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frihzeitig zu erkennen und ist deshalb unverzichtbar. Bleiben Sie einfach am
Ball, dann dirfen Sie als Familie auch gemeinsam gelassen in die Zukunft blicken.

Lassen Sie uns den Weg gemeinsam gehen, fir ein gutes und glickliches Leben
mit der Diagnose Osophagusatresie.

GOR Strikturen und
(gastro-6sophagealer Reflux) Stenosen

Atemwegs-
Probleme bei der Probleme
Erndhrung Langzeitfolgen

einer Storungen der

Tracheo-Broncho- Osophagusatresie Peristaltik und der
malazie Beweglichkeit der

Speiserchre
BRUEs (brief resolved Dysphagie

unexplained events) (Schluckbeschwerden)

Bekannte Folgen und Komplikationen nach operativer Korrektur einer angeborenen Osophagusatresie

Es gibt keinen Grund zur Panik, wenn die Eltern dauerhaft ein waches Auge auf
mdgliche Anzeichen und Symptome haben. Das Beratungsteam von KEKS unter-
stitzt Sie gerne, wenn Sie Fragen haben oder sich nicht sicher sind.

+ Woas sind genau die einzelnen
moglichen Folgen und wie erkennen
Sie diese frihzeitig?

BRUEs (Brief Resolved Unexplained Event)

Bis vor kurzem wurden BRUEs noch als ALTEs (apparent life-threatening event)
bezeichnet. Es handelt sich dabei im Prinzip um dasselbe Ph&nomen.

Wéhrend einer BRUE nehmen die Betreuungspersonen deutliche Anzeichen eines
lebensbedrohenden Zustandes wahr. Diese Anzeichen sind Atemstillstand, Nach-
Luft-Ringen, Wirgen, Blau-Anlaufen, Muskelschlaffheit, eine verdnderte Reak-
tionsfahigkeit, Bleich-Werden, evil. eine ungewdhnliche Rdtung oder auch rote
Flecken. Sie kénnen allein oder in unterschiedlicher Kombination auftreten.

Beim Auftreten eines oder mehrerer Anzeichen in einem klar lebensbedrohlichen
AusmalB mussen Sie sofort einen Notruf absetzen, die erlernten Notfall-MaBnah-
men anwenden und das Kind ins néchste Krankenhaus bringen lassen.

Im Krankenhaus oder der Notfall-Ambulanz geht es den Kindern hdufig wieder
gut oder zumindest besser. Mediziner und betreuendes Personal, die wenig Er-
fahrung mit BRUEs haben, ziehen die Beobachtungen der Eltern deshalb manch-
mal auch in Zweifel.

Die Behandlung im Krankenhaus besteht sinnvollerweise aus einer grindlichen
Anamnese und eingehenden Untersuchung. Das Kind wird stationar aufgenom-
men und die Herz- und Atemfunktion werden mindestens 24h (berwacht. Ge-
fundene Ursachen werden behandelt, die Eltern informiert und angeleitet fir
den Umgang mit dem speziellen Notfall. Die Eltern erhalten die Mdglichkeit ein
Heim-Monitoring durchzufihren. Dieses wird nach sechs Wochen ohne Vorfall
beendet. Spatestens ein Monat nach dem Ereignis erfolgt eine Wiedervorstel-
lung zur Kontrolle im Krankenhaus.

Die Ursachen kénnen sehr unterschiedlich sein. Haufig kommen auch mehrere Ur-
sachen zusammen. Grinde kdnnen gastro-intestinal, neurologisch, respiratorisch,
cardio-vasculdr oder metabolisch-endokrin sein. Selbst eine zu groBe Mahlzeit
kann insbesondere bei Kindern mit Osophagusatresie und Tracheomalazie zu
einem BRUE fihren. Auch GOR wird als Ursache fir ein BRUE explizit benannt.
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Ein BRUE kann nicht nur bei Kindern mit einer Osophagusatresie auftreten. Die
Osophagusatresie und ihre Folgen (besonders GOR, Dysmotilitét und Dysphagie)
sowie eine vorhandene Tracheomalazie machen KEKS-Kinder aber zu Hochrisi-
ko-Patienten fir das Auftreten von BRUEs. Typischerweise treten BRUEs haufiger
in den ersten sechs Lebensmonaten auf. Nach Vollendung des ersten Lebensjah-
res treten BRUEs in der Regel nicht mehr auf.

Storungen der Peristaltik (geordnete Muskeltatigkeit/
Transportfunktion) und der Beweglichkeit (Motilitdit)
der Speiserohre

Eine Einschrankung der Peristaltik und der Beweglichkeit der Speiserdhre findet
sich grundsatzlich bei allen Menschen mit einer Osophagusatresie. Sie hat ihren
Ursprung zu einem groBen Teil in der Unterentwicklung der Speiseréhre und der
sie versorgenden Gewebe und Organteile bereits bei Geburt. Die Ausprdgung
ist aber individuell sehr unterschiedlich.

Zusatzlich konnen die gewdhlte Technik beim chirurgischen Eingriff der Korrektur,
die entstandenen Narben oder andere Komplikationen nach der Operation zu
einer Verstarkung der Dysmotilitat (eingeschrdnkte Beweglichkeit) beitragen.

Die Motilitat der Speiserdhre wird fir den Transport von Nahrung und Flissigkei-
ten vom Mund-Rachenraum zum Magen bendtigt. AuBerdem dient die Motilitat
zum Schutz gegen ein ,,Verschlucken* (Aspiration) und zum Schutz der empfind-
lichen Speiserdhrenschleimhaut gegen den Rickfluss aggressiven Mageninhalts
(gastrodsophagealer Reflux oder GOR). Eine gestdrte Motilitat spielt deshalb
eine Schlisselrolle bei der Entstehung von Erkrankungen des oberen Verdauungs-
systems, dem Auftreten von Schluckbeschwerden (Dysphagie), der Héufigkeit von
»oteckenbleibern® (Bolusimpaktionen) sowie Erkrankungen und Schédigungen
der Atemwege.

Bei der Diagnosestellung einer Dysmotilitdt missen Verengungen (Stenosen),
egal ob im Nahtbereich oder als Folge eines Refluxes, eine erneut aufgetretene
oder Ubersehene tracheo-6sophageale Fistel, eine Larynx-Spalte sowie Entwick-
lungsverzégerungen ausgeschlossen werden.

Es gibt verschiedene Medikamente zur Behandlung der gestdrten Motilitat. Diese
haben aber haufige und teilweise schwere Nebenwirkungen. Deshalb liegt der
Hauptansatz in der richtigen Diagnose der Dysmotilitat und einem frihzeitigen
Erkennen ihrer Ursachen sowie der Behandlung dieser Ursachen.

GOR (gastroésophagealer Reflux)

Ein GOR tritt nach der Korrektur einer Osophagusatresie bei deutlich mehr als
der Halfte aller Betroffenen auf. Der GOR kann jederzeit auftreten und fir be-
stimmte Phasen oder daverhaft anhalten. Gerade im Zusammenhang mit Wachs-
tumsphasen der Kinder verstarkt sich erfahrungsgeméB ein bestehender GOR
oder tritt erneut auf. Bei Kindern unter zwdlf Monaten gilt ein GOR zudem als
normal. Alle Neugeborenen haben deshalb auch mehr oder weniger einen GOR.

Insbesondere bei kleinen Kindern sind die Anzeichen fir einen GOR nicht im-
mer leicht zu erkennen. Hinter vermehrtem Schreien, Reizbarkeit (Irritabilitdt),
Uberstrecken des Rumpfes, Nahrungsverweigerung, Gedeihstérungen, Blutarmut
(Anémie), Ubelkeit, Erbrechen, Erbrechen von frischem oder altem Blut (Hamate-
mesis), vermehrtem Schlucken, Dysphagie, retrosternalen (hinter dem Brustbein)
oder epigastrischen (im Oberbauch) Schmerzen, Husten, lauten Atemgerduschen
(Giemen, Stridor) und ,,Blau-Werden* (Zyanose-Attacken) kann auch ein GOR
stehen.

Die Griinde fiir einen GOR liegen in den anatomischen Besonderheiten des obe-
ren Verdauungstraktes bei Geburt und nach der Korrektur der Osophagusatre-
sie, einer eventuellen Verletzung des Nervus vagus bei der Operation und in der
gestorten Beweglichkeit der Speiseréhre (Dysmotilitat).

Der Reflux kann eine Entziindung der Speiserdhrenschleimhaut (Osophagitis) aus-
Isen, Verengungen in der Speiserdhre hervorrufen oder bestehende Verengun-
gen im Bereich der Anastomose verschlimmern. Eine unbehandelte Osophagitis
kann zu Zellverénderungen der Schleimhaut in der Speisershre (Barrett Oso-
phagus) fihren, was sich in sehr seltenen Fallen im Verlauf zu einer bdsartigen
Verdnderung (Osophaguskarzinom) entwickeln kann.

Weniger Beachtung wird hdufig den Auswirkungen von GOR auf die Atemwege
geschenkt. Das gesamte Atmungssystem muss dringend vor dem GOR und ins-
besondere der Magensdure geschiitzt werden. Es muss nicht notwendigerweise
zum Einatmen von Mageninhalt (Aspiration) kommen. Auf Grund der Lage der
Atemwege in der unmittelbaren Ndhe der Speiseréhre reagieren die Atemwege
schon auf das Aufsteigen von Mageninhalt in der Speiserdhre.

GOR behindert zudem den Schluckakt und somit das Erlernen des Essens.
Die medikamentése Behandlung eines GOR bei Kindern mit Osophagusatresie

mit Hilfe sogenannter Protonen-Pumpen-Inhibitoren (PPI) gilt als Standard und ist
unverzichtbar.
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Zusatzlich muss unbedingt mit einem angemessenen Verhalten das Auftreten von
GOR méglichst giinstig beeinflusst werden. Wichtig ist die Lagerung der Kinder
nach der Nahrungsaufnahme in einem Winkel von mindestens 30° oder bes-
ser moglichst aufrecht, gerade auch beim Schlafen. Eine wesentliche Rolle spielt
auch die wdhrend einer Mahlzeit eingegebene Nahrungsmenge. Nahrungsmittel,
auf die das Kind vermehrt mit Reflux reagiert, sollten vermieden werden.

Sind Medikamenten-Gabe und VerhaltensmaBnahmen gemeinsam nicht aus-
reichend, um GOR zu begrenzen, gibt es die Mdglichkeit eines chirurgischen
Eingriffs (Fundoplikatio). Dabei wird aus dem oberen Teil des Magens eine
Manschette geschaffen, die um den Mageneingang gelegt wird. Dabei gibt es
verschiedene Vorgehensweisen. Wie jeder chirurgische Eingriff hat die Fundop-
likatio Vor- und Nachteile.

Schluckbeschwerden (Dysphagie)

Schluckbeschwerden werden von der Mehrheit der Betroffenen mit einer Oso-
phagusatresie beschrieben. Die Symptome sind hierbei nicht spezifisch, sie vari-
ieren in Bezug zum Lebensalter und sind nicht davon abhéngig, ob feste Nahrung
zu sich genommen wurde oder nicht.

Hinweise auf bestehende Schluckbeschwerden liefern die Ablehnung bestimmter
Nahrungsmittel, Steckenbleiber (Bolusimpaktionen), Schwierigkeiten beim Schlu-
cken, Schmerzen beim Schlucken, Wirgen, Erbrechen, verdnderte Erndhrungsge-
wohnheiten, Mangelerndhrung, Husten oder Lungenentzindungen.

Die Grinde fir Schluckbeschwerden kdnnen sehr vielfdltig sein. Es kann eine
Entzindung der Schleimhaut der Speisershre vorliegen. Diese kann durch GOR
oder als sogenannte eosinophile Osophagitis (EoE) auch durch Allergene ausge-
I16st werden. Anatomische Ursachen sind Verengungen im Bereich der Stenose,
eine angeborene Stenose, eine durch GOR ausgeldste Verengung, eine Behin-
derung des Durchlasses nach erfolgter Fundoplikatio, das Dricken eines groBen
BlutgefdBes auf die Speiserdhre, eine Aussackung im Nahtbereich oder das Vor-
liegen einer Schleimhaut-Bricke in der Speiserdhre.

Sind alle diese Grinde ausgeschlossen, ist die gestérte Beweglichkeit der Spei-
serdhre (Dysmotilitat) die wahrscheinlichste Ursache fur die Dysphagie.

Tracheo-, Tracheo-Broncho- und Bronchomalazie

Eine angeborene Schadigung der Atemwege besteht im Prinzip bei fast allen
Neugeborenen mit einer Osophagusatresie. Sie tritt zumindest bei den Typen der
Osophagusatresie mit einer oder mehreren Fisteln immer auf. Sie kann aber auch
erworben werden. Je nach Ausprdgung wird von einer in Form einer Tracheo-,
Tracheo-Broncho- oder Bronchomalazie gesprochen. Der Versténdlichkeit halber
ist im Folgenden einfach von Tracheomalazie die Rede.

Es handelt sich dabei um einen Bereich der Bronchien oder der Luftrohre, der
eine verminderte Stabilitdt und eine verdnderte Bronchialschleimhaut besitzt.
Grinde dafir liegen in der urspringlichen Ausbildung der Osophagusatresie
und den einstmals vorhandenen Fisteln.

Die verminderte Stabilitat fihrt zu einer teilweisen Verengung oder zu einem
Kollaps der Atemwege beim Atmen oder in Belastungssituationen. Die Verdnde-
rungen der Bronchialschleimhaut haben eine Einschrénkung der natiirlichen Reini-
gungsfunktion der Atemwege und eine verminderte Reizschwelle der Schleimhaut
zur Folge. Das zieht eine stark erhdhte Infektanfalligkeit nach sich. Es gibt ver-
schiedene Schweregrade einer Tracheomalazie.

Die Folgen einer unbehandelten Tracheomalazie kénnen deshalb gehé&uft auftre-
tende Atemwegsinfekte und deren rasche und ungewdhnliche Verschlechterung
sein. Auch eine fortschreitende Schadigung der Atemwege und der Lunge sind
moglich.

Aspiration von Mageninhalt (z.B. bei Reflux-Perioden) kann ebenfalls die Luftréh-
re und die Bronchien schédigen und zu einer erworbenen Tracheomalazie fihren
oder eine angeborene Tracheomalazie erheblich verschlechtern.

Fehlbildungen der herznahen GefdBe, innere auf die Luftréhre drickende Struk-
turen, wiederkehrende schwere Atemwegsinfekte, Tracheostoma-Kanulen und
die verléngerte Gabe von Kortison in hoher Dosis kénnen eine Tracheomalazie
verursachen oder zusdtzlich verschlechtern.

Eine Tracheomalazie muss mit einer Bronchoskopie méglichst frihzeitig diagnos-
tiziert werden. Diese kann durch ein CT oder ein MRT der Atemwege ergdnzt
werden. Bei einem CT ist die hohe Strahlendosis zu beachten.

Eine Tracheomalazie ,,verwdchst* sich nicht. Allerdings kann sie sich im Laufe des
Woachstums manchmal bessern. Sie muss lebenslang hdufiger von einem Experten
Uberwacht werden. Die Behandlung besteht in der Inhalation zur Unterstitzung
der natirlichen Reinigungsfunktion der Atemwege und einer Physio- und Atem-
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therapie. Diese MaBnahmen kénnen durch eine Befeuchtung der Atemluft und
den eventuellen Einsatz eines CPAP-Gerdtes (Continuous Positive Airway Pressu-
re) z.B. beim Schlafen ergdnzt werden.

Besonders wichtig ist ein durch einen erfahrenen Kinderpneumologen Gberwach-
tes Management von Infekten der Atemwege. Dieses besteht sowohl aus einer
planmé&Bigen Vorbeugung von Infekten als auch deren konsequente Behandlung.

Ein chirurgischer Eingriff kann bei deutlich eingeschrankter Leistungsfahigkeit,
sehr vielen und schweren Atemwegsinfektionen, dem Auftreten von Zyanose und
Problemen beim Atmen, der Entwicklung von Schaden an den Atemwegen (z.B.
Bronchiektasen, Lungenemphysem), Erstickungsanfdllen, BRUEs, nicht-mehr-stop-
pendem Husten, Gerduschen bei der Atmung sowie Problemen mit der Atmung
beim Essen erwogen werden. Vorrausetzung hierfir ist eine sorgfdltige und um-
fassende Diagnose der Tracheomalazie und ihrer individuellen Ausprdagung.

Respiratorische Probleme (Probleme mit der Atmung)

Probleme mit den Atemwegen (h&ufige Bronchitiden, sich schnell zu Pneumonien
verschlechternde Infekte, Episoden von Atemnot, Atemstillstand, pseudo-asthma-
tische Anfdlle) kénnen ihre Ursache in den Atemwegen und auch der Speiserdhre
haben, weil diese anatomisch direkt daneben liegt. Haufig kommen mehrere
Ausléser zusammen.

Auf der Seite der Speiserdhre sind diese vor allem Dysmotilitat und GOR. Auf
der Seite der Luftréhre spielen eine bestehende Tracheomalazie und eine beste-
hende Neigung zu starker Reaktion auf Reize (Hyperreaktivitét) der Bronchien
sowie evitl. bestehende Fehlbildungen im Bereich der Lunge und Bronchien eine
Rolle.

Haufige

Luftrohre . Speiserchre
Infektionen
Tracheomalazie B Dysmotilitat
o Lungenentzindungen
Hyperreaktivitat Reflux

Atemnot
Atemstillstand
Pseudo-astmathische
Anfdalle

(evtl. pulmolane
Fehlbildungen)

Eine Untersuchung beim Kinderpneumologen gehdrt deshalb zum Standard bei
einem guten Nachsorgebesuch. Gibt es soweit keine Probleme, sollte der Besuch
beim Kinderpneumologen trotzdem einmal pro Jahr erfolgen, da Sch&digungen
der Lunge irreversibel sind und eine massive Auswirkung auf die Lebensquali-
tat des betroffenen Menschen haben. Wenn es keine respiratorischen Probleme
gibt, kann eine Kontrolle der Lungenfunktion ganz pragmatisch auch durch einen
Kinderarzt erfolgen, der eine kinderpneumologische Zusatzausbildung besitzt.
Beim Auftreten von Problemen ist aber die Behandlung bei einem Kinderpneu-
mologen in einer auf Osophagusatresie spezialisierten Einrichtung oder einem
sehr spezialisierten niedergelassenen Kinderpneumologen angeraten.

Schwierigkeiten beim Erlernen von
Schlucken und Essen

Zumeist ist die Unterstitzung beim Erlernen des Schlu-

ckens und Essens eine der gréBeren Aufgaben, die

auf Sie jetzt zukommen. Die gute Nachricht ist, dass

ein GrofB3teil der Kinder bis etwa zum Alter von zwei
Jahren mit Freude essen kann. Der verbleibende Rest
ist mit Eintritt ins Schulalter dann beim Essen von anderen

Kindern nicht mehr wirklich zu unterscheiden. Kinder mit weiteren Fehlbildungen
oder zusdtzlichen neurologischen Problemen kdnnen allerdings auch sp&ter noch
Probleme beim Essen und Trinken haben.

Gastro-intestinale und respiratorische Komplikationen fihren bei etwa 75% al-
ler von einer Osophagusatresie betroffenen Menschen zu Problemen beim Essen.
Mégliche Probleme sind Schluckbeschwerden, Husten, Wirgen, Erbrechen, sehr
langsames Essen, eine Abneigung dagegen etwas in den Mund zu nehmen und
die Verweigerung von einzelnen Nahrungsmitteln. Das kann zu sehr anstrengen-
den Situationen am Esstisch fihren.

Dabei spielen hdufig mehrere Grinde zusammen. Ursachen kdnnen in der Spei-
serdhre, dem Mund-Rachen-Raum und den Atemwegen liegen.

Steckenbleiber (Bolusimpaktionen) haben ihre Ursache in der Dysmotilitat der
Speisershre und/oder Verengungen (Stenosen) der Speisershre. Eine bestehen-
de Osophagitis verscharft das Problem. Ursachen fir die Osophagitis kénnen
Reflux und/oder eine allergische Komponente (eosinophile Osophagitis) sein.
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Auch ein Dumping-Syndrom wird manchmal beobachtet. Unter Dumping-Syn-
drom versteht man verschiedene Symptome aus Beschwerden im Bauchraum und
Stérungen der GeféBbeweglichkeit, der nach operativen Verdnderungen des
oberen Verdauungstraktes (wie z.B. gastrische Transposition, Anastomose unter
hohem Zug, Fundoplicatio etc.) auftreten kann. Direkt im Anschluss an die Nah-
rungsaufnahme treten krampfartige Schmerzen, Ubelkeit, Erbrechen, Brechreiz,
starke Midigkeit sowie Kreislaufsymptome auf. Verzégert kann es zu einem Blut-
druckabfall, Schwéchegefihl, Hungerattacken und Schwitzen kommen.

Die Behandlung der Erndhrungsprobleme stitzt sich auf ein Reduzieren der Fak-
toren, die zu Erndhrungsproblemen fihren. Dazu gehdren:

* ein Verringern des Verbleibens von Nahrung in der Speiserdhre,
* die Optimierung der Therapie eines GOR,
* die Behandlung vorhandener Erkrankungen und Probleme der Atemwege,
* die Aufweitung von Strikturen oder Stenosen und
* die Anpassung von
* Ern&hrungsmethoden,
* Erndhrungswegen,
* Mahlzeiten-Portionen
* Mahlzeiten-Zeiten,
* Haufigkeit der Mahlzeiten.

Gezielte Fragen zur Erndhrung sollten bei jeder drztlichen Anamnese und bei
jedem Nachsorgebesuch beinhaltet sein.

Die Behandlung von Erndhrungsproblemen bedarf eines multidisziplindren An-
satzes und beinhaltet neben der direkten Therapie auch eine laufende Erndh-
rungsberatung und psychologische Unterstitzung fir die Eltern und evil. das be-
troffene Kind.

Bei dieser Aufgabe stehen lhnen die Kliniken, die sich auf die Behandlung von
Osophagusatresie spezialisiert haben und/oder das zusténdige Sozial-Padiat-
rische Zentrum (SPZ) zur Seite. KEKS kann lhnen zu diesem Thema weiteres Infor-
mationsmaterial zur Verfigung stellen.

Verengungen (Strikturen und Stenosen)

Verengungen im Bereich der operativen Verbindung beider Osophagusstimpfe
per Naht (Anastomose) sind eine der h&ufigsten Komplikationen. Dabei schrumpft
das Narbengewebe und zieht sich zusammen und /oder es bildet sich iiberschis-
siges Narbengewebe aus.

Die Methode zur Behandlung besteht in dem Versuch die Speiserchre im vereng-
ten Bereich zu weiten/dehnen. Dies kann mit festen Stdben (Bougies) oder einem
Ballonkatheter geschehen. Die Erweiterung (Dilatation, Bougierung) muss immer
unter Vollnarkose stattfinden. Als Abstand zwischen den Eingriffen werden in der
Regel mindestens vierzehn Tage empfohlen.

Es ist normal, dass ein Kind nach einer Dilatation oder Bougierung fir einige
Tage bei der Nahrungsaufnahme zundchst einen Ruckschritt macht.

Wie viele Bougierungen oder Dilatationen zur Erzielung eines guten Ergebnisses
ausreichend sind, kann vorher nicht gesagt werden. Aber bei mehr als finf oder
sechs notwendigen Eingriffen sollten andere BehandlungsmaBnahmen zumindest
erwogen werden. Denn dann ist die Stenose als hartndckig zu betrachten.

Sind die Versuche zur Bougierung bzw. Dilatation nicht erfolgreich, kommen
zusdtzlich bei der Erweiterung verschiedene Medikamente, Stents (Platzhalter)
oder endoskopisch-chirurgische Methoden zum Einsatz. Ein operatives Heraus-
schneiden der Stenose und die erneute Verbindung der Speiserdhre kann Sinn
machen. Im schwierigsten Fall muss Gber einen Ersatz der Speiserdhre nachge-
dacht werden. Das ist aber nur sehr selten notwendig.

Die Bougierung bzw. Dilatation ist eine gezielt gesetzte Verletzung des Spei-
serdhrengewebes. Die Folgen kénnen Blutungen, Schleimhautrisse oder eine Per-
forierung der Speiserdhre sein. Der Einsatz von Medikamenten und Stents birgt
erhebliche Risiken. Die Anwendung endoskopisch-chirurgischer Techniken setzt
ein sehr hohes MaB an Erfahrung und Fdhigkeiten voraus. Den Ersatz einer Spei-
serdhre kdnnen nur sehr wenige Kliniken in hoher Qualitat durchfihren. Deshalb
sollte die Behandlung einer harinéckigen Verengung nur in einem ausgewiesenen
Kompetenz-Zentrum durch sehr erfahrene Mediziner erfolgen.



Die Nachsorge nach der Korrektur einer Osophagusatresie muss wie nachfol-
gend beschrieben je nach Aufwand in einem Experten-Zentrum oder in einer Kli-
nik bzw. SPZ, die eng mit einem Experten-Zentrum zusammenarbeiten, erfolgen.

Die Nachsorge kann manchmal auch in einer Klinik erfolgen, die selbst nicht
operiert, aber eng mit einem Experten-Zentrum zusammenarbeitet. Eine Klinik,
die operiert, muss aber auch ein Nachsorge-Konzept besitzen. Der Hinweis an
Eltern sich erst wieder in der Klinik zu melden, wenn Probleme aufireten, ist ein
deutlicher Hinweis auf das Fehlen eines strukturierten Nachsorge-Konzepts.

+ Was macht eine Klinik zum
Experten-Zentrum?

Leider ist der Begriff Experten-Zentrum nicht geschitzt
und alle Kliniken in Deutschland durfen sich bisher selbst
als Experten-Zentrum bezeichnen. Weder einheitliche
Anforderungen noch eine Qualitatskontrolle von au-
Ben Uberprift im Augenblick die Aussagen auf den Kili-
nik-Homepages.

INoEA (das internationale medizinische Netzwerk fir
Osophagusatresie) und ERNICA (das Europdische
Referenznetzwerk fir die Osophagusatresie) fordern fir
Experten-Zentren folgende Kriterien:

* Es gibt ein Protokoll, das die Versorgung aller Arten von Osophagusatresien
einschlieBlich von Long-Gap-Osophagusatresien beschreibt.

* Es gibt hochspezialisierte padiatrische Abteilungen und besonders eine Kin-
derandsthesie, die fir die komplette Versorgung rund um notwendige Ein-
griffe zur Verfigung stehen.

* Vor der ersten Operation wird routinemdBig eine starre Bronchoskopie
durchgefihrt.

* Es gibt eine sehr groBe Erfahrung in der Korrektur aller Arten von Osopha-
gusatresien und Long-Gap-Osophagusatresien in der Klinik oder im Netz-
werk, dem die Klinik angehért.

 Alle Arten von Begleitfehlbildungen, die mit einer Osophagusatresie ge-
meinsam auftreten kénnen (VACTERL, Larynx-Anomalien etc.), kénnen betreut
und im Netzwerk versorgt werden.

* Alle Komplikationen wie Anastomose-Strikturen, GOR, Tracheomalazie, tra-
cheo-8sophageale Fistel und rezidivierende, tracheo-6sophageale Fisteln
kénnen angemessen diagnostiziert und behandelt werden.

* Es gibt ein strukturiertes Nachsorge-Programm das multidisziplingr ist. Es
arbeiten also Kinderchirurgie, Neonatologie, Kinderpneumologie, Kinder-
gastroenterologie, Kinderradiologie, Kinderkardiologie, Kinderurologie,
HNO-Abteilung, Orthopddie, Genetik, Kinderneurologie, Psychologie, sozia-
le Arbeit, Ergotherapie, Erndhrungsberatung, Logopddie und Physiotherapie
eng zusammen.

* Grundsétzliche Unterstiitzung bei der Bewdltigung des Lebens mit einem
Kind mit Osophagusatresie wird angeboten.

* Die Transition in die Erwachsenenmedizin wird intern oder im Netzwerk or-
ganisiert.

* Die Zusammenarbeit mit Patienten-Selbsthilfe-Organisationen wird laufend
weiterentwickelt.

* Mit einem spezifischen Register wird zusammengearbeitet.
* Es gibt ein der Osophagusatresie gewidmetes Forschungsprogramm.
* |dealerweise gibt es Méglichkeiten zur pranatalen Diagnostik und Beratung.

ESPGHAN-NASPGHAN, die europdische und die Nordamerikanische Verei-
nigung der Kindergastroenterologen haben zudem bereits 2016 gemeinsam
Leitlinien fir die Diagnose und Behandlung von gastrointestinalen und erndh-
rungsbezogenen Problemen bei Kindern mit Osophagusatresie versffentlicht.
Europdische Experten haben sich im Rahmen der Europdischen Referenz-Netz-
werke (ERN) im Auftrag der EU-Kommission zur Weiterentwicklung der Qualitat
in der medizinischen Versorgung auf Eckpunkte in der Versorgung von Osopha-
gusatresien geeinigt.

Eine Klinik, die eine verantwortungsvolle Versorgung und Nachsorge von Kindern
mit Osophagusatresie anbietet, kennt sowohl diese Leitlinien als auch die Kon-
sens-Statements und arbeitet zumindest daran, diese auch vollstdndig umzuset-
zen.

Die Hinweise zu den Empfehlungen von INoEA, die Consensus-Statements von
ERNICA und die Leitlinie der ESPGHAN-NASPGHAN finden Sie in den Angaben

zur verwendeten Literatur am Schluss dieser Informationsbroschiire.




KEKS stellt seit 2011 mit dem von Medizinern im Aufirag der Krankenkassen ent-
wickelten Nachuntersuchungsbuch (NUB) ein Hilfsmittel fir eine strukturierte und
umfassende Nachsorge zur Verfigung. Zusatzlich kénnen die erhobenen Daten
zu wissenschaftlichen Zwecken anonym in das von der Osophagusstiftung finan-
zierte Register fir Osophagusatresie eingespeist werden.
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+ Wie kann eine planvolle und
strukturierte Nachsorge aussehen?

Das Kind mit einer Osophagusatresie sollte nicht nur auf seine Speisershre und
die Osophagusatresie reduziert werden. Die Begleitung eines Kindes mit dieser
angeborenen Fehlbildung ist fir die gesamte Familie eine Herausforderung. Eine
planvolle und strukturierte Nachsorge hat deshalb einen ganzheitlichen Ansatz,
fordert auch die Ressourcen der Familie und geht mégliche Themen an bevor sie
zu Problemen werden.

Die Bearbeitung der einzelnen Themen ldsst sich in Deutschland pragmatisch
zwischen behandelnder Experten-Klinik und evil. einem sozialpd&diatrischen Zen-
trum (SPZ) aufteilen. Voraussetzung ist dann aber eine enge Zusammenarbeit von
Experten-Klinik und SPZ. Die Ergebnisse der Nachsorge lassen sich im Nachunter-
suchungsbuch dokumentieren.

Das nachfolgende Schema geht von der komplikationslosen Versorgung einer
Osophagusatresie bei einem Kind ohne weitere Fehlbildungen oder weitere Ge-
sundheitsprobleme aus.

+ Beispiel fir ein sinnvolles

Nachsorge-Schema

Sduglingsalter

Eine Untersuchung alle drei Monate im ersten Lebensjahr

Themen von besonderem Interesse

MaBnahmen

Wachstum (Lange und Gewicht)

Fittern und Verabreichen von zusdtzlicher
Erndhrung

Verordnung von Zusatznahrung
Frihzeitiges Hinzuziehen eines Logopdden

Passage-Probleme (auch im Hinblick auf Reflux,
Osophagitis und eosinophile Osophagitis, sowie
sekunddre Motilitétsprobleme)

Frihzeitige Untersuchung durch einen Kinderchi-
rurgen und/oder Kindergastroenterologen

GOR

Angemessene Einschdtzung und Behandlung

Respiratorische Beschwerden (Tracheomalazie,
Infekte der Atemwege, Atemgerdusche, Keuchen,
Beschleunigung der Atmung, Stille Aspiration)

Manchmal wird bei Vorliegen einer Tracheomala-
zie die Fehl-Diagnose Asthma gestellt.

Vorbeugende Verordnung von Antibiotika falls
notwendig

Vorstellung beim Kinderpneumologen

Information Uber Tracheomalazie, Sekretprodukti-
on, die Unterstitzung der Selbstreingungsfunktion
der Atemwege (ciligre Clearance), Umgang mit
und Vorbeugung von Infektionen

Neurologische Untersuchung

Frihzeitiges Erkennen von Problemen und ihre
Behandlung

Motorische Entwicklung

Bei Bedarf Hinzuziehung eines Physiotherapeuten

Entwicklung des Skelett-Apparats

Bei Bedarf Hinzuziehung eines Kinderorthop&den

Ressourcen der Eltern in Bezug auf Bewdltigung
der Gesamt-Situation

Frihzeitiges Erkennen von Problemen und ggf.
Einschalten eines Sozialarbeiters

Soziale und emotionale Entwicklung

Interaktion zwischen Eltern und Kind, Kontakt,
Bindung

Frihzeitiges Erkennen von Problemen und Hinzuzie-
hen eines Psychologen

Wunsch der Eltern nach weiteren Kindern

Genetische Beratung
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Kleinkindalter

Eine Untersuchung im 2. oder 3. Lebensjahr

Themen von besonderem Interesse

MaBnahmen

Wachstum (Lénge und Gewicht)

Wie kénnen Extra-Kalorien einfach zusatzlich
verabreicht werden?

Erndhrungsprobleme und Auswirkungen auf
das Familienleben

Bei Indikation Hinzuziehung eines Logopdden

Systematische Erhebung des Essverhaltens aus Sicht
der Eltern

Ausweitung der oralen Erndhrung

Frihzeitige Untersuchung durch einen Kinderchi-
rurgen und/oder Pé&diater und Hinzuziehung eines
Logopdden bei Bedarf

Respiratorische Beschwerden

Manchmal wird bei Vorliegen eine Tracheomalazie
die Fehl-Diagnose Asthma gestellt.

Vorbeugende Verordnung von Antibiotika falls
notwendig

Hinzuziehung des Kinderpneumologen

Ausschluss einer stillen Aspiration!

Motorische Entwicklung

Bei Bedarf Hinzuziehung eines Physiotherapeuten

Entwicklung des Skelett-Apparats

Bei Bedarf Hinzuziehung eines Kinderorthop&den

Ressourcen der Eltern in Bezug auf Bewdiltigung
der Gesamt-Situation

gof. Einschalten eines Sozialarbeiters

Sprachentwicklung

Bei Indikation Hinzuziehung eines Logopdden

GOR

Angemessene Einschatzung und Behandlung

Vorschul- und frihes Schulalter
Drei Untersuchungen z.B. im 4., 7. und 10. Lebensjahr

Themen von besonderem Interesse

MaBnahmen

Erndhrungsprobleme und Auswirkungen auf
das Familienleben

Bei Indikation Hinzuziehung eines Logopdden

Einsch&tzung des Essverhaltens durch den Arzt

GOR

Angemessene Einschétzung und Behandlung

Lungenfunktion

Bestehen noch Einengungen der Atemwege; gibt
es eine Reaktion auf Medikamente, die die Atem-
wege erweitern sollen; ist die Lungenkapazitat
eingeschrankt?

Respiratorische Beschwerden

Bei respiratorischen Infektionen: Unterstitzung des
Sekretauswurfs, vorbeugende Antibiotika-Therapie
Ausschluss einer stillen Aspiration!

Kéorperliche Ausdauer

Beratung bzgl. Sport, Verordnung von Konditions-
training

Neurologische Untersuchung

Frihzeitiges Erkennen von Problemen und ihre
Behandlung

Wachstum (Lange und Gewicht)

Bestimmung des Kalorienbedarfs und Gabe
zusdtzlicher Kalorien bei Erreichen der unteren
Grenzwerte

Motorische Entwicklung

Bei Bedarf Hinzuziehung eines Physiotherapeuten

Entwicklung des Skelett-Apparats

Bei Bedarf Hinzuziehung eines Kinderorthop&den

Ressourcen der Eltern in Bezug auf Bewdltigung
der Gesamt-Situation

ggf. Einschalten eines Sozialarbeiters

Kognitive Entwicklung

¢ Intellektuelle Entwicklung

¢ Entwicklung der Sprachfahigkeiten

¢ Entwicklung exekutiver Funktionen (unter
Einschluss von Geddchtnis, Konzentration,
Plan-Denken, Regulation)

¢ Schulische Fahigkeiten

Bei Bedarf neuropsychologische Untersuchung
ggf. Hinzuziehung eines Psychologen

Soziale und emotionale Entwicklung

¢ Kontakt mit anderen

*  Psychisches Wohlbefinden (Traurigkeit, Angste)
¢ Selbstbild

¢ Umgang mit Gefihlen

¢ Verhalten

Bei Bedarf psychologisches Screening
ggf. Hinzuziehung psychologischer Betreuung
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Hoheres Schulalter

Zwei Untersuchungen z.B. im 13. und im 17. Lebensjahr

Themen von besonderem Interesse

MaBnahmen

Kéorperliche Ausdauer

Beratung bzgl. Sport, Verordnung von Konditions-
training

Wachstum (Lange und Gewicht)

Bestimmung des Kalorienbedarfs und Gabe
zusatzlicher Kalorien bei Erreichen der unteren
Grenzwerte

Entwicklung des Skelett-Apparats

Bei Bedarf Hinzuziehung eines Kinderorthop&den

Ressourcen der Eltern in Bezug auf Bewidiltigung
der Gesamt-Situation

ggf. Einschalten eines Sozialarbeiters

Kognitive Entwicklung

* Intellektuelle Entwicklung

¢ Entwicklung der Sprachfahigkeiten

* Entwicklung exekutiver Funktionen (unter
Einschluss von Gedéchtnis, Konzentration,
Plan-Denken, Regulation)

¢ Entwicklung schulischer F&higkeiten

Bei Bedarf neuropsychologische Untersuchung
ggf. Hinzuziehung eines Psychologen
Beratung bzgl. Berufswahl

Soziale und emotionale Entwicklung

¢ Kontakt mit anderen

*  Psychisches Wohlbefinden (Traurigkeit, Angste)
e Selbstbild

*  Umgang mit Gefihlen

¢ Verhalten

Bei Bedarf psychologisches Screening
ggf. Hinzuziehung psychologischer Betreuung

Vorbereitung der Transition in die Erwachsenen-
medizin

Hinzuziehung notwendiger Spezialisten

GOR

Angemessene Einschdtzung und Behandlung

Mit der Vollendung des 18. Lebensjahres kdnnen Patienten nicht mehr in Einrich-
tungen der Kinder- und Jugendmedizin behandelt werden. Sie missen Einrichtun-
gen der Erwachsenenmedizin aufsuchen. Bei diesem Wechsel handelt es sich um
mehr als nur den Wechsel des Krankenhauses oder des Arztes.

Das ist ein Prozess, der die Betroffenen auch vor Entwicklungsaufgaben stellt.
Dieser Prozess wird als Transition bezeichnet. Bestimmend fir den Erfolg von
Transition ist auch, wie selbstandig ein Betroffener die eigene Einschrénkung und
Therapie handhabit.

Deshalb muss Transition von allen an der Versorgung des Patienten Beteiligten
frihzeitig vorbereitet und begleitet werden.

In einem Experten-Zentrum wird die Transition deshalb auch systematisch vor-
bereitet und durch eigene Angebote (z.B. eine ,Transitions-Sprechstunde®) un-
terstutzt.

Erwachsenenalter > 18. Lebensjahr
Untersuchungen spditestens alle finf Jahre

Themen von besonderem Interesse MaBnahmen

GOR / Passage-Probleme /
Barrett-Osophagus

Endoskopie mit Biopsien

Falls es keine besonderen Probleme gibt bis 30.
Lebensjahr alle 5 Jahre;

zwischen 30. und 40. Lebensjahr alle 3 Jahre
wegen der statistischen Haufung von Barrett- und
Karzinom-Féllen

Bei Auffdlligkeiten entsprechend haufiger

Respiratorische Funktion Spatestens alle funf Jahre Beurteilung der respira-

torischen Funktion durch einen Pneumologen

Kinderwunsch Genetische Beratung

Eine mégliche Ubersicht Gber die notwendigen Nachuntersuchungen bei einem
Betroffenen ohne besondere oder zusdtzliche Probleme bietet die nachfolgende
Zeitschiene.




alle 5 Jahre

Erwachsenenalter
(regelmaBig)

z.B. 17. Lebensjahr

z.B. 13. Lebensjahr

Hoheres Schulalter
(mind. 2x)

z.B. 10. Lebensjahr
z.B. 7. Lebensjahr

z.B. 4. Lebensjahr

Vorschul- und frihes Schulalter
(mind. 3x)

2. oder 3. Lebensjahr

Kleinkindalter
(mind. 1x)

nach 12 Monaten
nach 9 Monaten
nach 6 Monaten

nach 3 Monaten

Erstes Lebensjahr
(mind. 4x)

Um die Qualitdt des Nachsorgekonzeptes der von lh-
nen gewdhlten Klinik zu beurteilen, helfen z. B. die
folgenden Fragen:

* Gibt es einen strukturierten und terminierten Plan fir eine lebenslange Nachsorge?
* Wie sieht dieser Plan aus? Welche Untersuchungen sollen wann stattfinden?

* Wird die Nachsorge von einem interdisziplindren (multidisziplindren) Team unter
Leitung eines verantwortlichen Spezialisten durchgefihri?

* Wird eine Osophago-Gastroskopie vor der Nahrungsumstellung im ersten Lebens-
johr durchgefihri?

e Werden mindestens zwei weitere Osophago-Gastroskopien bis zum Erreichen des
18. Lebensjahres durchgefihrt?

* Wird eine (Impedanz-)pH-Metrie im Rahmen der Beendigung der Prophylaxe mit
PPIs durchgefihrt?

* Werden die sdurehemmenden Medikamente (insbesondere PPls) beim Absetzen
auch ,,ausgeschlichen*?

* Sind Lungenfunktionstests im Rahmen des Nachsorgeplanes laufend vorgesehen und
terminiert?

* Wird im Rahmen der Nachsorge auch die Lebensqualitét des Kindes und seiner
Familie laufend besprochen?

Zusatzlich ist wie fir jedes Kind die Durchfihrung der Friherkennungsuntersuchungen U1
bis U9 (gelbes U-Heft) auch fir Kinder mit Osophagusatresie wichtig und unverzichtbar.

Kinder mit Osophagusatresie kénnen und sollen grundsétzlich alle fir Kinder ublichen
Impfungen und Immunisierungen erhalten. Abhdngig von aufgetretenen individuellen
Komplikationen durch die Osophagusatresie und ihre Versorgung kénnen zuséitzliche
Impfungen sinnvoll werden.




Sammeln Sie von Anfang an alle Arztbriefe aus stationdrer und ambulanter Behandlung,
alle Befunde und die OP-Berichte in einem Ordner chronologisch. Dazu eignet sich z.B.
auch das NUB. Diese Sammlung stellt einen wesentlichen Informations-Baustein dar, wenn
Sie einen neuen Arzt aufsuchen oder eine Zweitmeinung einholen.

Die Nachsorge lasst sich mit Hilfe des Nachuntersuchungsbuches strukturieren und doku-
mentieren. Das Nachuntersuchungsbuch sollten Sie von der Klinik erhalten, die die Erst-

korrektur durchgefihrt hat oder Sie fordern es bei KEKS kostenlos an. Das Nachuntersu-

chungsbuch erhalten Sie unabhdngig von einer Mitgliedschaft bei KEKS.

+ Gibt es einen Anspruch auf eine
Zweitmeinung?

Gesetzlich Versicherte kénnen ihren Arzt frei wdhlen. Deshalb ist es
unproblematisch bei Behandlungen einen weiteren Mediziner zu Rate zu
ziehen. Der Zweitgutachter kann seine Beratungsleistung mit der gesetzlichen
Krankenkasse abrechnen.

Steht eine Operation an, die nach der neuen gesetzlichen Regelung einen
gesonderten Anspruch auf eine Zweitmeinung rechtfertigt, muss der Arzt
den Patienten mindestens zehn Tage vor dem geplanten Eingriff Uber diese
Méglichkeit aufkléren.

Patienten haben das Recht, Einsicht in die vollsténdige Patientenakte zu nehmen. Sie
kdnnen auch elektronische Abschriften von der Patientenakte verlangen. Dadurch
werden Uberflissige und gesundheitlich belastende Doppeluntersuchungen und
auch Kosten vermieden. Patienten haben ein Recht auf Kopien der Patientenakte
bzw. der vorliegenden Befunde. Lediglich die Kosten fur die Kopien darf der
behandelnde Arzt in Rechnung stellen.

AuBerdem muss der Patient informiert werden, dass er seine Behandlungsunter-
lagen einsehen kann und die Krankenkasse in diesen Fallen auch die Kosten fir
die Kopien Ubernimmt. Der Arzt muss kinftig auch auf Listen mit zugelassenen
Zweitgutachtern, die fur die Begutachtung der noch festzulegenden Eingriffe
ausreichend qualifiziert sind, hinweisen, soweit es diese Listen gibt.

Die gesetzlichen Krankenkassen dirfen ihren Versicherten schon jetzt bei
anstehenden Operationen &rztliche Zweitmeinungen auf freiwilliger Basis
bezahlen. Deshalb kann es sich lohnen, bei der eigenen Krankenkasse nach
dieser Leistung zu fragen.

Patienten sollten bedenken, dass sie unter Umstdnden keine unabhdngige
Zweitmeinung bekommen. Im Krankenhaus beispielsweise spielen auch die
wirtschaftlichen Interessen eine Rolle.

Es handelt sich bei vielen Eingriffen um unumkehrbare Behandlungen. Es sind
Einschnitte im Leben. Diese Entscheidung ist immens wichtig und sollte erst nach
einer guten Aufklarung erfolgen. Damit der Patient als Laie diese Entscheidung
Uberhaupttreffenkann, ist er auf gute Beratung und Zweitberatung (Zweitmeinung)
unbedingt angewiesen.

Im lIdealfall ist es kein Problem, den behandelnden Arzt dariber zu
informieren, dass man eine zweite Meinung einholen méchte. Dabei kann man
gleich um die Aushéndigung von Berichten, Laborwerten und Ergebnissen von
Rontgenuntersuchungen bitten.

KEKS informiert Sie gerne Gber geeignete Moglichkeiten, eine Zweitmeinung
einzuholen.

Ein verantwortungsvoller Mediziner freut sich fir seinen Patienten, wenn ein Kollege
eine bessere Idee als er selbst hat. AuBerdem kann der Zweitbegutachter auch
die urspringliche vorgeschlagene Vorgehensweise bestdtigen. Das bestatigt
dann den ersten Arzt in seinem urspringlichen Behandlungsvorschlag und férdert
das Vertrauen, wenn Sie sich fur die Behandlung bei ihm entscheiden.

BEE | i



+ Wer unterstutzt uns?

Die Betreuung eines von einer Osophagusatresie betroffenen Kindes kann vor
allem in den ersten Lebensjahren eine Belastung fir lhr Familienleben, Ihre
Beziehung und Sie selbst darstellen. Scheuen Sie sich nicht, alle angebotene Hilfe
anzunehmen und weitere Unterstitzung einzufordern.

Diskutieren Sie in der Familie, wer Sie wie unterstitzen kann. Und bauen Sie aus
verschiedenen Bausteinen (Bunte Kreise, Pflegedienst, Dienstleister, Familie etc.)
ein helfendes Netzwerk.

KEKS bietet eine Hotline bei medizinischen und sozialen Fragen an.
Unter 08 00 / O 31 05 84 erreichen Sie das Medizinische Beratungsteam
kostenfrei. Eine Beratung ist nicht an eine Mitgliedschaft gebunden.

Als Mitglied erhalten Sie eine Kontaktliste mit den Kontaktdaten anderer
betroffener Familien in lhrem weiteren Umkreis.

Auf dem jdhrlichen Bundestreffen kdnnen Sie sich mit anderen betroffenen
Familien austauschen, an spannenden Vortrdgen und Workshops teilnehmen
sowie sich mit Experten direkt austauschen.

Zusatzlich bestehen in vielen Regionen Deutschlands Regionalgruppen, die sich
eigenverantwortlich treffen und in lockerer Runde betroffenen Familien den
Austausch ermdglichen. Die Information Gber die anstehenden Gruppentreffen
finden Sie auf www.keks.org.

Mindestens einmal pro Jahr bietet KEKS auBerdem eine Eltern-Kind-Kur in
Gromitz an der Ostsee an. Was Sie dazu wissen missen, kldren Sie am besten
auf www.keks.org und im telefonischen Gesprach mit den Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern von KEKS.

Informationsmaterial zu den

wichtigsten Themen.

Nachsorge NUB, Info-Broschiire ,Jmmer schén am Ball blei-
ben!, weitere verschiedene Texte
GOR Info-Mappe, weitere verschiedene Texte

Respiratorische Probleme

Info-Mappe, «Wie bringe ich mein Kind iber die
Infekt-Saison?», weitere verschiedene Texte

Impfen

Impfungen bei KEKS-Kindern

Strikturen/Stenosen

Info-Mappe, weitere verschiedenen Texte

Essen Lernen/Erndhrung

Info-Mappe, Fahrplan fir die Umstellung auf ver-
schiedene Nahrungskonsistenzen, ,,Schau mal was
ich essel”, weitere verschiedene Texte

Notfdlle

Leitfaden ,,Der besondere Notfalleinsatz beim
Kind mit Osophagusatresie

Kindertagesstdtte

Informations-Flyer ,Kinder mit Osophagusatresie*
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+ Wichtige medizinische Begriffe

ALTE

Andmie

Anastomose

Apnoe
Aspiration

Atresie

Bolus-lmpakﬁon

Bougierung

BRUE

qudio-vasculér

CPAP

CT

Dumping-Syndrom

Dysmotilitat
Dysphagie
Dyspnoe

Epigas’rrisch

Apparent Life-Threatening Event, lebensbedrohlich
erscheinendes Ereignis

Blutarmut

Nahtstelle; /im Fall einer Osophagusatresie: Verbindung
beider Osophagusstimpfe per Naht

Atemstillstand
Einatmen von Fremdstoffen (z.B. Speichel, Nahrung, etc.)

Verschluss, Unterbrechung, fehlende Mindung eines
Hohlorgans

Steckenbleiber

Aufdehnen einer Osophagusstenose durch stabférmige
Dehnsonden (Bougies) in verschiedenen Stdrken

Brief Resolved Unexplained Event; kurzes sich geldst
habendes, aber ungeklartes Ereignis

Herz- und GefdaBsystem betreffend

Continuous Positive Airway Pressure; Beatmungsform, die
die Spontanatmung mit einem dauverhaften, wéhrend
Einatmung und Ausatmung aufrechterhaltenen, Uberdruck
kombiniert.

Computertomographie, bildgebendes Rdntgen-Verfahren

Symptomenkomplex aus Beschwerden im Bauchraum auf
Grund einer Uberforderung des Dinndarms im Zusammen-
hang mit der Verdauung des Speisebreies

Stérung der Bewegungsfahigkeit
Schluckbeschwerden

Atembeschwerden, erschwerte Atmung

im Oberbauch

qu'rulenz

Fundoplikatio

Gas'frische
Transposition

gastro-intestinal

Gastrodsophage-
aler Reflux

Gastrostomie

Giemen

Hypofonie
H&amatemesis
Hyperglykémie
Hypoglykdamie
Hypersalivation
Lqrynx-Spql're

Metqbolisch-
endokrin

Meteorismus

Motilitat

Nervus vagus

Blahung

Bei dieser Operationsmethode wird die Magenkuppe (Fun-
dus) in Héhe des Mageneinganges manschettenférmig um
die Speiserdhre geschlungen. Daraus resultiert ein elasti-
sches Ventil, das den Ubertritt von Sdure verhindert, die
Schluckfunktion aber nicht beeintrdchtigt. Es gibt
verschiedene Methoden der Fundoplikatio.

Verlagerung des Magens aus dem Bauchraum tUber das
Zwerchfell in den Brustraum, z.B. zum Uberbriicken
langstreckiger Atresien der Speisershre

Magen-Darm-Trakt betreffend

Rickfluss von Mageninhalt in die Speisershre (GOR)

Das operative Anlegen einer Magendffnung Uber die
Bauchdecke zur kinstlichen Erndhrung mittels einer Sonde.

knarzendes Atemgeré&usch

niedriger Blutdruck, Blutdruckabfall
Erbrechen von frischem oder altem Blut
erhdhter Blutzucker-Spiegel
erniedrigter Blutzuckerspiegel

vermehrte Speichelbildung
angeborene Spalte im Kehlkopf

Stoffwechsel und innere Drisen betreffend

aufgetriebener Bauch

medizinischer Begriff als Synonym fir
»Bewegungsfahigkeit” oder ,,Beweglichkeit

Der zehnte Hirnnerv und der gréBte Nerv des
Parasympathikus. Er ist an der Regulation der Tatigkeit fast
aller inneren Organe beteiligt.
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neurologisch

sophagus
obstruktiv
Osophagitis
Pneumonie

Peristaltik

Respircﬁorisch

retrosternal

Somdifer-
Syndrom

Stenose/ Striktur

Stridor

chhyqudie
Trachea
Trachealkollaps

Tracheomalazie

tracheo-6sopha-
geale Fistel

qunose

das Nervensystem betreffend

Speiserdhre
einengend

Entzindung der Speiseréhrenschleimhaut

Lungenentzindung

wellenférmige Muskelanspannung und -entspannung in der
Speiserdhre zum Beférdern der Nahrung in den Magen

Atemwege betreffend

hinter dem Brustbein

Uberstrecken des Rumpfes

Verengung z.B. durch Narbenbildung nach der
End-zu-End-Anastomose. Eine Stenose kann auch bei
starkem gastroésophagealen Reflux und damit verbundener
Entzindung der Speiseréhre entstehen.

pfeifendes Atemgerdusch, vor allem beim Einatmen. Ist oft
ein Zeichen fur eine weiche Trachea (Luftréhre)

beschleunigter Puls, Herzrasen
Luftrohre
Zusammenklappen der Luftrohre

Knorpelschwdche, extrem ,,weiche* Luftrohrenwand Und/
oder Bronchialwand, die in besonders ausgeprdgten Fallen
zu Atemnot und Atemstillstanden fuhren kann.

angeborene oder erworbene abnormale Verbindung
zwischen Luftréhre (Trachea) und Speisershre (Osophagus)

Blauverfarbung von Lippen, Ohren, Fingern, Zehen bzw.
der Haut als ein Zeichen von Unterversorgung des
Gewebes mit Sauerstoff
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+ KEKS 2030
— auch KEKS bleibt am Ball

KEKS leistet seit 1984, beginnend als Elterninitiative, Unterstitzung fir Menschen
mit angeborener Speisershrenfehlbildung. Wie unsere KEKS-Kinder entwickelt sich
auch unser Verein. Heute sind wir eine multiprofessionelle Patientenorganisation.

+ Wer ist KEKS?

KEKS ist ein Zusammenschluss von Eltern
deren Kinder mit einer Speiserdhren-
fehlbildung geboren wurden und Er-

Unsere Ziele haben sich ebenfalls entwickelt, wobei die Vision ,, ... einer
optimalen Versorgung und Begleitung aller Betroffenen und ihrer Familien ab
dem Moment des Diagnoseverdachtes (prénatal) bzw. der bestatigten Diagnose °
... bis heute der Kompass fiir unser Denken und Handeln ist. wachsenen, die von einer Osophagus-
atresie betroffenen sind. Seit 1984 un-

terstitzen wir Eltern und Betroffene.

Durch dieses Uber Jahrzehnte angesam- NEUGIAOITENER
melte Wissen, die Sammlung von wissen- LE“!TFADE
schaftlichen Veréffentlichungen und der

Ziele weltweiten Zusammenarbeit mit Exper-

KEKS-Zertifizierte Kliniken
fir Osophagusatresie

ten hat KEKS Kompetenz rund um die

Osophagusatresie erworben.

KEKS vervielfacht sein Wissen mit 100%
mehr Mitgliedern Unser wissenschaftlicher Beirat liefert

einen wertvollen Beitrag zur KEKS-Ar-

2/3 aller Familien von Neugeborenen eines Jahrgangs
kontaktieren KEKS

-

Behandlungs-
qualitat Kliniken
(Zertifizierung;
Zentralisierung;
Best Practice)

\_

~

-~

Intensive Zusam-
menarbeit der
Kliniken mit KEKS

\_

~

J

4 N

Beratungsqualitat
KEKS;

Fachlichkeit und
Professionalitat des
Beratungs-Teams
von KEKS

- J

4 N

Nachhaltige
Finanzierung der
Selbsthilfearbeit

beit. Seine Mitglieder sowie ein erwei- LEITFADEN

tertes medizinisches Netzwerk stehen
den KEKS-Mitarbeitern als kompetente
und erfahrene Ansprechpartner zur Ver-
figung.

KEKS arbeitet im Europé&ischen-Refe-
renz-Netzwerk (ERNICA) mit.

KEKS Osterreich und OA-Switzerland
sind Schwesterorganisationen von KEKS.

DER BESONDERE NOTFALLEINSATZ
BEIM KIND MIT OSOPHAGUSATRESIE

Letizia Bischof

KEKS ist integrierter Bestandteil einer optimalen Versorgung und Begleitung aller
Betroffenen und ihrer Familien ab dem Moment des Diagnoseverdachtes (prdnatal)
bzw. der bestétigten Diagnose.

e°
*+ European

) ‘
. : Patlent | K c Ks
P Advocacy b
Patienten- und Selbsthilfeorganisation fiir
Group Kinder & Erwachsene mit kranker Speiseréhre
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+ Was kann KEKS fir Sie tun?

Wir mdchten lhnen helfen, dass es Ihnen leichter fallt mit einer Fehlbildung der

Speiserdhre und deren begleitenden Schwierigkeiten im Alltag umzugehen. Eine
Fille an Informationsmaterial soll lhnen helfen, gut informiert zu sein.

Unser Beratungsteam gibt lhnen gerne Tipps im tdglichen Umgang mit lhrem
Kind.

KEKS berichtet seinen Mitgliedern in regelmdaBigen Abstdnden tber Neuigkeiten
und verodffentlicht die Zeitschrift ,,Krimelchen* mit medizinischen Artikeln, Eltern-
berichten und wichtigen Mitteilungen fir Mitglieder und Freunde von KEKS. Zu-
dem bietet KEKS Workshops, Kurse, Beratung und Betreuung an.

Wir kénnen in der Geschdafisstelle erfahrungsgemaf vieles, aber nicht alles wis-
sen. Sie konnen am Besten Uber die Kontakte zu den Familien in Ihrer Region
herausfinden, wer einen erfahrenen Kinderarzt oder Therapeuten in einer be-
stimmten Fachdisziplin kennt. KEKS hilft lhnen und Ihrem Kind sich mit dieser Fehl-
bildung nicht alleine zu fihlen.

Unser KEKS-Haus in Stuttgart heisst alle Mitglieder willkommen. Vielleicht méch-
ten Sie sich auch mit einer anderen Familie hier treffen? Ob Erholungsurlaub oder
ein Kurzbesuch, wir haben Platz und Zeit fir Sie. Wir haben es fir Sie gebaut!

+ Danksagung

KEKS bedankt sich bei TOFS, unserer englischen Schwesterorganisation, fir die
groBzigige Uberlassung des TOFS-Buchs in elektronischer Form.

Herzlichen Dank an die kassenindividuelle Projekiférderung der TK fur die ex-
klusive Férderung der Ubersetzung und Druckkosten.

Die
Techniker

+ Was bringt mir eine Mitgliedschaft bei KEKS?

e Ich bin nicht allein mit meinen Fragen, Angsten und Sorgen, sondern Teil einer
starken Gemeinschaft

o Ich unterstitze diese Gemeinschaft in dem ich dabei bin, auch wenn ich aktuell
keine Probleme habe

e Ich bin lokal, regional, bundes-, europa- und weltweit vernetzt

o Ich habe Zugriff auf den Erfahrungsschatz von Gber 35 Jahren KEKS-Arbeit
und trage selbst zu diesem Schatz mit meinen persénlichen Erfahrungen bei

e |ch habe Zugang zur aktuellen Forschung und Entwicklung

e Ich unterstitze und ermégliche mit den von mir anonym zur Verfigung gestell-
ten Daten die Forschung zur Verbesserung der Versorgung von Osophagusa-
tresien

e Ich weiB, dass ich telefonisch zu jeder Tageszeit Hilfe und Unterstitzung be-
komme, egal ob Uber die Medizinische Hotline, die Geschéftsstelle oder das
Notfall-Telefon

e Ich erhalte zweimal im Jahr kostenlos das Krimelchen
o Ich habe die Méglichkeit zur KEKS-Kur zu gehen

e Mein Kind sieht, dass es auch andere Betroffene gibt und findet Freunde firs
Leben
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KN)KEKS

Selbsthilfeorganisation fur
Speiserdhrenerkrankungen

KEKS-Medizinteam

Tel. 0800-031 05 84
(gebuihrenfreie Servicenummer)
E-Mail: medizin@keks.org

Beratungszeiten
Montag 16 bis 19 Uhr
Mittwoch 9 bis 12 Uhr

KEKS Familienzentrum
SommerrainstraBe 61
70374 Stuttgart

Telefon +49 (0) 711-400 99 40
Fax +49 (0) 711- 400 99 499
E-Mail info@keks.org

Internet www.keks.org

SPENDENKONTO
Baden-Wirttembergische Bank

IBAN DE54 600501010001 2307 90
BIC: SOLADE ST600

Kostenloser Download
Uber www.keks.org

Diese Informations-Broschire
entstand mit der freundlichen
Unterstitzung der

Techniker
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WEITERE KONTAKTE

OA SWITZERLAND

Schweizerische Hilfsorganisation fur
Kinder und Erwachsene mit kranker
Speiserchre

9000 St. Gallen

Telefon +41 (0) 77 47-67 592
E-Mail info@oa-switzerland.ch
Internet www.oa-switzerland.ch
Spendenkonto

Postfinance AG

IBAN CH83 0900 0000 4078 3059 3
BIC POFICHBEXXX

KEKS Osterreich
St.-Peter-HauptstraBe 35d/3

8042 Graz

Telefon +43 (0) 650-50 95 500
E-Mail info@keks.at

Internet www.keks.at
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