ForschungsreportNr.2 / 2008

Zukunft dank Technik

Intensivstation

m Prézisionspumpe fiir Kinder
m Gangtherapie mit Rohoter
m Hirnoperation ohne Skalpell
m Schlusswort: Ethik leben

K NDERSPITAL ZURICH

Universitdts-Kinderkliniken - Eleonorenstiftung



B Fortschritt fir Lebenswiirde
Editorial von Prof. Dr. Martin Meuli 1

u Blutkrebs-Zellen erfassen
Bericht von Prof. Dr. sc. nat. Beat Schafer 3

m "Ziele gemeinsam formulieren"
Gesprach mit Prof. Dr. Oskar Baenziger 4

m Pflege in Grenzsituationen
Feature von Gaby Stoffel und Dr. Katharina Waldvogel 7

B Neue Herzklappe — minimaler Eingriff
Bericht von Dr. Oliver Kretschmar 10

B Hirnoperation mit Ultraschall
Feature von Marco Stlcheli 12

® Neue Haut aus dem Labor
Bericht von PD Dr. rer. nat. Ernst Reichmann 15

B "Ich mochte gerne schon laufen™
Nina berichtet Uber ihr Geh-Training am Lokomaten 16

B Eine Pumpe mit hochster Prazision
Bericht von PD Dr. Markus Weiss 18

m Ethik leben - auch in der Kindermedizin
Schlusswort von Dr. Ruth Baumann-Hoélzle 20

B Wissenschaftliche Publikationen 21




HANDLE WITH CARE!

Immer wieder Schlagzeilen Uber das
Kinderspital ~ Zurich:  Spektakulare
Leistungen mit neuen Techniken und
Verfahren bringen uns ins Rampenlicht.
Zu Recht: Dank Neuentwicklungen
kénnen wir Kindern und Jugendlichen
in Not noch besser helfen.

Unsere Sorge gilt der Qualitit
und Wiirde von Kinderlehen.

Ein Beispiel war der computergesteu-
erte Lokomat, mit dem Patienten ihre
Bewegungsablaufe individuell und
gezielt schulen kdénnen. Ein anderes
Beispiel war der Ersatz von Herzklap-
pen ohne offene Operation: Diese
Methode aus England haben wir in
Zurich erstmals im deutschsprachigen
Europa eingefuhrt. Ein drittes Beispiel
sind komplexe Operationen an Nieren

und Harnwegen, die wir in Zusammen-

Editorial von

Prof. Dr. Martin Meuli,
Direktor Chirurgische Klinik
am Kinderspital Ziirich

Fortschritt filr Lehenswiirde

arbeit mit dem Universitatsspital Zirich
durchgefuhrt haben — mit der Hilfe des
Operationsroboters "da Vinci".

Fur das Interesse an moderner Medizin
sind wir dankbar. Es erlaubt uns, kli-
nische Forschung im Dialog zu betrei-
ben. Nicht nur Patienten und ihre
Familien sind unsere Ansprechpartner,
sondern auch die Politik und die Gesell-

schaft.

Doch weder Schlagzeilen noch neue
Technologien sind das Entscheidende.
Wir mdchten in erster Linie sinnvolle
Medizin betreiben: Patienten mit Blick
auf Wohl und Widrde retten, heilen,
pflegen und zusammen mit ihren
Angehorigen  begleiten.  Moderne
Technologien sind dabei potente und
unverzichtbare Hilfsmittel — nicht mehr
und nicht weniger!

Wir zeigen lhnen in diesem For-
schungsreport nicht nur technologische
Neuentwicklungen. Wir prasentieren
auch die Leistungen interdisziplinarer
Teams bei ihrem Einsatz. Wir zeich-
nen nach, wie wir in Absprache mit
Betroffenen und in ethischen Foren
zu Entscheidungen finden. Und wir
berichten, wie wir Patienten und ihre
Angehérigen begleiten auf ihrem Weg,
der dank Technik hoffentlich etwas
leichter geworden ist.

Unsere Sorge gilt der Qualitat und
W(irde von Kinderleben. Fir Ihr Interes-

se danken wir lhnen — und wiinschen
eine kurzweilige und interessante Lek-

ke b
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eline auf der Onkologie-Station.




Heute kinnen fast vier Fiinftel der Leukimie-Patienten geheilt werden.

Dank neuer molekularhiologischer Verfahren kann die Therapie sehr genau

auf die Wirkung der Medikamente abgestimmt werden.

Blutkrehs-Zellen erfassen

Bericht von Prof. Dr. sc. nat. Beat Schafer*

Blutkrebs oder Leukdmie ist die hau-
figste Krebserkrankung bei Kindern.
Gerade bei dieser Krebsart ist die Dia-
gnose heutzutage langst kein Todesur-
teil mehr. Fast vier Finftel der jungen
Patienten kdnnen wieder vollstdndig
geheilt werden. Und dennoch: Die
Diagnose ist meistens ein Schock fir
die ganze Familie und wirft sehr viele
Fragen auf: Wie sieht die Behandlung
aus? Wie gross sind meine Heilungs-
chancen? Wirken die Medikamente so,
wie man sich das erhofft?

Um diese Fragen zu beantworten,
arbeiten in der Abteilung fur Onkolo-
gie Arzte und Labor eng zusammen.
In der Vergangenheit wurde die Dia-
gnose vor allem auf Grund von mikro-
skopischen Untersuchungen des Blut-
bildes oder der Blutfabrik, das heisst
des Knochenmarks, gemacht. Heute
sind neue molekularbiologische Ana-
lysen dazugekommen. Diese erlauben
eine verbesserte, auf den einzelnen
Patienten ausgerichtete Prognose der
Heilungsaussichten. Somit kann die
Therapie dem individuellen Bedurfnis
oder der Schwere der Krankheit ange-
passt werden.

Das neueste dieser Verfahren bestimmt
mit Hilfe eines molekularen Merkmals
in der Leukdmiezelle die Anzahl der
Krebszellen im Blut oder Knochen-
mark. Damit kann das Ansprechen

*Prof. Dr. sc. nat. Beat Schéfer ist Leiter des Onko-
logielabors am Kinderspital Zurich

auf die Therapie mit einer deutlich
hoéheren Empfindlichkeit als mit der
Ublichen lichtmikroskopischen Unter-
suchung gemessen werden. Das mole-
kulare Verfahren erlaubt es, eine Leu-
kédmiezelle in etwa 100 000 normalen
weissen Blutzellen aufzuspuren, die
Nachweisgrenze ist also 1000mal bes-
ser geworden als die Lichtmikroskopie.
Damit kann die Therapie direkt den
Resultaten angepasst werden.

Die Abteilung fir Onkologie des Kin-
derspitals hat dieses Verfahren im
Rahmen eines Forschungsprojektes vor
einigen Jahren eingefihrt und ist bis
heute das einzige Referenzzentrum fur
diese Untersuchungen in der Schweiz.
Um die Qualitat zu sichern und die
Untersuchungen entsprechend weiter-
zuentwickeln (zum Beispiel auf andere

Krebskrankheiten auszudehnen und
die Empfindlichkeit weiter zu steigern),
sind wir Mitglied einer europaischen
Studiengruppe, in welcher spezialisierte
Labors aus insgesamt 15 europaischen

Landern vertreten sind. Fir die Schweiz
begleiten wir mit diesem Verfahren
labortechnisch jedes Jahr die Therapie
von ungefahr 40 Kindern, welche neu
an akutem Blutkrebs erkrankt sind.

Die Behandlung der an Blutkrebs
erkrankten Kinder des Kinderspitals
erfolgt nach internationalen Richtli-
nien. Im Rahmen der erwahnten Stu-
die wurden von Juli 2000 bis Okto-
ber 2004 insgesamt 3341 Patienten
in Europa mit dem neuen Verfahren
untersucht. Die Analysen von 2594
Patienten hatten einen Einfluss auf
den weiteren Verlauf der Therapie. 40
Prozent der Kinder wurden in einer
Gruppe mit Standardrisiko, 52 Prozent
in eine mittlere Gruppe und 8 Prozent
in die Hochrisikogruppe eingeteilt.

Wirkt mein Medikament? Das mole-
kularbiologische Verfahren hilft heute,
diese Frage sehr viel genauer beantwor-
ten zu kdnnen und erlaubt einen Blick
nicht nur auf die Spitze, sondern auch
auf einen grossen sonst unsichtbaren
Teil des Eisbergs. Damit konnte ein
wesentlicher Fortschritt in der Behand-
lung von Blutkrebs erzielt werden.

Molekulare Suche nach patientenspezifischen Merk-
malen einer Leukamie: Die Leuchtstriche sind Merk-
male, die fur die Kontrolle der Therapie verwendet
werden kénnen.
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Die Intensivstation gilt als Inbegriff einer technisierten Medizin.

eines Technikeinsatzes am kranken Kind?

Gesprach mit Prof. Dr. Oskar Baenziger*

Herr Baenziger, die Intensivstation
eines Spitals ist der Inbegriff einer
hoch technisierten Medizin. Wie
viel macht in lhrem Bereich die
Technik aus, wie viel hangt vom
Menschen ab, und wie stark wirkt
immer noch das unbeeinflussbare
Schicksal?

Die Technik macht zwar einen wich-
tigen Teil unserer Leistungen in der
Intensivmedizin aus. Wir Uberschatzen
sie aber gern, weil sie so gut sichtbar
ist. Das Entscheidende bei uns sind
die Mitarbeitenden mit ihren medi-
zinischen und pflegerischen Kompe-
tenzen.

Welches technische System leistet
die grosste Hilfe?

Wir haben zwei ganz wichtige Gerate.
Das eine ist der Monitor, also die
Uberwachungsstation fir die Vitalfunk-
tionen. Das zweite Gerét ist das Beat-
mungsgerat.

Welches System ist am verlass-
lichsten?

Ebenfalls die beiden soeben genann-
ten Gerate. Auf sie sind wir auch auf
Gedeih und Verderb angewiesen.

Welches System ist das dienstalte-
ste?

Seit vielen Jahrzehnten steht das EKG
(Elektrokardiogramm) im Einsatz, das
uns Auskunft Uber die Aktivitaten des
Herzens gibt.

Welches System birgt uberdurch-
schnittliche Risiken?

Viele Gerate haben Risiken und Neben-
wirkungen — das ist genau gleich wie
bei Medikamenten. Am heikelsten ist
wohl der Einsatz des ECMO-Gerdtes,
also der Herz-Lungen-Maschine. Dieses
Gerat ist gleichzeitig auch das neuste,
das wir haben.

Ohne Technik nicht iiberlehen

Wer sorgt im Spital fiir Unterhalt,
Wartung und Betreuung dieser
technischen Systeme?

Auch dafur ist immer ein ganzes Team
verantwortlich. Einerseits sind es Pfle-
gende und Arzte, anderseits sorgen
Medizintechniker fir eine periodische
Wartung. In speziellen Situationen
greifen wir naturlich auch auf die Her-
steller zuriick.

Ware es moglich, Kindermedizin
auch mit deutlich geringerem tech-
nischem Aufwand zu betreiben?

Nein. Zwar Uben wir das, beispielswei-
se fur Stromausfalle. Es gibt ja auch
Lander mit weniger Mitteln, wo es
ebenfalls Intensivstationen gibt, die
eine einfachere technische Ausriistung
besitzen. Aber das hiesse, dass einige
der Patienten nicht Gberleben kénnten.
Und die Gefahr ware grésser, dass es
gravierende Spatfolgen gibt.

Gibt es Bereiche im Spital, die noch
technisierter sind als der lhre?

Wir setzen die Technik am Patienten
sicher am langsten sein. In der Anas-
thesie, auf der Herzchirurgie oder in
anderen chirurgischen Disziplinen wird
jedoch ebenfalls hoch technisiert gear-
beitet. Die Intensivstation ist ja kein
geschlossenes System, sondern ein
interdisziplinar vernetztes Team.

Machen Arzte alles, was sie dank
Technik kénnen - und koénnen sie
alles, was sie mit Technik machen?

* Prof. Dr. Oskar Baenziger ist Chefarzt Intensivmedizin und Neonatologie am Kinderspital Zurich. Das Gesprach fuihrte Dr. Peter Stticheli-Herlach
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Wir bieten alle technischen Méglich-
keiten, die es gibt. Ausser dem Hirn
konnen wir heute fast jedes Organ-
system zeitweise ersetzen. Trotzdem
tun wir es nicht immer. Im Vergleich
zu anderen Landern setzen wir Technik
hier zurtickhaltender ein und tun nicht
alles theoretisch Machbare. In anderen
Landern beispielsweise muss man ein
Leben —vor allem aus historischen Grin-
den — fast um jeden Preis erhalten. Wir
orientieren uns starker am ethischen
Dialog und haben die rechtlichen
und medizinethischen Moglichkeiten,
Massnahmen auch einmal abbrechen
zu kénnen. Wir tun es dann, wenn die
Weiterbehandlung mit gravierenden
negativen Folgen verbunden ware.

Gibt es also Grenzen fiir den For-
scherdrang, die Lust am Tiifteln?

Selbstverstandlich. Haufig wissen wir
zwar von Kongressen, dass und wie
man die Grenzen ausdehnen kdnnte.
Aber wir sind in ethische Foren am
Spital eingebunden und hinterfragen
unser Handeln standig. In der Schweiz

haben wir das Gluck, dafur kritische
Eltern als Gesprachspartner zu haben.
Meistens ist es fur Eltern unmoglich,
solche Entscheidungen zu treffen.
Dann haben wir eine wichtige Bera-
tungsaufgabe zu erfillen.

Ist es denn moglich, sich mit Eltern
liber komplexe Techniken aus-

zutauschen?

Wir sprechen selten Uber einzelne
Gerdte, sondern Uber Behandlungs-
moglichkeiten, Behandlungsplan, Er-
folgswahrscheinlichkeiten und Risiken.

Gibt es auf der anderen Seite Bei-
spiele dafiir, dass Sie weiter gegan-
gen sind, Grenzen auch uberwun-
den haben?

In der Vergangenheit haben wir bei-
spielsweise ECMO-Gerdte bei Versagen
des Atemsystems nicht eingesetzt. Das
tun wir heute flr Patienten, die ohne
diese Massnahme sterben wirden. Ein
anderes Beispiel flr Weiterentwick-
lungen sind Uberwachungsgeréte fir
das Messen von Sauerstoff, die dank
unserer Initiative weiter entwickelt

wurden.

"Wir haben Eltern als kritische Gespréachspartner": Prof. Oskar Baenziger, Chef der Intensivstation.

Kam es auch vor, dass durch For-
schung Fehlentwicklungen korri-
giert werden konnten?

Heute wissen wir, dass durch aggres-
sive Beatmung Schaden an der Lunge
entstehen kénnen. Daraus haben wir
unsere Konsequenzen gezogen. Auch
haben wir Friihgeborene friher viel
langer beatmet, als wir das heute tun.

Llusammenarheit strukturieren

Beim Einsatz von Technik passieren
zweifellos aber auch Fehler. Wie
gehen Sie damit um?

Das ist ein ganz wichtiger Punkt. Wir
haben in der Intensivstation ein Critical
Incident Monitoring-System eingefUhrt.
Es erfasst kleine Zwischenfalle, die sich
zu gravierenden Fdllen hatten entwi-
ckeln kdnnen. So haben wir gewisse
Probleme sehr friih gemeldet und auch
Techniker darauf aufmerksam gemacht.
Zudem gibt es natirlich auch Fehler in
der Zusammenarbeit von Beteiligten,
die erfasst und ausgewertet werden.
Das tun wir an Konferenzen, und zwar
in einer nicht bestrafenden, sondern
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ruhigen Atmosphdre. Zentral ist die
Strukturierung der Zusammenarbeit im
Team: Wir mdissen gemeinsam Ziele
formulieren, Entscheidungen treffen
und diese Uberprufen.

Haben Kinder - also lhre Patienten
— ein besonderes Verhaltnis zur
Technik?

Teenager haben, wie wir ja wissen,
wenig Angst vor Technik. Anders ist es
bei kleinen Kindern — besonders dann,
wenn die Gerate sehr gross sind. Wir
versuchen, die Gerdte mdglichst klein
zu halten oder sie zu tarnen, beispiels-
weise sie als Giraffe zu verkleiden oder
in einer ansprechenden Weise anzuma-
len. Vor allem aber haben wir gemerkt,
dass wir neben der vielen Technik auch
Ablenkungen und kreative Pausen fur
die Kinder brauchen. Deshalb bie-
ten wir den Patienten neben unserer

ein Gerdt daist.”
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technischen Medizin auch Kunst- und
Ausdruckstherapie an. Daran sieht
man wieder die entscheidende Bedeu-
tung der Teamarbeit. Wir achten stets
darauf, dass wir nicht von der Technik
"weggetragen" werden.

Technik ohne Schnickschnack

Und wie sieht es mit den Eltern
aus?

Es gibt zwar Technikfreaks. Die meisten
Eltern aber haben Angst um ihre Kin-
der und deren Leben. Diese Angst kon-
nen wir mindern, wenn wir ihnen die
Gerate erkldren, ohne dabei ins Detail
zu gehen. Es schafft Vertrauen, wenn
sie wissen, wozu ein Gerat da ist.

Wie wiirden Sie die Technik beschrei-
ben, die Sie sich wiinschen?

Am liebsten héatte ich eine Technik,
die moglichst klein, unscheinbar und
einfach einzusetzen ist, die moglichst
wenig Schnickschnack hat. Von diesem
Zustand sind wir leider weit entfernt.
Der marktwirtschaftliche Drang der
Hersteller zu zeigen, was alles mdéglich
ist, versperrt manchmal den Blick fur
die wichtigen Dinge.

Und welches sind die wichtigen
Dinge?

Dass wir Patienten Uberwachen und
beatmen kénnen und dass diese Beat-
mung maoglichst einfach ist. Technik
darf den Blick auf den Patienten nicht
versperren. Sie ist dazu da, dass er
moglichst schnell wieder gesund wird
und mit mdéglichst wenig Beeintrachti-
gungen wieder nach Hause kann.




Wenn die Lunge schwerstkrank und das Herz
iiberfordert ist, kann in speziellen Fillen ein

Gerédt namens ECMO deren Aufgaben iihernehmen.
Diese aufwendige Therapie erfolgt unter engem
Einbezug der Eltern und intensiver Betreuung durch

Feature von Gaby Stoffel und Dr. Katharina Waldvogel *

Sascha** kommt im Januar nach
einer problemlosen Schwangerschaft
zur Welt. Leider hat er wegen einer
schweren Infektion grosse Atempro-
bleme. Sein Zustand verschlechtert sich
trotz Intubation und sehr hoher maschi-
neller Beatmung. Auch die Herzfunk-
tion ist zunehmend eingeschrankt und
der Einsatz von Medikamenten zeigt

nicht den gewunschten Erfolg.

Da alle konservativen Therapiemdg-
lichkeiten ausgeschépft sind, beginnt
die Diskussion Uber den Einsatz eines
Gerates namens ECMO. Das Kdirzel
steht far "extrakorporale Membran-
oxygenierung". Es bedeutet, dass das
Blut ausserhalb des Kérpers tber einen
Membranoxygenator mit Sauerstoff
aufgesattigt wird. Damit kann ECMO
die Aufgaben der Lunge vorlberge-
hend Ubernehmen, bei Bedarf auch die
des Herzens. Das Gerat kann bei Neu-
geborenen oder Kindern mit schwerer

*Gaby Stoffel ist Pflegeexpertin Kardiologie, Dr. Ka-
tharina Waldvogel ist Leitende Arztin Intensivmedizin
und Neonatologie, Kinderspital Zurich

**aus verschiedenen Krankheitsgeschichten kon-
struierter, realitatsnaher Fall

Lungenerkrankung oder bei Kindern
nach sehr grossen Herzoperationen
eingesetzt werden.

Seit 2004 wird ECMO auf der Inten-
sivpflegestation des Kinderspitals ein-
gesetzt. Die Therapie wird von einem
interdisziplinaren ~ Behandlungsteam
durchgefuhrt, ist aufwendig und
anspruchsvoll. Das Team besteht aus
Intensivmedizinern, ECMO-Pflegespe-
zialistinnen, Kardiochirurgen und Kar-
diotechnikern. Sie kiimmern sich rund
um die Uhr um das betroffene Kind
und seine Eltern. Das Team arbeitet
nach einem eigens entwickelten, an
den internationalen Richtlinien orien-
Behandlungskonzept (siehe
Kasten nachste Seite).

tierten

ECMO wird nur dann eingesetzt, wenn
Grenzsituationen auftreten und wenn
die Eltern die belastende und leider
auch risikoreiche Therapie vollum-
fanglich mittragen. Wenn trotz des
Einsatzes aller Technik keine Aussicht
mehr besteht, dass sich ein Kind erho-
len kann, kann sich das Team auch
dazu entscheiden, einen Abbruch der

Therapie anzusprechen. Eltern werden
in die Entscheidungen einbezogen und
dabei eng begleitet.

Die Intensivpflegefachfrauen kénnen
den Eltern den Kontakt zu ihrem Sohn
Sascha ermdglichen, soweit dies trotz
der vielen Schlduche und Kabel zur
Versorgung und Uberwachung des
Kindes moglich ist. Durch vorsichtige
Bertihrungen und ihre Nahe kénnen
die Eltern ein wenig Geborgenheit
und Nahe vermitteln. Im Kontakt zu
den Intensivpflegefachfrauen finden
die Eltern zudem Gesprachspartner,
die Erfahrung mit solchen Ausnahmesi-
tuationen haben.

Hochspezialisierte Pilege

Die kontinuierliche klinische und

maschinelle  Uberwachung  sowie
regelmassige Laborkontrollen haben
hochste Prioritat bei der Pflege von
Sascha. Wahrend der Behandlung
muss das Blut stark verdinnt werden,
um Gerinnselbildungen zu verhindern.
Und wegen Blutungsgefahr oder der
Gefahr des Verrutschens einer Kantle
darf das Kind nicht umgelagert wer-

den. Da es aber unangenehm ist, tage-
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Der Einsatz der ECMO-Gerétes erfolgt durch ein interdisziplindr zusammengesetztes Team.

lang auf dem Rucken zu liegen, wird
Sascha durch Schmerz- und Beruhi-
gungsmedikamente in einen narkose-
dhnlichen Zustand versetzt. Er liegt auf
einer Spezialmatratze zur Vermeidung
von Druckstellen. Die Bettwasche oder
Unterlagen dirfen nur tagstber unter
Einbezug des Pflegeteams, des Kardio-
technikers und des Kardiochirurgen
gewechselt werden, um ein Verrut-
schen der Kantlen zu vermeiden.

Sascha wird Uber eine Magensonde
mit Muttermilch erndhrt. Sorgfaltige
Augen-, Nasen- und Mundpflege sind
von grosster Wichtigkeit — solche Auf-
gaben werden dabei auch zusammen
mit den Eltern durchgefuhrt. Wah-
rend sich die Intensivpflegenden dem

Forschungsreport 2008 / Kinderspital Zurich

Kind zuwenden, konzentriert sich die
ECMO-Pflegespezialistin auf die Steu-
erung und Kontrolle der Therapie:
Laufend werden die Maschine, das
Schlauchsystem und alle Werte Uber-
wacht, um bei einer Verdanderung oder
Komplikationen sofort reagieren zu
kénnen. Eine enge Zusammenarbeit
und Absprache zwischen der ECMO-
Pflegespezialistin und der Intensivpfle-
genden ist wichtig, um dem Kind trotz
der anstrengenden Therapie die best-
maogliche Pflege und mdglichst lange
Ruhephasen zu ermdglichen.

Bei Bedarf werden der Kardiotechni-
ker und der Herzchirurg zugezogen,
um den Oxygenationsfilter oder sogar
das komplette externe Kreislaufsystem

auszuwechseln. Ist dies nétig, wird ein
zweites ECMO-Gerat vorbereitet und
das System unter Einbezug des ganzen
Teams gewechselt.
schnell erfolgen, jeder Schritt muss
minutids vorbereitet sein.

Das muss sehr

Ein emotionaler Moment

Die Lungen von Sascha brauchen eine
langere Zeit, um sich zu erholen. Nach
drei Wochen kann er langsam vom
ECMO-Gerat entwdhnt werden und
allmahlich zu einer "normalen" Beat-
mung Ubergehen. In kleinsten Schrit-
ten werden die Schmerz- und Beruhi-
gungsmedikamente reduziert. Sascha
wird langsam wacher. Die Eltern haben



zwischenzeitlich gelernt, einzelne Pfle-
gehandlungen zu Ubernehmen. Das
gibt ihnen Sicherheit im Umgang mit
ihrem schwerkranken Kind. Nach 12
Wochen kann Sascha von der Intensiv-
pflegestation auf die Neonatologiesta-
tion verlegt werden — ein emotionaler
Moment fir Patient, Eltern und das
Betreuungsteam!

Zu- und Wegleitungen am ECMO-Gerat.
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Seit kurzem kann herzkranken Kindern geholfen werden, ohne eine

Operation am ofienen Brustkorb durchfiihren zu miissen.

Bericht von Dr. Oliver Kretschmar*

Kindern mit angeborenen Herzfehlern
konnen wir deutlich besser helfen, seit-
dem Herzklappen durch Operationen
ersetzt werden. Dies gilt besonders
fur den Einsatz von Ersatzklappen von
Mensch oder Tier. Ohne diese Tech-
nik waren Korrekturoperationen von
bestimmten Herzfehlern nicht méglich.
Solche Ersatzklappen haben jedoch
den Nachteil, dass sie mit der Zeit aus
verschiedenen Griinden degenerieren.
Auch wachsen die Kinder sozusagen
"aus der Klappe heraus". Die Klappen
mussen also erneut operativ ersetzt
werden. Und das ist oft sehr schwierig,
da auf vorhergehende Operationen
zurlickgehende Verwachsungen und
Narbenbildungen im Brustkorb eine
hohe Blutungsgefahr zur Folge haben.
Dazu kommt die grosse Belastung fur
Patienten und Familien, wenn im Laufe
eines Lebens mehrere Operationen an
der Herz-Lungen-Maschine nétig sind.

Der Kinderkardiologe Philipp Bon-
hoeffer und sein Team (Great Ormond
Street Hospital London) haben nun
eine neuartige Herzklappe entwickelt,
die in Europa seit 2006 zugelassen ist.
Die von der Firma Medtronic hergestell-
te Klappe mit dem Namen MELODY™
wird nicht durch Offnen des Brustkorbs,
sondern mittels Herzkatheter Uber eine
kleine Punktionsstelle in der Leiste ein-
gesetzt. Eine biologische Klappe wird
in ein Metallrohrchen,

dazu einen

sogenannten Stent, eingenaht. Stent
und Klappe werden dann auf einem
vorsichtig
zusammengedriickt, um gemeinsam

kleinen  Ballonkatheter
mit dem Ballon in der Leiste Uber eine
kleine Punktionsstelle in die Blutbahn
eingeflihrt zu werden. Sie werden mit
dem Blutstrom in die alte und verkalkte
Herzklappe vorgeschoben. Dort kann
die Klappe mit dem Ballon erweitert
und damit in die alte Klappe implan-
tiert werden. Auch diese neue Klappe
wird — da sie nicht zum Kérper gehort
— mit der Zeit degenieren und nach
einigen Jahren ersetzt werden missen,
allenfalls erneut mit dieser Methode.
Grosse Operationen am offenen Her-
zen und an der Herz-Lungen-Maschine
mit ihren Risiken kénnen damit vermie-
den werden.

Nach einer intensiven Vorbereitung
durch das kinderkardiologische Team
am Kinderspital erfolgte der erste
Eingriff dieser Art in der Schweiz im
Mérz 2007 bei einer

13-jahrigen
tin. Seither wurden

Patien-

in Zarich insgesamt
11 Patienten alle-
samt erfolgreich mit
der neuen Klappe
behandelt.  Bereits
rund drei Tage nach
dem Eingriff konn-

ten die Patienten das

* Dr. Oliver Kretschmar ist Leitender Arzt der interventionellen Kardiologie am Kin-

derspital Zurich
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Spital jeweils wieder verlassen und im
Anschluss sofort in ihr normales Schul-
oder Berufsleben zurtickkehren.

Die Patienten werden vor und nach
dem Herzkathetereingriff in der kar-
diologischen  Poliklinik  regelmassig
untersucht. Veranderungen am Her-
zen werden mit Herz-Ultraschall, EKG,
Rontgenaufnahmen und MRI-Unter-
suchungen genauestens verfolgt und
dokumentiert. Bei
ergab sich bisher eine optimale Funk-
tion der implantierten Klappe sowie ein
deutlicher Rickgang der Rechtsherz-
belastung. Rund 8 Patienten berichte-
ten bereits nach kurzer Zeit Gber eine

allen Patienten

deutlich verbesserte Leistungsfahigkeit
im Alltag und/oder bei sportlichen
Aktivitaten. Nachuntersuchungen am
Londoner Great Ormond Street Hospi-
tal, wo mittlerweile fast 200 Eingriffe
nach der neuen Methode vorgenom-
men wurden, zeigen dhnlich positive
Ergebnisse. In Zukunft sollen weitere
minimal-invasive Herzkathetermetho-
den neu entwickelt beziehungsweise
weiterentwickelt und in unser Behand-
lungskonzept integriert werden.

Die kunstliche Herzklappe kann eingesetzt werden, ohne dass der Brust-
kasten gedffnet werden muss.
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8 von 11 Patienten berichteten berelts kurz nach
. dem Einsetzen der neuen Herzklappe uUber eine
" deutlich verbesserte Leistungsfahigkeit im Alltag:
i Junger Herzpat|ent beim Splelen



Operationen am offenen Hirn sind mit Risiken verbunden.

Eine bahnbhrechende Entwicklung verspricht nun, Hirnfunktionsstorungen

und Tumore mit Ultraschallwellen behandeln zu kinnen.

Feature von Marco Stiicheli

Ein Kind zu bekommen, ist flr Eltern
ein grosses Glick. Stolz und fasziniert
beobachten sie, wie sich aus kleinen
hilflosen Wesen eigenstandige Per-
sonlichkeiten entwickeln. So erging es
auch Familie M. lhre Tochter Leonie*
wurde im Laufe der ersten Lebensjahre
zu einem kleinen Madchen mit grossen
Fahigkeiten und markanten Charakter-
zlgen.

Verinderte Personlichkeiten

Umso grosser war der Schreck, als sie
feststellen mussten, dass mit Leonie

etwas nicht stimmte. Beim Tennisspiel
bekam Leonie zunehmend Schwierig-
keiten, die Bewegungsabldufe kontrol-
liert auszufthren. Auch ihre Leistungen
in der Schule stagnierten. Leonie
begann sich aufgrund einer Hirn-Fehl-
funktion in ihrer gesamten Personlich-
keit zu verandern. Schul- und Sportka-
meraden begannen sie zu meiden. Als
Leonie dies realisierte, begann sie, sich
immer mehr in sich selbst zurlickzuzie-
hen. lhre Unsicherheit nahm stetig zu.
Als Folge wurde sie wieder véllig von
der Unterstltzung der Eltern abhangig.
Ein Entrinnen aus diesem Teufelskreis
schien unmaéglich.

* aus verschiedenen Krankheitsgeschichten konstruierter, realitatsnaher Fall
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Hirnfunktionsstérungen von Jugend-
lichen wie jene bei Leonie dussern sich
in verschiedenen Krankheitsbildern. Bei
einigen ist es eine Epilepsie, bei ande-
ren ist ein Zittern, bei dritten sind es
Bewegungsstérungen wie Chorea oder
Dystonie oder Muskelverkrampfungen
(Spastik). Eine Mehrzahl solcher Hirn-
schadigungen lassen sich mit Medika-
menten therapieren. Auch bei Leonie
hatte man mit Medikamenten ver-
sucht, ihre Erkrankung zu heilen — lei-
der ohne den gewtnschten Erfolg. Bei
einer solchen Therapieresistenz kann
nur ein operativer Eingriff eine Verbes-
serung der Lebensqualitdt bewirken.



Es ist ein Eingriff am offenen Gehirn.
Eine erschreckende Nachricht, auch fur
Leonies Eltern.

Was kann bei einer Operation am und
im Gehirn passieren, wie gross sind die
Risiken? Der Zugang zur "Denkzentra-
le" des Menschen ist durch den Scha-
delknochen erschwert. Das ist die erste
Hdrde, die es zu nehmen gilt. Um eine
Operation am Gehirn durchzufihren,
muss der Chirurg zuerst die Schadelka-
lotte 6ffnen. Danach muss er mit spe-
ziellen Instrumenten gesundes Hirnge-

webe, das wichtige Funktionen steuert
und koordiniert, moglichst schonend
durchdringen. Das Ziel des funktio-
nellen, neurochirurgischen Eingriffs
ist die Regulierung einer bestimmten
Fehlfunktion zwischen der Hirnrin-
de und einem tiefsitzenden "grauen"
Kern, dem Thalamus. Obwohl ein sol-
cher Eingriff schon heute schonend
durchgefuhrt werden kann, ist es nicht
ausgeschlossen, dass intaktes Hirn-
gewebe Schaden nehmen kann und
dadurch normale Korperfunktionen
ausfallen kénnen. Weitere Risiken sind
Blutungen und Infektionen wie bei
jedem operativen Eingriff.

Die Stelle des Eingriffs
wird auf den Punkt genau
berechnet und markiert.

Seit rund acht Jahren arbeiten Prof.
Ernst Martin (Leiter des Magnetre-
sonanz-Zentrum  am  Kinderspital
Zurich) und der Physiker Beat Werner
zusammen mit der Firma InSightec
an der Maoglichkeit, Hirnoperationen
nicht invasiv, sondern mittels eines
fokussierten Hochenergie-Ultraschalls
durchzufthren. Da sich die funktio-
nelle Neurochirurgie als sehr geeignet
fur diese neuartige Methode erwiesen
hat, begann auch eine Zusammenar-
beit mit Prof. Daniel Jeanmonod (Leiter
Abteilung fir funktionelle Neurochi-
rurge am Universitatsspital).

Die interdisziplindre Zusammenarbeit
zwischen dem Kinderspital und dem
Universitatsspital Zurich steht nun kurz
einer

vor medizinischen Sensation,

einer Welt-Premiere. "Ich werde das
Skalpell nun nur noch in selten Féllen
benutzen", scherzt Daniel Jeanmonod,
als er mit Ernst Martin die Generalpro-
be am High-Tech Ultraschallsystem

durchfthrt.

Fortsetzung ndachste Seite
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Der Patient wird in die Rohre des 3 Tes-
la-Hochfeld-Magnetresonanz-Systems
gefahren. Damit kann die Stelle des
Eingriffs anhand eines 3-D-Bildes abge-
bildet, auf den Punkt genau berechnet
und markiert werden. Anschliessend
werden diese Koordinaten in den Steu-
er-Computer des Ultraschall-Systems
eingegeben.

Nach Abschluss der Vorbereitungen
kann der "Red-Button" gedrlckt wer-
den. Die 1024 Piezoelemente des halb-
kugeligen Ultraschall-Transducers, der
um den Kopf des Patienten angebracht
wird, schiessen gezielt Ultraschallwel-
len ab, die tief im Gehirn auf einen
Punkt fokussiert werden. Der Scha-
delknochen und auch das umliegende
gesunde Hirngewebe werden zwar
von den Schallwellen durchdrungen,
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aber nicht gefahrdet. Erst bei der Bun-
delung (Zusammentreffen) der Schall-
wellen koénnen sie die gewinschte
Erhitzung des Gewebes erzeugen. Der
ganze Eingriff wird unter Bildkontrolle
vom Computer aus gesteuert. Uber die
Gewebeerwarmung am Zielpunkt wer-
den die Arzte laufend orientiert.

Radioaktivitdt enthalten diese Ultra-
schallwellen nicht, erganzt Beat Werner
beruhigend. Diese neue Methode lasst
Patienten und deren Familien zu Recht
hoffen. Trotz der enormen Technolo-
gisierung und des Vorteils, dass es kei-
ne "zitternde" Hand mehr gibt, muss
der Chirurg die Kontrolle nicht aus der
Hand geben. Wahrend des ganzen
Eingriffs konnen die Fachleute sich ein
detailliertes 3-D-Bild von der Situation
verschaffen und, wenn nétig, auch
korrigierend eingreifen.

Iur Sache

Das Potential dieser neuartigen Ultra-
schallmethode ist bei weitem noch
nicht ausgeschopft. "Es wird weiter
geforscht.  Zusammen mit unserer
Onkologieforschung am  Kinderspi-
tal und einer Gruppe an der Harvard
University in Boston werden wir darauf
hinarbeiten, auch Hirntumore erfolg-
reich beseitigen zu kénnen" erklart
Ernst Martin.



An der Chirurgischen Klinik des Kinderspitals hat sich

eine Forschungsgruppe etabliert, deren Ziel es ist,

kranke oder durch Unfall zerstiorte Haut von Kindern

durch Gewehe zu ersetzen, das im Labor hergestellt wird.

Neue Haut aus dem Lahor

Bericht von PD Dr. rer. nat. Ernst Reichmann*

Konkret arbeitet die "Tissue Biology
Research Unit" an der Entwicklung
eines komplexen Hautersatzes, der im
besonderen Kindern, die massive Ver-
brennungen erlitten haben, zu Gute
kommt. Bei diesen Kindern muss die
Haut in ihrer gesamten Dicke ersetzt
werden, das heisst sowohl die Unter-
haut (Dermis) als auch die Oberhaut
(Epidermis).

Wenngleich es naturlich darum geht,
das Leben dieser Kinder zu retten, so
geht es in einem zweiten Schritt auch
darum, die neue Haut so aufzubau-
en, dass diesen Kindern nach dem
Verbrennungsunfall ein lebenswertes

*PD Dr. rer. nat. Ernst Reichmann ist der Leiter der
Tissue Biology Research Unit der Chirurgischen Klinik
am Kinderspital Zurich

Leben mdglich ist. Es soll eine Haut mit
geringer Vernarbung, ohne Schrump-
fung und mit hoher Elastizitdt entste-
hen. Um dies zu erreichen, wird den
Patienten ein Stlick Haut (Biopsie) aus
einer unversehrten Hautregion ent-
nommen. Aus dieser werden im Labor
die benétigten Zelltypen isoliert und
massiv vermehrt.

Ein Schwerpunkt der Forschung besteht
darin, in dieser Vermehrungsphase
die zur Hauterneuerung essentiellen
Vorlauferzellen der Oberhaut zu iden-
tifizieren und zu vermehren. Schliess-
lich werden die Vorlauferzellen in die
heranwachsende Ersatzhaut integriert.
Durch die Anwesenheit dieser Vorldu-
ferzellen kann sichergestellt werden,
dass zeitlebens neue Zellen nachgelie-
fert werden und so die Oberhaut erhal-
ten bleibt.

Ein zweiter Schwerpunkt ist die effi-
ziente Blutversorgung (Vaskularisie-
rung) des Hautersatzes. Hierzu werden
die entsprechenden Blutgefasszellen
(Endothelzellen) aus dem Biopsie-
material des Patienten isoliert und in
einem kinstlichen Unterhautgerist
dazu veranlasst, einfache Blutgefasse
(Kapillaren) zu bilden. Diese schon im
Labor angelegten Blutgefdsse sollen
dann nach der Transplantation der
Ersatzhaut einen sehr viel schnelleren
Anschluss an die intakten Blutgefasse
der darunter liegenden, unversehrten
Korperregionen gewahrleisten. Diese
schnelle Blutversorgung tragt massgeb-
lich zum Anwachsen der Ersatzhaut
bei.

Es ist das erklarte Ziel der Tissue Biology
Research Unit des Kinderspitals, einen
signifikanten Beitrag zum schweize-
rischen und internationalen Tissue
Engineering zu leisten.

links: Mikroskopische Darstellung mensch-
licher Oberhautzellen (Keratinozyten), die in
der Zellkulturschale wachsen. Die Erbsub-
stanz (DNS) der Zellkerne ist mittels eines
Farbstoffs markiert.

rechts: Schnitt durch ein im Labor herge-
stelltes Hautstiick, bestehend aus Oberhaut
und Unterhaut. In der Oberhaut ist der
untere lebende Anteil griin dargestellt, wah-
rend die obere, aus toten Zellen bestehende
Schicht orange gefarbt ist. In der Unterhaut
sind nur die blauen Kerne der Bindegewebs-
zellen sichtbar.
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Nina‘, 15, Schiilerin, erlitt eine schwere Hirnverletzung.

Wie sie im Rehabilitationszentrum fiir Kinder und Jugendliche in Affoltern am Albis

mithilfe des Lokomats wieder gehen gelernt hat, herichtet sie in eigenen Worten.

"Ich mochte gerne schon laufen”

Aufgezeichnet von Helga Kessler
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"Ich wurde mit dem Krankenwagen
gebracht — das war im Februar. Mir
ging’s ziemlich schlecht. Wegen einer
Hirnverletzung war ich véllig bewe-
gungsunfdhig. Ich konnte nicht mal
den Kopf bewegen. Am Anfang bin
ich nur im Bett gelegen. Ich hatte
wahnsinnig Angst, dass ich nie wieder
wiirde laufen kénnen. Die Arzte haben
mich beruhigt und mir gesagt, dass ich
gute Fortschritte mache. Zuerst konnte
ich den Kopf wieder bewegen, dann
die rechte Hand.

Am Anfang sass ich in einem Rollstuhl
mit StUtzen fur den Kopf. Den zweiten
Stuhl konnte ich schon selbst rollen.
Als ich die Beine wieder belasten konn-
te, bin ich zuerst mit einem Rollator
gelaufen, dann mit Gehstocken. Ende
April habe ich zum ersten Mal mit dem
Lokomat gelibt. Am Anfang wusste ich
nicht genau, wie das funktioniert und
habe nicht richtig mitgemacht. Dann
habe ich aber gemerkt, dass es wirk-
lich etwas bringt und ich besser laufe.
Wenn man nicht richtig mitschafft,
ist es unangenehm, weil sich nur das
Gerat bewegt; das ist irgendwie unna-
tdrlich. Ich habe fast jeden Tag trainiert,
immer so etwa eine halbe Stunde lang.
Am Anfang ist das Band noch langsam
gelaufen, dann immer schneller. Ich
fand's trotzdem nie anstrengend, weil
das Tempo zu dem passt, was man lei-
sten kann.

* Name geédndert



Beim Training konnten wir ein Fuss-
ballspiel schauen und virtuell mitlaufen.
Das habe ich aber langweilig gefun-
den, weil man immer nur auf das Goal
zulauft. Die virtuelle Welt, wo man auf
einer Wiese rumlaufen und Sachen
sammeln muss, fand ich spannender;
da konnte man auch mal anders als

geradeaus laufen. Auch wenn ich
Spiele geschaut habe, habe ich immer
meine Flsse im Spiegel beobachtet.
Ich setze namlich den linken Fuss nicht
richtig auf; deshalb sieht es aus, als
widrde ich hinken. Ich bin auch in den
Huften noch ein bisschen steif. Das
mochte ich noch andern. Ich méchte
gerne schon laufen.

Ende Juli haben mir die Arzte gesagt,

dass der Lokomat nun anderen Kin-
dern zur Verfligung gestellt werden
soll, die ihn dringend brauchen. Das
habe ich schon verstanden, aber ich
hatte gerne weiter trainiert. Mir hat
das Spass gemacht."

Iur Sache
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Kinder nach Operationen und auf der Intensivstation

Am Kinderspital ist die Pumpentechnik dafiir gezielt

Bericht von PD Dr. Markus Weiss*

Kritisch kranke Kinder benétigen wah-
rend Operationen, aber auch auf der
Intensivstation meist mehrere Medi-
kamente, damit ihr Kreislauf stabil
bleibt. Solche Medikamente haben
kurze Wirkungszeiten von nur drei bis
sechs Minuten und mussen deshalb
kontinuierlich Uber einen Venenkathe-
ter zugefiihrt werden. Um eine Uber-
wasserung kleiner Neugeborener und
Sauglinge zu vermeiden, mussen hoch-
konzentrierte Losungen mit niedrigsten
Flussraten (zwischen 0.3 bis 1.0 Milli-
liter pro Stunde) verabreicht werden.

Dazu werden diese kreislaufwirksamen
Medikamente in Spritzen abgefullt und
mittels so genannter Spritzenpumpen
appliziert. Diese Pumpen stossen den
Stempel der Spritze aus, wobei sich
niedrigste Geschwindigkeiten (bis zu
0.1 Milliliter pro Stunde) wahlen lassen.

Die Erfahrung mit schwerstkranken
Neugeborenen, Sduglingen  sowie
Kleinkindern hat nun aber gezeigt,
dass auch modernste Spritzenpumpen
nur bedingt prazise sind. Verzdger-
te Wirkung von Medikamenten beim
Starten der Pumpen, Instabilitdt des
Blutdrucks beim Transport der Pumpen
oder die verzdgerte Alarmierung beim
Verschluss einer Leitung gefahrden die
kritisch kranken Kinder im klinischen
Alltag.

Ungenauigkeit untersucht

Am Kinderspital sind deshalb wahrend
mehrerer Jahre die Ursachen dieser
Ungenauigkeiten  untersucht
den. Die Verzdgerungszeiten konn-
ten genau ermittelt werden. Zudem

wWor-

hat sich gezeigt, dass ein horizontales
Absenken der Spritzenpumpe dazu
fahrt, dass sich die Flussigkeitssaule
zurlickbewegt, was zu einem bis zu

* PD Dr. med. Markus Weiss ist Chefarzt der Anasthesieabteilung am Kinderspital Zarich. Er arbeitete bei der
Entwicklung der Spritzenpumpen zusammen mit PD Dr. med. Thomas Neff, heute Chefarzt der Anésthesieab-

teilung am Kantonsspital Munsterlingen
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zwanzigminltigen Verzug der Medika-
mentenabgabe fuhrt. Ein unbeabsich-
tigter Verschluss einer Infusionsleitung
wurde durch eine Pumpe beispielswei-
se erst nach fiinfzig Minuten entdeckt.

Hauptursache der Probleme war
gemass den Untersuchungen die Dehn-
barkeit von Leitungen, Spritzen und
Geraten. Aufgrund dieser Erkenntnisse
wurden im Kinderspital Zirich weiche

durch harte Infusionsleitungen ersetzt.



Spritzenpumpen fur Kinder missen kleinste Mengen an Medikamenten mit héchster Prazision ausstossen kénnen.

Zudem wurden die Halterungen fir
Spritzenpumpen durch solche ausge-
wechselt, die in der Héhe nicht verstell-
bar sind. Weiter wurde bei der Auswahl
von neuen Pumpen auf eine exaktere
Empfindlichkeit fur einen allfalligen
Verschluss  der Infusionsleitungen
geachtet. Auf diese Weise konnten
gewisse Modelle ausgeschlossen und
Tipps an die Hersteller zurliickgemeldet
werden.

VUerbesserung der Technologie

Diese Massnahmen haben aber erst
prophylaktischen Charakter. Die For-
scher am Kinderspital suchten nach
Verbesserungen der Technologie sel-
ber. So entstand in Zusammenarbeit
mit Physikern und Medizintechnikern
aus der Schweiz und aus Deutschland
der Prototyp eines Infusionstreibers,
der in der Lage ist, ein Kleinstvolumen

von lediglich 10 Mikrolitern 50 Mal
pro Stunde kontinuierlich auszustos-
sen. Die Anlaufverzdgerungen sowie
Druckschwankungen wegen Lagever-
schiebungen konnten praktisch zum
Verschwinden gebracht werden. Fir
die Entwicklung wurden zwei Patente
angemeldet. Sie soll nun zum marktfa-
higen Produkt weiter entwickelt wer-
den.
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Ethik leben - auch In der Kindermedizin

Schlusswort von Dr. Ruth Baumann-Holzle*

In einer humanen Gesellschaft haben
alle Menschen Anspruch auf ange-
messene medizinische Behandlung
und Betreuung. Far viele Krankheiten
und Behinderungen gibt es aber nach
wie vor keine therapeutischen Mog-
lichkeiten. Hinzu kommt, dass viele
Therapien fir Kinder und Jugendliche
eigentlich an Erwachsenen entwickelt
worden sind. Oft weiss man wenig
darlber, wie solche Behandlungen
bei Kindern wirken. Bei ihnen besteht
daher ein ausgewiesener Forschungs-
bedarf — und aufgrund ihres Anspruchs
auf Verteilungsgerechtigkeit auch eine
uneingeléste  gesellschaftliche  Ver-
pflichtung dazu.

ledes Forschungsprojekt
an Kindern und Jugendlichen
muss hewilligt werden.

Medizinische Forschung birgt ein
gewisses Risiko der Schadigung des
beforschten Menschen. Im Gegensatz
zu medizinischen Behandlungen nimmt
man diese jedoch nicht im Eigeninte-
resse des Kindes oder des Jugendlichen
in Kauf, sondern im Interesse anderer
Menschen. Die Forschungspflicht steht
deshalb in einem Spannungsverhéltnis
zur gesellschaftlichen Pflicht, Men-
schen vor Schadigungen zu schitzen.

Kern der Vereinbarungen Uber For-
schung am Menschen ist deshalb
deren Einwilligung. Aber genau diese
ist unter Umstanden bei Kindern nicht
moglich. Viele Ethiker lehnen deshalb
die Forschung an Unmindigen und
Urteilsunfahigen ab. Sie nehmen dabei
aber eine Diskriminierung dieser Men-
schen in Kauf, da sie dann nicht in glei-
cher Art und Weise vom medizintech-
nischen Fortschritt profitieren kénnen.
Deshalb sollte Forschung an Unmin-

*Dr. Ruth Baumann-Holzle ist Leiterin des interdiszi-
plindren Instituts fur Ethik im Gesundheitswesen und
Mitglied der kantonalen Ethik-Kommission
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digen und Urteilsunfahigen dann
maoglich sein, wenn keine Mdglichkeit
besteht, fur eine bestimmte Fragestel-
lung an Urteilsfahigen zu forschen,
und wenn das Kind oder der Jugend-
liche an eben dieser Krankheit selber
leidet. Dabei muss aber das Risiko fur
den Helfenden vertretbar sein.

Jedes Forschungsprojekt an Kindern
und Jugendlichen muss durch eine
kantonale Ethikkommission bewilligt
werden. Diese orientiert sich bei der

Beurteilung der Forschungsgesuche an

/T

den internationalen Vereinbarungen
der "Good Clinical Practice". — Das Kin-
derspital Zurich hat dank der interdiszi-
plindren, ethischen Gesprachsrunden
zusatzlich die Maoglichkeit, unter Ein-
bezug des ganzen Behandlungsteams
die Zumutbarkeit eines Forschungs-
projektes in der individuellen Situation
abzuwagen. Mit diesem Instrument
setzt das Kinderspital neue ethische
Standards zum Schutze des einzelnen
Kindes oder Jugendlichen in der medi-
zinischen Forschung.
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