Die Deutsche interdisziplinare
Gesellschaft fur GefaBanomalien e.V.

Ein interdisziplindrer Zusammenschluss von medizinischen

Experten fiir die Diagnostik, Therapie und Erforschung
von angeborenen GefiaBfehlbildungen.

Hintergrund

GefaBanomalien sind angeborene, selten erworbe-
ne, Fehlbildungen von GefdBen, die in jedem Le-
bensalter auftreten kdnnen. Betroffen sind sowohl
Sduglinge, Kleinkinder und Jugendliche als auch
Erwachsene. Genaue Daten fiir die Anzahl betroffe-
ner Menschen weltweit gibt es nicht. Schatzungen
zufolge leiden weit liber 450000 Menschen in
Deutschland an dieser seltenen Erkrankung.

Das Krankheitsbild kommt in mannigfaltiger
Ausprdgung vor und bietet ein groBes Spektrum
klinischer Erscheinungsbilder (Abbildung 1a und
1b). GefaBanomalien gelten als die schwierigsten
GefaBerkrankungen. Der Weg, den Betroffene zu-
riicklegen miissen, bevor sich eine korrekte Diagno-
se, fachkompetente Beratung und Therapiemdg-
lichkeiten erschlieBen, ist oftmals sehr lang und
kompliziert. Zentren, die Fachkompetenz mit Ge-
faBanomalien vorweisen kdnnen, von denen in
Deutschland aktuell nur wenige existieren, vermo-
gen sich Betroffener anzunehmen und interdiszip-
lindr zu diagnostizieren und zu therapieren. Nur
durch ein groBes MaB an Fachkenntnis und Erfah-
rung im Umgang mit Diagnostik und Therapie von
GefdBanomalien, kann man den betroffenen Pati-
enten gerecht werden.

Behandelte und Behandler sind gleichermaBen
gefordert, sodass nach Erkennung der zugrundelie-
genden GefaBfehlbildung ziigig eine, der individu-
ellen Erkrankung angepasste, Behandlung eingelei-
tet werden kann.

Klinische Vielfalt und Therapien von
GefdBanomalien

GefdBanomalien werden historisch in GefaBtumo-
ren und GefdBmalformationen unterteilt. Basie-
rend auf den Vorarbeiten von Mulliken und Glowa-
cki wurde 1982 die erste Klassifikation von Gefaf-
anomalien publiziert und 1994 neu aufgelegt, er-
weitert und aktualisiert.

Gegenwartig werden GefdBanomalien sowohl
hinsichtlich ihrer klinischen Auspragung, der Ge-
webezusammensetzung, der genetischen Merkma-
le und ihrer bildgebenden Charakteristik eingeteilt.
Die Vielfaltigkeit dieser Erkrankung, die jede Kor-
perregion betreffen kann, erfordert eine interdiszi-

plindre Auseinandersetzung mit GefdBanomalien,
um eine optimale Versorgung betroffener Patienten
zu gewahrleisten. Entsprechend breit gefdchert
muss das Behandlungsspektrum sein, um mdglichst
allen krankheitsrelevanten Aspekten einer GefaB3-
anomalie gerecht werden zu kdnnen. Die sympto-
matische Behandlung beinhaltet u. a. neben der
individuellen Schmerztherapie die Kompressions-
therapie sowie orthopadische und physikalische
MaBnahmen. Die kausale Therapie richtet sich
nach der individuellen Art und Auspragung der Ge-
faBanomalie, die es erfolgreich auszuschalten gilt.

Die wichtige Gruppe der GefdBanomalien sind
vendse Malformationen, die mit Alkoholschaum
oder Alkoholgel minimal-invasiv erfolgreich unter
kontinuierlicher Bildkontrolle mittels Ultraschall
und Fluoroskopie ,verddet” (sklerosiert) werden
konnen. Je nach Lokalisation und GréBe sind kom-
binierte Behandlungen mit Sklerosierung und ope-
rativer Resektion notwendig. Lymphatische Malfor-
mationen lassen sich hdufig ebenfalls mit einer
Sklerotherapie behandeln. Das hierfiir eingesetzte
Agens sind abgetotete Bakterienstimme und ande-
re Substanzen wie Bleomycin oder Doxycyclin. Die-
se werden in die lymphatische Malformation inji-
ziert, nachdem zuvor die Lymphfliissigkeit abgelas-
sen wurde. Nach der Injektion wird eine lokale
Entziindung ausgeldst, deren erwiinschtes Endre-
sultat eine Fibroseentstehung in der lymphatischen
Malformation mit begleitender Schrumpfung ist.
Daneben sind oft operative Resektionen zur Volu-
menreduktion erforderlich.

Die kleinste Gruppe von GefdBanomalien bilden
arterio-vendse Malformationen. Sie sind sehr kom-
plex aufgebaut, weisen oftmals eine Vielzahl von
arteriellen Zufliissen und vendsen Abfllssen auf,
die technisch eine groBe Herausforderung fiir die
Behandlung darstellen und zu Rezidiven neigen.
Die Mehrheit der GefaBanomalien kann durch In-
terventionelle Radiologen durch ein Schliisselloch-
verfahren minimalinvasiv mittels Embolisation be-
handelt werden. Operative chirurgische Eingriffe
sind meist nur in Kombination mit minimal-invasi-
ven Techniken notwendig.

Bei der Embolisation werden die arterio-vendsen
Kurzschlussverbindungen einer arterio-vendsen
Malformationen (AVM) verklebt, um das Wachstum
der GefdBanomalie aufzuhalten und ihre Verkleine-
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Abbildung 1a

3-jdhriger Patient mit einer
ausgeprdgten vendsen Malformation
an der Innenseite des rechten
Kniegelenkes, die zu einer Schwel-
lung mit Gehbehinderung des Pati-
enten gefiihrt hat
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Abbildung 1b

Korrelat des klinischen
Bildes mit einer koro-
naren Ansicht eines
MRT des rechten Knie-
gelenkes. Ausgeprigte
vendse Malformation
an der Innenseite des
Kniegelenkes mit Ein-
strahlung in den Knie-
gelenksspalt und Aus-
breitung am Schien-
bein

rung bzw. Riickbildung einzuleiten. Fiir die Emboli-
sation von arterio-vendsen Malformationen haben
sich Flissigembolisate wie Alkohol und vor allem
Onyx® (Covidien/Medtronic, Deutschland) bewzhrt,
das gut sichtbar und steuerbar unter Rontgen-
durchleuchtung fiir den Verschluss der AVM einge-
setzt werden kann.

Herausforderungen fiir Betroffene und
Behandler

Menschen mit einer GefdBanomalie durchlaufen
aufgrund ihrer Seltenheit und Vielgestaltigkeit oft-
mals viele Stationen, bevor ihre Erkrankung korrekt
diagnostiziert und therapiert wird. Die Betreuung
von Patienten mit GefadBanomalien sollte in spezia-
lisierten Zentren erfolgen, die aufgrund regelmaBi-
ger Auseinandersetzung eine groBe Erfahrung mit
dem Krankheitsbild vorweisen konnen. Dabei sollte
gewahrleistet sein, dass die erforderlichen Experten
aus verschiedenen Fachgruppen zum Wohle des
Patienten sehr eng und interaktiv miteinander ar-
beiten und in regelméBigen Abstdnden klinischer
und wissenschaftlicher Wissensaustausch und
Weiterbildung erfolgen.

Die Ziele der Deutschen interdisziplindren
Gesellschaft fiir GefiBanomalien e.V.

Die Deutsche interdisziplindre Gesellschaft fiir Ge-
faBanomalien e.V. (DiGGefA) ist ein gemeinniitzi-
ger Verein, dem Experten aus zehn verschiedenen
Fachdisziplinen angehoren, die sich mit der Diag-
nostik, Differentialdiagnostik und Behandlung von
GefdBanomalien befassen. Ziel der DiGGefA ist der
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interdisziplindre Wissensaustausch unter Fachleu-
ten und die unentgeltliche Wissensverbreitung auf
dem Gebiet der GefiBanomalien. Gegenwartiges
Wissen auf dem Gebiet der GefaBanomalien wird
fur klinisch und wissenschaftlich tédtige Arzte,
Grundlagenforscher, Psychologen, Schmerzthera-
peuten und Physiotherapeuten leichter zugénglich
gemacht, verbreitet und gleichzeitig eine kontinu-
ierliche Aktualisierung des Wissensstandes gefor-
dert. Die DiGGefA richtet sich an alle medizinischen
Fachdisziplinen und angrenzende Fachrichtungen,
die sich intensiv mit dem Gebiet der GefaBanoma-
lien auseinandersetzen. Die Griindung der DiGGefA
wurde unterstiitzt durch die Initiative von Werner
Siebert, der sich als Betroffener mit einer GefaB3-
anomalie bereit erkldrte, als Initialsponsor aufzu-
treten.

Die DiGGefA vereinigt und vertritt die deutsch-
sprachigen medizinischen Fachdisziplinen, die sich
mit der Langzeitbetreuung betroffener Patienten
mit GefdB- und Gewebeanomalien beschaftigen.
Als Dachgesellschaft fliir medizinische Fachberufe
arbeitet sie eng mit dem Bundesverband fiir GefaB-
anomalien zusammen. Im Gegensatz zum Bundes-
verband fiir angeborene GefaBfehlbildungen e.V.
ist die DiGGefA jedoch keine Selbsthilfeorganisati-

on. Somit erfolgt keine individuelle medizinische
Beratung von Betroffenen.

Die DiGGefA ist bestrebt, Wissen auf dem aktu-
ellsten Stand von Klinik und Forschung fiir ein brei-
tes Fachpublikum zur Verfiigung zu stellen. Zentra-
les Element hierfiir ist der Aufbau und die Inbe-
triecbnahme einer groBen Internet Plattform in
Form einer Wissensdatenbank fiir GefaBanomalien.
Dieses Projekt, unter Mitwirkung zahlreicher Fach-
disziplinen, vereint in einzigartiger Form wissen-
schaftliches Expertenwissen zu Diagnostik und
Therapie von GefdBanomalien mit einer facetten-
reichen realen Falldatenbank. Interessierte kdnnen
sich in Form eines Self-Learning-Prozesses detail-
liertes Wissen zu GefdBanomalien aneignen, wie es
bisher in diesem Umfang noch nicht mdglich war.
Neben medizinischen Fakten zu den jeweiligen
Krankheitsbildern werden Behandlungsmdoglichkei-



ten und krankheitsassoziierte Querschnittsfacher
wie Bewegungstherapie, Schmerzbehandlung und
Psychologie vermittelt. Auch der Einfluss auf die
Aktivitaten des taglichen Lebens der Patienten wird
aus medizinischer Sicht dargestellt und diskutiert.

Ein weiteres Ziel der DiGGefA ist es, in Deutsch-
land und europaweit Informationsveranstaltungen
und Workshops fiir Fachpublikum zu konzipieren
und mit der Etablierung einer fundierten und um-
fassenden Wissensdatenbank zu GefaBanomalien
eine nationale und internationale Leuchtturmwir-
kung zu erlangen. Auch hat sich die DiGGefA zum
Ziel gesetzt, Offentlichkeitsarbeit und eine Beteili-
gung an der Meinungsbildung in Politik, bei Sozial-
versicherungstragern und in der Gesellschaft vor-

Zusammenfassung

Die Deutsche interdisziplindre Gesellschaft fiir Ge-
fdBanomalien e.V. (DiGGefA) ist ein gemeinniitzi-
ger Verein medizinischer Fachspezialisten, der sich
der Diagnostik, Differentialdiagnostik und Behand-
lung von GefdBanomalien widmet. Ziel der DiG-
GefA ist der interdisziplindre Wissens-
austausch und die unentgeltliche
Wissensverbreitung auf dem Gebiet
der GefiBanomalien. Das zentrale
Element der DiGGefA ist eine Internet
Plattform in Form einer Wissensda-
tenbank fiir GefaBanomalien mit inte-
grierter realer Falldatenbank.

anzutreiben.

(www.diggefa.de)

Interview mit Prof. Dr. Dr. med. Walter A. Wohl-
gemuth, erster Vorsitzender der Deutschen inter-
disziplindren Gesellschaft fiir GefaBanomalien e.V.

Am 21. Januar 2017 wurde gemeinsam mit dem zum Vorsitzenden des Vorstands gewahlten Prof. Dr. Dr. W. A. Wohlge-
muth die ,Deutsche interdisziplindre Gesellschaft fiir GefiBanomalien e.V." (DiGGefA) ins Leben gerufen. Seit dem 9.
Februar 2017 ist die Fachvereinigung als gemeinniitziger Verein anerkannt.

FORUM SANITAS:

Herr Prof. Wohlgemuth, was hat Sie zur
Griindung dieser bis dato einzigartigen
Fachvereinigung fiir GefdBanomalien
motiviert? Weshalb engagieren Sie sich
personlich?

Prof. Dr. Dr. med. Wohlgemuth:

Wie Sie meiner Vita entnehmen konnen,
durfte ich in den vergangenen fiinf Jahren
das interdisziplindre Zentrum fiir GefaB-
anomalien in Regensburg in Bayern be-
treuen und aufbauen, davor ein ebensol-
ches Zentrum in Augsburg. GefaBanomali-
en und deren Diagnostik sowie deren inter-
disziplindre Therapie sind seit fast 20
Jahren ein Schwerpunkt meiner Tatigkeit
als interventioneller Radiologe.

In dieser Funktion ist mir durch viele Ge-
sprache mit Betroffenen und Angehdrigen
sehr bewusst geworden wie spezialisiert
wir Arzte zum Teil geworden sind und wie
gigantisch die Anforderungen an niederge-
lassene Arzte geworden sind. Ich meine
hiermit nicht nur Hausarzte, sondern auch
facharztliche Praxen. Die Tatsache, dass
alle GefdBanomalien zusammen bereits zur
Gattung der ,seltenen Erkrankungen” ge-
horen, die sich dann nochmals in viele un-

terschiedliche Syndrome aufspalten, fiihrt
dazu, dass niedergelassene Kollegen, aber
auch Kollegen in Kliniken mit einer spezifi-
schen Erkrankung vielleicht nur einmal in
Ihrem Berufsleben konfrontiert werden.
Diese Kollegen miissen, vor allem im Sinne
der Patienten, unterstiitzt werden.

Dies ist satzungsgemaBer Zweck des
Vereins und der Grund flir mein personli-
ches wie auch des Engagements vieler
namhafter Kollegen. Wir haben uns ge-
meinsam dazu entschlossen, Spezialisten-
wissen in die Breite zu transferieren.

Welchen Beitrag kann die DiGGefA e.V.
als gemeinniitziger Verein hier leisten?

Das neue Zentrum am Universitatsklinikum
Halle (Saale) wird zwar ein weiteres Zent-
rum seiner Art sein, das ich personlich auf-
bauen darf. Doch selbst wenn in den
nachsten Jahren noch fiinf weitere Zentren
zusdtzlich entstehen wiirden, ware das
Wissen um diese seltenen GefaBanomalien
noch immer zu wenig verbreitet. Die Diag-
nostik und die laufende Betreuung muss im
Interesse der Betroffenen letztlich in ganz
Deutschland flachendeckend gewdhrleistet
sein. Dazu erforderlich wére eine Fortbil-

dungsmdglichkeit fiir niedergelassene Kol-
legen, im besten Fall eine Art Knowledge-
base on demand. Dies will die DiGGefA e.V.
ermdglichen.

Die DiGGefA e.V. versucht derzeit, Spen-
der und industrielle Forderer zu finden, um
in mehreren Ausbaustufen Expertenwissen
letztlich international verfiigbar zu ma-
chen. Die Finanzierung fiir den ersten
Schritt, ein Team 20 renommierter Autoren
aus 10 beteiligten Disziplinen zusammen-
zustellen, das eine solche interdisziplindre
Knowledgebase im Laufe des Jahres erstel-
len wird, ist gesichert. Dies durch die
freundliche Unterstiitzung eines einzigen
Spenders, der sich in groBartiger Weise fi-
nanziell, aber gerade auch personlich fiir
die Sache engagiert. Sein Name ist Dietrich
Johann Werner Siebert aus Kassel. Dieser
Name ist mit der DiGGefA untrennbar ver-
bunden.

Die neu aufzubauende Wissensdaten-
bank im Internet, die selbstverstandlich frei
und unentgeltlich zugdnglich sein wird,
wird neben relevanten Fachartikeln zu allen
Disziplinen auch eine Datenbank klinischer
Félle enthalten, die anhand realer Beispiele
die Anforderungen an Diagnostik und Bild-
gebung ebenso zum Thema hat, wie die
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therapeutischen Mdglichkeiten von konser-
vativ liber minimal-invasiv bis chirurgisch.

Diese Knowledgebase wird zunachst in
deutscher Sprache zur Verfiigung stehen.
Eine Ubersetzung in Englisch, Russisch,
Arabisch, Mandarin etc. ist fiir die Folge-
jahre ebenso angedacht, wie die Griindung
einer Geschéaftsstelle und -in Abhédngigkeit
davon- der Aufnahme weiterer zielfiihren-
der Aktivitaten wie der Durchfiihrung von
Kongressen und anderer geeigneter MaB3-
nahmen, um das Wissen von Spezialisten
weltweit im Sinne der Betroffenen zu ver-
breiten. Alle geplanten Schritte sind ab-
hingig vom Spenden-/ Férderaufkommen,
das der Verein generieren kann.

Wird dies gelingen kénnen?

Wenn Sie mich im Sommer 2016 dazu ge-
fragt hatten, dann hatte ich gesagt, dass
die Umsetzung sehr arbeits- und zeitinten-
siv sowie schwierig werden diirfte. Diese
Einschdtzung habe ich noch immer. Den-
noch durfte ich erfahren, dass wir ein fach-
kompetentes und hoch motiviertes Team
zusammenstellen konnten, das sich ehren-
amtlich enorm einbringt und engagiert.

Ich hoffe sehr, dass dies im Interesse der
Betroffenen eine Fortsetzung findet und
bin zuversichtlich, dass wir die Probleme
der Zukunft auch noch I6sen werden.

Wie sind Ihre klinischen und persénlichen
Erfahrungen mit betroffenen Patienten?

Ein einzelner Betroffener ermdglichte den
Start des Vereins. Sein Motiv dieses Infor-
mationsprojekt zu unterstiitzen, ist die Er-
fahrung, wie schwierig und langwierig es
bisweilen ist, bis eine kompetente Diagno-
se gestellt wird und eine zielfiihrende The-
rapie aufgenommen werden kann.
Betroffene und Angehdrige berichten in
unseren Sprechstunden -hdufig deckungs-
gleich- liber Verzweifelung an der Erkran-
kung, der nicht gestellten Diagnose und der
damit verbundenen Hoffnungslosigkeit
bzw. der psychischen Belastung. Weite An-
fahrten, hoher zeitlicher, finanzieller und
nicht zuletzt personlicher Aufwand steht
aufgrund mangelnder Kenntnis iber diese
seltene Erkrankung nur maBiger diagnosti-
scher und therapeutischer Erfolg gegen-
uber. Es ist die Seltenheit der Erkrankungen
und der daraus resultierende Mangel an
frei verfligbarem Zugang zu Spezialisten-
wissen lber diese unterschiedlichen Krank-
heitsbilder, was unzureichende Diagnosen
folglich mangelnde Therapien und dadurch
Frustration beim Patienten bedingt. Insbe-

sondere die seltene Erkrankung der GefaB-
anomalien bedarf eines interdisziplindren
Ansatzes, um die Betroffenen addquat und
dauerhaft zu betreuen.

Aus diesem Grunde wurde den Erfahrun-
gen von Betroffenen ein eigener Menue-
punkt auf der Website eingerdumt. Wenn
Sie die Erfahrungsberichte als Arzt und/
oder Entscheider lesen, sind sie einerseits
-wie ich- beeindruckt, und andererseits
beschdmt. Wir Arzte und Entscheider in In-
dustrie und Politik sind in diesem Zusam-
menhang gefordert, nicht die Patienten!

Was kann die DiGGefA e.V. leisten, wo
sind die Grenzen?

In einem ersten Schritt wird und kann dies
nur die beschriebene Wissensmehrung in
der Flache sein! Wir hoffen, durch eine
breite Aufklarung eine groBe Wirkung zu
erzielen.

Natiirlich sind wir uns auch dariiber be-
wusst, dass wir eine Vielzahl von Fragen
Betroffener auslésen werden. Immerhin
gibt es ca. 400.000 Betroffene allein in
Deutschland. Doch eine Beantwortung von
Fragen Betroffener wird die DiGGefA e.V.
auf absehbare Zeit nicht leisten kdnnen.
Hierzu ware ein erhebliches jdhrliches
Budget fiir eine Geschiftsstelle mit kauf-
mannischer und drztlicher Kompetenz er-
forderlich. Fragen Sie mich dazu in ein paar
Jahren nochmal. Derzeit sehe ich eine Be-
ratung Betroffener durch das Experten-
team der DiGGefA e.V. als schwierig an.
Dies ist fiir meine Kollegen und mich zeit-
lich nicht wirklich darstellbar. Dafiir gibt es
eine sehr gute Selbsthilfegruppe mit dem
.Bundesverband Angeborene GefaBfehlbil-
dungen e. V." (www.angiodysplasie.de).

Wie lange arbeiten Sie schon an diesem
Projekt, lieber Herr Prof. Wohlgemuth?

Das Projekt startete im Friihjahr 2016. Da-
mals fiinrte ich Uberlegungen, ein Buch -
vielleicht auch im Internet- zu veroffentli-
chen. Und ich gestehe, ich hatte als Arzt
wenig Ahnung zum Thema Aufbau einer
Webprdsenz mit allen damit verbundenen
juristischen, finanziellen, technischen und
inhaltlichen Aspekten.

Aber wir sind ein sehr gutes Team ge-
worden und im Team gewachsen.

Was sind lhre Ziele als Vorstandsvorsit-
zender des Vereins?

Ziel des Vereins ist es, Wissen zu verbrei-
ten. Das ist auch mein Ziel. Wir konnen Be-
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troffenen nur dann effektiver helfen, wenn
Expertenwissen in der Breite prdsent ist,
und dadurch Patienten bereits korrekt dia-
gnostiziert in die spezialisierten Zentren
zugewiesen werden.

Die Behandlung seltener Erkrankungen
ist ohne Méazene nicht wirklich voranzu-
bringen, dafiir ist das Interesse von Politik
und Industrie einfach zu gering. Herr Sie-
bert ist einer der Wenigen, die uns voran-
bringen wollen und kdnnen. Es ist unsere/
meine Aufgabe als Verein/Vorstand und
Arzt, seine altruistischen Ideen in die Breite
zu tragen und umzusetzen. Weitere indus-
trielle, politische und sonstige Forderer zu
finden, um die Probleme dieser Erkrankun-
gen kiinftig besser l16sen zu kdnnen, ist da-
her unsere zentrale Aufgabe. Ich habe
Herrn Siebert versprochen das anzugehen.
Und ich werde das auch halten.

Vielen Dank fiir das Gespréch. Eine letzte
Frage: Was wiinschen Sie sich fiir die Zu-
kunft?

Mein Ziel ist letztlich ein Vorteil fiir beide
Seiten. Fiir Betroffene einerseits und die
Zentren, die sich um sie kiimmern anderer-
seits. Jedes ,Mehr" an Wissen in der Breite
kann die Wahrscheinlichkeit einer zeitna-
hen und zielfiihrenden Behandlung nur
verbessern, gleichzeitig die knappen Kapa-
zitdten in den Zentren entlasten, wenn Di-
agnosezeit in Therapiezeit umgewandelt
werden kann.

Ich hoffe zudem primdr ein erfolgreiches
interdisziplindres Zentrum in Halle aufzu-
bauen, und dass wir im Sinne aller Betrof-
fenen und Angehdrigen auch mit der Ver-
breitung der Wissensbasis durch die DiG-
GefA vorankommen und hier weiter wach-
sen werden. Inhaltlich fehlt uns z.B. leider
bisher ein Psychologe, der einen fundierten
Artikel lber die seelischen Implikationen
der Erkrankung liefert. Zudem wiinsche ich
mir ein rasantes Wachstum unserer Samm-
lung klinischer Félle.

Und ich bin mir mittlerweile dariiber
sehr bewusst, dass hierzu neben unserer
ehrenamtlichen, sozialen Arbeit viel Geld
erforderlich ist.

Herr Prof. Wohlgemuth, wir wiinschen
Ilhnen fiir diese wichtige und patienten-
gerechte Aufgabe viel Erfolg und danken
fiir das Gesprach.

Anmerkung der Redaktion:
Prof. Wohlgemuth spendet sein Autoren-
honorar der DiGGefA (www.diggefa.com),





