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EDITORIAL | QUALITAT LEBEN

LIEBE LESERIN, LIEBER LESER,

die Ambulanzen der deutschen Uniklinika sind wichtige Eckpfeiler unseres Ge-
sundheitssystems. Die vorliegende ,,Qualitat Leben“ soll lhnen einen Einblick in die
Arbeit dieser Hochschulambulanzen geben. Nicht nur die Bandbreite der ambulanten
Leistungen, sondern auch deren Bedeutung fiir die medizinische Versorgung stellen
wir in diesem Heft dar. Mit lebendigen Reportagen aus beispielhaft ausgewdhlten
Uniklinika zeigen wir, wie viel fir Patienten von der Existenz der Ambulanzen abhangt.

Die Hochschulambulanzen stehen fiir die hochspezialisierte medizinische Versor-
gung der Uniklinika und sind fiir die praktische Ausbildung der Arztinnen und Arzte
unerldsslich. Sie bieten Patienten mit schweren oder komplexen Erkrankungen eine
zielgerichtete Behandlung in den verschiedenen universitdren Einrichtungen. Viele
Untersuchungen und Therapien kdnnen mittlerweile ausschlieflich ambulant erbracht
werden und erhéhen somit die Lebensqualitat der oft chronisch kranken Patienten.

Indem sie mit unterschiedlichen Partnern aus Krankenhdusern, Pflegeeinrichtungen
und niedergelassenen Arzten kooperieren, machen die Hochschulambulanzen ihr
Spezialwissen auch in der Fliche verfligbar. Ein Modell, das z.B. mit Hilfe der Tele-
medizin auch die medizinische Versorgung im landlichen Raum entscheidend verbes-
sern kdnnte. Mit ihrer fachertibergreifenden Anbindung sind die Ambulanzen zudem
oftmals die letzte Chance, eine lange bestehende Erkrankung zu diagnostizieren.

Wir haben fiir Sie einige spannende und interessante Beispiele recherchiert, die zeigen,
wie sehr die Arbeit der Ambulanzen den Patienten wieder neue Hoffnung und neuen
Lebensmut geben kann.

Die unterschiedlichen diagnostischen Verfahren und Therapien haben eine hohe
Inanspruchnahme des Personals in der Ambulanz zur Folge. Auch daher mussen
Patienten leider immer mal wieder lange auf einen Termin oder die Behandlung warten.
Wir sind uns sicher, dass sich die Wartezeit mehr als lohnt, wobei Ihnen die vorliegende
,Qualitit Leben“ hoffentlich die Zeit verkuirzt.

Ihr Dr. Andreas Tecklenburg
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WENN SICH DAS
IMMUNSYSTEM IRRT
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Bei autoimmunen Dermatosen bildet das

Immunsystem irrtiimlicherweise Antikérper

gegen eigene Hautzellen und bekdmpft sie.
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Jens Barge leidet an einer Autoimmunerkrankung, die die Schleimhdute
angreift und zum Teil irreversibel zerstort. Fur die Diagnose dieser
seltenen Erkrankung bedarf es besonderer Spezialisten. Im Litbecker

Zentrum fir bullose Autoimmundermatosen am Universitatsklinikum
Schleswig-Holstein (UKSH) fand er Hilfe.

Begonnen hat bei Jens Barge alles mit vermeintlich harmlosem
Nasenbluten. Es folgten Halsschmerzen, die einer normalen An-
gina glichen. Hinzu kamen Entztindungen des Auges. ,,Zu diesem
Zeitpunkt ging noch niemand davon aus, dass ich ernsthaft krank
sein konnte*, erinnert sich der Fahrlehrer. ,,2008, kurz vor Weih-
nachten, habe ich meine Hausarztin aufgesucht.” Die Symptome
verschlimmerten sich. ,Ich konnte kaum noch sprechen, trank
nur noch Tee.“ Die Hausarztin iberwies den damals 46-Jahri-
gen zum Hals-Nasen-Ohren-Arzt. Dort wurden eine Biopsie der
Schleimhaut und eine Blutprobe entnommen. Ergédnzend punk-
tierte der Facharzt ein Stiick aus der Mundschleimhaut. All das
schickte er an das Zentrum fur bullése Autoimmundermatosen
der Klinik fur Dermatologie des Universitdtsklinikums Schles-
wig-Holstein, Campus Luibeck.

Im autoimmunologischen Labor der Hautklinik arbeiten Ex-
perten, die sich auf die Diagnostik autoimmuner Dermatosen
spezialisiert haben. Autoimmundermatosen sind seltene Haut-
krankheiten, bei denen das Immunsystem irrtimerlicherweise
Antikorper gegen eigene Hautzellen bildet und diese bekdampft.
Es kommt zu Entzlindungsreaktionen, Ablosung der Haut und
Blasenbildung. Das Lubecker Labor kann die Autoantikérper im
Blut, aber auch in Biopsien der Patienten nachweisen. ,Das ist
haufig unser erster Kontakt. Wir haben eines der groften Labore
in Deutschland fir diese Erkrankungen*, so Prof. Dr. Dr. Enno
Schmidt, Oberarzt der Klinik fur Dermatologie und Leiter des
Zentrums fir bulldse Autoimmundermatosen. ,Viele Kliniken,
niedergelassene Hautirzte, aber auch Hausirzte, HNO-Arzte
und Gynédkologen - teilweise auch aus dem Ausland - kontak-
tieren uns.” Auch Jens Barge bekam sofort Klarheit. Die Experten
diagnostizierten eine bullése Autoimmundermatose, ein soge-
nanntes Schleimhautpemphigoid. Dabei handelt es sich um eine
seltene Erkrankung des Autoimmunsystems, die sich durch Bla-
sen und Verletzungen der oberflachennahen Schleimhdute zeigt.
Nur etwa 2,5 Neuerkrankungen pro einer Million Menschen gibt
es im Jahr. Jens Barge wurde daraufhin direkt in das Zentrum fiir
bullse Autoimmundermatosen nach Lubeck tiberwiesen. Bei Pa-
tienten, die weiter entfernt wohnen, fihrt der Weg meist in das
ndchstgelegene Universitatsklinikum. ,Bei Herrn Barge ging al-
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Im Zuge der Behandlung von Jens Barge nahmen

die Experten Blutwaschen vor, um die Antikérper

zu reduzieren.

les relativ schnell, da der behandelnde Facharzt sofort Blut einge-
schickt hat. Normalerweise haben die Patienten diffuse Sympto-
me zum Beispiel an der Mundschleimhaut, die sie zundchst beim
Zahnarzt versuchen abklaren zu lassen, dann dauert die Diagno-
se vergleichsweise langer*, so Prof. Enno Schmidt. Ein Gluck fuir
Jens Barge, denn seine Augenschleimhdute waren mittlerweile
auch betroffen. ,Eine schwere Vernarbung hatte ihn moglicher-
weise in Zukunft bei der Austibung seines Berufes als Fahrlehrer
maRgeblich behindert®, erklart Prof. Schmidt.

Jens Barge wurde in Liibeck sofort mit einem hochdosierten Kor-
tison und weiteren Medikamenten zur Heilung seiner Schleim-
haute behandelt. ,,Das Schlucken ging zu diesem Zeitpunkt quasi
gar nicht mehr*, erinnert sich Jens Barge. ,Ich erndhrte mich
zeitweise sogar von Fluissignahrung.” Auch kérperlich wurde der
Patient schwécher. Trotzdem ging er weiter zur Arbeit und koor-
dinierte das mit einer Vielzahl an medizinischen Behandlungs-
terminen. Damals war sein gesamter Rachen eine offene Wunde.

S.6-
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In der Hautambulanz bekam Barge ein Immunsupressivum, das
verhindern sollte, dass sich das eigene Immunsystem weiter ge-
gen den Korper richtet. ,Wir haben diese Medikamente einge-
setzt, um die Augenentziindung zu stoppen. Dort besteht das
groRte Problem, denn anders als in der Mundschleimhaut heilt
das Gewebe in den Augen nicht schadlos wieder ab“, erklart Prof.
Schmidt. ,Wenn die Augen Schaden nehmen, dann ist das irre-
parabel. Auch wenn man die Entziindung stoppt, gibt es Vernar-
bungen, die dann eine Sehverschlechterung bis hin zur Blindheit
bedingen kénnen.*

Im Zuge der Behandlung von Jens Barge nahmen die Experten
Blutwaschen vor, um die Antikoérper zu reduzieren. Die Symp-
tome gingen zundchst leicht, dann fast vollstandig zurtick.
Aktuell braucht der Patient kein Kortison mehr, nimmt aber
Medikamente, um die Krankheit unter Kontrolle zu halten.
Zweimal pro Jahr geht er zur Untersuchung. Parallel erstellt die
Hausarztin ein regelmaRiges Blutbild, zudem werden die Auto-
antikorperspiegel im Blut in Liibeck kontrolliert.

Beim Schleimhautpemphigoid kénnen folgende
Regionen von Blasenbildung, schmerzhaften Lasionen
und Vernarbungen betroffen sein:

Augen

(Narbenbildung kann zur
Erblindung fithren)

Nasenschleimhaut
(Nasenbluten, Verkrustungen,
verringerte Nasenatmung)

Rachen —@
Mundschleimhaut
Speiserohre ——@
@—— Genitalschleimhaut

After —@ (vorwiegend bei Frauen)
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WISSENSCHAFT
DIENT UNMITTELBAR
DEM PATIENTEN

Neben der Diagnostik und Therapie - stationar wie ambulant -
haben sich die Liibecker Experten der Wissenschaft verschrieben
und arbeiten dabei in verschiedenen Schwerpunktbereichen.
»Wir haben hier einmal die Diagnostik, d. h. die Entwicklung neu-
er Testsysteme und die Charakterisierung von Autoantikérpern
wie bei Jens Barge*“, sagt Prof. Schmidt. ,Die zweite Séule ist die
wissenschaftliche Erforschung von Krankheitsmechanismen.
Hier arbeiten wir in verschiedenen Kooperationen mit Firmen,
die neue, spezifische Therapien anbieten sowie in verschiedenen
Forschungsverbiinden der Deutschen Forschungsgemeinschaft
(DFG) mit.”“ Im Detail schauen die Mediziner, welche Immun-
zellen an der Krankheitsausbildung beteiligt sind und wie neue
Stoffe wirken. ,Ein weiterer Schwerpunkt ist die Genetik, denn
eine Vielzahl der von uns behandelten und wissenschaftlich zu er-
forschenden Erkrankungen hat einen genetischen Hintergrund,
wie beispielsweise Diabetes oder einige Krebsarten®, so Prof.
Schmidt. ,,Wir untersuchen, welche Genkombinationen Men-
schen fiur bestimmte Krankheitsbilder empfanglich machen.”
An der wissenschaftlichen Arbeit zu Autoimmundermatosen
sind etwa 40 Mitarbeiter und sieben Professuren beteiligt.
Damit ist in Libeck weltweit die groRte Forschergruppe ange-
siedelt, die wissenschaftlich an dieser Krankheit arbeitet. Aktuell
haben die Experten in Kooperation mit der Techniker Kranken-
kasse eine Abfrage zur Ermittlung der Haufigkeiten von bulldsen
Autoimmunerkrankungen abgeschlossen. Demnach gab es 2014
40.000 Menschen in Deutschland mit bullésen Autoimmun-
dermatosen. Jens Barge ist einer von ihnen.

,Wir méchten zukiinftig noch mehr Patienten und Arzte
erreichen, die uns bei unklaren dermatologischen Befunden
kontaktieren®, so Prof. Schmidt. ,,Dazu sind wir aktiv in Foren,
wissenschaftlichen Gesellschaften, bei Kinderdrzten, Augen-
arzten, Zahnérzten, arbeiten wissenschaftlich und organisieren
Veranstaltungen. Zudem arbeiten wir mit der Selbsthilfegruppe
'Pemphigus-Pemphigoid Selbsthilfe e.V." zusammen und sind
an das Libecker Zentrum fiir Seltene Erkrankungen am UKSH
angeschlossen.”

Qualitat Leben



FUNF FRAGEN AN ...

PROE. DR. ALEXANDER MUNCHAU

»Qualitdt Leben* sprach mit dem Liibecker Neurologen
und Neuropsychiater iiber Strukturen und Aufgaben seines
Zentrums, das im Jahr 2013 gegriindet wurde.

Wie und warum wenden sich die Patienten an das Liibe-

cker Zentrum fiir Seltene Erkrankungen?
Das ist unterschiedlich. Manche Patienten treten direkt an unse-
re Fachabteilungen, also z. B. Dermatologie, Neurologie oder Kin-
derheilkunde, heran. Andere werden von ihren Hausarzten oder
Fachdrzten Giberwiesen. Und dann gibt es noch all jene Patienten,
die mit unklaren Erkrankungen kommen. Sie machen den groRten
Teil aus und wenden sich direkt an das Zentrum. Fiir sie wollen
wir einen sicheren Hafen schaffen. Diese Patienten bekommen
von uns einen Fragebogen, in dem wir ihre Beschwerden, bis-
herigen Diagnosen und erfolgten Untersuchungen aufnehmen.
AnschlieRend beraten wir in einem Team aus verschiedenen
Facharzten, welches Vorgehen wir empfehlen kénnen.

Welche Schwerpunkte sind an lhrem Zentrum angesiedelt?
Wir beschaftigen uns in der Hauptsache mit Genetik, Neuro-
logie, Stérungen der Geschlechtsentwicklung, blasenbildenden
Hauterkrankungen und Rheumatologie. Auch die Versorgungs-
forschung spielt bei uns eine grofRe Rolle.

Worin besteht die grofte Schwierigkeit bei der Diagnos-
tik unklarer Erkrankungen?
Die groRte Herausforderung ist, zu erkennen, worin das Kern-
problem besteht. Die meisten Menschen, die glauben, an einer
seltenen Erkrankung zu leiden, haben keine seltene Erkrankung.
Da viele Krankheiten aber fachertibergreifend sind und auch so
betrachtet werden miissten, laufen die Patienten von Facharzt
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zu Facharzt und haben letztlich das Gefiihl, dass keiner ihnen
wirklich helfen kann. 9o bis g5 Prozent der Menschen, die sich
an unsere Ambulanz wenden, haben keine seltene Erkrankung.
Sie leiden eher an chronischen Krankheiten oder Depressionen,
die ja durchaus behandelbar sind. Das heift: Im Grunde beschaf-
tigen wir uns hier mehr mit den Schwachen des Gesundheitssys-
tems als mit seltenen Erkrankungen.

Wie funktioniert die Zusammenarbeit der einzelnen

Fachabteilungen lhres Zentrums?
Wir arbeiten sehr eng fachertibergreifend zusammen. Das bringt
einen groRen Mehrwert fur die Patienten. Zum Beispiel im Be-
reich Entzlindungen verstandigen sich die Dermatologen mit
den Rheumatologen. Dafiir gibt es auch ein spezielles Entziin-
dungszentrum. AufRerdem verfolgen wir einen altersibergrei-
fenden Ansatz. Wir Neurologen schauen uns sowohl Kinder als
auch Erwachsene an. Es gibt gemeinsame Sprechstunden von
Neurologen, Humangenetikern, Kinderarzten. Und wir sorgen
fiir einen nahtlosen Ubergang: Wenn die Kinder erwachsen wer-
den, betreuen wir sie trotzdem weiter. Das Schéne ist auch, dass
wir eine recht kleine Universitat sind. Man kennt sich unterein-
ander, hat kurze Wege und kann schnell Dinge umsetzen.

Wird das Zentrum in Zukunft weiter wachsen?

Das hoffe ich sehr. Jede Einrichtung, die nachweisen kann, dass
sie sich klinisch und wissenschaftlich ernsthaft mit seltenen Er-
krankungen auseinandersetzt, ist uns willkommen. Wir haben
bereits jetzt im Bereich Morbus Huntington fruchtbare Koope-
rationen mit verschiedenen Schwerpunktpraxen, -kliniken und
Pflegeeinrichtungen. Damit ist auch eine sektorentibergreifende
Zusammenarbeit entstanden.

Qualitat Leben
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GEFRAGT

Seltene Erkrankungen stellen Uniklinika vor Herausforderungen

Die seltenen Erkrankungen sind von jeher eine Domdne der
Universitatsmedizin: Zum einen durch die direkte Verbindung
zur Forschung und zum anderen, weil die Arztinnen und Arzte in
ihren Spezialgebieten einen geschulten Blick fir die besonderen
Symptome haben.

Insgesamt 28 Zentren fiir seltene Erkrankungen gibt es in
Deutschland an den Universitétsklinika. ,Diese Zentrenbildung
ist sehr wichtig, weil wir Patienten mit unklaren Symptomen
erkennbare Anlaufstellen bieten®, so Prof. Annette Griiters-
Kieslich, Direktorin der Klinik fiir Padiatrie der Charité und Vor-
stand der Eva Luise und Horst Kohler Stiftung fiir Menschen
mit Seltenen Erkrankungen. Eine Erkrankung gilt als selten,
wenn nicht mehr als finf von 10.000 Menschen von der spezi-
fischen Krankheit betroffen sind. Rund 30.000 Krankheiten sind
weltweit bekannt, davon zdhlen mehr als 7.000 zu den selte-
nen Erkrankungen. An den Zentren sollen die interdisziplinare
Expertise und die Erfahrungen gebtindelt werden. ,Wichtig ist,

dass verschiedene Experten ein unklares Krankheitsbild beur-
teilen, um eine geeignete Diagnostik durchzufiihren und mog-
licherweise auch neue Krankheitsursachen zu identifizieren. Oft
ist es aufgrund der Seltenheit notwendig, weitere nationale und
internationale Experten einzubeziehen.”

Die Zentren haben sich mittlerweile sehr spezifisch und in
Regionen komplementar aufgestellt. ,Fir neurologische Bewe-
gungsstorungen gibt es u. a. spezialisierte Zentren in Tibingen,
Bonn und Lubeck. Wir hier in Berlin kimmern uns zum Beispiel
um seltene Schilddriisenerkrankungen bei Kindern, um erbliche
Formen der Adipositas und angeborene Hamoglobinopathien®,
erklart Annette Griters-Kieslich.

sNicht nur die schwierige Diagnosestellung ist ein Problem,
sondern auch das Fehlen von gezielten Therapien und die lange
Zeit, die es braucht, diese zu entwickeln®, so Annette Griiters-
Kieslich. ,Wichtig sind zudem die Verbindungen zu Betroffenen

Qualitst Leben




MEHR ALS DIE HALFTE ALLER
SELTENEN ERKRANKUNGEN FUHRT
BEREITS BEI KINDERN ZU
SYMPTOMEN. ZU 80 PROZENT SIND
SIE GENETISCHER NATUR.

und deren Angehorigen, zumal wir Mediziner die Alltagspro-
bleme, die viele Facetten dieser Krankheiten mit sich bringen,
nicht gut genug beurteilen und 6sen kénnen.“ Der ACHSE e. V.
vereint Selbsthilfegruppen, die eine wichtige Expertise einbrin-
gen. ,Am Beispiel kleinwiichsiger Kinder war es die Selbsthilfe,
die in Schulen wichtige Impulse gegeben hat. Hier wurde das
Tragen der Schulblicher als ein echtes Problem identifiziert”, so
Gruters-Kieslich. ,Man hat also zunédchst Spenden gesammelt,
die den Kauf des doppelten Satzes an Lehrmaterialien finanziert
haben.“ Auch fiir Eltern und Angehorige ist die Verarbeitung
einer Diagnose oft einfacher, wenn sie Menschen finden, die ein
dhnliches Schicksal teilen.

Viele der seltenen Erkrankungen werden im frihen Kindesalter
manifest, die Padiatrie ist also von jeher die Disziplin, die sie auf-
deckt. Die kompetente Behandlung der Patienten ist aber auch
im Erwachsenenalter erforderlich, um das Erreichte nicht zu
gefihrden. Daher miissen strukturierte Ubergénge in die spezia-
lisierte Erwachsenenmedizin geschaffen werden. ,,Oftmals muss
aufgrund der genetischen Disposition auch die ganze Familie
in die Beratung einbezogen werden“, weill Annette Griters-
Kieslich. Auch dies erfordert eine enge Zusammenarbeit von
Experten unterschiedlicher Disziplinen. Die seltenen Erkrankun-
gen sind inzwischen auch von der Politik als wichtiges Thema
erkannt worden. ,Wir haben einen nationalen Aktionsplan und
das ist sehr erfreulich, denn eine Gesellschaft, die die seltenen
Erkrankungen an den Rand schiebt, macht etwas falsch. Aber
nun wird es Zeit fir die Umsetzung der im Plan identifizierten
MaRnahmen. In der Zukunft werden wir uns durch den Erkennt-
nisgewinn der komplexen Zusammenhange im Allgemeinen von
der organzentrierten oder pProzedurendefinierten Medizin hin
zu integrativen Versorgungsformen entwickeln.*
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Insgesamt 28 Zentren fir
seltene Erkrankungen gibt es
an den Deutschen Uniklinika

(Stand Juni 2016).
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Die ,,Comprehensive Cancer Zentren, alle Krebserkrankungen
umfassende Spitzenzentren, sind mit ihrer ganzheitlichen Be-
trachtungsweise von Krankheiten und der fachtibergreifenden
Versorgung die Blaupause fir neue Ansdtze. ,Wenn ich eine sel-
tene Form der Adipositas habe, eine Herz-Kreislauf-Erkrankung
entwickle und die Funktion der Leber gestort ist, dann muss dies
ein interdisziplinar aufgestelltes Zentrum behandeln®, erklart
Prof. Griters-Kieslich. ,Auferdem miissen sich die jeweiligen
Spezialisten vernetzen. Es wird in Zukunft viel mehr Teamarbeit
gefragt sein, und das kann man nur in den Zentren darstellen.”
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Am Gottinger Zentrum fir Seltene
Kinderneurologische Erkrankungen

SELTENE ERKRANKUNGEN | QUALITAT LEBEN

(GoRare) erhalten junge Fatienten mit
Hirnstoffwechselstérungen, entziindlichen
Erkrankungen oder Fehlbildungen des
zentralen Nervensystems umfassende
Hilfe. Besondere Schwerpunkte sind

kindliche multiple Sklerose (MS) und

kindliche Demenzerkrankungen.

Wenn Eltern mit ihren Kindern in das Zentrum fur Seltene Kin-
derneurologische Erkrankungen (GoRare) an der Universitats-
medizin Gottingen (UMG) kommen, sind die Erwartungen meist
hoch. Nicht selten ist das Team der Hochschulambulanz um Prof.
Dr. Jutta Gartner mit schweren Schicksalen konfrontiert, oft sind
die Gottinger Experten die letzte Hoffnung. ,,Unser Zentrum
kiimmert sich um Kinder und Jugendliche mit seltenen Erkran-
kungen des zentralen Nervensystems wie beispielsweise multiple
Sklerose, Bewegungsstérungen, neurometabolische Erkrankun-
gen, Rett-Syndrom und neuromuskulare Krankheiten. Dabei kom-
men die Patienten aus dem gesamten Bundesgebiet auf Uber-
weisung anderer Kliniken oder niedergelassener Kinderdrzte und
Neurologen, aber auch aus eigener Initiative®, erklart Prof. Dr.
Jutta Gartner, Direktorin der Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin
der Universitatsmedizin Gottingen.

KAMPF GEGEN DIE GROSSE
UNBEKANNTE

Ein Schwerpunkt in Gottingen ist die kindliche multiple
Sklerose (MS). Dazu wurde 2007 das Deutsche Zentrum fur
MS im Kindes- und Jugendalter gegriindet. Multiple Sklerose
ist eine Autoimmunerkrankung, bei der das Immunsystem die
Umhillung der Nervenfasern, die sogenannten Myelin-Schei-
den, angreift. Die Folge sind Entziindungen, die zu korperlichen
Ausfallerscheinungen wie Lahmungen, Sehstoérungen oder Sen-

n

sibilitatsstorungen fihren. Bis heute ist der Ausl6ser der Erkran-
kung unklar und auch eine Heilung gibt es noch nicht. Von kind-
licher MS spricht man, wenn Kinder und Jugendliche diese vor
dem 16. Lebensjahr bekommen. Kindliche MS ist selten. Deutsch-
landweit gibt es nur etwa 60 bis 8o Neuerkrankungen pro Jahr.

»Die Patienten kommen dann zur stationdren Aufnahme oder
in die Ambulanz zu uns und wiinschen entweder die Abklarung
des konkreten MS-Verdachts oder eine zweite fachliche Mei-
nung zu einer bestehenden MS-Diagnose und einer Therapie-
empfehlung. Sie durchlaufen eine entsprechende Diagnostik -
meist bestehend aus einer Kernspintomografie des Gehirns und
des Riickenmarks, neurophysiologischen und augenérztlichen
Untersuchungen und Blutentnahmen®, so Prof. Gértner.

AnschlieBend empfehlen die Gottinger eine Therapie und geben
Tipps, was im Falle eines akuten Schubs zu tun ist. Dann gehen
die Patienten zur Weiterbehandlung in heimatnahe Krankenhdu-
ser oder zu den niedergelassenen Kollegen zurtick. Einige Patien-
ten stellen sich in Goéttingen auch regelméaRig vor. S. 12>
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AUF DER SUCHE NACH DEN
URSACHEN

Auch Forschung zur MS wird in G6ttingen betrieben: ,,Wir unter-
suchen beispielsweise, ob Kinder, die MS schon sehr frith haben
oder eine rasch fortschreitende Art von MS, bestimmte Viren,
wie das Epstein-Barr-Virus, Herpesviren oder Masernviren auf-
weisen. Diese stehen ebenso wie genetische Faktoren im Ver-
dacht, den Krankheitsverlauf zu beeinflussen oder gar Ausldser
zu sein. Zudem schauen wir, wie ein Medikament bei Kindern
und Jugendlichen im Gegensatz zu Erwachsenen wirkt.“

Zwar sind die Schiibe der MS bei Kindern meist heftiger und
die Entzlindungsreaktionen ausgepragter als bei Erwachsenen,
dafir bilden sich die Symptome nach einem Schub aber meist
vollstandig wieder zuriick. Eine Studie hat auRerdem gezeigt,
dass es bei Patienten, die eine MS bereits als Kind entwickeln,
etwa zehn Jahre ldnger dauert, bis sich bleibende Behinderungen
manifestieren. Bekommt man MS im typischen Alter zwischen
20 und 30 Jahren, treten schwerwiegende Behinderungen meis-
tens mit Mitte 5o ein. Bei Patienten, bei denen die Krankheit im
Kindesalter begann, treten sie etwa mit Mitte 40 auf - aufgrund
des fritheren Krankheitsbeginns.

12

02
Blutentnahmen gehéren zu den
MaBnahmen bei neuen Patienten und

sind Teil der umfassenden Diagnostik.

03

Am GoRare werden die kleinen Patienten

auch psychologisch betreut.

Die Prognose flr Kinder und Jugendliche mit MS ist heute
wesentlich besser als noch vor Jahren. Es gibt sehr gute, das
Immunsystem regulierende Therapien, die rechtzeitig angewen-
det, schwerwiegende Verldufe hinauszégern oder gar verhindern.
Wichtig ist, dass Betroffene sich friih an ein spezialisiertes Zen-
trum wenden, das Erfahrung mit der Krankheit hat und eine
solche Therapie anbieten kann. ,In unserem Expertenzentrum
erhalten Patienten neben der medizinischen Behandlung auch
eine umfassende psychologische und psychosoziale Betreuung.
Wir haben Infobroschiiren zum Thema und fiir Betroffene, Eltern
und Experten eine Website konzipiert. Auch haben wir extra fiir
Kinder und Jugendliche mit MS zusammen mit einem Kinder-
buchautor ein Buch herausgegeben, das die Krankheit altersge-
recht erklart”, sagt Prof. Gartner.

Qualitst Leben



DIE NADEL
IM HEUHAUFEN

Ein weiterer Schwerpunkt am GoRare sind unklare neurodege-
nerative Erkrankungen, sogenannte kindliche Demenzen. Hier
entwickeln sich die Kinder zundchst ganz normal - meist bis
ins Kindergarten- oder frithe Schulalter - und plétzlich kommt
es zu einem Entwicklungsstillstand. Die Kinder verlieren dann
langsam bereits erworbene motorische und geistige Fahigkei-
ten. Das geht hin bis zu schweren geistigen Behinderungen und
Bettlagerigkeit.

SWir schauen in allen Fillen zunichst, ob es sich um eine
bekannte Erkrankung handelt oder um eine, die wir noch nicht
einordnen konnen. In der Vergangenheit haben wir hier am
Zentrum schon einige neue Krankheiten entdeckt®, erklart
Prof. Gartner. ,Ein Beispiel: Zu uns kam ein dreijdhriger Junge,
der sich zundchst normal entwickelt hatte, dann aber nicht
mehr laufen konnte, nicht mehr in der Lage war, beim Essen den
Loffel zu halten und schwere Krampfanfalle hatte, die sich auch
mit Medikamenten nicht gut einstellen lieBen. Wir veranlass-
ten verschiedene Laboruntersuchungen und stellten fest, dass
seine Folat-Konzentration im Hirnwasser zu niedrig war. Im Blut
allerdings war der lebenswichtige Nahrungsstoff ausreichend
vorhanden.“ Prof. Gértner und ihr Team schlussfolgerten also,
dass es offenbar einen Fehler beim Transport des Folats vom
Blut ins Hirnwasser geben musste. Und tatsachlich ermittelten
die Arzte ein EiweiR, das fiir den Folat-Transport verantwort-
lich ist und bei dem Patienten nicht richtig funktionierte. Der
Junge war der erste Patient, der mit dieser Erkrankung vorstellig
wurde. Damit hatten die Gottinger Experten eine neue Krank-
heit entdeckt: die zerebrale Folattransportdefizienz.

Nun uUberlegten die Experten, wie sie dem Patienten helfen
kénnten. Als Erstes wurde versucht, tiber eine erhdhte Zufuhr
von Folat ins Blut den Spiegel anzuheben - in der Hoffnung, es
wirde dann auch eine groRere Menge ins Hirnwasser Uberge-
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hen. Leider funktionierte dieser Ansatz nicht. Also gaben die
Arzte das Folat direkt ins Hirnwasser und hatten Erfolg: ,Solche
Momente sind wahre Sternstunden®, sagt Prof. Gértner stolz.
2Wenn wir nicht nur herausfinden, welcher Mechanismus hinter
der Erkrankung steckt, sondern auch noch helfen konnen, das
ist groRartig. Doch leider ist das nicht immer moglich. Manch-
mal hat man einfach keinen Zugang zu den betreffenden Organ-
strukturen oder Stoffwechselwegen. Doch auch wenn wir nicht
helfen kénnen, die Patienten sind dankbar, wenn sie erst einmal
eine Diagnose haben und wissen, worum es sich handelt. Dann
kénnen wir zum Beispiel den Krankheitsverlauf naher beschrei-
ben und auch eine Pranataldiagnostik anbieten, falls weitere
Kinder geplant sind.“

Der kleine Patient mit der Folattransportdefizienz jedenfalls
erholte sich gut. Er horte auf zu krampfen und erlernte all seine
motorischen Fahigkeiten neu. Nur seine geistige Leistungs-
fahigkeit regenerierte sich nicht vollstandig. Obwohl er auch
hier noch Fortschritte machte, waren einige Schaden doch irre-
versibel. Ein Gutes hatte die Diagnosestellung seiner schweren
Erkrankung allerdings: Seine beiden Schwestern, die dieselbe
Krankheit haben, wurden sofort mit Folat behandelt und entwi-
ckelten sich vollig normal. Beide sind kerngesund und miissen
lediglich regelmaRig Folat erhalten.

04

Patienten mit unklaren
neurodegenerativen
Erkrankungen finden
am GoRare Hilfe und

erhalten individuelle

Therapien.

WENN WIR NICHT NUR HERAUSFINDEN,
WELCHER MECHANISMUS HINTER DER
ERKRANKUNG STECKT, SONDERN DEM KIND
AUCH MIT EINER THERAPIE HELFEN KONNEN,
DAS IST GROSSARTIG.

13

Qualitdt Leben



QUALITAT LEBEN | EXKURS

EIN BLICK AUF
DIENIEDERLANDE

In Deutschland suchen immer mehr Patienten zur fachirztlichen
Behandlung die Ambulanzen der Uniklinika auf. Nicht so in den
Niederlanden. Hier ist der Zugang zur ambulanten Hochschul-
medizin stark reglementiert, denn der Hausarzt entscheidet, ob
der Patient eine fachérztliche Betreuung benotigt. Ein Vergleich.

Die Hochschulambulanzen mit ihrer
facharztlichen Spezialisierung sind un-
verzichtbare Elemente des deutschen
Gesundheitssystems. Die  besondere
Expertise und die Anwendung neuester
Behandlungsmethoden sowie die Kennt-
nis der aktuellen Forschung ziehen jedes
Jahr mehr Patienten in die universitdren
Ambulanzen. Diese werden jedoch nicht
ausreichend finanziert. ,Das unterschei-
det Deutschland von den Niederlanden,
erklart Prof. Dr. Martin Paul, Prisident der
Universitdt Maastricht und ehemaliger
Dekan der Berliner Charité. ,Wir arbeiten
hier Uiber ein anderes Zugangssystem zur
Hochleistungsmedizin. Bei uns entschei-
det zunichst der Hausarzt, ob der Patient
einer fachdrztlichen Versorgung bedarf.

Die niederldndischen Fachédrzte sind im
Gegensatz zu den deutschen nicht nie-
dergelassen, sondern in der Regel in den
Krankenhdusern angesiedelt. Hier findet
auch die Aus- und Weiterbildung der
Fachdrzte statt Insgesamt gibt es in den
Niederlanden acht Universitdtskranken-
hauser, die jeweils eine Region betreuen,
in der sie mit mehreren Lehrkranken-
hdusern zusammenarbeiten. Eine strikte
Segmentierung zwischen facharztlicher
ambulanter und stationdrer Behandlung
und deren Finanzierung gibt es daher in
den Niederlanden nicht. ,Das bedeutet,
unsere Kliniken haben durchschnittlich

nur die Halfte der Bettenzahlen wie jene in
Deutschland®, so Prof. Paul. Dafiir sind die
Ambulanzen zwei- bis dreimal so grof -
und leistungsgerecht finanziert.

Im Universitatsklinikum Maastricht stehen
700 Betten fur Patienten zur Verfuigung,
etwa die Hdlfte wie im Uniklinikum in
Aachen. Dafiir gibt es deutlich mehr Fille
in der Maastrichter Ambulanz. Ein Modell
auch fur das deutsche System? Aus Sicht
von Paul gibt es naturlich unterschiedliche
Traditionen: ,Ich glaube aber, dass es in
Deutschland aufgrund der unklaren Rollen-
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GroRe der Ambulanzen

Anteil Patientenbetten

verteilung, einer starken sektoralen Tren-
nung zwischen ambulanter und stationarer
Medizin einerseits und der Unterfinanzie-
rung der Hochschulambulanzen anderer-
seits groRe Reibungsverluste gibt Wiirde
die Patientenversorgung ganzheitlich be-
trachtet (und finanziert) und wiirden alle
Partner im Gesundheitssystem wie in den
Niederlanden hierzu einen Konsens errei-
chen, wére unser System natrlich auch in
Deutschland denkbar. Die Patientenzufrie-
denheit in den Niederlanden ist jedenfalls
auf einer Spitzenposition in Europa, wie
Studien mehrfach gezeigt haben.*
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COMPUTERSPIELSUCHT

Moderne Ambulanzen fiir neue Erkrankungen

Computer- und Internetnutzung kann
abhdngig machen und stellt ein spezi-
fisches Krankheitsbild dar. Mit dieser
These gingen die Arzte und Psychologen
der Universitatsmedizin Mainz Mitte der
2000er-Jahre auf Konfrontationskurs mit
der géngigen Forschungsmeinung. Wéh-
rend viele Fachleute der neuen Sucht
kritisch gegeniiberstanden, blieben die
Mainzer bei ihrer Sichtweise: Seit 2008
kénnen sich Betroffene in der Sabine M.
Grusser-Sinopoli  Ambulanz fir Spiel-

01
Oft suchen
Betroffene erst
Hilfe, wenn
existenzielle Krisen

drohen.

sucht der Klinik und Poliklinik ftir psycho-
somatische Medizin und Psychotherapie
behandeln lassen. Hier werden heute
nicht nur Jugendliche und junge Erwach-
sene, sondern auch Patienten im Renten-
alter von Dr. Klaus Wolfling, dem Leiter
der Spielsuchtambulanz, und seinem
Team betreut.

Dass die Ambulanz nicht nur Computer-
und Internetsiichtige behandelt, sondern
auch Patienten, die unter pathologischer
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Spielsucht leiden, ist nicht dem Zufall ge-
schuldet: ,In den Spielsuchtambulanzen
wurden die Psychologen sehr friih auf die
neue Abhdngigkeit aufmerksam, da die
Betroffenen hier zuerst Hilfe suchten®,
erklart Dr. Wolfling. ,Viele der Patienten
reagieren jedoch zu spdt und suchen erst
Hilfe, nachdem sie personliche Schick-
salsschldage wie Jobverlust oder Bezie-
hungsaus ereilt haben und die Sucht zum
Lebensinhalt geworden ist*, weil3 der
erfahrene Psychologe. Um Abhingige
frihzeitig zu schitzen, bietet die Am-
bulanz ein praventives Medientraining
an, in dem die Betroffenen lernen, ihren
Medienkonsum zu begrenzen. Bei stark
abhdngigen Patienten setzen die Medi-
ziner auBerdem auf Expositionstherapie.
So werden die Betroffenen nach einem
sechswochigen Entzug unter therapeuti-
scher Aufsicht wieder an den Computer
und das Internet herangefiihrt. Das Pro-
gramm, das dabei zum Suchtverhalten
gefiihrt hat - ganz gleich ob Computer-
spiel, Onlinepornografie, soziale Medien,
Onlineshop oder Onlinegliicksspiel -,
wird dabei jedoch konsequent gemieden.
Dr. Wolfling pladiert fiir einen Ausbau
der Versorgung in Deutschland: ,Vor dem
Hintergrund der sich stetig weiterentwi-
ckelnden Technik steigt auch die Anzahl
potenzieller Suchtquellen. In gemeinsa-
men Studien mit den Universitatsklinika
Mannheim und Tubingen arbeiten wir
derzeit kontinuierlich daran, die aktuellen
Behandlungsmoglichkeiten zu verbes-
sern. Weitere Ambulanzen und Zentren
sind fur eine deutschlandweit hochwer-
tige Versorgung aber dennoch unerldss-
lich.“
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MASSGESCHNEIDERTE
KREBSTHERAPIEN

PATIENT

Passgenauer Blut-/Gewebeproben
Behandlungsplan und Medikation

Analyse und Bestimmung von Biomarkern

Neue Erkenntnisse aus der Genforschung
haben die Krebsmedizin deutlich voran-

gebracht. Immer hiufiger gelingt es, anhand
bestimmter genetischer Variationen (Iumor-
marker), hochwirksame Medikamente zu
entwickeln. Das Ziel ist die personalisierte
Medizin, die jedem Patienten ein passendes
Heilmittel ermdglichen soll.
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Jedes Jahr erkranken in Deutschland rund
500.000 Menschen neu an Krebs. Bisher
wurden Tumore hauptsachlich mit Chemo-
und Strahlentherapien sowie chirurgischen
Eingriffen bekampft. Bekannt ist jedoch
schon lange, dass aufgrund der individu-
ellen genetischen Ausstattung Patienten
unterschiedlich auf Therapien reagieren -
nicht alles wirkt bei jedem gleich gut

Der Forschungszweig der personalisier-
ten Krebstherapie verfolgt deshalb einen
anderen Ansatz und fuRt auf fortschritt-
lichen diagnostischen Methoden: Blut und
Tumorgewebe werden untersucht und auf
spezielle Verdnderungen - sogenannte
Biomarker - tberprft, die charakteristisch
fur die Tumorzellen bestimmter Patienten-
gruppen sind. Mithilfe von Antikérpern
wird der Tumor dann mit Tabletten oder
Infusionen passgenau bekampft. Ziel ist ein
Therapiekonzept fur jeden einzelnen Pati-
enten, das unerwiinschte Nebenwirkungen
senken und die Kosten-Nutzen-Relation
moderner Krebstherapien verbessern soll.

Dieser therapeutische Ansatz verspricht
gute Erfolge, wird zum GroRteil ambulant
durchgefiihrt und minimiert die physi-
schen und psychischen Belastungen der
Patienten. In Studien werden weitere Fak-
toren erforscht und die Behandlungssche-
mata optimiert. Die gewonnenen Erkennt-
nisse kommen unmittelbar den Patienten
zugute. Die Hochschulambulanzen der
Unikliniken sind bei diesem Prozess fiih-
rend. Hier gehen Forschung, Lehre und
Krankenversorgung Hand in Hand.



PREISGEKRONTE
FORSCHUNGS-
ERFOLGE IN KOLN

Die Krebsforschung am Uniklinikum KéIn
setzt auf die Entwicklung maRgeschnei-
derter Krebstherapien. Aufgrund der be-
sonders innovativen Ansétze wurde das an
den Uniklinika KoIn und Bonn anséssige
Centrum fur Integrierte Onkologie (CIO)
Koln Bonn in das Netzwerk der onkolo-
gischen Spitzenzentren aufgenommen.
Voraussetzung flr diese Zertifizierung sind
umfassende Organisationsstrukturen, die
die fachertbergreifende Zusammenarbeit
garantieren und immer auf dem aktuellen
Stand der therapeutischen Entwicklungen
sind. Im Mirz 2016 erhielt der Arztliche
Leiter des CIO, Prof. Dr. Jurgen Wolf, fiir
seine Forschungserfolge auf dem Gebiet
der individualisierten Krebstherapie und
die Durchsetzung personalisierter Thera-
pien bei Lungenkrebs den Innovations-
preis des Landes Nordrhein-Westfalen.

OPTIMALE
ZUSAMMENARBEIT
IN ESSEN

Im Westdeutschen Tumorzentrum, einem
onkologischen Spitzenzentrum am Uni-
versitatsklinikum Essen, werden jahrlich
mehr als 20.000 stationdre und 70.000
ambulante Fille von Krebserkrankungen
behandelt, 93 Prozent der Krebspatienten
leiden an soliden Tumoren wie beispiels-
weise Lungenkrebs. Man forscht deshalb
besonders intensiv auf dem Feld der per-
sonalisierten Krebstherapie.

»Das Gebiet der personalisierten Krebs-
therapie ist sehr dynamisch. Fast mo-
natlich kommen neue Erkenntnisse
dazu“, sagt Prof. Martin Schuler, Direk-
tor der Inneren Klinik (Tumorforschung)
am Universitatsklinikum Essen. ,Unser
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FAST MONATLICH NEUE
ERKENNTNISSE IN DER
INDIVIDUALISIERTEN
KREBSTHERAPIE

Team in der Hochschulambulanz ist
hochqualifiziert, arbeitet féacheriuber-
greifend und nutzt bestehende Netz-
werke und die Forschung*, so Schuler.

Vieles, was heute ambulant behandelt
wird, war noch vor wenigen Jahren nur
stationar moglich. ,In der ambulan-
ten Behandlung durchlauft der Patient
nicht verschiedene Therapieformen
nacheinander, sondern wird entspre-
chend der genomischen Biomarker
einer Erkrankung gezielt und konti-
nuierlich behandelt®, erkldrt Schuler.
Dennoch werde die stationdre Be-
handlung nie uUberflussig: ,Stationdre
und ambulante Behandlung sind ein
Miteinander - kein Gegeneinander.”

GANZHEITLICHE
BEHANDLUNGS-
ANSATZEIN
HEIDELBERG

Auch am Nationalen Centrum fir Tu-
morerkrankungen (NCT) in Heidelberg,
einem Zusammenschluss des Deutschen
Krebsforschungszentrums (DKFZ), des
Universitdtsklinikums Heidelberg und der
Thoraxklinik Heidelberg, profitieren die
Patienten vom ganzheitlichen Behand-
lungsschema der integrierten Onkologie.

+Ein  Forschungsschwerpunkt des NCT
sind die studienbegleitenden Biomarker-
programme zur Weiterentwicklung der
personalisierten  Krebstherapie®, sagt
Chefarzt Prof. Michael Thomas.
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Gerade bei Lungenkrebs sei dieses Vorge-
hen effektiv: ,Bestimmte Mutationen auf
dem Krebsgeschwiir werden gezielt aus-
geschaltet®, so Thomas. Zukinftig werde
sich die Thoraxonkologie in Richtung im-
munonkologischer, also auf Antikorpern
basierende Behandlungen verschieben.
Dies bedeute weniger Chemotherapien
und verbesserte Prognosen. Das Konzept
der onkologischen Hochschulambulanzen
sei dabei fur eine individuelle und umfas-
sende Behandlung der Patienten ideal und
zukunftsweisend. Wie auch immer sich die
Krebsforschung der ndchsten Jahre weiter-
entwickeln wird: Im Alltag der Uniklinika
sind die Verfahren der personalisierten
Krebstherapie bereits angekommen.

Prof. Dr. med.
Michael Thomas,
Thoraxklinik
Heidelberg

Prof. Dr.

Martin Schuler,
Direktor der
Inneren Klinik
(Tumorforschung)
am Universitats-

klinikum Essen
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01

Patienten erhalten im Rahmen der Studien neueste Therapien

und individuelle Behandlungskonzepte.

NEUE THERAPIEN DURCH
QUALIFIZIERTESTUDIEN

Die traditionelle Aufteilung des deutschen Gesundheitswesens
in stationdre, ambulante und rehabilitative Medizin hat sich nach
Ansicht vieler Experten tiberholt. An den Hochschulambulanzen
laufen viele Behandlungspfade zusammen, die dem Fatienten
individuelle Therapien ermoglichen und Ergebnisse direkt in die
Forschung einfliefSen lassen.
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Hochschulambulanzen sind Anlaufstel-
len fur Patienten, die bislang keine ad-
dquate Abklarung ihrer Symptome oder
lindernde Therapie erfahren haben, sie
sind Koordinationszentren fur die medi-
zinische Betreuung, beratende Partner
der niedergelassenen Kollegen und sie
liefern Informationen fiir die krankheits-
bezogene Forschung. Nicht zuletzt sind
sie ein optimaler Organisationsort fur
qualifizierte klinische Studien. In der Zen-
tralen Studienkoordination fuir innovative
Dermatologie (ZID) an der Universitats-
hautklinik in Minster werden Patienten
mit spezifischen Hauterkrankungen im
Rahmen klinischer Studien behandelt.
~Wir haben unsere Studien hier zentral
organisiert”, erklart Studienkoordinator
Dr. Athanasios Tsianakas. ,In der Stu-
dienambulanz wird ein GroRteil der bei
uns angesiedelten Forschungsprojekte
koordiniert und durchgeftihrt.” Insgesamt
sieben Studienschwestern, sogenannte
Studynurses, und drei Arzte stehen von
Montag bis Freitag bereit, administrieren
die wissenschaftliche Arbeit und organi-
sieren den Patientenzulauf, der aus den
Ambulanzen der Kliniken kommt. Vor der
Zentralisierung lag die Verantwortung
bei den jeweiligen Oberdrzten. Das hatte
Auswirkungen auf die zeitliche Umset-
zung und die Qualitat der Forschungs-
vorhaben. Im ZID sind die Forscher und
Mediziner direkt vernetzt, indem sie sich
zum Beispiel Zwischenstdnde, Nachrich-
ten und Ergebnisse tiber online abrufbare
Studienburonachrichten tbermitteln.
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)\  SIEBEN STUDIENSCHWESTERN,
SOGENANNTE STUDYNURSES,

~ UNDDREIARZTE STEHEN VON
: MONTAG BIS FREITAG BEREIT.

Aktuell werden zahlreiche neue Medika-
mente fur Patienten mit Schuppenflechte
(Psoriasis) in klinischen Studien getestet
Patienten mit dieser Erkrankung werden in
den Ambulanzen angesprochen und nach
Einverstandnis direkt in die Studienambu-
lanz tiberfiihrt, wo sie an einem der aktuel-
len Forschungsprojekte teilnehmen. Unter
anderem forschen die Miinsteraner Wis-
senschaftler an Antikorpertherapien. Den
teilnehmenden Patienten mit mittel- bis
schwerer Schuppenflechte werden dabei
die Antikorper Ixekizumab, Secukinumab
und Brodalumab gespritzt, um eine Verbes-
serung der Symptome nachzuweisen. Be-
reits jetzt gibt es Anhaltspunkte dafiir, dass
die Antikdrpertherapien in Abhdngigkeit
der Dosis die Krankheitssymptome lindern.

»Die wissenschaftlichen Arbeiten in der
Ambulanz folgen einem ,Win-win-Prin-
zip*, so Dr. Tsianakas. ,Wir benétigen die
Studien, um an der aktuellen Forschung
mitzuarbeiten und am Puls der Zeit zu blei-
ben, die Patienten wiederum erhalten die
neuesten Therapien und ganz individuelle
Behandlungskonzepte.” Von dem aus der
Forschung gewonnenen Wissen profitie-
ren auch die behandelnden Arzte, sie kon-
nen zum Beispiel eher einschatzen, welche
Praparate und Arzneimittel wirksam sind.
»Ein GroRteil unserer Studien ist indus-
triegesponsert”, so Dr. Tsianakas. ,Aber
natlrlich haben wir auch eigenlancierte
Forschungsprojekte, sogenannte Investi-
gator Initiated Trials, im Rahmen derer wir
selbst die Idee entwickeln und testen.”
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FORSCHUNGS-
SCHWERPUNKTE

Behandlungsstrategien
gegen Schuppenflechte und

Neurodermitis

Antikérpertherapien, bei denen
EiweifSe gespritzt werden, die
spezifische Immunzellen
blockieren

Moglichkeiten zur Bekdmpfung
von schwarzem und weiflem
Hautkrebs

In Miinster befindet sich das
Kompetenzzentrum Chronischer
Pruritus (Juckreiz), wo Medika-
mente gegen Juckreiz entwickelt
werden, der bereits langer

als sechs Wochen anhalt.

Neurodermitistherapie

Die Miinsteraner Wissenschaftler
trugen zu einem der gréften
Forschungserfolge in der Neuro-
dermitistherapie bei. So wurde
der Antikérper Dupilumab gegen
Hautekzeme von Patienten mit
mittelschwerer bis schwerer

Neurodermitis erfolgreich getestet.
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TELEMEDIZIN VERBESSERT
VERSORGUNG AUF DEM LAND

Ein ostséchsisches Netzwerk entwickelte eine vielversprechende
Kombination aus spezieller Datenautobahn und elektronischer Fallakte,
die den unterschiedlichsten Partnern aus Krankenhdusern, Hochschul-
ambulanzen oder niedergelassenen Praxen eine gemeinsame Betreuung
der Patienten ermoglicht. Sie kdnnte die ambulante Versorgung im
ldndlichen Raum entscheidend verbessern.

Das vom Dresdner Universitatsklinikum
initilerte Netzwerk ,Carus Consilium
Sachsen“ (CCS) hat gemeinsam mit der
T-Systems International GmbH eine of-
fene und flexibel erweiterbare Telemedi-
zin-Infrastruktur fur Krankenhduser und
ambulante Praxen entwickelt Mit dem
»CCS Telehealth Ostsachsen* kommt
der Verbund seinem Ziel niher, den Ein-
wohnern Ostsachsens ungeachtet ihres
Wohnorts Zugang zu regelmaRiger Vor-

sorge, Beratung, Pflege und medizinischer
Betreuung auf qualitativ hohem Niveau
zu ermdglichen. Die Plattform erméglicht
es unterschiedlichsten Partnern aus ver-
schiedenen Versorgungsstufen (von Kran-
kenhdusern tber Hochschulambulanzen
und die Praxen niedergelassener Arzte
bis zu Pflegeeinrichtungen), gemeinsam
Patienten zu betreuen und Daten tber die
klassischen Sektorgrenzen hinweg sicher
auszutauschen. Dabei ist das CCS an Auf-
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CCS Telehealth
Ostsachsen organisiert
u.a. die ambulante
Nachsorge

von Schlaganfall-
patienten mittels

Telemedizin.

bau und Koordination vorrangig medizi-
nischer Versorgungsnetze und Verbiinde
beteiligt. Unter anderem gehdren dazu
das SOS-NET zur dezentralen Akutver-
sorgung von Schlaganfallpatienten oder
das Modellprojekt ,Familiengesundheits-
paten“, welches die gesundheitliche und
soziale Entwicklung von Kindern in den
ersten drei Lebensjahren fordert.
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»UM PRAKTISCHE ANWENDUNGEN DER TELEMEDIZIN
SCHNELLER VORANTREIBEN ZU KONNEN, BENOTIGEN
WIR MUTIGERE, ENGAGIERTE KOSTENTRAGER.“

Interview mit Dr. Olaf Miller, CCS-Geschéftsfiihrer

Ein Jahr nach Abschluss des von der Europdischen Union
gefordertenPilotprojekts,,CCSTelehealth Ostsachsen“fragt
»Qualitit Leben* CCS-Geschiftsfiihrer Dr. Olaf Miiller,
wie sich das ambitionierte Vorhaben weiterentwickelt hat
und welchen Herausforderungen sich die Telemedizin stel-
len muss.

Wo steht das CCS-Telehealth-Projekt heute?
Das lasst sich am besten anhand eines einzelnen Vorhabens
erkldren: Unter dem Dach des EU-Projekts betreut das ost-
sachsische Schlaganfall-Nachsorgeprojekt ,SOS-Care® inzwi-
schen 3.000 Patienten nach ihrem Krankenhausaufenthalt.
Darin eingebunden sind vier Case-Manager, die eng mit dem
Universitatsklinikum Dresden beziehungsweise zwei regionalen
Krankenhdusern zusammenarbeiten. Im Mittelpunkt unserer,
die Case-Manager unterstlitzenden Aktivitdten steht die neu
entwickelte elektronische Fallakte, die den unterschiedlichs-
ten Partnern aus Krankenh&dusern, Hochschulambulanzen oder
Praxen eine gemeinsame Patientenbetreuung ermoglicht. Das
Besondere daran ist, dass sie dank einer hochvariablen Eingabe-
maske nicht an eine bestimmte Erkrankung gebunden ist. Das
gibt es bundesweit so noch nicht.

Ein Hemmschuh der Telemedizin ist der Datenschutz, wie

ist es damit im CCS-Telehealth-Projekt bestellt?
Neben der Handhabung der elektronischen Fallakte ist naturlich
deren sichere Ubertragung ein wichtiges Thema fiir die Daten-
schutzer. Die dafuir von T-Systems entwickelte Losung hat viele
Skeptiker tberzeugt. Diese Infrastruktur zu etablieren, war mit
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einem erheblichen Aufwand verbunden. Dazu gab es zahlreiche
Gesprache mit Datenschiitzern auf Landes- und Bundesebene.
Besonders hohe Anforderungen kamen aber von T-Systems
selbst. Das Ergebnis sagt nun auch Praktikern zu. Wir haben be-
reits zahlreiche Anfragen von Projekten bekommen, die im Zuge
des Aufbaus neuer Netzwerke auf die in Dresden entwickelte
Plattform zurtickgreifen mochten.

Wie geht es mit der Infrastruktur und der universell

einsetzbaren Fallakte weiter?
Da beide Elemente dank der EU-F&érdermittel entwickelt wur-
den, steht einer breiten Anwendung auch auRerhalb Sachsens
nichts im Wege. Ideal wiére eine Vollvernetzung aller Akteure im
Gesundheitswesen - vom Patienten-Tablet-PC tber die Praxis-
computer bis zum Patienteninformationssystem eines Kranken-
hauses.

Und warum geht es trotzdem so schleppend voran?
Um praktische Anwendungen der Telemedizin schneller voran-
treiben zu konnen, bendtigen wir einen gesetzlichen Rahmen.
Wie das funktionieren kann, zeigt Osterreich, wo die elektroni-
sche Krankenakte zur Pflicht wurde. Auf diese Weise entsteht fur
die Akteure im Gesundheitswesen ein entsprechender zeitlicher
Druck, eine solche Akte flichendeckend zu etablieren. Solange
dies nicht der Fall ist, fehlt auch eine sichere Finanzierungsquel-
le, um Infrastruktur und Fallakte weiterzuentwickeln. Die Kos-
ten fur die aktuellen Projekte tragen die beteiligten sachsischen
Krankenhiuser, ohne dass dies durch die Kassen refinanziert
wird. Hier muss sich etwas dndern, damit die aktuelle Dynamik
der Projekte erhalten bleibt.

Qualitat Leben
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DAS AUGE
IM FOKU

Regionale Netzwerke machen die
Ambulanzen vieler Augenkliniken

in den deutschen Universitdtsklinika
zu Kompetenzzentren mit ,Leucht-

turmfunktion®.

Rund 8o Prozent sei-

ner Umweltinformati-

onen bezieht der Mensch

uber die Augen, weshalb der Seh-

sinn haufig als wichtigstes Sinnessys-
tem wahrgenommen wird. So wundert es
nicht, dass Patienten mit nachlassender
Sehkraft oft auch weite Wege zum Spezi-
alisten in Kauf nehmen. Doch das kénnte
sich in Zukunft dndern, denn immer mehr
Augenmediziner organisieren sich in re-
gionalen Netzwerken. Im Zentrum: die
Augenambulanzen der Uniklinika.

HIGHTECH
PLUS AUSTAUSCH

Wie die Vernetzung Patienten zugute
kommt, erkldrt Prof. Claus Cursiefen: ,Bei
der Behandlung der altersbedingten oder
diabetischen Makula-Degeneration, die
zur vollstandigen Erblindung fiihren kann,
hdngt beispielsweise sehr viel von der
Bildgebung ab. Aber nicht jeder Augen-

arzt kann

diese teuren

Diagnosegerdte in seiner

Praxis vorhalten.“ Als Direktor des bes-
tens ausgestatteten Zentrums fur Au-
genheilkunde der Uniklinik KoIn sieht
Cursiefen eine Verpflichtung, die nie-
dergelassenen Kollegen zu unterstiit-
zen. Dabei sei es allerdings ,extrem
wichtig, neben dem Zugang zur Technik
auch die Kommunikation mit entspre-
chend spezialisierten Kollegen und die
standige Fortbildung zu forcieren.”

Das sieht Cursiefens Kollege von der
Universitdtsmedizin Gottingen eben-
so: Prof. Hans Hoerauf ist dort Leiter
der Augenklinik und betont, dass eine
.reine Telemedizin“ allein keine verbes-
serte Patientenversorgung garantiere.

22
Qualitat Leben

Nur wenn der fachliche Austausch hinzu-
komme, ,kénnen sich Technik und Fach-
kompetenz ergénzen und dem Patienten
die optimale Therapie bieten.“ Allerdings
mussen fur derartige Netzwerke ver-
schiedene Rahmenbedingungen geklart
werden, etwa die Sicherheit sensibler
Patientendaten und deren Ubertragung
zwischen unterschiedlichen technischen
Systemen. Wenn das funktioniert, erhofft
sich Prof. Hoerauf neben dem Nutzen
fur die Patienten auch neue Impulse fur
die Forschung, denn ,auf diesem Weg
bekommen die Uniklinika auch mehr Zu-
gang zu Patienten mit seltenen und wenig
erforschten Krankheitsbildern.*



VORREITERIN
SUDBADEN

Bei ihren Netzwerkpldnen schauen die
beiden Klinikleiter auch auf das ,Augen-
netz Stidbaden®. Bereits 2008 gegriindet,
ist es heute ein essenzieller Baustein der
augenmedizinischen Versorgung in der
Region zwischen Baden-Baden, Singen
und Weil am Rhein. Als Direktor der
Freiburger Universitats-Augenklinik war
Prof. Thomas Reinhard maRgeblich an
der Griindung beteiligt und teilt seine
Erfahrungen regelmaRig mit den anderen
ophthalmologischen Lehrstuhlinhabern.
+Wir haben mehr als 50 niedergelassene
Augenérzte im Netzwerk®, berichtet Prof.
Reinhard. AuRerdem gehdren inzwischen
auch ,ein Diabetesspezialist, ein Rheu-
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matologe und ein Allgemeinmediziner
dazu, da es bei verschiedenen Augener-
krankungen Beriihrungspunkte mit deren
Spezialgebieten* gebe. Alle Arzte im
Netzwerk haben Zugriff auf ein Informa-
tionsportal, das neben Online-Terminbu-
chungen und Befundeinsichten auch den
Zugang zu Behandlungsempfehlungen
oder wissenschaftlichen Studien ermog-
licht. ,Unsere Erfahrungen zeigen, dass
alle Seiten von dieser engen Zusammen-
arbeit profitieren“, sagt Klinikdirektor
Prof. Reinhard. ,Die niedergelassenen
Kollegen nutzen das Wissen unserer Spe-
zialisten im Uniklinikum, die oft mit neu-
en Therapieoptionen die Versorgung der

px]
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NEN KOLLEGEN
UNSERER
CLINIKUM.

“

Patienten erheblich verbessern konnen.
Allerdings erfordere ein funktionierendes
Netzwerk wie in Stidbaden in der Planung
viel Kompetenz und Engagement fir eine
technische Infrastruktur, die in Fragen
von Datensicherheit und -schutz héchs-
ten Anforderungen gentigt. ,Unser Ziel
sollte es sein“, so Prof. Reinhard, ,dass
die regionalen Netzwerke eines Tages ein
ubergeordnetes Netzwerk bilden — zum
Nutzen der Patienten.“ "
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VON DER
EISWASSERDUSCHE ZUR
GENENTDECKUNG
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Die Ice-Bucket-Challenge als Spendenkampagne zur Unterstit-
zung der ALS-Forschung ist vielen noch in Erinnerung. Sie ist ein
Sinnbild daftir, dass der medizinische Fortschritt oft nur mit Hilfe
aulbergewohnlicher Aktionen zu finanzieren ist. Dies gilt vor allem
fir seltene und schwer therapierbare Erkrankungen.

Prof. Dr. Albert C.
Ludolph, Arztlicher
Direktor der Klinik
fiir Neurologie am
Universitatsklinikum
Ulm

»Qualitat Leben* sprach mit Prof. Albert
Ludolph von der Ambulanz fiir degene-
rative Muskelerkrankungen des Ulmer
Uniklinikums iiber die Auswirkungen
der Challenge und den neuesten Stand
der ALS-Forschung.

ALS (Amyotrophe Lateralsklerose) ist
eine nicht heilbare Erkrankung des moto-
rischen Nervensystems, bei der es u.a. zu
Lédhmungen der Muskulatur kommt. Der
wohl bekannteste Patient ist der britische
Physiker Stephen Hawking. Die unermud-
liche Erforschung der Krankheit erfordert
neben einem langen Forscheratem und
einem organisierten Netzwerk zum Aus-
tausch von Studienergebnissen vor allem
finanzielle Mittel. An der ALS-Ambulanz
des Uniklinikums in Ulm arbeiten Arzte
und Forscher seit tiber 20 Jahren an der
Entschlisselung der Ursachen und an

Methoden, die das Leben mit der Erkran-
kung ertrdglicher machen. So ist es Prof.
Ludolph und seinem Team gelungen, ein
Gen zu entschliisseln, das den Verlauf der
Erkrankung beeinflussen kénnte. Es wird
versucht, sogenannte ,Giftgene“, die Aus-
|6ser fur die lebensverkiirzende Symp-
tomatik sind, mit Antisense-Strategien
zu beeinflussen. Hierbei ist die gezielte
Ausschaltung des fehlerhaften Gens das
therapeutische Ziel. Die Ulmer arbeiten
sich nun buchstablich von Gen zu Gen vor,
um die vermeintlich ,geschadigten“ zu
identifizieren und zu eliminieren. Moglich
ist dies unter anderem durch Spenden,
welche dem Deutschen Netzwerk fir
degenerative Muskelerkrankungen tiber
die Ice-Bucket-Challenge zugutekamen
und somit auch die Forschung der Ulmer
Ambulanz unterstutzten. ,Die Deutsche
Gesellschaft fur Muskelkranke hat Gel-
der aus dem Spendentopf erhalten und
damit unter anderem das ALS-Netzwerk
in Deutschland fur zwei Jahre weiter-
finanziert. Insofern hat die ALS-Szene
dadurch gewonnen®, meint Prof. Ludolph.
Wirklich bedeutend ist aber, dass der Ent-
stehungsort der Erkrankung lokalisiert
werden konnte. ,Wir konnten nachwei-
sen, dass bei der ALS die krankhaften
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Eiweilablagerungen, &hnlich dem Alz-
heimer, einen klassischen Weg durch das
Gehirn nehmen. Und zwar nicht wie ein
Tsunami, sondern indem sie immer den
gleichen Pfaden folgen. Diese Wege zu
unterbrechen ist nun das wesentliche
Ziel

Und noch etwas hat die Eiswasser-Aktion
bewirkt: ,Mittlerweile halte ich regelma-
Rig Vortrage vor niedergelassenen All-
gemeinmedizinern, um das Wissen Uber
die Erkrankung weiterzutragen. Das ist
durchaus auch ein Erfolg der Challen-
ge", so Prof. Ludolph. Durch das gestei-
gerte Interesse der Allgemeinmediziner,
die zumeist die erste Kontaktperson
fur ALS-Patienten sind, und deren Fort-
bildung kann die Diagnostik schneller
und friher eingeleitet werden. Experten
der universitdren Ambulanzen wie Prof.
Ludolph gewéhrleisten somit einen fur
die Patientenversorgung tberaus wichti-
gen Wissenstransfer.
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Untersuchung in der
Ambulanz am Univer-

sitatsklinikum Leipzig

VIRTUELLE REALITAT
HILFT ANGSTSTORUNGEN
zU UBERWINDEN

Mit Hilfe einer Datenbrille und eines Gamepads behandeln
Experten der Hochschulambulanz fiir Psychotherapie der Uni-
versitdt Regensburg Angste ihrer Patienten. Prof. Dr. Andreas
Muhlberger und seine Mitarbeiter nutzen die virtuelle Realitadt
als Methode im Rahmen der sogenannten Expositionsthera-
pie. Dabei konfrontieren sich die Patienten mit ihrer Angst, um
sich an sie zu gewohnen und dadurch langfristig zu reduzieren.
Angesichts der steigenden Zahlen von psychischen Erkrankun-
gen ist die Hochschulambulanz fiir die Versorgung in der Region
Regensburg von groRer Bedeutung.

HILFE BEI
ADIPOSITAS

Gleich zwei Spezialambulanzen fiir
Adipositas bietet das Integrierte
Forschungs- und Behandlungszentrum
(IFB) Adipositaserkrankungen, eine ge-
meinsame Einrichtung der Universitat
und des Universitatsklinikums Leipzig:
Sowohl krankhaft tbergewichtige Kin-
der und Jugendliche als auch Erwachsene
finden hier entsprechende Hilfe. Arzte,
Physiotherapeuten, Erndhrungsberater
und Psychologen arbeiten gemeinsam
individuelle Behandlungsprogramme aus.
Zum Angebot gehoren unter anderem
Erndhrungs- und Bewegungstherapie,
Stressmanagement und psychologische
Betreuung. Ein interdisziplindres Arzte-
team des Uniklinikums fiihrt zudem
chirurgische Eingriffe durch. Der For-
schungs- und Behandlungsschwerpunkt
des Leipziger Zentrums liegt auf Adiposi-
tas in Verbindung mit den Begleiterkran-
kungen Fettgewebestorung, Typ-2-Diabe-
tes, Atherosklerose und Fettleber.

WENN DER ZAPPELPHILIPP
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ERWACHSEN WIRD

Bislang galt ADHS als Kinderkrankheit. Doch bei einem Teil der Betroffenen bleibt
sie bis ins Erwachsenenalter bestehen. Gangige Medikamente sind aber zumeist
nur fur Kinder zugelassen, Verhaltenstherapien ebenfalls eher auf diese Alters-
gruppe zugeschnitten. In der Spezialambulanz Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyper-
aktivitatsstorung (ADHS) am Universitatsklinikum Wirzburg finden erwachsene
ADHS-Patienten Hilfe. Hier arbeitet ein interdisziplindres Team aus Psychiatern,
Psychologen und Sozialpddagogen. Angeboten wird ein multimodales Konzept aus
individuellen Bewdltigungsstrategien, stérungsspezifischen Psychotherapien, ent-
sprechenden Psychopharmaka und sozialpadagogischer Unterstiitzung.
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