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sowohl fur jlingere Kolleg(inn)en, aber auch arrivierte
Kinderendokrinolog(inn)en in petto. Bevor Bewerbungs-
fristen knapp werden, méchte ich Sie bitten zu prifen, ob
Sie oder eine(r) Ihrer Mitarbeiter(innen) sich fir einen der
Preise bewerben mochten. Bei der Lektlire des Newsletters
werden Sie feststellen, dass bei der Jahrestagung 2018
hervorragende Arbeiten eingereicht und pramiert wurden.
Aber: die Chancen, einen Preis oder ein Stipendium zu er-
halten sind gut, daher nur Mut beim Einreichen.

Ihnen allen winsche ich im Namen des gesamten Vor-
standes viel SpaB bei der Lektlire

‘) L

/

Impressum Ihr Joachim Wolfle
Prasident der DGKED e.V.
Editorial 1. Berichte aus den AGs

Liebe Kolleginnen und Kollegen,

der Frihling ist endlich da, und mit ihm gehen die Vor-
bereitungen fiir die nachste JAPED-Tagung in Saarbricken
in die nachste Phase. Wahrend Sie im aktuellen Newslet-
ter noch einmal die Tagung in Weimar und die Ergebnisse
der Arbeitsgruppensitzungen Revue passieren lassen kon-
nen, ist das Vorprogramm fir die nachste JAPED-Tagung
in Saarbriicken schon abrufbar. Tagungsleiter Prof. Rohrer
arbeitet zusammen mit dem Team aus Homburg und Lux-
emburg an einem interessanten Programm an endokrinen
Schnittstellen von Medizin und Psychologie. Auch wenn
bis zur JAPED 2019 noch etwas Wasser die Saar hinunter-
flieBt, mochte ich Sie schon heute bitten, sich bereits jetzt
Gedanken zu machen, ob Sie nicht einen mitteilenswerten
Beitrag in Saarbrilicken vorstellen méchten, von dem wir
gemeinsam lernen kénnen. Achtung: die JAPED beginnt
und endet dieses Jahr erstmals einen Tag friiher, daher
gedanklich bitte bereits einen entsprechenden Knoten in
Ihr Taschentuch bzw. ein Kreuz in Ihren Kalender einfl-
gen!

Gerade vorbei ist die 62. Jahrestagung der Deutschen Ge-
sellschaft fir Endokrinologie, die in diesem Jahr in Got-
tingen stattfand. Die DGKED war dabei vertreten mit ei-
nem relevanten Punkt, namlich der offiziellen Grindung
sog. Ullrich-Turner-Syndrom-Zentren. Auf Anregung der
Kinderendokrinologie der Universitats-Kinderklinik Tlbin-
gen und unter Mitwirkung der Turner-Syndrom-Vereini-
gung Deutschland, der Deutschen Gesellschaft flir Kin-
derendokrinologie und Diabetologie (DGKED) sowie der
Deutschen Gesellschaft fliir Endokrinologie (DGE) hat diese
Initiative eine bessere spezialisierte Versorgung von Mad-
chen und Frauen mit UTS zum Ziel. Diese verbesserte Ver-
sorgung hat insbesondere zum Ziel, eine auf den Empfeh-
lungen der aktuellen Leitlinie basierende Betreuung von
Frauen mit TS zu erreichen, entweder in Form sog. TS-
Spezialisten oder TS-Zentren. Auch jetzt noch kénnen Sie
sich hieran beteiligen; Informationen hierzu erhalten bei
der Geschaftsstelle der DGKED oder der Turner-Syndrom-
Vereinigung.

Wie in jedem Jahr mdchte ich Sie noch rechtzeitig auf
die Stipendien und Preise unserer Fachgesellschaft hin-
weisen. Unsere Fachgesellschaft hat eine breite Palette
an Anerkennungs- und Unterstlitzungsmadglichkeiten

1.1 Bericht der AG DSD
Moderation A. Richter-Unruh, Miinster

Olaf Hiort, Libeck berichtet Uber die DSD News: I-DSD,
DSDnet und EndoERN. Insbesondere wird auf die Publika-
tionen aus der COST Action DSD-Netzaktivitat 2013-2017
hingewiesen. (GENETICS IN ENDOCRINOLOGY: Approach-
es to molecular genetic diagnosis in the management of
differences/disorders of sex development (DSD): position
paper of EU COST Action BM 1303 '‘DSDnet’ von Audi L et.al.
Eur J Endocrinol. 2018 Oct 1;179(4):R197-R206. Review.;
Steroid hormone analysis in diagnosis and treatment of
DSD: position paper of EU COST Action BM 1303 ‘DSDnet’
von Kulle et.a..Eur J Endocrinol. 2017 May;176(5):P1-P9.
Review.) Informationen zum Europaischen Referenznetz-
werk findet sich unter ,https://endo-ern.eu®

Wiebke Birnbaum berichtet Gber die Ergebnisse der CAIS-
Studie, nachzulesen unter Birnbaum W et al. Oestrogen
versus androgen in hormone-replacement therapy for
complete androgen insensitivity syndrome: a multicentre,
randomised, double-dummy, double-blind crossover trial.
Lancet Diabetes Endocrinol. 2018 Oct;6(10):771-780.
Olaf Hiort und Herr Dahlmann (Vorsitzender der AGS-
Selbsthilfe haben am Fachtag im Justizministerium am
16.10.2018 mit Erfahrungs- und Fachexpert_innen zum
Schutz intergeschlechtlich geborener Kinder teilgenom-
men. Gegenstand war die Erdrterung einer gesetzlichen
Regelung zum Schutz von Kindern mit Varianten der
Geschlechtsentwicklung vor geschlechtsangleichenden
medizinischen MaBnahmen.

Uta Neumann, Berlin: Vorstellung der Studie Empow-
ermentDSD mit der Entwicklung und Evaluation eines
diagnosespezifischen interdisziplinaren Konzeptes fur In-
formationsmanagement fur Kinder- und Jugendliche mit
Varianten der Geschlechtsentwicklung. Durch Patienten
Empowerment soll das Coping verbessert, das Auftreten
psychischer Stérung verringert und soziale Partizipation
verbessert werden, um schlieBlich die Erkrankungslast im
Verlauf zu verringern und zu Kostenersparnis im Gesund-
heitssystem zu flihren.

Annette Richter-Unruh, Bochum berichtet Gber die kom-
mende Offentliche Anhérung des Ausschusses flr Inneres
und Heimat am 26.11.2018. Hier wird Uber die Eintragun-
gen in das Personenstandsregister mannlich/weiblich/keine
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Eintragung/divers sowie eine Attestpflicht, wenn der Ein-
trag divers erfolgen soll, diskutiert. Das Personenstands-
recht muss einen weiteren positiven Geschlechtseintrag
zulassen und der Gesetzgeber hat bis zum 31. Dezember
2018 eine Neuregelung zu schaffen.

1.2 Bericht der AG Wachstum und Hypophyse
Moderation: G. Binder, Tubingen, R. Pfaffle, Leipzig

In diesem Jahr kamen in die AG ca. 40 Kolleginnen und
Kollegen. Helmuth-Giinther Dorr (Erlangen) berichtete
Uber die Ergebnisse einer Umfrage zur Lebenssituation
von jungen Frauen mit Ullrich-Turner Syndrom (UTS) nach
dem Ende der Wachstumshormontherapie, die von ihm in
Deutschland 2015 durchgefiihrt worden war. Fragen zur Fa-
milie, Schule und Beruf, zur medizinischen Betreuung, zur
Behandlung mit Wachstumshormon und zum Geflhls- und
Sexualleben entstammten dem Fragebogen von Professor
Carel (2001) und wurde in deutsche Sprache lbersetzt. An
der Studie beteiligten sich in Deutschland 11 Zentren und
die Turner-Syndrom-Vereinigung Deutschland e.V. Die Da-
ten wurden anonymisiert erhoben. Von 779 verschickten
Fragebdgen kamen 176 zurlick (Ricklaufquote 22.6 %).
Aufgrund fehlender Daten oder Nichteinhalten der Ein-
schlusskriterien konnten 46 Fragebdgen nicht ausgewertet
werden, so dass die Daten von 130 Frauen (16,7 % der
Angeschriebenen) fir die Analyse zur Verfligung standen.
Die Frauen waren bei der Erhebung im Mittel 24.0 £ 4.2
(SD) Jahre alt.Sie wurden im Mittel 7,3 Jahre mit GH be-
handelt. Die Therapie wurde von 59 Frauen (45.7 %) als
~Uberwiegend positiv® und 46 Frauen (35.7 %) als ,sehr
positiv" beurteilt.

Gesundheitliche Probleme gaben 61 % der Frauen an. Bei
einem einzigen Facharzt waren 38 % und bei zwei Fach-
arzten 42 % der Frauen in Dauerbetreuung. Am haufigs-
ten wurde der Gynakologe mit 80.3 %, gefolgt vom Haus-
arzt mit 53.8 % genannt. In einem Zeitraum von 4 Jahren
wurde eine vollstdndige Untersuchung bei lediglich 9.8 %
der Frauen durchgefiihrt. Bei 103 Frauen (80.5 %) wurde
eine Hormonersatztherapie mit Sexualsteroiden durch-
gefuhrt. In den Themenbereichen Familie, Geflihlsleben,
Beziehungen, Sexualitdt, Fertilitat und Schwangerschaft
wurden Defizite festgestellt. Die Frage nach einem Kinder-
wunsch wurde von 72 % der Frauen bejaht. Dabei wollten
38 % der Frauen spontan schwanger werden und ca. 45%
hatten die Mdglichkeit einer kiinstlichen Befruchtung bzw.
einer Adoption erwogen.

Im zweiten Vortrag berichtete Thomas Reinehr (Datteln/
Herdecke) Uber die ersten Ergebnisse einer Studie zum
natlrlichen Wachstums- und Gewichtsverlauf von Jungen
mit konstitutioneller Verzégerung von Wachstum und Pu-
bertat (KEV), die in Zusammenarbeit mit der TuUbinger
Kinderendokrinologie entstanden ist. Die retrospektive
Studie basiert auf den Daten von 88 Jungen mit KEV aus
Datteln und Tibingen, deren Kérperhéhen im Jahre 2018
im mittleren Alter von 22,5 Jahren gemessen wurden.
Die Jungen mit KEV erreichten fast ihre familiare Zielgro-
Be (Delta 2,3 cm; Median). Auf der Grundlage der Daten
konnte neue Pradiktionskoeffizienten in einem Modell be-
rechnet werden, mit dessen Hilfe die Erwachsenengrofen
praziser berechnet werden kénnen als mit den Bayley-Pin-
neau-Koeffizienten. AuBerdem ergab die Betrachtung der
longitudinalen Daten (Gelbes Untersuchungsheft), dass
die Korperldnge von Jungen mit KEV bereits im 1. Lebens-
jahr unter der familiaren ZielgréBen-Percentile liegt und
ein weiterer Korperhéhenverlust im 2. Lebensjahr dazu-
kommt. Jungen mit KEV sind schlank oder untergewich-
tig, als Erwachsene aber normalgewichtig. Dieses Wachs-
tums-Gewicht-Profil unterscheidet sich von der Klinik des
isolierten Wachstumshormonmangels. Daten zur Lebens-
qualitat und zum natlrlichen Wachstum in den Jahren un-
mittelbar vor Pubertatsbeginn werden noch ausgewertet.

Dann berichtete Gerhard Binder (Tlbingen) Uber das erste
Symposium zur Verbesserung der medizinischen Betreu-
ung von Frauen mit Turner-Syndrom in Deutschland (Tu-
bingen, Mai 2018) und vom 1st Meeting of the Working
Group for Improved Care for Women with Turner Syndro-
me (Frankfurt, September 2018). Beide Veranstaltungen
fanden auf Initiative der Turner-Vereinigung Deutschland
e. V. statt, da der Verein erhebliche Mangel bei der medizi-
nischen Betreuung im Erwachsenenalter festgestellt hatte
(siehe auch Helmuth Dorrs Fragebogenergebnis). Die 84
Teilnehmer in Tibingen (Padiater, Betroffene und Inter-
nisten) stimmten darin Uberein, dass eine Verbesserung
der medizinischen Versorgung von Frauen mit Turner-Syn-
drom in Deutschland notwendig ist. Frau Prof. Siggelkow
(Vertreterin der DGE) und Prof. Wélfle (Prases der DGKED)
wurden aufgefordert einen abgestimmten Plan fir Tur-
ner-Zentren zu erarbeiten. Auf Initiative von Prof. Binder
trugen sich Kinderendokrinologen und Erwachsenenendo-
krinologen, die sich kennen und haufig medizinisch zu-
sammenarbeiten, in eine ausliegende Tandemliste ein, die
den Willen zur gemeinsamen Versorgung von Menschen
mit Turner-Syndrom dokumentieren sollte. Im September
traf sich dann eine kleine Arbeitsgruppe mit Prof. Con-
way (Internist, Turner-Spezialist; UK) und erarbeitete mit
seiner Hilfe Rahmenbedingungen fiir die Etablierung von
Turner-Zentren in Deutschland. Zundachst sollen die Hir-
den niedrig sein: Vom Erwachsenen-Endokrinologen soll
die akklamierte Bereitschaft zur medizinischen Versorgung
von Frauen mit Turner-Syndrom, die Zusage gemaB der
aktuellen internationalen Leitlinien zu behandeln und die
Zusammenarbeit mit Turner-Vereinigung gefordert wer-
den. AuBerdem soll die Selbsthilfe die Klinik/Praxisadresse
an Frauen mit Turner-Syndrom weitergeben dirfen. Der
Vorstand der DGE unterstitzt das Projekt, die Griindung
der Zentren soll im Mérz bei der DGE-Tagung stattfinden.
Das Ziel ist eine flachendeckende medizinische Versor-
gung durch Erwachsenen-Endokrinologen in Deutschland.

Im vierten Vortrag schlug Helmuth-Glinther Dérr (Erlan-
gen) ein erstes Register flir den sehr seltenen Morbus
Cushing bei Kindern und Jugendlichen in Deutschland vor.
Prof. Dorr schlug vor, dass wir die klinischen Daten zu den
padiatrischen Patienten sammeln und dazu eine Koope-
ration mit der Deutschen Gesellschaft fiir Neurochirurgie
(Prof. Buchfelder) und der Deutschen Gesellschaft fir En-
dokrinologie (Prof. Reincke) eingehen. In einem ersten
Schritt soll mit wenigen Fragen festgestellt werden, wie
viele Patienten in den Zentren betreut wurden und. aktuell
in Betreuung sind. Die Anschreiben wurden im Dezember
2018 von der Geschaftsstelle der DGKED per E-Mail ver-
schickt.

Am Ende berichtete Prof. Roland Pfaffle (Leipzig) Uber
einen interessanten sporadischen Fall mit sehr schwerer
Hypophyseninsuffizienz durch eine neue heterozygote
PROP1-Mutation, die durch Next Generation Sequencing
entdeckt wurde und die in Leipzig funktionell untersucht
wurde. Prof. Pfaffle wies am Ende seines interessanten
Vortrags daraufhin, dass durch die ubiquitare Verwendung
von NGS in vielen Labors in Deutschland méglicherweise
interessante Befunde verloren gehen und dass eine ge-
meinsame Anstrengung in der DGKED sinnvoll ware, fir
die Kinderendokrinologie interessante molekulargeneti-
sche Befunde in Deutschland zusammenzutragen.
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1.3 Bericht AG Pubertdt und Gonaden
Moderation J. Rohayem, Milinster

Die AG war mit 73 Teilnehmern gut besucht.

S. Fricke-Otto (Krefeld) stellte die Mdoglichkeiten der
transdermalen Ostrogen-Substitution vor, die in den Nie-
derlanden auf Studienbasis bei hypogonadalen Madchen
erfolgte. Fir die Verwendung im Erwachsenenalter existie-
ren Gelpraparate und Patches. Vorteil der transdermalen
Ostrogen-Applikation ist die Umgehung der hepatischen
First-Pass-Metabolisierung und somit der Lebertoxizitat.
Eine transdermale Gestagenapplikation ist bisher auch im
Erwachsenenbereich nicht etabliert. Problematisch ist die
Lieferbarkeit der Pflaster und die fehlende Zulassung aller
transdermalen Ostrogen-Praparationen vor dem 18. LJ.

J. Rohayem (Minster) stellte die derzeit auf dem Markt
befindlichen Testosteron-Gel-und Patch-Praparate vor.
Keine der Testosteron-Gel-Préparationen ist vor dem
18.LJ. zugelassen.

Eine Apothekerin aus dem Auditorium wies auf die Moglich-
keit der Verordnung von Rezepturen hin, die eine Applika-
tion von Testosteron oder Estradiol-Valerat alkoholfrei auf
liposomaler Gelgrundlage in frei wahlbaren Dosierungen
ermdglichen konnte. Wirksamkeits-Studien hierzu fehlen
bisher. Die rechtlichen Voraussetzungen unter denen eine
Rezeptur erstellt werden kann, sind am jeweiligen Stand-
ort zu klaren.

K.-O. Schwab (Freiburg) stelle die Ergebnisse einer Frei-
burger Untersuchung zur Messung von freiem Testoste-
ron im Spuckspeichel nach transdermaler Testosterongabe
vor. Diese Methode korrelierte in der Pilotstudie sehr gut
mit dem Serum-Testosteron-Spiegel.

G. Simic-Schleicher (Bremen) stellte die aktualisierte Fas-
sung der Leitlinie Pubertas tarda zur Diskussion. Es wur-
den Anderungsvorschlage aufgenommen und die Leitlinie
anschlieBend durch Mehrheitsbeschluss verabschiedet.

J. Rohayem (Miunster) stellte eine Projektidee vor, die eine
neue hormonelle Therapiestrategie fiir Sauglinge mit Mal-
deszensus testis beeinhaltet.

1.4 Bericht der AGs Glukosemonitoring und Insulin-
pumpentherapie im Kindes- und Jugendalter
Moderation: Dr. Eggert Lilienthal, Bochum, Dr. Bettina
Heidtmann, Hamburg

Wie bereits im letzten Jahr, war es eine gemeinsame Sit-
zung der Arbeitsgruppen , Glukosemonitoring™ und ,Insu-
linpumpentherapie®.

Die Veranstaltung war mit ca. 60 Teilnehmerinnen und
Teilnehmern gut besucht.

Die Insulinpumpentherapie ist im Alltag der padiatrischen
Diabetologie angekommen, mehr als die Halfte unserer
Patientinnen und Patienten setzen eine Insulinpumpenthe-
rapie zur Stoffwechselkontrolle ein, bei den jungen Kin-
dern unter 6 Jahren sind es Uber 90%. Auf der anderen
Seite nimmt auch die Anwendung von kontinuierlichen
Glukosemesssystemen stetig zu, so dass die beiden AGs
auch weiterhin zusammen tagen und Uber die weitere Ent-
wicklung ihrer Ziele diskutieren werden.

Einleitend hat Dr. Martin Holder, Stuttgart, einen Vortrag
zum Thema ,Wie sieht die praktische Organisation unserer
Sprechstunden in Zeiten von sensorintegrierter Pumpen-
therapie oder sensorunterstitzter ICT aus?" gehalten.

Im Anschluss sprach Dr. Ralph Ziegler, Minster, Uber
+AGP (ambulante Glucoseprofile) — der neue Standard zur
CGM-Auswertung®.

Beide Vortrage fuhrten zu einer regen Diskussion Uber den
Einsatz, den Nutzen, die Vor- und Nachteile, den Zeitauf-

wand, die Datenflut, den geforderten Datenschutz und an-
dere Aspekte zu CGM, FGM, Apps und Pumpensoftware.
Zudem gab es einen Austausch Uber die Bedeutung der
.heuen Kennzahlen™ time in range, Haufigkeit und Dauer
von Hyper- oder Hypoglykdmien, Variabilitat des Glucose-
verlaufs und anderes.

AbschlieBend sprach Dr. Martin Holder tber ,CGM Systeme
im stationdren Setting, z.B. bei Manifestation oder Ketoa-
zidose. Wie ist der aktuelle Stand?". Auch hieriiber gab es
im Plenum einen regen Austausch.

Zusammenfassend ist zu sagen, dass sich die AG Insu-
linpumpentherapie im Kindesalter (agip) weiterhin treffen
wird. Inhaltlich wird sie sich thematisch weiter entwickeln
mit dem Fokus ,digitales Diabetesmanagement®. Das
nachste Treffen der ,agip" ist flir den 08. und 09. Febru-
ar 2019 in Kassel geplant, eine Einladung wird Uber die
Homepage der AGPD zeitnah erfolgen.

1.5. Bericht der AG Kalzium-Phosphat-Knochen-
stoffwechsel
Moderation: Dirk Schnabel, Berlin

Die AG KALZIUM-PHOSPHAT-KNOCHENSTOFFWECHSEL
hat sich in diesem Jahr mit 3 Themenkomplexen beschaft-
igt.

Ein sehr aktuelles Thema in der Betreuung von Kindern
mit Knochenerkrankungen ist die Therapie mit Denosumab
bzw. dessen Therapieunterbrechung/-ende. Die aktuelle
Studienlage wird von PD Dr. Heike Hoyer-Kuhn vorges-
tellt. Denosumab ist ein potentes und einfach zu verabre-
ichendes Medikament. In vielen Studien bei Erwachsenen
und in einigen Fallberichten und Fallserien von Kindern
hat sich ein Rebound-Knochenabbau nach Absetzten von
Densosumab gezeigt. Dieser ging zum Teil mit einem
erheblichen Riickgang von Knochenmasse, mit zum Teil
intensivpflichtigen Hypercalciamien und im Erwachsenen-
alter mit erhohter Frakturneigung einher. Anders als im
Erwachsenenalter ist die lebenslange Therapie keine Op-
tion. Mdéglich scheint ein- oder mehrmaliges ,Versiegeln®
des Knochens mit Bisphosphonaten nach Absetzten der
Denosumabtherapie. Diese Ansatze missen in mdglichst
prospektiven Studien getestet werden. Bis dahin sollte
Denosumab nur in gut begriindeten Ausnahmefallen oder
im Rahmen von Studien bei Kindern eingesetzt werden.
Dr. Dirk Schnabel berichtet Uber die seit dem Frihjahr
2018 zugelassene Therapie mit Burosumab, einem hu-
manen IgG-Antikdrper gegen FGF-23, als Therapieoption
fir die x-chromosomale hypophosphatdamische Rachitis
(XLH, Phosphatdiabetes). Die Erfahrungen sind positiv,
vor allem von den Patienten wird das Medikament gut an-
genommen. Vorgestellt wurden noch nicht veréffentlichte
Daten zum Vergleich von Burosumab mit konventioneller
Therapie. Flr den Phosphatdiabetes ist in Hannover (Prof.
Dieter Haffner) und in Berlin (Dr. Dirk Schnabel) ein dort
federfihrend betreutes Patientenregister initiiert worden.
Dieses dient, neben zahlreichen Substudien, zur Erhebung
einer Natural history flr diese Patientengruppe. Wir befiir-
worten den Einschluss mdglichst aller in Deutschland be-
treuten Patienten, unabhangig von der Therapie und von
Ihrem Wohnort und ermutigen alle interessierten, sich bei
Prof. Haffner oder Dr. Schnabel zu melden.

Im dritten Abschnitt ging es um das australische Konsen-
suspapier zum Einsatz von Bisphosphonaten bei Kindern
(Simm PJ et al. Consensus guidelines on the use of bis-
phosphonate therapy in children and adolescents. Journal
of paediatrics and child health. 2018 Mar; 54(3):223-33).
Die Therapieindikation bei Osteogenesis imperfecta sol-
Ilte auch unserer Meinung nach bei schwerer OI (Typ 3),
Wirbelkoérperfrakturen und zwei oder mehr Frakturen der
langen Réhrenknochen gestellt werden. Diese Indikation-
skriterien gelten so auch flir andere High-Bone-Turnover
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Osteoporosen im Kindesalter. Nicht behandelbare Kno-
chenschmerzen stellen eine unabhdngige Indikation flr
den Einsatz von Bisphosphonaten da. Mobilisation, Sport
und Krankengymnastik als stdrkster osteoanaboler Stimu-
lus sollte nach Mdglichkeit bei jeder Form der Osteoporose
eingesetzt werden. Aktuell fehlt es an Responsekriterien,
um eine Therapiepause oder eine Deeskalation der Thera-
pie empfehlen zu kénnen, bzw. um ein Therapieversagen
definieren zu konnen. Dazu wollen wir in den nachsten
Jahren gemeinsam arbeiten

1.6. Bericht AG Pddiatrische Endokrinologie in der
Praxis (PEP)
Moderation: Christoph Brack, Celle

Aktuellste Neuerung berufspolitisch war das TSVG (Termin-
service und Versorgungs-Gesetz), in dem -neben anderen
Veranderungen - mit in Kraft treten, die Niederlassungs-
sperre u.a. fur Kinder- und Jugendarzte bis zur Neurege-
lung der Bedarfsplanung des GBA (spatestens Juni 2021)
aufgehoben wird. Daran hat sich auch in der Anhérung am
16.01.2019 nichts gedndert, es wird am 13.2.2019 eine
weitere Anhérung im Bundestag geben.

Klaus Hartmann berichtete Uber den Stand des Quali-
AT-Programmes: An diesem Programm nehmen aktuell
10 medizinische Zentren als PEPev -Mitglieder teil. Inzwi-
schen sind mehr als 400 Patienten unter der Therapie mit
Wachstumshormon eingeschrieben. Auf der diesjahrigen
JAPED-Tagung in Weimar wurde dazu ein Poster Uber die
wissenschaftliche Auswertung dieses Projekts vorgestellt.
Ebenso berichtete Klaus Hartmann, dass mit dem Verband
der privatarztlichen Krankenkassen (PKV) zur Versorgung
von kleinwlichsigen Kindern auf Basis des QualiAT-Pro-
gramms ein Vertrag fur die medizinischen Zentren ausge-
arbeitet wurde, an dem alle padiatrischen Endokrinologen
in der Praxis und der Klinik teilnehmen kénnen.

Eine Ausweitung des QualiAT-Systems flr Patienten an-
derer chronischer Erkrankungen mit Pubertas pracox oder
anderen seltenen Erkrankungen ist fir die Zukunft ge-
plant.

1.7 Bericht der AG Nebenniere
Moderation: Clemens Kamrath, Marburg

Die AG Nebenniere war eine sehr gut besuchte Veranstal-
tung und enthielt sechs Schwerpunkte.

Als erstes berichteten Blankenstein (Berlin) und Kamrath
(Giessen) Uber das Verfahren des G-BA zur Nutzenbe-
wertung des Hydrocortisongranulates Alkindi®. In die-
sem Verfahren wurde ein Zusatznutzen durch den G-BA
nicht anerkannt. Es zeigte sich in der Diskussion, dass
eine groBe Unsicherheit bei den Kolleginnen und Kollegen
herrschte, ob das Praparat weiterhin verschrieben werden
konne. Blankenstein und Kamrath stellten klar, dass das
Praparat weiterhin zugelassen und damit verschreibungs-
fahig ist und bleibt. Der Zusatznutzen ist lediglich fir die
Preisverhandlungen des pharmazeutischen Unternehmens
mit den Krankenkassen relevant. Als ndchstes berichtete
Schreiner (Bonn) Uber seine Auswertungen von 63 do-
kumentierten GnRH-Analogabehandlungen (28 M&dchen,
35 Jungen) bei insgesamt 1566 Kindern mit AGS aus der
AQUAPE/AGS Datenbank. Die Dokumentation war leider
oft ungenau, so war bei annahernd der Halfte der Falle
ein prapubertdres Tannerstadium dokumentiert. Innerhalb
der letzten 20 Jahre zeigte sich ein abnehmender Trend
der Behandlungshdufigkeit, was auf die frihere Diagno-
sestellung zuriickgefiihrt werden kann. Eine Verbesserung
der KorpergroBe lieB sich nur fir die behandelten Mad-
chen nachweisen. Danach gab Schreiner noch einen ak-
tuellen Uberblick (iber den Stand der AGS Dokumentation
und weitere laufende Projekte. Reisch (Miinchen, DGE)
war als internistische Gastrednerin der DGE zu unserer
Sitzung eingeladen. Sie stellte die strukturierten Patien-
tenschulungsprogramme der DGE zur Verhinderung und
friihzeitigen ambulanten Behandlung einer Addisonkrise

vor. Sie berichtete, dass etwa jeder 6. Bis 12. Patient in
den folgenden 12 Monaten eine Addisonkrise erleiden
werde, und dass etwa jeder 200. Patient daran sterben
wuirde. Ziele der Schulungen sei es, Patienten zu befahi-
gen ihre Hydrocortisondosis in speziellen Situationen an-
zupassen, die Selbstinjektion von Hydrocortison sowie die
Injektion durch einen Partner zu erlernen und zu trainieren
und damit die Autonomie in Notfallsituationen zu férdern
und Nebennierenkrisen zu vermeiden. Dies zeigte uns,
dass auch wir Padiater dringend strukturierte padiatrische
Schulungsprogramme fiir Familien mit Kindern mit Neben-
niereninsuffizienz brauchen und entwickeln mussen. Als
nachstes berichtete Neumann (Berlin) Uber die individu-
alisierte Einstellung der Hydrocortisondosis bei Kindern
mit AGS anhand von Speichelprofilen. Dabei entnehmen
die Eltern mehrmals taglich Speichel zur 170H-Proges-
teronbestimmung (Speichelprofil). Es zeigte sich, dass es
dadurch zu einer Verschiebung der maximalen Hydrocor-
tisondosis vom fritlhen Morgen in den spaten Abend kam.
Als letzten Punkt wurde von Kamrath (Giessen) der ak-
tuelle Stand der Leitlinienentwicklung vorgetragen. Dabei
sind die Leitlinien zur primaren Nebenniereninsuffizienz
und zum M. Cushing fast abgeschlossen, wahrend die AGS
Leitlinie noch inmitten der Entwicklung steckt.

1.8 Bericht der AG Adipositas
Moderation: S. Wiegand, Berlin, J.v. Schnurbein, Ulm

Allgemeines:

Schwerpunkt der AG-Adipositas war dieses Jahr die Adi-
positas-Chirurgie. Im Mittelpunkt stand dabei der Er-
fahrungsbericht eines jungen Patienten, der in Berlin an
der Charité (S. Wiegand) operiert worden war und nun
von seinem Leben nach der Operation berichtete. In der
kritischen Diskussion mit den AG Teilnehmern kamen posi-
tive wie negative Aspekte ausfiihrlich zur Sprache.
Weitergefihrt wurde dies in einer kurzen Vorstellung
der Patienten, die im Rahmen der deutschen, multizen-
trischen JA-Studie (Jugendliche mit extremer Adipositas)
in Ulm bariatrisch operiert wurden. Fallzahl: n=11, medi-
ane Nachbeobachtungszeit 19 Monate, durchschnittlicher
Gewichtsverlust in den ersten 12 Monaten 66% EW bzw
54kg). Trotz des im Durchschnitt guten Erfolges der Oper-
ation, gab es doch einige postoperativ schwierige Verlaufe.
Hier wurde an Fallberichten diskutiert, ob die Entscheidung
zur Operation im Nachhinein richtig war (J.v. Schnurbein).
Den Abschluss bildete eine Fallvorstellung eines Kindes
mit extremer frihkindlicher Adipositas und V.a. Rohad-
Syndrom (K. Wechsung/ S. Wiegand).

Fur die nachste AG-Sitzung erbitten die AG-Leiter Themen-
vorschlage und Fallprasentationen.
Susanna.Wiegand@charite.de
julia.schnurbein@uniklinik-ulm.de

1.9 Bericht der Arbeitsgruppe Kinder- und jugend-
psychiatrische und psychotherapeutische Aspekte
der Kinderdiabetologie (PPAG e.V.)

Moderation: D. Hilgard, Witten

Frau Beate Kentner-Figura, Rehaklinik, Behandlungszen-
trum fir Kinder und Jugendliche, Klinik Viktoriastift, Bad
Kreuznach, gab zu Beginn der gut besuchten Sitzung
einen hervorragenden und praktisch-anschaulichen Uber-
blick Uber das Krankheitsbild Aufmerksamkeitsdefizit-/
Hyperaktivitatsstorung (ADHS) mit den Kernsymptomen,
Diagnosekriterien, den unterschiedlichen Erscheinungs-
formen mit und ohne Hyperaktivitdat und Uber assoziierte
Storungen und Uber dessen Bedeutung als Komorbiditat
bei Diabetes und chronischen Krankheiten. Anhand eines
Fallbeispiels wurde anschaulich, welche verschiedenen
Auswirkungen und Folgen die ADHS-Symptomatik auf das
Therapiemanagement bei Diabetes mellitus Typ 1 im Alltag
hat.
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Im Anschluss daran berichtete Herr Dr. Michael Meusers,
Witten/Herdecke, in seinem Vortrag ,Therapie bei ADHS:
immer nur Ritalin?" Uber die psychosozialen und psycho-
therapeutischen Interventionen und die Pharmakothera-
pie bei ADHS und stellte die aktuelle interdisziplindre S3-
Leitlinie  Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivitatsstorung
im Kindes-, Jugend- und Erwachsenenalter vor. Die ge-
schichtliche Entwicklung der relevanten Medikamente,
deren jeweilige Wirkweise, Nebenwirkungen, ihre Beson-
derheiten und Indikationsstellung wurden dargestellt. Im
Anschluss daran wurde sehr lebhaft tGber die unterschiedli-
chen Therapieoptionen und Medikamente, auch anhand
von Fallvorstellungen, diskutiert. Es wurde zu beiden Vor-
trédgen lebhaft diskutiert.

Frau Dr. Dorte Hilgard, Witten, berichtete Uber die aktuelle
Arbeit der PPAG e.V.. Zweimal jahrlich finden Arbeitstref-
fen in Kassel statt (Termine der nachsten Treffen: 22./23.
Marz 2019, 18./19.0ktober 2019). Im Friihjahr 2018 fand
in Herdecke ein Jubildumssymposium zum 10jdhrigen
Bestehen der Arbeitsgruppe statt. Durch die PPAG werden
regelmaBig Intensiv-Seminare flr Diabetes-Teams ange-
boten (jeweils auf einander aufbauende 3x2 Tage Uber ein
Jahr, Termine 2019: 12./13.Januar, 15./16.Juni, 30.Nov./1.
Dez. 2019, Anmeldung flr 2020 bereits moglich). Die PPAG
befasst sich in den letzten Jahren unter anderem auch
intensiv mit den Belangen von Kindern mit Diabetes im
Kontext mit der Jugendhilfe (Kinder- und Jugendhilfe-Ein-
richtungen, Wohngruppen, Kontakt zu Jugendamtern). Am
Vortag der PPAG-Arbeitstreffen finden regelmaBige Treffen
von Mitarbeitern aus Kinder- und Jugendhilfe-Einrichtun-
gen statt. Ziel ist, die Zusammenarbeit mit Jugendamtern
und Kinder- und Jugendhilfe-Einrichtungen und die Versor-
gung von Kindern und Jugendlichen mit Diabetes mellitus
Typ 1, die in Kinder- und Jugendhilfe-Einrichtungen leben,
zu verbessern. Auf der Website der PPAG e.V. (www.ppag-
kinderdiabetes.de) kdnnen weitere Informationen zu den
Aktivitaten nachgelesen werden.

Email: info@ppag-kinderdiabetes.de, Doérte Hilgard (Vor-
sitzende), Vorstand: Bela Bartus, Angela Galler, Beate
Kentner-Figura, Michael Meusers.

2. Riickblick auf die gemeinsame
Jahrestagung der DGKED und AGPD
(JA-PED) 2018 in Weimar:

Stipendiaten und Preistrager
(Bildrechte: Christian Meyer)

Ein herzlicher Dank geht an die Tagungsprasidenten der
Weimarer JA-PED 2018 Frau Dr. med. Claudia Vilser und
Herrn Dr. med. Axel Dost flir das ausgezeichnete wissen-
schaftliche Programm, das groBartige Ambiente und den
freundlichen Umgang.

Dr. Dost, Dr. Vilser

AGPD-Leonard-Thompson-Geddchtnispreis 2017
gestiftet von Sanofi-Aventis

Dr. med. Dr. rer. nat. Alena Welters, Diisseldorf

,Charakterisierung des metabolischen Phanotyps infolge
eines Funktionsverlustes von DNAJC3 - Progress von frih-
kindlichen Hypoglykamien zum Diabetes mellitus? *

L L

PD Dr. Kapellen, Dr. Dr. Welters

FOTOGRAFIE: ©hristian Meyer

AGPD-Abstract-Award (AAA), experimentell

PD Dr. med. Thomas Kapellen, Leipzig

,Vergleich von U20 und U100 Insulin bei Verwendung eines
Tag-und Nacht Hybrid Closed-loop Systems zu Hause bei
Kleinkindern mit Typ 1 Diabetes *

Dr. med. Axel Dost, Jena

»~Praxishypertonie und maskierte Hypertonie: Relevanz fir
Jugendliche mit Typ-1-Diabetes "

Prof. Meissner, Dr. Dost, PD Dr. Kapellen
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AGPD-Abstract-Award (AAA), experimentell

PD Dr. med. Thomas Kapellen, Leipzig

,Vergleich von U20 und U100 Insulin bei Verwendung eines
Tag-und Nacht Hybrid Closed-loop Systems zu Hause bei
Kleinkindern mit Typ 1 Diabetes

Dr. med. Axel Dost, Jena

,Praxishypertonie und maskierte Hypertonie: Relevanz fir
Jugendliche mit Typ-1-Diabetes "

Prof. Meissner, Dr. Dost, PD Dr. Kapellen

Jiirgen-Bierich-Preis 2018 gestiftet von Pfizer

Experimentell
Dr. med. Nadine Hornig

“Epigenetic Repression of Androgen Receptor Transcription in Muta-
tion-Negative Androgen Insensitivity Syndrome (AIS Type II)”

FOTOGRAFIE: @hristian Meyer

Prof. Wolfle, Dr. Hornig, Dr. Heinze (Pfizer)

Jiirgen-Bierich-Preis 2018 gestiftet von Pfizer

Klinisch
Dr. med. Dr. nat. med. Eva Hucklenbruch-Rother

“Delivery room skin-to-skin contact in preterm infants affects long-
term expression of stress response genes — a randomized clinical
trial”

Dietrich-Knorr-Preis 2018
gestiftet von Ferring

Prof. Dr. med. Angela Hiibner, Dresden

“Two patients with MIRAGE syndrome lacking haematological fea-
tures: role of somatic second-site reversion SAMD9 mutations”

JA-PED
| Gi= [

Prof. Wélfle, Prof. Hiibner Dr. Ceplis-Kastner (Ferring)

Dietrich-Knorr-Preis 2018
gestiftet von Ferring

Dr. med. Wiebke Birnbaum, Libeck
“Oestrogen versus androgen in hormone-replacement therapy for

complete androgen insensitivity syndrome: a multicentre, ran-
domised, double-dummy, double-blind crossover trial”

FOTOGRAFIE: Ohristian Meyer

Prof. Wolfle, Dr. Birnbaum, Dr. Ceplis-Kastner (Ferring)
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Klaus-Kruse-Stipendium Nachwuchspreis “"STEPS-Award” 2018

gestiftet von Novo Nordisk gestiftet von Merck Serono GmbH

Dr. med. Isabel Viola Wagner, Kéln Dr. med. Sandra Schulte, Bonn

“Auswirkungen von Diabetes mellitus Typ 1 im Kindesalter auf die “Schilddriisenfunktion im Jugendalter nach niedrigem Geburtsge-
spatere Fertilitat” wicht-eine longitudinale Studie an monozygoten Zwillingen mit Ge-

burtsgewichtsunterschieden”

Prof. Wolfle, Dr. Wagner, Dr. Meckes-Ferber (Novo

Nordisk)
Dr. Schnabel, Dr. Schulte
PD Dr. med. Peter Kiihnen, Berlin Dr. med. Melanie Schirmer, Ulm
«Analyse der epigenetischen Regulation des POMC Gens als meta- “Deletionen auf Chromosom 16p11.2 sind assoziiert mit frihkindlicher
stabiles Epiallel» Adipositas- drei Fallberichte *

;
Prof. Wolfle, PD Dr. Kiihnen, Dr. Meckes-Ferber (Novo
Nordisk)

FOTOGRAFIE: ©hristian Meyer
L

Prof. Wélfle, Dr. Schirmer
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Posterpreise der DGKED e.V. 2018 3. Netzwerk Hypophysen- und

gestiftet von Sandoz . K K
Dr. med. Claudia Boéttcher, Bern Nebennierenerkran ung e. V.

“Biochemische, genetische und molekulare Charakter-

isierung einer neuen P399_E401Dup Mutation im P450
Oxidoreductase Gen eines Kindes mit 46,XX DSD” N E R

O O

FOTOGRAFIE: ©hfistian Meyer

Prof. Bechtold-Dalla Pozza, Dr. Béttcher, Dr. Sommer (Sandoz)

Dr. med. Felix Reschke, Dresden

Neuigkeiten vom Netzwerk Hypophysen- und Ne-

»Critical illness-related corticosteroid insufficiency bei g
bennierenerkrankungen

spaten Frihgeborenen®

Die Patientenorganisation Netzwerk Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen hat eine neue Regionalgruppe
- = : Saar-Pfalz. Hier stehen Eltern mit Kindern und Jugendli-

F chen bzw. junge Erwachsene im Mittelpunkt. In Frankfurt
ist eine ahnliche Gruppe geplant.
Die Leiterin von Saar-Pfalz Birgit Wilms (E-Mail: bir-
git-wilms-homburg@gmx.de) ist gleichzeitig Ansprech-
partnerin des Netzwerks fir Kinder und Jugendliche. Die
Gruppe ,Eltern mit Kindern mit Hypophyseninsuffizienz" ist
nicht mehr unter dem Dach des Vereins beheimatet und
fungiert nur noch als eigenstandige Facebook-Gruppe.
Die P&diatrie wird auch beim Uberregionalen Hypophysen-
und Nebennierentag, der groBen jahrlichen Veranstaltung
des Netzwerks, eine gewichtige Rolle spielen. Er findet
vom 27. bis 29. September 2019 in Rostock statt.

Sy W FOTOGRAFIE: ©hristian Meyer

Prof. Bechtold-Dalla Pozza, Dr. Reschke, Dr. Sommer (Sandoz)
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4. Verabschiedung Prof. Dr. med. Hel-
mut-Giinther Dorr

In einem fir die JAPED ungewdéhnlichen Format zollte das Audito-
rium anlasslich der Verabschiedung von Herrn Prof. Helmuth-Giinther
Doérr aus dem klinischen Alltag Respekt flir seine langjahrige, immer
kreative und fruchtbare Arbeit in der gesamten Breite der Kinder-
endokrinologie. Beitrage von Herrn Prof. Michael Ranke als Wegge-
fahrten und von Herrn Prof. Rohrer als Schiler von HG Dorr fihrten
uns vor Augen, dass mit Prof. Dorr ein echter ,Poly-Krinologe" in den
Ruhestand geht. Prof. Dorr arbeitete als Schiler von Dietrich Knorr
Uber viele Jahre an der Physiologie und Pathophysiologie der Neben-
nierenfunktion. Sein Interesse beschrankte sich aber nicht isoliert
auf den Fokus Nebenniere, sondern er bearbeitete im Laufe seines
Berufslebens erfolgreich die gesamte Breite des Faches, u.a. mit
Schwerpunkten auf der endokrinen Onkologie, Stérungen des Wachs-
tums, der Pubertdt oder der Kinder- und Jugendgynakologie. Auch
an dieser Stelle sei noch einmal ein aufrichtiges Dankeschén an Prof.
Dorr adressiert mit dem Wunsch, dass die Gesundheit es erlaubt, ne-
ben mehr Zeit fir Familie und nicht-endokrinen Interessen auch als
Senior-Professor mit Lust und Freude an unserem Fach und unserer
Fachgesellschaft zu partizipieren.

Alles Gute im neuen Lebensabschnitt!

5. Stipendien, Preise und Dead-
lines 2019

Der DGKED-Vorstand mochte alle Mitglieder und deren
Mitarbeiter dazu motivieren, sich fir die folgenden Stipen-
dien und Preise zu bewerben.

Jiirgen-Bierich-Preis 2019
Deadline: 01. September 2019

Weiterbildungsstipendium der “Kinderendokrinolo-
gie und -diabetologie” 2020/2021
Deadline: 01. August 2019

Klaus-Kruse-Stipendium 2019
Deadline: 28. September 2019

Dietrich-Knorr-Preis 2019
Deadline: 30. September 2019

STEPS-Award 2019
Deadline: 06. Juli 2019

Sandoz-Posterpreis 2019
anldsslich der JA-PED 2019

ESPE-Reisestipendium 2019
30.Juni 2019

Alle Ausschreibungen im Detail finden Sie auf un-
serer Homepage: www.dgked.de

6. JA-PED Saarbriicken

Gemeinsame Jahrestagung der Deutschen Gesellschaft flir
Kinderendokrinologie und -diabetologie (DGKED) e.V. mit
der Arbeitsgemeinschaft Padiatrische Diabetologie (AGPD)
e.V. in Saarbricken vom 14.-16.11.2019

Themenschwerpunkte

Psychologie meets Endokrinologie und Diabetologie
Endokrinologie und Syndrome

Endokrine Spatschaden nach Tumortherapie
Endokrine Tumoren Bildgebung

Kindergynakologie

Geschlechtsdysphorie

Weitere Informationen finden Sie ebenfals auf der Kon-
gresshomepage unter: www.ja-ped.de.

DG:KED nfo

Impressum

Redaktion: Joachim Wdlfle, Wolfgang Seel

Wir freuen uns Uber Kritik und Anregungen zum
Newsletter; bitte schicken Sie diese an:
w.seel@dgked.de

V.i.S.d.P.: Prof. Dr. J. Woélfle

Geschaftsstelle DGKED e.\V.
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