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Einfuhrung

Die Behandlungsschwerpunkte des Zentrums fir seltene und komplexe angeborene Erkrankungen des
Urogenitaltraktes im Kindes- und Jugendalter umfassen Fehlbildungen des Blasenekstrophie-Epispadie-
Komplexes (BEEK), der Harnréhrenklappenkrankheit sowie proximale Hypospadien.

Neben einer mdglichst optimalen operativen Versorgung, ist es unser Ziel, unseren Patienten eine
ganzheitliche interdisziplindre Betreuung bis in das Erwachsenenalter hinein und im Bedarfsfall auch dariber
hinaus anzubieten. Die Vernetzung mit anderen Zentren, Kliniken und Fachabteilungen ist erforderlich, um
eine ideale und leitliniengerechte Versorgung fiir unsere Patienten zu gewahrleisten. Zudem bemihen wir
uns um eine qualifizierte Aus-, Weiter- und Fortbildung unserer jungen Kolleginnen und Kollegen in der
Zusatzweiterbildung sowie aller mit uns kooperierenden Partner.

Das Leistungsspektrum des Zentrums fir seltene und komplexe angeborene Erkrankungen des
Urogenitaltraktes im Kindes- und Jugendalter umfasst derzeit folgende Krankheitsbilder:

Harnblase

= Blasenekstrophie-Epispadie-Komplex

= Neurogene Blasenentleerungsstorung

= Kindliche Harninkontinenz

» Dysfunktionelles Eliminationssyndrom (,bladder-bowel-dysfunction®)

Oberer Harntrakt

= Doppelniere/Hufeisenniere
= Ureterabgangsenge

= Megaureter

= Vesicoureterorenaler Reflux

AuReres Genitale/Harnréhre

= Urethralklappen und Urethralklappenkrankheit
= Hypospadie

= Epispadie

= Buried Penis

= Phimose

= Hodenhochstand

= Hydrocele

Operative Uroonkologie des Kindes- und Jugendalters
= Nierentumoren (z.B. Wilmstumor)

= Blasentumoren (z.B. Rhabdomyosarkom)

= Hodentumoren

Notfélle/Verletzungen

= Paraphimose

= Hodentorsion

= Entzlindungen/Infektionen/Balanitis
= Epididymitis/Orchitis

= Harnwegsinfektion

Struktur des Zentrums fur seltene Erkrankungen des Urogenitaltraktes bei Kindern
und Jugendlichen und Netzwerkpartner

Das Zentrum fur seltene Erkrankungen des Urogenitaltraktes bei Kindern und Jugendlichen wird durch Prof.
Dr. med. Wolfgang H. Résch geleitet. Erste Anlaufstelle flr unsere Patienten und deren Eltern ist unsere
kinderurologische Ambulanz. Qualifizierte Facharztinnen und Fachéarzte entscheiden, welche weiteren
Schritte eingeleitet werden muissen. Zudem bieten wir verschiedene Fachsprechstunden (Enuresis,
Zweitmeinung, Blasenekstrophie, Jugendurologie) an sowie eine Vielzahl sowohl ambulant als auch stationar
durchfiihrbaren Diagnoseverfahren in Zusammenarbeit mit unseren Fachabteilungen im Hause an. Fur
stationare Behandlungen steht uns eine Kinderstation mit kinderurologisch geschultem Fachpersonal zur
Verflgung.
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Interne Netzwerkpartner

Klinik fir Kinderchirurgie und Kinderorthopadie

Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin einschlie8lich der Fachabteilungen fiir Kardiologie,
Gastroenterologie, Pulmonologie und padiatrische Neurologie

Klinik fir Frauenheilkunde und Geburtshilfe einschliel3lich der Fachabteilung Kindergynakologie
Klinik fir Anasthesie und Kinderanésthesie

Klinik fir Radiologie (insbes. Abteilung fur Kinderradiologie)
Klinik fir Urologie

Institut fir Labormedizin, Mikrobiologie und Krankenhaushygiene
Apotheke

Ernahrungsberatung

Physiotherapie

Psychologischer Dienst

Schmerztherapie

Seelsorge

Sozialdienst / Sozialmedizinische Nachsorge ,Bunter Kreis*

Universitatsklinikum Regensburg, insbesondere

Abteilung fur Nuklearmedizin (Leiter Univ. Prof. Dr. med. D. Hellwig)

Klinik und Poliklinik fir Neurochirurgie (Chefarzt Prof. Dr. med. N. Schmidt)

Abteilung fir padiatrische Hamatologie, Onkologie und Stammzelltransplantation (Leiter Prof. Dr. S.
Corbacioglu)

Externe Netzwerkpartner

Das Zentrum arbeitet mit folgenden Kooperationspartnern auf unterschiedliche Weise eng zusammen:

Caritas-Krankenhaus St. Josef Regensburg*

Universitatsklinik fir Urologie (Direktor Prof. Dr. M. Burger)

Universitatsklinik fir Frauenheilkunde und Geburtshilfe (Direktor Prof. Dr. O. Ortmann)
Pranatalzentrum (Leiterin PD Dr. U. Germer)

Krankenhaus St. Barbara Schwandorf
Hauptfachabteilung Gynakologie/Geburtshilfe (Cheférztin Dr. med. S. Merl)
Hauptfachabteilung Allgemein-, Visceral- und Gefal3chirurgie (Chefarzt Dr. med. D. Schoenen)

Klinikum St. Elisabeth Straubing GmbH
Klinik fir Gynakologie und Geburtshilfe (Chefarzt Dr. C. Scholz)
Klinik fir Urologie (Chefarzt Dr. C. Gilfrich)

Kliniken des Landkreises Neumarkt*
Klinik fur Urologie (Chefarzt Dr. E. Geist)

Klinikum Traunstein GmbH*
Abteilung fur Urologie (Chefarzt Prof. Dr. D. Zaak)

Klinikum Farth*
Klinik fir Kinder und Jugendliche (Chefarzt Prof. Dr. J. Klinge)
Klinik fir Urologie und Kinderurologie (Chefarzt Prof. Dr. A. Blana)
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= DONAUISAR Klinikum Deggendorf*
Klinik fir Urologie und Kinderurologie (Chefarzt Dr. med. L. Stark)
MVZ Klinikum Deggendorf, Kinderurologie (Dr. med. M. Biirst)

= Barmherzige Bruder Minchen
Klinik fir Urologie (Chefarzt Prof. Dr. med. A. Karl)

Die mit * gekennzeichneten Kooperationspartner sind in anderer Tragerschaft.

Zusatzlich besteht eine enge klinische und wissenschaftliche Zusammenarbeit mit:
= KfH-Nierenzentrum fur Kinder und Jugendliche Minchen-Schwabing (arztliche Leiterin Dr. M.
Geldner)

Selbsthilfegruppen

= Selbsthilfegruppe Blasenekstrophie / Epispadie (SHG BE e.V.)

=  SoMA e. V. (Initiative fir Menschen mit anorektal-Fehlbildungen, Morbus Hirschsprung und
Kloakenekstrophie)

= LUTO-Kindere.V.

= Arbeitsgemeinschaft Spina bifida und Hydrocephalus e.V. (ASBH e.V)

Anzahl der im Zentrum tatigen Facharztinnen und Facharzte

Das Zentrum wird durch Prof. Dr. W. Rosch, FEAPU geleitet. Insgesamt sind aktuell in der kinderurologischen
Klinik, einschlieBlich Prof. Rosch, 6 Facharzte fir Urologie und Kinderurologie tatig. Davon besitzen 5 die
Zusatzbezeichnung FEAPU (Fellow of the European Acadamy of Paediatric Urology). Eine weitere Facharztin
(Urologin) befinden sich in der Weiterbildung, um die Zusatzbezeichnung FEAPU zu erhalten (seine D).

Besondere Aufgaben

Als Zentrum flr seltene Erkrankungen des Urogenitaltraktes ist es unter anderem auch unsere Aufgabe die
Patienten von der Geburt (z.T. bereits schon pranatal) bis ins Erwachsenenalter zu begleiten. Wir
ermoglichen die Transition in die ,Erwachsenenmedizin® durch Fihren eines entsprechenden
Patientenlogbuches, in welchem alle wichtigen Informationen abgeheftet werden kénnen. Dies erleichtert den
jungen Erwachsenen und den nachbetreuenden Kolleginnen und Kollegen die Versorgungsiibernahme,
indem es einen umfassenden Uberblick Uiber die bisher erfolgten Therapien bietet.

Fir spezielle Fragestellungen und operative Verfahren im Zusammenhang mit den seltenen Erkrankungen
steht unsere Klinik naturlich auch in der Erwachsenenzeit zur Verfigung.

MaRnahmen zur Qualitatssicherung und —verbesserung der besonderen
Aufgabenwahrnehmung

Zur Qualitatssicherung und -verbesserung spielt eine gezielte Aus- und Weiterbildung eine grof3e Rolle. Wir
sind vom JCPU (Joint Committee of Paediatric Urology) als Ausbildungszentrum fir Kinderurologie zum
FEAPU (Fellow of the European Acadamy of Paediatric urology) zertifiziert. Aktuell bilden wir 1 Facharztin
zum FEAPU aus.

Es erfolgen aus der Klinik fur Kinderchirurgie im Haus und aus der Universitatsklinik fir Urologie des Caritas
Krankenhauses St. Josef jahrliche Rotationen von Assistenzarztinnen und -arzten zur Aus- und Weiterbildung
in den kinderurologischen Themengebieten.
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Zusatzlich erfolgte aus der Klinik fir Urologie und Kinderurologie des Universitatsklinikums Bonn eine
einjahrige Rotation eines Weiterbildungsassistenten.

Erstellung von SOPs: Zahlreiche SOPs zur Diagnostik und Therapie bei seltenen Erkrankungen, die intern
im DokuManager hinterlegt sind und den Kooperationspartnern zur Verfigung gestellt werden kénnen.

Patientenlogbuch fir seltene Erkrankungen (Harnréhrenklappen / Blasenekstrophie) und chronische
neurologische Blasenentleerungsstérung (Spina bifida); aktuell noch in Arbeit

Durchgefiihrte Fort- und Weiterbildungsveranstaltungen

Interne Veranstaltungen

= RegelmaBige interne Fallbesprechungen

= RegelmaBige Fallbesprechungen mit dem MVZ Deggendorf (Fr. Dr. Birst)
= Literaturrecherchen

= Studentenseminare (wahrend des Semesters wdchentlich)

= Wissenschaftliche Updates (6-monatlich)

Interdisziplindre Fortbildungen

= Padiatrischer Abend” (3-monatlich)

= Radiologische Fallbesprechungen (2-wéchentlich)

= Kinderurologisch-nephrologische Fallbesprechungen (4-wéchentlich)
= Nuklearmedizinische Fallbesprechungen (3-monatlich)

Externe Veranstaltungen

= ERNund eUROGEN

= Qualitatszirkel ,Spina bifida“ (3-monatlich)

= Kinderurologisches Pflegesymposium (alle 2 Jahre)
=  Webinar UroKids (6-monatlich)

MaBRnahmen zum strukturierten Austausch tiber Therapieempfehlungen und
Behandlungserfolge mit anderen Zentren

Das Zentrum fir seltene und komplexe angeborene Erkrankungen des Urogenitaltraktes im Kindes- und
Jugendalter ist nach den Regularien des Europaischen Referenznetzwerks (ERN) fur seltene und komplexe
Fehlbildungen des Urogenitaltrakts (eUROGEN) zertifiziert. Das hierdurch geschaffene interne
Versorgungsnetzwerk ist somit fir die angemeldeten Patienten des Kooperationspartners geoffnet. Alle
bestehenden organisatorischen Einheiten, Verfahrensvorgaben, MalRnahmen der Qualitatssicherung etc.
werden durch das Zentrum und den Zentrumspartner entsprechend den der Zertifizierung zugrundeliegenden
Festlegungen auf die eingeschlossenen Patienten angewandt, ggf. unter Nutzung von telemedizinischen
Medien.

Es erfolgen einmal wdchentlich interdisziplinare padiatrisch-onkologische Besprechungen im Tumorboard
der Universitatsklinik Regensburg.

RegelmaRige Hospitationen (z. T mehrtagig) von Fach- und Assistenzarzten der Kooperationspartner an
unserer Kilinik.

Gemeinsam durchgefiihrte operative Eingriffe.
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Leitlinien und Konsensuspapiere, an denen das Zentrum mitarbeitet

= S2k Leitlinie zur operativen Behandlung der distalen, mittleren und proximalen Hypospadie
AWMF-Register Nr. 006-026

= S2k Leitlinie Harnréhrenklappen
AWMF-Register Nr. 043-051

= 83 Leitlinie Abklarung der Mikro-Hamaturie bei Kindern und jungen Erwachsenen zur
Fruherkennung von Nierenerkrankungen
AWMF-Register-Nr. 166-005

= 83 Leitlinie Epidemiologie, Diagnostik, Therapie und Nachsorge des Blsaenekstrophie-Epispadie-
Komplexes
AWMF-Register Nr. 043 — 058

= S2k Leitlinie Verletzungen des oberen und unteren Harntraktes im Kindesalter
AWMF-Register Nr. 006-133

Publikationen

Originalarbeiten

Hofmann A, Haider M, Cox A, Vauth F, Résch WH
Is Vesicostomy Still a Contemporary Method of Managing Posterior Urethral Valves?
(2022) Children 21; 9(2):138 DOI 10.3390/children9020138

Loes FM.... Hofmann A....Hilger AC
Genome-wide association study in patients with posterior urethral valves
Front Pediatr (2022) DOI 10.3389/ fped.2022.988374

Beaman GM ...Hofmann A, Roesch WH, Promm M...... Dathe S...... Newman W

Expanding the HPSE2 genotypic spectrum in urofacial syndrome, a disease featruring a peripheral
neuropathy of the urinary bladder

Front Genet (2022) Jun 23;13:896125 DOI: 10.3389/fgene.2022.896125. eCollection 2022

Promm M, Gerling S, Schepp CP, Rosch WH

Congenital Heart Defects in Patients with Classic Bladder Exstrophy: A Hitherto Neglected
Association?

Eur J Pediatr Surg. 2022 Apr;32(2):206-209.

Hofmann A, Haider M, Promm M, Neissner C, Badelt G, R6sch WH

Delayed primary closure of bladder exstrophy without osteotomy: 12 year experience in a safe and
gentle alternative to neonatal surgery.

J Pediatr Surg. 2022 Oct;57(10):303-308.

Sonstige Publikationen (Reviews, Ubersichten, Kommentare, etc.)

Cox A, Hofmann A, Neissner C, Federle C, R6sch WH
Trampolinspringen induzierte Makrohamaturie — Das demaskierte Nussknackersyndrom
Urologe (2022) DOI: 10.1007/s00120-022-01825-4

Promm M
Kommentar zu: Einzeitige Mundschleimhaut-Urethroplastik bei Lichen sclerosus Strikturen.
Akt Urol (2022) 53: 396-7

Rubenwolf P, Rosch WH

Editorial: “Es wachst zusammen, was zusammengehort”
URO-NEWS (2022) 26(4)
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Wissenschaftliche Vortrage

Promm M
Kongenitale strukturelle Defekte der Blasenwand bei der klassischen BE
Jahrestgg. Kinderurologie 17. April 2022, Regensburg

Rosch WH
Lichen sclerosus im Kindesalter — ein unterschatztes Problem
Frihjahrssymposium an der Wartburg 18. Mai 2022, Eisenach

Roésch WH
Vorstellung der neuen Leitlinie Harnwegsinfektionen im Kindesalter
Bayer.-Osterreichischer Urologenkongress, 19. Mai 2022, Lindau

Roésch WH
Vorstellung der neuen Leitlinie Hypospadie
Bayer.-Osterreichischer Urologenkongress, 19. Mai 2022, Lindau

Neissner C
HPV
Bayer.-Osterreichischer Urologenkongress, 19. Mai 2022, Lindau

Résch W

Rekonstruktive urologische Chirurgie bei Kindern und Erwachsenen — Hypospadie und
Harnréhrencstriktur

Urologisches Forum am Niederrhein, Webinar, 16. November 2022

Rosch W
Unter Druck kann keine Niere arbeiten
SHG Blasenekstrophie, Juni 2022, Fulda

Roésch WH
Die neue WBO — Spezielle Kinder- und Jugendurologie
37. JTgg AK LTD Krankenhauséarzte, Juli 2022, Speyer

Roésch WH, Promm M, Hofmann A, Vauth F
Bladder exstrophy — Long-term follow-up, Andrological and gynaecological aspects
ERN eUROGEN Webinars 12. October 2022

Promm M
Webinar: Urokids: Lichen sclerosus im Kindesalter 17.3.2022

Promm M
Andrological outcome in epispadias or classical bladder exstrophy
IV Congress of the Polish Association for Pediatric Urology, Warschau 8. September 2022
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Prof. Rosch ist Mitglied in der KUNO Kids study group:

Families’ Worries during the First and Second COVID-19 Wave in Germany: Longitudinal Study in
Two Population-Based Cohorts. Brandstetter S, Poulain T, Vogel M, Meigen C, Melter M, Seelbach-
Gobel B, Apfelbacher C, Kiess W, Kabesch M, Kérner A; KUNO Kids study group. International
Journal of Environmental Research and Public Health; 2022 Feb 28;19(5):2820. doi:
10.3390/ijerph19052820.

Utilisation of supplementary prenatal screening and diagnostics in Germany: cross-sectional study
using data from the KUNO Kids Health Study. Mayer J, Brandstetter S, Tischer C, Seelbach-Gébel
B, Fill Malfertheiner S, Melter M, Kabesch M, Apfelbacher C; KUNO Kids study group. BMC
Pregnancy and Childbirth; 2022 May 24; 22(1):436. doi: 10.1186/s12884-022-04692-1.

Vaginal delivery is associated with neurochemical evidence of increased neuroaxonal remodelling
in infants from the KUNO-Kids health study: cross-sectional analysis. Kirner K, Goeral K, Atkinson
A, Brandstetter S, Toncheva AA, Kabesch M, Apfelbacher C, Melter M, Seelbach-Goébel B, Berger
A, Kuhle J, Wellmann S; KUNO-Kids study group. Neonatology 2022 Sep 15:1-8. doi:
10.1159/000526472

Prevalences of cardiometabolic risk and lifestyle factors in young parents: evidence from a German
birth cohort study. Brunner J, Fill Malfertheiner S, Brandstetter S, Seelbach-Gébel B, Apfelbacher
C, Melter M, Kabesch M, Baessler A; KUNO-Kids study group. BMC Cardiovascular Disorders;
BMC Cardiovasc Disord. 2022 Nov 7;22(1):469. doi: 10.1186/s12872-022-02915-z.

COVID-19-Impfintention von Eltern bezogen auf ihre Kinder. Brandstetter S, Pawellek M, Béhmer
MM, Koninger A, Melter M, Kabesch M, Apfelbacher C; KUNOKIids Study Group.
Bundesgesundheitsblatt Gesundheitsforschung Gesundheitsschutz. 2022 Nov 9. doi:
10.1007/s00103-022-03613-z. 19.

Development of mothers’ health literacy: Findings from the KUNO-Kids study. Pawellek M,
Koninger A, Melter M, Kabesch M, Apfelbacher C, Brandstetter S. Health Literacy Research and
Practice; accepted for publication

Maternal knowledge about recommendations for safe infant sleep and intentions for implementation
— a cross sectional analysis of data from the KUNO-Kids health study. Fill Malfertheiner S,
Postpischil J, Gaertner VD, Brandstetter S, Seelbach-Goébel B, Apfelbacher C, Melter M, Kabesch
M, Kerzel S. Journal of Perinatal Medicine; accepted for publication

Teilnahme an Studien

1. Combined phase 1 and 1/2a clinical trial evaluating the safety and efficacy of an autologous
muscle stem cell therapy in the treatment of urinary incontinence in isolated epispadias (MUST)
BMBF gefordertes Muskel-Stammzellprojekt in Kooperation mit der Charité, Berlin und der
Urologischen Universitatsklinik Ulm
Ansprechpartner: Prof. Rosch, Dr. A. Hofmann)

2. GWAS zur Urethralklappenerkrankung
Kooperation mit dem Institut fir Humangenetik der Universitat Erlangen im Rahmen von CURE-
NET (CaRe for LUTO). Ansprechpartner: Dr. A. Hilger, ER; Dr. A. Hofmann/ Prof. Rdsch, Rgbg.
Ethikvotum: 09/053

3. Ureterocystoplasty in boys with valve bladder syndrome - is it still up to date?
Clinical Study- retrospectiv
Ansprechpartner: Dr. A. Hofmann
Ethikvotum: 22-2778-101

4. UPSIDE -Studie
Urodynamische und anamnestische Profile als Standardisiertes Instrument zur Dosisfindung und
Einstellung auf VESOXX® — Real World-Studie bei Patienten mit neurogener Detrusorlberaktivitat
(NIS — nicht interventionells Studie)
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5. TURTLE - Studie
Parexel 261581/ Astellas 178-CL-207: Phase I, Clinical Study in Neurogenic Detrusor Overactivity
with Prolonged-Release Microgranula-Based Suspension / PreQV Survey

6. KUNO KIDS project
EU support for the improvement of knowledge about risk factors and preventive factors for childhood
health in Germany

7. Fortfiihrung der histochemischen und immunhistochemischen Untersuchungen zur Entwicklung
und Innervation der Blasenwand beim sogenannten Epispadie-Blasenekstrophie-Komplex
(In Kooperation mit der Klinik fur Urologie, Lehrstuhl fiir Urologie der Universitat Regensburg und des
Instituts fur Pathologie der Universitat Regensburg.
Ansprechpartner: OA Dr. Promm/Fr. Dr. A. Hofmann)
Ethikvotum 09/053

8. Histochemische und immunhistochemische Untersuchungen zur Blasenschleimhautmaturation
und Innervation der Blasenwand beim Harnréhrenklappensyndrom
(In Kooperation mit der Klinik fur Urologie, Lehrstuhl fur Urologie der Universitat Regensburg und des
Instituts fur Pathologie der Universitat Erlangen
Ansprechpartner: Fr. Dr. A. Hofmann
Ethikvotum 09/053

9. BOLZ-study: Long-term functional and morphological orthopedic outcome in classic bladder
exstrophy patients
Prof. Rdsch, Dr. Promm

10. Long-term sexual outcome in patients with isolated epispadias
Dr. Promm, Prof. Résch

Anzahl der durch humangenetische Analyse gesicherten Diagnosen gegenuiber
bisher unklaren Diagnosen

Fir das Berichtsjahr 2022 nicht zutreffend.
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