8B Dez 2019/Jan 2020

Hauner Jc

Zeitschrift der Dr. von Haunerschen Universitat

A x\
\\m\’mm







ZUR SACHE | 03

In der heutigen Welt kdnnen wir es uns nicht

leisten, in der Isolation zu leben. Darum sollte "‘uﬁ
man drei Sprachen haben: eine regionale, eine o
nationale und eine Internationale. A =

] it

Indira Priyardarshini Gandhi - , 1.;5 y
Indische Politikerin (1917 - 1984) [ ‘ﬁﬂ

Liebe Leser des Hauner-Journals,

nun hat es sie also einmal geschafft auf die Titelseite einer iiberregionalen Tageszeitung, die finanzi-
elle Not der Kinderkliniken in Deutschland. Kurz vor Weihnachten, am 21. Dezember 2019 konnten
wir einen Leitartikel in der Siiddeutschen Zeitung dariiber lesen. Seit iiber einem halben Jahrzehnt
mahnen wir Kindermediziner, warnen, diskutieren, bitten, schimpfen. Aber immer noch werden
jeden Tag Kinder auch in ganz Miinchen von den Kinderkliniken abgelehnt, weil kein freies Bett
vorhanden ist, dies am gravierendsten auf den Intensivstationen. Aber ein ganz kleiner Hoffnungs-
schimmer ist da, vielleicht bewegt sich ja doch einmal etwas im kommenden Jahr 2020 zum Besse-
ren. Vielleicht diirfen wir einmal eine Abkehr von der rein kommerziellen Betrachtung der Kinder-
medizin in Gesellschaft und Politik erleben.

In diesem Heft des Hauner-Journals geht es um die Schmerzverhiitung und -therapie bei Kindern.
Mit diesem Thema beschdftigen sich im Dr. von Haunerschen Kinderspital ganz besonders Frau PD
Dr. Martina Heinrich von der Kinderchirurgie und PD Dr. Florian Hoffmann von der Pdidiatrie.
Ganz wesentlich ihnen ist es zu verdanken, dass schon lange und kontinuierlich daran gearbeitet
wird und gerade in letzter Zeit sehr spannende neue Konzepte auch zur nicht-medikamentdsen
Schmerzvermeidung und -therapie in unserer Klinik getestet und eingefiihrt wurden. Das hierfiir
notwendige Personal ist tibrigens ebenfalls im Budget des Klinikums und in den DRG-Fallpauscha-
len nicht vorgesehen. Hier ist wiederum der Hauner Verein mit seinen Spendenmitteln eingesprun-
gen, woftir wir ihm an dieser Stelle von ganzem Herzen danken.

Aber - wie gesagt - ein kleiner Hoffnungsschimmer ist da. Unterstiitzen Sie uns weiterhin in
unserem Bemiihen um eine besser finanzierte Kindermedizin. Vielleicht wird ja in der Zukunft ein-
mal sogar eine wirklich kindgerechte Schmerztherapie den Kinderkliniken vergiitet. Wir wiinschen
Ihnen allen ein gutes und gesegnetes neues Jahr 2020!

Mit freundlichen GriifSen

Prof. Dr. Christoph Klein Prof. Dr. D. von Schweinitz
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Ausgezeichnet fiir den Einsatz fiir Kinderrechte — Care-for-Rare
Foundation erhdlt den Town & Country Stiftungspreises fir ihr
Pilotprojekt am Dr. von Haunerschen Kinderspital

UN-Kinderrechiskonvenlion an
Deutschan Kinderklinikean

Die Preisverleihung in Erfurt,
v.l.n.r.:

Christian Treumann
(Stiftungsvorstand der
Town&Country Stiftung),

Dr. Albrecht Matthaei
(Geschéftsfuhrer der Care-for-
Rare Foundation),

Florian Haas
(Stiftungs-Botschafter T&C
Stiftung)

Quelle: C. Schmid

Bereits zum siebten Mal wurde in diesem Jahr der Town & Country Stiftungspreis verliehen. Die
Stiftung ehrt jedes Jahr gemeinniitzige Einrichtungen aus ganz Deutschland, die sich fiir korper-
lich, geistig und sozial benachteiligte Kinder und Jugendliche einsetzen. In diesem Jahr wurde die
Care-for-Rare Foundation als Vertreterin des Freistaats Bayern fiir ihr Projekt zur Umsetzung der
Kinderrechte am Dr. von Haunerschen Kinderspital geehrt.

Das Ubereinkommen tiber die Rechte des Kindes, kurz UN-Kinderrechtskonvention (KRK), wurde am 20. Novem-
ber 1989 von der UN-Generalversammlung angenommen. 30 Jahre nach diesem Ereignis bestehen immer noch
groRe Defizite bei der Bekanntmachung und Umsetzung dieser Rechte. Um dies zu @ndern, hat die Care-for-Rare
Foundation ein Projekt am Dr. von Haunerschen Kinderspital in Miinchen gestartet. Seit Januar 2019 wird ein
Praxismodell erarbeitet und erprobt, wie die verbirgten Kinderrechte im klinischen Alltag umgesetzt werden kdn-
nen. In diesem Kontext entstanden etwa die ,Hauner-Charta”, in der die Rechte der kleinen Patienten im Hauner
festgehalten werden. Auch die ,AG-Kinderrechte”, die seit Mdrz 2019 regelmaBig unsere kleinen Patienten zum
Mitmachen und Diskutieren einladt, wird von der Stiftung geférdert. Fiir dieses Engagement erhielt die Care-
for-Rare Foundation am 23.11.2019 den Town&Country Stiftungspreis. Dieser wird von der Stiftung seit sieben
Jahren vergeben, ausgezeichnet wird jeweils ein Projekt aus jedem Bundesland. Neben der Ehrung umfasst dieser
ein Preisgeld in Hohe von insgesamt 6.000 €, die fiir die weitere Umsetzung des Projekts am Hauner eingesetzt
werden!

Weitere Informationen zur Town&Country Stiftung und dem Stiftungspreis: https:/www.tc-stiftung.de/
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Neues EU-Gesetz fir Sauglingsnahrung

Die ideale Erndhrung fiir gesunde Sdug-
linge in den ersten Lebensmonaten ist
zweifellos das Stillen. Falls Séuglinge
nicht (voll) gestillt werden, wird Séug-
lingsanfangs- und Folgenahrung emp-
fohlen, welche in Europa strengen recht-
lichen Vorgaben unterliegen. Eine neue
EU-Verordnung ist Grund flir eine anste-
hende Anderung der Zusammensetzung
von Anfangs- und Folgenahrungen so-
wie der Angaben auf den Packungen.

Die besonderen Zusammensetzungs- und
Informationsanforderungen an Sauglings-
nahrungen, werden in der aktuell noch giil-
tigen EU-Richtlinie fur Sduglingsanfangs-
und Folgenahrungen (EU-RL 2006/141)
geregelt. Ab 22.02.2020 wird diese verbind-
lich durch eine neue EU-Verordnung (EU-
VO 2016/127) abgelost (fir HA-Nahrungen
ab 22.02.2021). Alle ab diesem Zeitpunkt
hergestellten Produkte missen diesen ak-
tualisierten Regelungen entsprechen.
Neue Erkenntnisse haben den Gesetz-
geber veranlasst, die gesetzlichen Vorga-
ben an den aktuellen Wissensstand [1] an-
zupassen, wie dies in den zurlickliegenden
Jahren schon wiederholt geschehen ist.
Was andert sich?
Vor allem &ndern sich die Zusammenset-
zung und die Kennzeichnung von Saug-
lingsanfangs- und Folgenahrungen. Nach-
folgend die wesentlichen Anderungen im
Uberblick:
o Fett/ Fettsiuren
- Docosahexaensdure (DHA): verpflich-
tender Zusatz in Anfangs- und Folge-
nahrungen
- Arachidonsdure (ARA): weiterhin opti-
onal moéglich
® Protein
- Absenkung Hoéchstgehalt nach dem
Vorbild Muttermilch
- Reduzierter Proteingehalt (1,8 - <2,0
9/100 kcal) ohne Sicherheitsstudie
moglich
- L-Carnitin: verpflichtender Zusatz in
Anfangsnahrungen
o Mikrondhrstoffe
— Anpassung der Mindest- und Hochst-
mengen von Vitaminen und Mineral-
stoffen
o Nihrwert- und gesundheitsbezogene
Aussagen
- Generelles Verbot auf Sduglingsan-
fangsnahrung (Ausnahme Laktose,
DHA)
Langkettige mehrfach ungesattigte
Fettsduren (LCP) - DHA verpflichtend
Muttermilch enthélt sowohl DHA als auch

ARA, welche fiir die Entwicklung des Ge-
hirns und der Sehfahigkeit von Bedeutung
sind. Diese Fettsduren sind in den ersten
Lebensmonaten besonders wichtig, da Ba-
bys in diesem Alter selbst noch nicht aus-
reichend LCPs produzieren kdnnen. Aus
diesem Grund wurde im neuen EU-Gesetz
erstmals der obligatorische Zusatz von
DHA zu Sauglingsanfangs- und Folgenah-
rungen fixiert. Sauglingsnahrungen von
Herstellern mit hohem wissenschaftlichen
Anspruch enthalten hingegen bereits seit
Jahrzehnten DHA und ARA.

ARA ist weiterhin keine Pflichtzutat, je-
doch als optionale Zutat moglich. Experten
sprechen sich klar fiir einen Zusatz von DHA
sowie ARA in Sduglingsanfangsnahrungen
aus, da es ansonsten nachweislich zu gro-
Beren Abweichungen dieser Fettsauren im
Vergleich zu gestillten Sduglingen kommt,
die immer mit ARA Uber die Muttermilch
versorgt werden [2].

Protein - weniger ist mehr

Nach aktuellem Wissensstand ist eine
Proteinzufuhr tGber dem physiologischen
Bedarf im Sauglings- und Kleinkindalter
mit einem erhéhten Adipositasrisiko im
Kindesalter assoziiert.

Im neuen Gesetz wurde deshalb der
Hochstwert fiir Protein sowohl in Sdug-
lingsanfangs- als auch Folgenahrung ge-
senkt. Aufgrund der sicheren Datenlage
ist zuklnftig eine Absenkung des Protein-
gehalts bis 1,8 g/100 kcal auch ohne eine
spezielle Sicherheitsstudie moglich.
Mikronahrstoffe - Orientierung an
Muttermilch
Die Gehalte an Vitaminen und Mineral-
stoffen wurden entweder durch Erhéhung
der Mindest- bzw. Senkung der Hochst-
mengen weiter an die Muttermilch adap-
tiert.

Funktionelle Zutaten - begriiBens-
werter Zusatz

Wie bisher konnen auch zukinftig optional
Zutaten eingesetzt werden, obwohl diese
im Gesetz nicht als eigene Zutatengruppe
angefihrt sind. Voraussetzung ist der wis-
senschaftliche Nachweis der Eignung und
des besonderen physiologischen Nutzens.

Innovative Sauglingsnahrungen ent-
halten funktionelle Inhaltsstoffe wie z.B.
prébiotische Ballaststoffe und probiotische
Milchsdurekulturen. Beide sind in Mutter-
milch enthalten und unterstiitzen beim
gestillten Saugling eine positive Darmbe-
siedelung wie beispielsweise mit Lactoba-
cillen und/oder Bifidobakterien.

Die in Sduglingsnahrungen eingesetz-
ten Probiotika (z.B. L. fermentum, L. reuteri)
und Préabiotika (z.B. GOS, FOS) sind betref-
fend Sicherheit und Nutzen wissenschaft-
lich gut untersucht und haben sich seit
vielen Jahren bewahrt. Fir neuere Ansétze
wie z.B. mit Hilfe gentechnisch verdnderter
Mikroorganismen hergestellte  synthe-
tische Humanmilcholigosaccharide (HMO)
gilt dies aktuell nicht uneingeschrankt.
Anpassung der HiPP BIO COMBIOTIK®
Nahrungen
Zum Frihjahr 2020 passt HiPP die Saug-
lingsmilchnahrungen an die neuen Vor-
schriften an. Alle HiPP Sduglingsnahrungen
haben einen bedarfsgerechten Proteinge-
halt fir ein gesundes Wachstum. Wie bis-
her sind HiPP Anfangsnahrungen weiterhin
mit DHA als auch ARA angereichert. HiPP
geht damit tGber die gesetzlichen Mindest-
standards hinaus.

HiPP BIO COMBIOTIK® Nahrungen ent-
halten die bewdhrte Kombination der HiPP
Prabiotik (GOS) und HiPP Probiotik (L. fer-
mentum).

Die wichtigsten i Minimum i i Maximum i
Anderungen im Uberblick bisher Neue EU- Abweichu | bishe | Neue EU- | Abweichu

VO ng r VO ng
Anfangsmilch

DHA (mg/100 kcal) - 20 +20 - 50 +50

Linolsdure (mg/100 kcal) 300 500 +200 1.200 1.200 0

a-Linolensaure (mg/100 50 50 0 - 100 +100

kcal)

Protein (g/100 kcal) 1,8 1,8 0 3,0 25 -0,5

Carnitin (mg/100 kcal) - 1,2 +1,2 - - -

Folgemilch

Fett (g/100 kcal) 4,0 44 +0,4 6,0 6,0 0

DHA (mg(100 kcal) - 20 +20 - 50 +50

Linolsdure (mg/100 kcal) 300 500 +200 1.200 1.200 0

a-Linolensaure (mg/100 50 50 0 - 100 +100

kcal)

Protein (g/100 kcal) 1,8 1,8 0 3,5 2,5 -1,0

Wichtiger Hinweis:

Stillen ist die beste Erndhrungsform fiir Babys. Sduglingsnahrungen sollten nur auf Rat

von Kinderarzten oder anderem medizinischen Fachpersonal verwendet werden.

1 Wissenschaftliche Basis: EFSA Opinion on the essential composition of infant and follow-on

formulae. EFSA Journal 2014; 12(7):3760

2 Koletzko B et al. Am J Clin Nutr 2019; 00:1-7




STIFTUNG
Die monatliche Information der KINDER

Stiftung Kindergesundheit fiir GESUNDHEIT

Journalistinnen & Journalisten ) )
www.kindergesundheit.de

Die Stiftung Kindergesundheit erhdilt Best Practice-Award 2019 GESUND BLEIBEN fiir das Programm
»TigerKids- Kindergarten aktiv*

Am Donnerstag und Freitag, den 23./24. Mai 2019, fand im Bonner Telekom Dome der
Praventionskongress 2019 der Gesellschaft fur Pravention e.V. statt.

Im Zuge der Veranstaltung wurden Preise in den Kategorien Medien, Schule, Betrieb, Kommune und
Wissenschaft an verschiedene Organisationen und Personen verliehen. Die Stiftung Kindergesundheit
wurde mit ihrem Programm ,Tigerkids- Kindergarten aktiv’ fiir den Bereich Lebenswelt Kita
ausgezeichnet.

»TigerKids setzt friihzeitig mit einer ganzheitlichen Vermittlung eines aktiven Lebensstils an und
integriert alle relevanten Themen. Darlber hinaus widmet sich dieses Projekt aber auch den
verhaltnispraventiven Gegebenheiten in der Lebenswelt Kita, unabhangig ihrer sozialen Lage, und
bezieht auch Eltern und andere Multiplikatoren ein“, so das Urteil der Jury.

Das Programm zur Gesundheitsforderung wurde von Frau Giulia Roggenkamp, Generalsekretarin der
Stiftung Kindergesundheit, und Julia Birnbaum, Leiterin Programme und Projekte, auf der
Veranstaltung vorgestellt. AnschlieBende erhielt die Stiftung Kindergesundheit das Zertifikat von
Herrn Jochen Niehaus, Chefredakteur des Focus Gesundheit.

GPeV-Schirmherr Prof. Dr. mult. Wildor Hollmann blickte in seiner Er6ffnungsrede auf die Anfange
der Praventionsmedizin zurlick. Nicht nur der Schirmherr ging auf das Jubildaum des Grundgesetzes
ein, sondern auch der Bonner-OB Ashok Sridharan und Landrat Sebastian Schuster.

Auch Bundesgesundheitsminister Spahn war Teil des Kongresses und resiimierte am Ende seiner
Rede vor Uber 450 ausgewahlten Gasten: ,,Wir haben schon einiges getan, sind aber noch lange nicht
angekommen!“

Die Wichtigkeit und Bedeutung der Praventionsarbeit in den verschiedenen Settings fir diverse
Zielgruppen wurde durch Uber 40 Referenten und Diskussionsgdste untermauert, darunter Jan
Berger (Zukunftsforscher), Rolf Buchwitz (AOK-Vorstand), Jean Pitz (WDR-lkone) und Dr. Eckart von
Hirschhausen. Letzterer erhielt einen Award in der Kategorie Medien fir sein unermidliches
Engagement, Gesundheit und Humor multimedial an die Menschen zu bringen.

Stiftung
Kindergesundheit
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Multimodale Schmerztherapie fiir Kinder

Viele Erkrankungen und Verletzungen, welche in einer Kinderklinik betreut werden,

gehen mit Schmerzen einher. Viele der Schmerzen sind als akute Schmerzen einzustufen,

sind kausal nachvollziehbar und meistens sehr gut behandelbar. Eine wichtige Aufgabe

ist, die Schmerzen zu erkennen, die Schmerzstirke einzustufen und dementsprechend die

Behandlungsméglichkeiten anzupassen. Im Rahmen von diagnostischen oder operativen

Eingriffen, welche mit zu erwartenden Schmerzen einhergehen, sollte man Schmerzen vor-

rausschauend und regelhaft therapieren, um der Entwicklung eines chronischen Schmerz-

geddchtnisses entgegenzuwirken.

Max Kohler

Viele der in einer Kinderklinik betreuten Kinder lei-
den an langwierigen Erkrankungen oder Verletzungen,
die mehrere Operationen und Behandlungen benoti-
gen. Diese sind teilweise mit lang anhaltenden oder
immer wiederkommenden Schmerzen assoziiert.
Rheumatische- oder maligne Erkrankungen in der
Kindheit seien hier als Beispiele genannt. In Unter-
suchungen konnte festgestellt werden, dass 15-20%
der Kinder und Jugendlichen mindestens einmal pro
Woche tiber Schmerzen klagen. 3-4% davon haben fast
dauerhaft Schmerzen. In diesen Féllen spricht man von
Schmerzerkrankungen oder Schmerzstorungen. Die
Schmerzen werden als quilend empfunden, die Kinder
leiden und die Eltern ebenfalls. Viele haben Angst, dass
mit ihrem Korper etwas schlimmes sein konnte, teil-
weise stimmt das auch, teilweise nicht. Es kommt zum
Riickzug aus dem sozialen Umfeld, zu vermehrten Fehl-
zeiten in der Schule und zu verminderten Freizeit- und
Familienaktivititen. Viel der verbleibenden Zeit wird
bei Arzten und Therapeuten verbracht. Der Schmerz
wird zum festen Bestandteil der Familie. In extremen
Fillen hidlt der Schmerz auch das Familiensystem stabil.
In der Medizin weifl man heute sicherlich nicht alles
dartiber, wie es zu chronischen Schmerzen kommt. Es
gibt jedoch einige Erkenntnisse iiber Faktoren, die an
der Entstehung und Aufrechterhaltung von chronischen
Schmerzen beteiligt sind. Fast immer stehen biologische
(korperliche), psychische und soziale Faktoren im engen
Zusammenhang (Abbildung 1).

Wir versuchen heute, in der Schmerzmedizin
Schmerzstérungen ganzheitlich als eigene Erkrankung
zu verstehen und die einzelnen Faktoren nicht von-
einander zu trennen. Dennoch ist es wichtig, genau
hinzuschauen und ganzheitlich zu erfassen, aus welchen
Problematiken sich individuell eine Schmerzerkran-
kung zusammensetzt. Hierfiir ist es wichtig, in einem
Assessment interdisziplindr zusammenzuarbeiten und
herauszufinden welche Bio-psycho-sozialen Faktoren
bei dem jeweiligen Kind die Schmerzerkrankung beein-
flussen. Haufig stehen am Anfang einer solchen Erkran-

kung schmerzhafte Ereignisse wie zum Beispiel eine
Fraktur, eine chronisch-entziindliche Darmerkrankung
oder auch Kopfschmerzen bzw. Bauchschmerzen. An
psychischen Faktoren sind beispielsweise Vermeidungs-
strategien, Durchhaltestrategien, Katastrophisieren,
Angst, Depression denkbar. Hiufige Probleme im sozi-
alen Umfeld sind Mobbing, Ausgrenzung, Leistungs-
druck in der Schule oder durch die Eltern, Trennung
der Eltern, Vernachlissigung durch die Eltern, invali-
dierendes Umfeld oder auch Schmerz und Krankheit in
der Familie.

Am Ende besteht eine bleibende Schmerzstérung,
die von unterschiedlichen Faktoren beeinflusst wird
und sich im Rahmen von Sensibilisierungsprozessen,
neurogener Plastizitdt und dauerhaft aktivierter Stress-
antwort chronifiziert. Durch monokausale Therapien
wie Medikamente (incl. Opioide), Eingrifte, Opera-
tionen, Physiotherapie, Psychotherapie, Homdopathie
und viele mehr kann meistens kein Erfolg verzeichnet
werden. Leider erleben wir sehr haufig, dass mit Gewalt
versucht wird, eine Schmerzerkrankung kausal zu inter-
pretieren und auch zu therapieren. Dies bedeutet eher
eine Fixierung in der Chronifizierung, weil die Pati-
enten das Gefithl bekommen, professionell behandelt
zu werden und alles Menschen mogliche versucht wird,
um eine Linderung zu erreichen. Manchmal stellen
sich auch kurzfristig positive Effekte ein die unter Mit-
wirkung eines Placebo Effektes fiir eine Reduktion der
Schmerzen sorgen. Leider sind diese Effekte nicht lang
anhaltend. Zwischenzeitlich vergeht hiufig viel Zeit,
manchmal Jahrzehnte und man hat dem Patienten nicht
die Moglichkeit gegeben, sein eigentliches Problem zu
verstehen und ganzheitlich anzugehen.

Wenn man den Schmerz nicht nur als Schmerz
sieht, den es wegzumachen gilt, sondern als komplexe
Schmerzerkrankung, wird klar, dass er multimodal
behandelt werden muss. In sogenannten multimoda-
len Therapien werden Kinder zu Gruppen zusammen-
geschlossen und durchlaufen tiber mehrere Wochen
unterschiedliche Therapien. Es werden physio- und



SCHMERZEN BEI KINDERN
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CHRONISCHE SCHMERZEN

Abbildung 1

ergotherapeutische Therapien absolviert um korperliche
Faktoren zu beeinflussen. In psychotherapeutischen
Verfahren wird versucht, einen positiven Einfluss zu
nehmen auf Belastungen aus dem emotionalen Bereich.
Es wird dabei auch an fixierten Denkschemen und
Glaubenssitzen gearbeitet sowie an maladaptiven Ver-
haltensweisen. In koérperwahrnehmungsférdernden
Therapien wie Kinderyoga, Qigong etc. wird versucht,
die Korperwahrnehmung zu foérdern, die in engem
Zusammenhang steht mit Schmerzempfindung. Korper-
haltung, Kérperspannung, Bewegungen im Raum sowie
Beweglichkeit spielen hier eine grofle Rolle. Die Kinder
werden auch in beruhigenden Verfahren geschult wie
progressive Muskelentspannung, Meditation und auto-
genem Training. Auflerdem finden Kunsttherapie und
Musiktherapie Anwendung. Die Zusammenstellung der
Therapie ist nicht zwingend festgelegt und kann vari-
ieren. Die Einbindung des Familiensystems spielt eine
wichtige Rolle, aulerdem kann Schulunterricht in den
Stundenplan integriert werden. Es ist wiinschenswert
nach Beendigung der multimodalen stationdren oder
teilstationdren Therapie die wirksamen Mafinahmen
fortzufithren. Die Kinder sollten adiquat unter Ver-
standnis des ganzheitlichen Ansatzes ambulant weiter
betreut werden. Ein entscheidendes Ziel der Therapie
stellt die Selbstwirksamkeit dar.

Im Dr. von Haunerschen Kinderspital wurde das
Projekt ,Wir! Erfolgreich gegen Schmerzen.“ initiiert,
um der komplexen Problematik ,,Schmerzen bei Kin-
dern® gerecht zu werden. Im Rahmen dieses Projektes
wollen wir noch intensiver gegen akute Schmerzen
vorgehen, weil diese Schmerzen unter anderem auch
als potentiellen Beginn eines chronischen Verlaufes
gesehen werden miissen. Dieses Projekt widmet sich
ebenfalls prozeduralen Schmerzen, die auch als Aku-
tschmerzen gelten, jedoch durch Untersuchungen und
Eingriffe iatrogen verursacht werden. Durch dieses
Projekt sollen in Zukunft chronische Schmerzen friih-
zeitig interdisziplindr diagnostiziert werden, wofiir eine
Kinderschmerzpsychologin benétigt wird. Ebenfalls
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Behandlung chronischer Schmerzen

Mindfulmess

Physiotherapie
Ergotherapia

Kinderyoga

Multimodale
Schrmerztherapia

Abbildung 2

wilnschenswert wire die Moglichkeit der Multimodalen
Behandlung im eigenen Haus. Im Rahmen des Projektes
wurde ein klinikeigenes Schmerz-Konzept erstellt. Es
gibt einen spezifisch padiatrischen Schmerzthera-
peuten, der jede Woche alle Stationen im Rahmen einer
Schmerz-Visite visitiert. Es wurde der Schmerzstandard
tiberarbeitet und das Personal in Hypnose geschult. Die
Stationen wurden in die neuen Verfahrensweisen incl.
Komfortpositionen eingewiesen. Ein Teil des Personals
wurde in Akupressur geschult. Ein Uberblick iiber alle
Therapieformen zeigt Abbildung 2.

In Zukunft wire noch die Erweiterung um 2-3 ande-
re Therapieformen wiinschenswert, wie zum Beispiel
Kinderyoga oder Musiktherapie. Zum jetzigen Zeit-
punkt konnen die Verfahrensweisen und Therapien zur
Reduktion akuter und prozeduraler Schmerzen genutzt
werden und dienen der Reduktion von Angst. Ein
Augenmerk wird auch auf die Kommunikation gelegt.
Hier wird versucht, das Personal anzulernen, nicht
direktiv kompetent zu beraten und die zu treffenden
Entscheidungen mit den Patienten und ihren Eltern
zu teilen. Wir sind verpflichtet Schmerzen bei Kin-
dern unter den modernsten Erkenntnissen der Medi-
zin zu behandeln, also auch multimodal. Um Kinder
dafiir nicht nach auflerhalb wohnortfern tiberweisen zu
miissen, wire die Behandlung akuter und chronischer
Schmerzen wiinschenswert. Dies alles kann durch die
Etablierung eines Kinder-Schmerz-Teams realisiert wer-
den, welches durch Spendenmittel finanziert zu einer
deutlichen Verbesserung der Akut-Schmerztherapie im
Setting einer groflen Universititskinderklinik fiithrt.

Dr. Maximilian Kéhler

Ambulantes Schmerzzentrum Murnau
ReschstrafSe 2

82418 Murnau

Tel.: +49884199595

Fax.: +49884149846
maximilian.koehler@wz-kliniken.de
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Die Helden der Haunerschen Kinderklinik

Wenn ein Kurzfilm in ei-
nem Spital Premiere feiert,
hat das einen besonderen
Grund. Mit , Helden” sol-
len Spenden fur die Kin-
der-Schmerztherapie ge-
sammelt werden. Tapfere
kleine Patienten erzahlen
darin von ihrem bewegen-
den Leidensweg. Der
Merkur hat mit drei Kin-
dern gesprochen.

VON NADJA HOFFMANN

Eigentlich miisste es selbst-
verstidndlich sein, dass wirk-
lich alles getan wird, um
kranken Buben und Maid-
chen zu helfen. Eine
Schmerztherapie fiir Kinder
mit speziellen Leidensge-
schichten gehort aber nicht
zum  Leistungspaket der
Krankenkassen. ,Solange das
so ist, sind wir auf Spenden
angewiesen®, sagt Dr. Florian
Hoffmann. Der Oberarzt auf
der Interdiszipliniren Kin-
derintensivstation ist umso
dankbarer, dass am Hauner-
schen Kinderspital der LMU
das Spendenprojekt ,Wir! Er-
folgreich gegen Schmerzen®
ins Leben gerufen wurde. Um
es voranzubringen, zeigt ein
Film, welche Schicksale es
gibt. ,Helden“ hat jetzt Pre-
miere gefeiert.

65 000 Kinder werden jedes
Jahr im ,Haunerschen® am
Goetheplatz behandelt. ,Ein
GroRteil unserer kleinen Pa-
tienten  hat  chronische
Schmerzen®, erkldrt Kinder-
chirurgin Martina Heinrich.
Und meist irgendwann Angst
vor der nichsten Spritze oder
schmerzhaften Prozedur.
Angst und Hilflosigkeit: ,Das

TZ vom 16./17.11.19
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Gliickliche Gesichter bei der Premiere von ,Helden”: Filmemacher Stefan Rosenboom mit den tapferen kleinen Patien-

ten und Vertreterinnen des Hauner-Vereins sowie der Hilfsorganisation ,Herzenswiinsche”.

Arzte
Martina Heinrich und
Florian Hoffmann.

Antreiber: Die

sind Faktoren, die Schmerz
noch verstirken konnen*,
verdeutlicht Hoffmann. Ge-
nau dagegen arbeitet die
ganzheitliche Therapie, die
vom Schmerz ablenkt. Zum
Beispiel durch Hypnose. Oder

durch besondere ,,Instrumen-
te“: Ein Zauberhandschuh
hilft, sehr tapfer zu sein. Mit
ihm werden die Kinder zum
Beispiel aufs Blutabnehmen
vorbereitet. Kleine Filme kon-
nen sie von den medizini-
schen Handgriffen ablenken,
besondere Installationen ha-
ben beruhigenden Einfluss.
Dazu gehort eine hohe Was-
sersdule, in der Bldschen auf-
steigen, wiahrend sich Farben
abwechseln. , Aber fiir all das
braucht es Zeit, Geld und Per-
sonal“, sagt Heinrich. Will
heifen: Spenden, die der
Hauner-Verein sammelt.
,Der Gewinn ist unendlich,
fiir die Kinder unbezahlbar.“

Wer von der Hilfe profi-
tiert, zeigt der ,,Helden“-Film,
fiir den es auf der Facebook-
Seite des Hauner-Vereins ei-
nen Trailer gibt, anhand von
13 Schicksalen. Darunter ist
der achtjahrige Maximo. Er
musste 29 Operationen und
Hauttransplantationen tiiber-
stehen. 29 Narkose-Spritzen.
Und das alles in diesem Jahr:
»,Mich hat ein Bus tberfah-
ren“, erzahlt er ganz sachlich
und mit tapferem Blick. Sein
linkes Bein blieb bei dem Un-
fall am Stdfriedhof unver-
letzt. Das rechte Bein wurde
schwerst verletzt. Die Ober-
schenkel-Knochen waren of-
fen, Sehnen abgerissen. ,Da

FOTOS: ACHIM SCHMIDT

war ganz viel Blut“, sagt er
Kleine. Viel mehr Erinnerun-
gen hat er nicht. ,Meine Frau
hat das alles mit angesehen®,
sagt sein Vater Adrian Roes-
tel. Diesen schlimmen Mo-
ment, der das Leben der Fa-
milie am 8. Januar komplett
verdndern sollte. Die nichs-
ten viereinhalb Monate muss
der aufgeweckte Bub in der
Haunerschen Kinderklinik
verbringen. Dort flicken die
Arzte das kleine Bein Stiick
fir Stiick zusammen. ,Die
Schmerzen waren schon
schlimm®, sagt Maximo und
sein Blick wird traurig. Aber
nur kurz. Denn jetzt gehe es
ihm schon viel besser.

Wir! Erfolgreich gegen Schmerzen

Jedes Kind hot das Recht auf die bestmiagliche Schmerztherapie.
Das ist unser grolles Ziel am Dr. von Haunerschen Kinderspital.
Weil gine Kinderklinik mehr kostet, als sie vom Gesundheitssystem
bekommt, brauchen wir zur Realisierung dieses Ziels lhre Hilfe!

Bitte unterstiitzen Sie vns und vnsere kleinen Helden mit threr Spende:

Hounar Versin

IBAM: DEQ4 7015 0000 0R07 2052 OF
Kennwort: Schmerz

Oder diber unsere Home

Herzlichen Dank!

Bei Asani, die vor zehn Jah-
ren mit einer tiefen Lippen-
Kiefer-Gaumenspalte auf die
Welt gekommen ist, sieht es
noch nicht so gut aus. Ope-
riert wurde sie schon als Baby
und Kleinkind. Der groe Ein-
griff erfolgte aber erst vor we-
nigen Wochen. Dabei wurde
ihr Knochenmaterial aus der
Hiifte entnommen und in den
Kiefer verpflanzt. ,Das war
nicht so toll“, sagt die Zehn-
jahrige mit einem ernsten
Blick. ,.Es tut auch noch weh.*
Die Kleine wei, dass sie es
noch nicht geschafft hat -
auch wenn ihr Gesicht schon
toll aussieht. Momentan trigt
sie eine provisorische Platte
im Mundraum, ihre Nase soll
angepasst werden.

Dreieinhalb Jahre lang
musste Anastasiya auf ihre
Lungentransplantation war-
ten. Stationdr. Wihrend an-
dere Kinder draufen tobten,
lag sie im Krankenhaus und
bangte um ihr Leben. Mit ge-
rade elf Jahren bekam sie end-
lich das so dringend benétigte
Organ. Doch der Eingriff lief
nicht reibungslos. Das Méd-
chen erlitt auch noch einen
Schlaganfall. Bis heute, sechs
Jahre spéter, ist ihr rechter
Fufl schwer beweglich. Die
17-Jdhrige hat viel durchge-
macht. ,Die Schmerzen nach
der Lungentransplantation
waren das Schlimmste®, er-
zahlt sie. Heute tragt Anasta-
siya immer Mundschutz, ihr
Immunsystem ist schwach,
ihre Stimme leise. Aber sie
bleibt eine Kaimpferin.

Hilfe willkommen

Spenden fir die Kinder-Schmerz-
therapie gehen an den Hauner-
Verein unter  der IBAN
DE04701500000907205207  mit
dem Kennwort ,Schmerz”.
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Die Hauner-Kinderschmerzkarte

Martina Heinrich, Florian Hoffmann, Jorg Hermann, Max Kéhler

Seit einigen Jahren hat sich die Kinderschmerzkarte fiir
die Kitteltasche in unserer Kinderklinik bewéhrt als eine
schnelle Méglichkeit sicher und standardisiert Dosie-
rungen von Analgetika und Abldufe der Akutschmerz-
therapie sowie postoperativen Therapie abzufragen. In
der neuen Auflage von Oktober 2019 wurde der bishe-
rige Umfang der Karte nicht nur tiberarbeitet, sondern
um Standards zur nicht-medikamentésen Therapie ins-
besondere bei prozedualen Schmerzen erweitert. Dies
war ein wichtiger Schritt um den hohen Stellenwert
einer ergidnzenden nicht-medikamentdsen Schmerzthe-
rapie im Sinne einer multimodalen Schmerztherapie zu
etablieren und zusdtzlich zu den Schulungen unseres
medizinischen Personals eine schriftliche Anordnung
im Rahmen unseres Projektes ,WIR! Erfolgreich gegen
Schmerzen.” festzuhalten.

HAUNER-SCHMERZKARTE FUR DIE
KITTELTASCHE

Auf der Seite 1 wird neben den schon bekannten all-
gemeinen Aussagen auf eine richtige Arzt-Patienten-
Beziehung und auf die Sensibilisierung von Chronifizie-
rungsprozessen hingewiesen.

Auf der neuen Seite 2 sind medikamentdse und nicht-
medikamentose Mafinahmen zur Vermeidung und
Behandlung von prozedualem Schmerz aufgefiihrt .
Die Seite 3 und 4 beinhaltet die iiberarbeiteten Dosie-
rungen von Nicht-Opioiden und Opioiden sowie von
Adjuvantien, erganzt durch die Akupunktur/-pressur
von Perikard 6 bei Ubelkeit und um die Dosierungen
von Medikamenten bei neuropathischen Schmerzen.
Auf der Seite 5 und 6 befindet sich der iiberarbeitete
Standard zur postoperativen Schmerztherapie. Hier
wurde der Vermerk auf das Team time out ergdnzt, um
hier zusammen mit der Anésthesie die optimale posto-
perative Schmerztherapie nochmals individuell fiir den
Patienten préoperativ abzustimmen sowie eine Ver-
anderung der Bedarfsmedikation um einen mdoglichst
zeitnahen Einsatz eines Opioids bei Schmerzen (Score
>4) zu erreichen.

Mit der Seite 7 wurde neu eingefiigt die Erfassung
(Liibeck Juckreiz Assessment, Itch Man Scale) und The-
rapie von Juckreiz.

Die Seite 8 ist mit den altersentsprechenden Scores zur
Schmerzeinschitzung unverdndert geblieben.
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Nicht-medikamentose Schmerztherapie
bei prozeduralem Schmerz

Eine ganzheitliche Schmerztherapie sollte neben der medikamentdsen Therapie zusitzlich
auch nicht-medikamentose Therapie beinhalten. Bisher werden unter schulmedizinischem
Blick in der Regel hauptsiachlich Medikamente zur Schmerztherapie eingesetzt. Das Potential
einer nicht-medikamentdsen Schmerztherapie wird auch in unserer universitiren Kinderklinik
kaum angewendet. Um dies zu dndern sollte eine entsprechende Schulung und Fortbildung des
medizinischen Personals erfolgen. In unserer Kinderklinik haben wir daher fiir prozedurale
Mafinahmen, wie zum Beispiel Blutentnahmen, legen von iv. Zugangen und kleinen Verbands-
wechseln ein Manual ausgearbeitet {iber grundlegende Techniken und deren Anwendung.
Unser Ziel ist durch eine flichendeckende Fortbildung unseres medizinischen Personals eine
kompetente Unterstiitzung mit geeigneten und der Situation angepassten Techniken Angst,
Stress und Schmerz bei prozeduralen Mafinahmen zu reduzieren. Im Folgenden stellen wir die

Inhalte dieser Schulungen vor.

Martina Heinrich, Sabine Lubner-Langener

WAS UNS WICHTIG IST

Um Kindern schmerzhafte Prozeduren wie Blutentnah-
men, legen von iv. Zugingen, kleine Verbandswechsel
oder andere unangenehme Untersuchungen moglichst
angenehm und schmerzfrei zu gestalten ist es uns im Dr.
von Haunerschen Kinderspital wichtig insbesondere auf
drei grundlegende Unterstiitzungen zu achten und dies
wollen wir auch unseren Kindern versprechen:

1) Richtige Kommunikation

2) Comfort-Positionen

3) Ablenkung
Diese Mafinahmen sind als Erginzung zu notwendigen
medikamentdsen Therapien zu sehen und kein Ersatz.
Grundlegend gilt, dass die richtige Wahrnehmung der
Schmerzen immer beim Kind liegt und nicht in Frage
gestellt wird. Unser Schmerzverstindnis ist heutzutage
bio-psycho-sozial (Abb. 1) und daher sollte auch die
Schmerztherapie ganzheitlich sein.

1) Die richtige (Placebo-) Kommunikation

Voraussetzung fiir eine gute Kommunikation ist eine
wertschitzende, wohlwollende Haltung auf Augenhéhe
gegeniiber dem Kind und seiner Familie. Das medizi-

1

Das bio-psycho-soziale-

Schmerzverstandnis ist
Bio Grundlage jeder Schmerz-

Wunkulatie, Golerie A
Merven therapie.

Psycho Sozial
e e, Ylmrerasg, Familie, Freaeil
Eerfubile, Vevhalten UimPeld, Froomds

nische Umfeld ist oft eine Extremsituation fiir das Kind
und seine Eltern und dabei entsteht eine stark fokusierte
Aufmerksamkeit mit einem meist eher bildhaften und
weniger rationalen Verstindnis. Der Patient und seine
Bezugsperson(en) nehmen ihre Umgebung sehr kon-
zentriert wahr, besonders alles was fiir sie Bedeutung
haben konnte und dies wird oft direkt auf sich selbst
bezogen. Unachtsame Bemerkungen aller Mitarbeiter,
die im Kontakt mit dem Kind und dessen Familie ste-
hen wirken sich daher negativ aus. Insbesondere Nega-
tivsuggestionen wie Verneinungen, Verkleinerungen,
Verunsicherungen (,dann probieren wir mal ... aus®),
ansprechen auf falscher Ebene (,entspann dich mal®),
fehlende Information oder Fehlinformation (,,da spiirst
du nichts mehr*) oder Unwahrheiten (,,das tut nicht
weh, das ist gleich vorbei®) sind fehl am Platz und ver-
stairken Angst und Stress und damit auch den Schmerz.

Unterstiitzend sind Positivsuggestionen mit dem
Inhalt von: innerer Ruhe, Sicherheit, Wohlbefinden, Bei-
stand und Heilung. Beispiele konnten sein: ,,du kannst
es dir hier bequem machen®, ,denk an ..% ,das wird
dir helfen...% ,ich bin jetzt fiir dich da“. Wéahrend der
schmerzhaften Prozedur ist es sinnvoll auf die Worte
Angst und Schmerz zu verzichten und durch ,,iiber was
machst du dir Sorgen® oder ,wie geht es dir” zu ersetzen.

2) Comfort-Positionen

Die Comfort-Positionen, die auch als ,unterstiitzende
Haltung® oder ,grofle Umarmung® bezeichnet werden,
férdern durch einen engen physischen Kontakt zwi-
schen dem Kind und seiner Bezugsperson die kindliche
Entspannung und schrinken gleichzeitig die kindliche
Mobilitidt fiir die Durchfithrung der Prozedur ein. Auch
dies ist als Ergidnzung zu sehen fiir andere Therapien
und hilft Angst und Stress und somit auch Schmerz



wihrend der Prozedur zu reduzieren. Was wir nicht

mehr wollen sind kraftvolle Festhaltemafinahmen wéh-
rend schmerzhaften Prozeduren, die nicht nur trauma-
tisierend fiir die Kinder sind sondern auch uns als medi-
zinische Personal sehr belasten. In der Vorbereitung
sollte wenn méglich die Priferenz des Kind / der Eltern
erfragt werden: ,,Mochtest du auf der Liege liegen, auf
dem Stuhl sitzen oder auf dem Schoss...“. Die Eltern sind
durch ihre Mitarbeit wertvoll im Teamwork und sollten
entsprechend angeleitet werden. Die Position sollte
unmittelbar vor Beginn der Mafinahme eingenommen
werden. Gezielte Festhaltemafinahmen sollten nicht
oder nur noch erfolgen, wenn es absolut notig ist. Nach
der Mafinahme sollten Kind und Eltern gelobt werden

IM FOKUS | 17

2 Beispiel fuir eine Comfort-Position beim Saugling
fir MaBnahmen an der Hand.

3 Beispiel fiir eine Comfort-Position beim Kind bei
rektalen MaBnahmen.

4 Die Hauner-,Ablenkungskiste” fiir eine Aufmerk-
samkeitsumlenkung wéhrend schmerzhaften
Prozeduren.

fir die tolle Leistung und eine Evaluation, ob sich die
Position bewihrt hat, ist sinnvoll. In den Abb. 2 1.3 sind
Beispiele fiir Comfort-Positionen dargestellt.

3) Ablenkung

Durch eine Ablenkung bzw. Aufmerksamkeitsumlen-
kung werden die Kinder eingeladen ihre Aufmerksam-
keit auf etwas zu lenken, das interessanter und ange-
nehmer ist als die medizinische Prozedur. In der Medi-
zin ist die Technik der Aufmerksamkeitsumlenkung
etabliert, wissenschaftlich der Erfolg evident nachgewie-
sen und eigentlich einfach umzusetzen mit wenig Auf-
wand. Ablenkung funktioniert gut, wenn der Schmerz
kurz und nicht zu stark ist, das Kind die Ablenkung
individuell auswdhlen kann und wenn mit der Ablen-



18 | Dr. von Haunersches Kinderspital

kung moglichst viele Sinne angesprochen werden sowie
die Situation keine Uberraschung mit sich bringt. Die
Eltern sollten wie bei der Comfort-Position mit einbe-
zogen und angeleitet werden. Die Zustdndigkeit, welche
Person ablenkt, sollte vorher geklart werden. Zum Bei-
spiel, ob die Eltern diese Rolle tibernehmen wollen oder
eine Person aus dem medizinischen Team. Es ist ndm-
lich sehr entscheidend fiir den Erfolg der Ablenkung,
dass die Person die ablenkt deren einzige und wichtige
Aufgabe ist und durch nichts anderes oder andere Titig-
keiten abgelenkt wird. Los geht es mit der ausgewéhlten
Ablenkung kurz bevor die Intervention startet.

In unserer Klinik haben wir begonnen seit Sommer
diesen Jahres die Mitarbeiter auf den Stationen in die-
sen Techniken zu schulen. Dafiir erhalten die Stationen
nach der Fortbildung eine ,, Ablenkungskiste* (Abb. 4).

In dieser Kiste sind altersentsprechende Utensilien
fiir eine gefithrte Aufmerksamkeitsumlenkung enthal-
ten. Fiir Sduglingen zum Beispiel der Glitzer-Zauberstab
oder ein Windrad, fir Kleinkinder/Vorschulkinder
Wimmelbiicher, ein Kaleidoskop, der Schwebevogel
oder ausgewihlte Apps auf dem Tablet und fir Schul-

5 Der selbstgebastelte Schwebevogel.

6 Eine sinnvolle Kombination einer Comfort-Posi-
tion und einer Ablenkung bei der Durchfiih-
rung einer Intervention an der Hand begleitet
durch eine positive Kommunikation (z.B. bei
einer Blutentnahme).

kinder neben Spiele / Videos auf dem Tablet das ,,Ablen-
kungs-ABC*, Wahrnehmungsiibungen oder das Ange-
bot zu Imaginationen oder dem ,,sicheren Ort®

Der Schwebevogel ist eine faszinierende Moglich-
keit zur Ablenkung und kann auch in eine imaginire
Geschichte eingebaut werden. Daher haben wir in
Anlehnung des Kinderspitals in Ziirich eine Postkarte
gedruckt, wo sich jedes Kind seinen eigenen Schwebe-
vogel basteln kann (Abb. 5).

Die Ablenkung wird sinnvollerweise kombiniert mit
einer Comfort-Position und unterstiitzt mit einer posi-
tiven Kommunikation (Abb. 6).

Es gibt noch eine Vielzahl an anderen nicht-medika-
mentdésen Schmerztherapien die erginzend zu diesen
Basistechniken hilfreich sind. Im Rahmen des Projektes
»WIR! Erfolgreich gegen Schmerzen.“, das vom Hauner-
verein finanziert wird, sind in der Kinderklinik auch
einige andere nicht-medikamentiése Therapieverfahren
eingefiihrt worden, wie zum Beispiel hypnotische Kurzin-
terventionen, der Snoezelwagen oder die Akupunktur/-
pressut. |
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Das ganze Jahr hindurch veranstaltet YEHUDI MENUHIN LIVE MUSIC NOW seit vielen Jahren
Konzerte im Dr. von Haunerschen Kinderspital. Patienten, Angehdrige und Pflegepersonal erleben
hier hohe musikalische Qualitdt in durch Spenden finanzierten Auffiihrungen, in der Regel am 1.
Werktags-Donnerstag im Monat,

Donnerstag, 15 Uhr in der Onkologischen Tagesklinik und
Donnerstag, 16 Uhr zwischen den Stationen Chirurgie 2 und 3

Die nichsten Konzerte:
2.1.  Die gestohlene Urauffiihrung
Kilian Sladek, Gesang und Leo Betzl, Klavier
6.2.  Weltmusik
Julian Schmidt, Jazzklavier, Julia Hornung, Ball und Simon Popp, Schlagzeug
5.3. Auf dem Rummel mit dem Ensemble fagotti parlandi
Laurens Zimpel, Marco Scida und Raphael Sirch, Fagott
2.4. Diatonische Expeditionen mit dem Duo Auerbach
Josef Steinbacher, Steirische Harmonika und Katrin Auer, Kontrabass
7.5.  Bekannt aus Funk und Fernsehen. Ein Mitmachkonzert
Stephan Gerblinger, Posaune und Jakob Grimm, Bassposaune
4.6.  Klangforschung mit Art2Beat
Moritz Knapp und Christina Lehaci, Percussion
2.7. Munich Tetra Brass
Thomas Rath und Luca Chiché, Trompete, Stephan Gerblinger und Jakob Grimm, Posaune
6.8.  Sim-Sala-Kling mit dem Duo Die Vielsaitigen
Elisabeth Biller, Hackbrett u. Zither und Veronika Estner, Harfe
3.9. Konig Blaubart und das Lied der Prinzessin mit dem Duo Almrausch
Andreas Winkler, Steirische Harmonika und Florian Mayrhofer, Tuba
1.10. Eine musikalische Zeitreise mit dem Trio Mille Influence
Amélie Haidt, Gesang, Julia Hornung, Kontraball und Timothée Mille, Klavier
5.11. Die spannende Welt des Schlagwerks. Ein Mitmachkonzert
Stefan Landes und Tobias Butorac, Schlagwerk

N
A

ﬁ

Diese Konzerte werden durch Spenden ermdoglicht, fiir die wir folgenden Spendern danken:
Dr. Rudolf und Christa Castringius Kinder- und Jugend-Stiftung

Otto Beisheim-Stiftung

Gilead Sciences GmbH

Glaxo Smith Kline GmbH & Co. KG

www.livemusicnow.de
Bankhaus Donner & Reuschel, BIC: CHDBDEHHXXX, IBAN: DE21 2003 0300 0257 0300 00
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,Stellen Sie sich vor, Sie kbnnten Schmerzen mit Worten lindern”

Klinisch Interventionelle Hypnose in der Padiatrie

Elke Hochenleitner

Was ist Hypnose?

Bei einer hypnotischen Trance wird die Aufmerksam-
keit in besonderer Weise gebiindelt, nach innen gelenkt
und im Inneren gehalten, so dass innere Bilder inten-
siv erlebt werden. Dadurch entsteht ein verdnderter
Bewusstseinszustand, in dem sich das Kind einerseits
losgelost von seiner Umgebung empfinden kann und
andererseits einen besseren Zugang zu seinen Gefiihlen,
seinen eigenen Ressourcen und Heilungskriften hat.
Gleichzeitig konnen stérende Reize, wie zum Beispiel
Angst und Schmerz leichter ausgeblendet werden. Medi-
zinische Hypnose ist nicht Macht austibend und arbeitet
nicht gegen den Willen des Kindes bzw. seines Bezugs-
systems. Mit selbstorganisatorischer Hypnose erfahren
die Kinder Selbstwirksamkeit, Selbstzufriedenheit und
eine positive Steigerung ihres Selbstwertgefiihls. Die
veranderte Arbeitsweise des Gehirns unter Hypnose
ist durch vermehrt langsamere Gehirnwellen und eine
Aktivierung von Bereichen des Cortex und des Mesen-
cephalons nachweisbar.

Rapport

Unter Rapport versteht die Psychologie die Beziehung
oder Verbindung zwischen zwei Menschen. Sie soll

1 Praxisanleitung auf der kinderchirurgischen Station durch die
Hypnotherapeutin Elke Hochenleitner.

vertrauensvoll, und von wechselseitig empathischer
Aufmerksamkeit getragen sein. Hierfiir braucht es eine
positive, den Patienten wertschitzende Kommunikati-
on. Der Rapport bildet einen sicheren Rahmen, in dem
die hypnotische Trance stattfinden kann.

Zu den ersten Fachleuten, die sich ernsthaft und
erfolgreich mit der therapeutischen Anwendung von
Hypnose bei kritisch kranken Kindern beschiftigten,
gehorte die klinische Psychologin Dr. Leora Kuttner. Sie
unterwies das Medizinische Personal des BC Children’s
Hospital in Vancouver und die Eltern krebskranker
Kinder in hypnotherapeutischen Techniken. Die grofle
Besonderheit neben dem Einsatz der Hypnose lag darin,
dass die Eltern von Anfang an zu ,Co-Therapeuten®
ausgebildet wurden. Sie konnten bei der Therapie aktiv
mitwirken, waren jedoch von jeglicher Verantwortung
befreit. Dies habe ich in meiner Arbeit gezielt iibernom-
men.

Der medizinische Fortschritt bei kranken Kindern
steht im krassen Gegensatz zu den stressreichen und
angsterfiillten inneren Vorgidngen vor, wihrend und
nach meist langwierigen High-Tech-Behandlungen. Zu
den Medikamenten, die eine bestimmte Therapie erfor-
dert, kommen weitere Medikamente, die der Schmerz-
und Angstbehandlung dienen, sowie Anisthetika. Alle
diese Medikamente sind sehr nebenwirkungsreich.

Bei allen Beteiligten — an erster Stelle den Patienten,
deren Eltern und deren Familie, sowie dem gesamten
Behandlungsteam der Klinik entstehen aber Erleichte-
rung, Stolz und Freude, wenn hypnotische Techniken
gelingen, und so Schmerz, Angst und Stress soweit redu-
ziert werden konnen, dass sie nicht mehr als beeintrach-
tigend und stérend empfunden werden (Abb.1). Auf
diese Weise konnen nebenwirkungsreiche Medikamente
effektiv eingespart werden.

Kinder und Jugendliche aller Altersstufen lassen
sich sehr gut mit Hypnose behandeln, denn sie haben
aufgeweichte Grenzen zwischen Phantasie und Reali-
tat. Kinder sind meist stark motiviert, sich besser zu
fiihlen und wihrend der Behandlungsprozeduren zur
Reduktion ihres Unbehagens beizutragen. Die Erfah-
rung der Schmerzminimierung und Angstreduktion
verringert insgesamt den Behandlungsstress fiir alle
Beteiligten und vermittelt den Kindern das Wissen und
die Gewissheit, sich in schwierigen, bedrohlichen Situ-



ationen selbst helfen zu kénnen. Das Vertrauen in die
eigenen Kompetenzen wichst. Das entscheidende Mittel
ist die Imaginationskraft des Kindes.

Im klinischen Alltag verbringen Pflegekrifte die
meiste Zeit mit den Patienten.

Uber sie laufen téglich unzihlige Informationen vom
und zum Patienten. Daraus ergibt sich die Méglichkeit,
neben pflegerischen Handlungsabliufen positive Sug-
gestionen einzustreuen und Klinisch Interventionelle
Hypnose anzuwenden. Das gibt unseren Patienten Ver-
trauen, Sicherheit und aktiviert ihre Selbstheilungs-
krafte. Spétere posttraumatische Stérungen koénnen
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Zeitraum von 1994-2013 auf der kardiologischen und
neurochirurgischen Kinder-Intensivstation der LMU
am Campus Grofshadern, sowie seit 2013 in meiner
privaten Praxis.

Seit 2016 finden meine Inhouse-Seminare mit den
Grundlagenmodulen I und II am Dr. von Hauner-
schen Kinderspital statt. In meinen Seminaren sind alle
klinischen Mitarbeiter, die direkten Kontakt mit den
Patienten haben herzlich willkommen: Arzte, Pflegende,
Physiotherapeuten, Erzieher, Mitarbeiter diagnostischer
Abteilungen, Klinik-Clowns, Sekretirinnen, Stations-
hilfen...

vermieden werden.

Auflerdem fithrt eine positive Kommunikation und
ein verdnderter Blickwinkel verbunden mit dem rich-
tigen ,Handwerkszeug“ zu mehr Berufszufriedenheit
bei den Mitarbeitern, zu Resilienz anstatt Burnout und
damit zu einem lingeren, zufriedenen Verbleib in ihrem
Beruf.

Im Rahmen meiner mehrjahrigen Ausbildung am
»Zentrum fiir angewandte Hypnose® in Mainz wurde
die inspirierende Lehre des Pioniers der Kinderhypnose
in Deutschland, Prof. Dr. Dr. Siegfried Mrochen die
Grundlage meiner Arbeit mit Hypnose bei Kindern.
Meine grofe klinische Erfahrung sammelte ich im

Elke Hochenleitner

Dipl. Krankenschwester,
Heilpraktikerin fiir Psychotherapie,
Systemische Familientherapeutin,
Medizinische und Psychotherapeu-
tische Hypnose fiir Kinder, Jugendli-
che und Erwachsene, Inhouse-Schu-
lungen, Klinisch Interventionelle
Hypnose.

Das Hauner-Kinder-Schmerz-Team

Jorg Hermann

Durch eine Vielzahl von Erkrankungen, aber natiirlich auch in
Folge von Verletzungen und Operationen sind viele Kinder in
unserer Klinik oftmals akuten, aber auch chronischen Schmer-
zen ausgesetzt und auch im Behandlungsverlauf selbst miissen
immer wieder teils schmerzhafte Prozeduren wie Blutentnah-
men oder Wundversorgungen ,,gemeistert werden.

Um eine moglichst schmerz- und damit auch stressfreie Behand-
lung unserer Kinder sicherzustellen, hat das interdisziplinire
Hauner-Kinder-Schmerz-Team, das seit Friithjahr 2019 iiber eine
Drittmittelfinanzierung (Haunerverein) zur Verfiigung steht,
in enger Vernetzung mit allen behandelnden Abteilungen und
auf Basis der aktuellen wissenschaftlichen Erkenntnisse bereits
gut etablierte Standards weiterentwickelt und in die tigliche Routine integriert mit dem Ziel einer ganzheitlichen
Schmerztherapie.

Als wichtigen Bestandteil des Gesamtkonzeptes sehen wir die regelmifligen Schulungen und Schmerzvisiten
durch das Kinder-Schmerz-Team, mit in denen wir unsere Erfahrungen fiir eine ganzheitliche und moglichst
schmerz- und stressarme Behandlung unserer jungen Patienten in den Klinikalltag einbringen kénnen.

Dariiber hinaus kiimmert sich unser Kinder-Schmerz-Team, bestehend aus erfahrenen Arzten der Kinderchirur-
gie, Padiatrie und Anisthesie sowie einer speziell ausgebildeten ,,pain nurse“ um eine stetige Weiterentwicklung der
Standards unter Einbeziehung der neuesten Forschungsergebnisse.

So werden zunehmend auch verschiedene nichtmedikamentdse Mafinahmen und Verfahren aus der Komplemen-
tarmedizin, wie zum Beispiel Akupunktur/-pressur, TENS, Ablenkungsstrategien, Imaginationsverfahren und inter-
ventionelle Hypnose - wann immer méglich unter Einbeziehung der Eltern — mit gutem Erfolg bei unseren Patienten
in der Kinderklinik angewendet und kontinuierlich das medizinische Personal darin geschult.

Zusitzlich besteht rund um die Uhr der andsthesiologische Schmerzdienst zur Betreuung der stationédren Pati-
enten zur Verfiigung.

Besonders komplexe Fille werden bei Bedarf tiber ein interdisziplindres Assessment weiter abgekldrt und gegebe-
nenfalls einer multimodalen Schmerztherapie zugefiihrt.
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Ein Zauberhaftes Instrument — der Zauberhandschuh

Sabine Lubner-Langener, Martina Heinrich

Der Zauberhandschuh (Magic glove) wurde in den 80iger Jahren von Leora Kuttner in Canada entwickelt.
Diese Methode einer kindsthetischen hypnotischen Kurzintervention eignet sich als Schmerzbewidltigungs-
technik um Angst wihrend einer medizinischen Intervention zu reduzieren und eine Verminderung des
Schmerzempfindens zu erreichen. Der Zauberhandschuh kann als hypnotische Analgesie z.B. bei einer
Blutentnahme, Anlage eines i.v. Zugangs oder einer kapillidren Blutentnahme zur Reduktion von Angst und

Schmerz eingesetzt werden. Er eignet sich fiir Kinder im Alter von 4 bis 12 Jahren, kann aber auch dariiber

hinaus angewendet werden.

Als eine Form der hypnotischen Kurzintervention wird durch eine stark fokussierte Aufmerksambkeit die Vor-
stellungskraft des Kindes so genutzt, dass durch einen imaginéren, schiitzenden Handschuh die Schmerzemp-
findung im Bereich des haptischen angezogenen Handschuhs vermindert wird.

Die Suggestionen, die dem Kind und dessen Unbewusstem angeboten werden, bewirken das selbstorgani-
sierende Kreieren des eigenen Zauberhandschuhs. Unterstiitzt wird dieser Vorgang durch eine achtsame und
schiitzende Sprache wihrend der imaginire Handschuh haptisch angezogen wird. Das Kind kann aus diesem
trancedhnlichen Zustand jederzeit mit der Bezugsperson oder dem Anwender in Kontakt treten, das heifit die
Augen sind offen. Es ist keine tiefe Hypnose. Eine wesentliche Voraussetzung ist, dass das Kind keine Primedi-
kation erhalten hat.

In unserer Klinik wurden in den Fortbildungen durch die Hypnosetherapeutin Elke Hochenleitner Mitarbei-
ter in dieser hypnotischen Technik geschult und unsere ersten Erfahrungen sind bisher sehr positiv.



IM FOKUS | 23

Der Ablauf einer Hypnoanalgesie mit dem Zauberhandschuh kann wie folgt beschrieben werden:

1) Als erstes sollte eine gute Vertrauensbasis zum Kind und dessen Eltern hergestellt werden. Die elterliche
Erlaubnis und Unterstiitzung ist wichtig. Der personliche Kontakt zum Kind kann zum Beispiel iiber ein enga-
giertes Gesprich zum Thema Hobby, Kindergarten, Schule, Freunde oder anderen Lieblingsbeschiftigungen
hergestellt werden. Bei diesem ersten Kontakt sollte noch kein Equipment fiir die Blutentnahme o0.4. mitgenom-
men werden.

2) Dann wird dem Kind der Zauberhandschuh angeboten mit einer positiven Erwartungshaltung und Ver-
trauen in diese Schmerzmanagementtechnik, z.B. mit den Worten ,,ich hab da was ganz Tolles fiir dich oder
»was ganz Abgefahrenes® ,was dich und deine Haut schiitzt, so dass es dir egal ist was dann gemacht wird*“ oder
»du wirst iiberrascht sein, wie einfach und leicht es dir gelingt“. Der Zauberhandschuh wird sozusagen aus der
Tasche gezogen und dem Kind ,,gezeigt“

3) Im néchsten Schritt wird der imagindre Zauberhandschuh durch taktile Beriihrung im Sinne einer
kinisthetischen Erfahrung angezogen, begleitet mit einer achtsamen, schiitzenden Sprache. Das Kind kreiert
selbstorganisiert seinen eigenen Handschuh mit einer Farbe, dem Gewebe und wie er sich anfiihlt bzw. riecht.
Uber diese Sinneseindriicke wird eine Wahrnehmung des Zauberhandschuhs als Schutz erzeugt. Die natiirliche
Trancefdhigkeit ldsst die Kinder eintauchen in ihren Zauberhandschuh und sie erreichen einen Trancezustand
mit fokussierter Aufmerksambkeit, die sich &uf8ern kann durch eine Blickfixation, Entspannung der Muskeln und
Extremititen sowie einer vertieften und verlangsamten Atmung.

Haptische Anziehen des imagindren Zauberhandschuhs.

4) AnschliefSend wird die Analgesie der Punktionsstelle durch z.B. Kneifen oder ,,pieksen” mit einem Bleistift
getestet. Das Kneifen wird bei uns in der Anwendung bevorzugt, da das Kind damit sehr gut umgehen kann
und es nicht als Gefahr einstuft. Das Kind bestimmt selbst, ob der Zauberhandschuh ausreichend schiitzt und
»dick® genug ist oder noch verstirkt werden muss. Dabei agiert es eigenstindig in welcher Art und Weise, z.B.
mehr oder andere Farbe oder dickeres, anderes Gewebe. Dabei ist es wichtig, weiterhin und konsequent in einer
achtsamen, schiitzenden Sprache zu bleiben.

5) Wenn der Zauberhandschuh dann dick genug ist, das Kind gut geschiitzt und bereit ist kann das entspre-
chende Equipment geholt werden und die Intervention durchgefithrt werden.

6) Am Ende der Mafinahme wird der Zau-
berhandschuh haptisch wieder ausgezogen. Der

Handschuh gehoért allein dem Kind, so dass es ihn —

jeder Zeit wieder benutzen kann. Dadurch wird Literatur:

das Selbstvertrauen und die Selbstregulation des Ceppi Cozzio C. Hypnose in der kinderdrztlichen Sprechstunde.

Kindes nachhaltig gestdrkt. Das Kind hat dann ein Pacdiatrica 2019. . . .
O Kuttner L. Pediatric hypnosis: pre-, peri-, and post-anesthesia.

gutes Instrument zur selbstorganisierten Schmerz- Paediatr Anaesth 2012:22(6);573-7

und Angstregulierung bei furchtbesetzten medizi- Wb CeH = AR SO

nischen Interventionen.
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Akupressur - eine wertvolle komplementar-medizi-
nische Mallnahme zur Symptomlinderung in Padiatrie,
Kinderchirurgie und Anasthesie bei Kindern

Im Folgenden wird Giber die Akupressur berichtet, die ein wesentlicher Bestandteil des
Projektes ,,Wirl Erfolgreich gegen Schmerzen” ist.

Dominik Irnich

Die Akupressur ist ein Verfahren der Traditionellen
Chinesischen Medizin (TCM), welches auf dem theore-
tischen Konzept der Akupunkturpunkte, Meridiane und
Organe beruht. Das bekannteste Verfahren der TCM ist
die Akupunktur, also die Stimulation an Akupunktur-
punkten mit Nadeln. Grof3e und qualitativ hochwertige
Studien bestitigen eindeutig die Wirksamkeit der Aku-
punktur bei verschiedenen Indikationen wie bei Kopf-,
HWS-, Riicken-, Knie- und Schulterschmerzen, sowie
bei akuten postoperativen Schmerzen und Ubelkeit und
Erbrechen nach Operationen [1,2,3]. Die Wirkweise der
Akupunktur ist gut untersucht und es wurde gezeigt,
dass sie iiber verschiedene physiologische Mechanismen
wirkt und die Effekte iiber Placebo hinausgehen. Neben
den rein korperlichen Wirkungen - dazu z&hlt auch die
korperliche Beriihrung an sich - spielen Zuwendung,
Aufmerksamkeitslenkung, Kérperwahrnehmung und
das ganzheitliche Denken im spezifischen Akupunktur-
kontext eine Rolle. So ist es nicht verwunderlich, dass
in Studien auch die angstlosende und entspannende
Wirkung der Akupunktur nachgewiesen werden kann.
Auch wenn das Konzept Akupunkturpunkt anatomisch
nicht umfassend aufgeklirt ist, zeigt sich, dass die nach
Erfahrung besonders wirksamen Akupunkturpunkte
an muskuldren Triggerpunkten, iber Nerven oder Ner-
venkreuzungen, an Faszien, an speziellen Knochen-
punkten, an Gefiflen oder anderen gut zuginglichen
zentralen Korperstellen liegen.

Die Akupunktur wird auch bei Neugeborenen, Sdug-
lingen, Kindern und Jugendlichen angewendet, aller-
dings ist die Wirksamkeit in Ermangelung hochwertiger
Studien nur bei wenigen Indikationen nachgewiesen.
Dabei wird hiufig die schmerzlose Nadelung mit sehr
diinnen Nadeln und Fithrungshiilsen angewendet

AKUPRESSUR ALS WERTVOLLE
ALTERNATIVE ZUR NADELAKUPUNKTUR

Insbesondere bei kleineren Kindern bietet sich die
Akupressur als wertvolle nicht-invasive, komplemen-
tire Behandlungsmethode an. Hierbei werden nach
den gleichen Kriterien wie bei der Nadelakupunktur

die Punkte ausgesucht. Jedoch erfolgt die Stimulation
mittels Daumen oder Zeigefinger der behandelnden
Person. Dabei wird fiir 2-3 Minuten der ausgesuchte
Punkt mit spiirbarem Druck und gegebenenfalls auch
mit leicht kreisender Bewegung des Fingers stimuliert.
Diese Behandlung erfolgt mehrfach téglich z.B. 3-4 mal
oder nach Bedarf. In der Regel werden mehrere Punkte
nacheinander stimuliert z.B. bei Schmerzen. Manchmal
reicht jedoch die Behandlung tiber einen Punkt, z.B. am
Unterarm bei Ubelkeit nach Operation oder Chemo-
therapie.

BEHANDLUNG UBER DAS OHR

Die Ohrakupunktur ist ein relativ junges, erst in den
50er Jahren systematisch beschriebenes Therapiever-
fahren, welches seinen Ursprung in Frankreich hat.
Hier ist besonders spannend, dass das Ohr tber drei
verschiedene Nerven-(systeme) versorgt wird und auf
diese Weise tiber ein kleines gut zugingliches Gebiet
das autonome (Sympathikus, Parasympathikus) und
auch das somatosensible Nervensystem stimuliert wer-
den kann. Die Stimulation verschiedener Punkte am
Ohr kann neben der Nadelakupunktur auch mittels
Fingernagel oder einem diinnen, stumpfen Holz- oder
Metallstabchen durchgefithrt werden. Auch fiir die
Ohrakupunktur kann Beruhigung und Schmerzlinde-
rung nachgewiesen werden.

PRAXIS DER AKUPRESSUR

Die Anwendung der Nadelakupunktur ist aufgrund
der Invasivitdt ein drztliches Verfahren, welches eine
entsprechende Qualifikation erfordert. Der Erwerb der
Zusatzbezeichnung Akupunktur erfordert Facharztsta-
tus, eine Ausbildung von 200 Stunden {iber 2 Jahre und
eine erfolgreich abgelegte Priifung an der Arztekammer.

Dennoch haben einige einfache Therapieschemata
Eingang in den therapeutischen Alltag gefunden. Die
Akupressur kann von Arzten, Pflegekriften, von ange-
lernten Eltern und auch vom Kind selbst ausgeiibt
werden.
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In der folgenden Tabelle sind einige Indikationsbeispiele

und maogliche Punkte fiir Akupressur dargestellt:

Punktionsschmerz

PONV / Ubelkeit / Erbrechen
Schluckauf

Schwindel

Kopfschmerz

Angst

Unruhe

Reizstirke und Dauer der Stimulation werden an die
Symptomschwere und an das Alter des Kinds angepasst.
Viele der genannten Punkte zeigen eine erhohte Sensi-
bilitat, wenn die entsprechenden Symptome vorliegen.
Somit ist die Sensibilitit der Punkte auf Druck ein wich-
tiges Lokalisationskriterium fiir Akupunkturpunkte.
Dariiber hinaus existieren anatomisch genaue Punktbe-
schreibungen. Dabei wird sich an anatomischen Land-
marken wie Muskeln, Sehnen, Hautfalten, Knochenvor-
spriingen und Gefiflen orientiert.

Vorteil der Akupressur durch die Eltern oder das
Kind selbst ist die Erhohung der Selbstwirksamkeit
und Selbstkontrolle. Gerade bei Schmerz, Angsten und
Unruhe kann in manchen Fillen die Dosis zentral-
wirksamer Medikamente reduziert werden, in anderen
Féllen kénnen unliebsame, aber schwer zu behan-
delnde Beschwerden gelindert werden wie z.B. beim
Schluckauf. Nachgewiesen in der Wirksamkeit ist die

Abbildung 1:

Akupunkturpunkt Perikard 6 2 Cun (= 2 Daumenbreiten des Patien-
tendaumen) proximal der distalen Handgelenksbeugefalte zwischen
den Sehnen des M. palmaris longus und M. flexor carpi radialis (copy-
right: Deutsche Arztegesellschaft fiir Akupunktur DAGfA e.V.).

Di4, lokale Punkte
Pe6, Ma36, Ohrpunkte
Ohrpunkt: Nullpunkt
Le3, Ne1

Le3, Gb20, LG20

Pe6, Mi6, Ni1, LG20
Le3, Mi6, LG20

perioperative Behandlung von Ubelkeit und Erbrechen
durch Stimulation am Akupunkturpunkt P6 [3]. Diese
(prophylaktische) Behandlung ist eine Standardtherapie
der Anidsthesie am Klinikum der LMU Miinchen. Dabei
wird in der Regel ein kleines Nadelpflaster verwendet,
eine Akupressur ist aber ebenso moglich und wirksam
(siehe Abb. 1).

Grundsitzlich gilt, dass sich fiir die Behandlung Zeit
genommen werden muss. Dabei heif3t es fiir das Kind
sich auf das Spiiren der Wirkung zu konzentrieren.
Ablenkung wahrend der Behandlung z.B. durch Handy;,
Fernsehen, anwesende Personen ist zu vermeiden.

Zusammengefasst kann die Akupressur, richtig
angewendet, eine wertvolle komplementére, nicht-
medikamentose Therapieform zur Linderung verschie-
dener Symptome in der Pédiatrie, Kinderchirurgie und
Anaesthesie bei Kindern sein.

—
Literatur
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Snoezelen gegen Schmerzen

Rehateam Kinderchirurgie

Im Rahmen des Projektes ,WIR! Erfolgreich gegen Schmerzen®, hat der Hauner Verein es ermdéglicht, einen
mobilen Snoezel-Wagen (Abb.1) fiir die Kinderklinik anzuschaften.

Der Begriff ,Snoezelen® stammt aus den Niederlanden und ist eine Wortkombination aus ,,snuffelen” = schniif-
feln, schnuppern, und ,,doezelen = désen, schlummern. Wahrend ,,snuffelen” fiir unsere Sinne - also fiir Sehen,
Fiihlen, Schmecken, Horen und Riechen - steht, umfasst ,,doezelen alle emotionalen Sinneserfahrungen, also
Geborgenheit, Schmusen, Wiegen, Korperkontakt, Sich-wohlftihlen. Snoezelen ist eine Aktivitit, die es Kindern
ermoglicht grundlegende Sinneserfahrungen im taktilen, emotionalen und kognitiven Bereich zu machen. Mit
Snoezelen wird somit die Auslosung von Wohlbefinden in einer entsprechend gestalteten Umgebung durch steu-
erbare, multisensorische Reize verstanden.

1 Der Snoezel-Wagen der Firma Sport Thieme.
(Quelle: www.sport-thieme.de)

Das Konzept des ,,Snoezelen® wurde Ende der 70er
Jahre in den Niederlanden durch zwei Zivildienstlei-
stende entwickelt, um Menschen mit sensorischen St6-
rungen und schwersten Behinderungen addquate Frei-
zeit- und Erholungsmaoglichkeiten zu bieten. Die Indikation wurde erweitert zur Angstreduktion, nach schweren
Schédelhirntraumata und in Schmerzkrisen. Einsetzbar ist das Konzept in allen Bereichen der Kinderklinik:
Intensivstation, allgemeine Stationen, Tagesstationen und im Rahmen von Untersuchungen.

2 Der Snoezel-Wagen mit Faseroptik-Strange zum Beriihren
und mit Farbwechsel. (Quelle: www.sport-thieme.de)

Es gibt zwei Anwendungsmaglichkeiten:

Zum einen das freie ,Snoezelen®, welches eine offen gestaltete Situation ergibt, um Wohlbefinden zu erzeugen
- ohne therapeutische Absicht. Zum anderen, das therapeutisch gefiihrte ,,Snoezelen® (durch Physio- und/oder
Ergotherapeuten), welches individuell auf das Kind abgestimmt ist. Neben der Anwendung mit klarer Zielset-
zung - wie zum Beispiel die Schmerzwahrnehmung zu reduzieren oder gar auszuschalten, Unruhe zu reduzie-
ren, Entspannung zu erreichen, eine Situation fiir sich sortieren zu kénnen, Angste zu reduzieren, das Interesse
zu wecken oder eine Aktivititsbereitschaft zu erreichen - soll das therapeutische ,,Snoezelen® aber auch ganz
einfach Freude und Wohlbefinden in der klinischen Situation bringen. Viele Untersuchungen bestdtigen diese
positive Wirkung.
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Was bietet der mobile Snoezel-Wagen der Kinderklinik?

Er beinhaltet eine Blasensdule mit aufsteigenden Bldschen und Farbwechsel, einen LED-Projektor mit unter-
schiedliche Effektradern, Faseroptik-Stringe zum Berithren und mit Farbwechsel (Abb.2), eine Mini- Stereoan-
lage mit Bluetooth, CD und USB-Verbindung, eine Massagerdhre, ein vibrierendes Kissen, dtherische Ole und
Raumdiifte.

3

Der Snoezel-Wagen im
Einsatz in der Kinderklinik
auf Station.

Der Snoezel-Wagen kommt jetzt schon fast tdglich zum Einsatz (Abb.3) und Physio- und Ergotherapeuten
bestdtigen den positiven Effekt. Kleine und grofie Patienten sind begeistert, die Eltern von der Auswirkung auf
ihre Kinder erstaunt und sehr dankbar fiir dieses Angebot im Klinikaufenthalt. Therapeuten berichten zum Bei-
spiel von Patienten, die im Rahmen ihrer Erkrankung oder ihrer Operationen und erlittenen Traumata zur Ruhe
kommen, ein besseres Atemmuster zeigen und ihre Bereitschaft, in Bewegung zu kommen, (wieder-)erlangen.

Zusammenfassend ist der mobile Snoezel-Wagen fiir das Projekt ,WIR! Erfolgreich gegen Schmerzen® eine grofse
Unterstiitzung und fordert dieses interdisziplindire Projekt.

Wir bedanken uns bei Sport Thieme fiir die freundliche Erlaubnis, sme-TH| EMEa
die Bilder der Abbildung 1 und 2 verwenden zu diirfen. Q

_— P a
Quelle: www.sport-thieme.de/Therapie/SNOEZELEN/Snoezelenwagen/art=1815708 ;'{:’(’J{“[’( -"Iré-'r-'-!r .
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Spezialsprechstunden und Stationen

Ihr direkter Draht zu uns

AMBULANTE TERMINE IN DER KINDERKLINIK

Ambulanzen fiir Gastroenterologie, Gerinnung, Gyndkologie, Nephrologie, Neurologie, Orthopddie, Rheumatologie und Stoffwechsel

Zentrale Terminvereinbarung Mo-Fr 10:00 - 14:00

Tel.: 089-4400-53163

Fax: 089-4400-57722

E-Mail: ambulanztermine.hauner@med.uni-muenchen.de

Weitere Ambulanzen:

Ambulanz fiir Diabetologie und Endokrinologie
Ambulanz fiir Pulmonologie, Allergie und Asthma (CHA)
Ambulanz fir Immundefekte

Ambulanz fiir Himatologie und Onkologie

Ambulanz fir Kinder-Kardiologie

Tel.: 089-4400-52991 (Mo. Di, Do, Fr von 9.00 — 11.00)

Tel.: 089-4400-57877 / -57878

Tel.: 089-4400-53931 (Mo-Fr 09:00-12:00, Mo-Do 14:00-16:00)
Tel: 089-4400-54499

Tel.: 089-4400-52837

AMBULANTE TERMINE IN DER KINDERCHIRURGISCHEN KLINIK

Terminvereinbarung Spezialambulanzen

STATIONARE AUFNAHMEN / CASEMANAGEMENT:

Kinderklinik:
Kinderchirurgische Klinik:
Fax:

Email:

Pddiatrische Sprechstunden im Dr. von Haunerschen
Kinderspital

Allgemeine Privatambulanz
Prof. Dr. C. Klein

Terminvereinbarung tber Chef-Sekretariat Fr. G. Graf: 089-4400-57700

Allgemeinpadiatrische Notfall-Ambulanz
Leitung: PD Dr. K. Reiter
nur Notfalle, keine Terminvereinbarung

Christiane Herzog Ambulanz (CHA) fiir Mukoviszidose,
Pneumologie, Asthma & Allergologie

Leitung:  Prof. Dr. M. Griese (Mukoviszidose und Pneumologie),
Prof. Dr. B. Schaub (Asthma und Allergologie)

Terminvereinbarung: 089-4400-57877/ -57878

Kontakt: CF-Ambulanz@med.uni-muenchen.de

Terminvereinbarung Schweissteste: schweisstest@med.uni-muenchen.de

Bronchoskopie und Kanilensprechstunde
Leitung: PD Dr. K. Reiter
Terminvereinbarung: 089-44005-5397 (Terminvergabe tgl.)

Endokrinologie und Diabetologie (Hormonsprechstunde / Diabe-
teszentrum (DDG))
Leitung: Prof. Dr. H. Schmidt

Mo-Fr 09:00-16:00 Tel. 089-4400-53145
Mo - Fr, 8:30 - 16:00

Tel.: 089-4400-53110
Tel.. 089-4400-53145
Tel.: 089-4400-53160
hauner.casemanagement@med.uni-muenchen.de

Terminvereinbarung: 089-4400-52991 (Mo, Di, Do, Fr. 9.00 - 11.00)
Gastroenterologie und Hepatologie

Leitung Gastroenterologie: Prof. Dr. S. Koletzko

Leitung Hepatologie: Dr. E. Lurz

Terminvereinbarung: 089-4400- 53163 tgl. 10.00 — 14.00 Uhr
Terminvergabe Atemteste: 089-4400-53691 Mo — Do 8.30 — 12.00

Care for Rare-Ambulanz (CRCHauner)
Leitung: Prof. Dr. med. C. Klein

Kontakt: crchauner@med.uni-muenchen.de
Terminvereinbarung: 089-4400-57700

Integrative Padiatrie und Homodopathie

Leitung Rehabilitative Medizin: Prof. Dr. J. Rosenecker
Terminvereinbarung Rehasprechstunde:
089-4400-53163 tgl. 10.00 — 14.00
Terminvereinbarung Homoopathie:

089-4400-57724 (Mo-Fr 8.30 - 9.30)

Immunologie
Immundefektambulanz (IDA) und Padiatrische Rheumatologie
Leitung: PD Dr. Fabian Hauck (Immunologie)

PD Dr. A. Jansson (Rheumatologie)
Terminvereinbarung Immundefektambulanz: 089-4400-53931
(Mo — Do 9.00 - 12.00, 14.00 — 16.30; Fr 9.00 — 12.00)
Fax: 089-4400-53964



Terminvereinbarung Rheumatologie: 089-4400-53163
Infektiologie

Leitung: Prof. Dr. J. Hibner

Terminvereinbarung: 089-4400-53931

(Mo.-Do. 9.00-12.00 & 14.00-16.30,

Fr. 9.00-12.00)

Fax: 089-4400-53964

Kardiologie

Abt. fur Kinderkardiologie-Gro3hadern

Leitung: Prof. Dr. N. Haas

Terminvereinbarung: 089-4400-73941 / -73942
Kardiologische Ambulanz im Dr. v. Haunerschen Kinderspital:
Leiter: Prof. Dr. R. Dalla Pozza

Terminvereinbarung: 089-4400-52837

Nephrologie
Leitung: PD Dr. B. Lange-Sperandio
Terminvereinbarung: 089-4400- 53163 tgl. 10.00 — 14.00 Uhr

Neurologie

Leitung: Prof. Dr. med. F. Heinen

Terminvereinbarung: 089-4400- 53163 tgl. 10.00 — 14.00 Uhr
Terminvereinbarung EEG:: Mo-Do 8:00-8:30

E-Mail EEG Termine:
ambulanztermine.hauner@med.uni-muenchen.de
Prdchirurgisches Langzeit EEG Videomonitoring:

Tel: 4400 5 7954

Fax: 4400 4 7956
Dorothea.De.La.Motte@med.uni-muenchen.de

Onkologie, Hdmatologie, Stammzelltransplantation und
Hamostaseologie

Leitung: Prof. Dr. T. Feuchtinger

Tel.: 089-44005-2759, 0172-8224832

Station Intern 3 Ambulante und stationare Betreuung
Leitung: Dr. V. Binder 089-44005-2842
Onkologisch-Hamatologische Tagesklinik (OHTK) Ambulante
Betreuung

Leitung: Prof. Dr. I. Schmid 089-44005-4499
Stammzelltransplantation (LA F) Ambulante und stationdre Betreuung
Leitung: Prof. Dr. M. Albert 089-44005-7940

Hamostaseologie / Hdmophiliezentrum:

Leitung: Prof. Dr. K. Kurnik

Termine Gerinnungsambulanz: 089-4400-53163 tgl. 10.00 — 14.00
Termine Hamophiliezentrum: 089-4400-52853

Email: kindergerinnung@med.uni-muenchen.de

Koordinationsstelle Kinderpalliativmedizin
Leitung: Prof. Dr. M. FUhrer
Terminvereinbarung: 089-4400-57960 (Mo - Fr 09.00 - 15.00)

Stoffwechselkrankheiten und Angeborene Stérungen des
Metabolismus
Leitung: PD Dr. E. Maier
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Terminvereinbarung: 089-4400 - 53163 tgl. 10.00 — 14.00
Syndromologie und klinische Genetik

Leitung: Prof. Dr. H. Schmidt

Terminvereinbarung: 089-4400-52991 (Mo, Di, Do, Fr. 9.00 — 11.00)

Integriertes Sozialpddiatrisches Zentrum im Dr. von Haunerschen
Kinderspital (iSPZ Hauner)

Leitstelle iSPZ Hauner, Terminvergabe Tel. 089-552734-0
www.ispz-hauner.de

Leitung iSPZ Hauner:

Prof. Dr. med. F. Heinen / Prof. Dr. C. Klein

Leitung Haus Haydnstr.: Dr. H. Weigand

Leitung Motorik- und Metabolik Haus: Prof. Dr. W. Muller-Felber
Leitung Haus Goetheplatz: Dr. K. Krohn

I. Schwerpunkt Kinderneurologie:

Interdisziplindre multimodale Diagnostik und Beratung in den Be-

reichen

- Bewegungsstérungen, interventionelle Neuropddiatrie, Robotic
Medicine (OA PD Dr. med. S. Schréder)

- Entwicklungsneurologie: Nachsorge von Frih- und Risikoneugebo-
rene mit BPD- und Monitorsprechstunde (Center of Developmental
Care (CDeC), PD Dr.med. A. Hilgendorff, OA Dr. med. H. Weigand,
OA PD Dr. med. S. Schréder), Diagnostik und Therapie frihkindlicher
Entwicklungsstérungen (OA Dr. med. A. Enders, OA Dr. med. H. Wei-
gand, Ltd. Dipl. Psych. R. Giese), Fetale Alkohol-Spektrum-Stérung,
Toxinexposition in der Schwangerschaft und Kinderschutz (FOA PD
Dr. med. Dipl.-Psych. M. Landgraf)

- Epileptologie: EEG, medikamentdse und interventionelle Therapie
von komplexen Epilepsien (OA Dr. med. L. Gerstl)

- Neuromuskulare Erkrankungen und Lasionen des peripheren
Nervensystems,Klinische Neurophysiologie (Prof. Dr. med. W. Muller-
Felber)

- Entziindliche ZNS-Erkrankungen, Multiple Sklerose (OA PD Dr. med.
A. Blaschek)

- Schmerzen, Kopfschmerzen, Migrane (Prof. Dr. med. F. Heinen, FOA
PD Dr. med. Dipl.-Psych. M. Landgraf)

1. Schwerpunkt Komplexe Chronische Erkrankungen:
Interdisziplindre multimodale Diagnostik, Beratung und Betreuung in
den Bereichen

- Diabetologie und Endokrinologie (Prof. Dr.med. H. Schmidt, Prof. Dr.
med. Bechtold Dalla Pozza)

- Gastroenterologie und Hepatologie (Prof. Dr. med. S. Koletzko, OA
Dr. med. K. Krohn, Dr. med. S. Schatz)

- Angeborene Stoffwechselerkrankungen (PD Dr. med. E. Maier, Dr.
med. M. Ensslen)

- Pneumologie/Cystische Fibrose/Allergologie (wirklich?) (Prof. Dr.
med. M. Griese, PD, Dr. med. Kappler, Dr. med. J. Ripper, Dr. med. M.
Feilcke, Prof. Dr. med. E. v. Mutius, Prof. Dr. med. B. Schaub, Dr. med.
E. Klucker)

- Rheumatologie (PD Dr. med. A. Jansson, Dr.med. S. Schalm, Dr. med.
V. Grote)

- Hamostasiologie (PD Dr. C. Bidlingmaier)
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Kinderchirurgische Klinik

Allgemeine Privatsprechstunde

Prof. Dr. D. v. Schweinitz
089-4400-53101
Padiatrisch-Plastische Sprechstunde
Dr. B. Haberle

Fr. Dr. A. Pohl

089-4400-53145

Kinderurologische Sprechstunde
PD Dr. med. M. Heinrich, Fr. Dr. K. Becker
089-4400-53145

Kindertraumatologische Sprechstunde
Dr. F. Bergmann
089-4400-53145

Kraniospinale Kinderchirurgie (pramature Nahtsynostosen, Plagioze-
phalus, Hydrozephalus und Spina bifida)

Dr. A. Fréba-Pohl

089-4400-53145

Viszeralchirurgische Sprechstunde

OA PD Dr. J. Hubertus, OA Fr. Dr. B. Haberle, OA Dr. M. Berger,
OA Fr. Dr. M. Heinrich, Fr. Dr. A. Pohl, Fr. Dr. K. Becker
089-4400-53145

Trichterbrust
Dr. F. Bergmann
089-4400-53145

Funktionsdiagnostik von Blase und Enddarm
OA PD Dr. med. M. Heinrich, Fr. Dr. A. Fréba-Pohl
089-4400-53113

Ambulante Angebote anderer Klinken im Dr. von Haunerschen
Kinderspital

Kindergyndkologische Sprechstunde
Klinik und Poliklinik fr Frauenheilkunde und Geburtshilfe
Terminvereinbarung: 089-4400 - 53163 tgl. 10.00 — 14.00

Kinderradiologie

Institut fUr Klinische Radiologie

Leitung: Dr. B. Kammer, PD Dr. J. Ley-Zaporozhan
Terminvereinbarung: 089-4400-57823 (Terminvergabe tgl.)

Nuklearmedizin im Dr. von Haunerschen Kinderspital
Klinik und Poliklinik far Nuklearmedizin

Leitung: Prof. Dr. T. Pfluger

Terminvereinbarung: 089-44005-2772

STATIONEN
Pddiatrische Klinik

Padiatrische Klinik

Station Intern 1

Schwerpunkte: Nephrologie, Gastroenterologie
Stationsschwestern: Annett Hupfer, Heidi Kundler

Station Intern 3
Schwerpunkte: Onkologie/Hamatologie Bettenzahl: 17
Stationsleitung Pflege: Carmen Mayr

LAF / Stammzelltransplantation
Stationsleitung Pflege: Carmen Mayr

Station Intern 4

Schwerpunkte: Neurologie/Epilepsie, Stoffwechsel, Allgemeine
Padiatrie

Stationsleitung Pflege: Mihaela Klott, Britta Baumann

Station Intern 5

Schwerpunkte: Pneumologie, Infektiologie, Immunologie, Allergolo-
gie, Mukoviszidose

Stationsleitung Pflege: Isabell Gurski, Andrea Wie3ner

Station Intern Saugling
Stationsleitung Pflege: Franziska Wimmer, Claudia Schulz

Station Padiatrische Psychosomatik und Psychotherapie,
Stationsleitung Pflege: Gabriele BoR3le

Il Intensivstationen und Intermediate Care Stationen:
Neonatologie, NIPS, Tel. 4400-53130

Leitung: Dr. G. Minch, PD Dr. C. Nussbaum
Stationsleitung Pflege: Karin Mdller, Sylvia Mollerus

Neonatologie, 1. UFK Maistr., Tel. 4400-54589
Leitung: Fr. PD Dr. C. NuBbaum, Dr. G. MUnch.
Stationsleitung Pflege: Petra Kyré, Anke Biittner
HaNa (Hauner Nachsorge)

089-4400-54132, 089-4400-54146

Monitorstation und Kinderzimmer, 1 UFK Maistr.
Stationsleitung Pflege: Margit Morariu, Sabine Pronnet

Neonatologie, Frauenklinik GH, Tel. 4400-72802
Leitung: Prof. Dr. A. Flemmer
Stationsleitung Pflege: Madeleine Kujawa

Interdisziplindre Kinderintensivstation KIPS / Pediatric Stroke Unit
Tel. 4400-52704

Leitung: PD Dr. K. Reiter

Stationsleitung Pflege: Beate Kleine, Susanne Riek

Pediatric Stroke Unit: Dr. M. Olivieri, Dr. L. Gerstl

Tel.:89-4400-57950

Interdisziplindre Tagesstation Tel.: 4400-52913
Stationsleitung Pflege: Beate Kleine, Susanne Riek

Kinderchirurgische Klinik

Station Chirurgie 2 Telefon 44005 3112

Bettenzahl: 22

Oberarzte: Fr. Dr. B. Haberle, Dr. F. Bergmann, PD Dr. J. Hubertus
Stationsleitung Pflege: Corina Tuch, Katja Hendel

Station Chirurgie 3 (privat) Tel.: 44005 3106
Bettenzahl: 6
Prof. Dr. D. v. Schweinitz
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Personalia

Facharzt
Die Priifung zum Facharzt/-arztin fiir Kinder- und Jugend-
medizin haben erfolgreich abgelegt:

Max Witzel, Elias Seidl, Sebastian Schropf, Johanna Wagner
(obere Reihe von links).

Kathrin Zeber, Dorothee Rabenhorst, Ann Boekstegers,
Ilona Baumann (untere Reihe von links).

Zusatzbezeichnungen

Dr. Tilmann Schober hat die Zusatzbezeichnung Infektiolo-
gie erfolgreich erworben.

Katrin Griinauer hat den Abschluss zur Fachkinderkranken-
schwester fur OP-Pflege erfolgreich abgelegt.

Annett Klappach, Anita, Haslbeck und Stephanie Kuhn ha-
ben erfolgreich den Abschluss Weiterbildung Fachkraft fur
Notfallpflege abgeschlossen.

Mitteilungen

Prof. Dr. Berthold Koletzko, Kinder-
klinik und Kinderpoliklinik im Dr. von
Haunerschen Kinderspital der LMU,
wurde gemeinsam mit einer Grup-
pe europdischer Koautoren mit dem
internationalen ,John M. Kinney Award for Pediatric Nutriti-
on 2019” ausgezeichnet. Der vom Wissenschaftsverlag Else-
vier Science unterstitzte Preis wird aufgrund der Auswahl
eines internationalen Gutachtergremiums in Wirdigung
einer herausragenden wissenschaftlichen Veroffentlichung
vergeben. Ausgezeichnet wurde die Gruppe flr die 2018
veroffentlichte Arbeit “Perinatal and lifestyle factors mediate
the association between maternal education and preschool
children’s weight status: the ToyBox study.” In der von
der europdischen Kommission unterstiitzten ToyBox-Studie
wurden mehr als 7500 Kindergartenkindern aus Deutsch-
land und funf weiteren europdischen Landern untersucht.
Dabei war das Auftreten von Ubergewicht im Kleinkindesal-
ter nicht nur von aktuellen Lebensstilfaktoren wie dem Kon-
sum zuckerhaltiger Getranke, vor dem Bildschirm verbrachte
Zeit und geringer kérperliche Bewegung abhangig. Darliber
hinaus waren biologische Einflussfaktoren aus der friihkind-
lichen Entwicklung fiir die spatere kindliche Gesundheit
wichtig. Besonders Ubergewicht oder Adipositas der Mutter
bei Beginn der Schwangerschaft und eine rasche Gewichts-
zunahme des Kindes im friihen Lebensalter erhohten das
spétere Risiko fiir Ubergewicht. Diese Ergebnisse unterstiit-
zen die Schlussfolgerung besonders guter Chancen fiir die
kindliche Gesundheitsforderung in den ersten 1000 Tage
des Lebens, d.h. vor und in der Schwangerschaft und in den
ersten beiden Lebensjahre nach der Geburt.

Prof. Dr. Berthold Koletzko, Kinderklinik und Kinderpoliklinik
im Dr. von Haunerschen Kinderspital, Klinikum der Universi-
tat Minchen, wurde am 17.09.2019 die Ehrendoktorwiirde
der Medizinischen Universitat Posen ,Karol Marcinkowski”,
Poznan, Polen verliehen. In der Begriindung der Auszeich-
nung wurde unter anderem auch seine Uber 30jdhrige enge
Zusammenarbeit mit vielen polnischen Wissenschaftlern
und ihren Instituten gewurdigt.

Verleihung der Ehren-
doktorwirde durch
den Rektor der Medi-
zinischen Universitat
Posen an Prof. Dr.
Berthold Koletzko.

Prof. Dr. Berthold
Koletzko mit dem
Rektor und Vize-Rek-
tor der Medizinischen
Universitat Posen.

Prof. Dr. Dres. h.c. mult. Berthold Koletzko, Kinderklinik
und Kinderpoliklinik im Dr. von Haunerschen Kinderspital
der LMU, und Koautoren erhielten den internationalen John
M. Kinney Award for Pediatric Nutrition 2019 fir die Publi-
kation “Perinatal and lifestyle factors mediate the associa-
tion between maternal education and preschool children’s
weight status: the ToyBox study. Nutrition 2018;48:6-12. doi:
10.1016/j.nut.2017.11.006.”

Fr. Johanna Krusche, PhD-Studentin der Biologie der For-
schungsgruppe AG Schaub, AG Allergie/lmmunologie hat
2019 den renommierten Junior Research Award der DGAKI
(Nachwuchsférderpreis der Dt. Gesellschaft fiir Allergie und
Klinische Immunologie) auf dem Dt. Allergiekongress verlie-
hen bekommen.

Der Preis (v. Sanofi-Aventis Deutschland GmbH gestiftet) ist
zur Auszeichnung einer besonderen wissenschaftlichen Ar-
beit auf dem Gebiet der Allergologie und klinischen Immu-
nologie bestimmt und dient der Férderung jlingerer Wissen-
schaftler. Er ist mit 5.000 Euro dotiert.

Ausgezeichnet wurde Fr. Krusche fiir die Arbeit ,TNFAIP3 is a
key player in childhood asthma development and environ-
ment-mediated protection” (J Allergy Clin Immunol. 2019
Aug 2. doi: 10.1016/j.jaci.2019.07.029). Fr. Krusche konnte
in dieser Arbeit die zentrale Rolle des entziindungshem-
menden Regulators Tumor necrosis factor alpha-induced
protein 3 (TNFAIP3) in der Asthmaentwicklung identifizieren
sowie den 'entziindungshemmenden, protektiven' Effekt
von Staubextrakten vom Bauernhof in in vitro und ex vivo
Untersuchungen im Blut von gesunden und asthmatischen
Kindern nachweisen.

Von links: Prof. Thomas Werfel,
bisheriger Prasident der DGAKI,
Johanna Krusche und Ina Niemann
von Sanofi-Aventis Deutschland
GmbH).




Fr. Kristina Laubhahn (Ph-Studentin der Biologie, For-
schungs AG Schaub, AG Allergie/Immunologie) hat beim
diesjahrigen EAACI 2019 einen Oral Abstract Prize verliehen
bekommen. Titel des Projekts: Pathway analysis-genetic and
immunological influences of gene polymorphisms in 17q21
locus on childhood wheeze.

Fr. Prof. Dr. Bianca Schaub wurde in den erweiterten Vor-
stand der DGAKI (Dt. Gesellschaft fiir Allergologie und Kli-
nische Immunologie) gewahlt.

Am 15. November wurde der mit 750.000 Schweizer Franken
(680.000 €) dotierte Balzan Preis in Bern unter anderem an
die Forschungsgruppe von Erika von Mutius, Klaus F. Rabe,
Werner Seeger und Tobias Welte verliehen. Die Gruppe er-
hielt den Balzan Preis 2019 ,Fir die hervorragenden Leis-
tungen von vier exzellenten Wissenschaftlern im Gebiet der
Lungenerkrankungen, Erika von Mutius, Klaus Rabe, Werner
Seeger und Tobias Welte, die als Team Resultate innovativer
Forschung zu neuen Therapien und Verbesserungen der Le-
bensqualitat der Patienten brachten, sowie mit ihrem Deut-
schen Zentrum fiir Lungenforschung neue Begeisterung
und Ausbildungspfade fiir ndchste Generationen von Wis-
senschaftlern schafften”.

Seit 1957 fordert die Internationale Balzan Stiftung weltweit
die Kultur und Wissenschaften, sowie verdienstvolle Initia-
tiven fir den Frieden und die Briiderlichkeit unter den Vol-
kern. Die Hauptaktivitat der Stiftung besteht in der alljahr-
lichen Verleihung der Balzan Preise.

Frau Professor von Mutius dankt der Sippl-Wérmann-
Stiftung fiir ihre langjéhrige grofziigige Unterstiitzung
in Form von Spenden an die Abteilung Asthma und Aller-
gien.

................................................................................

Parasiten gibt es nicht nur im
Pflanzen- und Tierreich, sie sind
auch ein Teil von uns selbst. Un-
ser Erbgut enthdlt Unmengen
kleiner Abschnitte, die sich auf
seine Kosten vervielfdltigen.
Diese sogenannten Transpo-
sons werden deshalb auch als
parasitische DNA bezeichnet.
Nicht nur weil sie Krank-
heiten auslésen kdnnen, son-
dern auch weil sie moglicher-
weise ein wichtiger Motor der
Evolution sind, muss der Kopier-
vorgang der Transposons ge-
nauer verstanden werden.
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PD Dr.med. Dr.sci.nat. Fabian Hauck hat im Rahmen des
BMBF geforderten Verbundprojekts ,GAIN - Deutsches
Netzwerk fur die Erforschung und Therapieoptimierung von
Patienten mit Multi-Organ-Autoimmunerkrankungen” Dritt-
mittel fUr die erste dreijahrige Forderperiode eingeworben.

Prof. Dr. Sibylle Koletzko wurde von der Fakultat der Me-
dizinischen Wissenschaften der Universitat Posen, Polen als
JVisiting Professor” fuir das akademische Jahr 2019/2020 er-
nannt

Prof. Dr. Sibylle Koletzko wurde von der Europdischen Ge-
sellschaft fur Padiatrische Gastroenterologie, Hepatologie
und Erndhrung (ESPGHAN) fiir drei Jahre als Vorsitzende des
neu zu griindenden ,Quality of Care Committee” gewdhlt.

Leberstudienleitung der GPOH (Gesellschaft fiir
Padiatrische Onkologie und Hamatologie) bleibt im
Dr. von Haunerschen Kinderspital

Das Mandat zur Leitung der Lebertumorstudiengruppe nach
Emeritierung von Herrn Prof. Dr. Dietrich von Schweinitz
wurde durch das Votum des GPOH-Vorstands am 21.11.2019
und der GPOH Mitgliederversammlung am 22.11.2019 ge-
mal Studienregularien auf Frau Prof. Dr. Irene Schinid
und Stellvertreterin Frau Dr. Beate Hiberle Ubertragen. Die
Amtszeit beginnt am 1.6.2020 und geht tiber 5 Jahre. |

...................................................................................................
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Hauner Verein

Verein zur Unterstitzung des Dr. v. Hounerschen Kinderspitals oV

Liebe Freunde und Forderer des Hauner Vereins,

unsere ,HELDEN” stehen reprasentativ fir etwa 60.000 Kinder, die jahrlich (!) das Dr. von Haunersche
Kinderspital in Miinchen durchlaufen. Micky hat ein neues Herz und eine neue Lunge gebraucht, Luca
musste auf Grund einer Gerinnungsstorung sein Bein abgenommen werden, Jonas erlitt schwere Ver-
brennungen, Georgi ist Tumorpatient, Henry wurde mit einer Darmfehlbildung geboren, Sergej leidet an
einem Immundefekt und Maximo ist von einem Bus erfasst worden und hat schwere Beinverletzungen
erlitten. Sie konnen auf YouTube unter dem Titel ,HELDEN des Dr. von Haunerschen Kinderspitals-3 Minu-
ten” diese Kinder auch in unserem Film sehen, der flr eine neue, modernere Schmerztherapie wirbt.

Was ist unser Ziel?

Wir mochten Uber einen Zeitraum von 3 Jahren alle Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen der Kinderklinik
ausbilden in nicht-medikamentdsen Techniken zur Angst- und Schmerzreduktion bei schmerzhaften
MafBnahmen wie Blutabnahmen, Legen von intravenésen Zugangen, Verbandswechsel, Anlegen von
Gipsverbanden oder Punktionen. Dies beinhaltet vielfaltige Verfahren wie beispielsweise entspannende-
Positionen, Ablenkung und Aufmerksamkeitsumlenkung, medizinische Hypnose, Akupressur oder vir-
tuelle Reality-Brillen. Dazu bedarf es eines spezialisierten Kinderschmerzteams, verschiedenster Fortbil-
dungen und eines Equipments, welches innerhalb dieser 3 Jahre finanziert werden muss. Unser grof3es
Ziel ist es, eine ganzheitliche Schmerztherapie in der Kinderklinik fest zu etablieren.

Sicherlich haben Sie auch den einen oder anderen Bericht in den Medien gelesen oder gesehen, wie
es um den finanziellen Notstand in den Kinderkrankenhdusern in Deutschland steht. Wir sind sehr froh
dariiber, dass unser langjshriges Bitten zumindest in der Offentlichkeit nun Gehér findet! Leider jedoch
noch nicht bei den Gesundheitspolitikern, so dass wir weiterhin — mehr denn je — auf Sie, unsere Unter-
stlitzer, angewiesen sind, um Neues umzusetzen oder anzuschaffen!

Unser HELDEN-Projekt ist nur einer von vielen Antrdgen, die uns im Laufe eines Jahres vorgelegt werden.
Ob es um neue Gerédte geht, kindgerechte Renovierungen, Fortbildungen, Personalstellen oder Befuil-
lungen von Trostkisten — wir benétigen fiir Alles Geld, um die Kinder der Klinik so optimal wie méglich zu
versorgen!

Bitte helfen Sie uns mit Ihrer Spende!

Mit den besten Wiinschen
lhr

icllin,

Prof. Dr. Dr. Dr. hc mult. Dieter Adam

Wergin zur Unferstitzung des Dr. v, Hounarschen Kinderspitals eV
[Vereinsragister-Me.: VRE44S Ambsgerichi-Registergericht Minchen)
Guggy B Cifentlichkeitsarbait

lindwurmatrale 4 - 80337 Mirchen « Mabkil 017 93 55 53 . Telefox QB9/79 118 19 . hounervarain@freens! de
Praf. Dr. Dr. Dr. b e mult. . Adam, 1. Vorsitzends
Praf, Dr. B. Grantzow, 2. Vorsilzender - Reiner Backer, Schalzmeister - PD Dr. med, Ingo Borggrale, 3¢ hriffihrer

Spendenkonto: Stadtsparkasse Minchen, IBAM: DEDO4 7015 0000 0907 2052 07, BIC: S5KMDEMM
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"UNSER Blumen-Josef" gewinnt Engagement-
preis — MUnchens ausgezeichnete Unterneh-
men - der Stadt Munchen!

Die Landeshauptstadt MUnchen zeichnete nunzum 2. Mal MUnchens
engagierteste Unternehmer im Alten Rathaus aus. In der Kategorie
Kleinstunternehmer ging der 1. Preis an Josef Wamedam vom Blu-
menstand am Goetheplatz.

Hier die Begrindung der Jury:

Bereits seit vielen Jahren spendet der Blumenstand am Goetheplatz
wdchentlich frische Blumen an das Dr. von Haunerschen Kinderspi- -

tal, um kranke Kinder und deren Angehdrigen in der schweren Zeit der Krankheit zu unterstitzen und den
Klinikalltag zu verschénern. Zu besonderen Festtagen wie Weihnachten und Ostern werden zusdtzlich be-
sondere StrduBe verschenkt, um die kranken Kinder und deren Angehdrigen zu erfreuen.

Die Langfristigkeit und die direkte Wirkung dieses Engagements unter Nutzung der Kompetenz aus dem
Geschdftsbetrieb haben die Jury Uberzeugt.

Wir gratulieren sehr herzlich und freuen uns, dass die jahrelange liebevolle UnterstUtzung hier seine Aner-
kennung gefunden hatl!

Wir vom Hauner Verein, als Projektpartner, waren naturlich an diesem besonderen Abend auch dabeil

Disney Company und Disney Mitarbeiter spenden
Uber 10.000 Euro fur das HELDEN-Projeki!

Eine Initialspende von Uber 10.000 Euro fUr das Schmerzteam Ubergab
Astrid Piskora (links im Bild) an den Hauner Verein. Mit diesem groBzigigen
Betrag ist ein wirklich schéner Anfang gemacht, der hoffentlich ganz viele

Nachahmer findet!

Wir sind Uberglucklich! VIELEN, VIELEN DANK!

,HELDEN" Film feiert Premiere im Hauner!

Mit gut 200 interessierten Gasten wurde im Hoérsaal der fUr die Zukunft der Schmerztherapie im Hauner so wich-
tige Kurzfilm ,,HELDEN" vorgestellt. Dieser 10 Minuten lange Film, den es auch in einer 55 Sekunden und 3 Minuten
Version gibt (YouTube: ,,HELDEN des
Dr. von Haunerschen Kinderspitals"),
zeigt einfUhlsam chronisch erkrankte
Patienten der Klinik, die schon mehr
als genug Erfahrung mit Schmerzen
gemacht haben und unsere Inifia-
five, neue alternative Wege in der
Schmerztherapie zu gehen. Sinn des
Films war und ist, die Freunde und
Forderer des Hauner Vereins und
des Dr. von Haunersches Kinderspi-
tals nicht nur um Spenden zu bitten,
sondern auch unseren Film — verbun-
den mit einem Spendenaufruf — an
Freunde und Bekannte weitldufig zu
verbreiten, um mit vereinten Kraften
die Finanzierung zu gewdhrleisten.
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Stiftungsverwaltung der Landeshauptstadt
MiUnchen unterstitzt die Physiotherapie!

Mit Hilfe der Elfriede-Spitz-Stiftung konnte ein mobiles Galileo-Gerdt
angeschafft werden, das die Physiotherapeuten mit an das Kran-
kenbett nehmen kdnnen, um beiihren Patienten die Muskelleistung,
Muskelfunktion, Beweglichkeit, Balance und Koordination zu verbes-
sern. Durch die Andreas und Elfriede Zach-Stiftung konnte fUr unsere
Mukovisdidose-Kinder ein sog. ,,Pneumatron* angeschafft werden,
mit dem sich die Durchblutung der Atemmmuskulatur erhdhen |Gsst
und somit tiefere Atemzige moglich sind!

Unser groBer Dank gilt der Stadt MUnchen fUr die Vergabe dieser
sinnvollen und nachhaltigen Stiftungsgelder.

Initialfinanzierung Roncallit!!
for Unterstutzte Kom-
munikation im iSPZ

Dank Regine Sixt!

Einen wunder-
schonen erleb-
nisreichen und
unbeschwerten
Nachmittag
durften 50 Hau-
nerkinder mit
ihren Angehori-
gen erleben. Es
war einfach toll!
Herzlichen Dank
dafUr an die
Regine Sixt Kin-
derhilfe Stiffung
und den Zircus
Roncalli!

Mit dem Ankauf verschie-
denster Sprachausgabe-
gerdate ist die Abteilung fur
Logopddie im iSPZ nun in der
Lage, nicht-sprechenden Kin-
dern mit perfekt angepassten
Sprachausgabegerdten oder
Computern, verbesserte Kom-
munikationsmdglichkeiten
anzubieten und zu frainieren.
Wir danken Regine Sixt mit der
Regine Sixt Kinderhilfe fur die
groBzUgige Spende und lhren
netten Besuch!

..und gefunden!

Die Medizintechnikfirma ITD unterstUtzt seit vielen
Jahren unseren Verein. Zundchst mit fUr uns unbezahl-
baren stabilen und mobilen Standern fUr die Wii-Spiel-
konsolen und seitdem wir ausreichend mit mobilen
Wii’s ausgerUstet sind, erhalten wir nun jedes Jahr eine
groBe Geldspendel

Unser Dank gilt der Firmenleitung und allen Mitarbei-
tern!

Community Impact Day bei Bain & Company, Inc.

Wer sich die Bilder ansieht, der ahnt, wie unglaublich produktiv die Mitarbeiter beim
j@hrlichen ,,Rama Dama* auf unserem Spielplatz waren, so dass unsere Kinder mit in-
ren Angehdrigen bei diesem schonen Wetter den Spielplatz wieder aufgerdumt und
gereinigt genieBen kdnnen! Herzlichen Dank dafir an die Bain Mitarbeiter!




Bambi 2019: Kleine Helden e.v. in der Kategorie ,Stille Helden” ausgezeichnet

Der Verein Kleine Helden e.v. wurde am 21.November
2019 mit einem BAMBI in der Kategorie ,Stille Helden”
ausgezeichnet. Die Griinderinnen des Vereins Andrea
Riedmann und Anette Hrdlitschka nahmen die Trophae
bei der BAMBI-Verleihung im Festspielhaus Baden-Ba-
den entgegen. Die beiden Kinderkrankenschwestern
des Dr. von Haunerschen Kinderspitals wurden von der
Auszeichnung iberrascht und waren vollkommen Uber-
waltigt.

Mit der Kategorie ,Stille Helden” wiirdigt BAMBI
beeindruckende Personlichkeiten, die sich mit viel Lei-
denschaft flr ihre Mitmenschen einsetzen, in Notsitua-
tionen helfen oder sich ehrenamtlich engagieren. Beide
Preistragerinnen wurden durch ihre langjahrige Arbeit

in der Kinderkrankenpflege auf die Probleme von Familien mit schwerkranken Kindern aufmerksam und griindeten deshalb
mit Freunden und Bekannten den Verein. Sasha, BAMBI-Preistrager und Botschafter der Tribute to BAMBI Stiftung, hielt die
Laudatio und sagte:, Stille Helden, das sind Menschen, die anderen helfen, ohne dafiir Ruhm und Applaus zu bekommen. So wie
die Gewinnerinnen dieses BAMBI. Ich habe die Kleinen Helden selbst besucht, und ich war tief beriihrt und beeindruckt. Es gibt
wohl nichts Schéneres, als Menschen ein bisschen Gliick zu schenken.”

,Uns fehlen die Worte. Dieser Preis ist eine ganz gro8e Ehre fiir alle, die mit Kleinen Helden zu tun haben”, sagte Andrea
Riedmann. Sie appellierte: ,Dieser BAMBI hat fiir uns so grof8e Bedeutung, weil vielen nicht bewusst ist, wie grol3 die Not in der
Kinder- und Jugendmedizin ist. Wir danken Burda, dass wir die Chance bekommen, jetzt mit dem BAMBI darauf aufmerksam zu
machen. Und wir danken den Eltern, die uns das Vertrauen schenken, dass wir uns um ihre Kinder kiimmern diirfen.”

Kleine Helden e.v.

Der Verein Kleine Helden e. V. wurde im Jahr 2001 auf die
Initiative von Kinderkrankenschwestern der Haunerschen
Kinderklinik in Miinchen gegriindet. Seit dieser Zeit ist es un-
ser Vereinsziel Familien mit chronisch kranken oder behin-
derten Kindern zu begleiten und zu unterstiitzen. Wir ver-
anstalten derzeit etwa acht bis neun pflegerisch begleitete
Aufenthalte im Jahr fiir die ganze Familie.

Mit dem Irmengardhof der Bjérn Schulz Stiftung am
schénen Chiemsee haben wir einen besonderen Platz und
guten Kooperationspartner gefunden.

In diesem neu renovierten Anwesen ist alles auf die spe-
ziellen Bedirfnisse unserer “kleinen Helden” zugeschnitten.
Die Ndahe zum Chiemsee, die behindertengerechte Ausstat-
tung des Hauses, das Angebot der Stiftung und noch so
vieles darliber hinaus macht es uns maoglich, Familien mit
chronisch kranken oder behinderten Kindern eine Zeit des
Krafttankens und Erholens schenken zu kénnen.

Ein Team von Kinderkrankenschwestern betreut die an-
wesenden Familien und schenkt so den Eltern freie Zeit, die
sie mit dem Geschwisterkind oder als Paar nutzen kénnen.
Sie haben die Moglichkeit, die oft anstrengende Pflege des
Kindes abzugeben und einmal so richtig auszuspannen und
loszulassen.

Eltern, Kinder, Krankenschwestern, Betreuer und The-
rapeuten fihlen sich miteinander eng verbunden und dies
sorgt fUir eine geborgene Atmosphare.

Wir unternehmen gemeinsame Ausfliige, die sich viele
Eltern mit einem schwerkranken Kind nicht alleine zutrauen
wiirden. Durch die Begleitung von Fachpersonal fiihlen sich
die Eltern sicherer und kénnen auch mit ihrem kranken Kind
viele schone Dinge erleben. Diese Erlebnisse sind fiir die ge-
samte Familie sehr bedeutsam und wertvoll.

Wir betreuen Familien aus dem ganzen Bundesgebiet
und begleiten auf Wunsch der Eltern diese auch nach einem
Aufenthalt weiter. Mit vielen Familien durfen wir den Le-
bensweg des kranken oder behinderten Kindes mitgehen,
oft Uber dessen Tod hinaus. Es finden auch danach fiir diese
trauernden Familien jéhrliche Treffen auf dem Irmengardhof
statt.

Um diese Aufenthalte alle realisieren zu kénnen, sind wir
ausschlieBlich auf Spenden angewiesen.

Nach 18 Jahren unserer Tatigkeit haben wir in diesem
Jahr nun gleich von zwei Seiten eine wunderbare Wiirdi-
gung erfahren. Zum einen wurden wir im September 2019
von Frau Staatsministerin Melanie Huml mit dem Bayerische
Gesundheits- und Pflegepreis ausgezeichnet.

Dartiber hinaus erhielten wir im November 2019 einen
Bambi in der Kategorie ,Stille Helden”. In diesem Zusammen-
hang wird uns von der ,Tribute to Bambi” Stiftung eine Stelle
flr eine Kinderkrankenschwester finanziert.
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Von klinischen Studien zu Fortschritten im Behandlungs-
alltag: Effekte friihzeitiger und langfristiger Therapie der
Cystischen Fibrose (CF)

Erste Symptome der Cystischen Fibrose
(CF) kénnen direkt nach Geburt auftreten.
Bereits im ersten Lebensjahr werden die
meisten Patienten pankreasinsuffizient,
respiratorische Probleme sowie struktu-
relle Lungenveranderungen kdnnen be-
reits ab dem Sauglings- und Kleinkindal-
ter auftreten? Eine friihe Behandlung und
langfristige Therapietreue konnen den
Krankheitsverlauf deutlich verbessern, wie
im Rahmen eines wissenschaftlichen Satel-
liten-Symposiums von Vertex Deutschland
anldsslich der 22. Deutschen Mukoviszido-
se Tagung am 22. November 2019 in Wiirz-
burg ausgefiihrt wurde? Etwa kann die
Verbesserung der Lungenfunktion (ppFEV;-
Wert) durch CFTR-Modulation Effekte auf
das Uberleben der Patienten haben, wie
Kohorten-Analysen aus den USA und aus
GroRbritannien® zeigen. Auch hinsichtlich
einer Pankreas-Insuffizienz gibt es Hinweise
auf Verbesserungen der gastrointestinalen
Funktionen bis in den Normalbereich.?

,Was wird mit einer CFTR-Modulation
bei der CF in Zukunft méglich werden?”, so
Prof. Jochen Mainz von der Medizinischen
Hochschule Brandenburg. Die zurzeit in
Europa zugelassenen und eingesetzten
CFTR-Modulatoren waren Thema seines
Vortrages ebenso wie die Behandlungs
effekte in den betroffenen Organen der
CF-Patienten mit verschiedenen CFTR-Mu-
tationsmustern und in unterschiedlichen
Altersgruppen.

Deutliche Verbesserungen der Lungen-
funktion unter CFTR-Modulation

Fir die Halfte der Menschen mit CF liegt
die Lebenserwartung nach wie vor unter
50 Jahren.® Bei etwa 80 % der CF-Todesfille
ist eine Lungendestruktion ursachlich, da-
her sind die pulmonalen therapeutischen
Effekte besonders relevant.

In einer offenen Phase-3-Verldnge-
rungsstudie erhielten CF-Patienten mit
einem Alter von 12 Jahren und élter (bzw.
im Alter von 6-11 Jahren) mit der sel-
tenen G551D-Mutation, die zuvor eine
48-wochige, placebo-kontrollierte Studie
absolviert hatten, Gber 96 Wochen den
CFTR-Modulator Ivacaftor.® Der durch-
schnittliche ppFEV;-Wert®, als Marker der
Lungenfunktion, stieg unter Ivacaftor rasch
an, um 9,4 und 10,3 Punkte, und war auch

noch nach drei Jahren erhoht. Patienten im
Placebo-Arm, die nach einem Jahr eben-
falls Ivacaftor erhielten, zeigten nach zwei
Jahren eine &hnliche Verbesserung der
Lungenfunktion.

Wie Kohorten-Analysen aus den USA
und GroBbritannien® zeigen, fiihrten Ver-
besserungen der Lungenfunktion bei Pa-
tienten mit einer G551D-Mutation, die eine
Ivacaftor-Therapie erhielten, zu ,eindrucks-
vollen Effekten”, so Mainz: die Sterberate
der Ivacaftor-behandelten Patienten war
im Vergleich zur Kontroll-Kohorte um mehr
als 50 % reduziert. Noch deutlicher war der
Effekt bei Ivacaftor-behandelten Patienten
bzgl. des Risikos einer Organtransplanta-
tion, das bei 1,1 % in der Kontroll-Kohorte
bzw. bei 0,3 % bei den Ivacaftor-behandel-
ten Patienten lag (USA).

Bei Patienten mit einer homozygoten
F508del-Mutation zeigte eine Therapie mit
einer Kombination aus Lumacaftor und Iva-
caftor' (iber 24 Wochen eine signifikante
Verbesserung der Lungenfunktion (absolu-
te Verdnderung der ppFEV; 42,16 vs.-0,39in
der Placebo-Gruppe)'®, die allerdings in den
darauffolgenden zwei Jahren wieder leicht
abfiel". Aus der Verlangerungsstudie tiber
96 Wochen bei Patienten mit einer homo-
zygoten F508del-Mutation, die eine Thera-
pie mit Tezacaftor und Ivacaftor erhielten,
wurden 3hnliche Ergebnisse berichtet™,
Waren die Patienten heterozygot fiir die
F508del-CFTR Mutation oder hatten eine
zweite CFTR-Mutation mit Restfunktion,
verbesserte sich der ppFEV; innerhalb von
nur acht Wochen um 6,8 Punkte' und blieb
unter der Weiterfihrung der Tezacaftor/
Ivacaftor-Therapie liber zwei Jahre stabil.®

Nahezu Normalisierung der Schweif3-Dia-
gnostik in einigen Patienten-Gruppen
Die Schweil3-Diagnostik ist ein Schlis-
selfeld der CF, da die Abnahme der Chlo-
ridkonzentration im Schweil ein Parameter
fir die Wirksamkeit einer CFTR-Modulator-
Therapie ist. So berichtete Prof. Mainz,
»~dass bei Patienten =12 Jahren mit einer
G551D-CFTR-Mutation unter Ivacaftor der
SchweilStest von hohen Werten um 100
mmol/l in den Grenzbereich abfiel und dort
auch blieb“!* Bei jingeren Kindern zwi-
schen 12 bis <24 Monaten konnte ein noch
deutlicherer Abfall beobachtet werden, der

z. T. schon nahe an der Grenze zum nega-
tiven SchweiBtest lag® Dasselbe Muster
eines starkeren Abfalls bei jlingeren Pati-
enten zeigt sich auch bei F508del-homo
zygoten Patienten unter einer Lumacaftor/
Ivacaftor-Behandlung, wenn auch insge-
samt die Reduktion nicht das Ausmal3 der
G551D-Patienten mit Ivacaftor zeigte .'°

Verbesserungen der gastrointestinalen
Funktion spielen eine wichtige Rolle

Etwa 85 % der CF-Patienten sind pankreas-
insuffizient. Mit den CFTR-Modulator- The-
rapien werden Verbesserungen der gastro-
intestinalen Funktionen beobachtet: Die
Pankreasfunktion, gemessen mittels der
Konzentration der fakalen Elastase, stieg
bei zwei bis flinf Jahre alten Kindern mit
G551D-Mutation unter Ivacaftor bis auf
Werte im Grenzbereich der Pankreas-In-
suffizienz”, bei einer Gruppe mit jiingeren
Patienten (12 bis <24 Monate) bis in den
Normalbereich.?

Auch bei der Regulation des pH-Werts
des Verdauungsbreis im Duodenum kann
unter einmonatiger Ivacaftor-Therapie
bei G551D-CFTR-Mutation eine teilweise
Normalisierung erreicht werden, sodass
die substituierten Pankreas-Enzyme auf-
geschlossen werden und wirken kdnnen:
,Eine Entwicklung, die uns erfreut hat”, so
Prof. Mainz.

Die Effekte von CFTR-Modulatoren
werden nun auch bei anderen Organsyste-
men wie den oberen Luftwegen und den
Nasennebenhdéhlen untersucht. Wahrend
fast 100 % aller CF-Patienten im CT patho-
logische HNO-Befunde aufweisen, bessern
sich diese — gemessen anhand des SNOT-20
Tests' oder durch Spiegelungen der Na-
senneben hohlen - beim G551D-Genotyp
unter einer Ivacaftor-Therapie deutlich.

Therapiebaustein Adharenz - Ansatz der
motivierenden Gespréachsfiihrung

Wie bei allen Therapien spielt die Adha-
renz auch bei CF eine grof3e Rolle, sowohl
bei der regelméBigen Einnahme von Me-
dikamenten als auch bei der Fortsetzung
der physikalischen Basis-Therapie. ,Sind
die gelegentlich beobachteten Riickgdnge
der Therapieeffekte vielleicht auf mangeln-
de Adhdrenz zurlickzufiihren?”, fragte Prof.
Mainz. Sobald CF-Patienten in die Pubertat



kommen, lasst ihre Therapieadhdrenz oft
signifikant nach, sowohl bei oraler wie bei
inhalativer Medikation. Aus den Patienten-
angaben ist dies oft nicht ersichtlich.

Um diese und andere Herausforde-
rungen mit den Patienten produktiv be-
sprechen zu konnen, empfiehlt Dr. Renate
Spinas von der Universitatskinderklinik in
Zurich, die ,motivierende Gesprachsfiih-
rung” als einen wichtigen Baustein einer
erfolgreichen CF-Therapie zu implementie-
ren. Allein zu sagen, was der Mensch zu tun
habe, funktioniere oft nicht. Empathisches
Zuhoren und Verstdandnis konne Tiren 6ff-
nen.”?°Im besten Fall sage der Patient dem
Gesprachspartner selbst, warum er etwas
andern muss. Menschen glauben, was sie
sich selbst sagen horen und wenn sie daran
glaubten, dass sie zu etwas fahig sind, sei es
wahrscheinlicher, dass sie es versuchen. In
ihrem Team, so Dr. Spinas, werde besonde-
rer Wert daraufgelegt, dass Patienten tber
ihre Ambivalenzen sprechen kénnen und
selbst Losungen und Entscheidungen fir
Veranderungen suchen. Der Patient miisse
ein Teil des Teams sein.
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Uber Cystische Fibrose (CF/Mukoviszidose)

Cystische Fibrose ist eine genetisch bedingte, seltene, lebensverkiirzende
Krankheit, von der rund 75.000 Menschen in Nordamerika, Europa und
Australien betroffen sind.” Rund 48.000 von ihnen leben in Europa® und
davon wiederum ca. 6.300 in Deutschland.”

Ursache der Cystischen Fibrose ist ein defektes oder fehlendes CFTR-
Protein als Folge von Mutationen im CFTR-Gen.** Um an Cystischer Fi-
brose zu erkranken, muss ein Kind zwei defekte CFTR-Gene - von beiden
Eltern jeweils eines — geerbt haben.” Es sind etwa 2.000 Mutationen im
CFTR-Gen bekannt.*® Die Mutationen werden mittels Gentests bzw. Geno-
typisierung nachgewiesen. Manche dieser Mutationen, bekannt sind der-
zeit 346, haben zur Folge, dass an der Zelloberfldche zu wenig oder ein
dysfunktionales CFTR-Protein vorhanden ist>** Dies ist die Ursache der
Cystischen Fibrose. Aufgrund des defekten oder fehlenden CFTR-Proteins
kommt es zu einem mangelhaften Salz- und Wasseraustausch in Zellen
verschiedener Organe einschlieBllich der Lunge. Dies fiihrt zur Ansamm-
lung von abnorm dickem, klebrigem Schleim, der chronische Lungenin-
fektionen und eine fortschreitende Schédigung der Lunge verursachen
kann, die schlieBlich zum Tod fiihrt.*****® In Deutschland lag im Jahr 2018
das mittlere Sterbealter an Mukoviszidose erkrankter Menschen bei 34,5
Jahren.”
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https://www.muko.info/angebote/veranstaltungen/deutsche-mukoviszidose-tagung-dmt/. Letzter Zugriff: Dezember 2019.
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