Seltene und schwere Erkrankungen sind
ein Schock fiir Familien - der Verein
~Hamburg macht Kinder gesund” sammelt
und leitet Spenden an innovative Projekte

CAMILLA JOHN

HAMBURG :: In seinen ersten Lebensta-
gen wurde Antonios Eltern offenbart,
wie krank ihr Sdugling ist. MSUD lautete
der Name der seltenen Stoffwechseler-
krankung, die im Neugeborenen-Scree-
ning festgestellt wurde. Eine Chance auf
Heilung gab es im Juni 2018 noch nicht.

»Die Eltern haben mir geschildert,
was das fiir ein Schock war®, sagt Christi-
ne von Seydlitz im Abendblatt-Familien-
podcast. Die Geschichte des Jungen und
seiner Familie habe sie sehr bewegt, ,,das
habe ich am Abendbrottisch zu Hause er-
zdhlt und auch vielen anderen Leuten.

Obschon die dreifache Mutter als
Vorsitzende des Vereins ,Hamburg
macht Kinder gesund“ schon seit vielen
Jahren mit Erkrankungen von Kindern
und Jugendlichen konfrontiert wird.
Und wahrscheinlich gerade deshalb im-
mer wieder Antrieb findet, mit ihrem
Team Spenden fiir den Verein, der seit
2005 existiert und bisher mehr als drei-
einhalb Millionen Euro gesammelt hat,
einzutreiben.

»Das Ziel ist es, innovative Kinder-
medizin an den drei grofien Hiusern -
Kinder-UKE, Wilhelmstift und Altonaer
Kinderkrankenhaus (AKK) - zu fordern.
Die Projekte haben keinen Fokus auf ein
Krankheitsbild, es ist breitgefichert und
das sind Forschungsprojekte, neue The-
rapien oder Diagnostikverfahren.“ Die
unterstiitzten Projekte — weitere interes-
sante Beispiele kann man im Podcast ho-
ren - sind solche, die
von den Krankenkassen
nicht oder noch nicht
finanziert werden.

So wie in Antonios
Fall: Bei MSUD ist ein
Enzym, das normaler-
weise in Muskeln, Le-
ber, Nieren, Gehirn vor-
kommt, defekt. Sympto-
me sind Trinkschwiche,
Erbrechen und koma-
tose Zustinde, zudem
wirkt sich MSUD auch
auf die Gehirnfunktion
aus und fithrt zu Ent-
wicklungsverzogerun-
gen. Sofort erhielt Baby
Antonio deshalb Didt-
milch, denn streng ei-
weiflarme Didt und Me-
dikamente wiirden das
Kind sein Leben lang begleiten miissen.
Dennoch seien schwere neurologische
Schiden und intensivmedizinische Be-
treuung nicht ausgeschlossen, so die
Auskunft an die Eltern.

Antonio wurde schliellich Teil der
von ,Hamburg macht Kinder gesund“
mit 42.500 Euro finanzierten Pilotstudie
von Direktorin Prof. Ania Muntau im
Kinder-UKE, bei welcher 23 kleine
MSUD-Patienten eine Lebertransplanta-
tion innerhalb dieses Pilotprojektes er-
hielten. Die Studienergebnisse der er-
folgreich lebertransplantierten Kinder
und Jugendlichen zeigten durchweg eine

Hilfe fiir kranke
Kinder, wenn
noch keine
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Familien-Podcast

Morgens Zirkus,
abends Theater

Das ganze Gespréch mit Christi-
ne von Seydlitz héren Sie als Pod-
cast unter https://www.abendblatt
.de/podcast/morgens-zirkus-
abends-theater/ sowie in der
Podcast-App des Abendblatts. Im
Wechsel sprechen Insa Gall und
Camilla John jede Woche tiber
Kinder und Jugendliche, Familien
und Erziehung.

deutlich verbesserte Lebensqualitit und
die Ergebnisse miindeten darin, dass ak-
tuell die Transplantation bei der MSUD-
Diagnose deutschlandweit Standardver-
fahren ist. ,Heute ist Antonio drei Jahre
alt und konnte im Sommer Eis essen®,
freut sich von Seydlitz, ,das wére vorher
nicht denkbar gewesen.“

Bis zu 200.000 Euro fiir neue
Behandlungsmethoden

Wenn aus Anschubfinanzierungen kas-
sendrztliche Leistungen werden und ein
landesweiter Nutzen fiir alle Kinder da-
raus entsteht, freut das von Seydlitz, die
fiir ihr ,erklarungsbediirftiges Produkt*
unermiidlich iiber die Projekte spricht.
»,Die Menschen mochten heutzutage
wissen, woflir sie spenden. Dafiir muss
man inhaltlich erkldren, auch wenn es
manchmal etwas schwieriger ist.“

Bei allen Beiratssitzungen ist sie da-
bei, hort aufmerksam zu, wie die Medizi-
ner diskutieren. Nur so kann sie Fille in
Gesprichen oder im Newsletter ausfiihr-
lich beschreiben, denn darum ginge es
schliefilich.

Rund 200.000 Euro maximal kann
der Verein an Projekte vergeben, die ein-
mal im Jahr von den Kinderkliniken ein-
gereicht werden und vom Beirat des Ver-
eins, in welchem unter anderem Dr. Axel
von der Wense und Prof. Philippe
Stock (beide AKK), Prof. Ania Mun-

tau (Kinder-UKE) und Dr. Sonke
Siefert (Wilhelmstift) sitzen, be-
sprochen werden. ,Es beein-
druckt mich enorm, welches
Engagement die Kinder-
drzte und Therapeuten
aufbringen, das ist
kein  Nine-to-five-
Job, das geht im-
mer weiter®, sagt
von Seydlitz, ,und
das motiviert mich

auch ungemein.“

Der Héhepunkt des Vereinsjahrs ist
der Familiennachmittag in einem Ham-
burger Theater in der Vorweihnachtszeit
- am 7. November wird im Thalia Thea-
ter ,,Pippi Langstrumpf*“ gespielt. Karten
dafiir sind noch auf der Seite des Vereins
(https://hhmkg.de) zu bestellen.




