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Pedro rennt gegen alle
Widrigkeiten an

Seine erste Operation hatte Pedro noch vor der Geburt. Der
innovative Eingriff korrigierte eine Fehlbildung an seiner Wirbel-
saule. Heute spriht der Vierjahrige vor Energie, doch er ist weiterhin
auf die Unterstiitzung unserer engagierten Profis angewiesen.

Wie ein Blitz rennt Pedro durch den Gang, dem
roten Ball hinterher. «lch bin Lionel Messil»,
ruft er strahlend. Die Orthesen, die er als aus-
sere Stutze tragt, bemerkt er gar nicht mehr.
Er tragt sie, seit er als Zweijahriger mit dem
Laufen angefangen hat. Sie geben ihm siche-
ren Halt, den seine Beine und Fiisse aufgrund
einer Fehlbildung brauchen.

Eine Diagnose stellt alles auf den Kopf

Entdeckt wurde die Fehlbildung an Pedros Wir-
belsaule durch einen Spezialisten, als Michele
in der 25. Schwangerschaftswoche war. «Wir
dachten, wir sind im falschen Film», erinnert
sie sich. Er Uberwies sie sofort ans Kinderspi-
tal Zirich. Rasch war unseren Fachpersonen
klar, dass der Fotus an Spina bifida litt, besser
bekannt als offener Ricken. Aufgrund eines
Defekts in der Wirbelsaule und des Ricken-
marks bilden sich Nerven nicht vollstandig aus
und werden beschadigt. Wird es nicht operiert,
fuhrt es zu bleibenden Schaden und Mehrfach-
behinderungen. Betroffene zeigen korperliche
Einschrankungen wie schwache Beinmuskeln
bis hin zur Lahmung, leiden an Storungen der
Blase oder des Darms, sind kognitiv beein-
trachtigt oder haben einen Wasserkopf.

«Die Diagnose hat uns vollig aus der Bahn ge-
worfen», erzahlt die zweifache Mutter. Michele
und ihr Ehemann Stefan hatten ein Wochen-
ende Zeit, sich wieder zu fangen und eine Ent-
scheidung zu treffen. «Eine prédnatale Opera-
tion konnte die Lebensqualitat unseres Sohnes
verbessern. Fir uns war klar, dass wir diesen
Weg gehen wollen, wenn der Eingriff in
unserem Fall Gberhaupt maoglich war.»
Am Tag darauf erhielten sie den posi-
tiven Bescheid. «Das war eine gros-

se Erleichterung», erinnern sich die
beiden. Nur eine Woche spater fihrte

ein hochspezialisiertes, interdiszipli-
nares Team des Universitatsspitals und
des Kinderspitals Zirich den Eingriff am Mut-
terleib durch. Dabei wurde die offene Stelle am
Riicken des Fotus verschlossen. Diese innova-
tive fetale Chirurgie ist hochkomplex, das Kin-
derspital Zirich ist eines der weltweit fiihren-
den Kompetenzzentren.

Michele blieb drei Wochen zur Beobachtung
im Spital, um die Risiken etwa einer Friihge-
burt auszuschliessen. «Kurz vor Weihnachten
durfte ich nach Hause. Das war ein schones
Geschenk.» Im Februar kam Pedro wie geplant
und ohne Zwischenfalle zur Welt.

«Die

Diagnose
hat uns véllig
aus der Bahn

geworfen.»
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Bestmdogliche Qualitat erreichen

Vier Jahre spater hipft Pedro wahrend einer
Kontrolle hoch und runter, setzt sich auf das
Untersuchungsbett. «Er hat sich toll ent-
wickelt», stellt Dr. med. Beth Padden fest,
Co-Leiterin des Spina Bifida Zentrums am
Kinderspital. Sie beobachtet ihn und seine Be-
wegungen genau. «Seine Beinmuskulatur ist
stark», bemerkt die Arztin, wahrend Pedro ein
Bein so fest er kann gegen ihre Hand drickt.
Der heute Vierjahrige ist aufgeweckt

und strahlt vor Energie und
Entdeckergeist. Die Unter-
schenkelorthesen, die von
den Zehenspitzen bis zu
den Knien reichen, geben
ihm Halt beim Gehen. Er
braucht diese Unterstiit-

zung. «Spatfolgen von Spina
bifida konnen dank eines vorgeburt-
lichen Eingriffs reduziert werden», erklart
Beth Padden, «aber die Fehlbildung ist nicht
heilbar.»

Beth Padden zahlt zusammen mit Alexandra
Wattinger, die Pedro seit Geburt als Pflege-
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«Pedro kennt
die Mitarbeitenden
im Kinderspital und
sie ihn. Sie nehmen

sich immer viel

Zeit far uns.»

expertin betreut, sowie zahlreichen Fach-
Rehabilitation,
Orthopadie, Urologie, Viszeralchirurgie, Neu-

personen aus Neonatologie,

rochirurgie und weiteren Spezialbereichen
zum interdisziplinaren Team im Kinderspital.
Sie behandeln Patientinnen und Patienten mit
Spina bifida umfassend und interprofessio-
nell. Dadurch erkennen sie allfallige Probleme
frihzeitig und konnen entsprechende The-
rapien einleiten, um den Kindern den besten
Start ins Leben zu ermdglichen.

Bei Pedro zeigen sich die Ein-
schrankungen Fehl-
bildung insbesondere in
einer schwacheren Bein-

der

muskulatur sowie einer
Fehlfunktion der Blase. Im
Verlauf des Wachstums kon-
nen weitere Veranderungen und
Storungen auftreten. Pedro ist daher
weiterhin auf regelmassige Untersuchungen
durch unsere Profis und lebenslang auf eine

medizinische Versorgung angewiesen.



Tapfer meistert Pedro alltdgliche Hiirden

Mit seinem alteren Bruder spielt er gerne
Fussball und schaut ihm vieles ab. Das Gleich-
gewicht halten ist fir den aktiven Pedro aber
nicht immer einfach, insbesondere auf un-
ebenem Boden. Auch Treppen steigen ist eine
Herausforderung, bei der Rutschbahn etwa
braucht der Vierjahrige noch Hilfe. «Es ist
nie klar, wie weit Pedro laufen kann, bevor er
mide wird. Aber es geht immer besser», sagt
der Vater. «Wir nehmen es, wie es
kommt.» Seine Ausdauer im
Gehen ist nicht mit gesunden
Gleichaltrigen vergleichbar.
«Unser Junge macht es
wirklich gut. Er kennt hier
im Kinderspital mittlerwei-

Pedro hat schon einiges hinter sich. Dank einer
innovativen Operation und enger Begleitung
hat der Junge die Chance auf ein maglichst
normales Leben erhalten. Seine Familie und
das Kinderspital Zirich begleiten ihn auf sei-
nem Weg.

«Wir wollen
den Weg, das
Leben mit Pedro
gehen, auch mit

le die Fachpersonen und sie Einschran-
ihn. Sie sind ein super Team! Sie kungen_»

nehmen sich Zeit fir uns, gehen auf

Pedro ein, verspriihen Warme, haben immer
viel Geduld und Verstandnis und spielen auch
mal mit ihm. Das hilft sehr, auch bei Unter-
suchungen», sagt Michele. «Es gibt uns Ver-
trauen.»
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Start ins Leben maximal verbessern

Dank der fetalen Chirurgie kénnen Fehlbildungen noch vor der
Geburt operiert und deren Auswirkungen verringert werden. Das
Kinderspital gehoért weltweit zu den fihrenden Spitalern und
betreut Betroffene bis ins Erwachsenenalter.

Prof. Ueli Mdhrlen, ist ein pranataler Eingriff
bei Spina bifida immer erfolgreich?

Der Eingriff ermoglicht betroffenen Kindern
einen bestmaglichen Start ins Leben. Eine pra-
natale Operation reduziert bei Spina bifida sig-
nifikant neurologische Beeintrachtigungen wie
Lahmungen oder Gehirnschaden. Im besten
Fall konnen Behinderungen ganz verhindert
werden. Es ist eine erfolgreiche Therapie, das
zeigt sich bei Pedro wie auch in unserer Lang-
zeitstudie. Bereits tber 200 Patientinnen und
Patienten nehmen seit 2010 daran teil. Wir
mochten damit besser verstehen, was der Ein-
griff langfristig fur die Entwicklung der Kinder
leistet.

Was ist wichtig bei pranatalen Eingriffen?

Wir unterstitzen Eltern in ihrer Entscheidungs-
findung und zeigen auf, was die Operation an
Moglichkeiten bietet. Beim Eingriff selbst ope-
rieren wir zwei Patienten: die Mutter und das
ungeborene Kind. Es braucht also Geburtshilfe
und Kinderchirurgie. Deshalb arbeiten wir sehr
eng mit dem Team der Geburtshilfe des Univer-
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sitatsspitals Zirich zusammen. Eine gute und
funktionierende Teamarbeit zwischen Chirur-
gie, Geburtshilfe und Anasthesie ist zwingend,
um optimale Resultate zu erzielen und die Risi-
ken tief zu halten.

Wohin geht die Entwicklung?

Mit durchschnittlich 10 bis 15 Eingriffen pro
Jahr gehort diese Methode heute bei uns zur
Routine. Dabei sind wir stolz auf die guten Re-
sultate. Die Innovation liegt nun in der Weiter-
entwicklung der Operationstechnik. Friher war
beispielsweise der Gebarmutterschnitt 7 bis
8 cm lang, heute sind es noch 2 bis 3 cm.

Was verandert sich fiir lhr Team der Chirurgie
im neuen Kinderspital?

Wir werden von der modernen Infrastruktur
profitieren. In den neuen, sehr gut ausgerus-
teten OP-Salen konnen wir samtliche Eingrif-
fe bei Kindern durchfihren. Die neue Nahe
der interdisziplindren und interprofessionellen
Teams wird die Zusammenarbeit auch in der
klinischen Forschung vereinfachen.



