Editorial

Sehr geehrte, liebe Kolleginnen und
Kollegen,

inder, Angelika-Lautenschlager-Klinik*“
ist der Alltag eingezogen. Feinabstim-
mungen und Grobabstimmungen (Kli-
matechnik) dauerten doch einige Mo-
nate; in diesem Jahr konnten unsere
Patienten und wir jetzt die Vorteile
eines funktional optimierten Neubaues
erleben. Ein gutes Stiick Bau wird uns
aber noch langer begleiten. Der grof3e
Rohbau der Neonatologie/Frauenkli-
nik/Hautklinik ist nicht zu tbersehen,
und die Planung des Endausbaues ist
so gut wie abgeschlossen. Bis zum
endgiiltigen Einzug werden noch ein-
einhalb Jahre vergehen.

Die Beitrage der aktuellen Ausgabe des
CHECK-UP spiegeln inhaltliche Neu-
entwicklungen unserer Klinik wider.
Eine sehr hilfreiche strukturierte Er-
weiterung unserer Kinder-
schutzarbeit  ermoglicht

seit Friihjahr 2009 das

neue Kooperationsprojekt

der Stadt Heidelberg und

des Universitatsklinikums f
HFrihe Hilfen“. Es baut
auf einer langen und gu-
ten Tradition der Koope-
ration zwischen Medizin
und Jugendhilfe in Heidel-
berg auf. Unser Kinder-
schutzteam, eine interdis-
ziplindre Arbeitsgruppe,
bestehend aus Arzten,
Psychologen, Sozialarbei-
tern und Mitarbeiterinnen der Pflege,
wurde bereits Anfang der goer Jahre
gegriindet. Der erste Kooperationsver-
trag zwischen der Kinderklinik und dem
Jugendamt zur Verbesserung des Kin-
derschutzes wurde ebenfalls bereits
in den goer Jahren geschlossen. Durch
die Einrichtung einer neuen Stelle - fi-
nanziert von der Stadt Heidelberg und
angesiedelt am Zentrum fiir Kinder- und
Jugendmedizin — konnte die interdiszi-
plindre Zusammenarbeit zwischen Me-
dizin und Jugendhilfe weiter intensiviert

Prof. Dr. Georg F. Hoffmann,
Geschdftsfiihrender Direktor

und die Arbeit zum Wohle gefdhrdeter
Kinder auf den praventiven Bereich aus-
gedehnt werden. Die Anlaufstelle ,,Frii-
he Hilfen*“ versteht sich als ,,Erstanlauf-
stelle” fiir Anfragen und Mitteilungen in
Zusammenhang mit wahrgenommener
elterlicher Uberlastung und méglicher
Kindeswohlgefdhrdung in der Phase
der Schwangerschaft bis zum 3. Le-
bensjahr des Kindes.

Bitte beachten Sie die Ankiindigungen
unserer vielfaltigen (Fortbildungs-)Ver-
anstaltungen im kommenden Jahr in
den letzten Seiten des CHECK-UP. In Ab-
sprache mit lhnen wollen wir in diesen
Foren wieder mehr Raum zur Diskussi-
on liber aktuelle Themenkreise unseres
Fachgebietes schaffen. Ganz beson-
ders bitte ich Sie, sich das zweite Mai-
wochenende vorzumerken. Zum Anlass
des hundertfiinfzigsten Jahrestages der
Er6ffnung einer Kinderheilanstalt in der
Plock in der Heidelberger
Altstadt mit sechs Betten
in einer Mietwohnung im
Jahre 1860 planen wir ein
Jubildums-Symposium.

In der gemeinsam mit der
Deutschen  Gesellschaft
fiir Kinder- und Jugendme-
dizin konzipierten Veran-
staltung wollen wir am 7.
und 8. Mai mit lhnen das
150jdhrige Bestehen der
Heidelberger Padiatrie
feiern. Unsere Festveran-
staltung unter der Schirm-
herrschaft von Frau Eva Luise Kohler,
der Gattin unseres Bundesprasidenten,
spannt einen Bogen von der Historie zu
den groen Themen und zukiinftigen
Herausforderungen unseres Faches.

Bis dahin werden wir in vielfdltiger
Weise kommunizieren und gemeinsam
neue Aufgaben zu bewadltigen haben,
von der Schweinegrippe bis zu der zu
erwartenden  gesundheitspolitischen
Neuausrichtung.

Mit den besten Wiinschen und
kollegialen Grii3en verbleibe ich
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Geschéaftsfiihrender Direktor

Inhalt

Dezember 2009_8. Ausgabe

Editorial
Anlaufstelle ,,Friithe Hilfen*

Leber Elastographie
bei Kindern

Dialyseverfahren
bei Neugeborenen

Die Transplant Nurse __
Lernen vom Baby

Neue Professur fiir
Pddiatrische Pneumologie ___

Die Welt ist fiir alle
Kinder bunt

Termine

CHECK-UP @

..y Ny
Newsletter des Zentrums fiir Kinder- und Jugendmedizin des Universitatsklinikums Heidelberg

CHECK-UP

o
2]

o
— 06
(8]

(10
®
&
@



Anlaufstelle ,,Frithe Hilfen* — Neues Kooperationsprojekt
der Stadt Heidelberg und des Universitatsklinikums

Dipl.-Psych. Patricia Finke und Dipl.-Psych. Bettina Kraft

Das Team von links: Barbara Herczeg, Beate Behre, Claudia Hanakam

HEIKE - HEldelberger Kinderschutz
Engagement heilt das neue Koopera-
tionsprojekt der Stadt Heidelberg und
des Universitdtsklinikums. Ziel ist, die
breite Offentlichkeit sowie die profes-
sionellen Dienste und Einrichtungen
fiir die Belange des Kinderschutzes zu
sensibilisieren und auf diesem Wege
moglichst viele (werdende) Eltern zu er-
reichen, um friihzeitige Hilfen anbieten
zu kdnnen.

Die Hilfen beruhen auf der Grundidee
einer familienzentrierten Prdvention,
die davon ausgeht, dass positive Ver-
danderungen auf Seiten der Eltern zu ei-
ner entsprechenden Verbesserung der
kindlichen Situation fiihren. Eine zen-
trale Rolle in dieser familienorientierten
Prdavention spielen die Familienhebam-
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men, die die Familien zu Hause aufsu-
chen und direkt vor Ort unterstiitzend
tatig werden. Neben den allgemeinen
Leistungen einer Hebamme wie Schwan-
gerschaftsbetreuung, Geburtsvorbe-
reitung, Geburtsbegleitung und Wochen-
bettbegleitung liegt ein weiterer
Schwerpunkt der Arbeit der Familien-
hebammen im psychosozialen Bereich.
Dazu gehdrt u.a. das Beobachten und
Fordern der Mutter-Kind-Beziehung, die
Starkung der elterlichen Paarbezie-
hung sowie das Erkennen von Uberfor-
derungs- und Stresssituationen. Die
Familienhebammen sind eingebunden
in das Team psychologischer und &rzt-
licher Fachkrafte der Anlaufstelle ,,Fri-
he Hilfen“, mit fundierter Erfahrung im
Kinderschutz und der Entwicklungspsy-
chologie der friihen Kindheit.

Warum sind die ,,Friihen Hilfen*

so wichtig?

Der Ubergang zur Elternschaft ist durch
zahlreiche Verdnderungen und Anforde-
rungen gekennzeichnet, die fiir die wer-
denden Eltern neben der Freude uber
das Kind auch Verunsicherungen, Ang-
ste und Konflikte mit sich bringen kon-
nen. In der Regel sind werdende Eltern
gut im Stande, die neuen Aufgaben und
auftretenden Belastungen zu bewdlti-
gen. Wenn jedoch weitere Belastungs-
und Risikofaktoren, wie z. B. eine
schwierige soziale Situation, Arbeits-
losigkeit, junge Elternschaft, Gewalt in
der Paarbeziehung, psychische Krank-
heit, Alkohol- oder Drogenabhédngigkeit
oder eigene Gewalt-/Missbrauchserfah-
rungen der Eltern hinzu kommen, kann
es schnell zur Uberlastung der Eltern



kommen. Auch das neugeborene Kind
kann schon Risikofaktoren wie z. B.
eine schwere Krankheit bzw. Behin-
derung oder eine grofie Irritierbarkeit
(,Schreibaby“) mit auf die Welt bringen.

Die Bedeutung der friihen
Erfahrungen

Die Bedeutung des ersten Lebensjahres
eines Neugeborenen kann nach neues-
tem Erkenntnisstand nicht hoch genug
angesiedelt werden. Das frither vorherr-
schende Bild vom Sdugling als passiver
Organismus, der wahrend seiner ersten
Lebenswochen von einer ,autistischen
Schale“ umgeben wird, hat sich auf-
grund der Ergebnisse der Sduglingsfor-
schung zu dem eines aktiven Partners
in der primdren sozialen Beziehung
gewandelt. Dies bedeutet aber auch,
dass der Sadugling von der elterlichen
Kommunikationsweise und den elter-
lichen Kommunikationsmoglichkeiten
abhdngig ist. Das Konzept der ,interak-
tionalen Friitherfahrung® hat noch mehr
an Bedeutung gewonnen, seit gezeigt
werden konnte, dass soziale und emoti-
onale Erfahrungen wahrend der frithen
Kindheit die neuronale Strukturbildung
beeinflussen und somit Konsequenzen
fiir die weitere Entwicklung haben.

Eine Mutter, die aufgrund eigener trau-
matischer Erfahrungen in ihrer Sensiti-
vitdt und affektiven Responsivitdt ein-
geschrdnkt ist, bendtigt Unterstiitzung
bei der Entwicklung der angelegten in-
tuitiven elterlichen Kompetenzen. Die
frithe dyadische Kommunikationsstruk-
tur folgt dem Prinzip ,,Kind fiihrt, Mut-
ter folgt“und fiihrt im Idealfall zu einem
emotionalen  Gleichklang zwischen
Mutter und Kind. Die Unterstiitzung der
Eltern in diesen kommunikativen Kom-
petenzen ist eine wichtige Aufgabe der
Familienhebamme.

Anlaufstelle ,,Friihe Hilfen“

Die Heidelberger Anlaufstelle ,Friihe
Hilfen“ hat im Mai dieses Jahres am
Zentrum fiir Kinder und Jugendmedizin
ihre Arbeit aufgenommen.

Der Zugang zur Anlaufstelle wurde be-
wusst einfach gestaltet und kann per
Telefon oder Internet erfolgen. Die Be-
ratung und Unterstiitzung ist fir die
Familien kostenfrei. Ein Anruf in der
Anlaufstelle ,,Friihe Hilfen“ fiihrt zu ei-
ner ersten Analyse der Situation. An-
rufen kann die Familie selbst, der be-
handelnde Arzt aber auch Vertreter
aller Institutionen, die mit werdenden
Eltern, Kleinkindern und S&uglingen
(0-3 Jahre) arbeiten. Bei Bedarf einer
umfassenderen Kldrung findet zeit-
nah ein psychologisches Erstgespréch
statt, um die Belastungen der Eltern
genauer zu explorieren und den Eltern
die Moglichkeit zu geben ihre Sorgen
und Vorstellungen zu duflern. Im Rah-
men dieses Gesprdachs kann bereits
der Einsatz einer Familienhebamme
vereinbart werden, die dann im Verlauf
der Schwangerschaft und des gesamt-
en ersten Lebensjahres die Familie zu
Hause aufsuchen kann. Die Familien-
hebammen stehen im engen Kontakt
mit der Anlaufstelle ,Frithe Hilfen
und werden engmaschig supervidiert.
Kommt der Einsatz einer Familienheb-
amme nicht in Frage, besteht die Mog-
lichkeit, im gemeinsamen Gesprdch mit
den Eltern andere, in der Stadt Heidel-
berg fest etablierte Hilfsmoglichkeiten
zu vermitteln. Das Angebot richtet sich
an Familien, die Ihren ersten Wohnsitz
in Heidelberg haben.

Derzeit werden 17 Familien durch die
Familienhebammen der Anlaufstelle
betreut.

Das Projekt wird wissenschaftlich be-
gleitet durch das Institut fiir Psychoso-
matische Kooperationsforschung und
Familientherapie.

Kontakt:
Anlaufstelle ,,Frithe Hilfen*
Dipl.-Psych. Patricia Finke

Zentrum fir Kinder- und
Jugendmedizin
Universitdtsklinikum Heidelberg
Im Neuenheimer Feld 153
Telefon: 06221 56-38030
patricia.finke@
med.uni-heidelberg.de
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Leber Elastographie bei Kindern

Eine neue Untersuchungsmethode am Zentrum fiir Kinder- und Jugendmedizin

Dr. Guido Engelmann

Ansprechpartner:
Dr. med. Guido Engelmann

Zentrum fir Kinder- und
Jugendmedizin des
Universitatsklinikums
Heidelberg

Im Neuenheimer Feld 430
guido.engelmann@
med.uni-heidelberg.de
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Lebererkrankungen bei Kindern sind
einer der Schwerpunkte am Zentrum
fiir Kinder- und Jugendmedizin der Hei-
delberger Universitdatsklinik. Die Dia-
gnostik ist sehr komplex und beinhaltet
hdufig eine Leberbiopsie. Diese ist bei
Kindern aufwendig und oft mit einer
Narkose verbunden.

Seit kurzem steht ein nicht-invasives
auf einer Kombination aus Vibration
und Ultraschall beruhendes Verfahren
zur Verfiigung: die Transiente Elasto-
graphie. Bei dieser Methode wird iiber
einen Schallkopf ein Vibrationssignal
mit 50 Hertz auf die Leber appliziert
und mittels Ultraschall die Ausbrei-
tungsgeschwindigkeit der in der Leber
entstehenden Welle gemessen. Die
Ausbreitungsgeschwindigkeit der Welle
korreliert mit der Elastizitat des Leber-
gewebes. Diese Elastizitdt wiederum
ist abhdngig vom Grad der Fibrosierung
der Leber. Somit kann diese innovative
Methode den Grad der Leberfibrosie-
rung abschdtzen. Die Untersuchung
dauert wenige Minuten und ist gdnz-
lich schmerzfrei. Bei erwachsenen Pa-
tienten mit bestimmten Lebererkran-

kungen wie z. B. Hepatitis C ist diese
Methode bereits klinisch erprobt.

Durch eine grofiziigige Spende der
Dietmar-Hopp Stiftung ist es nun
moglich diese Verfahren erstmalig in
Siiddeutschland fiir Kinder in der An-
gelika-Lautenschldager-Kinderklinik Hei-
delberg anzubieten.

Dr. Engelmann aus dem Zentrum fir
Kinder- und Jugendmedizin und der Kin-
derradiologe Privatdozent Dr. Schenk
freuen sich in Kooperation von Kinder-
klinik und Kinderradiologie die neue
Untersuchungsmethode bei Patienten
mit Lebererkrankungen anwenden zu
konnen.

Die beteiligten Arzte wie Dr. Grulich-
Henn, Leiter der Ambulanz, erhoffen
sich durch Einsatz derElastografie neue
Erkenntnisse bei Kindern mit Leberer-
krankungen und Kindern mit Adiposi-
tas sowie Leberverfettung. Die Einfiih-
rung der Elastografie in der Kinderklinik
erfolgt zundchst im Rahmen von wis-
senschaftlichen Untersuchungen. In
Zukunft erwarten sich die Leberspe-
zialisten von dieser innovativen Tech-
nik eine bessere Einschdatzung des
Verlaufs schwerer Lebererkrankungen
bei Kindern ohne Zwang zur invasiven
Diagnostik — ein grofler Gewinn fiir die
kleinen Patienten.
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Dialyseverfahren bei Neugeborenen

C. Dau?, M. Elsdsser?, ). Poeschl?, F. Schaefer?
1) Abteilung fiir Neonatologie, Zentrum fiir Kinder- und Jugendmedizin, Universitat Heidelberg

2) Sektion fiir Padiatrische Nephrologie, Abteilung I, Zentrum fiir Kinder- und Jugendmedizin, Universitat Heidelberg
3) Prénataldiagnostik der Frauenklinik, Universitdt Heidelberg

Seit nahezu zwei Jahrzehnten sind Di-
alyseverfahren fiir Neugeborene am
Zentrum fir Kinder- und Jugendmedizin
Heidelberg etabliert. Die hauptsdch-
lichen Indikationen zur Dialyse in dieser
Altersgruppe sind kongenitale Nieren-
fehlbildungen, Erkrankungen, die mit
einer Hyperammondmie einhergehen
und komplexe Herzvitien mit Herzver-
sagen (s. Abb.1). Mit Ausnahme der
kardiologischen Patienten mit komple-
xen Herzvitien (iberleben die weitaus
meisten dialysierten Kinder die Neo-
natalperiode (s. Abb. 1). Im Folgenden
sollen die haufigsten Krankheitsbilder
und deren therapeutische Optionen
vorgestellt werden.

[. Fehlbildungen von Nieren und
Harntrakt

Im Heidelberger Perinatalzentrum wer-
den jahrlich bei iiber 100 Feten Nie-
renfehlbildungen bereits intrauterin
diagnostiziert. Ein interdisziplindres
Team bestehend aus Geburtshelfer, Ne-
onatologe und Kindernephrologe steht
den Eltern kompetent beratend zur Sei-
te. Perinatologisch werden die Kinder
von Gyndkologen und Neonatologen
betreut; postpartal stehen neben dem
Team der Neonatologie Kindernephro-
logen, Urologen und Kinderchirurgen
bereit.

Pathophysiologie

Die Nephrogenese beginnt in der 5. SSW.
Der Urin, der ab der 12. SSW produziert
wird, stellt den Hauptanteil des Frucht-
wassers. Bereits in der 12. SSW kann
eine fetale Hydronephrose (>15 mm
Nierenbeckenweite), mit oder ohne Me-
gaureteren und Megazystis sonogra-
phisch diagnostiziert werden. Die Lun-

genreifung ist direkt abhdngig von der
Fruchtwassermenge. Sie beginnt in der
16. SSW und endet in der 32. SSW mit
der Ausbildung funktionsfahiger Alve-
olen. In diesem Zeitraum ist die Lun-
ge sehr vulnerabel. Bei mangelndem
Fruchtwasser wird die Alveolenreifung
gestdrt, so dass ein quantitativer und
qualitativer Mangel an Alveolen resul-
tiert, dem klinischen Bild der Lungenhy-
poplasie. Somit kann eine Fehlbildung
der Nieren und/oder des Harntrakts
nicht nur mit einer neonatalen Nieren-
insuffizienz einhergehen, sondern bei
mangelnder intrauteriner Diurese auch
eine Lungenhypoplasie hervorrufen.

Therapieoptionen

Lungenhypoplasie

In unserer Abteilung fiir Prdnataldia-
gnostik an der Universitdts-Frauen-
klinik besteht die Moglichkeit einer
Fruchtwasserauffiillung zur Verhinde-
rung der Folgen des Oligohydramnions.
Ebenso kann bei ausgepragter Hydro-
nephrose bzw. Megazystis ein Versuch
zur Ableitung des fetalen Urins in die
Ammnionhdhle erfolgen. Dies kann en-
doskopisch durch Einlage eines drai-
nierenden Katheters erreicht werden.
Diese prdventiven Konzepte konnen zu
einer Verminderung des Ausmafes der
fetalen Lungenschadigung fiihren.
Postnatal stellt die Lungenhypoplasie
in den ersten Lebensstunden den li-
mitierenden Faktor fiir das Uberleben
des Neugeborenen dar. Dank der Wei-
terentwicklung von Beatmungsver-
fahren wie Hochfrequenzoszillation,
Prostaglandin-Inhalation und Zuga-
be von Stickstoffmonoxid konnte die
Uberlebensrate bei Lungenhypoplasie
deutlich verbessert werden. Diese Ver-

fahren wurden vor ca. 20 Jahren in Hei-
delberg eingefiihrt und kontinuierlich
weiterentwickelt.

Dialyseverfahren

Die weitaus meisten Kinder mit Nieren-
und Harntraktfehlbildungen weisen bei
Geburt eine ausreichende Nierenfunkti-
on auf. Nur bei sehr ausgepragter beid-
seitiger Nierenhypo-/-dysplasie und
bei der neonatalen Verlaufsform der
autosomal-rezessiven polyzystischen
Nierenerkrankung kann bereits im Neu-
geborenenalter eine Nierenersatzthe-
rapie erforderlich werden. Die Dialyse-
modalitat der Wahl bei Neugeborenen
ist die Peritonealdialyse (PD). Dieses
Verfahren ist kreislaufschonend und
bietet zudem den Vorteil, dass bei fort-
bestehender terminaler Niereninsuf-
fizienz die Behandlung als automati-
sierte ndchtliche Dialyse zuhause bis
zur Transplantation weitergefiihrt wer-
den kann. Alle Kinder mit terminaler
Niereninsuffizienz sind Kandidaten fiir
eine Nierentransplantation. In Heidel-
berg, einem der groften péadiatrischen
Dialyse- und Transplantationszentren
in Deutschland, werden Kinder ab ca.
8 kg Korpergewicht erfolgreich trans-
plantiert. In unserem Zentrum blieben
10 von 14 dialysierten Neugeborenen
mit nephrologischer Grunderkrankung
chronisch dialysepflichtig. = Seite 6
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Abb. 2: Himodialyse bei einem FG mit einem geringem Geburtsgewicht (<1500g)
mit Hyperammondmie

& Seite 5 Acht dieser Patienten sind
mittlerweile erfolgreich transplantiert
worden (s. Tab. 1). Die uberwiegende
Mehrzahl dieser Kinder weist eine nor-
male psychomotorische Entwicklung
auf; die neonatale und friihkindliche
Dialyse selbst beeintrdachtigt die Ge-
hirnreifung offenbar nicht; lediglich
bei Kindern mit assoziierten zerebralen
Anomalien im Rahmen syndromaler Er-
krankungen wird eine eingeschrdnkte
neurologische Entwicklung beobachtet.
Da dialysierte bzw. transplantierte Kin-
der eine weitgehende normale korper-
liche und geistige Entwicklung, sowie
eine psychosozial vollwertige Integra-
tion und eine gesunden Kindern ver-
gleichbare Lebensqualitdt aufweisen,
steht die Behandlungsindikation bei
prd-, peri- oder postnataler Diagnose
einer isolierten Nierenfehlbildung heut-
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zutage aufler Frage. Die Vorstellung
eines qualvollen Lebens mit stark ein-
geschrdnkter Lebenserwartungist dank
der Fortschritte der Nierenersatzthera-
pie obsolet.

[I. Hyperammondmie

Eine zweite Indikationsgruppe fiir Dia-
lysen bei Neugeborenen stellen ange-
borene Stoffwechselerkrankungen aus
der Gruppe der Harnstoffzyklusdefekte
und der Organoazidopathien dar, die
mit einer akuten Hyperammondmie ein-
hergehen. Die Patienten fallen in den
ersten Lebenstagen durch ein sepsis-
artiges Krankheitshild, Erbrechen, Azi-
dose und zunehmende neurologische
Auffdlligkeiten bis hin zum Koma auf.
Bei Verdacht auf eine Stoffwechselent-
gleisung besteht eine Indikation zur
sofortigen Verlegung in ein Neonatal-

zentrum mit etablierter Stoffwechseldi-
agnostik und Moglichkeit zur Neugebo-
renen-Notfalldialyse. Das Zentrum fiir
Kinder- und Jugendmedizin mit seiner
besonderen Spezialisierung in diesen
Subdisziplinen gilt als siiddeutsches
Referenzzentrum fiir neonatale Stoff-
wechselkrisen.

Therapie

Die Therapie der Wahl bei Stoffwechsel-
krisen besteht in der kontinuierlichen
veno-venosen Hamodialyse, da sie zu
einer effektiveren und schnelleren Ent-
giftung als die Peritonealdialyse fiihrt
und weniger kreislaufbelastend als in-
termittierende Dialyseverfahren ist. In
den letzten 15 Jahren wurden in Hei-
delberg 14 hyperammondmische Ne-
onaten mit einem minimalem Gewicht
von 1355¢ und einem minimalen Ge-
stationsalter von 31 SSW behandelt (s.
Abb. 2). Langfristig benétigt diese Pa-
tientengruppe keine Dialyse, sondern
wird didtetisch und medikamentos ein-
gestellt. Die Lebertransplantation stellt
eine kurative Option bei Harnstoffzy-
klusdefekten dar. Eine neue therapeu-
tische Alternative ist moglicherweise
die Transfusion von aufgereinigten Le-
berzellen, die derzeit in einer Studie
(SELICA II) erprobt wird (Tab. 1).

[ll. Komplexe Herzvitien

Kinder mit komplexen Herzvitien kon-
nen spontan oder nach operativer Kor-
rektur ein Herzversagen entwickeln,
das sog. Low-Output-Syndrom mit re-
sultierendem prdrenalem Nierenversa-
gen. Ist die renale Perfusion so stark
kompromittiert, dass eine Dialyse an-
gefordert wird, besteht meist bereits
ein Multiorganversagen. Daher sind die
Uberlebensraten dialysierter kardiolo-
gischer Neugeborener viel ungiinstiger
als bei Kindern mit anderen Dialysein-
dikationen (s. Abb. 1).



Schlussfolgerung

Die neonatalen Dialyseverfahren stellen
somit je nach Krankheitsbild sinnvolle
passagere oder dauerhafte lebenserhal-

tende Maflnahmen dar. Insbesondere
bei kongenitalen Nierenerkrankungen
erlauben sie eine normale psychomoto-

rische Entwicklung des Kindes bis zur er-
folgreichen Nierentransplantation. Seit
Bestehen der Neonatologie, Stoffwech-
selabteilung und Kindernephrologie am
Zentrum fiir Kinder- und Jugendmedizin
hat bereits eine Generation von initial

dialysepflichtigen Neugeborenen das
Erwachsenenalter erreicht. Dies wurde
durch eine konsequente Spezialisierung
und enge interdisziplindre Zusammenar-
beit auch mit den gyndkologischen und
urologischen Abteilungen ermoglicht.

Normale Term LTPL4)/ Follow-u
Nieren- CNl1) : NTPL3) Leberzell- Unbekannt P
. NI2) K [a]
funktion transfusion
Stoffwechselerkrankungen1) 11 o] o} o] 3 1 4,3%2,6
Kardiologische Erkrankungen2) 1 1 o} o] o} o] 5,5+0,1
Nieren-/
Harntraktfehlbildungens) 0 2 10 8 0 0 6,0%4,4
Akutes Nierenversagen/
Multiorganversageny) ! 0 3 3 2 0 10,027,4
Gesamt 13 3 13 11 5 1 5,8%4,4

Tabelle 1. Langzeitfunktion der Nieren, sowie therapeutische Interventionen im Verlauf bei initial dialysepflichtigen Neugeborenen seit 1994.

1) Kompensierte chronische Niereninsuffizienz

2) Terminale Niereninsuffizienz mit Dialysetherapie

3) Anzahl der Patienten, die nach einem Intervall Dialysetherapie Nieren transplantiert wurden
4) Lebertransplantation / Leberzelltransfusion als kurative Therapie
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Uberlebensrate (%)

20

Kardiologische
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Nieren- /
Harntrakt-

Stoffwechsel-
Erkrankungen 3)

fehlbildungen 2)

Abb 1. Patienteniiberleben bei Dialyse im
Neugeborenenalter

1) Angeborene komplexe Herzvitien

2) Angeborene Fehlbildungen des Harntraktes,
nenonatales Himolytisch-Urdmisches
Syndrom

3) Erkrankungen, die mit einer Hyperammondmie
einhergehen
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Akutes Nierenversagen /
Multiorganversagen 4)
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Die Transplant Nurse — ein wichtiger Schritt fiir eine ver-
besserte Versorgung nieren- und lebertransplantierter
Kinder und Jugendlicher

Prof. Dr. Burkhard Tonshoff

Patienten mit einem terminalem Nie-
ren- oder Leberversagen benétigen eine
Organtransplantation, die im Falle der
Lebertransplantation eine oft akut le-
bensrettende Mafinahme darstellt, im
Falle der Nierentransplantation eine
deutliche bessere medizinische und
psychosoziale Rehabilitation erlaubt
als die chronische Dialysebehandlung.
In Deutschland werden bei Kindern und
Jugendlichen unter 18 Jahren derzeit ca.
120 Nierentransplantationen und 8o
Lebertransplantationen pro Jahr durch-
gefiihrt. Das Zentrum fiir Kinder- und Ju-
gendmedizin des Universitatsklinikums
Heidelberg hat sich in den letzten Jahren
in enger Zusammenarbeit mit dem Trans-
plantationszentrum der Chirurgischen
Universitadtsklinik zum groften Trans-
plantationszentrum fiir Kinder und Ju-
gendliche in Stiddeutschland entwickelt.

Eine Organtransplantation ist jedoch
nicht nur eine komplexe medizinische
MaBnahme, sondern stellt auch die be-
troffenen Patienten und ihre Familien
vor erhebliche Herausforderungen. Um
die Bewadltigung dieser Herausforde-
rungen noch besser zu unterstiitzen,

Abb 1. Transplant Nurse (Transplan-
tationsnachsorge-Schwester) Frau
Angela Bagorda
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wurde im Sommer 2009 am Zentrum fiir
Kinder- und Jugendmedizin die Stelle
einer Transplant Nurse (Transplantati-
onsnachsorge-Schwester) geschaffen
und mit der erfahrenen Kinderkran-
kenschwester Frau Angela Bagorda
besetzt (Abb. 1). GroRe amerikanische
padiatrische Transplantationszentren,
z.B. Pittsburgh und Boston, haben seit
Jahren Transplant Nurses in ihr inter-
disziplindres Teams integriert, die sich
mittlerweile auch als internationale
Fachgesellschaft (International Transp-
lant Nurses Society (ITNS) http://itns.
org) organisiert haben.

Die Tatigkeit der Transplant Nurse be-
wegt sich in der Schnittstelle zwischen
medizinischen und psychosozialen Auf-
gaben und fokussiert insbesondere auf
die Aspekte Krankheitsbewdltigung,
Complianceforderung und Koordinati-
on von Behandlungsmafinahmen. Auch
die gelungene Transplantation stellt
keine vollstdndig kurative Behand-
lungsmafinahme dar. Der Patient und
seine Familie miissen daher im aktiven
Bemihen unterstiitzt werden, das er-
reichte gute Behandlungsergebnis zu
erhalten. Erfahrungsgemaf tut sich der
Patient hiermit schwerer als mit der Be-
handlung vorliegender Probleme. Vor-
beugend und Problem-vermeidend zu
handeln, muss trainiert werden.

Viele Studien haben gezeigt, dass das
Einhalten der vielfdltigen Behandlungs-
vorschriften seitens des Patienten nicht
immer gewdhrleistet ist; besonders
gefdhrdet sind Patienten im Jugend-
lichenalter. Complianceférderung, d.h.
Hilfe zum Einhalten der Behandlungs-
vorschriften, ist daher ein zentrales
Thema in der Transplantationsnachsor-
ge, in das die Transplant Nurse in en-
ger Zusammenarbeit mit dem psycho-
sozialen Team (Dipl.-Psych. D. Bethe,
Dipl.-Psych. E. Reichwald-Klugger) und
den betreuenden Arzten am Zentrum
fiir Kinder- und Jugendmedizin einge-
bunden ist. Hierbei sind vor allem zwei
Punkte von Bedeutung: (1) Informati-
onsvermittlung unter Zuhilfenahme von
schriftlichen Informationsbroschiiren,
die speziell fiir die Bediirfnisse von Kin-
dern und Jugendlichen von Mitarbeitern
der Kinderklinik erstellt wurden (Abb.
2), spezielle Informations-Filme (,Dem
Leben zuliebe®: Nierentransplantation
bei Kindern und Jugendlichen) und das
interaktive Computerptorgramm ,,0TIS“
speziell zur Compliance-Schulung von
Jugendlichen, und (2) Hilfen beziiglich
der Praktikabilitdt der Behandlungsvor-
schriften, z. B. durch Fiihren des ,Nie-
rentagebuchs“ (Abb. 3). Einsicht in die
Notwendigkeit des Befolgens der medi-
zinischen Anordnungen ist Vorausset-
zung fiir ihr Einhalten, aber bei weitem
noch keine hinreichende Bedingung
hierfuir. Haufig scheitert die Compli-
ance an pragmatischen Hindernissen:
Der Patient bekommt das Einhalten
der Verordnungen in seinem Lebens-
alltag nicht ,,auf die Reihe“. Hier kann
die Transplant Nurse erheblich stiitzen
durch Exploration des individuellen
Lebensalltags der Familie, Handhaben
der Verordnungen und Erarbeiten indi-
vidueller Problemlésungen. Dazu ge-



hort auch, die Familie zu unterstiitzen,
die Verordnungen méglichst optimal an
den Lebensalltag anzupassen.

Ein weiterer wichtiger Aspekt in der Ta-
tigkeit der Transplant Nurse ist die Koor-
dination von Behandlungsmafinahmen,
da die optimale Behandlung des nieren-
oder lebertransplantierten Kindes oft
vielfdltige Ansatzpunkte auch im am-
bulanten Umfeld benétigt wie z.B. Friih-
foérderung, Krankengymnastik, Ergothe-
rapie, Einbezug weiterer Fachdrzte am
Heimatort etc.. All dies gilt es, bei der
Betrachtung des Lebensalltages der
Familie im Auge zu behalten. Ggf. sind
hier Vermittlung, Beratung und Zusam-
menfiihrung erforderlich. Hier erfolgt
eine enge Beratung mit den Arzten, Psy-
chologen und Sozialarbeitern des inter-
disziplindren Behandlungsteams.

Schlielich spielt die Transplant Nurse
auch eine wichtige Rolle in der Vorbe-
reitung auf den Transfer in das Erwach-
senenzentrum. Als wichtige Bezugsper-
son fiir den Patienten und seine Familie
ist sie gut geeignet, die sinnvollerweise
langfristig angelegten Vorbereitungen
fur den Transfer zu unterstiitzen. In Zu-
sammenarbeit mit drztlichen, pflege-
rischen und psychosozialen Mitarbeitern
ist ein zu begleitendes Trainingsfeld zum
Beispiel die zunehmend eigenstdndige
Wahrnehmung von Ambulanzterminen
durch den heranwachsenden Patienten.

Somit stellt die Transplant Nurse eine
wichtige Bereicherung des interdiszipli-
ndren Behandlungsteams des Zentrums
fiir Kinder- und Jugendmedizin dar, um
die Behandlungsergebnisse nach Nie-
ren- und Lebertransplantation im Kin-
des- und Jugendalter weiter verbessern
zu helfen.

UniversitatsKlinikum

Information fiir nierentransplantierte
Kinder und ihre Eltern

Abb. 2 Informationsbroschiire, die speziell fiir Abb. 3 das ,Nierentagebuch“
nierentransplantierte Kindern und Jugendlichen
erstellt wurden
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Lernen vom Baby

In einer wissenschaftliche Studie wurde der Effekt eines Kinder-Patenschafts-
projekts auf teilnehmende Medizinstudenten untersucht

Dr. Hans Martin Bosse

Was konnen Medizinstudierende von
Babys und deren Familien lernen? ,,Eine
Menge!“ sagen Dr. Hans Martin Bosse
aus dem Zentrum fir Kinder- und Ju-
gendmedizin Heidelberg und Dr. Folkert
Fehr, Praxis-Kinder- und Jugendarzt aus
Sinsheim. In Heidelberg wird Studenten
im ersten Semesterangeboten, ein Kind
ab der Geburt zu allen Arztterminen zu
begleiten. Aber auch Hausbesuche bei
Hihrer“ Familie gehoren dazu. Ziel ist
es, nicht nur zu verstehen, wie indivi-
duell sich ein Kind entwickelt, sondern
auch, welche Faktoren beitragen, dass
sich das Kind auch gesund entwickelt.

»In derKlinik schauen wirja vorallem auf
das Kranke. Es ist wenig Platz im Studi-
um, um zu zeigen, was Kinder brauchen,
um gesund zu bleiben“ sagt Dr. Bosse.

Das Kinder-Patenschaftsprojekt lauft
seit 3 Jahren. Die Heidelberger Studie-
renden nahmen das Projekt begeistert
an. Von jahrlich etwa 60 Interessierten
konnen 16 in das Projekt aufgenommen
werden. Jetzt sind erste Ergebnisse aus-
gewertet, die die Projektstudenten mit
den Kommilitonen vergleichen, die nicht
teilnehmen konnten. Und sie zeigen
den Erfolg des Projektes: Studienleiter
Dr. Séren Huwendiek vom Zentrum fiir
Kinder- und Jugendmedizin Heidelberg
stellt die Ergebnisse der randomisier-
ten, kontrollierten Studie vor.

Die Projektstudenten waren besser als
die Vergleichsstudenten in der kérper-
lichen Untersuchung eines Kindes und
konnten in der Tendenz besser mit El-
tern kommunizieren. Auch das Wissen
der Projektstudenten um die normale
kindliche Entwicklung, also deren Spra-
che, Geschicklichkeit und Interaktion
mit der Umwelt, verbesserte sich deut-
lich im Laufe des Projekts.
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Lernen vom Kind: Das Kinder-Patenschaftsprojekt hilft Medizinstudierenden zu verstehen, was Kinder
brauchen, um gesund zu bleiben. Bereits ganz im Bilde ist Dr. Folkert Fehr, einer Mitinitiatoren des
Projekts am Zentrum fiir Kinder- und Jugendmedizin Heidelberg.

Die teilnehmenden Arzte aus der Re-
gion fanden das Projekt vorbildlich:
,Die Studierenden machen sehr schnell
Fortschritte. Man sieht, wie sie am Ende
deutlich profitiert haben“ sagte einer
der teilnehmenden Kinderdrzte. ,,Das
Projekt belebt den Praxisalltag®. Das
Praxiscurriculum kam auch bei den El-
tern sehr gut an. Und schlie3lich waren
auch die Studierenden sehr angetan:
,Durch die zwei Blickwinkel vom Kin-
derarzt und von den Eltern habe ich viel
gelernt. Es ist wichtig, nicht nur aufs of-
fensichtlich Medizinische zu schauen*
sagte eine Projektstudentin. ,Ich kann
jetzt besser die Ohren offen halten fiir
die unterschwelligen Sachen“.

Nach diesen ermutigenden Ergebnis-
sen wird das Projekt im Herbst fortge-
fihrt. ,Wir suchen wieder Familien, die

sich an diesem Projekt beteiligen wol-
len“ wirbt Dr. Bosse. An ihn konnen sich
interessierte Eltern und Studierende
wenden.



Neue Professur fiir Padiatrische Pneumologie am

Zentrum fir Kinder- und Jugendmedizin
Professor Dr. Marcus Mall erhdlt Heisenberg-Professur und iibernimmt die
Leitung der neuen Sektion fiir Padiatrische Pneumologie und Allergologie

Mit der Ernennung von Professor Mar-
cus Mall zum Heisenberg-Professor fiir
Translationale Pddiatrische Pneumolo-
gie und der Einrichtung einer Sektion
fiir Padiatrische Pneumologie und Al-
lergologie in der Klinik Kinderheilkunde
Il setzt das Zentrum fir Kinder- und
Jugendmedizin einen neuen Schwer-
punkt im Bereich der Behandlung und
Erforschung chronischer Lungenerkran-
kungen wie Asthma bronchiale und Mu-
koviszidose sowie Allergien, welche zu-
sammengenommen zu den haufigsten
chronischen Erkrankungen im Kindes-
und Jugendalter gehoren.

Die Heisenberg-Professur ist Teil des
Exzellenzprogramms der Deutschen
Forschungsgemeinschaft (DFG) und
erlaubt deutschen Hochschulen, neue
Professuren fiir Nachwuchswissen-
schaftler mit besonders herausra-
genden wissenschaftlichen Leistungen
einzurichten und dadurch neue Schwer-
punkte zu setzen. Durch die Férderung
von Professor Mall in diesem Programm
ist es erstmals gelungen, eine solche
Heisenberg-Professur an der Medizi-
nischen Fakultdt Heidelberg anzusie-
deln.

Professor Mall ist ein international aus-
gewiesener Kinder-Pneumologe und
konnte mit seinen wissenschaftlichen
Arbeiten einen entscheidenden Beitrag
zur Aufklarung der Lungenerkrankung
bei Mukoviszidose, einer der haufigsten
todlich verlaufenden Erbkrankheiten,
leisten. Seine klinische Ausbildung
zum Facharzt fiir Kinder- und Jugend-
medizin absolvierte Professor Mall
nach dem Medizinstudium in Freiburg
und London an den Universitdts-Kin-
derkliniken in Freiburg und Heidelberg.
Nach mehrjdhriger Forschungstatigkeit

als Postdoc und Assistant Professor
am Cystic Fibrosis/Pulmonary Research
and Treatment Center an der der Uni-
versity of North Carolina at Chapel Hill,
USA, war Professor Mall seit 2005 als
Leiter einer von der Europdischen Uni-
on geforderten Nachwuchsgruppe (Ma-
rie Curie Excellence Team) in der Klinik
Kinderheilkunde Il in Heidelberg tatig,
wo er sich 2007 zum Thema Pathophy-
siologie der Lungenerkrankung bei Mu-
koviszidose habilitierte und seither als
Oberarzt und Leiter des Mukoviszidose-
Zentrums tatig ist.

Die neu eingerichtete Sektion fiir Padi-
atrische Pneumologie und Allergologie
unter der Leitung von Professor Mall
bietet fiir Patienten mit dem gesamten
Spektrum angeborener und erworbener
Lungenerkrankungen und Allergien mit
einem Team aus erfahrenen und speziell
ausgebildeten Arzten, Kinderkranken-
schwestern, Physiotherapeuten, Diat-
assistenten und Mitarbeitern des Psy-
cho-Sozialen Dienstes eine kompetente
Diagnostik, Behandlung und Beratung
an. Hierfiir stehen in der neuen modern
ausgestatteten Angelika-Lautenschla-
ger-Kinderklinik Spezialsprechstunden,
eine Tagesklinik, eine Pneumologische
Schwerpunktstation sowie umfassende
diagnostische Verfahren wie Lungen-
funktionsuntersuchungen, Allergie-Tests
und die endoskopische Untersuchung
der Atemwege mit Hilfe der Lungenspie-
gelung zur Verfligung.

In dem in die Sektion eingegliederten
Mukoviszidose-Zentrum werden Kinder
und Jugendliche mit Mukoviszidose, ei-
ner der hdufigsten todlich verlaufenden

Professor Marcus Mall zum
Heisenberg-Professor ernannt

Erbkrankheiten in Deutschland, kon-
tinuierlich behandelt und geschult.
Bei dieser durch Mutationen im sog.
CFTR-Gen verursachten Multiorganer-
krankung kommt es oftmals frithzeitig
zu einer chronischen Lungenerkran-
kung, aber auch andere Organe wie die
Bauchspeicheldriise, der Darm, oder
die Leber kdnnen betroffen sein. Ge-
meinsames Ziel des Behandler-Teams
des Mukoviszidose-Zentrums ist es,
durch eine friihe Diagnosestellung und
moderne und individuelle Therapie
die Lebensqualitdt und Lebenserwar-
tung von Patienten mit Mukoviszidose
stetig zu verbessern. Dariiber hinaus
stellt die Abklarung von Patienten mit
Verdacht auf Mukoviszidose mit Hil-
fe des sog. Schweifitests sowie einer
neuen Methode zur direkten Messung
der CFTR-Funktion in Enddarmbiopsien
(sog. Ussingkammer-Messung) einen
Schwerpunkt in der Diagnostik dar und
seit 2009 ist das Mukoviszidose-Zen-
trum ein nationales Referenzzentrum
flir diese Untersuchungsmethode.

2 Seite 12
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& Seite 11 Die wissenschaftlichen Ar-
beiten von Professor Mall befassen
sich mit der Krankheitsentstehung und
der Entwicklung neuer Therapien fiir
die Mukoviszidose und andere chro-
nische Lungenerkrankungen und wurde
mit mehreren Forschungspreisen aus-
gezeichnet. In seiner Gruppe arbeiten
Arzte und Wissenschaftler gemeinsam
daran, die molekulare Pathogenese
der Lungenerkrankung weiter aufzu-
kldaren, um so neue Angriffspunkte fir
eine gezielte Therapie zu identifizieren.
In der Molecular Medicine Partnership
Unit (MMPU), einem Forschungsver-
bund zwischen dem Universitatsklini-
kum und dem Europdischen Labor fiir
Molekularbiologie (EMBL) verfolgt Pro-
fessor Mall dieses Ziel gemeinsam mit
seinem Kooperationspartner PD Dr.
Carsten Schultz am EMBL Heidelberg,
um durch eine Verkniipfung moleku-
larbiologische  Grundlagenforschung
mit klinischer Medizin ein tieferes Ver-
standnis fiir Krankheitsprozesse in der
Lunge zu erlangen. Ein Grofteil dieser
Untersuchungen wird derzeit noch an
verschiedenen Modellsystemen wie
transgenen Mausmodellen durchge-
fihrt. Das langfristige Ziel ist es, die
Ergebnisse dieser Arbeiten auf den
Menschen zu {ibertragen und neue The-
rapien flir die Mukoviszidose und an-
dere chronische Lungenerkrankungen
zu entwickeln. Durch die Berufung von
Professor Mall und die Einrichtung einer
neuen Sektion fiir Pddiatrische Pneu-
mologie und Allergologie am Zentrum
fiir Kinder- und Jugendmedizin konnten
nun am Universitdtsklinikum Heidel-
berg die Voraussetzungen geschaffen
werden, dieses Ziel weiter zu verfolgen
und moglichst rasch fiir die Patienten
umzusetzen.
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Goldstrand, Brezelfrosch und
Wiistenschlange — Die Welt ist fiir alle

Kinder bunt

Dr. Gitta Reuner

Die Flure der Neuen Kinderklinik waren
lange weif’ — es wurde allerh6chste Zeit
fuir eine farbenfrohe Ausgestaltung.

»lch bin ein richtiger Kiinstler”. Dieser
Ausspruch eines chronisch kranken Ju-
gendlichen, derseit langer Zeit regelma-
Bigin unsere Ambulanz kommt, hat uns
auf die Idee gebracht, Bilder von Kin-
dern mit neurologischen Erkrankungen
und Behinderungen fiir unser Sozialpa-
diatrisches Zentrum (SPZ) auszuwéh-
len. Viele Jahre war dieser Junge nicht
dazuzubewegen, einen Stiftin die Hand
zu nehmen, Schreiben lernen wollte er
einfach nicht. In seiner Schule, der Mar-
tinsschule fiir korperbehinderte Kinder
in Ladenburg, nahm er dann an einem
Kunstprojekt ,,Montagsmaler” teil.
Nun malt er mit groBBer Begeisterung far-
benfrohe Bilder und signiert diese na-
tirlich auch mit seinem Namen. Stifte
bekamen fiirihn eine ganz neue Bedeu-
tung. Fiir uns, die betreuenden Fachleu-
te, war dies eine enorme Entwicklung.
In dertaglichen Arbeit im SPZ sehen wir
viele Patienten mit Krankheiten und Be-
hinderungen, die in ihrem Lebensalltag
deutliche Einschrdnkungen erfahren
missen. Dies schrankt aber die Krea-

tivitdt und Schaffensfreude der Kinder
nicht ein. Im Gegenteil, manchmal kann
kreatives Schaffen ungeahnte Poten-
tiale freilegen. Deshalb freuen wir uns
sehr, dass die Schiiler der Martinsschu-
le fir kdrperbehinderte Kinder in La-
denburg und der Schloss-Schule Ilves-
heim fuir Sehbehinderte und Blinde uns
so viele herrliche Kunstwerke kostenlos
zur Verfligung gestellt haben. Gemein-
sam mit den Kunstlehrerinnen Frau
Schweigert-Kraus (Martinsschule La-
denburg) und Frau Togel mit Unterstiit-
zung von Frau Thallner-Kemm (Schloss-
Schule llvesheim) haben wir eine erste
Auswahl getroffen. Der Ladenburger
Kiinstler und Rahmenbauer W. Menrad
hat durch seine Arbeit den Bildern ei-
nen ,wiirdigen Rahmen“ gegeben. Die
Vereinigten Stiftungen der Universitats-
Kinderklinik Heidelberg haben dieses
Projekt finanziell grof3zligig unterstiitzt.
Das Team des SPZ hat nun einige Zeit
damit verbracht, fiir jedes Werk einen
passenden Platz zu finden.

Um deutlich zu machen, dass sich hinter
jedem Bild eine besondere Geschichte
verbirgt, haben wir kleine Schilder an-
gebracht, auf denen die Kiinstler und
ihre besonderen Bedingungen erlautert



werden. Vielleicht erkennt sich das ein
oder andere Kind darin wieder? Auch fiir
Eltern und Besucher konnen diese le-
bendigen Bilder und die Informationen
tiber die Kiinstler eine Anregung auch
flir Fragen an die Fachleute sein.

Fir uns Mitarbeiter ist es sicher eine
Anregung dariiber nachzudenken, dass
jedes Kind viele Starken hat — unabhéan-
gig von der Art der Erkrankung und der
Schwere einer Behinderung.

Die Ausstellung wurde am 6. November
2009 um 14 Uhr mit einer Vernissage of-
fiziell eréffnet.

PS: Noch sind in unseren Arbeitszim-
mern und an machen Flurwanden ,,wei-
Be Flecken®, die Ausstellung wird gerne
weiter ergdnzt!

B(eze\fTOSCh

chlangeé -

Das ,,Kunst-Team* des SPZ

Dr. Gitta Reuner
(Psychologin und
Musiktherapeutin)

Dr. med. Karin Koch
(Kinderneurologin)

Katharina Wochner
(Physiotherapeutin)

Prof. Dr. med. Joachim Pietz

(Kinderneurologe,
Leiter des SPZ)
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Termine

16.12.2009

27.01.2010

03.02.2010

06.02.2010

13.03.2010

26.03.2010

07./08.05. 2010

17.07.2010
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Entwicklungsneurologische Untersuchung im ersten Lebensjahr
Bewdhrtes und Neues
Frau PD Dr. H. Philippi, SPZ Frankfurt Mitte
Prof. Dr. J. Pietz, Zentrum fiir Kinder- und Jugendmedizin
Klinik fiir Neuropddiatrie, Universitatsklinikum Heidelberg
Ort: Horsaal im Zentrum fiir Kinder- und Jugendmedizin
Im Neuenheimer Feld 152
Zeit: 18.00 Uhrec.t.

Pathophysiologie des Hirnschadens bei Feten und Neugeborenen
Prof. Dr. Ph. Evrard, Faculté de Médicine Denis-Diderot
Université Paris, Chef du Service de Neurologie Pédiatrique et
des Maladies Métaboliques, Hopital Robert-Debré (APHP) Paris
Ort: Horsaal im Zentrum fiir Kinder- und Jugendmedizin

Im Neuenheimer Feld 152
Zeit: 18.00 Uhrec.t

Hausliche Palliativversorgung von Kindern - Wunsch und Wirklichkeit
Frau Prof. Dr. M. Fuhrer, Leiterin der Koordinationsstelle Kinderpalliativmedizin,
Interdisziplindres Zentrum fiir Palliativmedizin,
Dr. von Hauner’sches Kinderspital, Klinikum der Universitat Miinchen
Auf Einladung von: Ambulanter Kinderhospizdienst Heidelberg
,KIDI“ des Diakonischen Werkes Heidelberg
Ort: Horsaal im Zentrum fiir Kinder- und Jugendmedizin
Im Neuenheimer Feld 152
Zeit: 18.00 Uhrec.t

8. Mukoviszidose Symposium

Ort: Schlésschen der Thoraxklinik am Universitatsklinikum
Heidelberg
Amalienstrafie 5, 69126 Heidelberg

Zeit: Beginn 9.15 Uhr

X. Heidelberger Curriculum fiir Kinder- und Jugendmedizin

Ausstellungseroffnung: Medizin im Kinderbuch
Ort: Neue Kinderklinik

Im Neuenheimer Feld 400
Zeit: 14.00 Uhr

Entwicklungen und Perspektiven der Kinder- und Jugendmedizin
150 Jahre Pddiatrie in Heidelberg

7. Benefizgolfturnier fiir die Initiative ,,COURAGE fiir chronisch kranke Kinder“
des Zentrums fiir Kinder- und Jugendmedizin

Ort: Golfclub Heidelberg-Lobenfeld

Zeit: Beginn 10.00 Uhr



Programm

Entwicklungen und Perspektiven der Kinder- und Jugendmedizin 150 Jahre Pddiatrie in Heidelberg

Freitag, 07.05.2010

(Teil 1 — Historie)

11.00 Uhr Fiihrungen durch die neue Klinik
12.00 Uhr Registrierung/Mittagsimbiss
12.30 Uhr BegriiBung
Eva Luise Kdhler
13.00 Uhr Von Theodor von Dusch bis Johann Duken —
Emanzipation und Gefdhrdung der Padiatrie in
Heidelberg bis 1945
Dr. Maike Rotzoll, Heidelberg
13.45 Uhr Zusammenbruch und Neubeginn —
Die Ara Philipp Bamberger
Prof. Dr. Wolfgang U. Eckart, Heidelberg
14.30 Uhr Horst Bickel — Demokratisierung und
Differenzierung
Dr. Philipp Osten, Heidelberg
15.15 Uhr Kaffeepause

(Teil 2 — Kernthemen ,,Riickblicke — Ausblicke*)

15.45 Uhr Sozialpadiatrie — Querschnittfach in der
P&diatrie fiir Kinder, Jugendliche und ihre
Eltern
Prof. Dr. Hubertus von Voss, Miinchen
16.30 Uhr Pravention — eine zentrale Aufgabe der
Sozialpddiatrie
Prof. Dr. Hans Michael Straflburg, Wiirzburg
Infektiologie/Impfungen
Prof. Dr. Fred Zepp, Mainz
20.00 Uhr Abendprogramm — Schloss

(Ende 23.30 Uhr)

Samstag, 08.05.2010

9.00 Uhr

11.00 Uhr

11.30 Uhr

13.30 Uhr

14.30 Uhr

15.15 Uhr

15.45 Uhr

16.30 Uhr

17.00 Uhr

17.45 Uhr

Weitere Informationen unter: www.klinikum.uni-heidelberg.de/kinder

Historische Vorstellungen von der Entstehung
der perinatalen Hirnschadigung
Prof. Dr. Michael Obladen, Berlin

Zerebrale Integritdt als Zielgroe moderner
neonatologischer Forschung
Prof. Dr. Christoph Biihrer, Berlin

Stoffwechselmedizin/Orphan Erkrankungen
Prof. Dr. Georg F. Hoffmann, Heidelberg
Prof. Dr. Ertan Mayatepek, Diisseldorf

Kaffeepause

Die Erfolgsgeschichte der padiatrischen
Onkologie — Von Therapieoptimierungs-
studien zur translationalen Forschung
Prof. Dr. Andreas Kulozik, Heidelberg
Prof. Dr. Olaf Witt, Heidelberg

»Des Kindes Erndhrung“

Konzepte der Vergangenheit und mogliche
Entwicklungen der Zukunft

Prof. Dr. Hansjosef Béhles, Frankfurt

Prof. Dr. Walter Niitzenadel, Heidelberg

Mittagspause

Universitdre Padiatrie und padiatrische
Forschung
Prof. Dr. Matthias Brandis, Freiburg

Eltern — Selbsthilfe
Gabriele Geib, Heidelberg

Subspezialisierung/Europdisierung
Prof. Dr. Peter-Friedrich Hoyer, Essen

Kaffeepause

Zukunft der ambulanten Pddiatrie
Prof. Dr. Hans-Jiirgen Nentwich, Zwickau
Dr. Wolfram Hartmann, Kreuztal

Padiatrische Versorgungsstrukturen
Prof. Dr. Erik Harms, Miinster
(Ende 18.30 Uhr)
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