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EINBLICKE

Finns Stoffwechsel funktioniert
nicht so, wie er sollte. Dank konse-
quenter Therapie und elterlicher
Zuwendung kann der Bub normal
aufwachsen.

Zum Gliick ist Mama Alexandra dabei.
Denn so richtig wohl fiihlt sich Finn

im Kispi noch nicht. Obwohl er regel-
massig hier sein muss. Der Vierjahrige
leidet an Cystischer Fibrose, auch
Mukoviszidose genannt. Diese Erb-
krankheit fihrt dazu, dass die fir

den Salztransport verantwortlichen

Eiweisse in ihrer Funktion gestort sind.

In Organen, die Flissigkeit absondern,
entsteht zaher Schleim. Betroffen sind
vor allem Lunge, Nase und Nasen-
nebenhdhlen, Bauchspeicheldrise,
Leber, der gesamte Verdauungstrakt,
Schweissdriisen sowie Fortpflan-
zungsorgane.

Eine bedrickende Diagnose?
Alexandra Eichhorn nickt. «Ja, das
war, das ist es wirklich. Aber meine
drei Halbschwestern leiden alle an

CF, und so wusste ich, so wissen mein
Mann und ich, was auf uns zukommt.»
Wann und wie bemerkte die Mutter,
dass ihr Sohn krank ist? «Finn stank»,
sagt sie. «Es ist brutal, das so zu
sagen, aber er stank wirklich. Die Haut

an seinen Handen schalte sich, er
erbrach.» Da fackelte die Mutter von
vier Kindern nicht lange. Sie fuhr mit
ihrem halbjahrigen Baby ins Ziircher
Stadtspital Triemli. «<Dort machte der
Arzt einen Schweisstest, und dann war
klar: Unser Sohn leidet an CF.»

Diese Krankheit wiirde heute friher
entdeckt. Seit vier Jahren wird beim
Neugeborenenscreening auch unter-
sucht, ob ein Kind CF hat.

Fir Martin und Alexandra Eichhorn
brach keine Welt zusammen. «Nein.
Schauen Sie sich um hier im Kinder-
spital. Ich méchte keine Krankheiten
vergleichen, aber mit CF konnen wir,
kann unsere Familie umgehen. Und
Finn macht es toll. Er nimmt seine
vielen Medikamente, macht mit bei
der Inhalationstherapie. Wir bemiihen
uns, ihn so normal und unbeschwert
wie moglich aufwachsen zu lassen.»
Eines der Hauptprobleme fiir Men-
schen, die an CF leiden, ist die Anste-
ckungsgefahr. Die Gefahr, an einer
Infektion zu erkranken, ist sehr gross.
«Darum ist der Umgang mit anderen
CF-Kranken absolut tabu.

Finn diirfte also mit seinen Tanten
auf keinen Fall Fondue essen.», sagt
Alexandra Eichhorn.



«Finn soll so
normal wie moglich
aufwachsen»

Finn und Alexandra sind

ein eingespieltes Team.

Die Mutter kennt die Tiicken
der Krankheit aus familidrem
Umfeld. Sie muss ihren Sohn
nicht iberbehiiten und kann
ihm trotzdem bestmdglichen
Schutz geben. Das ist wichtig,
wenn Finn zum Untersuch ins
Kinderspital muss.



DAS KINDERSPITAL ZURICH FORSCHT

‘F-Kinder

sollten ein
normales Leben
fuhren»

Herr Moller: Was ist die grosste He-
rausforderung fiir Sie als Arzt, wenn
ein Kind an Cystischer Fibrose leidet?
PD Dr. Alexander Moller: Das erste
Gesprach ist die grosste Herausforde-
rung. Es kann den Verlauf der Krankheit
verandern. Wir versuchen alles, um mit
den Eltern ein tragendes Verhaltnis
aufzubauen. Versuchen, ihnen die
Angste zu nehmen und dennoch keine
falschen Hoffnungen zu machen.

/ Wie lange betreuen Sie die Kinder?
! Wir flihren und begleiten sie bis ins

Erwachsenenalter. Wichtig ist es,

Kinder und Eltern zu motivieren, die

PD Dr. med. Alexander Therapien zu machen. Ziel soll sein,
Moller ist leitender Arzt am dass ein Kind selbststandig wird, ein
Kinderspital Zirich und in normales Leben fiihrt.

dieser Funktion Leiter der

Abteilung Pneumologie. Kann man das mit Cystischer Fibrose?

Ja, obwohl Organe Schaden nehmen,

die Kinder anfallig sind fir Lungen-



infektionen und oft untergewichtig
bleiben. Trotzdem, oder gerade
deshalb sollten sie Sport treiben, sich
bewegen, das soziale Leben pflegen.

Ist das nicht gefahrlich wegen

der Infektionskrankheiten?
CF-Patienten haben nicht mehr In-
fekte als andere, aber viel schwerere.
Und diese massiven Entziindungen
konnen chronisch werden. Dann sind
sie nur noch schwer zu behandeln.
Das kann in bestimmten Fallen auch
rasch zum Tod fihren.

Wie kann man diesen Kindern helfen?
Sie missen sehr, sehr viele Medika-
mente schlucken. Haufig Antibiotika
einnehmen oder inhalieren. Deshalb
besteht auch die Gefahr der Entwick-
lung von Resistenzen.

Warum ist Kraft- und
Ausdauertraining wichtig?
Bewegung unterstitzt die Lungen-
reinigung und lindert Probleme mit
der Muskulatur. Zudem konnten wir
mit einer Studie zeigen, dass gerade
Kinder unter neun Jahren aktiviert
werden missen. Sie diirfen sich nicht
isolieren. Ob Team- oder Einzelsport
ist egal. Hauptsache, es macht Spass.

Was raten Sie betroffenen Eltern?
Die Kinder sollten ein moglichst

Organspende

Die Schwachstelle der CF-
Patienten ist die Lunge. Lungen-
transplantationen konnen Leben
verlangern. «Und an der Uni
Zirich haben wir mit Prof. Wal-
ter Weder und PD Dr. Christian
Benden das beste Transplanta-
tionsteam», sagt PD Dr. Méller.
«Nur gibt es in der Schweiz

viel zu wenige Menschen, die

ihre Organe spenden wiirden.»
Organspende-Karte bestellen:
swisstransplant.org

normales Leben fihren. Sie sollen
integriert werden, eine Lehre machen,
an die Uni gehen. Wir raten Eltern, ihre
Kinder nicht zu verwdhnen, sie nicht zu
fest zu schiitzen und sich ganz stark an
die Therapieempfehlungen zu halten.

Welches Alter kann

ein CF-Kranker erleben?

Im Moment durchschnittlich etwa 36
Jahre. Dank Neugeborenen-Screening
und standig verbesserten Therapien
gehen wir davon aus, dass in Zukunft
ein Alter von 50 Jahren maglich ist.

Da spielt die Forschung

eine grosse Rolle?

Ja. Wir sind hier im Kispi sehr aktiv
mit eigenen Studien und internatio-
nalen multizentrischen Studien.



KISPI PORTRAIT

Eva Stoffel, dipl. Physiotherapeutin FH mit
Zusatzausbildung fiir die Behandlung von CF-
Kindern sowie Leiterin des Therapiebereichs.

«Unsere Massnahmen helfen, den zadhen Schleim
in der Lunge zu ldsen und den Husten zu unter-
stiitzen. Mit Ubungen bleiben Brustkorb und
Wirbelsaule beweglich. Dann ist es CF-Kindern
moglich, tief durchzuatmen.

Beim Finns erstem Spitalaustritt im Sommer 2011
notierte ich: Finn ist laut Eltern so fit und zufrie-

«Physiotherapie
fordert die den wie noch selten. Die Mutter berichtet, er habe
Lebensfreude» in den letzten drei Tagen mehr gelachelt als in den
sechs Monaten zuvor.»
| KisPIPLUS

«Lebenserwartung
dank Studien
markant gestiegen»

Kinderarztin Dr. Demet Inci koordiniert und
betreut bei Dr. Mdller seit bald zehn Jahren
alle laufenden Studien. Diese weltweite
Zusammenarbeit in der Forschung hilft den
kleinen Patienten.

«Dank der gewonnen Erkenntnisse konnte

die Lebenserwartung bei CF-Patienten markant
gesteigert werden. Als Studienarztin bin ich
Ansprechperson fur Eltern, Kinder, sowie fur
alle an der Studie beteiligten Arztinnen, Arzte.
Im Moment testen wir ein Praparat, das den
Auswurfvon Schleim erleichtert. Solche Studien
kosten eine Menge Geld, und deshalb sind wir
dringend auf Spenden angewiesen.»



KISPI EVENT

Lino geniesst den Geburtstag.
Seine Aktion Oste viele positive
Reaktionen aus. Mutter Daniela
schrieb: «Auch andere Eltern
empfinden es offensichtlich

als Uberflissig und mithsam,
irgendein Geschenk zu besorgen,
sinnlos Geld auszugeben und die
ohnehin verwohnten Kinder mit

Spielzeug zu Uberschitten.»

Tina Mathey (ganz links), Initiantin
und Lehrerin, mit den Klassen-
vertretern und den Checkempfan-
gerinnen Eva Lindemann sowie
Alexandra Lutz. Das Geld soll im
Kispi helfen, nicht kassenpflichti-
ge psychologische Betreuung fir
Familien schwerkranker Kinder

zu finanzieren.

Kinder helfen Kindern

Von wegen den ganzen Tag gamen. Die 13 Klassen
der Sekundarschule Riedenhalden, Zirich, bastel-
ten vergangenen Herbst mit Feuereifer Kerzenstan-
der, Windlichter sowie Weihnachtsschmuck und
verkauften die Arbeiten am Weihnachtsmarkt. Die
1380 Franken Erlos spendeten die Jugendlichen
dem Kinderspital.

Beim 7-jahrigen Lino hat die Sammlung firs Kispi
schon Tradition. Wenn er mit den Kolleginnen und
Kollegen seinen Geburtstag feiert, verzichtet er
auf Geschenke. Lieber wiinscht er sich Geld. Und
so kamen in den vergangenen zwei Jahren lber
1000 Franken zusammen. Sie werden zur Finanzie-
rung der Elternzimmer eingesetzt.



Herzlich willkommen!

Eventkalender

10. Kispi Kinderfest 20. 06. 2015
Charity Ride 13. 09. 2015
Kispiball 19. 09. 2015
Charity Golf Turnier 25.09. 2015

Teddybér Spital 27./28.10. 2015

Wir danken

unseren Spenderinnen und Spendern.

Sie helfen uns, Projekte zu realisieren,

fur die es keine offentlichen Gelder gibt.
Danken maochten wir auch den Freiwilligen.
Ohne sie waren viele Veranstaltungen

fiirs Kispi nicht maglich.

Spenden

PC-Konto 87-51900-2
fundraising@kispi.uzh.ch
Telefon 044 266 71 11

Offentliche Events

10. Kinderfest

Die frohliche Party fir Gross und Klein
steigt am 20. Juni 2015 auf dem Gelande
des Kinderspitals.

Charity Ride

Das «Pelican Chapter Zurich-City» startet
am 13. September 2015 auf dem Biirkliplatz
die legendare Rundfahrt auf den knatternden
Maschinen.

Kispiball

Tanzen und schwofen konnen Freunde
des Kinderspitals am 19. September 2015
im Hotel Baur au Lac, Zirich.

Charity Golf Turnier

Am 25. September 2015 findet das traditio-
nelle Golfturnier zugunsten des Kinderspitals
in Lipperswil TG statt.

Teddybar Spital

Am 27./28. Oktober 2015 zeigen wir den
Kindern und ihren Lieblingen das Spital.

Bei Gelegenheit behandeln wir kleinere Bobos.
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