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Eltern wollen tiber seltene
Tumore bei Kindern informieren

Bei Neurofibromatose treten teils schon bei Kindern Tumore auf, die zur Erblindung fiihren konnen.
Nun gibt es zwar einen Vorsorgeplan, aber nur ein einziges Medikament — und keine Heilung.

STEFAN VEIGL

SALZBURG. Wie lebt man als Familie
mit der Gewissheit, dass eines der
beiden Kinder eine unheilbare
Krankheit hat? Christian Oberdan-
ner und seine Frau Miriam Surrer
aus Lamprechtshausen kdmpfen
mit diesem Schicksal: Ihr sechsjah-
riger Sohn Kenan leidet an Neurofi-
bromatose. Das ist eine seltene
Krankheit, die durch einen Gende-
fekt verursacht wird und nur bei ei-
nem von 2500 Menschen vor-
kommt. Sie betrifft Osterreichweit
4000 Personen. ,Wenn er im Kran-
kenhaus ist, dann habe ich immer
Sorgen, dass irgendwas in ihm drin
ist.“ So beschreibt seine dltere
Schwester Jasmin (9) in einem be-
rithrenden Video, wie auch sie mit
Kenan mitleidet.

Derzeit seien die Auswirkungen
der Krankheit seines Sohnes noch
iiberschaubar, schildert sein Vater
Christian Oberdanner. Das grof3te
Problem seien die Hauttumore, die
bei Erwachsenen oft zu argen Ent-
stellungen fiithren: ,,Kenan hat aktu-
ell schon sieben sogenannte subku-
tane Neurofibrome. Eines davon
sitzt direkt auf der Wirbelsdule, das
macht uns am meisten Sorgen.
Wenn es in den Korper hinein-
wichst, konnte es auf Nervengewe-
be driicken. Das verursacht
Schmerzen wie ein Bandscheiben-
vorfall“, sagt er. Die oft gutartigen
Hauttumore kénne man zwar ope-
rieren, weil sie aber teils an mehr als
hundert Stellen am Korper auftre-
ten konnten, fithre das zu vielen
Narben, erzihlt Oberdanner. Laut
Statistik entwickeln 99 Prozent al-
ler Patienten mit Neurofibromatose
(kurz: NF) ab dem Kindesalter
braunliche ,Café-au-Lait-Flecken,
die auch bei Kenan zur frithzeitigen
Diagnose gefithrt haben.

Oberdanner freut sich, dass sein
Sohn seit Herbst in die Regel-Volks-
schule in Lamprechtshausen geht.
Was bei Kenan am meisten auffalle,
seien seine fiir NF-Kinder typi-
schen Entwicklungsverzogerungen
und ein AufmerksamKkeitsdefizit:
LEr tut sich mit dem Sprechen
schwer, hat sonderpiddagogischen
Forderbedarf in allen Fichern und
eine eigene Lehrerin, die sich um
ihn kiitmmert.“ Schon sei, dass sein
Sohn in der Klasse voll integriert sei
und viele Freunde habe: ,Er ist aber
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Kenan hatte schon als Kleinkind viele Spitalsaufenthalte.

im positiven Sinn oft {iberdreht; er
redet und lacht viel und laut. Da
muss man ihn Ofter bremsen, wie
man es von ADHS-Kindern kennt*,
sagt er. Evident sei, dass 80 Prozent
der NF-Kinder eine Aufmerksam-
keitsdefizit-Hyperaktivititsstorung
(ADHS) entwickeln wiirden.

B ..80 Prozent
. der NF-Kinder
haben ADHS

C. Oberdanner,

Patientenvereinigung
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Oberdanner, der als promovier-
ter Genetiker selbst mittlerweile
NF-Experte ist, ist aber froh, dass
bei seinem Sohn bislang der Seh-
nervvon keinen Tumoren betroffen
ist. Das weild die Familie deshalb,
weil bei Kenan seit dem zweiten Ge-
burtstag jahrlich eine Schadel-MRT
durchgefiihrt wurde. Das sei aber
unter Medizinern hochst umstrit-
ten, weil man dafiir sediert werden
miisse, was meist erst ab fiinf Jah-
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ren empfohlen werde: ,,Aber gerade
zwischen zwei und fiinf Jahren ist
das Risiko sehr hoch, dass ein Kind
einen Sehnervtumor entwickelt®,
erklirt der Vater das Dilemma. Ein
solcher Tumor konne zum Sehver-
lust fiithren, was eine der schlimms-
ten moglichen Folgen von NF ist:
,Es gibt Fille in Osterreich, wo Kin-
der mit sechs Jahren wegen NF er-
blindet sind. Ein einjdhriges NF-
Kind erhilt aktuell wegen eines Au-
gentumors eine Chemotherapie®,
sagt Oberdanner, der Leiter der NF-
Patientenvereinigung Salzburg ist.
Hauptproblem fiir Eltern von NF-
Kindern sei aber die stindige Unge-
wissheit, wie es dem kleinen Patien-
ten gehe. Dazu komme die Unsi-
cherheit, ob man nicht eines der
vielen NF-Symptome, von denen es
mehr als hundert gibt, iibersehe.
Oberdanner betont, dass kein Arzt
allein alle NF-Symptome {iberwa-
chen und behandeln konne. Viel-
fach fehle Arzten zudem das spezi-
fische Wissen iiber NF. Die Familie
hat daher in Abstimmung mit Medi-
zinern ihres Vertrauens ihre eigene

Praventionsstrategie fiir Kenan ent-
wickelt: ,,Wir konsultieren mit ihm
im Schnitt ein Mal im Monat einen
Arzt — vom Kinder- iiber den Au-
genarzt bis hin zum Orthopidden
und Dermatologen.”

Weiters gibt esneben Kenans NF-
Typ 1 (auch bekannt als Morbus
Recklinghausen) den noch seltene-
ren NF-Typ 2. Dazu kommt noch die
dritte NF-Form namens Schwanno-
matose. Typ 2 gelte als Unterart der
Schwannomatose und ,kann, weil
hédufig der Hornerv betroffen ist,
auch zur Ertaubung fiihren“, sagt
NE-Experte Christian Rauscher.

Rauscher ist Kinderneurologe
und Erster Oberarzt an der Unikli-
nik fiir Kinderheilkunde und be-
richtet, dass Schwannomatose
auch Tumore an peripheren Nerven
verursachen kann: ,Diese konnen
zu Lihmungen am Bewegungsap-
parat oder auch an der Wirbelsdule
fiithren.“ Weiters konne diese Form
Meningeome hervorrufen: ,Das
sind Tumore, die die weichen Hirn-
héute betreffen. Sie konnen dort lo-
kal driicken und Kopfweh oder epi-
leptische Anfille verursachen.“

NF 1 gilt derzeit als unheilbar —
obwohl die Lebenserwartung da-
durch nur um wenige Jahre vermin-
dert ist. Mit Koselugo gibt es derzeit
nur ein einziges Medikament, das
zu einer GroRRenreduktion der ple-
xiformen Neurofibrome, die auch
durch NF 1 ausgelost werden, fiih-
ren kann, aber auch Nebenwirkun-
gen habe, sagt Rauscher.

Er und Oberdanner freuen sich,
dass es nun, angestof3en durch die
Osterreichweite Patientenvereini-
gung und das NF-Expertisezen-
trum am Wiener AKH, endlich ei-
nen Vorsorgebogen fiir NF-Kinder
gibt: Er gibt vor, welche Untersu-
chung mit welcher Frequenz in wel-
chem Alter ratsam ist. Dieses Kon-
zept soll auch beim Informationstag,
der am Samstag an der PMU in Salz-
burg abgehalten wird, prasentiert
werden. Dabei wird neben Christian
Rauscher auch Tobias Welponer
Fries von der Salzburger Uniklinik
fiir Dermatologie, der als Spezialist
fiir erwachsene NF-Patienten gilt,
vortragen. Oberdanner: ,, Wir wollen
so noch mehr Bewusstsein fiir NF
schaffen. Denn oft ziehen sich Er-
krankte aufgrund ihrer Entstellung
total zuriick aus der Gesellschaft.
Das wollen wir vermeiden.“

Ministerium
fiir Kinder
gefordert

Liga prasentierte
Forderungen an
kiinftige Regierung.

WIEN. Zwei Milliarden Euro fiir
ein chancenreiches Aufwachsen
und ein Kinderministerium: Die
Liga fiir Kinder- und Jugendge-
sundheit richtete am Donnerstag
zehn Forderungen an die kiinfti-
ge Regierung. Der Themenkata-
log reicht von Kinderarmut {iber
psychische Gesundheit bis zu
Klimaschutz. Jeder Cent fiir Pra-
vention ,erspart wissenschaft-
lich erwiesen ein Vielfaches der
volkswirtschaftlichen Folgekos-
ten”, sagte Kinderliga-Vizeprasi-
dentin Hedwig WOolfl. Die Liga
umfasst 120 Mitgliedsorganisati-
onen. Prasident Christoph Hack-
spiel erkldrte: ,Die Gesundheit
von Kindern und Jugendlichen in
Osterreich wird durch eine Viel-
zahl von Faktoren beeinflusst.
Neben medizinischen und psy-
chosozialen Aspekten spielen
soziookonomische  Bedingun-
gen, Bildungsaspekte und auch
die fortschreitende Digitalisie-
rung eine entscheidende Rolle.“
In Osterreich seien 22 Prozent
der Kinder und Jugendlichen von
Armut oder sozialer Ausgren-
zung bedroht. EU-weit sei be-
kundet worden, Kinderarmut bis
2030 abzuschaffen. In Oster-
reich sei die Ratifizierung des
Nationalen Aktionsplans Kin-
derchancen gelungen, die Mal3-
nahmen miissten jedoch intensi-
viert werden. SN, APA
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Fast Food: Weitere
Erkrankte nach Verzehr

WASHINGTON. In den USA ist die
Zahl der bestdtigten Krankheits-
fdlle mit Kolibakterien in Zusam-
menhang mit einem bestimmten
McDonald’s-Burger auf 104 ge-
stiegen. Mindestens 34 Betroffe-
ne mussten im Spital behandelt
werden. Vier Erkrankte bekamen
als Folge der Infektion das Ha-
molytisch-urdmische Syndrom
(HUS), welches zu akutem Nie-
renversagen fiithren und todlich
sein kann, teilte die US-Behorde
FDA (Food and Drug Administra-
tion) mit. Fiir eine dltere Person
verlief die Kolibakterien-Infekti-
on todlich. Die US-Gesundheits-
behorden fiihrten die Erkran-
kung auf den Verzehr von Zwie-
beln in dem Burger zuriick. sN, dpa

EU-Kommission verhiangt 800-Millionen-Strate gegen Meta

Facebook-Mutterkonzern wurde wegen VerstoBen gegen Kartellvorschriften der EU verurteilt — und will in Berufung gehen.

BRUSSEL. Die EU-Kommission ver-
hidngt gegen den Facebook-Mutter-
konzern Meta eine Strafe von 797,72
Millionen Euro. ,Meta hat seinen
Online-Kleinanzeigendienst Face-
book Marketplace mit seinem per-
sonlichen sozialen Netzwerk Face-
book verkniipft und anderen An-
bietern von Online-Kleinanzeigen-
diensten unfaire Handelsbedingun-
gen auferlegt”, kritisierte die zu-
stindige Kommissarin Margrethe
Vestager in einer Mitteilung. So ha-
be der US-Konzern seinem eigenen
Dienst Facebook Marketplace Vor-

teile verschaffen wollen, die andere
Anbieter von Online-Kleinanzei-
gendiensten nicht ausgleichen
konnten. Die Briisseler Behorde hat-
te bereits im Juni 2021 ein formli-
ches Verfahren wegen moglicher
wettbewerbswidriger Verhaltens-
weisen von Facebook eingeleitet.
Die EU-Kommission Kkritisiert,
dass durch die Verkniipfung des
Online-Kleinanzeigendienstes
Facebook Marketplace mit dem so-
zialen Netzwerk Facebook alle Face-
book-Nutzer automatisch Zugang
zum Marketplace hitten und dies —
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ob sie es wiinschten oder nicht —
auch regelmil3ig angezeigt werde.
Wettbewerber von Facebook Mar-
ketplace wiirden auf diese Weise
vom Markt ausgeschlossen.

Laut der Kommission wurde bei
der Hohe der Geldstrafe beriick-
sichtigt, wie lange und wie schwer
Meta gegen EU-Recht verstof3en ha-
be. Zudem sei der Umsatz von Face-
book Marketplace in die Berech-
nung eingeflossen. ,Die Kommissi-
on hat auch den Gesamtumsatz von
Meta beriicksichtigt, um eine aus-
reichende Abschreckungswirkung

auf ein Unternehmen zu erzielen,
das iiber so grof3e Ressourcen wie
Meta verfiigt.”

Meta kiindigte an, gegen die Ent-
scheidung zu berufen. Der US-Kon-
zern betonte, die EU habe keine Be-
lege fiir eine Schadigung von Wett-
bewerbern oder Verbrauchern vor-
gelegt. Die EU-Wettbewerbshiiter
gehen seit Jahren gegen US-Tech-
plattformen vor: Im Mairz wurde
eine Strafe von 1,8 Milliarden Euro
gegen Apple verhdngt. Auch gegen
Google sind Buf3gelder in Milliar-
denhohe verhdngt worden. SN, APA

Personliches Exemplar fiir AOM-Benutzer human-bittner
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