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Wie Sie uns finden

Hamatologische Ambulanz der Kinderklinik
Uni-Kliniken Berg, Gebdude 410, Ebene 3
Hoppe-Seyler-Str. 1
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Anfahrt Uni-Kliniken Berg

Die Bushaltestelle ,,Uni-Kliniken Berg“ liegt in
unmittelbarer Ndhe und wird von den Linien 5, 13, 18, 19
angesteuert, die direkt gegeniiber des Hauptbahnhofs
starten.

Bei Anfahrt mit dem Auto nutzen Sie bitte das nah
gelegene Parkhaus , P4 oder P5”
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Sprechstunde fiir angeborene und erworbene

Neutropenien im Kindesalter

Liebe Patienten, liebe Familien, liebe Kollegen,

bei Ihrem Kind wurde eine Neutropenie festgestellt. Hierbei han-
delt sich um eine leichte bis schwerwiegende Verminderung einer
Untergruppe der weiRen Blutzellen, den sogenannten Neutro-
philen oder Granulozyten, die im Falle eines chronischen Verlaufs
iber 3 Monate anhalt. Die Neutropenie kann erworben oder an-
geboren sein. Desweiteren kdnnen die Neutrophilen einem zykli-
schen Verlauf folgen oder dauerhaft erniedrig sein. Auch gibt es
verschiedene angeborene Erkrankungen, die mit einer Neutro-
penie einhergehen, wie z.B. das Shwachman-Diamond Syndrom.
Insbesondere bei den angeborenen Formen mit einer schweren
Neutropenie (<500 Neutrophile/ul) besteht ein erhéhtes Risiko
flr bakterielle Infektionen. Daher sollte eine Vorstellung in einem
spezialisierten Behandlungszentrum (Klinik fir padiatrische Hama-
tologie) zur weiteren Abklarung erfolgen.

An der Kinderklinik Tibingen haben wir ein Behandlungsteam
zusammengestellt, das aus Arztinnen und Arzten sowie anderen
Mitarbeitern (wie Krankenpflegerinnen und -pflegern, Psycho-
log(inn)en) besteht, die langjdhrige Erfahrung mit dieser
Erkrankung haben. Einige unserer Arzte haben das Register fiir
schwere, chronische Neutropenien (Severe Chronic Neutropenia
International Registry — SCNIR) maRgeblich mit aufgebaut (Prof. Dr.
K. Welte, Prof. Dr. J. Skokova, S. Mellor-Heineke). Frau PD Dr. U.
Holzer, Leiterin der Hamatologischen Ambulanz, ist spezialisiert
auf Immundefekte bei Kindern und auch Experten aus weiteren
Fachbereichen stehen im Falle von Komplikationen oder
begleitenden anderen Erkrankungen zur Verfligung. Neben der
Diagnostik in dem hamatologischen Labor der Kinderklinik besteht
die Moglichkeit einer weiterfiihrenden genetischen Diagnostik in
der Humangenetik des Universitatsklinikums Tibingen (siehe auch
,Spezialsprechstunde fiir erbliche onkologische und hdamatolo-
gische Erkrankungen” PD Dr. |. Brecht, Dr. C. Schroeder), ebenso
ist das Forschungslabor des Neutropenie-Registers (Prof. Dr. J.
Skokova) nur wenige Schritte von der Kinderklinik entfernt.

Unsere Sprechstunde ist Teil des Zentrums fiir seltene padiatrische
Tumoren, hamatologische und immunologische Erkrankungen
(ZSPT) am Universitatsklinikum Tiibingen. Wir arbeiten eng mit Pa-
tienten-/ Elterngruppen und Interessenvereinen zusammen.

Wir freuen uns, Ihnen mit unserer Expertise zur Verfligung stehen
zu kdnnen.

Sabine Mellor-Heineke, PD Dr. Ines Brecht, PD Dr. Ursula Holzer
Prof. Dr. Julia Skokova, Prof. Dr. Karl Welte,
Prof. Dr. Rupert Handgretinger

An wen richtet sich das Angebot?

Wir bieten Ihnen Diagnostik, Behandlung, Beratung und Betreu-
ung fir Ihr Kind in allen Fallen einer unklaren, abklarungswirdigen
Neutropenie an. Desweiteren bieten wir diese Spezial-Sprech-
stunde allen Kinder und Jugendlichen und ihre Eltern an, bei denen
bereits eine angeborene Neutropenie, eine zyklische Neutropenie,
ein Shwachman-Diamond Syndrom oder eine Neutropenie assozi-
ierte Erkankungen diagnostiziert wurde. In allen Fallen kénnen
regelmaRige Vorstellungen in unserem Zentrum dafiir sorgen, dass
der Krankheitsverlauf sorgfaltig Gberwacht, Komplikationen friih-
zeitig erkannt und unmittelbar von Spezialisten behandelt werden.
AuRerdem kénnen Fragen zum Umgang mit dem kranken Kind, zu
neuen Behandlungsmethoden und aktuellen Forschungsergeb-
nissen fachgerecht beantwortet werden.

Wie ist der Ablauf der Sprechstunde?

Ziel der Vorstellung in unserer Sprechstunde ist die ausfihrliche
Diagnostik der Form der Neutropenie, um die Gefahr von ge-
sundheitlichen Problemen wie schwere Infektionen durch eine er-
hohte Infektanfalligkeit fiir bakterielle Infektionen einzuschéatzen.

Zudem soll eine individuelle Strategie zum Umgang mit
der Erkrankung und ggf. eine Behandlung erarbeitet werden. Pa-
tienten mit schweren chronischen Neutropenien sollen dauer-
haftangebunden werden.

Im Rahmen der Vorstellung bei uns erfolgt:

- ein ausfiihrliches Beratungsgesprach mit Bewertung des
bisherigen Krankheitsverlaufes (bitte Befunde mitbringen)
und Erhebung der familidren Vorgeschichte

- eine klinische Untersuchung und Laboruntersuchungen,
ggf. Knochenmarkpunktion oder genetische Untersuchung
im Verlauf

- ausfuhrliche Besprechung der Befunde

- Koordination und Vermittlung zwischen Fachdisziplinen

- Moglichkeit der Teilnahme an Studien und innovativer
genetischer Diagnostik

Moglicherweise werden wir fir ihr Kind eine Behandlung em-
pfehlen mit dem Ziel, die Bildung von gesunden, reifen weiRen
Blutzellen zu steigern. Sie dienen auch dazu, die gesundheit-
lichen Probleme wie die erhéhte Anfalligkeit fur Infektionen zu
bewaltigen. Zu den Therapien, die derzeit bei schwerer chroni-
scher Neutropenie eingesetzt werden, gehoren:

- Gabevon Granulozyten-Kolonien stimulierendem Faktor

(G-CSF)
- Stammzelltransplantation (SZT)
- Gabevon Vitaminen, Antibiotika

Terminvereinbarung

Sprechstunde
Di 13:00-15:00
Mi 9:00 — 12:00 und 13:00-15:00

Terminvereinbarung

Hamatologische Ambulanz der Kinderklinik
Mo bis Fr 14.00 - 15.00 Uhr

Tel. 07071-29 83773

FAX 07071 - 29 25131

Das SCNIR wurde 1994 mit dem Ziel gegriindet, klinische Lang-
zeitverldufe von Patienten mit schwerer chronischer Neutropenie zu
dokumentieren und auszuwerten. Es werden Informationen zu
klinischem Verlauf, Therapie und deren Nebenwirkungen sowie
wesentliche Untersuchungsbefunde erfasst. Die Daten werden in
regelmafigen Abstdnden analysiert, ausgewertet und in wissen-
schaftlichen Journalen veréffentlicht, mit dem Ziel den behan-
delnden Arzten neue Erkenntnisse schnell mitzuteilen. Dariiber
hinaus sammelt das SCNIR Blut- und Knochenmarksproben regis-
trierter Patienten in einer eigenen Biobank, um diese fir
Forschungsprojekte zum Thema schwerer chronischer Neutropenie
zu nutzen und zu archivieren.

Von einer Teilnahme am SCNIR profitieren Patienten, ihre Familien
und ihre behandelnden Arzte durch Informationen zu neuesten
Erkenntnissen zu schweren chronischen Neutropenien und deren
Behandlungsoptionen. Im Rahmen unserer Sprechstunde klaren wir
iber die Moglichkeit einer Teilnahme am Register auf. Bei Interesse
erfolgt das Einverstandnis zur Teilnahme mittels einer Unterschrift.
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Webseite: https://www.severe-chronic-neutropenia.org
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