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Cutis marmorata 
teleangiectatica 

congenita (CMTC) ist 
eine seltene angeborene 

Gefäßerkrankung, 
bei der erweiterte 

oder missgebildete 
(zusätzliche) Blutgefäße 
durch die Haut scheinen.
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Schlüsselaussagen

•  Vermeiden Sie beim Injizieren 
oder Verabreichen einer Infu-
sion das von CMTC betroffene 
Körperteil, da die Blutgefäße 
in diesem Körperteil unter-
schiedlich angeordnet sind.

 
•  Da die Gefäße von CMTC-Pa-

tienten unterschiedlich angeord-
net sind, besteht möglicherweise 
ein erhöhtes Venenthrombos-
erisiko. Bei einem erhöhten 
Thromboserisiko wird bei der 
Verschreibung einer hormonel-
len Antibabypille empfohlen ein 
Präparat zu verwenden, das nur 
aus Gestagenen besteht (siehe 
Protokolle zu Verhütungsmitteln 
des College of General Prac-
titioners). Wenden Sie sich an 
einen Spezialisten im Zentrum 
für Gefäßfehlbildungen, wenn 
Sie sich nicht sicher sind, ob Ihr 
Patient ein erhöhtes Thrombos-
erisiko hat.

•  Menschen mit CMTC können 
unter einer verzögerten Wund-
heilung leiden, da die Gefäße 
im betroffenen Körperteil unter-
schiedlich positioniert sind.

•  Konsultieren Sie den Patient-
en oder überweisen Sie ihn an 
ein Zentrum für Gefäßfehlbil-
dungen, wenn er mit neuen 
Krankheitssymptomen zu Ihnen 
kommt, die möglicherweise mit 
CMTC zusammenhängen.

•  Falls nötig, überweisen Sie den 
Patienten und / oder dessen 
Angehörige zur psychosozialen 
Beratung.

 
 

Für mehr Informationen 

bezüglich der 

Schlüsselaussagen, siehe:  

Hinweise für den Hausarzt
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Cutis marmorata 
teleangiectata congenita

Cutis marmorata teleangiectatica 
congenita (CMTC) ist eine seltene 
angeborene Gefäßerkrankung, bei 
der erweiterte oder missgebildete 
(zusätzliche) Blutgefäße durch die 
Haut scheinen. Dies gibt der Haut 
ein netzartiges oder fleckiges Muster 
und lässt die Haut lila oder blauem 
Marmor ähneln. Die Hauterkrankun-
gen treten am häufigsten an Ar-
men und Beinen auf. Zusätzlich zu 
Hauterkrankungen können weitere 
Symptome auftreten, wie z. B. asym-
metrische Gliedmaßen.

Synonym

Der niederländische Kinderarzt Van 
Lohuizen beschrieb diese Krankheit 
erstmals 1922.

Aus diesem Grund wurde die Er-
krankung lange Zeit als „Van-Lohu-
izen-Syndrom“ bezeichnet.

Ätiologie

Die Ursache von CMTC ist noch un-
bekannt. Genetische Defekte schei-
nen eine Rolle zu spielen; Mosai-
kismus ist wahrscheinlich beteiligt. 
Mosaikismus bedeutet, dass nicht 
alle Zellen im Körper das gleiche ge-
netische Material haben. In einigen 
Zellen des Embryos tritt eine spon-
tane Mutation auf. Nachdem sich 
die mutierten Zellen weiter geteilt 
haben, haben alle Tochterzellen die 
gleiche Mutation. Aus diesem Grund 
kann die Mutation nur im betroff-
enen Gewebe gefunden werden

Die Hauterkrankungen 
treten am häufigsten 
an Armen und Beinen 

auf. Zusätzlich zu 
Hauterkrankungen 

können weitere 
Symptome auftreten, 

wie z. B. asymmetrische 
Gliedmaßen. 



7

Vererbung

Nach unserem derzeitigen Kenntnis-
stand, ist CMTC nicht erblich.

Häufigkeit

CMTC ist sehr selten. Im Jahr 2009 
wurden nur 300 Fälle in der Literatur 
beschrieben. CMTC ist bei Jungen 
genauso häufig wie bei Mädchen.

Fortschritt und Prognose

Die Hauterkrankungen treten nor-
malerweise bei der Geburt auf, in 
einigen Fällen aber auch erst zwis-
chen dem dritten und zwölften 
Lebensmonat. Die Prognose ist nor-
malerweise positiv, wenn etwaige 
zusätzliche Anomalien begrenzt 
sind. Die Markierungen auf der Haut 
werden normalerweise in den ersten 
drei Jahren nach der Geburt heller. 
Die zusätzlichen Anomalien blei-
ben jedoch bestehen, wie z. B. eine 
Asymmetrie der Gliedmaßen aufgr-
und von Hypotrophie oder Hyper-
trophie.

M-CMTC: Ein Zustand ähnlich 
dem von CMTC

M-CMTC steht für Makrozeph-
alie-CMTC. Makrozephalie und 
verzögerte geistige Entwicklung sind 
dabei die wichtigsten Symptome.
Lange Zeit wurde dies als eine Var-
iante von CMTC, heute jedoch als 
separate Krankheit angesehen.

M-CMTC ist auch bekannt als: 
M-CAP und M-CM

Diagnose

Patienten werden normalerweise an-
hand klinischer Merkmale diagnosti-
ziert. CMTC wird normalerweise mit 
dem Auge diagnostiziert. Mit einem 
MRT kann die Diagnose zusätzlich 
bestätigt werden. Aus praktischen 
Gründen wird häufig jedoch nur 
ein Ultraschall durchgeführt. Die 
histopathologische Untersuchung 
einer Hautbiopsie kann eine höhere 
Anzahl und Größe von Kapillaren 
und Venen aufzeigen. Dies ist jedoch 
normalerweise nicht für die Diag-
nose erforderlich. Es wird getan, um 
andere Krankheiten auszuschließen.
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Im Gegensatz zu CMTC-
Hauterkrankungen 
verschwindet die 

physiologische Cutis 
marmorata bei gesunden 

Säuglingen nach dem 
Aufwärmen des Körpers.



9

Differenzialdiagnose 

Eine Reihe von Syndromen ähneln 
CMTC, wie zum Beispiel: 

Physiological cutis marmorata 

Diese wird durch eine physiologi-
sche Erweiterung der Kapillaren 
und Venen verursacht, insbeson-
dere wenn die Temperatur des 
gesunden Kindes niedrig ist. Diese 
Hauterkrankung verschwindet im 
Gegensatz zu CMTC sobald sich 
der Körper erwärmt hat.

Adams-Oliver syndrome 
Dieser Zustand ist häufig verbun-
den mit:
• eine angeborene Störung der 
Haut oder der Kopfhaut (Aplasia 
cutis congenita);
• Zusammenwachsen von Zehen 
und / oder Fingern (syndaktylie);
• Herzanomalien

Macrocephaly-CMTC (MCAP) 
Dieser Zustand ist gekennzeichnet 
durch:
• Entwicklungsverzögerungen;
• strukturelle Gehirnanomalien;
• neonatale Hypotonie;
• Syndaktylie;
• Asymmetrie;
• Bindegewebsstörungen.
Hauterkrankungen sind bei dieser 
Erkrankung dauerhafter und die 
Prognose ist schlechter

 
Bockenheimer-Syndrom 
Dies ist eine Erkrankung mit an-
geborenen Gefäßfehlbildungen in 
Armen oder Beinen, die mit dem 
Alter progressive zunehmen.

Sturge-Weber-Syndrom

Dieser Zustand ist durch eine 
Portweinfärbung in Kombination 
mit neurologischen Störungen 
und Glaukom gekennzeichnet.

Klippel-Trenaunay-Syndrom

Die drei mit dieser Erkrankung 
verbundenen Symptome sind:
• Krampfadern;
• portweinfarbene Flecken;
• abnormales Wachstum von 
Weichgewebe und Knochen.

CMTC als Teil einer anderen  
Krankheit.

CMTC kann zusammen mit ande-
ren Krankheiten auftreten, wie zum 
Beispiel das Down-Syndrom (wei-
tere Informationen finden Sie unter 
Informationen für den Hausarzt - 
Down-Syndrom) und das Cornelia 
de Lange-Syndrom (weitere Infor-
mationen finden Sie unter Informa-
tionen für den Hausarzt - Cornelia 
de Lange-Syndrom).
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Symptome

In den meisten Fällen werden 
Hauterkrankungen, die CMTC 
charakterisieren, kurz nach der 
Geburt bemerkt.

Cutis marmorata

Blau / lila marmoriertes / retikuli-
ertes Gefäßnetzwerk in der Haut, 
das von Atrophie und Ulzera-
tionen begleitet sein kann.
Lokalisierung:
•  Die Extremitäten sind in zwei 

Dritteln der CMTC-Fälle betroff-
en, insbesondere in den Beinen;

•  einseitige Hauterkrankungen (in 
65% der Fälle);

•  das Gesicht und der Oberkörper 
sind seltener betroffen;

•  Handflächen, Fußsohlen und 
Schleimhäute sind in der Regel 
nicht betroffen.

Mögliche Folgen der Anoma-
lien und Gefäßfehlbildungen bei 
CMTC

• Infektionen der Gliedmaßen
•  Schmerzen im betroffenen  

Bereich
•  Reduzierte Durchblutung
   -  Müdigkeit in der betroffenen 

Extremität;
   -  verzögerte Wundheilung im 

betroffenen Bereich;
   -  erhöhtes Thromboserisiko in 

der betroffenen Extremität. 
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Tabelle der zugehörigen Bedingungen

Assoziierte kutane oder extrakutane Zustände treten bei 27-80% der 
Menschen mit CMTC auf. 
Es gibt große individuelle Unterschiede in der Schwere der Symptome 
und dem Risiko von Komplikationen. Dies hängt auch vom Ort der damit 
verbundenen Anomalien ab.

ZUSTANDS INFORMATIONEN 

Asymmetrischer Körper -  Verursacht durch Hypotrophie oder Hypertrophie

 - Diskrepanz zwischen den Gliedmaßen  

  (in 50% der Fälle)

Gefäßerkrankungen  - Teleangiektasie

 - Portweinfarbene Flecken;

 - Hämangiom

Glaukom oder angeborenes Glaukom  - Inbesondere wenn das Gesicht betroffen ist

Aplasia cutis congenita -  Dies ist eine Hauterkrankung, die von Geburt 

an vorliegt: eine runde oder ovale, abgegrenzte 

versunkene Stelle, normalerweise am Kopf oder 

Hinterkopf

Lippen-Kiefer-Gaumenspalte  n/a

Anomalien der inneren Organe  - Zysten

 - Asymmetrische Nieren

Neurologische Störungen  - Epilepsie

 - Hypotonie

Skelettstörungen  - Syndaktylie

 - Hüftdysplasie

 - Klumpfuß

Gehirnanomalien  - Hydrocephalus

 - Hirnblutung

Zahnärztliche Anomalien  -  Verursacht durch Hypoplasie oder Hyperplasie 

des darunter liegenden Gewebes

Hyperkeratose n/a
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Richtlinie

Synonym

Es gibt keine kurative Behandlung 
für CMTC. Das Ziel besteht darin, die 
Symptome zu verringern und zu über-
wachen.

Pflegekoordination

In den meisten Fällen stellt der Der-
matologe die Diagnose kurz nach der 
Geburt oder im ersten Lebensjahr. 
Grundsätzlich wird ein Patient nach der 
Diagnose immer von einem Dermato-
logen in einem Zentrum für Gefäßfehl-
bildungen betreut. 
Abhängig von der Schwere und dem 
Umfang der Erkrankungen wird der 
Dermatologe (oder pädiatrische Der-
matologe) oder Spezialist den Patien-
ten selbst behandeln oder die Pflege 
an einen niedergelassenen Dermato-

logen oder den Hausarztes übertragen. 
Bei extrakutanen Erkrankungen wird 
der Patient vorzugsweise von einem 
Fachzentrum für Gefäßfehlbildungen 
betreut.

Richtlinen zu 
Hauterkrankungen
 
Laserbehandlung

Bei kosmetischen Bedürfnissen ist eine 
Laserbehandlung möglich, die Er-
gebnisse dieser Behandlung variieren 
jedoch.
In jungen Jahren wird eine Laserbe-
handlung von CMTC-Flecken nicht 
empfohlen. Die durch die Hauterkran-
kung verursachte Flecken werden in 
den ersten Lebensjahren häufig heller 
oder verschwinden spontan. Die Laser-
behandlung ist schmerzhaft, daher ist 
es bei einem kleinen Kind vorzuziehen, 

Die Diagnose wird 
am besten von einem 

Dermatologen in einem 
Gefäßfehlbildungszen-

trum gestellt.
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dieses Verfahren unter Narkose durch-
zuführen. Die physischen und psychi-
schen Auswirkungen der Anästhesie 
müssen sorgfältig gegen das erwartete 
Ergebnis der Behandlung abgewogen 
werden.

Betäubung

Der allgemeine Rat für elektive Be-
handlungen lautet, zu warten, bis das 
Kind mindestens drei Jahre alt ist, 
bevor es betäubt wird. Es wird auch 
empfohlen, eine Laserbehandlung nur 
dann durchzuführen, wenn das Kind 
dies wirklich wünscht, vorzugsweise ab 
der Pubertät. Eine Anästhesie ist dann 
in der Regel nicht mehr erforderlich.

Mögliche Komplikationen der Laser-
behandlung

Eine Laserbehandlung kann sofort, 
aber auch im Laufe der Zeit zu Kompli-
kationen führen, wie z.B.

Frühkomplikationen:
- Infektionen;
- Blutungen;
- Krustenbildung.

Spätkomplikationen:
-  Pigmentveränderungen: Zunahme 

oder Abnahme des Pigments auf-
grund von Infektionen;

- Narben.

Richtlinien für asymmetrische Glied-
maßen

Es wird empfohlen, Menschen mit 
asymmetrischen Gliedmaßen in einem 
der spezialisierten Behandlungszentren 
für Gefäßfehlbildungen zu behandeln.

Behandlung von Beinlängendiskre-
panzen

Eine Beinlängendiskrepanz von we-
niger als 2 Zentimetern führt selten 
zu Beschwerden und erfordert keine 
Behandlung. Die Überweisung an einen 
Orthopäden ist bei einem Unterschied 
von 2 Zentimetern oder mehr oder 
bei Beschwerden notwendig. Es gibt 
verschiedene therapeutische Möglich-
keiten, wie orthopädische Hilfsmittel 
(Sohlen), Physiotherapie und chirurgi-
sche Korrektur. Der Orthopäde be-
urteilt, welche Behandlung geeignet ist.

Richtlinien zu anderen Symptomen

Es gibt große Unterschiede in Art und 
Schwere der Beschwerden zwischen 
CMTC-Patienten. Die Richtlinien für 
CMTC-bezogene Symptome werden 
individuell und vorzugsweise in Ab-
sprache mit einem spezialisierten 
Zentrum für Gefäßfehlbildungen 
angepasst. Wenn Sie den Verdacht 
haben, dass neue Symptome mit CMTC 
zusammenhängen, überweisen Sie den 
Patienten zur Diagnose an ein speziali-
siertes Zentrum für Gefäßfehlbildungen 
und stellen somit sicher, dass er ent-
sprechend behandelt wird.
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Neben der 
medizinischen 

Beratung ist auch 
die psychosoziale 
Beratung wichtig.
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Psychosoziale Beratung

Eltern

Die ersten Monate können für El-
tern mit einem Kind mit CMTC sehr 
stressig sein. Sie erleben viel: Sie 
fühlen sich möglicherweise traurig 
oder wütend, sorgen sich um die 
Gesundheit ihres Kindes und fragen 
sich, wie sie am besten mit der Situ-
ation umgehen können.

Kinder 

Im Allgemeinen haben Kinder mit 
Haut- und / oder körperlichen 
Problemen wie CMTC ein geringes 
Selbstwertgefühl. Sehr oft sind sie 
mit ihrem eigenen Aussehen unzu-
frieden. Kinder mit sichtbaren Haut-
erkrankungen befürchten gemobbt 
zu werden.

Psychosoziale Beratung kann zu 
unterschiedlichen Zeiten sowohl 
für Eltern als auch für Patienten hilf-
reich sein. Der Hausarzt kann den 
Patienten und / oder seine Eltern an 
eine Beratungsstelle überweisen.

Informationen zu Vererbung 
und Schwangerschaft

Vererbung

Nach unserem Wissen ist CMTC 
nicht vererblich.

Wiederholungsrisiko

Das CMTC-Risiko in einer nach-
folgenden Schwangerschaft ist mit 
anderen Paaren ohne CMTC-Kind 
vergleichbar.

Vorgeburtliche Diagnostik

Derzeit ist es nicht möglich durch 
vorgeburtlichen Diagnose CMTC 
festzustellen.

Fruchtbarkeit

Nach unserem Wissen beeinflusst 
CMTC die Fruchtbarkeit nicht.

Schwangerschaft

Ob CMTC eine Schwangerschaft 
komplizieren kann, hängt von den 
damit verbundenen Erkrankungen 
und deren Schweregrad ab. Sollte 
es komplizierende Faktoren geben, 
wird der Gynäkologe die Patientin 
entsprechend beraten.

Neben der 
medizinischen 

Beratung ist auch 
die psychosoziale 
Beratung wichtig.
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Unterstützung ist 
wichtig für die ganze 
Familie, einschließlich 
der Geschwister des 

Patienten.
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Fokuspunkte für den Hausarzt

Erhöhtes Thromboserisiko

Das Thromboserisiko im betroffe-
nen Bereich kann erhöht sein, da 
die Gefäße unterschiedlich positio-
niert sind. Aus diesem Grund ist es 
wichtig, die von CMTC betroffene 
Extremität zu vermeiden, wenn 
eine Infusion injiziert oder verab-
reicht wird.

Hormonelle Empfängnisverhütung

Beachten Sie, dass bei der Ver-
schreibung einer hormonellen 
Empfängnisverhütung ein erhöhtes 
Thromboserisiko besteht, da die 
Gefäße unterschiedlich positioniert 
sind. Bei erhöhtem Thromboserisi-
ko wird ein Präparat bevorzugt, das 
nur Gestagene enthält (siehe NHG 
Standard  Empfängnisverhütung). 
Wenden Sie sich an einen Spezia-
listen im Zentrum für Gefäßfehlbil-
dungen, wenn Sie nicht sicher sind, 
ob Ihr Patient ein erhöhtes Throm-
boserisiko hat.

Verzögerte Wundheilung

Menschen mit CMTC können unter 
einer verzögerten Wundheilung lei-
den, da die Gefäße im betroffenen 
Körperteil unterschiedlich positio-
niert sind.

Kein erhöhtes Sonnenbrandrisiko

Die betroffene Haut ist nicht emp-
findlicher bei Sonnenbrand als 
normale Haut.

Psychosoziale Beratung

Überweisen Sie die Patienten 
oder Eltern gegebenenfalls an 
eine psychosoziale Beratung. Die 
CMTC-OVM-Organisation hat einen 
Psychologen im Team.

Die Rolle des Hausarztes

Der Hausarzt ist für die Überwa-
chung der Patienten zuständig. 
Sollte der Patient mit neuen Sym-
ptomen zu Ihnen kommt, können 
Sie dies mit CMTC in Verbindung 
bringen. Wenden Sie sich an das 
Zentrum für Gefäßfehlbildungen, in 
dem der Patient behandelt wird.

Unterstützung durch Bekannte

Über die Patientenorganisation 
CMTC-OVM können Patienten Be-
kannte kontaktieren, die ebenfalls 
an CMTC haben.  
 
Der Anhang enthält zusätzliche 
allgemeine Hinweise für Allgemein-
mediziner, die für die Pflege von 
Menschen mit einer seltenen Er-
krankung zu beachten sind.

Unterstützung ist 
wichtig für die ganze 
Familie, einschließlich 
der Geschwister des 

Patienten.
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Each year, the CMTC-
OVM organisation 

organises a worldwide 
congress for patients 

and families in the 
Netherlands.
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Beratung und Referenzen

Auf Gefäßfehlbildungen spezialisier-
te Zentren

•  Erasmus MC: Arbeitsgruppe Gefäß-
fehlbildungen Rotterdam (WGVMR)

•  Radboudumc Nijmegen: Hecovan 
Arbeitsgruppe

•  Amsterdam UMC (Standort AMC)
•  UMCU, Utrecht

CMTC-OVM-Organisation

Dies ist eine globale gemeinnützige 
Patientenorganisation mit Sitz in den 
Niederlanden. Die Aktivitäten zielen 
auf das Wohlbefinden von Menschen 
mit Gefäßfehlbildungen wie CMTC 
ab und fördern die wissenschaftliche 
Forschung dieser Erkrankungen.

CMTC-OVM organisiert jährliche 
Treffen der Mitglieder. Bei diesen 
Treffen gibt es Ärzte mit Fachkennt-
nissen auf dem Gebiet von CMTC, 
die um Rat gefragt werden können. 
Unter ihnen auch Ärzte des WGVAR-
Teams in Rotterdam. 
Die CMTC-OVM-Organisation emp-
fiehlt CMTC Patienten außerdem, 
regelmäßig Fotos zu machen, um 
Veränderungen der Krankheit zu 
verfolgen.

Hintergrundinformation

Relevante Websites:
•  Patientenorganisation  

CMTC-OVM www.cmtc.nl/nl
•  Huidhuis. Dies ist eine Online-Platt-

form für Kinder und Jugendliche 
mit Hauterkrankungen, aber auch 
für ihre Eltern, Betreuer und enga-
gierten Fachkräfte. www.huidhuis.nl

•  Website mit Informationen zu 
seltenen Erkrankungen. www.
zichtopzeldzaam.nl/aandoeningen/
cutis-marmorata-telangiectati-
ca-congenita-23/
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Occullicae 
odigenimi, enis adit 

eumque cupietur 
aditiae velitium quid 
mo od et as et quos 
estio. Et aut accus 
rem vellesequam.

Die neusten 
Informationen 

finden Sie auf der 
Website:  

www.cmtc.nl.
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Anhang 1

Allgemeine Hinweise 

Eine von Hausärzten durchgeführte 
Umfrage von Patienten mit seltenen 
Muskelerkrankungen ergab Hin-
weise, die auch für die Hausarzt-
versorgung von Patienten mit einer 
seltenen Erkrankung wie CMTC.3.4 
helfen können. 

Nach der Diagnose

•  Kontaktieren Sie den Patienten, 
sobald Sie die Diagnose kennen.

•  Fragen Sie, wie der Patient Ihren 
Ansatz in der Diagnose-Phase 
erlebt hat. Finden Sie heraus, 
wie dieser Ansatz die Beziehung 
zwischen Arzt und Patient beein-
flusst hat.

•  Fragen Sie, inwieweit der Patient 
und seine Angehörigen die Dia-
gnose verarbeitet und akzeptiert 
haben. Wiederholen Sie diese 
Frage zu einem späteren Zeit-
punkt, um zu erfahren, wie der 
Patient mit Veränderungen um-
geht, insbesondere im Falle einer 
Verschlechterung.

Pflegekoordination

•  Fragen Sie, welche Vereinbarungen 
mit dem Patienten bezüglich einer 
Aufgabenteilung zwischen den 
Ärzten und die Pflegern getroffen 
wurden.

•   Besprechen Sie seine Erwartungen 
in Bezug auf Sie als Hausarzt.
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Wie werden Sie kommunizieren 
und was können Sie dem Patienten 
anbieten? Passen Sie gegebenenfalls 
die Erwartungen an.
•  Fragen Sie den Patienten, welcher 

Arzt im Krankenhaus der Ansprech-
partner ist.

•  Passen Sie die Kontaktdaten an, 
falls der behandelnde Arzt wech-
selt. Fragen Sie nach Änderungen 
in den Vereinbarungen bezüglich 
der  Aufgabenteilung.

•  Fragen Sie, ob ein dedizierter Arzt 
ernannt wurde. In einigen seltenen 
Fällen hat der Patient einen dedi-
zierten Arzt, der koordiniert, einen 
allgemeinen Überblick hat und 
proaktiv handelt. Es kann sich dabei 
im einen Spezialisten handeln oder 
manchmal auch direkt um den 
Chefarzt.

•  Besprechen Sie die Richtlinie (und 
koordinieren Sie sie weiterhin) mit 
dem Chefarzt oder leitenden Arzt 
und anderen behandelnden Ärzten. 
Verwenden Sie vorzugsweise die 
HASP-Richtlinie.

•  Erklären Sie, dass Sie der erste An-
sprechpartner für den Patienten 
sind, sofern mit dem Chefarzt oder 
dem leitenden Arzt nichts anderes 
vereinbart wurde.

•  Stellen Sie sicher, dass sich die 
diensthabenden Allgemeinmedizi-
ner (z. B. in der Praxis des Hausarz-
tes) Zugriff auf die Patientendaten 
haben, insbesondere über die 

spezifischen Krankheitsmerkmale 
(siehe Spezifische Schwerpunkte).

Behandlung von Symptomen

•  Behandeln und weisen Sie den 
Patienten bezüglich der medizini-
schen Symptome ohne spezifische 
krankheitsbedingte Risiken an, 
sofern mit dem Chef- oder dem 
leitenden Arzt nichts anderes ver-
einbart wurde. Wenn der Zusam-
menhang zwischen Symptomen 
und Krankheitszustand unklar ist, 
wenden Sie sich bitte an den Chef- 
oder leitenden Arzt.

•  Stellen Sie sicher, dass Sie mit den 
Auswirkungen der Erkrankung auf 
andere Krankheiten oder Behand-
lungen vertraut sind (siehe Spezi-
fische Hinweise). Im Zweifelsfall 
kontaktieren die weiteren behan-
delnden Ärzte.

•  Achten Sie auf zusätzliche krank-
heitsbedingte Risiken und machen 
Sie den Patienten auch darauf 
aufmerksam (siehe Spezifische 
Hinweise).

•  Überweisen Sie den Patienten bei 
Komplikationen an den richtigen 
Ansprechpartner, vorzugsweise 
nach Rücksprache mit dem Chef- 
oder leitenden Arzt.
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Diese Informationen stammen aus einer Zusam-
menarbeit zwischen der CMTC-OVM-Organisa-
tion, der Niederländischen Genetischen Allianz 
(VSOP: Vereniging. Samenwerkende Ouder- en 
Patiëntenorganisaties) und dem  Niederländi-
schen College für Allgemeinmediziner (NHG: 
Nederlands Huisartsen Genootschap).

Diese Informationen sind Teil einer Informa-
tionskette für Allgemeinmediziner, die unter 
www.nhg.org/thema/zeldzame-ziekten, den 
VSOP-Websites www.vsop.nl und www.zich-
topzeldzaam.nl/documenten heruntergeladen 
werden kann.
Der Text wurde sorgfältig auf der Grundlage 
aktueller Informationen aus der medizinisch-
wissenschaftlichen Literatur und Experten 
zusammengestellt.
Im Zweifelsfall und / oder bei Patienten spezi-
fischen Fragen wenden Sie sich bitte an den 
Chef- oder leitenden Arzt.
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