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Mit dem Undine-Syndrom leben

AuBerlich ist Tobias Mohn seine Krankheit nicht anzumerken. Der 27-jahrige

geburtige Bonner hat eine sportliche Figur und halt sich mit Fahrradfahren

und Schwimmen fit. Den Luftrohrenschnitt, den man kurz nach seiner Geburt

bei ihm durchgefiihrt hat, verdeckt ein buntes Sommer-T-Shirt und die Haare

sind lassig gestylt, wie junge Manner es heutzutage tragen.
Von Geburt an leidet Tobias Mohn an dem Undine-Syndrom. Der Begriff

,Undine-Syndrom” geht auf eine germanische Legende zuriick, in der die

Nymphe Undine einen Fluch Gber ihren untreuen, irdischen Mann legte, der

ihm die autonome Atmungskontrolle nahm, so dass er im Schlaf starb.

Das Undine-Syndrom oder auch das kon-
genitale zentrale Hypoventilationssyn-
drom ist eine seltene, angeborene Erkran-
kung des zentralen Nervensystems, bei
der die ,normale” autonome Atmungs-
kontrolle fehlt oder gestort ist.

Maschinelle Beatmung nur wahrend des
Schlafes notwendig

Insbesondere handelt es sich dabei um
eine Stérung der zentralen CO,-Chemo-
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rezeptorsensitivitat, verminderte CO;-
Antwort. Die Atemantwort eines Kindes
mit Undine-Syndrom auf eine niedrige
Sauerstoffsattigung des Blutes, die Hy-
poxie, und/oder auf einen Kohlendioxid-
anstieg im Blut, die Hyperkapnie, ist ty-
pischerweise im Wachzustand einge-
schrankt, aber oft noch ausreichend vor-
handen. Im Schlaf oder bei zusatzlichen
Erkrankungen kommt es in unterschiedli-
chem Ausmal® zur weiteren Verringerung

Stephanie und Tobias Mohn mit
Tochter Leonie-Marie.

dieser notwendigen Atemantwort, so
dass diese Kinder zumindest wahrend des
Schlafes beatmet werden miussen. Die
meisten Undine-Kinder atmen wahrend
des Wachzustandes oberflachlich, aber
weitgehend ausreichend. In Deutschland
gibt es etwa 100 betroffene Patienten,
Stand 2013.

Wenn ich schlafe, hére ich einfach auf
Zu atmen

JTagstber ist alles bei mir in Ordnung”,
sagt Tobias Mohn, ,aber nachts, wenn ich
schlafe, bin ich an eine Maskenbeatmung
angeschlossen, weil ich von Geburt an im
Schlaf nicht atme”. Nach dem bekannten
Klaps auf den Po, den jedes Baby nach der
Geburt erhalt, stellte man bei Tobias fest,
dass er nicht eigenstandig atmet und
schloss ihn durch ein Tracheostoma an



eine Beatmungsmaschine an. Seine ers-
ten eineinhalb Lebensjahre verbrachte
Tobias im Krankenhaus. Nach Hause ent-
lassen, ibernahmen seine Eltern die Pfle-
ge ihres Sohnes. ,Damals hatten wir noch
keinen Pflegedienst und meine Mutter
hat sich um mich geklimmert®, erinnert
sich der 27-jahrige. Als Kind wurde Tobias
antrainiert, tagstiber zu atmen. ,Als Kind
kann man das noch lernen, deshalb wur-
de ich mit 18 Jahren auf Maskenbeat-
mung umgestellt”, weill der gebiirtige
Bad Godesberger.

Zwerchfellschrittmacher zur
Atemunterstiitzung

Mit 18 Jahren wurden Tobias unter beiden
Bristen zwei Pacer, sogenannte Zwerch-
fellschrittmacher, eingesetzt. Das Konzept
der Zwerchfellschrittmacher besteht in
einer elektrischen Stimulation des Dia-
phragmas, die zu einer Bewegung fiihrt
und damit einen ,klnstlichen Atemzug”
auslost. Die elektrische Reizung erfolgt an
der Stelle des Diaphragmas, an dem die
verantwortlichen Nerven, der beidseitige
N. phrenicus, mit dem Zwerchfellmuskel
in Verbindung treten. Die Stimulation
wird in dem Bereich des Diaphragmas
durchgefiihrt, in dem sich der N. phreni-
cus im Atemmuskel verzweigt und die
Nerven-Muskelverbindung aufbaut, die
direkte Diaphragmastimulation, kurz
DDsS. Die Zielstellung der DDS besteht
darin, durch wiederholte Stimulationen
des Zwerchfells einen , Trainingseffekt" zu

Gliickliches Hochzeitspaar:
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erzeugen und damit eine Prophylaxe fir
das Fortschreiten der Atemfunktionssto-
rung eine Konditionierung zu erreichen.

Erster Pflegedienst wurde eingeschaltet
~- Eigenstdndigkeit gewdhrleistet

2004 wurde zum ersten Mal ein Pflege-
dienst zur Betreuung von Tobias Mohn
eingesetzt. ,Hauptsachlich zur Entlastung
meiner Mutter”, bemerkt Mohn, ,als ich 18
wurde, wollte sie wieder arbeiten gehen.”
Der naturverbundene junge Mann zog
nach seinem Realschulabschluss nach
Volmarstein in eine Einrichtung fir ,Be-
treutes Wohnen” und absolvierte eine
dreijahrige Ausbildung zum Garten-
Fachwirt in Zierpflanzen. Kurz vor Ende
seiner Ausbildung lernte er in einer Dis-
kothek in Wuppertal seine jetzige Frau
Stephanie kennen. ,Es war bei uns wirk-
lich Liebe auf den ersten Blick”, berichtet
der Musikfreund, ,im Sommer letzten
Jahres haben wir geheiratet und im No-
vember kam unsere Tochter zur Welt."

Babyphon als Verbindungsglied

zur Beatmungskontrolle

Von 23.00 bis 6.30 Uhr ist jeden Tag eine
Mitarbeiterin oder ein Mitarbeiter aus der
Abteilung flr auBerklinische Beatmung
der Familien- und Krankenpflege Bochum
Gast im Wohnzimmer der Familie Mohn
in Bonn-Beuel. Der Pfleger Uberwacht den
Schlaf von Tobias Uber ein praktisches
Hilfsmittel: ,Hier im Wohnzimmer steht
ein Babyphon auf dem Schrank, das Alarm
schlagt, wenn die Sauerstoffsattigung bei
meiner Beatmungsmaschine nicht mehr
richtig funktioniert”, erwahnt Tobias
Mohn. Es kann passieren, dass der Patient
sichim Schlafin eine Liegeposition bringt,
die ihm Probleme bei der Maskenbeat-
mung bereitet, hier setzt der Pfleger ein
und bettet den Patienten um, damit wie-
der ein geregelter Sauerstofffluss ge-
wahrleistet ist. ich selber kriege das gar
nicht mit, dass ich nicht mehr atme”, er-
klart Mohn.,Wenn ich schlafe, dann schla-
fe ich, dann merke ich noch nicht mal, wie
ich umgebettet werde."

Pflege

RegelmdBige Untersuchungen in
Fachklinik notwendig

Ganzer Stolz von Tobias Mohn ist seine
sieben Monate alte Tochter Leonie-Marie.
,Bei meiner Krankheit besteht eine 5o:50
Chance, dass ich sie an meine Kinder wei-
tervererbe”, sagt der Fantasy-fan, ,aber
bei meiner kleinen Tochter ist alles gut
gegangen.” Alle zwei Jahre muss Tobias
nach Minchen in die ,Kinderklinik Dritter
Orden” zur Kontrolle seiner Zwerchfell-
schrittmacher. Die Lachnerklinik unter der
ehemaligen Leitung von Prof. Dr. Schober
hat sich auf Zwerchfellschrittmacher spe-
zialisiert. Prof. Schober betreut ca. 40
Undine-Patienten mit Zwerchfellschritt-
macher. Inzwischen leitet Prof. Dr. Peters
die Klinik. ,In Miinchen bin ich schon seit
der Entfernung des Tracheostoma in
Behandlung und fiihle mich dort sehr gut
aufgehoben”, so Mohn, ,hier kann ich mir
sicher sein, dass immer die neuesten
Forschungsergebnisse vorliegen und man
mich, wo ich doch zu einem der ersten
Undine-Patienten in Deutschland gehore,
immer erfolgsorientiert behandelt.”

Ganz normal leben wie jeder

andere auch

Fur die Zukunft wiinscht sich Tobias
Mohn:,Dass alles so gut weiter lauft, wie
es jetzt ist. Wir mochten bald alle zusam-
men in Urlaub fahren. Da ich ja weiR, dass
es auch maoglich ist, dass ein Pfleger uns
begleitet, werden wir auch dort ganz ent-
spannt sein.” Der Karnevalsfan absolviert
gerade eine Umschulung zur Sicherheits-
fachkraft und weif, was er tagsiber im
Notfall machen kann: ,Wenn ich tagsiiber
einmal so mude bin, zum Beispiel im Zug
oder Bus, dass die Gefahr bestiinde, dass
ich einschlafe, dann rufe ich einfach
meine Frau an, sie muss mich dann unter-
halten und durch unser Gespriach wach
halten, damit ich nicht wegdose, denn das
ware flir mich tadlich”, erklart Tobias und
lachelt seine Frau an. Die lachelt zuriick
und erwidert; ,Kein Problem, so schnell
wirst du mich nicht los!”
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