Ursachen

Ausgewahlte Erkrankungen /
Syndrome anhand von Beispielen

Auswirkungen auf das Lern- und
Sozialverhalten

Nachteilsausgleiche im schulischen
Alltag






Obere Hohlvene

Lungenvenen

Rechter Vorhof

Lungenartere

Linker Vorhof

Pulmonalklappe

Trikuspidalklappe

Mitralklappe

Aortenklappe

Rechte Herzkammer

Herzkranzgefal

Linke Herzkammer

Herzscheidewand
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HF sind die angeborenen Fehlbildungen

Auf 1000 Lebendgeborenen 8 — 10 Kinder, 1 davon mit kritischem HF
In Deutschland jahrlich 4000 — 6500 Kinder

HF sind mit eine der haufigsten Todesursachen im Kindesalter
Letalitat ist abhangig vom Schweregrad und Komplexitat des HF
Medizinscher Fortschritt - Senkung der Letalitat

80 % sind operativ / interventionell behandelbar

von 0 — 1 Jahre 44% operiert

von 1 —10 Jahre 41%

ab 10 — 20 Jahre 15%

Kritischer HE:
Manifestation im ersten Lebensmonat
Ohne Behandlung ist Lebenserwartung weniger als 6 Monate




Storungen in der Embryonalentwicklung im ersten Trimon

Q0

& Zellgifte  (z.B. bestimmte oder

® Infektionen der Mutter z. B. durch Roételn- oder
Zytomegalie-Viren o. Bakterien

& Stoffwechselstorungen (Diabetes)
® Jonisierende Strahlung (Rontgen)



Leitsymptome sind die
und das

Ein Kind, welches nicht eines dieser
Symptome hat, leidet nicht an einem
angeborenen Herzfehler !



Zyanose (Blausucht)

= blauliche Hautfarbe, am auffalligsten an Zunge, Lippen, Finger- und Zehenspitzen.

© Kommt zustande
durch ungesattigtes
Blut im
Systemkreislauf und
durch
Minderversorgung mit
O2 in der Peripherie

Trommelschlegelfinger

Kolbenartige
Fingerendglieder +
Uhrglasnagel




0) ) 0)

Normaler Herzton Pulmonalstenose Offener Ductus Ateriosus



Zyanotische Herzfehler 25%)  => Sauerstoffunterversorgung
(Hypoxie)
Bildung zu vieler roter

Blutkorperchen

Links-Rechts-Shunt (z.B. vsSD)  => Obstruktive
Rechtsherzobstruktion (PS)  Lungengetafserkrankung

Linksherzobstruktion (z.B.AS) => Lungenoddem



Ventrikelseptumdefekt 32 %

Persistierender Ductus Ateriosus 10,2 %
9,6 %
8,6 %
Aortenstenose 7,5 %
Vorhofseptumdefekt 5,3 %
Aortenisthmusstenose 5,2 %
4.6 %
0,5 %

0,1%



Obere Hohlvene

Lungenvenen

Linker Viorhof

Grofie Gefafie vertauscht % Rechter Vorhof

- Mitralklappe
Pulmonalklappe

Aortenklappe

Trikuspidalklappe

- Linke Herzkammer

Rechte Herzkammer

- Herzscheidewand

Herzkranzgefal

® IDHK e.V. / lllustration Jan Bazing

Gesundes Herz

(TGA)Transposition der grolen Gefifle
(PDA) Persistierender Ductus Ateriosus
(ASD) Atriumseptumdefekt
(VSD)Ventrikelseptumdefekt




Diagnosen:
6 DiGeorge — Syndrom mit extremster Form der Fallot Tetralogie
O Pulmonalatresie
© VSD
o Hypoplasie d. Pulmonalaterien
O Hochgradige Stenose der linken PA

Operationen

RV - PA Konduit (8/2008)

Z.n. Stent - Implantation linke PA (2/2009)

Z.n. Ballondilatation rechte PA (2/2009)

Z.n. Stent — Implantation rechte PA (4/2009)

Z.n. Patch-Erweiterungsplastik der linken und rechten PA (1/2010)
Z.n. Aneurisma - Resektion im rechtsventrikularen Ausflusstrakt
(10/2010)

O MO @ISO GREE

O Letzte OPs 4 und 8 /2013



Diagnosen:

O Truncus Ateriosus Communis
O Luftrohrendefekt

6 Kombinierte umschriebene Entwicklungsstorung

O Eine Korrektur — OP hat mit Sicherheit kurz nach der Geburt
stattgefunden



Diagnosen:

O

O
@
©
O

Noonan — Syndrom

Leichte valvulare Pulmonalstenose

VSD

Makrocephalos mit erweiterten Liquorventrikeln
Kombinierte umschriebene Entwicklungsstorung



in 38 SSW per Kaiserschnitt wg. der im 6. SSM diagnostizierten
Herzerkrankung

Diagnosen:

O Valproat — Embryopathie (Epilepsie der Mutter)
O Fallot — Tetralogie

O Ichthyose

O Multiple Dismorphie der Fiifse

O Z.n. Korrektur der PA - Stenose



Diagnosen:

O Fallot Tetralogie, Korrektur — OP 2003 / 2004
O Pneumonalklappenersatz, derzeit Stenose der PA

O Doppelniere mit rezidivierenden HWI

o Kombinierte Urogenitalfehlbildungen (Hypospadie und
Uretherdoppelung)



Eine 7 Klasse aus dem SJ. 2006 / 07



Gesundheitliche Beeintrachtigungen:

Herzfehler

Minderwuchs

Korperlicher Entwicklungsriickstand
Sehr geringe Belastbarkeit

@) OF 40 N@)

O Verstorben im Dezember 2009 mit 17 Jahren

Das Madchen litt an einem nicht korrigierbaren HF
Infolge dessen zeigte sie das klassische Bild einer hochgradigen Herzinsuffizienz



Vier Fehlbildungen — ein Syndrom

fliafit vom Kopf und
dem oberen Kdrparba-
reich Uber die obere
Hohlvene ins Herz
Zurick,

Soverstofireiches Blut
fliefit von der Lunge
Uber die Lungenvenen
ins Herz zurnick.

Sauerstoffarmes Blut
flielt ven der unte-
ren Kirperhdlfie
tber die untere
Hohlvene Ins Herz
Turiick.

Durch Hochdruck verurs-
achie Muskelverdickung
[Hyperirophie) der
rechten Herzkammer

Gamischtes sauerstoff
reiches und -armes Blut
wird anstelle von rein
sauerstoffreichem Blut
Uber die Houptschlog-
ader (Aortal in den
Kdrper gepumpt,

iber dem VsD
sauerstof
vOn der rec
seite zuriick in den
kKirper gepumpt wird,

Loch zwischen den
Herzkammern (Va0

Sauerstoffarmes Blut
wird durch verengte
Herzkloppen und
verengie Strombahnen
Zur Lunge gepumpt,

VSD,
Pulmonalstenose
Aortenfehlstellung
Hypertophie rechte
Herzkammer

oy, SN

Der der
Erkrankung hangt
vom Ausmafs der
Pulmonalstenose ab

Korrigierende Operation je nach Zyanose, Pulmonalstenose, Alter
und somit Grofse des Patienten/in zwischen 3-6 Monat



Korrektur — OP der Fallot Tetralogie mit Pulmonalatresie (Conduit-OP)

Repair of pulmonary atresia with V5D

B s — V5D closed

Conduit wilth patch

between

right ventricle
&l palrmonary
artery

Rt—— Condut

Palliative OP bei Umstanden, die eine Korrektur — OP unmoglich machen (Kind zu klein, zu schwach oder
PA — Stenose zu gravierend): Ein Shunt zwischen Pulmonalaterie und Armschlagader.



O Die durchschnittliche Lebenserwartung bei
Fallot Tetralogie liegt bei

O Die Lebenserwartung bis 35 Jahre nach Korrektur — OP liegt
ist nahezu vergleichbar mit der Normalbevolkerung



in leichten Fallen nicht behandlungsbediirftig,

bei mittelschweren Fallen Ballondilatation der Pulmonalklappe tiber
Herzkatheter,

bei schweren Fallen Rekonstruktion der Pulmonalklappe oder Einsetzen
einer Pulmonalklappe

Die Heilungsaussichten und die Lebenserwartung nach einer
erfolgreichen behandelten Pulmonalstenose sind mit denen herzgesunder
Menschen vergleichbar.

Saverstoffarmes Blut
flielit wvom Kopf und der
oberen Kdrperhilfte
iber die obere Hohivene
ins Herz zuriick.

Saverstoffreiches Blut
fliel3t von der Lunge
Ober die Lungenvenan
ins Herz zuriick.

Saverstoffarmes Blut
fliefit von der unteren
Kirperhdlite Ober die
untere Hohivene ins
Herz zuriick.

Sauverstoffreiches Blut
wird Ober die
Hauptschiegader
(Aorta) in den Konper
gepumpt.

Mur wenig
souversioffarmes
Blut gelangt durch
die verengie Klappe
IPulmanalstenose)
Zur Lunge




selten

O High Risk Herzfehler mit weitern OPs in der Kindheit
und kardiologischen Folgeerkrankungen

O Hohe Operationsletalitat (18%)

© Unbehandelt sterben die Kinder im 1. Lebensmonat

Sauerstoffarmes Blut
fliel}t vorn Kopf und dem
oberen Kirperberaich
Uber die obere Hohlve-
ne ins Herz zurick.

Saverstoffreiches Blut
fliefit von der Lunge Ober
die Lungenvenen ins
Herz zurlick.

Durch das Loch (VSD)
Uberiretendes sauerstoff-
armes Blut mischi sich
mit sauarstofireicham
Biut.

Sauerstoffarmes Blut fliefit
vion der unteren Karper-
halfte Ober die untere
Hohhlvene ins Herz zuriick.

Gemischies saverstoff-
relches und -armes Blut

wird anstelle von rein sau-

arstoffreichem Blut Ober
die Houptschlagoder
[Aoria) in den gesamien
Kdrper gepumpt.

Anstelle von reln sauer-
stoffarmem Blut werden
sauerstoffarmes und -rei-
ches Blut gemischt mit
hohem Druck Uber die
Lungenschiagader [PA] in
die Lunge gepumpt.

Saversiofformes und
reiches Blut werden in
eine Arlene gepumpt.




Anstrengungs-Intoleranz
Dyspnoe

Tachykardie
Zyanose
periphere Odeme
Lungenodeme
Hepatomegalie



Trisomie 13

Trisomie 18

Jacobsen Syndrom
Katzenschrei Syndrom
Rotelnembryopathie
Ulrich Turner Syndrom

... und einige andere



* 1 auf ca. 1000-2000 Geburten.
* Beide Geschlechter sind gleich haufig vertreten.

Herzfehler:
* Pulmonalstenose, Vorhofseptumdefekt
* Hypertrophische Kardiomyopathie

Muskel- und Skelettsystem

Abnormalitat des Brustkorbs (Kielbrust; Trichterbrust)

* Neigung zu Skoliosen

Abschwachung des Muskeltonus oder Muskelhypotonie
Verzogertes Knochenalter

Kleinwuchs

Extreme Essstorungen in Sauglingsalter und frither Kindheit
* Saugschwache

* Haufiges Erbrechen

* Sondenernahrung

* Gedeihstorung
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die haufigste Schadigung durch dufiere Einfliisse

1 von 1000 Neugeborenen

charakteristischen Aussehen der Kinder

zu klein und mit geringem Gewicht geboren
Schadigungen des Gehirns

Geht mit schwerwiegenden Organfehlbildungen einher

Bei iiber 30 % angeborene Herzfehler
meist ASD und VSD




Haufigkeit von etwa 1 : 5.000 bis 1 : 10.000
bis zu 70% erblich bedingt

verandertes Gen ist das Chromosom 15
bewirkt eine Reifungsstorung des Eiweifses
Fibrillin

ausgepragten Instabilitat aller Bindegewebe
des Korpers.

Charakteristisch

tberlange Gliedmafsen,

Hochwuchs, tiiberdehnbare Gelenke,
Fehlstellungen der Wirbelsaule
Augenveranderungen.

Veranderungen im Herz- und Gefafssystem




Marfan — Syndrom (Aneurisma)

* Entscheidend fiir die Lebenserwartung ist die Behandlung
der Herz- und Gefafstehlbildungen

* Stent — OP, Blutdruckkontrolle

* Unbehandelt nur eine Lebenserwartung von 35 bis 40
Jahren.



Down-Syndrom

Die Trisomie 21 liegt mit einer
Haufigkeit von 1 : 650 unter den
lebendgeborenen Kindern an erster
Stelle aller angeborenen Syndrome

gehauft Fehlbildungen innerer
Organe

40-50 % der Kinder haben einen
Herzfehler

Die Lebenserwartung von
Europaern mit Down-Syndrom ist
von durchschnittlich 9 Jahren
(1929) aut 60 Jahre (2004) gestiegen




Ein Herzkind in meiner Klasse — was nun?

Unwissenheit macht unsicher — deshalb:

©)
O
O

das Gesprach mit den Eltern suchen und Vertrauen schaffen

Sich iiber den genauen Gesundheitszustand des Kindes informieren
Medikation kennen und verabreichen (arztliche Verordnung fiir die
Schule)

Riicksicht nehmen auf Beeintrachtigungen durch Medikamente (z.B.
Diuretika, Betablocker, Gerinnungshemmer)

Ubervorsichtiges Verhalten vermeiden (keine Angst vor Ohnmacht)
Psychosoziale Folgen durch Hospitalisierung
Entwicklungsverzogerungen in allen Bereichen

Lange Fehlzeiten in der Schule (OPs, Infekte)

Im Sportunterricht:

O

O

Korperliche Belastbarkeit ist eingeschrankt je nach Schwere des HF

und Tagesform — beachten!

Amtsarztliches Attest, welche Sportarten in welchem Umfang erlaubt
sind



-> Hilfestellung fir eigenverantwortliches Krankheitsmanagement der Familie
und zur Eigenverantwortung des Kindes / Jugendlichen

-> Thematisierung der kindlichen Befindlichkeiten in
entwicklungsentsprechendem Kontext (z.B. im Literaturunterricht: Briider
Lowenherz von Astrid Lindgren)

-> pddagogischer Forderbedarf aufgrund verzaogerter Entwicklung, geringem
Aktionsradius, eingeschrdnkter Spielerfahrungen
-> Erlernen entwicklungsentsprechender Meilensteine im
altersentsprechenden Kontext

-> oft geringe Konzentration und Belastbarkeit
-> Aufgabenreduktion, exemplarisches Lernen, Tafelbilder
abfotografieren, Tonaufzeichnungen fiir Kontrollen etc.






Nierenkapsel

Nierenpyramide

Nierenrinde mit
Nierenkorperchen
(Glomeruli)

Anatomischer
Aufbau der Niere

Papille

Nierenkelch

Nierenbecken

Harnleiter




Funktion der gesunden Nieren:

O

Klarwerk des Korpers

Blutfiltersystem — jede Minute ein Drittel des gesamten Blutvolumens
regulieren Fliissigkeitshaushalt und Salzgehalt sowie den Saure — Basen
— Gleichgewicht

bildet auch verschiedene Hormone, z.B. Erythropoetin fiir Blutbildung,
Renin fiir Blutdruck

Regelt Calciumphosphathaushalt (Vitamin D, Phosphatdiabetes!)

170 Liter Primarurin tgl. wird aus Plasma gepresst
Arbeit leistet das Herz iiber den Blutdruck
enthalt Salze, Nahrstoffe und Schlacken, (
)
Primarurin wird wieder eingedickt, indem Wasser und Salze entzogen
werden
Rest enthalt Schlacken und wird als Endharn durch die Nierenkelche
zum Harnleiter transportiert und in der Harnblase gesammelt



Einige der haufigsten Nierenerkrankungen im Kindesalter
sind:

O angeborene Zystennieren (einseitig, beidseitig)

angeborene zu kleine oder nicht angelegte Nieren

O Rezidivierende Harnwegsinfekte bei Fehlbildungen der ableitenden
Harnwege

© Hamolytisch-uramisches Syndrom (HUS, EHEC)

O

O Primere Glomerulonephritiden (Entziindung des Nierengewebes)
O Sekundare Glomerulonephritiden im Rahmen von Systemerkrankungen

Alport - Syndrom (Erbkrankheit)
Purpura Schoenlein Henoch (Entziindung der kleinen Gefafse)

O Andere Stoffwechselerkrankungen z.B. Cystinose (Erbkrankheit), primare
Hyperoxalurie (Nierensteine, Nierenverkalkung)



Madchen geb. 2002 - ehemaliges Frithgeborenes 35. SSW
Kaiserschnitt wg. Verdacht auf
Niereninsuffizienz

Diagnosen

Polyzystische Nierendegeneration (Genmutation)
Terminale Niereninsuffizienz

Nephrektomie bds. (2005, 2007)

(2005 v. d. Mutter)
Explantation des Transplants wg. Urosepsis (2005)
Einlage eines PD-Katheters fiir

(2008 v. d. Tante)



Junge, geb 2001

ehem. Frithgeborenes 36. SSW

Diagnosen

Persistierende Harnrohrenklappe mit Hydronephrosen und
Megauretern

Chronische Niereninsuffizienz

Rezidivierende HWI

Neurogene Blase
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Hydronephrose
Harnwegsinfekte,

schwacher Harnstrahl,
Miktionsschwierigkeiten,
Inkontinenz, Enuresis nocturna
Mikrohamaturie,

In 10 % entwickelt sich terminales
Nierenversagen bis zur Pubertat.

(Harnabflussstorung)

HopregnhHaa noyka | Rnpg=etpe:
NONOCTHAA CHCTERS NoOYEK
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Wenn die Nieren ihren Dienst versagen ....

. merkt man davon erst mal nichts.

Erst bei Funktionseinschrankung um fihrt dies zu
Stoffwechselstorungen, die im Blutbild nachweisbar sind
Stérungen des Sdure — Basenhaushalts Ubersduerung)
Dysregulation Korpersalze

Blutdruckdysregulation (Erhohung) — schadigt das Nierengewebe
weiter

Wachstumsminderung — je jiinger das Kind ....

Erst die Funktionseinschrankung bis auf fuhrt zur
,Nierenvergiftung”

Anstau von harnpflichtigen Substanzen

Schlechter Atemgeruch und Blutarmut

Storungen Wasserhaushalt bis zur Anurie

Funktion unter 5% bedeutet Dialysepflicht (Hamodialyse,
Bauchfelldialyse)

Ohne Dialyse wiirde der Schwerstnierenkranke versterben



Saubere
Dialysierflissigkeit

L

Dialysat J

mit Giftstoffen

Flissigkeit in
der Bauchhghle

Ambulante Form der Dialyse = Heimdialyse
3 — 4x am Tag jeweils 40 -60 min

Geeignet fiir Kinder und Erwachsene

Selten im Einsatz - 5%

Hohe Figenverantwortung

O O GCHEENe



O drei Mal pro Woche fiir
jeweils 4 — 8 Stunden im
Dialysezentrum.

O das gesamte Blut bis zu 10
Mal im Filter gewaschen

O ausreichend grofien
Blutfluss im venosen System

durch Shunt

Shunt = Lebensader des Dialysepatienten —
gut pflegen!



O Bei Langzeitdialysepatienten entstehen
sekundare Organschaden

O Nierentransplantierte Menschen haben eine
hohere Lebenserwartung als
Dialysepatienten, die auf ein Spenderorgan
warten

O Diese ehem. Schiilerin starb wenige
Wochen nach der Nierentransplantation
an der Herzschadigung
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Ermattet, miide und appetitlos im Dauerzustand
Kopfschmerzen (Blutdruck)

Kurzatmigkeit (Odeme in der Lunge)
Missempfindungen am ganzen Korper
Durstgefiihl

Juckreiz

Unangenehmer Korpergeruch / Mundgeruch
Knochenbeschwerden

Amenorrhoe



Autklarung des Klassenleiters.

Aufklarung der Klassenkameraden, um "Mobbing" zu
vermeiden. (z.B. wegen haufigen Toilettengdngen oder verandertem Aussehen)
Teilnahme an Ausfliigen, Fahrten und Freizeiten ermoglichen.
Bei Wartezeit auf Spenderorgan immer Telefon dabei haben
Haufige und lange Fehlzeiten in Schule

Teilnahme am Sportunterricht in Absprache mit dem
Nephrologen

Schwimmen ungiinstig wegen Infektionsgefahr



-> KORPERLICHES ERLEBEN durch Verlust der kérperlichen Autonomie:
korperliche Regression der Kinder = der Kdorper wirkt fremder, die Welt riickt ferner
Spannungen kénnen nur bedingt motorisch abreagiert werden (z.B. ..Hyperaktivitdt" bei
herzkranken Kindern)

-> Gelassenheit und klare Anforderungen

-> KOGNITIVES ERLEBEN mit weitestgehender Gegenwartsbezogenheit
(.Krankheit bleibt immer!")
egozentrisches Denken
Schuldgefiihle fir die Krankheit (Irrationale Ursache - Wirkung - Zusammenhdnge)
kognitive Regression aufgrund von Angst und Stress

-> Schule als Ablenkung von der Behandlung

-> EMOTIONALES ERLEBEN y
Auseinandersetzung mit existentiellen Angsten (Korperlichkeit)
Objektdngsten (Krankenhaus, Versagen der Maschine)

-> zunehmende Eigenverantwortlichkeit fiir Umgang mit Krankheit

-> KOMMUNIKATIVES ERLEBEN
durch hdufig fehlende sprachliche Auseinandersetzung mit der Krankheit

-> Suche nach anderen Ausdrucksméglichkeiten (Spiel, Kunst)



-> PRAOPERATIONALES ENTWICKLUNGSSTADIUM IM
VORSCHULALTER
Konzentration auf sicht- und fihlbare Symptome
-> Behandlungsschritte, Schmerzen besprechen
geringe Vorstellungen lber die Krankheitsursache etc.

-> KONKRET-OPERATIONALES ENTWICKLUNGSSTADIUM IM
GRUNDSCHULALTER
zunehmendes Verstdndnis fir die Krankheitsursache, deren
Prozesshaftigkeit und konkret beschreibbare Sachverhalte
Entwicklung der empathischen Fahigkeit, das Fiihlen anderer
Menschen zu erschliefien
-> Schuldgefiihle (wollen Eltern Sorgen ersparen)

-> FORMAL-OPERATIONALES ENTWICKLUNGSSTADIUM AB DEM
12. LEBENSJAHR
Verstdndnis fiir komplexe Funktionszusammenhdnge auch
abstrahierender Modelle
Entwicklung der Fdhigkeit, die Krankheit auch aus verschiedenen
Perspektiven zu betrachten
-> Bildbetrachtungen zu Frida Kahlo






Aorta Lurigenfiige! _~ Bronchiolen

Luftribre - Lunganschlagadern

Oler e
Hohhvene _

Kapillarretz Lungenblaschen

COy-Diffusion J Saverstoffdiffusion

. Lurngenblischen




O Lungenhypoplasie

O Bronchopulmonale
Hypoplasie

O Asthma




(=zystische Fibrose)

In Deutschland leben etwa Betroffene mit
Mukoviszidose

jedes Jahr kommen rund Kinder mit Mukoviszidose
auf die Welt.

seltene Erkrankung

CF Ist eine Systemerkrankung, Lunge, Pankreas, Leber,
Galle

Zaher Schleim bis in die Zellen behindert den Wasser-
und Salzetransport

Lebenswichtige Organe in Funktion eingeschrankt

Die Ursache: Fehler im Erbgut ( Chromosom 7)

Mittlerweile sind knapp 2.000 Mutationen im CFITR-Gen
bekannt



Mukoviszidose

Stirn- und Kieferhohle Gesunde Atemwege
Chronische Infektionen
und Schmerzen

Lunge
Husten,
Kurzatmigkeit,
Infektionen
Wissriger Schleim

Leber
Leberschaden

Bauchspeicheldriise
Mangelnde Verdauung Atemwege bei Mukoviszidose
und Fettabsorption

Darm —
Verstopfung und
Verschlisse

Haut = Dicker klebriger —
Sehr salziger Schweif} Schleim verstopft
die Atemwege

Geschlechtsorgane

g /,-f'
Unfruchtbarkeit Infektionen und —

Entziindungen

Die chronische Krankheit beeintrichtigt viele Organfunktionen Quelle: Vertex




Die wichtigsten
Kennzeichen:

O Lungenentziindungen,
starkes Untergewicht
und
Verdauungsprobleme

Fotograf: Ian Pettigrew




Therapien:

o Hilfe durch Medikamente, Inhalationen und Krankengymnastik

© Drainage-Ubungen  © Antibiotika O Sport
6 Klopfmassagen O Pankreasenzyme O ausgewogene
O Inhalationen O Schleimloser Ernahrung



Median Leb.erwartg CF-Pat.

Alter in Jahren

1940 1950 1960 1970 1980 1990 2007

Jahr

Berichtsband Qualitatssicherung Mukoviszidose 2009/10: Bezugsjahr 2007/8

O Ein heute Neugeborenes mit Mukoviszidose hat eine gute
Chance, das Rentenalter zu erreichen.




= mangelnde Entwicklung der Lungen

Ursachen (mechanisch)

o Zwerchfellhernie beim Fotus

O Missbildungen des Zwerchfells
O zu kleiner Rippenkafig

fihrt zur Komprimierung der Lunge und zur
Unterentwicklung

Ursachen (intrauterin)
Verlust des Fruchtwassers in der Schwangerschaft
O Vorzeitiger Blasensprung
O Foten mit einer
(trinken Fruchtwasser — scheiden aber
keine Fliissigkeit aus !)

Intrauteriner Fruchtwassermangel verhindert
Lungenentwicklung




unmittelbar nach der Geburt
entwickelt sich ein lebensbedrohendes Atemnotsyndrom

Die Neugeborenen miissen beatmet werden !




Jedes 5. vor der 33. SSW geborene Friihchen
leidet an einer BPD

Risikofaktoren fiir die Entstehung:

@)

@ RO GENG)
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Lungenunreife

langerdauernde Beatmung

Beatmung mit hohem Beatmungsdruck
Beatmung mit hoher Sauerstoffkonzentration
eine noch offene Verbindung zwischen Korper- und Lungenkreislauf
(offener Ductus arteriosus)

Infektionen

Frithgeborene mit einer schweren BPD zeigen haufig eine Verzogerung
ihrer korperlichen, motorischen und geistigen Entwicklung.

Bei den meisten Kindern mit einer BPD kommt es zu einer deutlichen
Besserung im ersten Lebensjahr.
Haufiger als andere Kinder leiden sie jedoch an einer Ubererregbarkeit des

Bronchialsystems mit gehauften Bronchitiden in den
ersten Lebensjahren.



- zeitweise Beschulung in der Schule fiir Kranke:
Absprachen zu Unterrichtsinhalten
Konzentration auf Kernfacher
Schulzeitstreckung mit Benennung der jeweils zu unterrichtenden
Fdcher (Unterrichtung in Heimatschule oder Schule fiir Kranke)

-> im Grundschulalter oft integrative / inklusive Beschulung:
Ldnge des FuBweges vs. Schiilerbeférderung
ebenerdiges Klassenzimmer
wenig Wechsel der Unterrichtsrdume / Treppen vs. Aufzug
doppelter Schulbuchsatz
Riickzugs- und Ruherdume fir Pausen bzw. auch wdhrend des
Unterrichts

-> Beschulung an Férderzentren fir Kinder mit FS korperliche und
motorische Entwicklung E
Exkursionen, Klassenfahrten, Ubernachtungen etc. fiir alle Kinder
planen
Medikamentengabe organisieren (PmsA, Eltern, Pflegedienste,
Jugendliche in Eigenverantwortung)



ist eine chronische, entziindliche Erkrankung der Atemwege mit dauerhaft
bestehender Uberempfindlichkeit.

anfallsweise Atemnot infolge einer Verengung der Atemwege — einer
sogenannten Bronchialobstruktion

wird durch vermehrte Sekretion von Schleim, Verkrampfung der
Bronchialmuskulatur und Bildung von Odemen der Bronchialschleimhaut
verursacht

ist durch Behandlung riickbildungsfahig (reversibel).

5% der Erwachsenen und 7 — 10% der Kinder leiden an Asthma bronchiale.
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Ursachen / Risikofaktoren, warum jemand Asthma
entwickelt

O frithe Geburt und ein zu niedriges Geburtsgewicht

O Haufige bakterielle Bronchitiden im Kleinkindalter und tiber das 3. L.
hinaus

O Passivrauchen im Kleinkindalter

O Rauchen der Mutter in der Schwangerschatft fiihrt zu Genveranderungen,
die sich in der zweiten Rauchergeneration beim Enkel bemerkbar machen

O Zuviel Hygiene fordert Asthma und Allergien

O Bei 30% der Kinder erste Asthmasymptome bereits im 1. Lj

O 80-90% der Patienten entwickeln ein Asthma bis 5. L.

o Je erste Asthma-Anzeichen auftreten, desto wahrscheinlicher ist
eine



Ausloser fur Allergisches Asthma

O Haustier-Allergene (Tierhaare, Vogelfedern)

Umwelt-Allergene (Baum- und Graser-Pollen)

Hausliche Allergene (Kot von Hausstaubmilben und Sporen von
Schimmelpilzen)

Bestimmte Nahrungsmittel

Bestimmte Medikamente

Chemikalien

Berufs-Allergene

< @)
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Ausloser fiir nicht-allergisches Asthma

O Virusinfekte
O Bakterielle Infekte
O Bestimmte, meist berufliche Substanzen



Alle Asthmatiker reagieren auf unspezifische Reize im Sinne einer

O Infektionen der oberen und unteren Luftwege

O Korperliche Anstrengung (Anstrengungsasthma)

O Psychische Belastung und Stress infolge der dadurch ausgelosten
vermehrten Atmung (Hyperventilation).

O Kalte (Nebel, Kaltluft)

O Luftschadstoffe in der Umgebung (Abgase wie Stickstoff- und Schwefeldioxid,
Ozon, Staub - auch durch Aufwirbeln beim Saubermachen zu Hause)

O Tabakrauch (aktives und passives Rauchen)

O Bestimmte Medikamente (Aspirin, Betablocker)



Symptome:

trockener Husten

Brustenge

schweres Atmen

pfeifende und giemende
Atemgerausche

O die Symptome treten haufiger in der

Nacht, vor allem morgens gegen 4
Uhr, auf

ORREESGI O

Schweregrade

Stufe 1 Leichtes, gelegentlich auftretendes) Asthma:
Stufe 2 Leichtes, anhaltendes Asthma:

Stufe 3 Mittelschweres, anhaltendes Asthma:

Stufe 4 Schweres, anhaltendes Asthma:



Therapie:
Asthmasprays: Entztindungshemmer, Bronchspasmolytika

Vorsorge:
Ausloser und Trigger vermeiden (Allergene, plotzliche Belastungen)
Absolutes Rauchverbot in Gegenwart von Asthmakranken

Sport und Asthma:

©)
©)
©)

@)

vor dem Sport Bedarfsmedikamente als Schutz einnehmen

vor dem Sport aufwarmen

zum Ende hin nicht abrupt mit der Belastung aufthoren, sondern das
Tempo langsam drosseln

die Kondition langsam steigern,

keine extremen Belastungen eingehen

Asthmaanfalle, die trotzdem auftreten, lassen sich in der Regel mit
Atemtechniken und Bedarfsmedikamenten unter Kontrolle bringen



Wenn ein Asthmaanfall auftritt: Ruhe bewahren!

Atemerleichternde Korperhaltungen
zur Entlastung

O Kutschersitz

O Torwarthaltung
O Bettsitz

O Tischsitz

Prinzip:

den Brustkorb vom Gewicht der
Schultern durch aufstiitzen der Arme
entlasten

Atemtechnik: Lippenbremse




O Sich als Lehrer informieren
O Die Mitschiiler aufklaren (Atemgerausche, Husten)

© Haufige Fehlzeiten wegen Infekte

O dienen der Lungenreinigung, dem Kreislauftraining und der
Fitness

O Atemtiefe wird erhoht

O Atemmuskulatur wird gekraftigt



- zeitweise Beschulung in der Schule fiir Kranke:
Absprachen zu Unterrichtsinhalten
Konzentration auf Kernfacher
Schulzeitstreckung mit Benennung der jeweils zu unterrichtenden
Fdcher (Unterrichtung in Heimatschule oder Schule fiir Kranke)

-> im Grundschulalter oft integrative / inklusive Beschulung:
Ldnge des FuBweges vs. Schiilerbeférderung
ebenerdiges Klassenzimmer
wenig Wechsel der Unterrichtsrdume / Treppen vs. Aufzug
doppelter Schulbuchsatz
Riickzugs- und Ruherdume fir Pausen bzw. auch wdhrend des
Unterrichts

-> Beschulung an Férderzentren fir Kinder mit FS korperliche und
motorische Entwicklung E
Exkursionen, Klassenfahrten, Ubernachtungen etc. fiir alle Kinder
planen
Medikamentengabe organisieren (PmsA, Eltern, Pflegedienste,
Jugendliche in Eigenverantwortung)



Ich bedanke mich fiuir Ihre Aufmerksamkeit
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