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Kinder sind unsere Zukunft. Babys, Kinder und
Jugendliche brauchen Liebe und Zuneigung,
um gesund aufzuwachsen. Sie brauchen Zeit,
um die Welt in ihrem Tempo zu entdecken.
Und sie bendtigen die Unterstiitzung von Spe-
zialisten, wenn sie sich korperlich und geistig
nicht altersgerecht entwickeln. Denn Kinder
sind keine kleinen Erwachsenen — ihr heran-
wachsender Organismus folgt eigenen Regeln
und Gesetzen.

Dank des medizinischen Fortschritts ist heute
im Bereich der Padiatrie vieles moglich, was
noch vor wenigen Jahrzehnten als Science-
Fiction galt. Aktuelle Erkenntnisse aus der
Grundlagenforschung im molekularbiolo-
gischen Bereich werden dabei fir die Gesund-
heit der Kinder ebenso genutzt wie neues
Wissen im Bereich der Genetik oder Innova-
tionen aus der Medizin- und Untersuchungs-
technik.

Nordrhein-westfélische Kliniken stehen viel-
fach an der Spitze der medizinisch-wissen-
schaftlichen Forschung in Deutschland und
Europa. Herausragende Projekte dieser

. Spitzenmedizin fir Kinder in Nordrhein-
Westfalen” wollen wir Ihnen mit der vorlie-
genden Broschure vorstellen. Die Beispiele
reichen von einer multimodalen Therapie bei
Epilepsie Uber neue Behandlungsmethoden
bei der Glasknochenkrankheit oder seltenen
Stoffwechselstérungen bis zur Herztrans-
plantation. Auch operative Rekonstruktionen
von angeborenen Fehlbildungen im Thorax-
und Magen-Darm-Bereich gehoren dazu.

Wir wollen, dass TK-versicherte Kinder und
Jugendliche unmittelbar vom medizinischen
Fortschritt profitieren kdnnen. Deshalb haben
wir mit den hier vorgestellten Kliniken Koope-
rationsvereinbarungen flir eine effiziente
Zusammenarbeit geschlossen. TK-Patienten
konnen so alle Behandlungen ohne lange
Wiartezeiten in Anspruch nehmen. Grundsatz-
lich sind alle ausgewahlten Projekte fir jedes
erkrankte Kind zuganglich.

Gerade in der Vielfalt, Interdisziplinaritat, Spe-
zifizierung und dem Zugang fir alle Kinder
zeigt sich die Stérke des deutschen Gesund-
heitssystems und des Medizinstandortes
Nordrhein-Westfalen. Wir laden Sie mit dieser
Broschure ein, einen Blick auf engagierte
Mediziner und ihre innovativen Behandlungs-
methoden zu werfen.

koo
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Leiter der TK-Landesvertretung NRW
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Barbara Steffens |
Ministerin fr Gesund-
heit, Emanzipation,
Pflege und Alter des
Landes Nordrhein-
Westfalen

GruRwort

Wer ein schwerkrankes Kind hat oder betreut,
mochte die Gewissheit haben, dass es best-
moglich versorgt und begleitet wird. Ich bin
daher sehr froh, dass wir heute mit dem Ein-
satz modernster Medizintechnik in der Lage
sind, viele Krankheiten heilen oder ihre Auswir-
kungen mildern zu kbnnen. So vermeiden wir
bei den betroffenen Kindern, ihnren Geschwis-
tern und Eltern vielfaches Leid. Die vorliegende
Broschlire mit ihren vielfaltigen und beeindru-
ckenden Beispielen ist ein Beleg fir die Leis-
tungsfahigkeit gesundheitlicher Versorgung.

Aber auch das ist mir wichtig: Fir eine nach-
haltige padiatrische Versorgung ist neben
einer hochtechnischen ,, Spitzenmedizin”
auch eine ganzheitliche Betrachtungsweise
unerlasslich, die nicht nur die Erkrankung,
sondern das gesamte Lebensumfeld des
betroffenen Kindes in den Blick nimmt. Wel-
che Unterstitzung brauchen die Kinder und
die Eltern, zum Beispiel bei Pflegebedarf?
Wer hilft, mit den psychischen Belastungen
fertigzuwerden? Was muss praventiv getan
werden, um Komorbiditat zu verhindern? Wer
flhrt durch den Dschungel der unterschied-
lichsten sozialrechtlichen Zustandigkeiten?

Die grofartigen Erfolge der Spitzenmedizin
mussen begleitet werden durch ein kleinteili-
ges, transparentes und verlassliches Netz von
Hilfestrukturen. Auch an dieser Stelle missen
wir engagiert weiterarbeiten. Dadurch ent-
steht genau die Nachhaltigkeit in der medizini-
schen Behandlung, die wir uns alle wiinschen.
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Ich danke allen, die in den Einrichtungen der
padiatrischen Spitzenmedizin zum Wohl unse-
rer Kinder tatig sind. Sie leisten einen uner-
setzlichen Beitrag und geben vielen Patientin-
nen und Patienten Hoffnung. Ich wiinsche mir,
dass diese Broschiire dazu beitragt, die vor-
handenen Moglichkeiten der Versorgung noch
bekannter zu machen, und so Muttern, Vatern
und Angehorigen den Zugang zu diesen Ange-
boten erleichtert.

j——-dﬂ—-—- /?%*

Barbara Steffens,
Ministerin fir Gesundheit, Emanzipation, Pflege
und Alter des Landes Nordrhein-VWestfalen
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Wenn die erst
das weitere Le

M. Boemers, Khn

Prof. Dr. Dr. Thomas

Einige angeborene Fehlbildungen des Uroge-
nitaltraktes und des Enddarmes lassen sich in
einer oder mehreren Operationen komplett
rekonstruieren. Andere schranken die Lebens-
qualitat ein und haben schwerwiegende Fol-
gen fir Kérper und Geist, beispielsweise bei
einer lebenslangen Inkontinenz. Auch die
sexuelle Entwicklung ist haufig bei Fehlbil-
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‘ operoﬂon
ben bestimmt

iken der Stadt Koln

dungen dieser Organsysteme beeintrachtigt.
Umso wichtiger ist es, dass Betroffene vom
ersten Eingriff an optimal operativ versorgt
und die Eltern umfassend informiert und auf-
geklart werden — so wie in der Klinik ftr Kin-
derchirurgie und Kinderurologie der Kliniken
der Stadt KoIn.



ORGANE

TK | Herr Prof. Boemers, Sie sind Experte
fiir Operationen von Fehlbildungen des
Enddarmes, der Blase und des Genitales
bei Kindern. Was muss sich der Laie
darunter vorstellen?

Prof. Boemers | Grundsétzlich unterscheiden
wir drei Formen schwerwiegender Kombinati-
onen von Fehlbildungen: Bei der sogenannten
Kloakenekstrophie (KE) liegt die Blase offen
und zweigeteilt im Bereich der vorderen Bauch-
wand. Das Genitale und das Becken sind
gespalten, es gibt keine Analéffnung. Meist
haben die Kinder weitere Fehlbildungen, bei-
spielsweise an der Wirbelsaule, dem unteren
Ruckenmark und den FiRen. Etwas haufiger
ist die sogenannte Kloakenfehlbildung bei
Madchen: Dabei minden Harnréhre, Scheide
und Enddarm in einen gemeinsamen Ausflhr-
gang, den Kloakenkanal. Bei der Analatresie
ist kein Anus angelegt oder der Anus mindet
in den Harntrakt. Alle Stérungen bringen grof3e
Probleme mit sich: Die Kinder kénnen ihren
Harn und Kot oft nicht halten, sie haben Infek-
tionen und leiden haufig auch unter grofsen
psychosozialen Problemen.

Lassen sich diese seltenen Fehlbildungen
schon vor der Geburt diagnostizieren?

Prof. Boemers | Der gelibte Pranatalmediziner
kann die Fehlbildungen schon im Ultraschall
wahrend der Schwangerschaft erkennen.
Meist werden die Fehlbildungen erst nach der
Geburt entdeckt. Die Eltern, die vorher davon
erfahren, betreuen wir von Beginn an und
wir bereiten zusammen mit ihnen die anste-
henden Eingriffe und die Behandlung vor.

Sie beginnen direkt nach der Geburt
mit der Operation?

Prof. Boemers | Je nachdem: Die KE kann
unmittelbar nach der Entbindung operiert
werden. Die anderen Fehlbildungen rekon-
struieren wir, wenn das Kind ein paar Tage
oder wenige Wochen alt ist. Grundsatzlich
sollten diese Eingriffe nur von einem sehr
erfahrenen Chirurgen ausgefiihrt werden.

Warum ist das so wichtig?

Prof. Boemers | Die erste Operation ist meist
fir das ganze weitere Leben des Kindes
entscheidend. Lauft dabei etwas schief, lasst
sich das oft nicht mehr korrigieren. Zudem
sind die Eingriffe sehr komplex, der Operateur
wird sie nur dann korrekt ausfiihren, wenn

er hoch qualifiziert ist.

Was wollen Sie mit der
Operation erreichen?

Prof. Boemers | Viele Kinder kdnnen wir
durch die Operation heilen. Sie konnen
danach Urin und Kot halten und weitgehend

normal leben. Bei der Analatresie trifft das auf
mindestens jedes zweite Kind zu, bei der Kloa-
kenfehlbildung auf mindestens ein Drittel. Pati-
enten mit einer Kloakenekstrophie brauchen
trotz mehrerer Operationen eine kiinstliche
Blase und einen kinstlichen Darm. Bei ihnen
versuchen wir, dass sie zur Einschulung tro-
cken und sauber sind.

Wie viele Kinder sind
bundesweit betroffen?

Prof. Boemers | Angeborene Fehlbildungen
von Darm und Blase sind sehr selten. Wir
operieren pro Jahr etwa 60 bis 80 Patienten
aus Deutschland, Europa, dem Nahen Osten
und auch Russland.

Kennt man die Ursachen dieser
komplexen Fehlbildungen?

Prof. Boemers | Es existieren verschiedene
Theorien, aber es gibt keine eindeutige Ant-
wort. Man vermutet eine Veranlagung, well
sich die Félle in einzelnen Familien haufen
kénnen. Dennoch sind die Fehlbildungen kei-
ne Erbkrankheiten.

Sie beschaftigen sogar eine Fallmanagerin
fiir diese Kinder in lhrer Klinik. Welche
Aufgabe hat sie?

Prof. Boemers | Sie beantwortet Fragen der
Eltern wahrend der Nachsorge, plant Behand-
lungstermine sowie Nachkontrollen und koor-
diniert die Weiterbehandlung bei Arzten anderer
Fachdisziplinen. Sie ist auch Ansprechpartne-
rin fur die kleinen und gréReren Patienten.

Zudem unterstltzt sie Antréage bei Kranken-
kassen fir Reha und Heilmittel und spricht mit
Kindergarten und Schulen Uber die besonde-
ren BedUrfnisse unserer Kinder.

Prof. Dr. Dr.

Thomas M. Boemers |
Chefarzt der Klinik

fur Kinderchirurgie und
Kinderurologie der
Kliniken der Stadt KoIn
gGmbH

Die Klinik ist mit 80 Betten die groRte kinderchirurgische Abtei-
lung Deutschlands. Pro Jahr operieren Prof. Boemers und seine
Kollegen mehr als 5.000 Kinder und Jugendliche; viele von ihnen
leiden unter angeborenen Fehlbildungen des Urogenital- und Anal-
traktes. Ein zusatzlicher Schwerpunkt liegt in der minimalinvasiven
Chirurgie (MIC -, Schlissellochchirurgie”) bei Kindern sowie in
der Behandlung von Verletzungen des Bewegungsapparates, der
Rekonstruktion von Handfehlbildungen und in der Tumorchirurgie.

Betroffenen Versicherten vermittelt die TK einen direkten Kon-
takt zum Fachteam. Dieses ermdglicht TK-Versicherten dann
einen kurzfristigen Behandlungstermin. Bitte wenden Sie sich
unter dem Stichwort TK-Netzwerk Spitzenmedizin an unsere

Service-Nummer: Tel. 0800 - 285 00 85
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Fur ein frel

Dr. Detlev Bran

scheid, Evangel

Gefalmissbildung zwischen Hauptschlagader
und Lunge, Zysten in der Lunge und Verengun-
gen des Bronchialbaums — bei Kindern und
Jugendlichen existieren viele Stérungen, die
sie bei der Atmung hindern. Meist sind es
angeborene Fehlbildungen, doch auch Infekti-
onen, Verletzungen oder neurologische Pro-
bleme storen die Lungenfunktion.
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isches Kranke

2s Durcharmen

nhaus Bielefeld

Thoraxchirurgen im Lungenzentrum Bethel
des Evangelischen Krankenhauses Bielefeld
versuchen, den betroffenen Kindern ein freies
Durchatmen zu ermaoglichen, indem sie bei
ihnen Brustwand, Brustfell, Lunge und die
Brusthohle operieren. Dabei arbeiten sie eng
mit Experten der Kinder-, Gefals- und Bauch-
chirurgie im Haus zusammen.



ORGANE

TK | Herr Dr. Branscheid, im Lungenzentrum
Bethel behandeln Sie (bis auf die Trans-
plantation) alle kindlichen Lungenerkran-
kungen. Welche sind das?

Dr. Branscheid | Wir unterscheiden zwischen
entzlndlichen, strukturellen, neurologisch
bedingten und angeborenen Lungenerkran-
kungen. So kann bereits bei der Geburt ein
Lungenlappen Uberbléht, ein wichtiges Gefal
missgebildet sein oder sich eine Zyste gebildet
haben. Wir operieren die Trichterbrust, gele-
gentlich erweitern wir aber auch Engstellen
der Luftrohre, sogenannte Trachealstenosen.

Wie entsteht eine solche Verengung?

Dr. Branscheid | Bei einem von finf betroffe-
nen Kindern ist sie angeboren — viel haufiger
entsteht sie, wenn ein Kind langer beatmet
werden muss. Bei den Kleinen ist die Luft-
rohre die engste Stelle der Atemwege. Liegt
dort tagelang ein Beatmungsrohrchen, wie
es beispielsweise bei beatmungspflichtigen
Frihgeborenen der Fall sein kann, verknorpelt
die Luftrohre und verengt sich. Die Luft kann
nicht mehr ungehindert in die Lunge strémen.

Was machen Sie wahrend
des operativen Eingriffs?

Dr. Branscheid | Entweder legen wir ein klei-
nes Rohrchen ein, einen sogenannten Stent,
und schienen damit die verengte Luftrohre
voribergehend, erweitern die Enge mittels
Laser, oder wir durchtrennen sie oberhalb und
unterhalb des verkndcherten Abschnitts und
nahen die beiden Enden wieder zusammen.

Warum sind Kinder mit Fehlbildungen der
Lunge am Evangelischen Krankenhaus in
Bethel so gut aufgehoben?

Dr. Branscheid | Durch die GroRe unseres
Hauses sind wir in der glicklichen Situation,
alle fur die Behandlung von Kindern mit Fehl-
bildungen notwendigen Fachdisziplinen unter
einem Dach zu haben. Bei uns arbeiten meh-
rere Fachbereiche in einzigartiger Weise eng
zusammen: das Lungen- und Tumorzentrum,
die Kinderpneumologie und -bronchiologie,
die Kinder-Intensivmedizin und eben unsere
Thoraxklinik. Von dem Kinder-Onkologen tber
den Kinder-Radiologen, Kinder-Anasthesisten
bis hin zum Kinder-Kardiologen sind alle Kolle-
gen spezialisiert. Ist eine Operation erforder-
lich, ziehen sie uns Thoraxchirurgen hinzu.
Geht es um bdsartige Erkrankungen, ist das
Tumorzentrum Bielefeld beteiligt.

Welche technischen Innovationen
bietet das Lungenzentrum?

Dr. Branscheid | Zum einen setzen wir den
sogenannten Dioden-Laser mit 1318 nm
Wellenlange ein, den wir bei uns im Hause

mitentwickelt haben — mittlerweile ist er ein
etabliertes Verfahren, um winzige Tumorknét-
chen aus dem Lungengewebe herauszu-
schneiden. Zunachst durchtrennen wir daflr
das Lungenfell, legen die Metastasen frei und
schneiden sie dann mit dem Laser aus dem
Lungengewebe heraus. AulRerdem setzen wir
so oft wie mdglich die Video-Endoskopie ein:
Mit Hilfe der videoassistierten Thorakoskopie
operieren wir Zysten und angeborene Fehl-
bildungen, ohne dabei groRe Schnitte setzen
zu mussen.

Miissen die kleinen Patienten jeweils
weite Wege zuriicklegen?

Dr. Branscheid | Nein, alle Kliniken und Abtei-
lungen befinden sich in einem einzigen Klini-
kum. Die notwendigen Untersuchungs- und
Therapieverfahren stehen ihnen im Umkreis
von 250 Metern zur Verfligung; lange Wege
fallen weg. Aufgenommen und betreut wer-
den unsere Patienten im Kinderzentrum; von
dort aus ziehen die Kollegen alle anderen
Spezialisten hinzu.

Sie fiihren Studien zur Trichterbrust
durch. Warum ist sie fiir die Forschung
so interessant?

Dr. Branscheid | Die gesundheitlichen Folgen
der Trichterbrust haben wir in der Vergangen-
heit massiv unterschatzt. Wenn sie sehr stark
ausgepragt ist, verdrangt sie das Lungenge-
webe, behindert die normale Lungenfunktion,
sorgt fUr Herzrhythmusstérungen und Fehl-
bildungen der Wirbelsaule. Je friiher Betroffe-
ne zu uns kommen, umso leichter ist es fir
uns, diese anatomische Fehlbildung operativ
zu beheben.

Dr. med. habil.

Detlev Branscheid |
Chefarzt der Klinik far
Thoraxchirurgie im
Evangelischen Kranken-
haus Bielefeld (EvKB)

Seit 2006 arbeiten in Bielefeld Experten der Kliniken flr Innere
Medizin, Pneumologie und Intensivmedizin sowie Thoraxchirurgie
im interdisziplindren Lungenzentrum zusammen. Es ist das erste
Zentrum seiner Art in Ostwestfalen-Lippe. Hier behandeln die
Spezialisten unter anderem jahrlich zwischen 40 und 60 Kinder
und Jugendliche aus ganz Deutschland, die unter angeborenen
oder erworbenen Lungenfehlbildungen leiden.

Betroffenen Versicherten vermittelt die TK einen direkten Kon-
takt zum Fachteam. Dieses ermdglicht TK-Versicherten dann
einen kurzfristigen Behandlungstermin. Bitte wenden Sie sich
unter dem Stichwort TK-Netzwerk Spitzenmedizin an unsere

Service-Nummer: Tel. 0800 - 285 00 85
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Therapie am
schlagenden

erz- und Diabe

Herzen

teszentrum NRW, Bad Oeynhausen

Prof. Dr. Deniz Kececioglu, H

Neun von zehn Kindern mit einem angebore-
nen Herzfehler erreichen heutzutage das
Erwachsenenalter — auch dank des medizini-
schen Fortschritts durch den Herzkatheter.
Die Arzte filhren den biegsamen, millimeter-
dinnen Kunststoffschlauch Uber ein Gefal in
der Leiste bis ins Herz vor und kénnen so
Reparaturen am Herzen durchflihren, ohne
den Brustkorb 6ffnen zu missen. Herzspezia-
listen praktizieren die interventionelle Kardio-
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logie — wie die Fachwelt den therapeutischen
Einsatz des Katheters nennt — schon seit etwa
40 Jahren, doch erst in jungster Zeit hat sie
sich auch in der Kinderkardiologie durchge-
setzt. Mittlerweile ist der Herzkatheter bei der
Behandlung angeborener Herzfehler nicht
mehr wegzudenken. Schon heute nutzen Kar-
diologen ihn bei drei von funf Eingriffen fir
therapeutische Zwecke.



ORGANE

TK | Herr Prof. Kececioglu, welches sind
die haufigsten angeborenen Herzfehler?

Prof. Kececioglu | Mehr als die Halfte der
Kinder, die zu uns kommen, haben Ldcher in
der Herzscheidewand. Weitere 15 Prozent
weisen verengte Herzklappen auf, der Rest
verteilt sich auf eine ganze Anzahl seltener
Herzfehler. Insgesamt kommt etwa eines von
hundert Neugeborenen mit einem Herzfehler
zur Welt. Jedes Dritte davon ist so schwer
krank, dass man es im Sauglingsalter behan-
deln muss.

Welche Therapieméglichkeiten
haben Sie?

Prof. Kececioglu | In enger Absprache mit
den Herzchirurgen entscheiden wir, ob ein
Kind Medikamente bekommt, von uns ope-
riert oder mit dem Herzkatheter behandelt
wird. In unserer Klinik flhren wir im Vergleich
zu anderen Einrichtungen sehr viele Katheter-
eingriffe durch. In NRW sind wir mit ein bis
zwei Eingriffen monatlich beim Ersatz von
Herzklappen fUhrend. Aufgrund unserer Erfah-
rungen infolge der hohen Patientenzahlen
trauen wir uns auch Kathetereingriffe zu, die
andere Kliniken nicht durchfihren. Unsere
Komplikationsrate bei Kathetereingriffen liegt
bei unter einem Prozent.

Bei welchen Erkrankungen kommt
der Katheter zum Einsatz?

Prof. Kececioglu | Bei sieben von zehn Eingrif-
fen verwenden wir den Katheter fir eine The-
rapie, in den restlichen drei Féllen nutzen wir
ihn zur Untersuchung. RoutinemafRig sprengen
wir damit verengte Pulmonalklappen. Sie tren-
nen die rechte Herzkammer von der Lunge;
ohne Behandlung entwickelt sich eine Herz-
schwaéche. Diese Kinder leiden unter Atemnot
und sind schlecht belastbar, kénnen also nicht
wie ihre Altersgenossen herumtollen.

Wo verwenden Sie den Katheter auRerdem?

Prof. Kececioglu | Mittels Herzkatheter kén-
nen wir verengte Aortenklappen zwischen
linker Herzkammer und Hauptschlagader auf-
dehnen. Falls die Hauptschlagader im weite-
ren Verlauf schwer durchldssig ist, legen wir
mit Hilfe des Katheters einen Stent ein. Die
GefalRstltze halt dann das Gefal offen. Mit
Hilfe von Schirmchen lassen sich aufserdem
Locher in der Herzscheidewand , stopfen™
Und wir ersetzen Herzklappen.

Die Ersatz-Herzklappe wachst nicht mit -
wie oft muss sie bis zum Erwachsenen-
alter erneuert werden?

Prof. Kececioglu | Wir versuchen, den Einsatz
einer kunstlichen Klappe so lange wie mdéglich
hinauszuzodgern, beispielsweise mit Medika-

menten. Denn jeder Eingriff geht mit Narben
am Herzgewebe einher, die Folgeeingriffe
erschweren. Wie oft wir eine Klappe erneuern
mussen, hangt letztlich vom Alter des Kindes
ab. Ein Schulkind kann mit seiner neuen Klap-
pe erwachsen werden; bei Sduglingen und
Kleinkindern wird man sie einmal wechseln
mussen.

Herzklappenersatz per Katheter -

L . ‘2
welche Vorteile bietet diese Therapie? Prof. Dr. med.

Deniz Kececioglu |
Direktor der Klinik fr
Angeborene Herzfehler/
Kardiologie, Herz- und
Diabeteszentrum (HDZ)
NRW, Universitatsklini-
kum der RuhrUniversitat
Bochum, Bad Oeynhausen

Prof. Kececioglu | Wie bei allen Katheterein-
griffen ersparen wir den Kindern eine belas-
tende mehrstindige Operation. So kdnnen sie
schon nach ein, zwei Tagen entlassen werden
und schneller in die Schule zurlickkehren. Sie
haben weniger Schmerzen, weniger Blutver-
lust, keine Narben — kurzum, der Katheter-
eingriff ist viel schonender als der Eingriff am
offenen Herzen.

Wie wird sich die interventionelle
Kinderkardiologie zukiinftig entwickeln?

Prof. Kececioglu | Zum einen suchen wir hier
am HDZ nach Stents und Materialien, die ,mit-
wachsen”. Damit kdnnten wir nachhaltiger
operieren und die Zukunft der Kinder besser
berlcksichtigen. AuRerdem interessieren wir
uns flr resorbierbare Materialien, mit denen
sich Locher in der Herzscheidewand abdecken
lassen. Nach ein, zwei Jahren, wenn kérper-
eigenes Gewebe nachgewachsen ist, l6st sich
das Material auf. Personlich wirde ich mir
feinere Katheter flr die therapeutischen Ein-
griffe bei Kindern wiinschen, um das Risiko
fur GefaRverletzungen weiter zu senken. Die
Katheter sind fUnf bis sechs Millimeter dick;
die Starke ist derzeit noch notwendig, um
Material wie Implantate, Stents oder Klappen-
ersatz zum Herzen zu transportieren.

Die Spezialisten der Klinik fir Angeborene Herzfehler in Bad
Oeynhausen behandeln Kinder und Erwachsene, die mit einem
Herzfehler auf die Welt gekommen sind. Jahrlich versorgen sie
in ihrer Abteilung mehr als 1.000 Patienten stationar.

Betroffenen Versicherten vermittelt die TK einen direkten Kon-
takt zum Fachteam. Dieses ermdglicht TK-Versicherten dann
einen kurzfristigen Behandlungstermin. Bitte wenden Sie sich
unter dem Stichwort TK-Netzwerk Spitzenmedizin an unsere
Service-Nummer: Tel. 0800 - 285 00 85
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Herzschlag Qus d

Dr. Eugen sandica, Herz-

Jedes hundertste Baby wird mit einem Herz-
fehler geboren. Insgesamt leben rund 300.000
Menschen in Deutschland mit einer angebore-
nen Herzerkrankung. In vielen Féllen lasst sich
der Herzfehler durch einen operativen Eingriff
beheben: Jahrlich werden etwa 4.500 kleine
Patienten hierzulande ein- oder mehrfach am
offenen Herzen operiert. Im Jahr 2011 haben
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und Diabeteszentru

m NRW, Bad Oeynhausen

Herzchirurgen insgesamt 341 Herzen transplan-
tiert; 23 Organe gingen an Kinder unter 16
Jahren. Etwa jedes dritte Herz verpflanzten die
Kinderherzchirurgen in Bad Oeynhausen. Kin-
der, welche die Zeit bis zur Transplantation mit
der Kraft des eigenen Herzens nicht Uberste-
hen wirden, versorgt solange ein Kunstherz.



ORGANE

TK | Herr Dr. Sandica, welches sind die
haufigsten angeborenen Herzfehler?

Dr. Sandica | Der haufigste angeborene Herz-
fehler ist der Ventrikelseptumdefekt, ein Loch
in der Wand zwischen den beiden Herzkam-
mern. Auferdem treten Locher in der Wand
zwischen den Vorhofen, Engstellen am Be-
ginn der Hauptschlagader oder an den Herz-
klappen relativ oft auf. Zudem operieren wir
anatomische Fehlbildungen. Dadurch zirkuliert
das Blut nicht so wie Ublich; der Organismus
bekommt nur unzureichend Nahr- und Sauer-
stoff. Unser Ziel ist es, die natlrliche Blutzir-
kulation wiederherzustellen. Dafur verschlie-
Ren wir die Locher oder versetzen Blutgefalie.

Einige Kinder sind so krank, dass sie
ein neues Herz brauchen. Welche Erkran-
kungen spielen hier eine Rolle?

Dr. Sandica | Zum einen sind das die angebo-
renen Herzfehler, die trotz komplexer Eingriffe
das Herz irgendwann zu sehr schwachen.
Zum anderen kénnen angeborene Erkrankun-
gen des Herzmuskels sowie die Spéatfolgen
einer Herzmuskelentziindung zunachst zu
einer Herzmuskelschwache fihren, so dass
wir dann ebenfalls transplantieren missen.

Welche Probleme gibt es bei der
Organspende fiir Kinder?

Dr. Sandica | Das Spenderherz muss zum
Alter und zur Grof3e des Kindes passen;
ein wenige Monate altes Kind benétigt ein
anderes Herz als ein 15-jahriger Patient.
Dadurch entstehen oft sehr lange Warte-
zeiten. In unserer Klinik reichen diese von
wenigen Tagen bis zu Uber 22 Monaten.

Um diese Zeit zu tiberbriicken, werden
die Kinder an ein Kunstherz angeschlossen.
Wie muss man sich das vorstellen?

Dr. Sandica | Je nach Alter des Kindes und
Krankheitssituation stehen uns unterschiedli-
che Systeme zur Verfligung. Grundsatzlich
pumpt ein Kunstherz das Blut durch den Kreis-
lauf und Gbernimmt damit die Arbeit der Herz-
kammern. Meist pflanzen wir eine Pumpe
unter die Bauchdecke ein. Nach aulRen ist sie
mit Kabeln flir die Energieversorgung und
der Systemsteuerung verbunden, so dass die
Kinder recht mobil sind. Sauglinge und kleine
Kinder missen wegen des verwendeten Sys-
tems die ganze Wartezeit hier im Krankenhaus
verbringen. Altere Patienten kénnen wir ab-
hangig vom verwendeten Kunstherzsystem
sogar nach Hause entlassen. Unsere Klinik hat
tibrigens weltweit die beste Uberlebensrate
bei jungen Patienten mit Kunstherz.

Welche Perspektive haben herz-
transplantierte Kinder in Deutschland?

Dr. Sandica | Die Kinder missen lebenslang
Medikamente zu sich nehmen, die verhindern,
dass sie das Spenderherz abstofsen. Abge-
sehen davon gewinnen die Kinder viel Lebens-
qualitat zurick und kénnen im Alltag normal
leben. Die Langzeiterfolge flr herztransplan-
tierte Kinder sind gerade in Deutschland aus-
gezeichnet.

Dr. med.

Eugen Sandica |
Direktor der Klinik fur
Angeborene Herzfehler,

Nicht nur die Kinder sind schwerkrank,
auch die Eltern leiden. Wie unterstiitzen
Sie sie?

rum NRW, Universitats-
klinikum der Ruhr-Uni-
versitat Bochum, Bad
Oeynhausen

Dr. Sandica | Die Eltern kénnen direkt nach
der Diagnose mit dem Chirurgen fir angebo-
rene Herzfehler sprechen. Gemeinsam waéh-
len wir den besten Zeitpunkt flr die Operation.
Eine Kontaktschwester begleitet die Eltern in
den schweren Stunden des Eingriffs, und auch
eine Psychologin gehdrt zu unserem Team.
Wir alle sind bemUht, den Eltern wahrend der
oft monate- und jahrelangen Ausnahmesitua-
tion bestmaoglich zu helfen.

Was unterscheidet lhre Abteilung von
anderen padiatrischen Herzchirurgien?

Dr. Sandica | Wir sind ein Zentrum fiir ange-
borene Herzfehler: Wir behandeln also alle
angeborenen Herzfehler, beim Frihgeborenen
genauso wie beim Erwachsenen. Uber die
Jahre haben wir bundesweit die meisten
Erfahrungen beim Einsatz von Kunstherzen
und bei Herztransplantationen gesammelt.

In der Klinik werden unter der Leitung des weltweit anerkannten
Herzchirurgen Dr. med. Eugen Sandica alle Arten von angebore-
nen Herzfehlern im Kindes-, Jugend- und Erwachsenenalter mit
modernsten Methoden therapiert und jahrlich rund 400 Operati-
onen durchgefiihrt. Das HDZ NRW Deutschland ist das grof3te
Herztransplantationszentrum fir Kinder bundesweit.

Mit Herzunterstitzungssystemen und Kunstherzen lassen sich oft
monatelange Wartezeiten Uberbriicken. Die Abteilung ,,Chirurgie
angeborener Herzfehler” ist auf den Einsatz derartiger Systeme
bei Kindern und Jugendlichen spezialisiert.

Betroffenen Versicherten vermittelt die TK einen direkten Kon-
takt zum Fachteam. Dieses ermdglicht TK-Versicherten dann
einen kurzfristigen Behandlungstermin. Bitte wenden Sie sich
unter dem Stichwort TK-Netzwerk Spitzenmedizin an unsere
Service-Nummer: Tel. 0800 - 285 00 85
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Impfen geg

Dr. Arndt Borkh

Prof.

ardt, Universit

Kinder erkranken an anderen Krebsformen als
Erwachsene: Wahrend die Grofsen vor allem
Tumore in den Organen entwickeln, sind bei
Kindern Erkrankungen des blutbildenden Sys-
tems besonders haufig. So machen Leukami-
en und Lymphome etwa die Halfte aller kind-
lichen Krebsneuerkrankungen aus. Anders
als noch vor Jahren haben sich die Diagnostik
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5tsklinikum DU

en Blutkrebs

sseldorf

und Therapie entschieden verbessert. Wis-
senschaftler in DUsseldorf erforschen die
Grundlagen der Entstehung von Krebserkran-
kungen — um spater auf dieser Basis neue
Therapiemethoden zu entwickeln. Die Experten
entwickeln aufserdem innovative Zelltherapeu-
tika und moderne Verfahren der Zellspende.



ORGANE

TK | Herr Prof. Borkhardt, lhre Klinik hat
sich auf die Behandlung von Blutkrebs
bei Kindern spezialisiert. Wie haufig ist
die Erkrankung?

Prof. Borkhardt | Blutkrebs, also bésartige
Erkrankungen der blutbildenden Zellen, ist

die haufigste Krebserkrankung bei Kindern.
Lebenswichtige Funktionen des Blutes wie
die Abwehr von Krankheitserregern, der Trans-
port von Sauerstoff oder die Blutgerinnung

Von welchen sonstigen Therapiestudien
konnen Kinder mit Blutkrebs in lhrem
Haus noch profitieren?

Prof. Borkhardt | Wir arbeiten zusétzlich mit
immunmodulierenden Verfahren. Sie unter-
stlitzen das korpereigene Immunsystem im
Kampf gegen die Krebszellen. So behandeln
wir beispielsweise die Kinder nach der Stamm-
zelltransplantation mit Antikérpern. Diese hef-
ten sich an verbleibende Tumorzellen an. Das

Prof. Dr. med.

Arndt Borkhardt |
Chefarzt, Direktor der
Klinik far KinderOnko-
logie, -Hamatologie und
klinische Immunologie,
Universitatsklinikum

fallen aus. Jedes Jahr erkranken rund 700 Kin-
der neu daran. Doch Blutkrebs hat eine gute
Prognose: Nach finf Jahren ist er bei 70 bis
90 Prozent der Kinder und Jugendlichen nicht
mehr nachweisbar.

neue Immunsystem erkennt sie als fremd
und zerstort sie. Das Ziel aller Therapien ist
immer die Heilung.

Mit Hilfe der Stammzellspende behandeln
Sie nicht nur Leukdmien, sondern auch

Welche Behandlungsmaglichkeiten
haben Sie?

Prof. Borkhardt | Es gibt die bewéhrte Che-
motherapie, mit der wir die Krebszellen zer-
storen. Kindern, die unter risikoreichen Blut-
krebsformen leiden oder einen Ruickfall haben,
transplantieren wir Spender-Knochenmark.
Wir tauschen also geschéadigtes gegen gesun-
des Knochenmark aus. Gelegentlich erganzen
wir diese Therapie mit sogenannten Tyrosinki-
nase-Inhibitoren. Sie hemmen ein Enzym und
verhindern damit, dass eventuell noch vor-
handene Krebszellen weiterhin Wachstums-
signale erhalten.

Falls kein geeigneter Knochenmarkspen-
der gefunden wird, kénnen bei Ihnen die
Eltern ihren Kindern Knochenmark spen-
den. Wie verhindern Sie AbstoRungs-
reaktionen?

Prof. Borkhardt | Die elterlichen Spender sind
zwar schnell verfligbar, aber stimmen mit
ihren Gewebemerkmalen nicht so gut Uberein
wie ein passender Spender. Deshalb reinigen
wir die elterlichen Zellen vor der Transplanta-
tion mit einem aufwandigen Verfahren. Jedes
Jahr fihren wir rund 20 Eltern-Kind-Spenden
durch und sind damit eine der grofseren Klini-
ken bundesweit mit diesem Angebot.

Bei schwerer Leukdamie erganzen Sie
die Chemotherapie mit Tumorimpfung.
Wogegen impfen Sie und wie funktio-
niert die Behandlung?

Prof. Borkhardt | Das ist eine der innovativen,
derzeit noch in der Studienphase befindlichen
Therapien an unserer Klinik. Fir die Impfung
beladen wir kdrpereigene Immunzellen der
Kinder mit ungeféhrlichen Bruchstlcken der
Blutkrebszellen. Die Immunzellen tragen nun
die Eiweilde des Tumors auf ihrer Oberflache.
Die erkennt das kindliche Immunsystem als
fremd und bildet Antikdrper dagegen. Tauchen
erneut Tumorzellen auf, zerstért das Immun-
system sie mit Hilfe dieser Antikorper.

angeborene Immundefekte? Disseldorf

Prof. Borkhardt | Ja, und das Prinzip ist das
gleiche wie beim Blutkrebs: Die Kinder bekom-
men gesundes Knochenmark einschlieRlich
gesunder Immunzellen. Wachst es an, sind
sie geheilt. Allerdings ist eine Stammzelltrans-
plantation kein Spaziergang. Nach der Chemo-
therapie, die alle kdrpereigenen Immunzellen
zerstort, leben die Kinder rund zwei Monate
keimfrei und isoliert, bis das fremde Knochen-
mark angewachsen ist. In dieser Zeit kdnnen
lebensgefahrliche Infektionen auftreten, so
dass wir das Verfahren nur bei sehr schweren
Immundefekten einsetzen. Wir sind eine der
wenigen Kliniken in Deutschland, die diese
Therapie anbieten.

Die onkologische Kinderklinik in Disseldorf gehort zu den
bundesweit besten Einrichtungen fir Kinderonkologie. Neben
bewahrten Behandlungsansatzen bieten die Disseldorfer Spe-
zialisten ihren kleinen Patienten innovative, experimentelle Ver-
fahren wie die Impfung bei Blutkrebs oder Antikérpertherapien
an. Die Klinik gehort zu den bundesweit vier grofdten Anbietern
der Eltern-Kind-Stammzellspende; jahrlich erhalten hier etwa
20 Kinder Stammzellen ihrer Eltern.

Im angeschlossenen immunologischen Transplantat-Labor
stehen vielfaltige diagnostische Methoden zur Verfigung, um
eine angeborene Stérung des korpereigenen Immunsystems —
ein weiterer Schwerpunkt der Klinik — rasch und sicher zu dia-
gnostizieren.

Betroffenen Versicherten vermittelt die TK einen direkten Kon-
takt zum Fachteam. Dieses ermdglicht TK-Versicherten dann
einen kurzfristigen Behandlungstermin. Bitte wenden Sie sich
unter dem Stichwort TK-Netzwerk Spitzenmedizin an unsere
Service-Nummer: Tel. 0800 - 285 00 85
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Experten kennen heute etwa 1.000 verschie- stauen sich oder fehlen. In der Universitats-

dene angeborene Stoffwechselstérungen. Kinderklinik in Disseldorf ist man den meist
Dabei laufen einzelne Schritte innerhalb der erblich bedingten Enzymdefekten auf der
Stoffwechsel-Kaskade nicht korrekt ab. In Spur. Denn nur wenn die Arzte wissen, wel-
den meisten Féllen ist die Funktion eines ein- che Erkrankung genau vorliegt, kdnnen sie die
zigen Enzyms gestort — oft mit gravierenden richtige Therapie einleiten und eine lebens-
Folgen. Biochemische Prozesse kénnen nicht lange Erkrankung verhindern.

mehr korrekt ablaufen; Stoffwechselprodukte
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HORMONE UND STOFFWECHSEL

TK | Herr Prof. Mayatepek, Sie gelten als
Entdecker diverser Stoffwechselerkran-
kungen. Wie kam es dazu?

Prof. Mayatepek | Ich war schon als Student
davon fasziniert, dass sich eine einzige, winzi-
ge Veranderung innerhalb eines einzelnen
Stoffwechselprozesses so gravierend auf den
gesamten Organismus auswirken kann. Ange-
spornt durch die schwerkranken Kinder, fur
die es nur selten Therapien gab, widmete ich
meine Forschungen diesem Thema.

Welche Erkrankungen untersuchten
Sie bei lhrer wissenschaftlichen Arbeit?

Prof. Mayatepek | Im Team mit Kollegen ent-
deckte ich erstmals krankhafte Verdnderun-
gen in der Synthese von Leukotrienen. Diese
Substanzen galten bis dahin nur als Vermittler
von Entzlindungsreaktionen. Wir fanden her-
aus, dass ein Enzymdefekt in der Leukotrien-
synthese auch schwere Entwicklungsverzo-
gerungen, Muskelschwéche und fehlende
Gewichtszunahme mit sehr kleinem Kopfum-
fang zur Folge haben kann. Ein aktueller For-
schungsschwerpunkt unserer Klinik ist der
angeborene Hyperinsulinismus. Diese Kinder
leiden an lebensgeféhrlichen Unterzucke-
rungen, weil ihre Bauchspeicheldrise zu viel
Insulin produziert. Der Hyperinsulinismus
geht auf verschiedene genetische Ursachen
zurlick; einige davon haben wir in unseren
Laboren gefunden.

Welche Forschungen betreiben Sie
aktuell zum kindlichen Diabetes?

Prof. Mayatepek | Wir beschéftigen uns mit
der Beta-Zelle, die in der Bauchspeicheldrise
Insulin produziert und den menschlichen Blut-
zuckerspiegel reguliert. Beim Typ-I-Diabetes
wird sie zerstort, und zwar bereits bei Kindern.
Unser langfristiges Ziel ist es, zusammen

mit Wissenschaftlern aus der Grundlagenfor-
schung die Zerstérung der Betazellen mit
Medikamenten aufzuhalten oder im Idealfall
sogar ganz zu stoppen.

An welchen klinischen Studien
nehmen lhre kleinen Patienten teil?

Prof. Mayatepek | Innerhalb nationaler und
internationaler klinischer Studien bieten wir
ihnen Therapien an, die anderen Patienten oft
noch nicht zuganglich sind. Aktuell beschéaf-
tigen wir uns besonders intensiv mit den
sogenannten Mitochondriopathien. Vor allem
stark energieabhangige Organe wie das Ner-
vensystem und die Muskulatur sind von die-
sen Erkrankungen betroffen. Wir setzen hier
neu entwickelte synthetische Substanzen
ein, sogenannte Antioxidantien, um die Zellen
gegen Sauerstoffradikale zu schiitzen. Letztere
fallen bei einem gestoérten mitochondrialen
Stoffwechsel vermehrt an und schadigen die

Mitochondrien in den Zellen. Aufzerdem
arbeiten wir an den Grundlagen fur die Ent-
wicklung von Stammzelltherapien bei
Mitochondriopathien.

AuBerdem behandeln Sie Kinder, die
Nahrstoffe nicht richtig verarbeiten
kénnen. Welche Diaten miissen diese
Kinder einhalten?

Prof. Mayatepek | Das hangt von der Erkran-
kung ab. Nahezu jeder Stoffwechselweg im
Korper kann gestort sein. Je nach Erkrankung
verandern wir die Zufuhr von Aminoséauren,
Eiweil, Vitaminen, Kohlehydraten oder Fetten.
Kindern mit dem Smith-Lemli-Opitz-Syndrom
mangelt es beispielsweise an Cholesterin.

Daher bekommen sie hochdosiert Cholesterin.

In Ihrer Klinik nutzen Sie sogenannte
Tandem-Massenspektrometer. Was
bestimmen Sie damit, und welche Vorteile
bietet diese moderne Technologie?

Prof. Mayatepek | Die Gerate ermdglichen es
uns, innerhalb weniger Minuten aus winzigen

Mengen Blut oder Urin die genaue Konzentrati-

on vieler verschiedener Stoffwechselprodukte
zu bestimmen. Wir kdnnen damit Diagnosen
stellen und Gberprifen, ob Therapien wirken.
Uns kann es damit sogar gelingen, noch unbe-
kannte Stoffwechselstérungen zu erkennen.

Prof. Dr. med.

Ertan Mayatepek |
Direktor der Klinik fur
Allgemeine Péadiatrie,
Neonatologie und
Kinderkardiologie,
Universitatsklinikum
Dusseldorf

Die Universitats-Kinderklinik in Disseldorf deckt samtliche
allgemeinpéadiatrischen Erkrankungen ab. Neben der besonderen
Erfahrung mit Stoffwechselerkrankungen ist die Klinik auf die
Betreuung von Kindern mit Diabetes mellitus und neuropéadia-
trischen Erkrankungen spezialisiert.

Das in die Klinik integrierte Stoffwechsellabor verfligt tber eine
breite Palette moderner Methoden zur Diagnose und Therapie-
kontrolle von angeborenen Stoffwechselstérungen. Dort bearbei-
ten Experten Anfragen aus ganz Deutschland und veranlassen
entsprechende Spezialuntersuchungen.

Betroffenen Versicherten vermittelt die TK einen direkten Kon-
takt zum Fachteam. Dieses ermdglicht TK-Versicherten dann
einen kurzfristigen Behandlungstermin. Bitte wenden Sie sich
unter dem Stichwort TK-Netzwerk Spitzenmedizin an unsere
Service-Nummer: Tel. 0800 - 285 00 85
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Universitétsk\\

ymut Omran und prof. Dr. Th
nikum Munster

Arzte nehmen jedem S&ugling hierzulande
am dritten Lebenstag Blut ab, um es fiir das
sogenannte Neugeborenen-Screening zu
untersuchen. Insgesamt 14 angeborene Stoff-
wechselerkrankungen kénnen so erkannt
werden, die Mediziner heute allesamt gut
therapieren kénnen. Die Kinder erwartet oft
ein normales Leben. Bei vielen anderen
angeborenen Stoffwechselerkrankungen
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Her fur den S‘roffwechse\

orsten Marquardt,

haben die Experten weit weniger Therapie-
moglichkeiten. Bei der Progerie beispielswei-
se altern die Kinder innerhalb weniger Jahre
zu Greisen. Derzeit leben gerade einmal 80
Kinder mit dieser Stérung weltweit. In Mins-
ter kimmert man sich um die Handvoll deut-
schen Patienten — und erforscht Methoden,
um sie zu behandeln.



HORMONE UND STOFFWECHSEL

TK | Herr Prof. Omran, Herr Prof. Marquardt,
in welchem Alter kommen die kleinen
Patienten mit angeborenen Stoffwechsel-
storungen zu lhnen in die Ambulanz?

Prof. Omran | Wir betreuen Babys, die beim
Neugeborenen-Screening aufgefallen sind,
genau wie Erwachsene mit angeborenen
Stoffwechselstérungen.

Prof. Marquardt | Viele Patienten kommen
nach einer Arzteodyssee zu uns; sie sind seit
zehn Jahren und langer auf der Suche nach
der richtigen Diagnose.

Kinder aus der ganzen Republik und ihre
Eltern setzen groRe Hoffnungen in lhre arzt-
liche Expertise. Konnen Sie diese Hoff-
nungen erfiillen?

Prof. Omran | Tatsichlich finden wir oft die
richtige Diagnose. Vielen Eltern reicht das
schon; sie sind gliicklich darlUber, endlich zu
wissen, was ihre Kinder haben.

Prof. Marquardt | Eine ganze Reihe von ange-
borenen Stoffwechselerkrankungen kénnen
wir heute behandeln. Und standig finden wir
oder andere Spezialisten neue Therapie-
moglichkeiten.

Koénnen Sie ein Beispiel nennen?

Prof. Omran | Schon lange kennen wir den
Biotinidase-Mangel und suchen seit acht Jah-
ren beim Neugeborenen-Screening danach.
Kinder mit dieser seltenen Stoffwechselsto-
rung haben ohne Behandlung ein defektes
Immunsystem. Die Folgen reichen bis zu Hirn-
schaden, Koma und Tod. Wenn wir ihnen

das Spurenelement Biotin geben, erkranken
sie gar nicht erst.

Sie haben sich auf seltene Leiden wie
Progerie und angeborene Erkrankungen
der Glykosylierung (CDG) spezialisiert.
Was fasziniert Sie daran?

Prof. Marquardt | Wir sind ein Team aus Tiift-
lern, wir geben einfach nicht auf! Wir wollen
verstehen, was hinter der Erkrankung steckt.
Bei den CDG-Erkrankungen beispielsweise
verhindert ein Enzymdefekt, dass der Orga-
nismus EiweiRe mit notwendigen Zuckerket-
ten ausstattet. Die Kinder leiden unter Durch-
fallen, Leber- und Herzmuskelerkrankungen
oder einer Gerinnungsstérung. Wir konnten
die Ausloser fur die CDG-Erkrankungen identi-
fizieren — und haben dabei noch herausgefun-
den, dass eine einfache Diat in der Halfte der
Falle die Komplikationen verhindert.

Koénnen Sie mittlerweile auch Kindern mit
Progerie helfen, die vorschnell altern und
an Osteoporose, Arterienverkalkung und
Herzrhythmusstorungen erkranken?

Prof. Omran | Seit ein paar Jahren kennen wir
den Gendefekt der Progerie. Und tatséachlich
entwickelte die Industrie schon bald eine wirk-
same Mixtur aus drei Medikamenten. Forscher
haben den Medikamentencocktail erfolgreich
an Mausen getestet. Wir nehmen deshalb an,
dass auch unsere Patienten damit deutlich
langer leben. Genau wissen wir das aber erst
in ein paar Jahren.

Viele der genetisch bedingten Stoffwech-
selerkrankungen sind unheilbar. Wie gehen
Sie mit diesem Wissen um?

Prof. Omran | Wir sind den Kindern und
Eltern gegenlber ehrlich, offen und transpa-
rent. Wir sagen also, wenn wir nicht weiter-
wissen oder es noch keine Therapie gibt.

Prof. Marquardt | Natlrlich erleben wir jeden
Tag schlimme Verlaufe, die wir nur lindern
kédnnen. Aber wir tun alles in unserer Macht
Stehende fir die Kinder.

Fir die Pharmaindustrie ist es wenig
lukrativ, teure Medikamente fiir die paar
Betroffenen zu entwickeln. Wie konnen Sie
die Hersteller dennoch dazu iiberreden?

Prof. Omran | Seit ein paar Jahren interessie-
ren sich die Pharmafirmen wieder fir seltene
Erkrankungen. Sie haben fehlende Enzyme,
Spurenelemente oder Vitamine fir uns entwi-
ckelt, was wir allein in unserem Labor nicht
geschafft hatten.

Prof. Marquardt | Bei uns in Miinster sind die
Kollegen der Klinik eng mit den Wissenschaft-
lern aus der Grundlagenforschung verzahnt.
Erfolge im Labor kommen unseren Patienten
daher schnell zugute.

Univ.-Prof. Dr. med.
Heymut Omran |
Arztlicher Direktor
der Klinik fur Kinder
und Jugendmedizin,
Universitatsklinikum
Munster

Univ.-Prof. Dr. med.
Thorsten Marquardt |
Leiter des Bereiches
Angeborene Stoff-
wechselerkrankungen
der Kinderklinik,
Universitatsklinikum
Munster

Die Kinderklinik der Universitat Munster bietet neben der Behand-
lung aller padiatrischen Indikationen diverse Spezial-Ambulanzen
an, in denen die Experten Kinder unter anderem mit seltenen Stoff-
wechselerkrankungen, Diabetes oder neurologischen Stérungen
behandeln. Die Mitarbeiter der Klinik haben zudem ein einzigartiges
Stoffwechsellabor aufgebaut, in dem sie seltene Erkrankungen
diagnostizieren und neue Methoden der Diagnostik und Thera-

pien erforschen.

Die Klinik ist nationales Referenzzentrum fir die Diagnostik der sel-
tenen Lungenerkrankung ,Primare zilidare Dyskinesie” und betreut
als Spezialklinik davon betroffene Patienten aus der ganzen Welt.

Betroffenen Versicherten vermittelt die TK einen direkten Kon-
takt zum Fachteam. Dieses ermdglicht TK-Versicherten dann
einen kurzfristigen Behandlungstermin. Bitte wenden Sie sich
unter dem Stichwort TK-Netzwerk Spitzenmedizin an unsere

Service-Nummer: Tel. 0800 - 285 00 85
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wachsam sein

Universitatskli

Prof. Dr. Bernd Hoppe,

Angeborene Stoffwechselstérungen sind sel-
ten: Ungefahr ein Neugeborenes von 500 hat
eine solche Erkrankung. Unbehandelt kdnnen
sie todlich enden, denn entweder fehlt den
Kindern ein lebenswichtiges Stoffwechselpro-
dukt oder aber ein giftiges Abbauprodukt staut
sich auf und zerstort wichtige Organe. So auch
bei der primaren Hyperoxalurie — eine Erkran-
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kung, die auf Dauer das Nierengewebe zer-
stort und zur Dialysepflichtigkeit fihrt. Ein
echtes Problem, denn die Erkrankung ist auch
unter Medizinern wenig bekannt. Im deut-
schen Hyperoxalurie-Zentrum am Universitats-
klinikum Bonn bemiht man sich um flachen-
deckende Aufklarung — und forscht an neuen
Therapien.



HORMONE UND STOFFWECHSEL

TK | Herr Prof. Hoppe, welche Anzeichen
gibt es fiir die primare Hyperoxalurie?

Prof. Hoppe | Die Erkrankung fallt durch wie-
derkehrende Nierensteine oder eine soge-
nannte Nephrokalzinose auf, bei der sich Kalzi-
umoxalatsalze zunachst in den Nieren und,
wenn diese nicht mehr funktionieren, in vielen
anderen Organen ablagern. Viele Patienten
sind so innerhalb weniger Monate bis Jahre
dialysepflichtig und brauchen eine neue Niere.
Ohne korrekte Diagnose und entsprechende
Therapie waére jedoch auch diese bald zer-

Solange ihre Nieren noch gut funktionieren,
sollten sie viel trinken, um die giftigen Stoff-
wechselprodukte auszuschwemmen. Zuséatz-
lich geben wir Medikamente, die das Calcium-
oxalat im Urin besser 16sen. Bei Patienten mit
Typ | kann eine Vitamin-B -Therapie die Oxa-
latiberproduktion in der Leber reduzieren.
Ansonsten kénnen die Betroffenen nur durch
die Transplantation von Niere und Leber geheilt
werden, da die Leber der Ausloser der Stoff-
wechselstérung ist.

Prof. Dr. med.

Lo i Bernd Hoppe |
In lhre Klinik ist das Hyperoxalurie A

Arztlicher Leiter der
Kindernephrologie des
Zentrums fir Kinder-
heilkunde, Abteilung

fur Allgemeine Péadiatrie,
Universitatsklinikum

stort, da die Ursache — ein Enzymdefekt meist
in der Leber — nicht therapiert ist. Nierenstei-

ne missen deshalb unbedingt abgeklart wer-
den; die Diagnostik gehort in spezialisierte

Zentrum Deutschland integriert, eine
bundesweit einzigartige Einrichtung.
Was passiert dort?

Hénde wie die von (Kinder-)Nephrologen und
Kinderarzten.

Wie erkennen Eltern, dass ihr Kind an
einer primaren Hyperoxalurie erkrankt
sein konnte?

Prof. Hoppe | Die Symptome reichen von
Bauchschmerzen lber Schmerzen beim Was-
serlassen, Blut im Urin, dem Verdacht auf
Harnwegsinfekte bis hin zur Ausscheidung von
Nierengriefs oder gar kleinen Nierensteinen.

Wie diagnostizieren Sie eine
priméare Hyperoxalurie?

Prof. Hoppe | Wir bestimmen, wie viel Oxalat
die Patienten im Urin ausscheiden oder im
Blut haben. Erhartet sich der Verdacht, suchen
wir nach Verdnderungen in den drei Genen,
die wir heute als ursachlich fir die primare
Hyperoxalurie kennen.

Verlauft die Erkrankung bei
allen Patienten gleich?

Prof. Hoppe | Nein. Die primare Hyperoxalurie
verlauft sehr individuell. Einige Patienten zei-
gen bereits in den ersten Lebensmonaten
schwere Nierenschaden, bei anderen fallt die
Erkrankung erst bei einem Routine-Ultraschall
im Erwachsenenalter auf. Wir kennen bislang
drei Typen der primaren Hyperoxalurie. Der ers-
te Typ zeigt den schlimmsten Verlauf; die Nie-
ren der betroffenen Patienten sind meist im
Alter von 20 bis 30 Jahren zerstort. Wir in Bonn
interessieren uns derzeit vor allem flr den Typ
[Il. Diese Patienten sind zundchst schwerkrank
und bilden immerzu Nierensteine. Im jungen
Erwachsenenalter héren sie plotzlich damit auf.
Sie entwickeln offenbar einen Schutzfaktor,
nach dem wir fieberhaft suchen, um damit
anderen Hyperoxalurie-Patienten zu helfen.

Und wie wird die primare
Hyperoxalurie therapiert?

Prof. Hoppe | Leider haben wir nicht wirklich
viele gute Medikamente fir diese Patienten.

Prof. Hoppe | Wir untersuchen, diagnostizie-
ren und therapieren den Grof3teil der deut-
schen Patienten mit Hyperoxalurie, sind aber
auch Anlaufstelle fir viele kleine Patienten
aus den Nachbarlandern. In unserem High-
tech-Labor gelingt es uns mit modernster
Technik, wichtige Parameter der Hyperoxalurie
in Urin- und/oder Blutproben zu bestimmen.
Unsere Datenbank bildet die Basis fr diverse
Forschungsarbeiten zur Hyperoxalurie.

Bonn

Welche neuen Therapiemoglichkeiten
untersuchen Sie und lhre Kollegen?

Prof. Hoppe | Mit Hilfe der Gentherapie
kdnnte man die Hyperoxalurie auslésenden
Gene reparieren. Hier hoffen wir auf eine
baldige Therapiestudie. Eine weitere Option
sind Oxalobacter-Bakterien, die die Oxal-
saure verwerten kdénnen. Die Bakterien sind
Teil der normalen Darmflora; flr eine effizien-
te Therapie ist das 100-Fache der Ublichen
Menge notwendig. Hier haben wir im August
2013 eine neue Therapiestudie begonnen.

Die Arzte und Pfleger der Kindernephrologie Bonn kiimmern sich
um alle Erkrankungen der Niere bei Kindern. Die Klinik bietet die
gangigen Dialyseverfahren flr die akute Blutwasche bei Kindern
an. Ein besonderer Schwerpunkt liegt bei der Betreuung und
Therapie von Kindern mit angeborenen Stoffwechselerkrankungen,
welche die Nieren belasten. Dazu gehort die sehr seltene prima-
re Hyperoxalurie. An der Klinik ist das Hyperoxalurie Zentrum
Deutschland angesiedelt, das zur Erkrankung forscht und Arzte
und Patienten Uber die vielen, ganz unterschiedlich ausgepragten
Formen der Hyperoxalurie aufklart.

Betroffenen Versicherten vermittelt die TK einen direkten Kon-
takt zum Fachteam. Dieses ermdglicht TK-Versicherten dann
einen kurzfristigen Behandlungstermin. Bitte wenden Sie sich
unter dem Stichwort TK-Netzwerk Spitzenmedizin an unsere
Service-Nummer: Tel. 0800 - 285 00 85

Optimale Versorgung fur Ihr Kind | 21



\Neh Kinder nicht
mehr wachsen

Prof. Dr. Joach

im Wolfle, Universitétsk\inik

Normal wachsende Kinder gelten als gesund
und robust. Etwa jedes 20. Kind zeigt jedoch
Auffalligkeiten beim Wachstum. Haben Eltern
einen entsprechenden Verdacht, sollten sie
ihren Nachwuchs einem Spezialisten vorstel-
len. Er klart ab, ob die geringere Kérpergrof3e
familiar bedingt ist oder die Kinder , Spatzin-
der” mit verlangsamter Entwicklung sind. Bei-
des ist nicht behandlungsbedurftig. Fir den
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Fall einer krankhaften Wachstumsstérung wird
der Arzt diese genau diagnostizieren und —
soweit moglich — die notwendige Behandlung
einleiten. In der Kinderklinik Bonn betreuen
die Spezialisten besonders seltene Ursachen
von Kleinwuchs — ausgel6st durch genetische
Veranderungen oder Stérungen, welche die
Wirkung des Wachstumshormons verhindern.



HORMONE UND STOFFWECHSEL

TK | Herr Prof. Wolfle, wie schnell
wachst ein Kind normalerweise?

Prof. Wélfle | Jedes Lebensalter hat seine
GroRe. Im ersten Lebensjahr wachsen die Kin-
der im Durchschnitt 26, als Erstklassler nur
noch finf Zentimeter. Endspurt ist die Puber-
tat mit bis zu zwolf Zentimetern pro Jahr. Da
viele Kinder in Schiben wachsen, messen
wir die Wachstumsgeschwindigkeit Uber ein
halbes bis ein Jahr.

Wann gilt ein Kind als kleinwiichsig?

Prof. Wélfle | Wenn es kleiner ist als 97
Prozent der Kinder seiner Altersklasse.

Warum horen Kinder auf zu wachsen?

Prof. Woélfle | Wichtige Ursachen sind Hormon-
stérungen wie ein Schilddrisenhormonmangel
oder eine HirnanhangsdrUse, die zu wenig
Wachstumshormon ausschttet. Auch chroni-
sche Erkrankungen von Niere und Darm kon-
nen zu Kleinwuchs fihren. Rund 300 Méadchen
kommen jahrlich mit nur einem X-Chromosom
zur Welt. Diese Madchen mit dem Ullrich-Tur-
ner-Syndrom werden hierzulande durchschnitt-
lich nur etwa 1,48 Meter groRR. Die Behandlung
dieser Madchen sowie von Kindern mit dem
aulRerst seltenen Syndrom der Wachstumshor-
mon-Insensitivitat (GHIS) sind Schwerpunkte
unserer Klinik. Das Syndrom fasst eine Reihe
von genetisch verursachten Erkrankungen
zusammen, bei denen die Kinder zwar liber
genug Wachstumshormon verfligen. Es wirkt
aber nicht, weil — vereinfacht ausgedrickt —
die Andockstelle an den Zellen nicht passt.

Wie gehen Sie bei der Diagnose vor?

Prof. Woélfle | Kinder mit GHIS erkennt der
Spezialist meist sofort: Sie haben ein typi-
sches Antlitz mit einer hohen Stirn und einem
eingefallenen Mittelgesicht. Bei Verdacht
weisen wir den Rezeptordefekt oder nachge-
schaltete Defekte von Signalmolekilen mit
einer molekulargenetischen Untersuchung bei
uns im Labor nach, indem wir die verédnderten
Gene aus der DNA isolieren. Der Nachweis
einiger seltener GHIS-Wachstumsstoérungen
wie des STAT5b-Defekts ist nur moglich, weil
wir seit etwa zehn Jahren mehr tber die aus-
|6senden Gendefekte wissen. Friiher konnten
wir bei diesen Kindern keine Diagnose stellen,
sie also auch nicht gezielt behandeln.

Wie behandeln Sie die verschiedenen
Formen des Minderwachstums?

Prof. Woélfle | Fehlt das Wachstumshormon
vollstédndig, ersetzen wir es seit rund 30 Jah-
ren durch rekombinant hergestellte Produkte.
Damit erreichen Kinder ihre genetisch vorbe-
stimmte Endgrof3e. Beim GHIS geben wir seit
2005 rekombinant hergestelltes Insulin-like

growth factor-1 (IGF-1), ebenfalls ein Hormon-
praparat. Dadurch wachsen die Kinder allerdings
nicht in dem Ausmal} wie bei der Hormoner-
satztherapie bei Wachstumshormonmangel.
Etliche Patienten bleiben deutlich kleiner als
normalwichsige Menschen.

Wachstumshormone haben ein schlechtes
Image. Wie lange missen Kinder sie
nehmen - und welche Nebenwirkungen
haben sie?

Prof. Wélfle | Solange wir nur fehlendes Hor-
mon in nattrlichen Mengen ersetzen, ist es
sehr gut vertraglich. Gegeben wird es bis
typischerweise zum Abschluss der Pubertat.
Verabreichen wir Wachstumshormone zuséatz-
lich zur korpereigenen Produktion — wie beim
Ullrich-Turner-Syndrom Ublich —, missen wir
die Vor- und Nachteile genau abwagen. Bis
heute ist nicht endgultig geklart, ob beispiels-
weise ein erhdhtes Diabetesrisiko im Erwach-
senenalter Folge der Grunderkrankung oder
der Therapie mit Wachstumshormonen ist.

lhre Klinik hat sich auf die Behandlung
von Wachstumsstorungen spezialisiert.
Was zeichnet sie aus?

Prof. Wélfle | Aufgrund unserer Expertise
diagnostizieren und behandeln wir Kinder mit
Verdacht auf GHIS und andere seltene Wachs-
tumsstorungen aus der gesamten Bundes-
republik und dem Ausland. Durch unsere For-
schungsarbeit konnten wir entscheidend zur
Aufklarung und Diagnostik rarer Wachstums-
stérungen beitragen.

Prof. Dr. med.
Joachim Wolfle |
Komm. Direktor der
Abteilung Allgemeine
Péadiatrie, Schwerpunkt
Péadiatrische Endokrino-
logie und Diabetologie,
Universitatskinder-
klinik Bonn

In der Abteilung Padiatrische Endokrinologie und Diabetologie be-
treuen Spezialisten Kinder mit einem gestorten Hormonhaushalt.
Hormone sind chemische Botenstoffe, die wichtige Kérpervorgan-
ge wie Wachstum, sexuelle Entwicklung und den Stoffwechsel
steuern. Sie werden in der Schilddrise, der Hirnanhangsdrise, der
Bauchspeicheldrise oder der Nebenniere gebildet.

Ein wissenschaftlicher Schwerpunkt der Abteilung liegt in der
Aufklarung von Wachstumsstérungen. Fir entsprechende Arbei-
ten wurden der Arbeitsgruppe bereits zahlreiche nationale und
internationale wissenschaftliche Preise verliehen.

Betroffenen Versicherten vermittelt die TK einen direkten Kon-
takt zum Fachteam. Dieses ermdglicht TK-Versicherten dann
einen kurzfristigen Behandlungstermin. Bitte wenden Sie sich
unter dem Stichwort TK-Netzwerk Spitzenmedizin an unsere

Service-Nummer: Tel. 0800 - 285 00 85
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r, DRK-Kinderkli

Dr. Rain

er Blickheusé

Unféalle, Tumore oder erworbene Nervener-
krankungen kénnen die Nervenleitung im
Rickenmark unterbrechen. Bei vielen Betroffe-
nen mit einer Querschnittldhmung ist auch die
Atmung gelahmt. Maschinen missen diese
Patienten dauerhaft beatmen. Vor allem fir Kin-
der bedeutet das eine stark eingeschrankte
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nik Siegen

Lebensqualitdt. Zudem haben sie ein hohes
Risiko flr Atemwegsinfektionen. In der Kin-
derklinik Siegen bieten die Arzte ihren kleinen
Patienten eine Alternative zur maschinellen
Beatmung an: die Implantation eines Zwerch-
fellschrittmachers.



MUSKELN UND SKELETT

TK | Herr Dr. Blickheuser, Sie implantieren
jahrlich etwa zwei Kindern einen Zwerch-
fellschrittmacher. Ist das ein neues System?

Dr. Blickheuser | Nein, das Prinzip des Zwerch-
fellschrittmachers (,Phrenic-Nerve-Stimulator”,
PNS) ist seit den 1980er Jahren bekannt. In
Deutschland wird er Kindern aufser in MUn-
chen nur bei uns in Siegen eingesetzt. Welt-
weit gibt es mehr als 1.000 Patienten, die so
beatmet werden.

Wie funktioniert der PNS?

Dr. Blickheuser | Der PNS gibt elektrische
Impulse an den Zwerchfellnerv ab, so dass
sich in der Folge das Zwerchfell zusammen-
zieht. Diese Muskelplatte zwischen Brustkorb
und Bauch ist unser wichtigster Atemmuskel.
Wenn sie sich kontrahiert, entsteht durch
den Unterdruck ein Sog in der Lunge und wir
atmen ein. Wir kdnnen den PNS allerdings nur
implantieren, wenn der das Zwerchfell ver-
sorgende Nerv intakt ist und der Muskel aus-
reichend vorhanden. Der PNS eignet sich

fir Erwachsene genauso wie fir Kinder. Aus-
geschlossen ist das System bei Patienten
mit schweren Lungenerkrankungen.

Was sind die Vorteile gegeniiber
der Langzeitbeatmung?

Dr. Blickheuser | Der Zwerchfellschrittmacher
imitiert die natirliche Atmung. Langzeitscha-
den wie Lungenentziindungen, die bei der
maschinellen Beatmung haufig sind, kbnnen
wir so reduzieren. Der Schrittmacher ist —
anders als die maschinelle Beatmung — voéllig
gerauschlos und von auf3en unsichtbar. Die
Patienten mussen nicht mehr kinstlich tUber
einen Tubus in der Luftréhre oder Uber eine
Nasen-Mund-Maske beatmet werden, sie sind
beweglicher, kénnen wieder besser riechen,
schmecken und sprechen. Meist kdnnen wir
sogar den Luftrohrenschnitt wieder verschlie-
Ren. Die Lebensqualitat steigt gewaltig — einige
Kinder fahren mit dem PNS sogar Fahrrad
oder treiben anderen Sport.

Wie gehen Sie bei der Implantation
des PNS vor?

Dr. Blickheuser | Wahrend des operativen
Eingriffs platzieren wir die Elektroden unter-
halb der Schlisselbeine an den Zwerchfell-
nerven und bringen am Brustkorb eine Mag-
netspule auRen auf der Haut an. Sie wandelt
Radiowellen, die sie von dem externen Sen-
der empfangt, in elektrischen Strom um.
Nach der zweiwdchigen Einheilungsphase
muissen die Kinder den Zwerchfellnerv und
den Muskel Uber vier bis zwolf Wochen
immer wieder stimulieren. Daflr bieten wir
hier ein spezielles Intensivtraining an. \Wah-
rend dieser Zeit wohnen die Kinder in der
Kinderinsel.

Was passiert dort genau?

Dr. Blickheuser | Die Kinderinsel ist eine
wohnliche Kinder-Intensivstation. Hier leben
schwerkranke Kinder, die nicht zu Hause
betreut werden konnen. Unser Ziel ist, sie
so gut wie moglich zu férdern und ihnen ein
Umfeld zu bieten, das ihnen groRtmaogliche
Selbststandigkeit und Normalitat erlaubt.
Teilweise sind unsere Patienten erst wenige
Monate alt, bei ihnen mussen wir zunachst
flr eine stabile Beatmungssituation sorgen.

Dr. med.

Rainer Blickheuser |
Leiter der Abteilung
Anéasthesie und Lang-
zeitbeatmung der
DRK-Kinderklinik Siegen

Gibt es in Deutschland
vergleichbare Angebote?

Dr. Blickheuser | Wir implantieren den PNS
bei Kindern neben Minchen als einzige Einrich-
tung deutschlandweit. Die Kinderinsel mit
ihren zwolf Intensivplatzen flir dauerbeatmete
Kinder und Jugendliche ist einzigartig. Deshalb
kommen auch immer wieder langzeitbeatmete
Bewohner aus anderen Kliniken zu uns.

Welche Angebote kénnen Sie den
kleinen Patienten sonst machen?

Dr. Blickheuser | Unsere Station ist Teil der
DRK-Kinderklinik Siegen. Dadurch kénnen
wir jederzeit auf ein grofes, interdisziplindres
Versorgungsteam zurlickgreifen. Uns stehen
neben den verschiedenen Fachkliniken auch
das Sozialpadiatrische Zentrum, die Physio-
therapie sowie die Heil- und Ergotherapie zur
Verfligung — wir haben damit die besten Vor-
aussetzungen fir eine Rundum-Betreuung
unserer kleinen Bewohner.

Zu den besonderen Kompetenzen der Siegener Anasthesisten
gehort die Implantation des Zwerchfellschrittmachers, eines
sogenannten Phrenic-Nerve-Stimulators (PNS).

Auf der Kinderinsel, einer Intensivstation in wohnlichem Umfeld,
betreuen die Spezialisten dauerbeatmete Kinder und Jugendliche.
Auch die Eltern sind in die Arbeit der Station eingebunden: Sie
bekommen umfassende Informationen fiir die Heimbeatmung
und werden in Reanimationskursen unterrichtet.

Betroffenen Versicherten vermittelt die TK einen direkten Kon-
takt zum Fachteam. Dieses ermdglicht TK-Versicherten dann
einen kurzfristigen Behandlungstermin. Bitte wenden Sie sich
unter dem Stichwort TK-Netzwerk Spitzenmedizin an unsere
Service-Nummer: Tel. 0800 - 285 00 85
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nderklinik Siegen

Dr. Hubertu

Ist die embryonale Entwicklung in der Frih-
schwangerschaft gestort, kdnnen Fehlbildun-
gen im Gesicht die Folge sein. Das bedeutet
einerseits psychosoziale Auswirkungen fur die
Kinder. Andererseits haben sie gesundheitli-
che Probleme: mit der Atmung, der Nahrungs-
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aufnahme, dem Gehor und der Sprache. Dr.
Hubertus Koch vom Kompetenzzentrum far
Lippen-, Kiefer-, Gaumen-, Nasenfehlbil-
dungen der Kinderklinik Siegen hilft diesen
Kindern und ihren Eltern mit einem speziell
entwickelten Behandlungskonzept.



MUSKELN UND SKELETT

TK | Herr Dr. Koch, was sind die
haufigsten Fehlbildungen im Kiefer-
und Gesichtsbereich?

Dr. Koch | Die sogenannte Lippen-Kiefer-
Gaumen-Nasen-Fehlbildung (LKGN-Fehlbildung)
tritt bei etwa einem von 500 Kindern auf; sie
ist die zweithaufigste angeborene Fehlbildung
Uberhaupt. Normalerweise verschmelzen in
der vierten bis zehnten Schwangerschaftswo-
che die einzelnen Abschnitte von Lippe, Kiefer
und Gaumen miteinander. Wird dieser Prozess
gestort, konnen Lippe, dulRere und innere
Nase, Oberkiefer, Gaumen oder Gaumensegel
gespalten sein. Zusatzlich gibt es noch isolierte
Fehlbildungen des weichen und harten Gau-
mens sowie der Nasenscheidewand oder ein-
oder beidseitige LKGN-Fehlbildungen.

Was bedeuten diese Fehlbildungen
far die Kinder?

Dr. Koch | Bei einem gespaltenen Gaumen
ist der Mundraum entweder gar nicht oder
nur unvollstandig vom Nasen-Rachen-Raum
getrennt. Dadurch kann das Baby den flr
das Saugen notwendigen Unterdruck in der
Mundhohle nicht herstellen, es verschluckt
sich haufig. Zudem lassen sich in einem offe-
nen Mundraum schlecht Laute bilden — das
Sprechenlernen ist erschwert. Weil die
Nasenhohle zur Mundhohle offen ist, atmen
solche Kinder haufig durch den Mund - die
Nasenschleimhaut trocknet aus und ist anfal-
lig fur Infekte. Ist das Mittelohr in Mitleiden-
schaft gezogen, werden die Kinder eine Zeit-
lang schwerhorig, und ihre Mimik und damit
die nonverbale Kommunikation sind gestort.
Geistig sind die Kinder aber véllig gesund.

Wann erkennt der Arzt, dass eine
LKGN-Fehlbildung vorliegt?

Dr. Koch | Vor allem bei ausgedehnten Fehl-
bildungen liefert der Ultraschall in der Schwan-
gerschaft erste Hinweise. Isolierte Gaumen-
spalten erkennen wir oft erst nach der Geburt.
Wir sehen sie beim Blick in die Mundhohle
oder kénnen sie ertasten.

Wird die Fehlbildung vererbt?

Dr. Koch | Die Ursachen sind noch nicht aus-
reichend erforscht. Am wahrscheinlichsten ist
eine Kombination aus erblichen und dufseren
Faktoren. Diskutiert werden hier zum Beispiel
Sauerstoffmangel, Stress oder Medikamente
wie Kortison wahrend der Schwangerschaft.

Was kann eine Frau in der
Schwangerschaft vorbeugend tun?

Dr. Koch | Vermutlich wirken sich Vitamin B
und Folsaure positiv auf die gesunde Entwick-
lung des Gesichtes aus. Weil die LKGN-Fehl-
bildung in der sehr frihen Schwangerschaft

entsteht, sollten Frauen diese Praparate
am besten bereits nehmen, wenn sie einen
Kinderwunsch haben, also vor Eintritt der
Schwangerschaft.

Was zeichnet das morphophysiologische
Behandlungskonzept (MPL nach Koch) aus?

Dr. Koch | Das MPL-Verfahren schafft die Vo-
raussetzungen, dass sich ein Kind mit einer
angeborenen Fehlbildung im Gesicht so nor-
mal wie moglich entwickeln kann. Das Beson-
dere an dem Konzept ist einerseits, dass wir
in exakt definierten Zeitrdumen operieren.
Andererseits wahlen wir bei den Eingriffen
aus zahlreichen Schnittfihrungen nur die aus,
welche die fehlgebildeten Strukturen entlang
der fehlerhaften Verwachsungslinien auftren-
nen und aus ihrer Zwangslage 16sen.

Dr. Hubertus Koch |
Leiter des Kompetenz-
zentrums LKGN an der
DRK-Kinderklinik Siegen

In welchen Zeitraumen operieren Sie?

Dr. Koch | Direkt nach der Geburt trennen wir
Mund- und Nasenhohle provisorisch mit einer
Kunststoffplatte. Ab dem sechsten Lebens-
monat korrigieren wir den Kiefer, harten und
weichen Gaumen und die innere Nase. Ab
dem achten Monat beginnen wir, Lippe und
dufdere Nase nach asthetischen und funktio-
nellen Aspekten operativ zu korrigieren.

Wie oft muss ein Kind mit einer Lippen-
Kiefer-Gaumen-Spalte operiert werden?

Dr. Koch | Wenn alles glattgeht, reichen die
Eingriffe im ersten Jahr. Bis das Kind laufen
kann, wollen wir alle Fehlbildungen korrigiert
haben. Mitunter missen wir um das sechste
Lebensjahr noch einmal Knochen im Kiefer-
bereich transplantieren, wenn die Zéhne zu
wenig Platz haben. Regelmallig begradigen
wir im Jugendalter den Nasenrtcken und
die Nasenscheidewand.

Die DRK-Kinderklinik in Siegen hat eines der bundesweit ersten
Kompetenzzentren fir Lippen-, Kiefer-, Gaumen-, Nasenfehlbildun-
gen in der Bundesrepublik Deutschland aufgebaut. Hier arbeiten
Experten verschiedener Berufsfachgruppen interdisziplinar zusam-
men. Jahrlich operieren die Mund-Kiefer-Gesichts-Chirurgen etwa
100 bis 120 Kinder mit isolierten oder kompletten Lippen-Kiefer-
Gaumen-Nasen-Fehlbildungen. Im Zentrum steht dabei das MPL-
Konzept, entwickelt von Prof. Josef Koch. Die Patienten kommen
aus der Region und dem gesamten Bundesgebiet.

Betroffenen Versicherten vermittelt die TK einen direkten Kon-
takt zum Fachteam. Dieses ermdglicht TK-Versicherten dann
einen kurzfristigen Behandlungstermin. Bitte wenden Sie sich
unter dem Stichwort TK-Netzwerk Spitzenmedizin an unsere
Service-Nummer: Tel. 0800 - 285 00 85
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Prof. Dr. Eckhard Schon

Die Astronauten der europaischen und ameri-
kanischen Weltraumorganisationen NASA und
ESA profitieren seit Jahren von der Vibrations-
technologie ,Galileo”. Im All verhindert das
Gerat den Muskel- und Knochenabbau der Ast-
ronauten, auf der Erde hilft es nachweislich
Kindern und Jugendlichen mit Gehstérungen.
Dabei stehen die Patienten der Kinder-Reha
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an der Uniklinik KoéIn auf einer Platte, die durch
einen Motor zum Schwingen gebracht wird.
Diese Bewegungen simulieren Abldufe des
menschlichen Gangs. In wenigen Minuten kén-
nen Muskeln, Nerven und das Skelett wie bei
einem 10.000-Meter-Lauf aktiviert werden.
An der Uniklinik Koln ist ,,Galileo™ in das Bewe-
gungskonzept , Auf die Beine"” eingebettet.



MUSKELN UND SKELETT

TK | Herr Prof. Schonau, lhre Patienten
leiden an Krankheiten wie Zerebralparesen,
Osteogenesis imperfecta (Glasknochen-
krankheit) oder spinaler Muskelatrophie
(Muskelschwund). Was fiir Beschwerden
vereint sie?

Prof. Schénau | Bei diesen Kindern und
Jugendlichen liegt eine Stérung der Zusam-
menarbeit von Nerven, Muskeln und Knochen
vor. Unzureichende Kraft und Gleichgewichts-
stérungen verhindern bei einigen Kindern das
Aufstehen und Gehen. Die Folge: Die Kinder
vermeiden es, sich zu bewegen. Durch Auf-
richten und zunehmende Belastung der Beine
steuern wir hier entgegen. Da Kérper und
Geist eine Einheit darstellen, sehen wir auch
Verbesserungen der geistigen Funktionen.

Wie genau lauft das Programm ab?

Prof. Schénau | In den ersten zwei Wochen
in der Klinik gehen wir auf eine ,motorische
Schatzsuche": Welche Bewegungsressourcen
haben die Kinder, welche kdnnen wir wecken?
In diesen Wochen werden die Eltern zu ,, Trai-
nern” ausgebildet. Dann trainieren die Kinder
sechs Monate Sport und Physiotherapie — auch
mit dem ,,Galileo” — zu Hause. Fir eine Woche
kommen sie erneut in die Klinik, und wir pas-
sen die Therapie an. Dieser Wechsel zwischen
Intervallrehabilitation und hauslichem Training
ist einmalig und hat sich in den zurlckliegen-
den Jahren sehr bewahrt.

Was bewirkt der ,,Galileo” im Kérper?

Prof. Schénau | Der Vibrationstrainer hebt
wie eine kleine Wippe abwechselnd das linke
und das rechte Bein an und 16st so Uber neuro-
muskulare Reflexe Bewegungen aus, die dem
Laufen entsprechen. So lernen Muskeln und
Nerven nach und nach, wieder zusammenzu-
arbeiten, und das Skelettsystem wird stabili-
siert. Kombiniert wird das Galileo-Training mit
der Bobath- oder Vojtatherapie sowie sport-
therapeutischen Angeboten.

Welche Erfolge konnen Sie mit
lhrem Konzept verbuchen?

Prof. Schénau | In relativ kurzer Zeit zeigen
sich bei vielen Kindern Verbesserungen der
Muskelkraft und Kérperkoordination. Dadurch
gelangen unsere Patienten auf ein hoheres
motorisches Niveau. So entwickeln sich die
Kinder und Jugendlichen korperlich und geistig
weiter und werden im Alter unabhangiger.

Sie legen groRen Wert auf eine exakte
Diagnose. Was priifen Sie mit dem
Gross-Motor-Function-Measurement-
Test (GMFM) oder der Ganganalyse?

Prof. Schénau | Mit dem GMFM untersuchen
wir die motorische Funktion im Verlauf der

Therapie — und zwar im Liegen, Sitzen, beim
Krabbeln, Knien und Laufen. Wir bestimmen
also, wie stark die Kinder korperlich einge-
schrankt sind. Bei der Ganganalyse laufen die
Kinder Uber eine sechs Meter lange Platte. Sie
enthélt eine Vielzahl von Sensoren, die bei-
spielsweise die Druckverteilung unter der Ful3-
sohle registrieren. Wir bekommen Auskunft
Uber Schrittlange, Geschwindigkeit und Gang-
sicherheit des Kindes.

Wie kénnen Eltern ihre gehbehinderten
Kinder unterstiitzen?

Prof. Schénau | Wir bilden die Eltern zu ,,Co-
Therapeuten” aus. Sie lernen, die Therapie auf
dem Galileo-System selbststéndig anzuwenden,
und bekommen die Sicherheit, diese Ubungen
mit ihren Kindern zu Hause durchzufihren.

Was forschen Sie zu den kindlichen
Bewegungsstorungen an lhrer Klinik?

Prof. Schénau | Wir beteiligen uns an der
Grundlagenforschung mit tierexperimentellen
Studien und fihren auch klinische Studien
durch. Aktuell untersuchen wir, ob unsere
kombinierte Physio- und Vibrationstherapie
bereits im zweiten Lebensjahr und auch bei
der Muskeldystrophie Duchenne sicher und
effektiv durchflhrbar ist. Die ersten Daten
stimmen uns zuversichtlich.

Auszeichnungen | Fiir das Konzept der
UniReha GmbH erhielt die Uniklinik KoIn
bereits zahlreiche Preise, unter anderem
im Jahr 2009 den Deutschen Innovations-
preis im Gesundheitswesen, verliehen
durch die BayernlLB, und den Eva Luise
Kohler Forschungspreis im Jahr 2012. Das
Zentrum steht unter der Schirmherrschaft
von Konigin Rania von Jordanien.

Prof. Dr. med.

Eckhard Schénau |
Leiter Padiatrische
Endokrinologie, Stoff-
wechselstérungen,
Osteologie und arztlicher
Leiter der UniReha, des
Zentrums flr Pravention
und Rehabilitation der
Uniklinik KolIn

Das Zentrum fir Kinder-Rehabilitation der Universitat Koln (UniReha
Kéln) ermoglicht Kindern und Jugendlichen mit Stérungen des
Bewegungsapparates die Teilnahme am bundesweit einzigartigen
Rehabilitationskonzept , Auf die Beine". Jedes Jahr durchlaufen
400 bis 500 Kinder das innovative Bewegungsprogramm; etwa
280 sind zum ersten Mal dabei. Die jlingsten Teilnehmer sind
zwei, die altesten 25 Jahre alt.

Betroffenen Versicherten vermittelt die TK einen direkten Kon-
takt zum Fachteam. Dieses ermdglicht TK-Versicherten dann
einen kurzfristigen Behandlungstermin. Bitte wenden Sie sich
unter dem Stichwort TK-Netzwerk Spitzenmedizin an unsere

Service-Nummer: Tel. 0800 - 285 00 85
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Knochentumore bei Kindern sind selten: Jahr-
lich treten rund 300 neue Falle auf; die beiden
haufigsten Tumorarten sind das Osteosarkom
und das Ewing-Sarkom. Fir die betroffenen
Familien ist die Diagnose ein Schock. Doch
wie viele Krebserkrankungen bei Kindern und
Jugendlichen kann auch Knochenkrebs oft
geheilt werden. Die Heilungschancen verbes-
sern sich, wenn Arzte die Diagnose friih stel-
len. Das ist nicht immer der Fall, denn Kno-
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chenkrebs macht sich zunachst nur durch
unspezifische Symptome wie Schmerzen,
Schwellungen sowie Fieber und Unwohlsein
bemerkbar. Egal, in welchem Stadium Medi-
ziner einen solchen Tumor erkennen — die
Behandlung gehort immer in die Hande von
Spezialisten. Denn die Therapie ist sehr indi-
viduell; das Ziel der Arzte ist es dabei, die
betroffene Extremitat bei der Bekampfung
des Tumors zu schonen.



MUSKELN UND SKELETT

TK | Herr Prof. Jiirgens, eine Spezialitat
lhrer Klinik sind Knochentumore bei Kin-
dern. Wie kam es dazu?

Prof. Jiirgens | Als ich vor etwa 40 Jahren als
Kinderarzt anfing, horten wir in Deutschland
erstmals von der Méglichkeit, Knochentumore
zu behandeln. Mit einem Stipendium der
Deutschen Krebshilfe ging ich 1978 nach New
York; das dortige Memorial Sloan-Kettering
Cancer Center war flihrend bei der Therapie
dieses Krebses. So bekam ich die Entwicklung
von Diagnose und Therapie von Anfang an mit
und interessiere mich bis heute dafir. Die Uber-
lebensraten sind hierzulande mittlerweile —
auch dank der Forschungen an unserem Klini-
kum - sehr gut.

Auf welchen Grundpfeilern basiert
die Behandlung von Knochenkrebs?

Prof. Jiirgens | Das ist die systemische
Chemotherapie in Kombination mit der soge-
nannten Lokaltherapie. Sie umfasst Operation,
Bestrahlung oder beides - je nach Sitz und
GroRe des Tumors, abhangig vom Alter des
Patienten und seinem Ansprechen auf die
anféngliche Chemotherapie sowie weiteren
Faktoren. Unser Ziel ist es, moglichst die
Funktion der betroffenen Extremitat wie Bein,
Schulter oder Arm zu erhalten.

lhre Klinik beherbergt das deutsche und
das europaische Koordinationszentrum fiir
die Behandlung von Ewing-Sarkomen.
Was heil3t das?

Prof. Jiirgens | Wir koordinieren im Auftrag
der Gesellschaft fir Padiatrische Onkologie
und Hamatologie (GPOH) die Behandlung be-
troffener Kinder und Jugendlicher in Deutsch-
land und Europa. Das heil3t nicht, dass wir alle
Kinder und Jugendlichen mit einem Ewing-
Sarkom in unserer Klinik behandeln. Im Gegen-
teil: Weil die Therapie bis zu einem Jahr und
mitunter sogar langer dauern kann, empfehlen
wir eine Behandlung in Wohnortnahe. Die Arzte
vor Ort beraten wir in Tumor-Konferenzen, neu-
erdings auch per Video, in denen wir Therapie-
Empfehlungen geben.

Wie haufig sind Ewing-Sarkome?

Prof. Jiirgens | Etwa 120 Kinder erkranken
jahrlich neu an einem Ewing-Sarkom; die
meisten sind zwischen zehn und 25 Jahre alt.
Jahrlich treten bei Kindern und Jugendlichen
etwa 2.000 Krebserkrankungen neu auf. 15
Prozent davon betreffen die Knochen, meist
sind das Osteosarkome und Ewing-Sarkome.
Seit den 1980er Jahren sammeln wir die
Daten aller betroffenen Patienten in einer
Datenbank; mit jedem der bislang rund 3.000
registrierten Félle lernen wir diesen seltenen
Tumor besser kennen.

Sie fiihren in Miinster seit Jahren feder-
fiihrend Therapiestudien fiir Patienten mit
einem Ewing-Sarkom durch. Was unter-
suchen Sie in diesen Studien?

Prof. Jiirgens | Das Ziel der Studien ist es, die
Heilungschancen fir Patienten mit dem Ewing-
Sarkom zu verbessern. Der aggressive Tumor
breitet sich rasch im Korper aus und befallt die
Lungen sowie weitere Knochen. Wenn wir
das nicht verhindern, fihrt der Krebs innerhalb
weniger Monate zum Tod. Wir Uberprifen,
welche Chemotherapeutika in welcher Kombi-
nation besonders gut wirken oder ob neue
Medikamente wirksamer und nebenwirkungs-
armer sind als die bisher verwendeten.

Univ.-Prof. Dr. med.
Heribert Jiirgens |
Direktor der Klinik fur
Kinder und Jugend-
medizin — Padiatrische
Hamatologie und
Onkologie, Universitéats-

Welche Erfolge haben diese Studien Klinikum Miinster

bislang gebracht?

Prof. Jiirgens | Zum einen verbessern wir
stetig die Standardtherapie, indem wir Chemo-
therapeutika neu kombinieren. Zum anderen
wissen wir heute, dass eine intensive Thera-
pie, bei der wir hochdosiert Chemotherapeu-
tika geben, die Heilungschancen verbessert
und die Ruckfallrate bei diesem Tumor senkt.

Welche anderen modernen Therapien gibt
es in lhrer Klinik fir krebskranke Kinder,
zu denen Patienten in anderen Kinderkli-
niken vielleicht keinen Zugang haben?

Prof. Jiirgens | Wir bieten beispielsweise fir
besondere Risiko-Situationen die Knochen-
mark-Transplantation mit eigenen oder frem-
den Stammzellen an. Zudem laufen an unserer
Klinik von den 24 bundesweiten kinderonkolo-
gischen Studien drei federfihrend bei uns.

Die Kinderonkologie Minster gehort zu den gréRten Zentren ihrer
Art in Deutschland. Pro Jahr werden Uber 150 neu an Krebs er-
krankte Kinder und Jugendliche in der Klinik behandelt und lang-
fristig begleitet. Zahlreiche nationale und internationale Therapie-
optimierungsstudien der padiatrischen Onkologie ermdglichen
eine Behandlung auf hochstem medizinischem Niveau.

Darlber hinaus leitet die Klinik grof3e Studien zur Behandlung
des Ewing-Sarkoms, von Non-Hodgkin-Lymphomen und Keim-
zelltumoren. Die Kinderonkologie ist das europaische Koordi-
nationszentrum fur die Behandlung von Knochentumoren, speziell
der Ewing-Sarkome.

Betroffenen Versicherten vermittelt die TK einen direkten Kon-
takt zum Fachteam. Dieses ermdglicht TK-Versicherten dann
einen kurzfristigen Behandlungstermin. Bitte wenden Sie sich
unter dem Stichwort TK-Netzwerk Spitzenmedizin an unsere
Service-Nummer: Tel. 0800 - 285 00 85
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Die Glasknochenkrankheit ist eine seltene
angeborene Erkrankung von Knochen und Bin-
degewebe. In Deutschland sind geschatzt
etwa 5.000 Menschen betroffen. Die tatsach-
liche Zahl dirfte allerdings hoher liegen, denn
Arzte stellen die milderen Formen oft erst im
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rechlich wie Glas

Erwachsenenalter fest. Da sich die Osteoge-
nesis imperfecta (Ol), wie Arzte die erblich
bedingte Erkrankung nennen, nur durch kérper-
liche Symptome zeigt, gehen die meisten
betroffenen Kinder normal zur Schule.



MUSKELN UND SKELETT

TK | Herr Dr. Semler, Sie betreuen Kinder,
deren Knochen von Geburt an so briichig

sind wie Glas. Wann und wie fallt das zum
ersten Mal auf?

Dr. Semler | Wenn bereits ein Elternteil die
Glasknochenkrankheit hat, haben die Kinder
ein Risiko von 50 Prozent, dass sie ebenfalls
betroffen sind. Diese Familien sind also vor-
bereitet. Schwere Formen, die erstmals in
einer Familie auftreten, stellt der Arzt beim
Routine-Ultraschall etwa in der 20. Schwanger-
schaftswoche fest. Dabei erkennt er, dass

die Knochen des Embryos auffallig krumm
oder gebogen sind.

Wann kommen die Familien in
die Behandlung?

Dr. Semler | Leider oft zu spét. Am besten
ware es, wenn wir die Patienten direkt nach
der Geburt sdhen. Je friiher wir eine Therapie
beginnen kdnnen, umso wirkungsvoller ist sie.
Es gibt aber eben viele leichte Verldufe, welche
die Betroffenen selbst gar nicht bemerken. Sie
zeigen sich erst im Erwachsenenalter durch
eine Osteoporose.

Welche Beschwerden haben die
jungeren Patienten?

Dr. Semler | Bei der Glasknochenkrankheit
ist der normale Knochenaufbau gestort. Da-
durch brechen die Knochen leicht. Oft trauen
sich die Eltern nur zdgerlich, ihre Kinder anzu-
heben oder zu wickeln. Am haufigsten bre-
chen die Oberschenkelknochen. Manche der
schwerer Erkrankten kénnen dadurch weder
gehen noch stehen. lhre Sehnen und Bander
sind locker, die Muskulatur ist oft schlaff, und
sie sind kleinwchsig.

Warum sind Kinder mit Ol bei lhnen
besonders gut aufgehoben?

Dr. Semler | Unsere Klinik ist auf die Therapie
von Kindern mit Glasknochenkrankheit spe-
zialisiert — wir bieten nicht nur eine Spezial-
sprechstunde fir betroffene Eltern und Kinder
an, sondern haben auch Kollegen aller néti-
gen Fachabteilungen im Haus: vom Kinderarzt
Uber den Orthopéaden, Physiotherapeuten,
Humangenetiker bis hin zu den Experten der
klinischen Forschung.

Wie sieht die Therapie genau aus?

Dr. Semler | Die Kollegen behandeln interdis-
ziplinar auf drei Ebenen: der operativen,

der medikamentésen und der physiothera-
peutischen. Zum einen begradigen wir stark
gekrimmte Knochen operativ. Schwer be-
troffene Patienten behandeln wir mit Bisphos-
phonaten, welche die Knochen stabilisieren.
Physiotherapeuten trainieren mit den Kindern
die Muskulatur. Das stabilisiert die Knochen

und férdert die motorische Entwicklung. Akut
gebrochene Knochen schienen wir oder ope-
rieren und begradigen sie dabei. Um weiteren
Briichen vorzubeugen und die Selbststandig-
keit der Kinder zu verbessern, machen sie
intensive Krankengymnastik. Manche brau-
chen spéter auch einen Rollstuhl.

lhre Abteilung ist auf die Behandlung und
Diagnostik verschiedener Erkrankungen des
Muskel- und Skelettsystems spezialisiert.
Welche Methoden bieten Sie an?

Priv.-Doz. Dr. med.
Oliver Semler |
Abteilung Padiatrische
Osteologie der Kinder
klinik der Uniklinik KoIn

Dr. Semler | Wir messen die Knochendichte
und bestimmen die Muskelfunktion der Pati-
enten. Wenn nétig fuhren wir in unserem
hochmodernen Labor genetische Untersu-
chungen durch, um Aussagen Uber die Verer-
bung treffen zu kénnen. Denn die Wissen-
schaft weil} heute, dass diverse veranderte
Gene zur Glasknochenkrankheit fiihren und
dass dieses Wissen vielleicht in Zukunft eine
personalisierte und patientenorientierte Thera-
pie ermoglicht.

Grundlagenforschung und klinische
Therapie sind in lhrer Klinik eng ver-
zahnt. Nehmen auch Patienten mit
Glasknochenkrankheit an Studien teil?

Dr. Semler | In einer inzwischen abgeschlos-
senen Studie haben wir die Wirkung von Bis-
phosphonaten als Tabletten bei Kindern mit
Ol untersucht. In einer neuen, aktuellen Studie
wollen wir herausfinden, warum einige Patien-
ten weniger gut auf diese Medikamente an-
sprechen. Daflr sind offenbar besondere
mutierte Gene verantwortlich, die wir bisher
nicht mit der Glasknochenkrankheit in Ver-
bindung gebracht haben.

Dr. Semler ist Experte flr Glasknochenkrankheit und selbst von
der Erkrankung betroffen. Die Klinik ist bundesweit die einzige, die
von der Operation bis zur Rehabilitation alle Therapieangebote
miteinander verknipft — hier werden jahrlich etwa 150 Kinder aus
dem ganzen Bundesgebiet mit mittlerer und schwerer Glaskno-
chenkrankheit behandelt.

Fur die Rehabilitation kooperieren die Spezialisten mit der Physio-
therapie-Abteilung ,UniReha”. Sie ist ebenfalls auf Kinder mit Ol
spezialisiert.

Betroffenen Versicherten vermittelt die TK einen direkten Kon-
takt zum Fachteam. Dieses ermdglicht TK-Versicherten dann
einen kurzfristigen Behandlungstermin. Bitte wenden Sie sich
unter dem Stichwort TK-Netzwerk Spitzenmedizin an unsere
Service-Nummer: Tel. 0800 - 285 00 85
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Schatzungsweise vier bis flinf Prozent aller
Menschen erleiden ein oder wenige Male
in ihrem Leben einen epileptischen Anfall.
Von einer Epilepsie sprechen die Experten
erst, wenn die Anfélle ohne besonderen
Anlass immer wieder auftreten. Rund eine
Million Deutsche sind betroffen. Epilepsien
sind damit ahnlich haufig wie Diabetes
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oder Rheuma — doch im Gegensatz zu chroni-
schen Alterserkrankungen beginnen Anfalle
am haufigsten bereits im Kindesalter. Von den
neuesten Medikamenten bis hin zu raffinier-
ten Operationen konnen die Experten des Epi-
lepsiezentrums Bethel in Bielefeld diesen
Kindern alle modernen Behandlungsmaoglich-
keiten anbieten.



SEELE UND SINNE

TK | Herr Dr. Polster, was genau ist
eine Epilepsie?

Dr. Polster | Die Epilepsie ist keine einheitliche
Erkrankung. Vielmehr fasst der Begriff ver-
schiedene Stérungen zusammen, bei denen
mit héherer Wahrscheinlichkeit ein Krampfan-
fall auftritt. Dazu zéhlen Hirnfehlbildungen,
Hirnhautentziindungen und Tumore. Selten
wird eine Epilepsie vererbt.

Seit Marz 2013 verfiigt lhre Klinik tiber ein
hochmodernes, in Deutschland bislang
nahezu einmaliges roboterassistiertes Ver-
fahren in der epileptologischen Diagnostik
und Therapie. Wofiir wird es eingesetzt?

Dr. Polster | Das Verfahren erlaubt sogenannte
stereotaktische Operationen. Bei diesem ope-
rativen Eingriff bringt man Zielsonden genau in
den Bereich des Gehirns, wo wir die Ausloser
der Anfalle vermuten. Der Roboter hilft dabei,
eine sehr sorgféltige, gemeinsame Planung
von Epileptologen und Neurochirurgen im Ope-
rationssaal in kurzer Zeit umzusetzen, indem
er den Operateur leitet. Das macht die Eingriffe
wesentlich schneller und damit schonender.

Behandeln Sie Kinder anders
als Erwachsene?

Dr. Polster | Zuerst versuchen wir, die Epilep-
sie in beiden Altersgruppen maoglichst exakt
einem Epilepsiesyndrom zuzuordnen. Dadurch
kénnen wir die grofRen und kleinen Patienten
sowie ihre Eltern Uber den zu erwartenden
Verlauf und die notwendigen Behandlungs-
schritte aufklaren. Ublicherweise geben wir
dann ein sogenanntes Antikonvulsivum, also
einen Anfallshemmer. Zwei von drei Kindern
mit epileptischen Anféllen haben damit sehr
gute Chancen, dauerhaft anfallsfrei zu sein.

Und wie behandeln Sie die
anderen Patienten?

Dr. Polster | Manche Kinder benétigen gar
keine Medikamente, aber etwa ein Drittel
unserer Patienten leidet trotz verschiedener
Wirkstoffe weiterhin unter Anféllen. Fir
einige von ihnen ist eine Operation nach
unserem heutigen Wissen die mit Abstand
beste Methode. Einer Reihe von Kindern
kann aber auch eine Operation nicht helfen.

Wie erkennen Sie, welches Kind
von der Operation profitiert?

Dr. Polster | Immer wenn es uns gelingt, die
Anfélle einer bestimmten Region im Gehirn
zuzuordnen, und dieses Areal auch noch struk-
turell aufféllig ist, haben die Kinder durch die
Operation eine gute Chance, anfallsfrei zu wer-
den. Wir kdnnen hier sogar von einer Heilung
sprechen, weil die kleinen Patienten nach dem
Eingriff keine Medikamente mehr bendtigen.

Wie friih fiihren Sie solche
Operationen durch?

Dr. Polster | VVor allem Neugeborene mit
schweren Hirnfehlbildungen oder wenige
Wochen alte Babys sollten friih operiert
werden. Wir warten normalerweise damit,
bis die Kinder sechs Monate alt sind. Dann
ist auch ein grofRer Eingriff am Gehirn unter
Narkose sicher machbar.

Was bieten Sie Besonderes in lhrer
Kinderepileptologie namens Kidron?

Dr. Polster | Wir versorgen die kleinen Patien-
ten interdisziplindr und hoch spezialisiert. Die
Kinder und Eltern sind bei uns nicht langer
Auldenseiter, wie sie es oft in ihrem Alltag in
und aufderhalb der Klinik erleben, sondern
ganz normale Patienten.

Zu lhnen kommen Epilepsiepatienten nicht
nur aus Deutschland, sondern auch aus dem
angrenzenden deutschsprachigen Ausland
und weiteren europaischen Landern, insbe-
sondere auch Serbien, Kroatien, Russland.
Warum?

Dr. Polster | Es gibt nur wenige Zentren in
Europa, die eine gleichermalien lange Erfah-
rung im Bereich der Epilepsiebehandlung
haben, insbesondere mit den Operationen bei
Kindern. Zum anderen verfiigen manche her-
vorragend ausgebildete Kollegen in diesen
Landern nicht Uber die notwendigen Geréte,
die es bei uns gibt.

Dr. med.Tilman Polster |
Kinder und Jugendarzt
mit Schwerpunkt Neuro-
padiatrie, Leitender Arzt
im Epilepsiezentrum
Bethel am Krankenhaus
Mara in Bielefeld

Das Epilepsie-Zentrum Bethel am Krankenhaus Mara in Bielefeld
ist das grofdte Zentrum seiner Art in Deutschland. Hier behandeln
die Arzte jahrlich 5.000 Patienten mit Epilepsien, 600 davon sind
Kinder. Das Zentrum gehort bundesweit zu den fiihrenden Ein-
richtungen bei der Erforschung von Epilepsien.

Die Experten konzentrieren sich bei ihrer wissenschaftlichen
Arbeit auf die Prifung wirksamer Medikamente und die Epilepsie-
chirurgie, aber auch auf die speziellen Fragestellungen bei Patien-
ten mit psychischen Erkrankungen oder geistigen Behinderungen
sowie auf den Transfer der Ergebnisse in den klinischen Alltag.

Betroffenen Versicherten vermittelt die TK einen direkten Kon-
takt zum Fachteam. Dieses ermdglicht TK-Versicherten dann
einen kurzfristigen Behandlungstermin. Bitte wenden Sie sich
unter dem Stichwort TK-Netzwerk Spitzenmedizin an unsere
Service-Nummer: Tel. 0800 - 285 00 85
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tische Kinderklini

Prof. Dr. Boris

Wenn Kinder Schmerzen haben, leidet auch
ihr Umfeld. Vor allem jingere Kinder kénnen
sich oft nicht gut artikulieren, und viele Eltern
sind verunsichert, wie sie ihren Kindern helfen
sollen. Schmerzen bei Kindern gehoéren des-
halb in die Hande von Spezialisten. Nicht nur
schwere Erkrankungen wie Krebs oder Rheu-
ma konnen die Qualen verursachen. Immer
haufiger stellen Arzte bei Kindern auch Kopf-,
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Ricken- und Bauchschmerzen fest, ohne dass
daflr eine Ursache diagnostizierbar ware.
Der chronische Schmerz wird zur eigenstandi-
gen Krankheit. Therapiekonzepte, in denen
die Kinder ihrem Schmerz auf vielfaltige Art
begegnen, kénnen die chronischen Schmerzen
lindern. Das Kinderschmerzzentrum Datteln
macht entsprechende Angebote.



SEELE UND SINNE

TK | Herr Prof. Zernikow, Kinder, die zu
Ilhnen kommen, haben oft einen langen
Leidensweg hinter sich. Wann spricht die
Fachwelt von chronischen Schmerzen?

Prof. Zemikow | Das sind Schmerzen, die
langer als drei Monate andauern oder immer
wiederkehren. Die Kinder und Jugendlichen
fehlen in der Schule, sie vernachlassigen ihre
Hobbys und Freunde. Oft sind sie deprimiert
und angstlich, suchen zusammen mit ihren
Eltern immer wieder Arzte auf und nehmen
unkontrolliert Schmerzmittel ein.

Wie entstehen chronische Schmerzen?

Prof. Zemikow | Schmerzen, egal ob akut
oder chronisch, entstehen im Gehirn. Bei chro-
nischen Schmerzen spielt sich der Schmerz
fast komplett dort ab. Er braucht keine dulRe-
ren Reize mehr wie Zahnschmerzen oder
einen Sonnenbrand. Er ist erlernt und wird
zum Selbstlaufer — so wie ich spontan ein
bekanntes Lied mitsinge, wenn ich nur die
Melodie oder die erste Zeile hore.

Wie haufig sind Kinder von
Schmerzen betroffen?

Prof. Zemikow | In Deutschland leiden min-
destens 350.000 Kinder und Jugendliche unter
ihren chronischen Schmerzen. Es gibt Hin-
weise, dass die Anzahl betroffener Kinder in
den letzten Jahren massiv zugenommen hat.

Wie behandeln Sie Schmerzen bei schwe-
ren Grunderkrankungen im Vergleich zu
unklaren Bauch- oder Kopfschmerzen?

Prof. Zernikow | Bei schweren Krankheiten
wie Krebs verschreiben wir vor allem starke
Schmerzmittel. Auch Migraneattacken mus-
sen wir mit Medikamenten behandeln. Das

A und O der Therapie sonstiger chronischer
Schmerzen ist, dass Patienten und Eltern ler-
nen, trotz Schmerz ein normales Leben zu
fihren. Hierbei helfen Ablenkungstechniken.
Bei SchmerzédufRerungen des Kindes sollten
Eltern beispielsweise nicht auf die Schmerzen
eingehen, sondern fragen, was kannst du
denn dagegen tun? Altersangemessene kor-
perliche Aktivitat, die Mithilfe im Haushalt und
Sport sind weitere Bestandteile der Therapie.

Welche Rolle spielt die von lhnen ein-
gesetzte multimodale Schmerztherapie?

Prof. Zernikow | Die multimodale Schmerz-
therapie umfasst verschiedene Bausteine.
Zunéachst klaren wir Giber Schmerzen auf.
AuRerdem trainieren wir mit den Kindern
Schmerzbewaltigungsstrategien wie Ablen-
kung, Selbsthypnose oder Entspannung,
bieten Psychotherapie fir die Kinder und ihre
Familien an und bringen ihnen bei, wie sie
RUckféalle vermeiden kénnen. Manchmal wer-

den Medikamente eingesetzt, oft Krankengym-
nastik oder Sport. Die multimodale Schmerz-
therapie ist das Ristzeug der Kinder und spielt
deshalb eine zentrale Rolle in unserer Klinik.

Warum ist es so wichtig, Schmerzen
bei Kindern frithzeitig zu behandeln?

Prof. Zernikow | Ein Jahr schmerzbedingter
Schulausfall ist fir das Leben eines Kindes viel
entscheidender als ein Jahr Arbeitsausfall
eines Erwachsenen. Kinder und Jugendliche
mit unbehandelten chronischen Schmerzen
werden auch als Erwachsene Schmerzen
haben. Das wollen wir verhindern.

Wie kénnen Eltern ihre schmerzkranken
Kinder unterstiitzen?

Prof. Zernikow | Bei uns in der Klinik lernen
die Kinder, trotz Schmerzen einen normalen
Alltag zu leben und dabei noch Spaf3 zu haben.
Eltern, Verwandte, Lehrer und der Freundes-
kreis sollten sie immer wieder ermutigen,
diesen Weg zu gehen und keinesfalls Scho-
nung empfehlen.

Was unterscheidet das Deutsche Kinder-
schmerzzentrum Datteln von anderen
Einrichtungen seiner Art?

Prof. Zernikow | In Deutschland kenne ich
keine vergleichbare Einrichtung. Ein paar weni-
ge Kliniken, beispielsweise in Boston oder
Sydney, verfolgen ein dhnliches Behandlungs-
konzept. Allen gemeinsam ist, dass sie chroni-
sche Schmerzen bei Kindern und Jugendlichen
als eigenstandige Erkrankung begreifen und
wissen, dass wir nur im Team den Patienten
und ihren Eltern helfen kdnnen.

Prof. Dr. med.

Boris Zerikow |
Chefarzt und Lehrstuhl-
inhaber, Lehrstuhl fir
Kinderschmerztherapie
und Padiatrische Palliativ-
medizin, Vestische
Kinder- und Jugendklinik
Datteln, Universitat
Witten/Herdecke.
Leitender Arzt, Deut-
sches Kinderschmerz-
zentrum an der
Vestischen Kinder- und
Jugendklinik, Datteln.

Die erste und einzige interdisziplindre Kinderschmerzklinik hier-
zulande wurde im Jahr 2002 gegrtindet. Chronische Schmerzen
werden hier als ein Zusammenspiel von biologischen, psycholo-
gischen und sozialen Faktoren gesehen. Wichtig flr die Therapie
ist deshalb die friihzeitige Zusamsmmenarbeit mit Psychologen.

Das Kinderschmerzzentrum hat ideale Voraussetzungen fir eine
interdisziplindre Schmerztherapie, indem es in die Dattelner
Vestische Kinder- und Jugendklinik mit zahlreichen Fachkliniken
eingebettet ist. Jahrlich stellen sich etwa 1.200 Kinder und

Jugendliche in der Schmerzambulanz vor.

Betroffenen Versicherten vermittelt die TK einen direkten Kon-
takt zum Fachteam. Dieses ermdglicht TK-Versicherten dann
einen kurzfristigen Behandlungstermin. Bitte wenden Sie sich
unter dem Stichwort TK-Netzwerk Spitzenmedizin an unsere

Service-Nummer: Tel. 0800 - 285 00 85
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prof. Dr. Beate Herp

Magersucht zahlt neben der Ess-Brech-Sucht
zu den bekanntesten Essstérungen. Die Erkran-
kung ist die dritthaufigste chronische Stérung
bei jungen Méadchen und weist die héchste
Sterblichkeitsrate psychischer Erkrankungen
auf. Mittlerweile hat die Fachwelt erfolgreiche
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Therapien entwickelt. Und auch Uber die Ent-
stehung weild man heute mehr: Anders als
friher gedacht ist nicht die Familie an einer Ess-
storung schuld — stattdessen spielen erbliche
und kulturelle Ursachen eine grofRe Rolle.



SEELE UND SINNE

TK | Frau Prof. Herpertz-Dahlmann, nimmt
die Magersucht von Jahr zu Jahr zu?

Prof. Herpertz-Dahlmann | Internationale
Studien zeigen: Bei den Kindern und Jugendli-
chen gibt es heute so viele Betroffene wie nie
zuvor. Dabei kommt auf zehn bis 15 betroffene
Madchen ein magerstchtiger Junge.

Wo liegen die Ursachen? Haben Casting-
Shows wie ,,Germany’s next Topmodel”
einen Einfluss?

Prof. Herpertz-Dahlmann | Wir wissen heute,
dass die Magersucht vor allem genetisch
bedingt ist. Zusatzlich spielen kulturelle und
gesellschaftliche Entwicklungen eine Rolle.
Eine Untersuchung bei Médchen zwischen elf
und 15 Jahren zeigt: Jedes zweite von ihnen hat
schon einmal eine Diat gemacht. Sie beugen
sich damit dem Druck, der durch das vorge-
lebte Schonheitsideal erzeugt wird. Casting-
Shows selbst haben keine direkte Bedeutung.

Wie kann man erkennen, ob das
eigene Kind gefahrdet ist?

Prof. Herpertz-Dahlmann | Hellhérig sollten
Eltern werden, wenn sich die Kinder plotzlich
kein einziges Gummibarchen oder Stlick Scho-
kolade mehr erlauben. Haufig essen sie rein
vegetarisch. Dann sparen sie das Mittagessen
ein und reduzieren nach und nach alle anderen
Mahlzeiten. Schwerkranke essen oft nur noch
einen Apfel Uber den Tag verteilt.

Wie unterscheidet sich die Therapie
lhrer Klinik von anderen?

Prof. Herpertz-Dahlmann | Wir vermitteln
den Madchen, dass sie an ihrer Erkrankung
nicht schuld sind, sondern dass die Mager-
sucht eine Krankheit ist wie jede andere, also
das Ergebnis des Zusammenwirkens einer
bestimmten genetischen Veranlagung und
kultureller Einflisse. Beim gemeinsamen
Essen, Kochen und bei Restaurantbesuchen
lernen sie wieder zu essen. In der Psycho-
therapie versuchen wir mit der Patientin, ihre
personlichen Risikofaktoren herauszufinden.
Oftist es ein schlechtes Selbstvertrauen.
Und wir integrieren die Eltern von Beginn an.

Warum ist es wichtig, die Eltern
frith mit einzubeziehen?

Prof. Herpertz-Dahlmann | Sie missen unter-
scheiden lernen zwischen ihrem Kind und der
Krankheit: Nicht ihre magersichtige Tochter
ist es, die einfach nicht essen will, sondern die
Krankheit, die Schwierigkeiten bereitet. Wir
arbeiten mit den Eltern einzeln, in Familienge-
sprachen und in Elterngruppen mit anderen
Betroffenen. Denn weder trifft die Eltern eine
Schuld, noch missen ihre Kinder eine Zeitlang
von ihnen ferngehalten werden. Im Gegenteil:

Die Eltern sind unsere besten Co-Therapeuten.
Je friher die Mutter lernt, mit ihrer magersich-
tigen Tochter umzugehen, desto eher konnen

wir ihr helfen.
Warum ist die Therapie so langwierig?

Prof. Herpertz-Dahlmann | Die Magersucht
geht mit einschneidenden korperlichen und
psychischen Veranderungen einher. So ver-
schiebt das Hungern nicht nur das hormonelle
Gleichgewicht, sondern auch das der Boten-
stoffe im Gehirn. Bis der Kérper sich davon
erholt, vergehen ein paar Monate — oder noch
langere Zeit. Zudem sind wir ja kein Reparatur-
betrieb, wo Eltern das Kind wie ein kaputtes
Auto abgeben und wir es wieder herrichten.
Die Behandlung erfolgt vielmehr in kleinen
Schritten, zuerst in der Klinik, dann ambulant
zu Hause, immer zusammen mit den Eltern.

Wie bereiten Sie den Ubergang von dem
oft monatelangen stationaren Aufenthalt
nach Hause vor?

Prof. Herpertz-Dahlmann | Der Ubergang
ist flieRend. Bei uns durfen die Patienten frih
nachmittags oder am Wochenende nach
Hause, wenn ihr medizinischer Zustand das
erlaubt. Da viele Magersuchtige ohnehin
reduzierte soziale Kontakte haben, ist es wich-
tig, dass ihr gewohntes Umfeld durch einen
Klinikaufenthalt nicht komplett wegbricht. Sie
dUrfen jederzeit besucht werden, und die

Familien kommen zum Beispiel zum ,,Familien-

frihstick” in die Klinik.

lhre Klinik war federfiihrend bei der
sogenannten ANDI-Studie. Was haben
Sie herausgefunden?

Prof. Herpertz-Dahlmann | Wir konnten zei-
gen, dass die tagesklinische Betreuung der
vollstationdren ebenblrtig ist. Die Ergebnisse
stltzen unsere These, dass es sinnvoll ist,
die Familie eng einzubeziehen.

Univ.-Prof. Dr. med.

Beate Herpertz-
Dahlmann | Direktorin
der Klinik fur Psychiatrie,
Psychosomatik und
Psychotherapie des
Kindes- und Jugend-
alters am Universitéats-
klinikum Aachen

Prof. Herpertz-Dahlmann verfligt Uber langjahrige Erfahrung bei
der Behandlung der Magersucht. Das Team bindet die Eltern von
Beginn an intensiv ein und bereitet sie mit Familienessen in der
Klinik und Gesprachen auf die Besuche und Entlassung nach
Hause vor. Niedrigere Ruckfallraten im Vergleich zur wissenschaft-
lichen Literatur bestatigen den erfolgreichen Kurs der Klinik.

Betroffenen Versicherten vermittelt die TK einen direkten Kon-
takt zum Fachteam. Dieses ermdglicht TK-Versicherten dann
einen kurzfristigen Behandlungstermin. Bitte wenden Sie sich
unter dem Stichwort TK-Netzwerk Spitzenmedizin an unsere

Service-Nummer: Tel. 0800 - 285 00 85
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Prof. Dr. Martin

Hausler, Univer

Zu neuromuskuldren Erkrankungen kommt
es, wenn Nerven oder Muskeln geschadigt
sind oder die Nerven Signale fehlerhaft an die
Muskeln weiterleiten. Insgesamt sind etwa
650 verschiedene Formen bekannt — typische
Beschwerden sind Muskelschwéche, Léh-
mungen, Schmerzen, Krampfe sowie Pro-
bleme beim Schlucken oder Sprechen. Oft
treten nur einzelne Symptome auf. Die Diag-
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sitatsklinikum

Aachen

nostik ist komplex und erfordert viel Erfahrung
und Fingerspitzengeflhl. Haufig stellen Neuro-
padiater eine entsprechende Diagnose bereits
in der frihen Kindheit, doch einige Erkrankun-
gen manifestieren sich erst im Erwachsenen-
alter. Im Neuromuskuldren Zentrum des Uni-
klinikums Aachen (UKA) sind die Experten auf
alles vorbereitet.



SEELE UND SINNE

TK | Herr Prof. Hausler, Sie leiten die Ambu-
lanz fiir Kinder und Jugendliche im Neuro-
muskulidren Zentrum Aachen. Uber welche
Beschwerden klagt ein typischer Patient?

Prof. Hausler | Manche Patienten kommen
zur Abklarung unklarer Blutwerte oder auf-
grund einer langsam zunehmenden Schwa-
che. Andere zeigen plotzlich aufsteigende
Lahmungen, Muskelschmerzen, Krampfan-
falle oder extreme Schlafrigkeit. Dann missen
wir sofort die Ursache ermitteln.

Wie gehen Sie bei der
Diagnosestellung vor?

Prof. Hausler | Grundlage der Diagnosestel-
lung sind das Gesprach mit dem Patienten und
die kdrperliche Untersuchung. Danach helfen
Blutuntersuchungen auf Stoffwechsel- oder
Muskelwerte sowie elektrische Messungen
der Muskel- und Nervenaktivitat, um die Ver-
dachtsdiagnose einzugrenzen. Eine geneti-
sche Untersuchung kann dann die Diagnose
bestatigen. Mitunter gibt uns auch nur eine
Probe von Nerv- oder Muskelgewebe Auf-
schluss Uber die Art der Erkrankung.

Viele neuromuskulare Erkrankungen
sind nicht heilbar. Was sind die Ziele
lhrer Therapien?

Prof. Hausler | Trotz schwerer kdrperlicher
Schwachen missen die Kinder nicht ,,in Watte
gepackt” werden. Wir ermutigen die Eltern,
mit ihnen Sport und Freizeit zu genielRen. Viele
Kinder sind geistig gesund und kénnen normal
lernen. Krankengymnastik und Operationen
tragen dazu bei, die Lebensqualitat zu verbes-
sern und Komplikationen vorzubeugen.

Das UKA ist deutschlandweit fiihrend
im Bereich elektronenmikroskopischer
Untersuchungen am Nerv und Muskel.
Was ist das?

Prof. Hausler | Die elektronenmikroskopische
Untersuchung ermoglicht einen Blick direkt

in die einzelne Korperzelle. Dadurch kénnen
wir Verdnderungen erkennen, die spezielle
Stoffwechselvorgénge stdren — das lasst
haufig ndhere Rickschlisse auf die Art der
Erkrankung zu. Voraussetzung ist die Ent-
nahme von Muskelgewebe.

Welche Vorteile bringt die Neuropatho-
logie als nationales Referenzzentrum fiir
neuromuskulare Erkrankungen?

Prof. Hausler | Als Referenzzentrum bietet

die Neuropathologie neben den Standard-
verfahren der Gewebsanalyse auch alle ande-
ren Untersuchungsmethoden einschliel3lich
Immunfarbungen, Elektronenmikroskopie und
Proteindiagnostik an. Wir stehen im standigen
Austausch mit anderen klinischen und wissen-

schaftlichen Einrichtungen und sind so stets
auf dem aktuellen wissenschaftlichen Stand.

Wie profitieren die Kinder von der interdiszi-
plindren Zusammenarbeit im Neuromusku-
laren Zentrum Aachen selbst und im Neuro-
muskularen Zentrum der Uni Maastricht?
Wer iibernimmt welche Aufgaben?

Prof. Hausler | Viele neuromuskulare Erkran-
kungen sind ursachlich noch ungeklart, die
Beschwerden sind trotz gleichem Gendefekt
verschieden, jedes Kind muss individuell
behandelt werden. Wir arbeiten als Team aus
Spezialisten, das bei Bedarf um weitere Fach-
disziplinen erweitert wird, um eine valide Diag-
nostik und effiziente Behandlung zu ermogli-
chen. In besonders schwierigen Fragen spre-
chen wir uns auch mit den holldndischen
Kollegen ab.

Welche Forschungsschwerpunkte ver-
folgen Sie in der Neuropadiatrischen
Abteilung?

Prof. Hausler | Auch die Forschung zu neuro-
muskularen Erkrankungen gelingt nur im Team.
Hier beteiligen wir uns vor allem an bestehen-
den Forschungsaktivitdten zu angeborenen
Myopathien und peripheren Neuropathien. Ein
weiteres wissenschaftliches Interesse gilt den
ultrastrukturellen Folgen metabolischer Sto-
rungen fir Muskel und Nerv.

Prof. Dr. Martin Hausler |
Leiter der Kinderneuro-
logischen Ambulanz

des Neuromuskuléaren
Zentrums des Universi-
tatsklinikums Aachen
(UKA)

Das Angebot in Aachen reicht von der exakten Diagnosestellung
neuromuskulérer Erkrankungen bis hin zur Langzeittherapie. Fur
eine exakte Diagnose arbeiten Neuropadiater mit Humangene-
tikern, Neurologen und Neuropathologen zusammen. Steht die
Therapie im Fokus, tauschen sich Neuropéadiater mit Kinderortho-
paden, Kinderkardiologen, Intensivmedizinern, Physiotherapeuten
oder Sozialarbeitern aus. Sie behandeln unreife Friihgeborene
ebenso wie Jugendliche.

Die Patienten kommen aus NRW, Rheinland-Pfalz, Belgien,
Holland, immer 6fter auch aus weiter entfernten Landern. Das
Zentrum ist mit dem Neuromuskuldaren Zentrum Maastricht im
Rahmen des , Aachen-Maastricht Neuromuscular Center” vernetzt.

Betroffenen Versicherten vermittelt die TK einen direkten Kon-
takt zum Fachteam. Dieses ermdglicht TK-Versicherten dann
einen kurzfristigen Behandlungstermin. Bitte wenden Sie sich
unter dem Stichwort TK-Netzwerk Spitzenmedizin an unsere
Service-Nummer: Tel. 0800 - 285 00 85
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Dr. Carola Hasan, Vestische Ki

Die padiatrische Palliativmedizin betreut
Kinder, die unheilbar krank sind. Schatzungen
zufolge leben in Deutschland rund 60.000
Kinder und Jugendliche, die an einer der weit
Uber 100 lebenslimitierenden Erkrankungen
leiden. Der grofite Wunsch dieser Kinder und
ihrer Eltern ist es, moglichst viel Zeit mit-
einander zu Hause zu verbringen. Das geht
nicht immer, vor allem wenn gesundheit-
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liche Krisen auftreten. Den Kinderkliniken fehlt
es haufig an den notigen Strukturen, um ster-
bende Kinder angemessen zu betreuen und
Eltern, Grof3eltern sowie Geschwister ausrei-
chend zu unterstiitzen. Genau hier setzt das
Konzept des Palliativzentrums an der Vesti-
schen Kinder- und Jugendklinik Datteln der
Universitat Witten/Herdecke an.



SEELE UND SINNE

TK | Frau Dr. Hasan, die Kinder-Palliativ-
station in Datteln ist die erste und einzige
ihrer Art weltweit. Wie kam es dazu?

Dr. Hasan | Die Idee entstand wahrend der
langjahrigen kinderonkologischen Arbeit von
Prof. Zernikow und mir in Bonn und Mdinster.
Dort erlebten wir den Bedarf der besonderen
Betreuung von unheilbaren Kindern und ihren
Familien. Anders als Erwachsene sind diese
Kinder oft noch bis zum Schluss so voller
Leben. Diese Zeit wollen wir so lebenswert
wie moglich fir sie gestalten.

Was unterscheidet die Palliativstation
von einem Kinderhospiz?

Dr. Hasan | Wer zu uns kommt, dem helfen
wir, weil er Schmerzen, Krampfanfélle oder ein
anderes medizinisches Symptom hat, das in
der ambulanten Versorgung nicht in den Griff
zu bekommen ist. Im Kinderhospiz geht es vor
allem darum, die Eltern bei der Pflege schwerst-
kranker Kinder zu entlasten oder die Familie

in den letzten Lebenstagen zu begleiten.

Unter welchen Erkrankungen leiden die
kleinen Patienten, die zu lhnen kommen?

Dr. Hasan | Die Kinder haben Krebs, angebo-
rene Stoffwechselstérungen oder Erkrankun-
gen, die nach und nach das Nervensystem zer-
storen. Wir betreuen auch Kinder, die durch
Sauerstoffmangel unter der Geburt einen schwe-
ren Hirnschaden erlitten haben — kurzum alle,
die unsere Hilfe brauchen und im Kindes- oder
frhen Erwachsenenalter versterben werden.

Wie sieht lhre téagliche Arbeit aus?

Dr. Hasan | Palliativversorgung ist Teamarbeit.
Neben der medizinisch-pflegerischen Behand-
lung bieten wir auch eine psychosoziale Ver-
sorgung, beispielsweise tiergestltzte Therapie
und Maltherapie, an. Zwei Psychologinnen
begleiten und unterstltzen die Kinder und ihre
Familien. Dabei sprechen wir jeden diagnosti-
schen und therapeutischen Schritt, den wir
unternehmen, mit den Kindern und ihren Eltern
genau ab. Wir fragen die Kinder beispielswei-
se, wie wir Schmerzmittel einsetzen sollen:
Manche halten lieber mehr Schmerzen aus,
weil sie durch das niedriger dosierte Schmerz-
mittel wacher sind.

Wie sind die Eltern in die Palliativstation
eingebunden? Was passiert mit den
gesunden Geschwisterkindern?

Dr. Hasan | Eltern und Geschwister wohnen in
den Eltern-Apartments Uber der Palliativstation
oder demnéachst im angrenzenden Familien-
haus. Mindestens einmal wochentlich verabre-
den wir uns zum Gesprach, weil wir wissen
wollen, was die Kinder und ihre Familien brau-
chen. Die Krankheit des Kindes beeinflusst

das ganze Familiengeschehen. Da gibt es ein
witendes Geschwisterkind, das sich vernach-
lassigt fuhlt. Der Vater verliert seine Arbeit,
weil er sich standig um sein krankes Kind kiim-
mern muss. Diese Umstéande versuchen wir
zu bertcksichtigen.

Wie weit ist die Kinderpalliativmedizin
in Deutschland im Vergleich zu anderen
Landern?

Dr. Hasan | Wir sind hierzulande sehr gut auf-
gestellt. Niedergelassene Kinder- und Jugend-
arzte sowie ambulante Kinderkrankenpflege-
dienste leisten wertvolle Arbeit. Wir verfligen
Uber ein nahezu flachendeckendes Netz von
stationaren Kinderhospizen und ambulanten
Kinderhospizdiensten. Jedes todkranke Kind
hat zudem Anspruch auf eine spezialisierte
ambulante Kinderpalliativversorgung. Die Kin-
derkliniken behandeln die Kinder, wenn es
medizinische Probleme gibt. Und viele Spen-
der, Stiftungen und ehrenamtliche Hospizler
helfen mit finanziellen Mitteln und ihrer Zeit.

Warum haben Sie sich fiir eine
Aufgabe entschieden, bei der man
den Tod immer vor Augen hat?

Dr. Hasan | Ich empfinde das nicht so. Im
Gegenteil: Ich habe das Glick, den Kindern
durch weniger Leid eine gute verbleibende
Lebenszeit zu ermdglichen.

Dr. med. Carola Hasan |
Oberérztin, Kinder-
palliativzentrum und
Deutsches Kinder
schmerzzentrum
Datteln, Vestische
Kinder und Jugendklinik
Datteln, Universitat
Witten/Herdecke

Das Kinder-Palliativzentrum in Datteln besteht seit 2010 und

ist das einzige Zentrum seiner Art weltweit. In den acht Einzel-
zimmern koénnen sich die kleinen Patienten wohl und willkom-
men flhlen. Jahrlich werden im Kinderpalliativzentrum rund 120
Kinder durchschnittlich drei Wochen stationar behandelt. lhre
Familien wohnen fir die Zeit des Aufenthaltes in Apartments
Uber der Palliativstation.

Das Kinder-Palliativzentrum bietet den kleinen Patienten medizi-
nische Versorgung auf hochstem Niveau mit allen Maglichkeiten
der palliativmedizinischen Hightech-Medizin. Die Behandlungs-
raume liegen bewusst abseits der Patientenzimmer; nur dort
werden die mitunter schmerzhaften Behandlungen durchgefihrt.

Betroffenen Versicherten vermittelt die TK einen direkten Kon-
takt zum Fachteam. Dieses ermdglicht TK-Versicherten dann
einen kurzfristigen Behandlungstermin. Bitte wenden Sie sich
unter dem Stichwort TK-Netzwerk Spitzenmedizin an unsere
Service-Nummer: Tel. 0800 - 285 00 85
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Wir sind fiir Sie da

Sie haben Fragen rund um das Netzwerk
. Spitzenmedizin fir Kinder in NRW*"?
Das TK-FachTeam ist fir Sie erreichbar:
Tel. 0800 - 285 00 85

(gebuhrenfrei innerhalb Deutschlands)

Selbstversténdlich kénnen Sie sich auch per -—%‘ﬁ
E-Mail an uns wenden: patienten@tk.de |
-

TK-ArzteZentrum und TK-FamilienTelefon

Im TK-ArzteZentrum sind rund 100 Facharzte
~ fir Fragen zur Gesundheit am Telefon:

Tel. 040 - 85 50 60 60 60

(365 Tage im Jahr, 24 Stunden téglich)

Beim TK-FamilienTelefon erhalten Sie
Antworten auf Fragen zur Gesundheit von
Babys, Kindern und Jugendlichen:

Tel. 040 - 85 50 60 60 50

(365 Tage im Jahr, 24 Stunden taglich)

Internet

Ausflhrliche Informationen E
rund um Krankenversiche- =
rung und Gesundheit finden

[=;

Sie auf: www.tk.de,
Webcode 612242

Besuchen Sie uns auch auf:

ElaNEl

»

Technike‘i .
Krankenkass
Gesund in die Zukunft.



