönlichen Fall hatte ich 
verschiedene Operations- und Ärzteberichte und Beschwerdeakten, die meine Mutter rund zwei 
Jahre nach meiner Geburt der IV-/SVA-Stelle zugestellt hatte. 
 
 
3.3 Online-Umfrage 
 
Meine Umfrage erstellte ich mithilfe von «Survey Monkey». Die Fragen wurden mit Fokus auf 
die Schulbildung und Schulzeit formuliert, wobei ich natürlich auch verschiedene Angaben zur 
Person, wie Alter und Wohnort/Land brauchte, um für die Auswertung verschiedene 
Personengruppen abbilden zu können. Nachdem ich die Umfrage verfasst hatte, besprach ich 
diese mit Herrn Jechalke, einem Mitarbeiter von «KEKS» aus dem Medizinteam. Die Online-
Umfrage ist im Anhang im PDF-Format beigefügt. Der Link zur Umfrage wurde in 
Deutschland an 454 Mitglieder, in Österreich an zwölf und in der Schweiz an 56 Personen 
versandt. 
 
 
3.4 Teilnehmerstruktur 
 
An meiner Online-Umfrage nahmen 132 Personen teil, davon 107 aus Deutschland, drei aus 
Österreich und 19 aus der Schweiz. Zudem waren noch je eine Teilnehmerin aus Schweden und 
eine aus dem Fürstentum Liechtenstein vertreten, die Teil der deutschen Datenbank waren. 
Zwei Personen füllten die Umfrage nur lückenhaft aus. 
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Abbildung 6: Teilnehmer nach Ländern und Geschlecht (N=131). 

 

Aus Deutschland haben mehr Männer als Frauen an der Umfrage teilgenommen, in Österreich 
und der Schweiz mehr Frauen als Männer. 
 
 
Abbildung 7: Umfrage-Teilnehmer (N=130). 

 

Rund die Hälfte der Umfragen wurden von Müttern von Oesophagusatresie-Betroffenen 
ausgefüllt. 
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Abbildung 8: Teilnehmer nach Alter (N=131). 

 
 
Über die Hälfte der Teilnehmerinnen und Teilnehmer sind zwischen 10 und 19 Jahre alt. Diese 
sind (fast) alle noch in der Schule und mit den Fragestellungen aktuell konfrontiert. Sieben 
Personen sind jünger als zehn Jahre und haben schon erste Erfahrungen mit dem Schulsystem 
gemacht. 44% sind mindestens 20 Jahre alt und besuchen zum Teil noch eine Fachhochschule 
oder Universität.  
 
 
Abbildung 9: Bisher höchster schulischer Abschluss (N=131). 

 
 
Viele der Umfrage-Teilnehmerinnen und -Teilnehmer befinden sich noch in der Schulzeit, 
wobei sich rund 25% in der Sekundarstufe II befinden. 21.4% haben die Schule bzw. 
(Fach)Hochschule erfolgreich abgeschlossen. 
 
Auffällig ist, dass ein grosser Teil der Eltern Akademiker sind. Diese sind schreibgewandter 
und vertraut mit Umfrage-Tools, daher nehmen sie wahrscheinlich eher an Umfragen teil. Das 
lässt vermuten, dass die schulische Karriere der Befragten über dem gesamtgesellschaftlichen 
Durchschnitt liegt. Die Umfrageresultate dürften deshalb kein repräsentatives Bild für die 
Gesamtheit der Oesophagusatresie-Betroffenen in den drei Ländern vermitteln.  
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4 Schulische Situation 
 
Die Oesophagusatresie ist eine angeborene Krankheit, bei der häufig gravierende und 
langanhaltende Nebenwirkungen auftreten, die von aussen nicht sichtbar sind. Viele Kinder 
sind von ihren Eltern abhängig und müssen sich im Alter des Schuleinstiegs erstmals alleine 
behaupten. Dabei ist hervorzuheben, dass die sich neu stellenden Anforderungen und die 
permanente Beanspruchung durch die Krankheit zu einer Mehrfachbelastung führen.44 Da die 
Oesophagusatresie chronisch ist, müssen Kinder lernen, dauerhaft mit ihrer Krankheit zu leben. 
Sie müssen mit Verboten leben45, die für andere Kinder nicht bestehen und müssen die Angst 
vor den notwendigen Behandlungen überwinden. Die gute Absicht der Behandlung können sie 
nicht immer verstehen, und sie spüren die Unsicherheiten ihrer Eltern, was ihnen Angst 
bereitet.46 Alle diese Faktoren führen zu Stress beim Kind. Trotzdem gelingt es vielen 
betroffenen Kindern «eine erstaunliche psychische Robustheit bzw. Resilienz an den Tag zu 
legen»47. Alltag und Freizeit können stark eingeschränkt sein. Es ist trotzdem sehr wichtig, dass 
die Kinder «normal» sein können und Freude haben. Darum ist es von besonderer Bedeutung, 
dass auch Kinder mit einer chronischen Krankheit wie der Oesophagusatresie zur Schule gehen 
können. Dort findet ein sozialer Austausch statt, an dem sie teilnehmen können.48 Die 
Teilnahme am Schulunterricht ist sehr wichtig für die Kinder, da sie ein Stück «Normalität» 
mit sich bringt und Möglichkeiten für Erfolg und Entwicklung bietet. Problematisch kann es 
sein, dass das Schulsystem nicht darauf vorbereitet ist, «kranke Kinder» zu unterrichten. Nach 
krankheitsbedingter Absenz wird von den Kindern erwartet, dass sie die gleiche Leistung wie 
die Mitschülerinnen und Mitschüler erbringen.49 Im Umgang mit chronisch kranken 
Schülerinnen und Schülern ist zu beachten, dass sie in gewissen Aspekten eine Sonder-
behandlung und Rücksichtnahme benötigen.50 
 
Durch die häufigen Frühgeburten von Babys mit Oesophagusatresie (wegen übermässig viel 
Fruchtwasser, wobei als Folge z.B. die Fruchtblase frühzeitig platzen kann51) und die damit 
verbundenen Auswirkungen auf die Gehirnentwicklung, sind Personen mit kranker Speiseröhre 
überdurchschnittlich oft von Entwicklungsverzögerungen und Lernschwierigkeiten betroffen.52 
Die Zeit nach der Frühgeburt im Inkubator und bei Frühchen mit Oesophagusatresie mit 
zusätzlichen Sedierungen53 und Narkosen beeinflussen das Gehirn so, dass es sich anders 
entwickelt als es sich im Mutterleib entwickeln würde.54 Es ist vielen Reizen der Umwelt 
ausgesetzt, auf welche das Gehirn noch nicht vorbereitet ist, und das Kind entwickelt beim 
Heranwachsen eher Ängste.55 Diese Lernschwierigkeiten, wie unter anderem Legasthenie und 
Dyskalkulie, werden oft erst im Schulalter «entdeckt». Unter Kindern mit Oesophagusatresie 
liegt eine solche bei über 15% vor, wobei der Durchschnittswert der deutschen Bevölkerung 
bei etwa 15% liegt. Die Intelligenz ist jedoch nicht vermindert.56 
 

                                                
44 Vgl. Pinquart 2013, S. 121. 
45 Vgl. Flitner 2014, S. 74f. 
46 Vgl. Mack 2011, S. 31ff. 
47 Lohaus/Vierhaus 2013, S. 19. 
48 Vgl. Flitner 2014, S.75f. 
49 Vgl. Schärer 2017, S. 32f. 
50 Vgl. Flitner 2014, S. 121. 
51 Vgl. Metz 2017. 
52 Vgl. persönliche Mitteilung von Janine Fleck (KEKS). 
53 Die Behandlung eines Patienten mit einem Wirkstoff, der beruhigend wirkt (z.B. aufgrund von Schmerzen). / 

Vgl. DocCheck Flexikon (07.09.2017), Sedierung. 
54 Vgl. Wolke 2013.  
55 Vgl. Lahrtz 2013. 
56 Vgl. persönliche Mitteilung von Janine Fleck (KEKS). 



   

  15 

In den folgenden Unterkapiteln beschreibe ich einige Umfrageresultate, die für meine 
Fragestellungen nicht direkt relevant sind, die aber das Bild von der schulischen Situation 
vervollständigen. 
 
 
4.1 Einschränkungen und Beschwerden 
 
Abbildung 10: Einschränkungen (N=132). 

 
 
19% der Umfrage-Teilnehmerinnen und -Teilnehmer fühlen sich im Alltag durch ihre 
Krankheit eingeschränkt. Für diese Einschränkung können verschiedene Gründe verantwortlich 
sein, zum Beispiel eine tägliche Medikamenteneinnahme oder körperliche Einschränkungen 
wie etwa beim Sport. 
 
 
Abbildung 11: Einschränkungen im Vergleich zu Mitschülerinnen und Mitschüler 
(N=131).

 

Bei der Frage, ob man sich im Vergleich zu Mitschülerinnen und Mitschülern eingeschränkt 
fühlt, haben fast 40% mit «ja» geantwortet. Man kann daraus schliessen, dass die 
Oesophagusatresie deutliche Einschränkungen im Schulalltag mit sich bringen kann, jedoch 
auch viele keine Einschränkungen wahrnehmen. 
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Bei meiner Umfrage haben 124 von 132 Personen mindestens eine Beschwerde erwähnt. In der 
folgenden Abbildung sind die häufigsten Nennungen aufgelistet: 
 
 
Abbildung 12: Häufigste Beschwerden (N=124). 

 

Interessant ist es, dass bei der Frage, ob sie überhaupt Beschwerden haben, nur 107 der 
Befragten mit «ja» geantwortet haben. Konkrete Beschwerden haben 17 Personen mehr 
benannt. Man sieht also, dass auch mehrere Personen diese gesundheitlichen Einschränkungen 
nicht (mehr) als Beschwerden sehen bzw. gut damit zurechtkommen.  
 
 
4.2 Schulbesuch 
 
Die meisten Befragten haben in ihrer Schulzeit ausschliesslich Regelschulen besucht. 8.4% 
gingen für eine gewisse Zeit in eine Förderschule. 
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Abbildung 13: Besuchte Schulen (N=131).

 

Die Gründe für den Besuch einer Förderschule waren sehr verschieden: motorische 
Entwicklungsverzögerung, Besuch von Förderkursen, Dyskalkulie, Legasthenie, 
Aufmerksamkeitsdefizit, Lernbehinderung, psychische Probleme, Intelligenzverminderung mit 
Verhaltensstörung und Lernschwäche. Einige wurden auch erst ein Jahr später, d.h. mit sieben 
Jahren eingeschult. 
 
 
Abbildung 14: Nachhilfeunterricht (N=131). 

 

34% der Teilnehmerinnen und Teilnehmer nahmen Nachhilfeunterricht. Dieser Wert ist 
vergleichbar mit dem Wert aller Schülerinnen und Schüler, die in den drei Ländern 
Nachhilfeunterricht beanspruchten (zwischen 11% und 34%)57. 
 
 
 
 

                                                
57 Vgl. Wikipedia (02.11.2020), Nachhilfe. 
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4.3 Verpflegung in der Schule 
 
Probleme mit der Nahrungseinnahme sind nicht nur in den ersten Lebensjahren ein zentrales 
Thema. Sie können sich bis in die Schule hinziehen, teilweise gar das ganze Leben lang. 
 
 
Abbildung 15: Probleme mit der Verpflegung in der Schule (N=131). 

 

Etwa ein Viertel der Befragten haben/hatten (zum Teil) Schwierigkeiten mit der Verpflegung 
in der Schule. Dabei essen aber nur rund ein Viertel (32 Personen) auch in der Schule. Viele 
essen zu Hause oder nehmen ihre Verpflegung selbst mit. 
 
Die Hauptprobleme mit der Verpflegung in der Schule waren folgende: Steckenbleiber bzw. 
die Angst davor, Reflux, Lebensmittelunverträglichkeiten, kein Appetit oder nicht leckeres 
Essen, zu kurze Essenszeiten, Schluckbeschwerden und viel Trinken beim Essen. 
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5 Thesen, Resultate und Diskussion 
 
In diesem Kapitel überprüfe ich meine sechs in Kapitel 1.2 aufgestellten Thesen und diskutiere 
diese. Ich habe meine verschiedenen Vermutungen aus Gründen der Übersichtlichkeit 
aufgeteilt, und werde deshalb die Thesen nacheinander diskutieren. 
 
 
5.1 Bildungsniveau 
 
In diesem Kapitel untersuche ich, wo Personen mit Oesophagusatresie bildungsmässig im 
Vergleich zur  Gesamtgesellschaft stehen. Deutschland eignet sich speziell für diese 
Auswertung, da mit 107 Umfrage-Teilnehmern die mit Abstand grösste Vergleichsgruppe 
vorhanden ist. 
 
 
5.1.1 These 
 
Die Schulbildung von Oesophagusatresie-Patientinnen und -Patienten weicht nicht von jener 
der Gesamtbevölkerung ab. 
 
 
5.1.2 Resultate 
 
Abbildung 16: Beruflicher Bildungsabschluss: Umfrage-Ergebnisse vs. deutsche 
Gesamtbevölkerung58. 

 
 
 

                                                
58 Vgl. Destatis 2017. / Personen, die im Jahr 2017 in Deutschland noch in der Ausbildung waren (8.9%) wurden 

auf  den Sekundar- und den Hochschulabschluss aufgeteilt. 
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Die Befragten liegen mit 68% klar über dem deutschen Hochschul-Bildungsabschluss. 
Verhältnismässig haben mehr Personen der Umfrage einen Fachhochschul- oder 
Universitätsabschluss als die deutsche Bevölkerung. 
 
 
5.1.3 Diskussion 
 
Meine Umfrage-Ergebnisse zeigen einen deutlich höheren Prozentsatz von Hochschul- als 
Sekundarschulabgängern. Das kommt sicher auch daher, dass an der Umfrage viele 
Akademiker(eltern) teilgenommen haben und sie grossen Wert auf eine gute Ausbildung legen.  
 
Die Zukunftsprognosen für den höchsten Bildungsabschluss waren sehr hoch. In der folgenden 
Graphik wird unterschieden, von wem diese Prognosen aufgestellt wurde. 
 
 
Abbildung 17: Zukunftsprognosen höchster Schulabschluss. 

  

Die Eltern tendieren eher zur Antwort «weiss nicht» als die Betroffenen selber. Das lässt sich 
damit erklären, dass die Eltern die Umfrage grösstenteils für jüngere Kinder ausgefüllt haben 
und somit die spätere Schullaufbahn noch nicht feststeht. Die Betroffenen selbst haben mit über 
90% schon genauere Vorstellungen über ihre schulischen Ziele, bei etwa 65% sind diese der 
(Fach-)Hochschulabschluss. 
 
Die Schulbildung von deutschen Umfrage-Teilnehmerinnen und -Teilnehmern ist höher als der 
statistische Wert. Da «nur» 107 Beantwortungen von Personen mit Oesophagusatresie oder von 
engagierten und interessierten Eltern ausgewertet wurden, ist dieses Ergebnis nicht 
repräsentativ für den Bildungsstand in Deutschland. In Akademikerfamilien besteht 
möglicherweise mehr Druck, dass das Kind gut in der Schule ist und die Förderung durch die 
Eltern ist besser. 
 
Eine internationale Umfrage, an der auch Personen aus dem deutschsprachigen Raum 
teilnahmen, ergab folgende Resultate in Bezug auf die Schulausbildung: 
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Abbildung 18: Hat/Hatte der Gesundheitszustand Ihres Kindes Einfluss auf 
Schule/Beruf? (Widenmann-Grolig 2014). 

 
 
In den drei Ländern hatte die Krankheit bei etwa der Hälfte der Kinder keinen Einfluss auf die 
schulische Laufbahn. Trotzdem hatten bis zu 20% (in Deutschland z.B. 18.5%) erhebliche 
Einschränkungen. 
 
 
Abbildung 19: Krankenhausaufenthalt in Wochen (Widenmann-Grolig 2014). 

 
 
In allen drei Ländern sind viele Wochen Krankenhausaufenthalt zu beobachten. Diese sind 
grösstenteils relativ kurz nach der Geburt, sie können aber auch während der Schulzeit 
auftreten, wobei mit Schulstoff-Lücken zu rechnen ist.  
 
Es lässt sich also sicher sagen, dass die Oesophagusatresie die schulische Laufbahn 
beeinflussen kann. Es ist wenig plausibel, dass Oesophagusatresie-Betroffene einen höheren 
höchsten Schulabschluss aufweisen als die Gesamtbevölkerung. Dieses Thema sollte im 
Rahmen einer wirklich repräsentativen Studie noch näher untersucht werden. 
 
 

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Schweiz

Österreich

Deutschland

Keineswegs Wenig Etwas Erheblich

0

5

10

15

20

Deutschland Österreich Schweiz

Durchschnittliche Anzahl Wochen



   

  22 

5.2 Höchster Schulabschluss mit und ohne VACTERL-Assoziation 
 
Eine Person mit einer VACTERL-Assoziation hat mindestens drei angeborene Fehl-
bildungen.59 Der Grossteil aller Oesophagusatresie-Betroffenen haben mindestens zwei davon: 
die Oesophagusatresie und die oesophagotracheale Fistel. Weitere Begleitfehlbildungen  
können den Alltag einer Person stark einschränken.  
 
Anbei werde ich untersuchen, welcher der höchste Schulabschluss der Umfrage-
Teilnehmerinnen und -Teilnehmer mit und ohne VACTERL-Assoziation ist. 
 
 
5.2.1 These 
 
Patientinnen und Patienten mit einer VACTERL-Assoziation verfügen als Folge von mindestens 
drei Fehlbildungen, die gravierende Folgen verbunden mit langen Krankenhausaufenthalten 
haben können, über einen tieferen höchsten Schulabschluss.  
 
 
5.2.2 Resultate 
 
Abbildung 20: Schulabschluss von Personen ohne/mit einer VACTERL-Assoziation. 

 
 
Laut Umfrageresultat haben Personen mit einer VACTERL-Assoziation einen identisch hohen 
Schulabschluss wie die Befragten mit «nur» einer Oesophagusatresie. 
 
 
5.2.3 Diskussion 
 
Die jeweils zehn Befragten, die als ihren höchsten Schulabschluss Abitur/Matura angegeben 
haben, werden voraussichtlich grösstenteils noch eine Hochschule besuchen, weshalb es nicht 
ihr höchster Schulabschluss ist. Trotzdem ist es sehr interessant, dass Teilnehmerinnen bzw. 

                                                
59 Vgl. Reutter/Schumacher 2018, S. 34. 
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Teilnehmer mit und ohne einer VACTERL-Assoziation bei der Umfrage ein identisches 
Resultat erzielten.  
 
Aus der Umfrage ist ersichtlich, dass Personen mit mehr gesundheitlichen Problemstellungen 
vermehrt in der Schule fehlen und dadurch auch weniger in den Schulklassen integriert sind. 
Zudem können Begleitfehlbildungen die physische und mentale Gesundheit stark einschränken. 
Kinder mit einer VACTERL-Assoziation sind an und für sich nicht intellektuell eingeschränkt. 
Diese Kinder tendieren vielleicht eher dazu, sich mit schulischer Leistung und guten Noten zu 
behaupten, wenn sie nicht am Sportunterricht teilnehmen können.60 
 
Für ein aussagekräftiges Ergebnis konnten zu wenige Antworten ausgewertet werden, jedoch 
ist es befriedigend zu sehen, dass viele - trotz gesundheitlichen Einschränkungen - ihre 
Schullaufbahn mit Bravour abgeschlossen haben. 
 
 
5.3 Schulische Integration 
 
Mein Ziel ist es herauszufinden, wie die Teilnahme beziehungsweise die Nichtteilnahme am 
Schulsport und an Klassenlagern die Integration der Oesophagusatresie-Kinder in den 
jeweiligen Schulklassen beeinflusst. 
 
 
5.3.1 These 
 
Personen, die nicht am Schulsport bzw. den Klassenlagern teilnehmen können, fühlen sich in 
der Klasse weniger gut integriert. 
 
 
5.3.2 Resultate 
 
Die folgenden Tabellen zeigen das persönliche Integrationsempfinden in den jeweiligen 
besuchten Klassen. Der Grad der Integration konnte auf einer vierteiligen Skala angegeben 
werden: Fühlten Sie sich integriert? Ja, eher ja, eher nein oder nein. Dazu wird unterschieden, 
ob die Betroffenen an Klassenlagern respektive am Schulsport (mit gewissen Einschränkungen) 
teilnehmen konnten. 
 
 
  

                                                
60 Vgl. persönliche Mitteilung von Stephan Jechalke (KEKS). 
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Abbildung 21: Teilnahme Klassenlager und Integration. 

 
 
98 von 128 Personen konnten uneingeschränkt an Klassenlagern teilnehmen. Die grosse 
Mehrheit dieser Kinder fühlte sich integriert. Je grösser die Einschränkungen sind, desto 
weniger wurde das Integrationsempfinden mit dem Bestwert angegeben, dafür wurden die 
«eher ja»-Antworten umso zahlreicher. Eine Person, die nicht ins Klassenlager gehen konnte, 
fühlte sich nicht integriert. Somit lässt sich sagen, dass Kinder, die nicht oder nur zum Teil an 
Klassenlagern teilnehmen können, sich in der Klasse weniger integriert fühlen. 
 
 
Abbildung 22: Teilnahme Schulsport und Integration. 

 
 
Von den 129 Befragten konnten 87 am Schulsport teilnehmen, 38 hatten gewisse 
Einschränkungen und vier konnten gar keinen Schulsport betreiben. Nur eine Person fühlte sich 
nicht integriert, die nicht beim Turnen und Schwimmen mitmachen konnte. Zwei Drittel aller 
Befragten fühlten sich integriert.  
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Oesophagusatresie-Patientinnen und -Patienten, die nicht oder nur mit Einschränkungen am 
Schulsport teilnehmen können, fühlen sich in der Klasse weniger integriert als solche, die daran 
uneingeschränkt teilnehmen können. 
 
 
5.3.3 Diskussion 
 
Es ist schön zu sehen, dass sich die grosse Mehrheit in den jeweiligen Schulklassen integriert 
fühlt. Jedes Kind hat natürlich eine andere Vorstellung von Integration und andere 
Problemstellungen, die es bei der Teilnahme an Klassenlagern und am Schulsport mehr oder 
weniger einschränken. Betroffene, die an diesen Aktivitäten nicht teilnehmen können, fühlen 
sich erstaunlicherweise (eher) gut integriert. Trotzdem ist es ersichtlich, dass Personen, die 
nicht vollständig an allen Aktivitäten teilnehmen können, sich verhältnismässig weniger gut in 
der Klasse integriert fühlen. Es fehlen ihnen die Stunden bzw. Wochen, welche die 
MitschülerInnen miteinander verbringen und die sie zusammenschweissen.  
 
Ein Drittel aller Teilnehmerinnen und Teilnehmer können nur mit Einschränkungen bis gar 
nicht am Schulsport teilnehmen. Dies kontrastiert stark zu einer Studie von Dr. med. Tatjana 
König. Dieser Studie zufolge konnten 97% der Befragten ganz normal am Sportunterricht 
teilnehmen und auch gute Noten erhalten. Zudem gingen 60% der Kinder (das 
Durchschnittsalter der Umfrage betrug 8.5 Jahre) ein- oder zweimal pro Woche in einen 
Sportverein. Somit betrieben die Befragten mehr Sport als der Grossteil der deutschen 
Bevölkerung. Es muss jedoch bedacht werden, dass 95% der Oesophagusatresie-Kinder, die an 
der Umfrage teilnahmen, Spass an Sport und Bewegung hatten, was bedeutet, dass besonders 
sportinteressierte Familien an der Studie teilnahmen.61 Trotzdem haben viele Kinder im 
Vergleich zu Mitschülerinnen und Mitschülern weniger Ausdauer und Kraft. Häufige Leiden 
sind Luftnot und Refluxsymptome.62  
 
Anhand eines Chi-Quadrat-Tests63 wurde geprüft, ob die Umfrageresultate sich von den 
erwarteten Ergebnissen unterscheiden und inwiefern Integration und Teilnahme am 
Sportunterricht bzw. Klassenlager voneinander abhängen. Bei beiden Aspekten, der Teilnahme 
am Klassenlager und am Schulsport, waren die Werte klar unter 0.05 (0.001098 und 0.001068). 
Somit kann mit grosser Sicherheit ausgeschlossen werden, dass die Resultate der Online-
Umfrage durch Zufall bedingt sind. 
 
Es lässt sich nicht genau sagen, inwiefern Personen mit Oesophagusatresie nun wirklich eine 
Sporteinschränkung haben. Klar ist, dass krankheitsbedingte Symptome eine grosse Hürde sein 
können und oft auf Unverständnis von Lehrpersonen und/oder MitschülerInnen stossen. Diese 
Verständnislosigkeit führt auch dazu, dass sich die Kinder teilweise nicht vollumfänglich in die 
Klasse integrieren können. 
 
 
5.4 Einbezug des Schulkörpers und dessen Auswirkungen 
 
Weil Oesophagusatresie-Betroffene mit zahlreichen Problemen konfrontiert sind, die auch 
Auswirkungen auf den schulischen Alltag haben, sehen sich Eltern mit der Frage konfrontiert, 
ob und wie sie die Schulleitung und Lehrpersonen informieren und einbeziehen wollen. 

                                                
61 Vgl. König 2019, S. 16. 
62 Vgl. König 2018, S. 10. 
63 Mit Excel berechnet (=CHITEST(Beobachtete_Messwerte;Erwartete_Werte)). 
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5.4.1 These 
 
Patientinnen und Patienten beurteilen ihre Schulzeit positiver, wenn Schulleitung und 
Lehrpersonen über ihre Krankheit Bescheid wissen. 
 
 
5.4.2 Resultate 
 
Die folgende Darstellung zeigt, wie die Umfrage-Teilnehmerinnen und -Teilnehmer ihre 
Schulzeit insgesamt bewerteten: positiv, eher positiv, eher negativ oder negativ. Dabei habe ich 
weiter unterteilt, ob die Schule von ihrer Krankheit (zum Teil) Bescheid wusste. 
 
 
Abbildung 23: Bewertung Schulzeit bei Einbezug des Schulkörpers.

 

115 von 131 Befragten blicken (eher) positiv auf ihre Schulzeit zurück. Nur eine Person 
bewertet ihre Schulzeit als «negativ». Etwas mehr als die Hälfte aller Befragten informierten 
die jeweiligen Schulleitungen und Lehrpersonen. Davon haben 94% ihre Schulzeit (eher) 
positiv empfunden. Bei 44 Personen waren die Schulen nur zum Teil informiert, wobei rund 
82% eine der Antworten im positiven Spektrum gewählt haben. Bei Teilnehmerinnen und 
Teilnehmern, bei denen der Schulkörper gar nicht informiert war, lag der Prozentsatz bei den 
zwei positiven Kategorien bei 80%. 
 
Tatsächlich bewerten die Befragten ihre Schulzeit besser, wenn die Schulleitung und die 
Lehrpersonen nicht informiert waren. 
 
 
5.4.3 Diskussion 
 
Insgesamt ist es erfreulich, dass die grosse Mehrheit ihre Schulzeit als (eher) positiv bewertet. 
Die Vermutung liegt nahe, dass Personen, die ihre Schulen nicht über die vorliegende Krankheit 
informierten, kaum Symptome aufzeigen oder gut mit ihnen zurechtkommen. Daher ist es auch 
nicht erstaunlich, dass 80% ihre Schulzeit positiv in Erinnerung haben. Interessant zu 
beobachten ist, dass der Prozentsatz an «positiv»-Antworten umso höher ist, je weniger die 
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Schule Bescheid wusste. An Antworten im negativen Spektrum war der Prozentsatz am 
höchsten, wenn die Schule nicht informiert war. 
 
Aus diesen Resultaten kann man schliessen, dass bei Personen, die ihre Schule informieren, 
grössere Probleme vorliegen und sie eventuell auch viele Fehlstunden haben und darum ihre 
Schulzeit nicht als positiv betrachten. Dafür bewerten umso mehr Personen sie als «eher 
positiv».  
 
Es ist also nicht korrekt, dass die Einbeziehung der Schule im Gegensatz zur Nichtinformierung 
die Schulzeit verbessert und vereinfacht. Wenn Schulleitungen und Lehrpersonen über die 
vorliegende Krankheit Bescheid wissen, heisst es noch lange nicht, dass sie auch aktiv Hilfe 
anbieten. Aus der folgenden Graphik ist ersichtlich, inwiefern Hilfestellungen angeboten 
wurden. 
 
 
Abbildung 24: Unterstützungsangebot der Schule. 

 
 
Aus der Tabelle geht hervor, dass in den meisten Fällen Hilfe angeboten oder gar keine benötigt 
wurde. Bei weniger als 20% wurde den betroffenen Kindern nicht geholfen. Auf die Frage, was 
die Schulen im Rückblick hätten besser machen können, sehen alle Antworten sehr ähnlich aus: 
das Kind mit Respekt behandeln, das Problem ernst nehmen, weniger Leistungsdruck 
beispielsweise aufgrund von Fehlzeiten und Krankenhausaufenthalten, individuellere 
Lösungsansätze, Ermöglichung einer besseren Integration, Umsetzung eines 
Nachteilausgleichs, Aufklärung, Auseinandersetzung mit der Krankheit, kontinuierliche Hilfe, 
Unterbindung von Hänseleien und Mobbing, etc. Viele Antworten lauteten auch «nichts», was 
ein tolles Zeichen ist. 
 
Es ist also empfehlenswert, die Schulleitung und den Lehrkörper bei grösseren Problemen zu 
informieren. Häufig wird nämlich hilfreiche Unterstützung angeboten. 
 
 
5.5 Fehlzeiten 
 
Mit einer chronischen Krankheit sind Nachkontrollen nötig. Zudem sind Personen mit 
Oesophagusatresie anfälliger, an einem viralen Infekt zu erkranken, der zu einer 
Lungenentzündung und Bronchitis führen kann. Diese Erkrankungen und die damit 
zusammenhängenden Untersuchungen führen oft zu Fehlzeiten in der Schule. 

18

37

8

9

16

21

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Zum Teil

Ja

Ei
nb

ez
ug

 d
es

 S
ch

ul
kö

rp
er

s

Hilfe wurde angeboten Keine Hilfe wurde angeboten Keine Hilfe wurde benötigt



   

  28 

5.5.1 These 
 
Je länger die Absenzen einer Person sind, desto eher denkt sie rückblickend, dass sie ohne die 
Krankheit in der Schule besser gewesen wäre. 
 
 
5.5.2 Resultate 
 
In der nachstehenden Graphik sind in der linken Spalte die Fehlzeiten aufgelistet, wobei 
untersucht wird, ob die Befragten möglicherweise ohne die Krankheit bessere Leistungen 
erbracht hätten. 
 
 
Abbildung 25: Korrelation zwischen Fehlzeiten und Leistungsniveau (N=131). 

 
 
Ersichtlich ist, dass Personen, die öfter in der Schule fehlen, auch eher zur Antwort tendieren, 
dass sie ohne die Erkrankung besser in der Schule gewesen wären.  
 
 
5.5.3 Diskussion 
 
Die Befragten, die oft fehlen, haben meistens gravierende (Neben-)Erkrankungen oder sonstige 
langanhaltende Symptome. Wie in der nächsten Abbildung ersichtlich ist, haben Personen, die 
öfter fehlen, auch eher längere Absenzen am Stück und fehlen mehrere Wochen bis Monate. 
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Abbildung 26: Längere krankheitsbedingte Absenzen (N=131). 

 

So ist es auch nachvollziehbar, dass Personen mit vielen Absenzen oftmals annehmen, sie 
hätten ohne Krankheit bessere Leistungen erbracht, weil sie weniger Unterrichtsstoff verpasst 
hätten. 
 
Die Gründe für Fehlzeiten waren folgende: Arztbesuche, Operationen (Spitalaufenthalte), 
Atemwegsbeschwerden, Therapie bzw. Reha, Grippen, Erkältungen und Infekte, 
gastroösophagealer Reflux, Kontrollen und Endoskopien sowie auch psychische Belastungen. 
 
Die Summe aller Absenzen ist sehr unterschiedlich. Gut die Hälfte der Teilnehmerinnen und 
Teilnehmer hatten in ihrer Schulzeit Absenzen bis zu einem Monat, die andere knappe Hälfte 
solche von mehr als einem Monat. 
 
 
Abbildung 27: Summe aller Absenzen (N=89).

 

Zehn Personen hatten Absenzen von mindestens sechs Monaten. Somit verpassten sie ein 
halbes bis ein ganzes Schuljahr und mussten zum Teil eine Klasse wiederholen oder grosse 
Lücken aufarbeiten. 
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Meine These erweist sich als richtig. Personen mit vielen Fehlzeiten denken eher, dass sie ohne 
die Oesophagusatresie in der Schule bessere Leistung erbracht hätten. 
 
 
5.6 Klassenrepetition 
 
Kinder mit Oesophagusatresie verbringen zum Teil mehrere Wochen bis Monate im 
Krankenhaus und in der Reha, weshalb sie den Präsenzunterricht verpassen. Je nach 
Kommunikation und Zusammenarbeit mit der Schule kann eine Klassenwiederholung 
vermieden werden. In diesem Kapitel will ich aufzeigen, ob die deutschen Befragten prozentual 
öfter die Klasse wiederholt haben als der Bevölkerungsdurchschnitt. 
 
 
5.6.1 These 
 
Oesophagusatresie-Patientinnen und -Patienten wiederholen vergleichsweise eher eine 
Schulklasse als die Gesamtbevölkerung. 
 
 
5.6.2 Resultate 
 
Zwölf von 107 Umfrage-Teilnehmerinnen und Teilnehmer aus Deutschland haben in ihrem 
Leben einmal eine Klasse wiederholt. 
 
 
Abbildung 28: Prozentualer Anteil von WiederholerInnen. 

 

 
Im Jahr 2019/2020 haben 2.3% der Schülerinnen und Schüler deutschlandweit eine Klasse 
wiederholt.64 Die Umfrage-Teilnehmerinnen und -Teilnehmer lagen mit 1.7% einiges tiefer. 
 
 
 
 

                                                
64 Vgl. Destatis 2019/2020. 
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5.6.3 Diskussion 
 
Dieses Ergebnis ist überraschend, wenn auch sehr erfreulich. Die Gründe für eine 
Klassenrepetition waren z.B., dass der Stoff zu schwierig war oder die Absenzen zu lange. Viele 
Gründe sind nicht auf die Oesophagusatresie zurückzuführen, wie etwa ein Wohnortswechsel, 
Probleme mit der Lehrkraft oder freiwillige Wiederholung. Trotzdem haben auch vereinzelte 
Kinder eine Klasse aus krankheitsbedingten Gründen wiederholt: Entwicklungsverzögerung, 
spätere Einschulung (in eine Förderschule) oder ein Schulwechsel. 
 
Auch bei dieser Frage ist zu beachten, dass meine Umfrage nicht repräsentativ für die 
Gesamtheit aller Betroffenen ist. Der Bildungsstand und die Unterstützung der Eltern spielen 
auch bei Klassenwiederholungen durchaus eine Rolle. Auch ist es möglich, dass einige Kinder, 
die zu diesem Zeitpunkt noch nie eine Klasse repetiert haben, es in der Zukunft einmal davon 
betroffen sein werden. 
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6 Fazit 
 
Insgesamt haben mich die Resultate sehr überrascht. Sie haben gezeigt, dass auch mit einer 
vorliegenden chronischen Krankheit die Schulzeit nicht per se «schlechter» ist. 
 
Wie meine Umfrageresultate gezeigt haben, können eine Oesophagusatresie und damit 
verbundene Begleitfehlbildungen zu Einschränkungen im Schulalltag führen. Oftmals treten 
längere Schulabsenzen auf. Damit ist das Integrationsempfinden in den jeweiligen Schulklassen 
tiefer und der Nachholschulstoff grösser. Die Intelligenz ist durch die Oesophagusatresie 
grundsätzlich nicht beeinträchtigt. 
 
Es ist wichtig, dass Schulleitung bzw. Lehrerinnen und Lehrer mit den Eltern gemeinsam eine 
gute Lösung finden, um die Lücken im Schulstoff aufzuarbeiten und um den Kindern weiterhin 
Spass am Lernen und am Besuch der Schule zu vermitteln. In den deutschsprachigen Ländern 
kommen jedes Jahr rund 250 Kinder mit Oesophagusatresie zur Welt, und trotzdem mangelt es 
in verschiedenen Bereichen, wie durch meine Arbeit dargelegt auch in der Schule, bis heute an 
Verständnis und Wissen. 
 
Die Online-Umfrage zeigt, dass viele Schülerinnen und Schüler ganz «normale» 
Schulerfahrungen machen. Die schönsten Erinnerungen an die Schulzeit sind Freunde, 
Klassenfahrten, das gemeinsame Spielen, Ausflüge und der Zusammenhalt. Negative 
Erfahrungen sind Mobbing, hoher Leistungsdruck, Stress, Krankheitsphasen, Ärger mit 
Mitschülerinnen und Mitschülern, Benachteiligungen und Spitznamen aufgrund der 
Erkrankung. Zudem konnte ein beachtlicher Anteil die Schulzeit quasi symptomlos und 
beschwerdefrei absolvieren. 
 
Es ist zu beachten, dass an der Umfrage grösstenteils Akademikereltern teilgenommen haben. 
Dies hätte mit Gesprächen und Interviews sowie zusätzlichen Aufforderungen zur Umfrage-
Teilnahme ausgeglichen werden können. Zudem wäre es spannend zu erfahren, wie es in 
anderen Ländern im Schulbereich mit Oesophagusatresie aussieht.  Die Komplexität der 
Schulproblematik war mir zu Beginn nicht genügend bewusst, wodurch ich während der 
Analyse der Umfrage-Ergebnisse einiges an Theorie zur Oesophagusatresie aufarbeiten musste. 
 
Ich bin dankbar, dass ich eine so unbeschwerte Schulzeit hatte. Lange hatte es mich deshalb 
nicht interessiert, mich mit meiner Geburtskrankheit auseinanderzusetzen. Umso mehr bin ich 
jetzt froh, dies mit meiner Maturaarbeit «nachgeholt» zu haben. 
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8 Anhang 
 
Anhang 1: Online-Umfrage 
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Anhang 2: Ergebnisse der Online-Umfrage 
 
        
F1: Wer füllt diese Umfrage aus? (N=130)     
 Oesophagusatresie-PatientIn   55   
 Mutter des/der Oesophagusatresie-Patienten/-in 63   
 Vater des/der Oesophagusatresie-Patienten/-in 12   
        
F2: Wie alt sind Sie (Oesophagusatresie-PatientIn)? (N=131)    
 Alter Anz. Beantw. Alter Anz. Beantw.  
 5 1  24 5   
 6 2  25 5   
 7 2  27 1   
 8 1  28 5   
 9 1  29 4   
 10 12  30 4   
 11 9  32 1   
 12 5  33 3   
 13 9  35 1   
 14 5  37 1   
 15 7  38 2   
 16 4  41 2   
 17 5  42 1   
 18 4  43 2   
 19 7  47 1   
 20 5  50 1   
 21 2  54 1   
 22 3  58 1   
 23 5  63 1   
 

 
      

F3: Was ist Ihr Geschlecht? (N=131)      
 Männlich 68      
 Weiblich 63      
 

 
      

F4: Wo wohnen Sie? (N=131)      
 Deutschland 107      
 Österreich 3      
 Schweiz 19      
 Liechtenstein 1      
 Schweden 1      
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F5: Wo wohnten Sie während Ihrer Schulzeit? (N=131)    
 Stadt  60     
 Agglomeration  11     
 Ländliches Umfeld 63     
 

 
      

F6: Welchen Typus von Oesophagusatresie haben Sie? (N=132)    
 Oberes Oesophagussegment endet als Blindsack 31   
 Ohne oesophagotracheale Fistelbildung 10   
 Fistelbildung zwischen dem oberen  39   
 

 Oesophagussegment und der Trachea, das    
 

 untere Segment endet im Blindsack    
 Oesophagotracheale Fistelbildung am unteren Segment, 35   
 

 das obere Segment endet im Blindsack    
 Oesophagotracheale Fistelbildung mit Doppelfistel 2   
 Oesophagotracheale Fistel ohne Atresie: "H-Fistel" 2   
 Weiss nicht    13   
        
F7: Welche der folgenden zusätzlichen Fehlbildungen im Sinne einer     
 VACTERL-Assoziation haben Sie? (N=132)    
 V - vertebral (Wirbelsäule)   19   
 A - anorektal (Analatresie)   4   
 C - cardial (Herzfehler)   12   
 R - renal (Niere)   1   
 L - limbs (Extremitäten)   10   
 Mehrere der obrigen   4   
 Duodenalatresie   3   
 Tracheomalazie    3   
 Luftöhre (verengt/Knorpel-Instabilität)  2   
 Weiteres: Hypospadie, Urethralklappe, Schwerhörigkeit 3   
 Weiss nicht    3   
 Keine     69   
        
F8: Litten bzw. leiden Sie unter Beschwerden/Einschränkungen als Folge   
 Ihrer Krankheit? (N=132)      
 Ja 107      
 Nein 25      
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F9: Wenn ja, welche Beschwerden/Probleme hatten bzw. haben Sie? (N=124)   
 Häufigste Beantwortungen:      
 Medikamenteneinnahme 54     
 Reflux  91     
 Steckenbleiber  75     
 Stenosen  28     
 Dumping Syndrom 13     
 Zahlreiche Arzttermine 58     
 Kurzatmigkeit  28     
 Skoliose  9     
 Lungenentzündung 6     
 Tracheomalazie  6     
 Atemprobleme  4     
 Asthma  3     
 Rezidivierende Pneumonien 3     
 Psychische Probleme 3     
 Entwicklungsverzögerung 3     
 Weitere Beantwortungen:      
 Chronische Bronchitis      
 Husten       
 Legasthenie, Dyskalkulie      
 Motilitätsstörung im Oesophagus     
 Stuhlinkontinenz      
 Schacher Grundtonus      
 Künstliche Ernährung      
 Trachealkanüle       
 Soziale Schwierigkeiten      
 Tracheostoma       
 Barrett-Oesophagus      
 Filum terminale Syndrom      
 Eosinophil Esofagit      
 Schwerhörigkeit      
 Schnelle Erschöpfung/verlängerte Regenerationszeit    
 Atelektase Lunge      
        
F10: Welches ist Ihr höchster schulischer Abschluss? (N=131)    
 Primarschule/Grundschule/Volksschule 33   
 Sekundarschule/Gesamtschule/Hauptschule/Realschule 24   
 Gymnasium (Abitur/Matura)   20   
 Fachhochschule/Universität   28   
 Bin noch in Ausbildung (Primarschule) 26   
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F11: Für Leute in Ausbildung: Welchen Abschluss haben Sie im Sinn? (N=93)   
 Berufslehre  18     
 Fachhochschule 14     
 Universität  32     
 Weiss nicht  29     
        
F12: Was für Schulen besuchten Sie? (N=131)     
 Immer reguläre Schulen  120    
 Reguläre Schulen und Förderschulen 7    
 Immer Förderschulen  4    
        
F13: Falls Sie Förderschulen besuchten: Warum und wie lange? (N=29)   
 Zwischen 1 Jahr und 8 Jahre (Durchschnitt bei ca. 2 Jahren)   
 Häufigste Antworten:      
 (Motorische) Entwicklungsverzögerung    
 Förderkurse       
 Lernschwäche       
 Aufmerksamkeitsdefizit      
 Dyskalkulie       
 Verhaltensstörung      
 Intelligenzverminderung      
        
F14: Hatten Sie während Ihrer Schulzeit Nachhilfe- oder Stützunterricht? (N=131)   
 Ja  45      
 Nein 86      
        
F15: Hatten Sie in Ihrer Schulzeit Ihrer Meinung nach Einschränkungen wegen    
 Ihrer Krankheit im Vergleich zu anderen Schülerinnen und Schülern? (N=131)  
 Ja  51     
 Nein  59     
 Kann es nicht einschätzen 21     
        
F16: Fühlten Sie sich in den besuchten Schulklassen jeweils gut integriert? (N=131)   
 Ja 83      
 Eher ja 34      
 Eher nein 13      
 Nein 1      
        
F17: Konnten Sie Schulsport betreiben? N=132)     
 Ja   90    
 Ja, mit gewissen Einschränkungen 38    
 Nein   4    
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F18: Konnten Sie an Schulreisen/Klassenlagern teilnehmen? (N=131)    
 Ja   101    
 Ja, mit gewissen Einschränkungen 25    
 Nein   5    
        
F19: Wie oft fehlten Sie wegen Ihrer Krankheit in der Schule? (N=132)   
 Mehr als einmal pro Woche  2    
 Einmal pro Woche  2    
 Einmal pro Monat  23    
 Einmal in 3 Monaten  29    
 Einmal in 6 Monaten  28    
 Einmal pro Jahr  14    
 Nie   34    
        
F20: Was waren Gründe für Ihr (krankheitsbedingtes) Fehlen in der Schule? (N=108)  
 Arztbesuch  69     
 Schmerzen  11     
 Reflux (göR)  17     
 Operation  35     
 Atemwegbeschwerden 46     
 Therapie (Physio) 12     
 Spitalaufenthalt  37     
 Endoskopien  3     
 Grippe/Erkältung 6     
 Reha  3     
 Erschöpfung  2     
 Psychische Belastung 2     
 Lungenentzündung/Bronchitis 8     
 Schulunterricht von zu Hause 3     
        
F21: Hatten Sie längere krankheitsbedingte Absenzen am Stück    
 (d.h. mehrere Wochen oder Monate)? (N=131)    
 Ja   37     
 Nein  94     
        
F22: Wie lange waren diese Absenzen insgesamt bezogen auf die gesamte    
 Schulzeit und Ausbildung? (N=89)     
 Bis 1 Monat  45     
 >1-2 Monate  10     
 >2-3 Monate  12     
 >3-6 Monate  12     
 >6-12 Monate  6     
 >12 Monate  4     
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F23: Mussten Sie je ein Klasse wiederholen? (N=132)    
 Ja  15     
 Nein  117     
        
F24: Falls ja, aus welchen Gründen? (N=16)     
 Stoff war zu schwierig 2     
 Zu viele/lange Absenzen 4     
 Wohnorts-/Schulwechsel 3     
 Schlechte Noten 2     
 Spätere Einschulung 1     
 Probleme Lehrkraft 1     
 Entwicklungsverzögerung 1     
 Prüfungsstress  1     
 Höherer Bildungsweg 1     
        
F25: Waren in Ihren Schulen die Schulleitung oder Lehrpersonen über Ihr Krankheitsbild  
 informiert? (N=132)      
 Ja  68     
 Zum Teil  44     
 Nein  20     
        
F26: Falls ja, wurde Ihnen von der Schule Hilfe angeboten? (N=114)    
 Ja  51     
 Nein  63     
        
F27: Wie wurde Ihnen Hilfe angeboten? (N=106)     
 Hilfe bei der Aufarbeitung von verpasstem Stoff 15   
 Aufzugschlüssel    2   
 Mehr Zeit in Prüfungen    11   
 Spezielle Aufmerksamkeit der Lehrer   20   
 Kein obligatorischer Schulsport   14   
 Schulbegleitung   4   
 Aufsicht/Hilfe beim Essen   3   
 Erhaltung des Schulmaterials (im Krankenhaus) 2   
 Nachteilsausgleich   1   
 Integration der Therapien in die Schulzeit 1   
 Psychomotorik    1   
 Elterngespräche   1   
 Notenaussetzung   1   
 Mir wurde keine Hilfe angeboten   22   
 Ich brauchte nie Hilfe    47   
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F28: Wurde Ihre Erkrankung von der Schule ernst genommen? (N=130)   
 Ja  42     
 Eher ja  26     
 Eher nein  13     
 Nein  4     
 Kann ich nicht einschätzen 28     
 Niemand wusste davon 17     
        
F29: Wurde Ihre Erkrankung von Mitschülerinnen und Mitschülern ernst genommen? (N=132)  
 Ja  17     
 Eher ja  37     
 Eher nein  18     
 Nein   5     
 Kann ich nicht einschätzen 32     
 Niemand wusste davon 23     
        
F30: Hatten Sie Probleme mit der Verpflegung in der Schule? (N=131)   
 Ja  5     
 Zum Teil   32     
 Nein  94     
        
F31: Wenn ja, weshalb? (N=53)      
 Steckenbleiber    24   
 Stenose    3   
 Reflux    8   
 Lebensmittelunverträglichkeiten (Gluten, Laktose etc.) 10   
 Kein Appetit    8   
 Hat nicht geschmeckt   8   
 Zu kurze Essenszeiten   4   
 Angst vor Steckenbleibern/Toilettengang 2   
 Begleitung von Intensivkrankenpersonal 1   
 Essenszubereitung schwierig   2   
 Wenig Ruhe und Sitzgelegenheiten  2   
        
F32: Nahmen Sie Ihr Essen von zu Hause mit? (N=130)    
 Ja  75     
 Nein  32     
 Alternatives Menu 1     
 Zu Hause gegessen 22     
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F33: Welches sind die schlechtesten Erinnerungen an Ihre Schulzeit? (N=91)   
 Häufigste Antworten:      
 Gute Freunde       
 Klassenfahrten/Ausflüge      
 Alles toll       
 Oberstufen-/Abiturzeit      
 Spielen       
 Turnen/Sport       
 Musikunterricht/Singen      
 Div. Fächer       
 Freundlichkeit       
 Unterstützung       
        
F34: Was sind die schlechtesten Erinnerungen an Ihre Schulzeit? (N=91)   
 Häufigste Antworten:      
 Keine       
 Div. Fächer/Klassen      
 Schwierige Lehrer      
 Unverständnis der Lehrer      
 Druck, Stress       
 Lernschwierigkeiten (Dyskalkulie, Legasthenie)    
 Angst vor Präsentationen      
 Prügeleien       
 Fehlende Akzeptanz      
 Lernen zu Hause      
 Krankheitsphasen/Fehltage      
 Ausgrenzung       
 Sportunterricht       
 Nachholunterricht      
 Mathe       
 Reaktionen der MitschülerInnen auf Narben/Husten    
 Klassenfahrten       
 Krach       
 Schlechte Noten      
        
F35: Wie beurteilen Sie Ihre Schulzeit insgesamt? (N=131)    
 Positiv  57     
 Eher positiv  58     
 Eher negativ  15     
 Negativ  1     
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F36: Was hätten die Schulen im Rückblick besser machen können? (N=66)   
 Häufigste Antworten:      
 Nichts       
 Krankheit ernst nehmen      
 Weniger Druck, mehr Spass      
 Bessere Integration ausbauen      
 mehr/individuellere Unterstützung/Aufmerksamkeit    
 Umsetzung des Nachteilsausgleiches     
 Offener sein       
 Aufklärung/Informierung über Krankheit    
 Weiterleitung der Materialien in Fehlzeiten    
 Mehr Toleranz beim Thema Essen/Toilette    
 Mehr lernen       
        
F37: Wären Sie vermutlich besser in der Schule gewesen ohne die Krankheit? (N=131)  
 Ja  16     
 Eher ja  12     
 Eher nein  28     
 Nein  46     
 Weiss nicht  29     
        
F38: Was ist der höchste schulische Abschluss Ihrer Mutter? (N=131)    
 Primarschule/Grundschule/Volksschule  2  
 Sekundarschule/Gesamtschule/Hauptschule/Realschule  58  
 Gymnasium (Abitur/Matura)    14  
 Fachhochschule/Universität    56  
 Weiss nicht     1  
        
F39: Was ist der höchste schulische Abschluss Ihres Vaters? (N=131)    
 Primarschule/Grundschule/Volksschule  1  
 Sekundarschule/Gesamtschule/Hauptschule/Realschule  48  
 Gymnasium (Abitur/Matura)    9  
 Fachhochschule/Universität    71  
 Weiss nicht     2  
        
F40: Wären Sie bereit, mir für allfällige Zusatzfragen zur Verfügung zu stehen? (N=130)  
 Ja  104     
 Nein  26     
        
F41: Falls ja, unter welcher E-Mail Adresse dürfte ich Sie kontaktieren? (N=105)   
 Individuelle  Antworten      

 


