Poland-Syndrom

IR \NIR IN DER SCHULE ! B

Beim Poland-Syndrom handelt es sich um eine angeborene Fehlbildung.

Die Symptome treten nur auf einer Kérperseite auf.

Das Poland-Syndrom zahlt zu den selten auftretenden Beeintrachtigungen;
die Haufigkeit bei Geburt ist etwa 1:20.000 bis 1:30.000.

Es kommt haufiger bei Jungen als bei Madchen vor und in der Mehrzahl der

Falle ist die rechte Korperseite betroffen.

Erscheinungsformen

Die unterschiedlich schwer ausgepragten Anomalien
kénnen die Brustmuskeln, die Brustdrise, die Rippen,
die Schultermuskeln, die Wirbelsaule, den Arm, die Hand
und die Finger betreffen. Die Hand kann bei einigen Be-
troffenen normal ausgebildet sein.

Nieren-, Herz-, und Genitalien-Anomalien kénnen auch
vorkommen. Das Fehlen einer Niere ist i.d. R. weitgehend
unproblematisch. Bei Patienten, die auf der linken Seite
betroffen sind, kann das Herz etwas in die Mitte verscho-
ben sein (Dextrokardie). Auch das hat normalerweise
keine Folgen.

Im Brustkorbbereich kénnen auftreten:

« Fehlen oder Unterentwicklung des groBen und
kleinen Brustmuskels

« Fehlen oder Unterentwicklung des breiten
Rickenmuskels oder anderer Muskeln im Schulter-
glrtel

« Fehlen oder Fehlbildung der Brustdrise oder
der Brustwarze

« Fehlen oder Fehlbildung von Rippen

e hohe Schulter

« Kielbrust, evtl. Trichterbrust, verkleinerte Lungen-
flugel

 kein Wuchs der Achselbehaarung

Im Hand- und Armbereich kénnen auftreten:

« kirzere, versteifte oder fehlende Finger, fehlende
Fingergelenke oder Fingerglieder

e Schwimmhautbildung zwischen den Fingern

« kleinere Hand, Fehlen einer Hand

e verkdrzter Unter- oder Oberarm

Seltener treten auf:

* Beeintrachtigung einer Niere

« Fehlen kleinerer Muskeln in verschiedenen Kérper-
teilen (Hand, Arm, Bein, FuB, Riicken)

Ursache/Diagnose/Prognose

Die Ursache ist noch nicht bekannt. Bei vélligem Fehlen
des Brustmuskels wird das Syndrom heutzutage haufig
bei Geburt diagnostiziert. Ist der Brustmuskel nur unter-
entwickelt und die Hand wenig betroffen, kommt es oft
erst in der Pubertat oder im Erwachsenenalter zur Diag-
nose. Das Poland-Syndrom ist nicht , heilbar”, die Betrof-
fenen koénnen aber gut damit leben.

Behandlung

Bei fehlender Brust- und/oder Ruckenmuskulatur kann
bei Kindern und Erwachsenen Physiotherapie unterstit-
zend wirken, um Haltungsschaden vorzubeugen und Ver-
spannungen zu lésen. Rickenstarkende Sportarten (z.B.
Ruckenschwimmen) sind von Vorteil.

Bei Fehlbildung der Finger kann eine operative Korrek-
tur erfolgen. Die komplexen Eingriffe werden oft im fra-
hen Kindesalter durchgefiihrt, um die Beweglichkeit zu
verbessern oder eine Greiffunktion erst herzustellen. Bei
Fehlen des Brustmuskels kann auf Wunsch der Betroffe-
nen nach der Pubertat ein Brustaufbau erfolgen, ist aber
nicht zwingend notwendig. Diese Thematik wird jedoch
unterschiedlich diskutiert, da mehrere groBe Operationen
erforderlich sind, die bei kinstlichen Implantaten nach
10-20 Jahren wiederholt werden mussen.
Psychologische Probleme der Betroffenen (und infolge-
dessen auch ihrer Eltern) treten meist auf, wenn die Ju-
gendlichen in die Pubertdt kommen und sich mit ihrem
Korperbild auseinandersetzen (missen). Dann hilft das
Gesprach mit Vertrauenspersonen (Eltern, Freunde) und
vor allem mit ebenfalls Betroffenen, die diese Phase er-
folgreich hinter sich gebracht haben (Selbsthilfe).
Gegebenenfalls ist eine Psychotherapie ratsam.
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Hinweise fiir Lehrkrafte

Je nach Auspragung des Poland-Syndroms k&nnen
betroffene Schulerinnen und Schiler mehr oder we-
niger im Unterricht beeintrachtigt sein und gegebe-
nenfalls Unterstitzung bendtigen. Bei den meisten
Betroffenen sind es auch haufig nur Kleinigkeiten —
wahrend z.B. das Klettern an einer glatten Stange im
Sportunterricht maoglicherweise Probleme bereitet,
kann sich das Klettern an einem KlettergerUst durch-
aus als unproblematisch erweisen.

Probleme, die auftreten kdnnen:
* Kraftminderung der betroffenen Seite, manchmal

Skoliose

* eingeschrankte Handfunktionalitat, die sich aus-
wirken kann auf folgende Tatigkeiten:

» beim Schreiben (z.B. mit der linken Hand,
wenn die Betroffenen eigentlich Rechtshander
sind)

* im Werkunterricht bei handwerklichen
Tatigkeiten

* im Sportunterricht je nach Auspragung
der Symptome und der Sportart

* im Unterricht bei allen Tatigkeiten, die den Einsatz
beider Hande erfordern

* bei Betroffenheit der Lunge Atemprobleme bei
anstrengenden Tatigkeiten (Sport)

Der Einsatz von Hilfsmitteln und/oder die Gewdhrung
von Nachteilsausgleichen wie z.B. Zeitverlangerung
bei Tests, mundliche statt schriftlicher Leistungser-
bringung, Sport(bewertungs)befreiung, kann je nach
Auspragung der Symptome angebracht sein.

Ein offener Umgang mit den Symptomen (vor allem
im Brustbereich) ist auch im Kindesalter sinnvoll. Er
kann das Selbstwertgefthl fordern und Stigmatisie-
rungen, besonders in der Pubertdt, praventiv verhin-
dern. Wichtig: Letztlich entscheiden die Betroffenen

selbst, wann und wem sie was erzahlen mochten.

Materialien fur Lehrkréafte

« Info-Blatt fur Lehrkrafte:
www.poland-syndrom.de/InfoblattfuerLehrer

« Informationen Uber das Poland-Syndrom:
www.poland-syndrom.de/Poland-Syndrom

« Erfahrungsberichte von Betroffenen:
www.poland-syndrom.de/Beitraege

Selbsthilfe/Patientenorganisation

In Deutschland gibt es keinen Verein von Poland-Betroffe-
nen, aber ab und an deutschlandweite Treffen von Betrof-
fenen und ihren Angehorigen. Austausch erfolgt unter
folgenden Mailinglisten und in Sozialen Netzwerken:
de.groups.yahoo.com/group/ge-handycap-t

Die deutsche Facebook-Seite heil3t:
»Poland Syndrom Selbsthilfegruppe”

Weitere Internetadressen

« www.ge-handicap-t.jimdo.com
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https://de.groups.yahoo.com/neo/groups/ge-handycap-t/info



