Reportage

Themenschwerpunkt Lebererkrankungen.

Familiengluck nach einigen Hurden.

Leonie Rieth kam mit einer Gallengangsatresie zur Welt. Eine seltene Erkrankung, die schwer zu diagnostizieren ist.
Dabei ist eine frithzeitige Behandlung entscheidend fiir ein weitgehend unbeschwertes Leben der betroffenen Kinder.

»Dass wir in Tiibingen erfahrene Spezialisten an der Seite hatten, hat uns durch diese Zeit geholfen. Wir hatten immer eine Perspektive.“ Ramona Rieth
genieBt die unbeschwerte Zeit mit ihrer Tochter. Die Familie hat lange darauf gewartet. (Foto: Karoline Niethammer)

Limmer wenn ich den Satz ,Gliickwunsch zum
gesunden Kind‘ hore, wird mir ganz flau*, erzahlt
Ramona Rieth. Ihre Tochter Leonie kam im Febru-
ar 2021 zur Welt. Sie hatte eine sogenannte Gal-
lengangsatresie, die zundchst nicht erkannt wur-
de. Die Familie hat seitdem eine lange, aufreiben-
de Reise hinter sich.

Die Kleine Leonie fiel nach ihrer Geburt durch
hohe Bilirubin-Werte und gelbliche Haut auf. Das
haben viele Neugeborene, die Werte normalisie-
ren sich aber meist innerhalb der ersten zwei Wo-
chen. Nicht so bei Leonie. lhr Windelinhalt war
zudem auffallig: ,Der Stuhl war hellgelb, fast
farblos, das hat mir Sorgen gemacht*, sagt Mut-
ter Ramona.

Anhaltende Gelbsucht und entfarbter Stuhl deu-
ten auf eine Fehlfunktion der Leber hin. Bei der
Kleinen standen zundchst verschiedene Diagno-
sen im Raum, von der haufigen Neugeborenen-

gelbsucht bis zu einer Virusinfektion oder einer
unreifen Leber. Die Gallengangsatresie (GGA) ist
sehr selten und schwer zu erkennen. Der nieder-
gelassene Kinderarzt (iberwies die Familie
schlieBlich nach Tibingen an die Kinderklinik.
,Hier wurde dann nach einer Leberbiopsie die
Gallengangsatresie diagnostiziert, erzihlt Ra-
mona Rieth. Bei einer GGA sind die Gallengange
undurchlassig, es kommt zum Gallestau. Unbe-
handelt kann die GGA zu schweren Folgeschiden
und sogar zu Leberversagen und zum Tod flihren.

Leonies Gallengidnge konnten operativ entfernt
und die Galle von der Leber direkt in den Diinn-
darm abgeleitet werden. ,,Je friiher diese Opera-
tion stattfindet, desto besser stehen die Chancen
fr das Kind"“, betont Dr. Steffen Hartleif, Oberarzt
der Kinderhepatologie in der Uni-Kinderklinik Tii-
bingen. ,Umso wichtiger ist es, gute Aufkla-
rungsarbeit zu leisten und Arzte in der Diagnostik
fortzubilden.”



Ramona Rieth und ihre Tochter verbrachten nach
der Operation mehrere Wochen in der Klinik.
,Das war eine schlimme Zeit — die Kleine war so
diinn, all die Kabel und die standige Angst.“ Je-
den Tag wurde bei Leonie Blut abgenommen, um
die Werte zu (iberwachen: ,Jedes Mal hat man
Angst vor dem Ergebnis, jedes Windelwechseln
wird zum Stresstest.” Die emotionale Belastung
hat die junge Mutter an ihre Grenzen gebracht.
Ihr und ihrem Mann hat in dieser Zeit geholfen,
dass die Spezialisten in der Tiibinger Kinderklinik
verschiedene Optionen aufzeigen konnten. ,Dass
wir trotz der Seltenheit dieser Krankheit auf er-
fahrene Spezialisten zahlen konnten, hat uns un-
gemein beruhigt.”

Und doch fehlte Ramona Rieth der Austausch mit
anderen Familien, die dhnliche Erfahrungen ge-
macht haben. Oft habe sie sich gefragt, ob sie
wahrend ihrer Schwangerschaft etwas hétte an-
ders machen konnen — anders essen, sich mehr
bewegen, weniger bewegen. ,Manchmal hilft es
einfach, die Geschichte von anderen zu horen.
Sich gegenseitig Mut machen zu kénnen.“ Des-
halb mochte sie die Geschichte ihrer Tochter er-
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zahlen. Leonie ist mittlerweile knapp zwei Jahre
alt und auf einem guten Weg. Sie muss weiterhin
regelméBig zur Nachuntersuchung. Ob sie ihre
eigene Leber fiir immer behalten kann, vermag
heute noch niemand zu sagen. Aber die Aussich-
ten stehen sehr gut.

Die Gallengangsatresie gehort zu den seltenen
Lebererkrankungen bei Kindern. Die Ursachen
zur Krankheitsentstehung sind noch nicht ab-
schlieBend geklart. Oft wird die Krankheit mit der
harmlosen Neugeborenen-Gelbsucht verwech-
selt. Dabei sind eine maglichst frithzeitige Dia-
gnose und Behandlung maBgebend fiir den The-
rapieerfolg.

Die Tiibinger Uni-Kinderklinik plant ein Referenz-
zentrum fiir Leber- und Gallenwegserkrankungen
bei Kindern und Jugendlichen mit den Zielen,
tiber solche seltenen Erkrankungen aufzuklaren,
ein Netzwerk zu schaffen und eine zentrale An-
laufstelle fir Zuweiser und betroffene Familien
anzubieten. HILFE FUR KRANKE KINDER unterstiitzt
die Kinderklinik beim Aufbau der nétigen Struktu-
ren, um diese Ziele erreichen zu kdnnen.

Wie bei vielen Neugeborenen hatte Leonies Haut eine leichte gelbliche Farbung. Anders als bei der haufigen Neugeborenen-Gelbsucht normalisierten
sich ihre Werte jedoch nicht innerhalb von rund zwei Wochen — ein Zeichen fiir eine mogliche Storung der Leberfunktion. (Foto: privat)



