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Kann die Gesundheit der an
Sichelzellanamie leidenden Kinder
in Afrika verbessert werden?

In Benin erprobte Strategie.
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Problematik

Paradoxerweise profitieren die Patienten in
Afrika, wo die Sichelzellandmie die grosste
Verbreitung findet, am wenigsten von den
Fortschritten, die zu einer signifikanten Ab-
nahme der durch diese Krankheit bedingten
Morbiditat und Mortalitat gefiihrt haben. Es
ist leider so, dass die Halfte der Kinder mit
Sichelzellanamie das Alter von 5 Jahren nicht
erreicht, und zahlreich sind jene, die sterben,
bevor die Diagnose Uberhaupt gestellt wurde.
Mehrere Griinde erkldaren, unter anderen,
diese Tatsache:

* Fehlen von Programmen fiir ein friihzeitiges
Screening und von Strukturen zur medizini-
schen Betreuung der so diagnostizierten
Séuglinge

Ungeniligende Anzahl medizinisches Fach-
personal mit entsprechender Ausbildung in
Pathophysiologie und klinischen Kenntnis-
sen der Sichelzellandmie

Der géngige Gebrauch unnétiger und teurer
Behandlungen

Fehlende oder diirftige Préventionspolitik
Mangelnde Sensibilisierung der Offentlich-
keit

Einfluss von Volksglauben und Armut.

Das sanitére, wirtschaftliche, soziokulturelle
und klimatische Umfeld der Lander sidlich
der Sahara ist kinderfeindlich. Unter diesen
Bedingungen wird die Sichelzellandmie ein
wichtiger Faktor, der alltagliche Pathologien
wie Malaria, akute Durchfall- und Atemwegs-
erkrankungen, Mangelandmien und Unterer-
nahrung verschlimmert. Gemass WHO bezah-
len die Kinder in Afrika dieser Krankheit einen
enormen Tribut: Die Sichelzellandmie alleine
ist flr Gber 16% der kindlichen Todesfélle
verantwortlich.

Stellenwert und Machbarkeit eines Modells
medizinischer Versorgung, wie es in den in-
dustrialisierten Landern entwickelt wurde,

muss in einem solchen Zusammenhang in
Frage gestellt werden.

In Benin erprobte Strategie

Im Mai 1993 konnte die Faculté des Sciences
de la Santé in Cotonou, dank einem Techno-
logietransfer ein Projekt fir Neugebore-
nenscreening der Sichelzellandmie und Be-
treuung der befallenen Sauglinge starten. Ziel
war es, die spezialisierten medizinischen
Méglichkeiten industrialisierter Lander den
lokalen wirtschaftlichen, sozialen und kultu-
rellen Zwangen anzupassen.

Ausbildung

Die Anstrengungen konzentrierten sich zuerst
darauf, ein kleines Team ausgebildeter und
motivierter Hebammen, unter der Leitung ei-
nes in Immunh&matologie spezialisierten Kin-
derarztes, aufzubauen.

Screening

Das Screening richtete sich, in einer ersten
Phase, an Neugeborene von Schwangeren, die
wahrend ihrer Schwangerschaft als Tragerin-
nen von HbS erkannt, und fiir die Vorteile ei-
ner frihzeitigen Erfassung, gleich nach der
Geburt, der Tragerschaft fiir Sichelzellandmie
sensibilisiert wurden. Anschliessend wurde
das Screening auf alle jungen Sauglinge aus-
geweitet, deren Eltern als HbS-Trager bekannt
waren.

Betreuung

Der Grundgedanke bei der Betreuung der
durch das Screening entdeckten S&uglinge
war, friihzeitig medizinische und soziale Mass-
nahmen zu ergreifen, um die klinischen Er-
scheinungen der Krankheit positiv zu beein-
flussen. Die Massnahmen konzentrierten sich
auf Pravention und Behandlung der wichtigs-
ten bekannten Morbiditdts- und Mortalitéts-
ursachen bei Kindern und Jugendlichen in
Afrika.

16

PAEDIATRICA Vol. 26 Nr.4 2015

Wesentliche Inhalte dieses Vorgehens:
i) Planung und Umsetzung eines dauerhaften
Programmes fiir Erndhrungserziehung; es
erlaubt, den Ernahrungszustand der Kinder
ohne splrbare Mehrkosten zu verbessern.
Parallel dazu regelméssige Wachstumskon-
trolle der Kinder;
Ausarbeitung und Umsetzung eines Préa-
ventions- und Behandlungsprogrammes
flr Infektionskrankheiten, das unter ande-
rem Massnahmen zur Malariavorbeugung,
tagliche Penizillineinnahme, Beachtung
des erweiterten nationalen Impfprogram-
mes und Versorgung mit Impfstoffen zu
verbilligten Preisen umfasst;

iii) Einflhrung eines Praventions-, Screening-
und Behandlungsprogrammes fiir Mikro-
nahrstoffméngel, die in tropischen Regio-
nen gangig sind;

iv) Ausarbeitung eines Programmes fiir regel-
massige medizinische Betreuung, fir Er-
wachsenenbildung betreffend Sichelzel-
landmie, Elternbildung und Forderung von
Hygienemassnahmen, Sicherung des fi-
nanziellen Zugangs zu medizinischer Be-
treuung.
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Nota bene: Diese Strategie zur Betreuung der
durch das Screeningprogramm erfassten
Séuglinge kam auch Kleinkindern zugute, bei
welchen die Sichelzellanédmie anlasslich einer
Komplikation diagnostiziert und die deshalb
zugewiesen wurden.

Ergebnisse

Die ersten Ergebnisse waren ausserordentlich

ermutigend:

* Signifikante Reduktion von Haufigkeit und
Schweregrad akuter Komplikationen

 Zufriedenstellende Wachstumskurven

* Bemerkenswerte Abnahme der Mortalitat
im Kindes- und Jugendalter auf 15.5 %o,
wahrend die Sterblichkeit in der allgemei-
nen padiatrischen Bevdlkerung zur gleichen
Zeit 160 %0 betrug

* Bemerkenswerte Akzeptanz des Projektes
durch die Eltern, die ihren hergebrachten
Glauben in Bezug auf Sichelzellandmie an-
derten; die Adhédrenz an das Programm
betragt weiterhin tber 80%.

Die hier aufgefiihrten Ergebnisse wurden pu-
bliziert"-9,

Ausweitung des Projektes auf Grund

der erreichten Ergebnisse

i) Die Strategie dieses urspriinglich individu-
ellen Projektes wurde 2000 vom Gesund-
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heitsministerium Benins lbernommen
und, nach mehreren institutionellen Refor-
men, im Juni 2010 durch ein prasidentielles
Dekret zur 6ffentlichen Institution mit so-
zialem und wissenschaftlichem Charakter
erklart, im Sinne einer finanziell unabhan-
gigen juristischen Person mit entsprechen-
den Infrastrukturen, Centre de Prise en
Charge Médicale Intégrée du Nourrisson
et de la Femme Enceinte atteints de
Drépanocytose (CPMI-NFED) (Zentrum zur
integrierten medizinischen Betreuung von
Séuglingen und Schwangeren mit Sichel-
zellandmie) genannt.

Die uberzeugenden Resultate dieser inno-
vativen Strategie, beruhend auf einer an
die Besonderheiten einer Krankheit und an
die lokalen soziologischen, kulturellen und
wirtschaftlichen Bedingungen angepass-
ten Gesundheitserziehung, liberzeugte die
internationale Organisation Médecins du
Monde Suisse. Sie beschloss, sich fiir die
Beschaffung finanzieller Mittel einzuset-
zen, um eine Dezentralisierung des CPMI-
NFED in die Wege zu leiten, und deren
Hilfeleistungen den Patienten, durch die
Schaffung von Antennen in peripheren
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Zentren, naher zu bringen. Ein partner-
schaftliches Projekt entstand in Form ei-
ner ersten Antenne im September 2010.
Durch den Erfolg dieser ersten Erfahrung
ermutigt, wurde am 21. Februar 2014 zwi-
schen den beiden Partnern ein Rahmen-
vertrag fur eine Dauer von finf Jahren un-
terzeichnet. Die Schaffung einer zweiten
Antenne ist im Gange und deren Einwei-
hung fir die zweite Septemberwoche 2015
vorgesehen.

iii) Diese Strategie hat auch die WHO-Strate-
gie zur Kontrolle der Sichelzellandmie in
Afrika inspiriert und wurde von den Ge-
sundheitsministern am 30. August 2010 in
Malabo, Aquatorialguinea, ratifiziert (Reso-
lution AFRO/RC60/8).

Schlussfolgerung

Die Mortalitat im Kindes- und Jugendalter gilt
als ein Indikator fir den Entwicklungsstand
eines Landes. Die Sichelzellandmie tragt we-
sentlich zur noch immer hohen Kindermorta-
litdt im subsaharischen Afrika bei und illust-
riert den wachsenden Graben zwischen Afrika
und den industrialisierten Landern. Die Ver-

Médecins du Monde Suisse unterstiitzt die Projekte von Professor Rahimy in Benin, durch
Forderung der Dezentralisierung der Betreuung von Patienten mit Sichelzellanamie. Die
NGO ist ebenfalls in Kamerun, in der Demokratischen Republik Kongo, in Paldstina, Haiti
und Zentralamerika, aber auch in der Schweiz tétig, wo sie Gesundheitsprogramme zu-
gunsten von Migranten und Sexarbeiterinnen entwickelt und unterstiitzt. Médecins du
Monde tritt fir den allgemeinen Zugang zu medizinischer Betreuung ein.

Préasident von Médecins du Monde Suisse, gegriindet durch Professor Nago Humbert, ist

Dr. Bernard Borel, Padiater FMH in Monthey.

Médecins du Monde Suisse veranstaltet in Zusammenarbeit mit der Abteilung fiir padi-
atrische Hamatoonkologie des CHUV in Lausanne, ein Symposium zum Thema Sichelzel-
lanémie. Experten aus Norden und Siden werden mit Professor Rahimy ihre Erfahrungen

in diesem Fachgebiet austauschen.

Die Tagung findet statt am
5. November 2015 im Auditorium César Roux des CHUV Lausanne
Auskunft: www.medecinsdumonde.ch

besserung der Gesundheit der an Sichelzell-
anamie leidenden Kinder Afrikas kdnnte dazu
beitragen, diese Kluft abzubauen.
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