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Neuronale Ceroid Lipofuszinose

Computer helfen schwer behinderten Kindern
Die McDonald´s Kinderhilfe, die sich seit zwei Jahrzehnten auf vielen Gebieten für schwer kranke Kinder stark
macht, hat der NCL-Stiftung 20 Sprachcomputer im Wert von fast 50.000 Euro überreicht. Die Computer kom-
men den Kindern der Schule für Blinde und Sehbehinderte in Hamburg zugute. Dadurch wird ihnen trotz ihrer
Seh- und Sprachbehinderung die Kommunikation nach außen und somit ein Weg aus der Isolation ermöglicht.

Der Verlust der Sprachfähigkeit wird von den jungen

Patienten, die an Neuronaler Ceroid Lipofuszinose

(NCL) erkrankt sind, sowie von deren Eltern als eines der

schwerwiegendsten Prob-

leme empfunden. Es

kommt bei den Kindern

zu einer zentralen Sprach-

störung, wobei das

Sprachverständnis noch

lange erhalten bleibt.

Trotz individueller Unter-

schiede zeigen sich viele

übereinstimmende Verän-

derungsmerkmale:

• Störungen im Sprachfluss, z. B. Stottern, Stammeln,

• Wiederholungen und Wortfindungsschwierigkeiten,

• Grammatische Fehler, z. B. keine Wort-„Beugung“

am Wortende,

• Schwierigkeiten, ein Gespräch zu starten, und später

völliger Verlust der Sprache.

Das bedeutet, dass die jungen Patienten sich nicht mehr

mitteilen können, nicht mehr verstanden werden. Dieses

führt zu schweren psychischen Problemen, die sich in Ag-

gressionen und/oder Depressionen niederschlagen. Miss-

erfolgserlebnisse und der Verlust bereits erworbener Fä-

higkeiten erschüttern das kindliche Selbstvertrauen. Die

Beeinträchtigung der Teilnahme an gemeinsamen Kin-

dergarten-, Schul- oder Freizeitaktivitäten führt zur Iso-

lation und verminderter Lebensqualität. Der Einsatz von

Kommunikationshilfen, wie z. B. der von Sprachcompu-

tern, kann einen wesentlichen Beitrag zur Erhöhung der

Lebensqualität der NCL-Kinder und deren Eltern leisten.

Die Kinder haben die Chance, noch über einen längeren

Zeitraum mit der Umwelt kommunizieren zu können.  ❍

Quelle: NCL-Stiftung

Kinderfüße

Große Fortschritte am kleinen Fuß
In kaum einem Bereich der orthopädischen Fußchirurgie hat es durch neue diagnostische Erkenntnisse und verfei-

nerte therapeutische Ansätze in den vergangenen Jahren mehr Fortschritte gegeben als bei den schweren Defor-

mitäten und Erkrankungen des kindlichen Fußes. So haben sich bisher etablierte Sichtweisen und Therapiekon-

zepte zum Teil völlig verändert, wie auf dem Fußkongress 2007 in Bielefeld deutlich wurde. 

Die Primärbehandlung der häufigsten schweren Fußdeformität, des angeborenen Klumpfußes, ist heute nicht

mehr schwerpunktmäßig operativ. Durch Anwendung des modernen Ponseti-Konzepts können die meisten die-

ser Kinder durch konservative und nur sehr gezielt eingesetzte chirurgische Maßnahmen sehr erfolgreich und mit

funktionell besseren Ergebnissen behandelt werden.

Bei den schwereren Formen des Knicksenkfußes wird heute im Schulalter eine minimalinvasive, nicht verstei-

fende Stabilisierung mit Metall-Implantaten vermehrt eingesetzt. Diese führt bei geringem operativen Aufwand

und schnellerer Rehabilitation des Kindes zu einer wachstumsgelenkten Aufrichtung des Fußes, wie sie mit kon-

servativen Verfahren (aufrichtende oder „propriozeptiv wirksame“ Einlagen) nicht zu beobachten ist. Durch stan-

dardisierte Röntgendiagnostik kann die Fehlstellung heute besser quantifiziert, die Indikation zum operativen Vor-

gehen begründet gestellt und die Wirksamkeit des Eingriffes obkjektiv belegt werden.

Verwachsungen einzelner Knochen im Fußbereich rufen Schmerzen und Fehlstellungen hervor und sind häu-

figer als früher angenommen. Durch die Anwendung moderner dreidimensionaler bildgebender Verfahren und

eine  differenzierte operative Behandlung sowohl der Verwachsung als auch der Fehlstellung in spezialisierten Zent-

ren können bei rechtzeitigem Eingreifen im Kindesalter in vielen Fällen spätere versteifende Maßnahmen vermie-

den werden.                                                                                                                                                                      ❍

Quelle: Deutsche Assoziation für Fuß und Sprunggelenk DAF


