OSTERREICHISCHE GESELLSCHAFT
fiir Kinder- und Jugendheilkunde
Arbeitsgruppe Neuropidiatrie

OSTERREICHISCHE GESELLSCHAFT
FUR KINDER- UND JUGENDHEILKUNDE

24.10.2024

Protokoll

Arbeitsgruppensitzung Neuropadiatrie

inkl. gemeinsamer Teil mit AG Entwicklungs- und Sozialpadiatrie
24.10.2024 11:30-15:00

Ort: Institut fiir Sinnes- und Sprachneurologie, BHB Linz
4020 Linz, Bischofstrasse 11

Anwesend (gilt fiir AG NP ab 13:30)

Johannes Hofer, Matthias Baumann, Manuela Baumgartner, Barbara Plecko, Elisabeth Steiner, Christine Frohlich, Glinther Bernert, Gerd Gilch, Gabriel
Gras, Kathrin Mortlbauer, Veronika Pilshofer, Anna Wiedemann, Martin Preisel, Christian Liechtenstein, Burgi Flucher-Wolfram, Ingrid Reindl, Arnika
Thiede, Birgit Stark, Neubauer Lukas, Katharina Clodi, Anastasia Male-Dressler, Barbara Bernhardt, Mirna Wudernitz, Angelika Kretz, Vera
Tschemmernegg, Klaus Vavrik, Anna Wiesenhofer, Lisa Kuchelbacher, Leonhard Mandl, Uta Zimmermann, Elke Pernegger

Entschuldigt:
Edda Haberlandt, Susanne Katzensteiner, Simone Mahal, Andreas Helfert, Eva Stégmann, Astrid Eisenkdlbl

Gemeinsamer Teil AG NP & ESP 11:30-12:30

1. Vorstellung und Aufnahme neuer Mitglieder fir beide AG / eine AG

e Anna Wiesenhofer, anna.wiesenhofer@gesundheitsverbund.at (AG NP)
Fachérztin, Klinik Favoriten, neuromuskuldrer Schwerpunkt

e Lukas Neubauer, lukas.neubauer2@gmx.at (AG NP)
Graz, Spezialisierung Neuropédiatrie gestartet
e Lisa Kuchelbacher, lisa.kuchelbacher@gmail.com (beide AG)
Tatig im Ambulatorium Sonnenschein
e Leo Mandl, leomandl@gmx.at (beide AG)
Basisarzt Salzburg, geplant FA-Ausbildung Padiatrie, Start fir 6 Monate BHB Linz geplant

Anderung Mitgliederdaten fiir beide AG / eine AG
e Michaela Raml, michaela.raml@ooeg.at und mraml@gmx.at
e Astrid Eisenkdlbl, AEisenkolbl@cheo.on.ca
e Hans Peter Wagentristl, wagentristl@gmx.at

In den Verteiler flr die AG NP aufgenommen, offizielle Aufnahme im Friihjahr 2025
e Julia Vodopiutz, julia.vodopiutz@meduniwien.ac.at
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2. Festlegung des nachsten AG-Sitzungstermins

e  Diskussion bzgl. Ort: wieder Linz? alternativ Salzburg?
e AG-Sitzung als Onlinemeeting — Fiir und Wider abgewogen; nicht Hybrid - entweder Prdsenz oder online
e Aufnahme neuer Mitglieder nur in Prasenztreffen moglich!
e  Fiir 2025 wird am Ende der Diskussion festgelegt:
o Termin Friihjahr 2025: 11.04.2025, Salzburg
Um die Raumlichkeiten kiimmert sich Martin Preisel -> Reservierung ist erfolgt!
Moglicher Programmpunkt: ReKiZ-Fiihrung von Johannes Koch — wird angefragt!
o Termin Herbst 2025: online
(oder in Verbindung mit einer ev. geplanten Tagung der AG Neuropddiatrie — sh. unten!)

3. FB-Kalender siehe gesonderte PDF FB-Kalender im Anhang der Email.

4. Fachlicher Input — Medienleitlinie AWMF, Johannes Hofer

e  https://register.awmf.org/assets/quidelines/027-075] S2k Praevention-dysrequlierten-
Bildschirmmediengebrauchs-Kinder-Jugendliche 2023-09.pdf

e  Kritik von Johannes: Definitionen fir red flags beziehen sich nicht auf sehr kleine Kinder!

Entwicklungsstérungen durch dysregulierten Medienkonsum — gibt wenig Evidenz daflr

e 52 Konsensusempfehlungen entstanden!

e Arnika Thiede berichtet Giber das Projekt der BHB. Hier bekommen bereits werdende Eltern Infos zu diesem
Thema und auch Empfehlungen, wie Zeit mit Kindern ohne Verwendung digitaler Medien gestaltet werden
kann. Es sind bereits erste Kurzvideos entstanden. QR-codes im Anhang der Email!

e  https://www.saferinternet.at/services/broschuerenservice Hier finden sich viele weitere wertvolle Tipps und
Broschiiren zu diesem Thema.

e Diskussion iiber Umsetzbarkeit von MaRnahmen: Einschaltungen ORF, via Medien in Offis, Plakataktion fiir
Kinderfacharzte, Gynakologen, Hebammen, Schuldrztinnen, .... Was kann die AG tun?

e Eine Klausur unter der Leitung von Johannes Hofer wird geplant. Jeder darf / soll gerne mitarbeiten — siehe
auch Protokoll AG ESP!

Mittagessen - Danke an das Institut §{iv Sprach- und Sinnesneuvologie §{jv die Einladung!

AG- Sitzung-Neuropadiatrie 24.10.2024, 13:30 — 15:00

1. BegriiBung, M.Baumann

2. Genehmigung Protokoll letzte AG-Sitzung
Keine Einwénde. Protokoll wird auf Homepage der OGKJ hochgeladen werden.

3. Aktuelles aus der AG, M.Baumann
e  Aktuelles zu unseren AG-Sitzungen und Uber die Aktivitdten der Gruppe inkl. der
e laufende Fortbildungsangebote:
- 2x/Jahr: Ungeléster Fall — Organisation: Chr. Lichtenstein, R.Birnbacher, Chr.Rauscher
Termin fir Janner 2025 steht (sh. FB-Kalender; Termin fiir Frithsommer folgt)
- Module Neuropddiatrie www.neuropddiatrie.at — Organisation M.Baumgartner, M-Baumann
Planung fiir 2025 lauft bereits!
- Entwicklungsdiagnostische Seminare und Videotag www.fortbildung-entwicklungsdiagnostik.at -
Organisation M.Baumgartner
Auch 2025 wieder 4 Blocke zu je 2 Tagen geplant. Videotag noch heuer — 5.12.2024!
- Seminar zur Steigerung der Qualitét der MuKi-Pass-Untersuchungen in der Entwicklungsneurologie -
Organisation M.Baumgartner; Aktuell Angebot nur via AK 00 — ausweiten?
- Seminarreihe der Jungen Neuropddiater
Sehr gut, aber schwierig zu finden! — siehe FB-Kalender im Anhang!
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4. Personelles und Organisatorisches zur AG, M.Baumann

- Bericht bei Jahrestagung in Bregenz — Wechsel in der AG -Leitung NP und ESP.

- Matthias ist nun als 6sterreichisches Mitglied im Vorstand der GNP.

- Fortbildungsakademie macht Manuela Baumgartner noch 1 Jahr mit Dr. Rostasy und Dr. Klein.

Spezialisierungsstellen in O — Stand 09/2024

AG-Sitzung 10.2024 \\.(OG ™

Spezialisierungsstellen Neuropddiatrie
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Unklar: Was ist mit Klagenfurt?

In der Kommission waren bislang Manuela Baumgartner, Edda Haberlandt und Daniela Karall. Matthias Baumann wird

den Platz von Edda tibernehmen.

Kurze Diskussion, ob eine Umschreibung Additivfach in Spezialisierung nétig ist. Keine einheitliche Meinung. Man sollte
aber beachten, dass Kolleginnen in der Ausbildung zum Additivfach, die bereits vor langerer Zeit (20157?) begonnen
hatten und nun fertig machen méchten, einen entsprechenden Ausbildner mit Additivfach brauchen. Jemand mit
Spezialisierung wiirde hier nicht ausbilden diirfen?!?

-Projekt Versorgungslandschaft Neuropddiatrie

AG-Sitzung 10.2024 \.(O e

Projekt: Versorgungslandschaft Neuropddiatrie

« Kliniken mit neuropadiatrischen Ambulanzen
« Spezialambulanzen

« Ambulatorien

« Rehabilitations-Einrichtungen

« Ausbildungsplatze

« Pravalenzen, Inzidenzen, Leistungsdaten

Ziel: Zusammentragen und Abbilden von spezialisierten Abteilungen, Ambulanzen, niedergelassenen FA,
Ausbildungsplatzen.
Zu klaren ist:
- Was erheben und was nicht? Nur die Neuropadiater? Gentherapie? Etc....
Excel-Sheet zusammenstellen (Matthias Baumann und Elisabeth Steiner)
- Wer erhebt? -> Abfragen pro Bundesland:
ST: Barbara, W: Giinther, S: Martin, 0O: Gudrun, T: Matthias, VB: Edda?, K: Christian, B: ?, NO: ?
- Deadline Ende 2024!!

5. Sonstiges / Initiativen
Vorschlag von B. Plecko: ,Osterreichische Neuropédiatrie-Tagung” ins Leben rufen
- Burokratie Studio 12
- Programm von einem Zentrum
- Sponsoren durch die Industrie
- Termin November 2025
- Team fiir Masterplan: Barbara, Glinther, Matthias, Gudrun, Elisabeth, Anastasia




6.Update Screening, B. Plecko

NG-Screening hat keinen &ffentlichen Beirat, Experten werden hinzugezogen, wenn notig.

Diesmal wurde die AG NP angefragt und zwar fiir folgende 2 Krankheitsbilder: MLD und X-ALD
- NG Screening auf Metachromatische Leukodystrophie [ca. 1:70.000] lduft bereits als Pilotstudie!
Gescreent werden Sulfatide im Trockenblut — dann aus derselben Karte die Enzymaktivitdt bestimmt.

FRAGE: wo soll Recall abgewickelt werden?
Empfehlung der AG NP:Recallmit Info an Eltern und Abnahme der Genetik Gbereines der4
Stoffwechselzentren (Wien, Graz, Salzburg, Innsbruck)

Einschatzung des zu erwartenden Phanotyps/Krankheitsbeginn erfolgt in einem internat. Konsortium

Ex vivo Gentherapie mit Libmeldy erfolgt in einem Therapiezentrum (fiir O=Tiibingen )

FRAGE: Soll die X-ALD in das 6sterr. NG Screening aufgenommen werden?
- X-ALD [1:17.000]: 38 Staaten der USA, auch NL haben eine NG Screening auf X-ALD; ltalien und Japan
Pilotprojekte. Vielen haben Addison vor Neurologie -> kann gut behandelt werden. Vorhersage des
Krankheitsverlaufes (cerebral versus spinal) innerhalb einer Familie nicht moglich. Inzidenz im NG Screening
eher héher um 1:10.000 zu erwarten; VLCFA auch pos bei Aicardi Goutieres Syndrom oder neonat. Lupus. Hoher
Vorsorgeaufwand mit MRI und Cortisolbestimmung.
Nach ausfihrlicher Diskussion vonseiten der AG NP aktuell keine Empfehlung fir die Einflihrung eines Osterr.
NG Screenings auf X-ALD
- Vollsténdige Prdsentation von Barbara Plecko im Anhang
- Ergdnzender link fiir Neugeborenenscreening AKH Wien:

https://kinder-jugendheilkunde.meduniwien.ac.at/ueber-uns/neugeborenen-screening/fuer-

zuweiserinnen/

7.Cerebralparese und Stammzelltherapie, Burgi Flucher-Wolfram
Es kommen immer wieder Anfragen von Eltern bzgl. Stammzelltherapie bei ihren Kindern mit CP. Burgi hat sich daher
damit beschéftigt und stellt dieses Thema zur Diskussion.
Gibt es wissenschaftliche Ansatze in Europa? Was ist der Stand, den wir aktuell den Eltern mitteilen sollten?
Wir kann verhindert werden, dass Eltern viel Geld fur fragwiirdige Angebote bezahlen?
Burgi berichtet uns von lona Novak, Sidney und ihren ,bubbles” fiir CP-Therapie. Links zum Thema, die un Burgi
Ubermittelt hat:

- https://link.springer.com/article/10.1007/s11910-020-1022-z

- https://cerebralpalsy.org.au/news-stories/episode-4-changing-brains-and-minds-iona-novak-tracey-

spicer-on-neuroplasticity/

- https://www.eurostemcell.org/cerebral-palsy-how-could-stem-cells-help

- https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/dmcn.15344

- https://pubmed.ncbi.nlm.nih.qov/35822233/

- https://doi.org/10.3390/jcm11247319

- https://doi.org/10.1093/stcltm/szad047.006

- https://www.isscr.org/quidelines
Aufgrund von technischen Problemen und Zeitnot kommt keine sachliche Diskussion zustande — ev. kdnnte bei der
nachsten Sitzung noch einmal Gber dieses Thema gesprochen werden. Wie ist die Datenlage?

8. Update Neuromuskuldre Erkrankungen, G. Bernert
SMA

- Zahlen die beeindruckend sind, gute Effekte, SMArtCARE dokumentiert gut.

- Aktuell fragt Anna Wiesenhofer 2 x / Jahr die O-Daten ab; Giinther wiirde dies iibernehmen.
->Vorschlag bei SMArtCARE einen Osterreichischen Jahresbericht vereinbaren!

- Aktuell fihren 5 Zentren (Wien, Graz, Linz, Salzburg, Innsbruck) die Gentherapie bei SMA durch und der Bund
zahlt. Dies soll auch so bleiben.

- 2 Falle aus Graz —im Screening auffallig = falsch positiv -> dann heterolog -> pitfall — daher nicht fix die
Diagnose sagen, besser: ,,...bei einer der behandelbaren Erkrankungen, fiir die Ihr Kind nach der Geburt
gescreent wurde, hat sich eine Verdachtslage ergeben, die wir nun (berpriifen miissen...”

- Adon —Therapie mit Risdiplam nach Gen-Therapie (1 x Linz, 1 x Wien, 1 x Innsbruck)

->gibt ein Paper und 1 Poster aus Fish-Studie — nicht systematisch untersucht!

- Manatee — Studie: befasst sich mit Risdiplam und Myostatin

https://www.sma-europe.eu/news/roche-to-start-manatee-a-global-combination-study-in-early-2022
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- Verschreibe- und Genehmigungspraxis von Vamorolone -> hoher birokratischer Aufwand, aber es gelingt.
ZNS-Nebenwirkung von Steroiden sind unter Vamorolone besser -> Switchen ist eigtl. empfohlen.

Stichwort: Knochengesundheit? Psychische Nebenwirkungen? -> Auf jeden Fall Alternative bei Nebenwirkungen!
Zwischen 4.-5.Geburtstag Agamree zum Einstellen, um Knochengesundheit zu optimieren!

- Givinostat-Therapie bei gemeldeten Zentren in Deutschland mit Kosteniibernahme durch die Firma angelaufen
Ev. 2025 zugelassen — Frage, wie die Kostentrdager damit umgehen — vor allem, wenn die Kosten von Agamree
und Givinostat anfallen (statt der eher geringen Kosten fiir Prednisolon)

Gentherapie eingereicht — kommt sie?

- Erkrankungsregister auch fiir DMD
Duchenne-Register fir D, CH und A wurde von den gleichen Programmierern geschrieben, die auch SMArtCARE
etabliert haben
Die Finanzierung des Registers und auch der eingebenden Zentren sei gesichert. Es gibt 4 Firmen, die finanzieren
werden.
Glnther ist bereits in einem Gremium.

Ankiindigung Online Veranstaltung nur fir die Muskelgruppe —um die Zeit fiir Diskussion zu haben; Plan wéare Dezember
2025 -> Doodle folgt!

9.Fragen an die Gruppe
Fallbericht Ordensklinikum Linz, V. Pilshofer: SMA-Patientin mit 3 SMN2-Kopien; nun auf Risdiplam seit 1.5 Jahren, davor
Nusinersen

- zurickswitchen?

- Kriterien fur Therapieabbruch der krankheitsmodulierenden Therapie?

- ldee: mit Neurochirurgie Laminektomie oder Kathetersystem besprechen —ist das I6sbar -> aktuell wohl nicht!

10.Tipps / Wissenswertes / Sonstiges:
e  Kiki Frohlich hat uns noch einmal auf: https://besserbehandelt.at aufmerksam gemacht! Bitte unterstltzen!

Burgi Flucher-Wolfram hat uns die Videos im AOK online ADHS-Eltern-Trainer empfohlen:
https://adhs.aok.de/zum-adhs-elterntrainer/

e  Birgit Stark hat uns von einer neue CACNA1le — Selbsthilfegruppe berichtet: https://www.cacnale.org/about-
cacnale/

e Adeli Medicalcenter wurde angesprochen — hier ein link zum Video einer 6sterreichischen Patientin, die
regelmaRig zur Therapie dort ist: https://adelicenter.com/en/informationen/videos/das-maedchen-das-in-
ihrer-schwaeche-staerke-fand/

e Manuela berichtet von der AG Reha: Es trafen sich 6 Teilnehmer.
Spannende Infos fiir alle: Bad Radkersburg und Judendorf-Stralengl haben anderer Kostentrager;
Lehrerkrankenkassa tibernimmt diese Reha, sonstigen Kassen nicht. -> Therapie kdnnen dort fiir 2 x 2 Wochen.
Aufgrund einer anderen Finanzierung ist dort die Aufteilung der Therapien anders.
Fir z.B. Kinder-Reha Kokon sind aufgrund der Kostenvorgabe 50% Gruppentherapien nétig, um kostendeckend
arbeiten zu kénnen — daher miissen Kinder ,,gruppenfahig” sein!
Unser Ziel fiir unserer Patientinnen muss sein: mehr Flexibilitdt bzgl. Lange der Reha

mehr Flexibilitdt bzgl. Zuteilung der Therapien

e GNP 2026 wird in Osterreich stattfinden — Mai 2026 in Linz!

NACHSTE AG-SITZUNG: 11.04.2025, Start AG NP, Ort: Salzburg (genauer Adresse folgt)

Liebe GriiRe und bis bald!
Matthias Baumann Elisabeth Steiner
matthias.baumann@tirol-kliniken.at elisabeth.steiner@kepleruniklinikum.at
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