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Liehe Patientin, liober Patient,

das wichtigste Element in der Behandlung Deiner Sichelzellkrankheit ist die
Vorbeugung, die Vermeidung von Komplikationen. Damit Du weift, welche
Vorsorgeuntersuchungen Du wann machen lassen solltest, haben wir dieses
Untersuchungsheft entwickelt. Es soll Dir helfen, Deine Krankheit unter
Kontrolle zu behalten. Bitte nimm die empfohlenen Termine wahr — auch,
wenn Du gerade keine Beschwerden hast.

Dein GPOH-Konsortium Sichelzellkrankheit

Dear Patients,

The most important aspect of your sickle cell disease treatment is prevention in order to avoid
complications. We have created this medical checkup booklet to inform you about which preventive
medical checkups you should have and when you should have them. This should help you to keep
your condition under control. Please keep the recommended appointments — even if you have no
complaints at that particular time.

Your GPOH Sickle cell disease Consortium

Chére patiente, cher patient,

L'élément le plus important du traitement de ta drépanocytose est la prophylaxie et la prévention
des complications. Afin que tu saches a quel moment tu dois effectuer les divers examens préventifs
nous avons créé ce cahier de bord. Il t'aidera a mieux controler ta maladie. Merci de te rendre a tous
les rendez-vous recommandés, méme si tu ne présentes pas des problémes de santé a ce moment-la.

Le consortium GPOH drépanocytose
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Stammblatt

Name:
Geburtsdatum:
Geburtsort:
Diagnose: Sichelzellkrankheit
Genotyp: SCD-S/S
SCD-S/C
Andere Genotypen:

Empfehlung zur erweiterten Blutgruppenbestimmung:

Leitliniengerecht erfolgt:
Blutgruppe:

Kommentar:

Spenderstatus: Spender vorhanden,
familiar
nicht-familiar

Spendersuche gestartet

Glukose-6-Phosphat-Dehydrogenase-Mangel:

Ja

Ja
Ja
Ja

Ja

Ja

SCD-S/p°-Thalassamie

SCD-S/f+*-Thalassamie

Nein

Nein
Nein
Nein

Nein

Nein

N. a.
N. a.
N. a.



Neugeborenenscreening

Vorgehen bei positivem Befund:

1. Kontaktaufnahme mit GPOH-Konsortium Sichelzellkrankheit
www.sichelzellkrankheit.info

2. Vorstellung in einem qualifizierten Diagnostikzentrum
3. Erneute Blutentnahme und biochemische (,Hb-Elektrophorese”) und
molekulargenetische Abklarung des positiven Befundes in einem

der Referenzlabore

4. Aufklarung iiber Befund der Bestatigungsdiagnostik,
Elternschulung und Beginn mit Penicillinprophylaxe



Erstkontakt und Initialdiagnostik

Anlass zur Diagnostik:
Neugeborenenscreening
Familidre Belastung
Symptome, welche

Anderer, welcher

Initialdiagostikprogramm:

Hb-Elektrophorese Ja Nein
Molekulargenetik Ja Nein
Aufklarung Register erfolgt Ja Nein
Meldung Register erfolgt Ja Nein
Blutentnahme ,Genetische Modifikatoren” Ja Nein

Aufklarung iiber Grunderkrankung:

Genetische Beratung erfolgt Ja Nein

Geschwister vorhanden Ja Nein
Anzahl:

Geschwister auf SCD getestet Ja Nein

Geschwister HLA-typsiert Ja Nein

Familienplanung abgeschlossen Ja Nein

noch unentschlossen



1. Lebensjahr:

Korperliche Untersuchung:

Medikation: ‘Empfohlene Dosis der Penicillinprophylaxe: 2 x 125 mg pro Tag entsp. 2 x 200.000 IU

Penicillin*

Aufklirungsgesprach:
Hintergrundinformationen zur Sichelzellkrankheit Transfusionsaufklarung
Schulung und praktische Ubung zur Milzpalpation Fieber richtig bewerten

Symptome der akuten Andmie und Hamolyse erkennen



0 JAHRE ALT

Untersuchung Fragestellung

Klinische Untersuchung mit Differenzialblutbild  Eltern- und Patientenschulung;

und Retikulozyten (kapillar), Blutdruck, Puls- klinische Zeichen und Blutbildparameter
frequenz, Anthropometrie (4 x im 1. Lebenjahr) im symptomfreien Intervall

Impfungen kontrollieren Impfliicken erkennen und schlieffen
Serologie (HIV, Hepatitis) bei Transfusionen Transfusionsbedingte Infektionen

Ca, Phosphat, Parathormon, 25-OH-Vit. D3 Vitamin D-Mangel,

Sekundarer Hyperparathyreoidismus

Leitliniengerechte Untersuchungen erfolgt: -

Auffalligkeiten:




2. Lebensjahr:

Korperliche Untersuchung:

Medikation: ‘Empfohlene Dosis der Penicillinprophylaxe: 2 x 125 mg pro Tag entsp. 2 x 200.000 IU

Penicillin*

Aufklirungsgesprach:
Hintergrundinformationen zur Sichelzellkrankheit Transfusionsaufklarung
Schulung und praktische Ubung zur Milzpalpation Fieber richtig bewerten

Symptome der akuten Andmie und Hamolyse erkennen

Informationsmaterial fiir Kindergarten ausgehéndigt

10



1JAHR ALT

Untersuchung Fragestellung

Klinische Untersuchung mit Differenzialblutbild  Eltern- und Patientenschulung;

und Retikulozyten (kapillar), Blutdruck, Puls- klinische Zeichen und Blutbildparameter
frequenz, Anthropometrie (4 x im 2. Lebenjahr) im symptomfreien Intervall

Impfungen kontrollieren Impfliicken erkennen und schlieffen
Serologie (HIV, Hepatitis) bei Transfusionen Transfusionsbedingte Infektionen

Ca, Phosphat, Parathormon, 25-OH-Vit. D3 Vitamin D-Mangel,

Sekundarer Hyperparathyreoidismus

Leitliniengerechte Untersuchungen erfolgt: -

Auffalligkeiten:

11



3. Lebensjahr:

Korperliche Untersuchung:

Medikation: ‘Empfohlene Dosis der Penicillinprophylaxe: 2 x 125 mg pro Tag entsp. 2 x 200.000 IU

Penicillin*

Aufklirungsgesprach:
Hintergrundinformationen zur Sichelzellkrankheit Transfusionsaufklarung
Schulung und praktische Ubung zur Milzpalpation Fieber richtig bewerten
Symptome der akuten Andmie und Hamolyse erkennen Indikation HU-Therapie

Informationsmaterial fiir Kindergarten ausgehéndigt

12



Untersuchung

Klinische Untersuchung mit Differenzialblutbild
und Retikulozyten (kapillar), Blutdruck, Puls-
frequenz, Anthropometrie (2 x pro Jahr)

Impfungen kontrollieren
Serologie (HIV, Hepatitis) bei Transfusionen
Sono Abdomen und Harntrakt

Transkranielle Dopplersonografie (TCDS)

Ca, Phosphat, Parathormon, 25-OH-Vit. D3

2 JAHRE ALT

Fragestellung

Eltern- und Patientenschulung;
klinische Zeichen und Blutbildparameter
im symptomfreien Intervall

Impfliicken erkennen und schlieffen
Transfusionsbedingte Infektionen
Cholelithiasis, Nierenveranderungen, Milzgréfle

Flussgeschwindigkeit in
intrazerebralen Gefaen

Vitamin D-Mangel,
Sekundarer Hyperparathyreoidismus

Leitliniengerechte Untersuchungen erfolgt: -

Auffalligkeiten:
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4. Lebensjahr:

Korperliche Untersuchung:

Medikation: ‘Empfohlene Dosis der Penicillinprophylaxe: 2 x 250 mg pro Tag entsp. 2 x 400.000 IU

Penicillin*

Aufklirungsgesprach:
Hintergrundinformationen zur Sichelzellkrankheit Transfusionsaufklarung
Schulung und praktische Ubung zur Milzpalpation Fieber richtig bewerten
Symptome der akuten Andmie und Hamolyse erkennen Indikation HU-Therapie

Informationsmaterial fiir Kindergarten ausgehéndigt

14



3 JAHRE ALT

Untersuchung Fragestellung

Klinische Untersuchung mit Differenzialblutbild  Eltern- und Patientenschulung;

und Retikulozyten (kapillar), Blutdruck, Puls- klinische Zeichen und Blutbildparameter
frequenz, Anthropometrie (2 x pro Jahr) im symptomfreien Intervall

Impfungen kontrollieren Impfliicken erkennen und schlieffen
Serologie (HIV, Hepatitis) bei Transfusionen Transfusionsbedingte Infektionen
Transkranielle Dopplersonografie (TCDS) Flussgeschwindigkeit in

intrazerebralen GefaRen

Ca, Phosphat, Parathormon, 25-OH-Vit. D3 Vitamin D-Mangel,
Sekundarer Hyperparathyreoidismus

Leitliniengerechte Untersuchungen erfolgt: .

Auffilligkeiten:

15



5. Lebensjahr:

Korperliche Untersuchung:

Medikation: ‘Empfohlene Dosis der Penicillinprophylaxe: 2 x 250 mg pro Tag entsp. 2 x 400.000 IU

Penicillin*

Aufklirungsgesprach:
Hintergrundinformationen zur Sichelzellkrankheit Transfusionsaufklarung
Schulung und praktische Ubung zur Milzpalpation Fieber richtig bewerten
Symptome der akuten Andmie und Hamolyse erkennen Indikation HU-Therapie

Informationsmaterial fiir Kindergarten ausgehéndigt

16



Untersuchung

Klinische Untersuchung mit Differenzialblutbild
und Retikulozyten (kapillar), Blutdruck, Puls-
frequenz, Anthropometrie (2 x pro Jahr)

Impfungen kontrollieren
Serologie (HIV, Hepatitis) bei Transfusionen
Sono Abdomen und Harntrakt

Transkranielle Dopplersonografie (TCDS)

Ca, Phosphat, Parathormon, 25-OH-Vit. D3

4 JAHRE ALT

Fragestellung

Eltern- und Patientenschulung;
klinische Zeichen und Blutbildparameter
im symptomfreien Intervall

Impfliicken erkennen und schlieffen
Transfusionsbedingte Infektionen
Cholelithiasis, Nierenveranderungen, Milzgréfle

Flussgeschwindigkeit in
intrazerebralen Gefaen

Vitamin D-Mangel,
Sekundarer Hyperparathyreoidismus

Leitliniengerechte Untersuchungen erfolgt: -

Auffalligkeiten:
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6. Lebensjahr:

Korperliche Untersuchung:

Medikation: ‘Empfohlene Dosis der Penicillinprophylaxe: 2 x 250 mg pro Tag entsp. 2 x 400.000 IU

Penicillin*

Aufklirungsgesprach:

Hintergrundinformationen zur Sichelzellkrankheit
Symptome der akuten Andmie und Hadmolyse erkennen

Informationsmaterial fiir die Schule ausgehandigt Indikation HU-Therapie
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Untersuchung

Klinische Untersuchung mit Differenzialblutbild
und Retikulozyten (kapillar), Blutdruck, Puls-
frequenz, Anthropometrie (2 x pro Jahr)

Leber- und Nierenwerte, Urinstatus, ggf.
Sammelurin mit Eiweifausscheidung

Impfungen kontrollieren
Serologie (HIV, Hepatitis) bei Transfusionen

Transkranielle Dopplersonografie (TCDS)
Ca, Phosphat, Parathormon, 25-OH-Vit. D3

Augenarzt

Leitliniengerechte Untersuchungen erfolgt:

5 JAHRE ALT

Fragestellung

Eltern- und Patientenschulung;
klinische Zeichen und Blutbildparameter
im symptomfreien Intervall

Erkennen einer Hepato- und Nephropathie,
ggf. Beginn einer ACE-Hemmer-Therapie
bei > 300 mg Protein-Ausscheidung / 24 Std.

Impfliicken erkennen und schliefen
Transfusionsbedingte Infektionen

Flussgeschwindigkeit in
intrazerebralen Gefaflen

Vitamin D-Mangel,
Sekundarer Hyperparathyreoidismus

Augenhintergrund: Proliferative Retinopathie

Auffilligkeiten:

19



/. Lebensjahr:

Korperliche Untersuchung:

Medikation:

Aufklirungsgesprach:

Hintergrundinformationen zur Sichelzellkrankheit

Indikation HU-Therapie

20



Untersuchung

Klinische Untersuchung mit Differenzialblutbild
und Retikulozyten (kapillar), Blutdruck, Puls-
frequenz, Anthropometrie (1 — 2 x pro Jahr)

Leber- und Nierenwerte, Urinstatus, ggf.
Sammelurin mit Eiweifausscheidung

Impfungen kontrollieren
Serologie (HIV, Hepatitis) bei Transfusionen
Sono Abdomen und Harntrakt

Transkranielle Dopplersonografie (TCDS)
Ca, Phosphat, Parathormon, 25-OH-Vit. D3

Neuropsychologische Testung

Augenarzt

6 JAHRE ALT

Fragestellung

Eltern- und Patientenschulung;
klinische Zeichen und Blutbildparameter
im symptomfreien Intervall

Erkennen einer Hepato- und Nephropathie,
ggf. Beginn einer ACE-Hemmer-Therapie
bei > 300 mg Protein-Ausscheidung / 24 Std.

Impfliicken erkennen und schliefen
Transfusionsbedingte Infektionen
Cholelithiasis, Nierenveranderungen, Milzgréfe

Flussgeschwindigkeit in
intrazerebralen Gefalen

Vitamin D-Mangel,
Sekundarer Hyperparathyreoidismus

Kognitive Entwicklung, Forderbedarf erkennen

Augenhintergrund: Proliferative Retinopathie

Leitliniengerechte Untersuchungen erfolgt:

Auffilligkeiten:
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8. Lebensjahr:

Korperliche Untersuchung:

Medikation:

Aufklirungsgesprach:

Hintergrundinformationen zur Sichelzellkrankheit

Indikation HU-Therapie
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Untersuchung

Klinische Untersuchung mit Differenzialblutbild
und Retikulozyten (kapillar), Blutdruck, Puls-
frequenz, Anthropometrie (1 — 2 x pro Jahr)

Leber- und Nierenwerte, Urinstatus, ggf.
Sammelurin mit Eiweifausscheidung

Impfungen kontrollieren
Serologie (HIV, Hepatitis) bei Transfusionen

Transkranielle Dopplersonografie (TCDS)
Ca, Phosphat, Parathormon, 25-OH-Vit. D3

Augenarzt

Leitliniengerechte Untersuchungen erfolgt:

7 JAHRE ALT

Fragestellung

Eltern- und Patientenschulung;
klinische Zeichen und Blutbildparameter
im symptomfreien Intervall

Erkennen einer Hepato- und Nephropathie,
ggf. Beginn einer ACE-Hemmer-Therapie
bei > 300 mg Protein-Ausscheidung / 24 Std.

Impfliicken erkennen und schliefen
Transfusionsbedingte Infektionen

Flussgeschwindigkeit in
intrazerebralen Gefaflen

Vitamin D-Mangel,
Sekundarer Hyperparathyreoidismus

Augenhintergrund: Proliferative Retinopathie

Auffilligkeiten:
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9. Lebensjahr:

Korperliche Untersuchung:

Medikation:

Aufklirungsgesprach:

Hintergrundinformationen zur Sichelzellkrankheit

Indikation HU-Therapie

24



Untersuchung

Klinische Untersuchung mit Differenzialblutbild
und Retikulozyten (kapillar), Blutdruck, Puls-
frequenz, Anthropometrie (1 — 2 x pro Jahr)

Leber- und Nierenwerte, Urinstatus, ggf.
Sammelurin mit Eiweifausscheidung

Impfungen kontrollieren
Serologie (HIV, Hepatitis) bei Transfusionen
Sono Abdomen und Harntrakt

Transkranielle Dopplersonografie (TCDS)
Ca, Phosphat, Parathormon, 25-OH-Vit. D3

Augenarzt

Leitliniengerechte Untersuchungen erfolgt:

8 JAHRE ALT

Fragestellung

Eltern- und Patientenschulung;
klinische Zeichen und Blutbildparameter
im symptomfreien Intervall

Erkennen einer Hepato- und Nephropathie,
ggf. Beginn einer ACE-Hemmer-Therapie
bei > 300 mg Protein-Ausscheidung / 24 Std.

Impfliicken erkennen und schliefen
Transfusionsbedingte Infektionen
Cholelithiasis, Nierenveranderungen, Milzgréfe

Flussgeschwindigkeit in
intrazerebralen Gefalen

Vitamin D-Mangel,
Sekundarer Hyperparathyreoidismus

Augenhintergrund: Proliferative Retinopathie

Auffalligkeiten:

25



10. Lebensjahr:

Korperliche Untersuchung:

Medikation:

Aufklirungsgesprach:

Hintergrundinformationen zur Sichelzellkrankheit
Informationsmaterial fiir die Schule ausgehandigt

Indikation HU-Therapie
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Untersuchung

Klinische Untersuchung mit Differenzialblutbild
und Retikulozyten (kapillar), Blutdruck, Puls-
frequenz, Anthropometrie (1 — 2 x pro Jahr)

Leber- und Nierenwerte, Urinstatus, ggf.
Sammelurin mit Eiweifausscheidung

Impfungen kontrollieren

Serologie (HIV, Hepatitis) bei Transfusionen
EKG und Echokardiographie

Transkranielle Dopplersonografie (TCDS)

Ca, Phosphat, Parathormon, 25-OH-Vit. D3

Augenarzt

Leitliniengerechte Untersuchungen erfolgt:

9 JAHRE ALT

Fragestellung

Eltern- und Patientenschulung;
klinische Zeichen und Blutbildparameter
im symptomfreien Intervall

Erkennen einer Hepato- und Nephropathie,
ggf. Beginn einer ACE-Hemmer-Therapie
bei > 300 mg Protein-Ausscheidung / 24 Std.

Impfliicken erkennen und schliefen
Transfusionsbedingte Infektionen

Retrograder Jet iiber Trikuspidalklappe als
Zeichen des pulmonalen Hypertonus,
ventrikuldre Hypertrophie, Herzinsuffizienz

Flussgeschwindigkeit in
intrazerebralen GefaRen

Vitamin D-Mangel,
Sekundarer Hyperparathyreoidismus

Augenhintergrund: Proliferative Retinopathie

Auffilligkeiten:
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11. Lebensjahr:

Korperliche Untersuchung:

Medikation:

Aufklirungsgesprach:

Hintergrundinformationen zur Sichelzellkrankheit

Indikation HU-Therapie
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Untersuchung

Klinische Untersuchung mit Differenzialblutbild
und Retikulozyten (kapillar), Blutdruck, Puls-
frequenz, Anthropometrie (1 — 2 x pro Jahr)

Leber- und Nierenwerte, Urinstatus, ggf.
Sammelurin mit Eiweifausscheidung

Impfungen kontrollieren

Serologie (HIV, Hepatitis) bei Transfusionen
Sono Abdomen und Harntrakt

Augenarzt

Transkranielle Dopplersonografie (TCDS)

Ca, Phosphat, Parathormon, 25-OH-Vit. D3

Leitliniengerechte Untersuchungen erfolgt:

10 JAHRE ALT

Fragestellung

Eltern- und Patientenschulung;
klinische Zeichen und Blutbildparameter
im symptomfreien Intervall

Erkennen einer Hepato- und Nephropathie,
ggf. Beginn einer ACE-Hemmer-Therapie
bei > 300 mg Protein-Ausscheidung / 24 Std.

Impfliicken erkennen und schliefen
Transfusionsbedingte Infektionen
Cholelithiasis, Nierenveranderungen, Milzgréfe
Augenhintergrund: Proliferative Retinopathie

Flussgeschwindigkeit in
intrazerebralen GefaRen

Vitamin D-Mangel,
Sekundarer Hyperparathyreoidismus

Auffalligkeiten:
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12. Lebensjahr:

Korperliche Untersuchung:

Medikation:

Aufklirungsgesprach:

Hintergrundinformationen zur Sichelzellkrankheit Indikation HU-Therapie

Aufklarung zur Verhiitung Aufklarung iber Priapismus

Aufklarung tiber Risikoverhalten (Alkohol, Rauchen, Drogen)

30



Untersuchung

Klinische Untersuchung mit Differenzialblutbild
und Retikulozyten (kapillar), Blutdruck, Puls-
frequenz, Anthropometrie (1 — 2 x pro Jahr)

Leber- und Nierenwerte, Urinstatus, ggf.
Sammelurin mit Eiweifausscheidung

Impfungen kontrollieren

Serologie (HIV, Hepatitis) bei Transfusionen
Augenarzt

EKG und Echokardiographie

Transkranielle Dopplersonografie (TCDS)

Ca, Phosphat, Parathormon, 25-OH-Vit. D3

Neuropsychologische Testung

Leitliniengerechte Untersuchungen erfolgt:

11 JAHRE ALT

Fragestellung

Eltern- und Patientenschulung;
klinische Zeichen und Blutbildparameter
im symptomfreien Intervall

Erkennen einer Hepato- und Nephropathie,
ggf. Beginn einer ACE-Hemmer-Therapie
bei > 300 mg Protein-Ausscheidung / 24 Std.

Impfliicken erkennen und schliefen
Transfusionsbedingte Infektionen
Augenhintergrund: Proliferative Retinopathie

Retrograder Jet iiber Trikuspidalklappe als
Zeichen des pulmonalen Hypertonus,
ventrikuldre Hypertrophie, Herzinsuffizienz

Flussgeschwindigkeit in
intrazerebralen GefaRen

Vitamin D-Mangel,
Sekundarer Hyperparathyreoidismus

Kognitive Entwicklung, Férderbedarf erkennen

Auffilligkeiten:
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13. Lebensjahr:

Korperliche Untersuchung:

Medikation:

Aufklirungsgesprach:

Hintergrundinformationen zur Sichelzellkrankheit Indikation HU-Therapie

Aufklarung zur Verhiitung Aufklarung iiber Priapismus

Aufklarung tiber Risikoverhalten (Alkohol, Rauchen, Drogen)

32



Untersuchung

Klinische Untersuchung mit Differenzialblutbild
und Retikulozyten (kapillar), Blutdruck, Puls-
frequenz, Anthropometrie (1 — 2 x pro Jahr)

Leber- und Nierenwerte, Urinstatus, ggf.
Sammelurin mit Eiweifausscheidung

Impfungen kontrollieren

Serologie (HIV, Hepatitis) bei Transfusionen
Sono Abdomen und Harntrakt

Augenarzt

Transkranielle Dopplersonografie (TCDS)

Ca, Phosphat, Parathormon, 25-OH-Vit. D3

Leitliniengerechte Untersuchungen erfolgt:

12 JAHRE ALT

Fragestellung

Eltern- und Patientenschulung;
klinische Zeichen und Blutbildparameter
im symptomfreien Intervall

Erkennen einer Hepato- und Nephropathie,
ggf. Beginn einer ACE-Hemmer-Therapie
bei > 300 mg Protein-Ausscheidung / 24 Std.

Impfliicken erkennen und schliefen
Transfusionsbedingte Infektionen
Cholelithiasis, Nierenveranderungen, Milzgréfe
Augenhintergrund: Proliferative Retinopathie

Flussgeschwindigkeit in
intrazerebralen GefaRen

Vitamin D-Mangel,
Sekundarer Hyperparathyreoidismus

Auffalligkeiten:
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14. Lebensjahr:

Korperliche Untersuchung:

Medikation:

Aufklirungsgesprach:

Hintergrundinformationen zur Sichelzellkrankheit Indikation HU-Therapie

Aufklarung zur Verhiitung Aufklarung iber Priapismus

Aufklarung tiber Risikoverhalten (Alkohol, Rauchen, Drogen)
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Untersuchung

Klinische Untersuchung mit Differenzialblutbild
und Retikulozyten (kapillar), Blutdruck, Puls-
frequenz, Anthropometrie (1 — 2 x pro Jahr)

Leber- und Nierenwerte, Urinstatus, ggf.
Sammelurin mit Eiweifausscheidung

Impfungen kontrollieren
Serologie (HIV, Hepatitis) bei Transfusionen
Augenarzt

EKG und Echokardiographie

Transkranielle Dopplersonografie (TCDS)

Pubertatsstatus (Tanner)

Ca, Phosphat, Parathormon, 25-OH-Vit. D3

Leitliniengerechte Untersuchungen erfolgt:

13 JAHRE ALT

Fragestellung

Eltern- und Patientenschulung;
klinische Zeichen und Blutbildparameter
im symptomfreien Intervall

Erkennen einer Hepato- und Nephropathie,
ggf. Beginn einer ACE-Hemmer-Therapie
bei > 300 mg Protein-Ausscheidung / 24 Std.

Impfliicken erkennen und schliefen
Transfusionsbedingte Infektionen
Augenhintergrund: Proliferative Retinopathie

Retrograder Jet iiber Trikuspidalklappe als
Zeichen des pulmonalen Hypertonus,
ventrikuldre Hypertrophie, Herzinsuffizienz

Flussgeschwindigkeit in
intrazerebralen GefaRen

Pubertas tarda

Vitamin D-Mangel,
Sekundarer Hyperparathyreoidismus

Auffilligkeiten:
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15. Lebensjahr:

Korperliche Untersuchung:

Medikation:

Aufklirungsgesprach:

Hintergrundinformationen zur Sichelzellkrankheit Indikation HU-Therapie
Aufklarung zur Verhiitung Aufklarung iber Priapismus

Aufklarung tiber Risikoverhalten (Alkohol, Rauchen, Drogen)

Transitionsvorbereitung
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Untersuchung

Klinische Untersuchung mit Differenzialblutbild
und Retikulozyten (kapillar), Blutdruck, Puls-
frequenz, Anthropometrie (1 — 2 x pro Jahr)

Leber- und Nierenwerte, Urinstatus, ggf.
Sammelurin mit Eiweifausscheidung

Impfungen kontrollieren

Serologie (HIV, Hepatitis) bei Transfusionen
Sono Abdomen und Harntrakt

Augenarzt

Transkranielle Dopplersonografie (TCDS)

Pubertatsstatus (Tanner)

Ca, Phosphat, Parathormon, 25-OH-Vit. D3

14 JAHRE ALT

Fragestellung

Eltern- und Patientenschulung;
klinische Zeichen und Blutbildparameter
im symptomfreien Intervall

Erkennen einer Hepato- und Nephropathie,
ggf. Beginn einer ACE-Hemmer-Therapie
bei > 300 mg Protein-Ausscheidung / 24 Std.

Impfliicken erkennen und schliefen
Transfusionsbedingte Infektionen
Cholelithiasis, Nierenveranderungen, Milzgréfe
Augenhintergrund: Proliferative Retinopathie

Flussgeschwindigkeit in
intrazerebralen GefaRen

Pubertas tarda

Vitamin D-Mangel,
Sekundarer Hyperparathyreoidismus

Leitliniengerechte Untersuchungen erfolgt:

Auffilligkeiten:
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16. Lebensjahr:

Korperliche Untersuchung:

Medikation:

Aufklirungsgesprach:

Hintergrundinformationen zur Sichelzellkrankheit Indikation HU-Therapie
Aufklarung zur Verhiitung Aufklarung iber Priapismus

Aufklarung tiber Risikoverhalten (Alkohol, Rauchen, Drogen)

Transitionsvorbereitung
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Untersuchung

Klinische Untersuchung mit Differenzialblutbild
und Retikulozyten (kapillar), Blutdruck, Puls-
frequenz, Anthropometrie (1 — 2 x pro Jahr)

Leber- und Nierenwerte, Urinstatus, ggf.
Sammelurin mit Eiweifausscheidung

Impfungen kontrollieren
Serologie (HIV, Hepatitis) bei Transfusionen
Augenarzt

EKG und Echokardiographie

Transkranielle Dopplersonografie (TCDS)

Pubertatsstatus (Tanner)

Ca, Phosphat, Parathormon, 25-OH-Vit. D3

Leitliniengerechte Untersuchungen erfolgt:

15 JAHRE ALT

Fragestellung

Eltern- und Patientenschulung;
klinische Zeichen und Blutbildparameter
im symptomfreien Intervall

Erkennen einer Hepato- und Nephropathie,
ggf. Beginn einer ACE-Hemmer-Therapie
bei > 300 mg Protein-Ausscheidung / 24 Std.

Impfliicken erkennen und schliefen
Transfusionsbedingte Infektionen
Augenhintergrund: Proliferative Retinopathie

Retrograder Jet iiber Trikuspidalklappe als
Zeichen des pulmonalen Hypertonus,
ventrikuldre Hypertrophie, Herzinsuffizienz

Flussgeschwindigkeit in
intrazerebralen GefaRen

Pubertas tarda

Vitamin D-Mangel,
Sekundarer Hyperparathyreoidismus

Auffilligkeiten:

39



17. Lebensjahr:

Korperliche Untersuchung:

Medikation:

Aufklirungsgesprach:

Hintergrundinformationen zur Sichelzellkrankheit Indikation HU-Therapie
Aufklarung zur Verhiitung Aufklarung iber Priapismus

Aufklarung tiber Risikoverhalten (Alkohol, Rauchen, Drogen)

Transitionsvorbereitung

40



Untersuchung

Klinische Untersuchung mit Differenzialblutbild
und Retikulozyten (kapillar), Blutdruck, Puls-
frequenz, Anthropometrie (1 — 2 x pro Jahr)

Leber- und Nierenwerte, Urinstatus, ggf.
Sammelurin mit Eiweifausscheidung

Impfungen kontrollieren

Serologie (HIV, Hepatitis) bei Transfusionen
Sono Abdomen und Harntrakt

Augenarzt

Transkranielle Dopplersonografie (TCDS)

Pubertatsstatus (Tanner)

Ca, Phosphat, Parathormon, 25-OH-Vit. D3

Neuropsychologische Testung

Leitliniengerechte Untersuchungen erfolgt:

16 JAHRE ALT

Fragestellung

Eltern- und Patientenschulung;
klinische Zeichen und Blutbildparameter
im symptomfreien Intervall

Erkennen einer Hepato- und Nephropathie,
ggf. Beginn einer ACE-Hemmer-Therapie
bei > 300 mg Protein-Ausscheidung / 24 Std.

Impfliicken erkennen und schliefen
Transfusionsbedingte Infektionen
Cholelithiasis, Nierenveranderungen, Milzgréfe
Augenhintergrund: Proliferative Retinopathie

Flussgeschwindigkeit in
intrazerebralen GefaRen

Pubertas tarda

Vitamin D-Mangel,
Sekundarer Hyperparathyreoidismus

Kognitive Entwicklung, Férderbedarf erkennen

Auffilligkeiten:
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18. Lebensjahr:

Korperliche Untersuchung:

Medikation:

Aufklirungsgesprach:

Hintergrundinformationen zur Sichelzellkrankheit Indikation HU-Therapie
Aufklarung zur Verhiitung Aufklarung iber Priapismus

Aufklarung tiber Risikoverhalten (Alkohol, Rauchen, Drogen)

Transitionsvorbereitung

42



Untersuchung

Klinische Untersuchung mit Differenzialblutbild
und Retikulozyten (kapillar), Blutdruck, Puls-
frequenz, Anthropometrie (1 — 2 x pro Jahr)

Leber- und Nierenwerte, Urinstatus, ggf.
Sammelurin mit Eiweifausscheidung

Impfungen kontrollieren
Serologie (HIV, Hepatitis)
Augenarzt

EKG und Echokardiographie

Transkranielle Dopplersonografie (TCDS)

Pubertatsstatus (Tanner)

Ca, Phosphat, Parathormon, 25-OH-Vit. D3

Leitliniengerechte Untersuchungen erfolgt:

17 JAHRE ALT

Fragestellung

Eltern- und Patientenschulung;
klinische Zeichen und Blutbildparameter
im symptomfreien Intervall

Erkennen einer Hepato- und Nephropathie,
ggf. Beginn einer ACE-Hemmer-Therapie
bei > 300 mg Protein-Ausscheidung / 24 Std.

Impfliicken erkennen und schliefen
Transfusionsbedingte Infektionen
Augenhintergrund: Proliferative Retinopathie

Retrograder Jet iiber Trikuspidalklappe als
Zeichen des pulmonalen Hypertonus,
ventrikuldre Hypertrophie, Herzinsuffizienz

Flussgeschwindigkeit in
intrazerebralen GefaRen

Pubertas tarda

Vitamin D-Mangel,
Sekundarer Hyperparathyreoidismus

Auffilligkeiten:
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Selbsthilfegruppen und hilfreiche
Links fur Sichelzellpatienten

ISTe. V.
www.ist-ev.org

SAM - Verein fiir seltene Anamien
https:/seltene-anaemien-deutschland.de

Thalassaemia International Federation- Patient Advocacy Group for
Thalassaemia and Sickle Cell Disease
www.thalassaemia.org.cy

GASCDO: Global Alliance of Sickle Cell Disease Organisations
https://scdglobal.org

www.kinderblutkrankheiten.de
www.sichelzellkrankheit.info
www.sichelzellkrankheit.de
www.onkopedia.com/de
www.notaloneinsicklecell.com
www.leben-mit-transfusionen.de
http://sicklecellanemianews.com

www.cdc.gov/ncbddd/sicklecell/treatments.html

Stand: August 2020

44



Meine Termine

45









KK

GPOH/KONSORTIUM
SICHELZELLKRANKHEIT

Novartis Pharma GmbH
Roonstrafe 25

90429 Niirnberg
www.novartis.de

U) NOVARTIS 08/2020 1077360



