Krankheitsbezeichnung

Hydrozephalus, Hydrocephalus (grch. hydros, Wasser, (en)zephalon, Gehirn) bezeichnet ein
Symptom einer Storung des Hirnwasserkreislaufes, die entweder vor der Geburt (prénatal), um die
Geburt (perinatal) entstanden oder im spéteren Leben (postnatal) eingetreten ist.

Ursachen

Wichtige Ursachen des H. sind
1. Eine Aufweitung der Hirninnenriume

* durch eine Begleitfehlbildung bei einer angeborenen Spaltbildung der Wirbelsdule (Spina
bifida)

* durch Fehlbildungen des Gehirns entstandene Verengungen im Bereich der Abflusskanéle
des Hirnwasserkreislaufes (z.B. Dandy-Walker-Syndrom)

* nach Entziindungen des Gehirns (Enzephalitis) und/oder der Hirnhdute (Meningitis)
unterschiedlicher Ursache

* aus genetisch bedingten Storungen des Hirnwasserkreislaufes

2. Ein Substanzverlust des Gehirns

* nach Hirnblutungen (unterschiedlicher Ursache und Schweregrade),

* nach schwerem Sauerstoffmangel (Asphyxie) mit nachfolgender Hirnblutung vor oder
wihrend der Geburt sowie im spiteren Leben (z.B. nach Beinahe-Ertrinken)

* nach schweren Schadel-Hirn-Traumen

* nach Tumoren u.a.

Lebenserwartung

Die Lebenserwartung ist, soweit dies bisher bekannt ist, normal, vorausgesetzt, dass eine
ausreichende qualifizierte arztliche und psychosoziale Versorgung erfolgt.

Diagnostisch-therapeutischer Gesamtplan zur Versorgung von Hydrozephalus-
Patienten

Voraussetzungen

1. Wegen der Dynamik des Krankheitsbildes ist — je nach Art und Schwere - eine lebenslange
Nachsorge mit unterschiedlichen Elementen zu gewéhrleisten.

2. Die Nachsorge soll wegen des notwendigen hohen Spezialwissens und einer besonderen
Erfahrung in der Betreuung der Betroffenen in der Regel durch Spezialambulanzen
erfolgen, in der drztliche Organspezialisten ((Kinder-) Neurochirurgen, Kinderéirzte /
Internisten, (Kinder-) Neurologen, Orthopdden u.a.)) und Vertreter medizinischer und
sozialer Assistenzberufe (Physiotherapeuten, Ergotherapeuten, Logopdden, Psychologen,
Pflegefachleute, Sozialarbeiter, mobile Rehabilitation) interdisziplindr zusammenarbeiten.

3. Bei allen MaBBnahmen ist das Selbstbestimmungsrecht des/der Betroffenen zu wahren und
eine dem behinderten Menschen entsprechende Aufklérung ggf. durch die Anwesenheit
eines Patientenanwalts (siche FuBBnote 1) zu gewihrleisten.

1. Vorbeugende Mafinahmen

Vorbeugende Maflnahmen sind fiir die wichtigsten Entstehungsursachen

* medizinisch einwandfreie Geburtsvorbereitung und -lenkung zur Vermeidung von
Hirnblutungen



* Folsdureprophylaxe bei Spina bifida: Die Wahrscheinlichkeit der Konzeption und
Entwicklung eines Spina bifida-Kindes kann durch die tdgliche Einnahme von 0,4 mg
Folsdure einen Monat vor und 3 Monate nach Beginn der Schwangerschaft, um etwa 2/3
gesenkt werden. Eine Folsdure-Prophylaxe von 4 mg tdglich wird Miittern empfohlen, in
deren Familie ein Spina bifida-Kind geboren wurde

* Impfungen zur Vermeidung von Hirnentziindungen (z.B. durch Masern) oder
Hirnhautentziindungen (z.B. durch Meningokokken)

* Unfallverhiitung zur Vermeidung von Schédel-Hirn-Traumen

* Genetische Beratung zur Beurteilung und Fritherkennung von Fehlbildungssyndromen

2. Friihversorgung

Die Versorgung des Kindes mit Hydrozephalus und seiner Familie beginnt mit der Diagnosestellung
der kindlichen Stérung. Die Erstdiagnose angeborener Storungen wird heute noch in der Regel bei
Geburt des Kindes, zunehmend jedoch auch prinatal gestellt.

Vorsorgeuntersuchungen (M+) fiir die Mutter
Die Vorsorguntersuchungen M + sollen die Vorsorgeuntersuchungen nach den
Mutterschaftsrichtlinien durch spezielle Inhalte ergénzen.

Vorsorgeuntersuchung vor einer Schwangerschaft (M 1 +)
Besondere Inhalte:

* Hinweis auf die Notwendigkeit einer qualifizierten Lenkung von Schwangerschaft und
Geburt

* Angebot einer genetischen Beratung bei familidrer Haufung frithkindlicher Storungen
(Fehlgeburten, familidren Formen des Hydrozephalus usw.).

Vorsorgeuntersuchung bei einer Schwangerschaft mit einem Hydrozephalus-Kind (M 2 +)
Allgemeine Untersuchungen:

» RegelmiBige Vorsorgeuntersuchungen wihrend der Schwangerschaft mit dem Schwerpunkt
einer Entwicklung der Hirninnenrdume und des Kopfumfanges.

Diagnose in der Frithschwangerschaft
Wird eine Erweiterung der Hirninnenrdume festgestellt

 erfolgt in der Regel die Weiterbetreuung durch spezialisierte Frauenirzte der DEGUM-
Stufe II oder III (siche FuBnote 2)

* muss eine mdglichst umfassende Beratung iiber den erkennbaren Umfang der Stérung und
iiber die heute bestehenden Moglichkeiten der multidisziplindren Versorgung bzw.
Rehabilitation beraten werden (siche Fulinote 3).

Diagnose in der fortgeschrittenen Schwangerschaft
Untersuchungen / Empfehlungen / MaBlnahmen:

* Angebot einer speziellen Ultraschall-Diagnostik auf der DEGUM-Stufe III (FuBlnote 4) zur
Uberwachung der Weite der Hirninnenriume (ggf. 3-D-Ultraschall-Untersuchung),
insbesondere bei unklaren Befunden und Entscheidungen {iber das Leben des Kindes.

* Aufkldrung: Auch bei einer Erstdiagnose in der fortgeschrittenen Schwangerschatft, ist eine
Aufklarung tiber die erkennbaren Stérungen wie auch die mogliche Rehabilitation
anzubieten (FuBnote 3).

* RegelmiBige Gespriche iiber den Schwangerschaftsverlauf und die psychische Betroffenheit
missen (auf Wunsch in Anwesenheit eines Patientenanwalts, FuBBnote 1 ), wenn nétig,
mehrfach erfolgen.

* Angebot einer Begleitung der Eltern bei frauendrztlichen Vorsorgeuntersuchungen durch
eine Vertrauensperson (Patientenanwalt, vgl. FuBBnote 1), um den Eltern die Beratungsinhalte
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zu erklaren und sie emotional zu stiitzen.
* Auswabhl der Geburtsklinik (vgl. M3+).

Geburtsvorbereitung

Die vorgeburtliche (prénatale) Diagnose gestattet in jedem Fall eine systematische Vorbereitung der
Eltern auf die Geburt des Kindes.

Hierdurch kann, nach bisheriger Erfahrung

* die psychische Reaktion der Eltern auf die Mitteilung einer vorliegenden Stérung erheblich
abgemildert

* der Geburtsablauf wesentlich optimiert werden

* die Geburtslenkung (Art der Entbindung, Narkoseformen, ggf. intensivmedizinische
MafBnahmen) und die Erstversorgung des Kindes in jeder gewiinschten Ausfiihrlichkeit zu
besprechen (vgl. M 3 +)

* Dbereits frith (auf Wunsch) ein Kontakt zur néchsten Eltern-Selbsthilfevereinigung (siche
FuBinote 5) hergestellt werden.

Vorsorgeuntersuchung um die Geburt (Perinatale Vorsorge) M 3+
Zeitraum der Vorsorgeuntersuchung:
Kurz vor, wihrend und nach der Entbindung.

Yor der Entbindung

Inhalte / Empfehlungen:
1. Wahl der Einrichtung: Die Entbindung sollte moglichst in einer Einrichtung

* mit speziellen Erfahrungen der vorgeburtlichen (prénatalen) Beratung und
Schwangerschaftslenkung

* mit hoher Kompetenzstufe fiir Ultraschalldiagnostik (DEGUM III)

* mit Erfahrung mit der Entbindung von Risikoschwangerschaften erfolgen,

* in der eine spezialisierte intensivmedizinische Versorgung

* eine qualifizierte operative Erstversorgung

* die Anwesenheit des Vaters, der Erstkontakt der Mutter und des Vaters zum Kind
unmittelbar nach der Geburt

* eine (intensiv-) medizinischen Versorgung nach der Geburt

* sowie eine umfassende Weiterbetreuung gewéhrleistet ist.

2. Entbindungszeitpunkt: Die Entbindung wird vor Einsetzen der ersten Wehen in der 38.
Schwangerschaftswoche durch Kaiserschnitt empfohlen.

Erstversorgung des Neugeborenen

Medizinische Aspekte

1. Wahl der Einrichtung: Von der Festlegung des Zeitpunktes, von Auswahl des Typs der
Hirnwasserableitung (Ventiltyp, Druckcharakteristik, u.a.), der Erfahrung

des Operateurs und der technischen Ausfithrung der Operation hingt die

Gesamtprognose des Kindes und spiteren Erwachsenen wesentlich ab. Deshalb ist die
Erstversorgung in einer Einrichtung zu fordern, in der umfassende Erfahrungen mit der
Erstversorgung und der Langzeitbetreuung bestehen.

Zeitpunkt flir das Anlegen einer Hirnwasserableitung (Shunt):

Zu der Entscheidung fiir das Anlegen einer Hirnwasserableitung tragen bei

* eine bereits bei der Geburt bestehende erhebliche Erweiterung der Hirninnenrdume,

* eine schnelle Erweiterung der Hirninnenrdume bei hdufigen (ggf. tdglich mehrfachen)
sonographischen Untersuchungen nachzuweisen ist und der Kopfumfang
tiberdurchschnittlich wéchst



e der Gesamtzustand des Kindes
» (wesentlich) die Erfahrung des Operateurs

Psychosoziale Aspekte
Liegt kein Notfall vor, steht in der Regel ausreichend Zeit zur Verfiigung

* fiir einen ausreichenden (moglichst korpernahen) Kontakt von Mutter/Eltern/Kind
unmittelbar nach der Geburt

* fiir ausfiihrliche, wenn notig wiederholte Gespriche mit beiden Elternteilen iiber die bei dem
Kind erkennbaren Storungen und die Moglichkeiten der Rehabilitation in Anwesenheit einer
Vertrauensperson (vgl. Fufinote 1)

* das Einverstindnis beider Elternteile zur operativen Erstversorgung einzuholen
Hinweis: Kaum jemand braucht einen (alle nichtssagende Konvention vermeidenden)
"Gliickwunsch" und ein sichtbares Zeichen der besonderen Empathie zur Geburt (d.h.: z.B.
einen Blumenstrau3) mehr als ein Kind, das unter erschwerten Bedingungen geboren wurde,
und seine Eltern.

Aufklirung
Die medizinische Aufklarung der Eltern muss

* vollstindig, fair, streng am Kind orientiert (ohne eine "Ausbreitung" von Wissen !) unter
Berticksichtigung der psychologischen und emotionalen Betroffenheit der Eltern erfolgen

* die erkennbaren Stérungen immer in Verbindung mit den bestehenden operativen und
konservativen Versorgungsmoglichkeiten beschreiben

* eine ausgewogene Vermittlung der Ganzheitlichkeit des Kindes beachten, d.h. es darf nicht
der Eindruck entstehen, dass das Kind vorwiegend unter dem Aspekt seiner
Behinderungsmerkmale gesehen wird

* wenn notig, wiederholt auf Fragen zu medizinischen Begriffen und Zusammenhingen
eingehen

* moglichst in Anwesenheit einer Vertrauenspersonen (Fullnote 1) erfolgen, die oft nur
zuhoren und Vieles erkldren muss.

Erstversorgung der Eltern bei nicht erwarteter Erweiterung der Hirninnenriume

Die Geburt der meisten Hydrozephalus-Kinder erfolgt unerwartet, bzw. die Komplikationen, die
zur Entwicklung des Hydrozephalus fiihren, stehen im unmittelbaren Zusammenhang mit der
Geburt. Die hierdurch ausgeldste schockdhnliche psychische Reaktion der Eltern wird bisher nur
ausnahmsweise adiquat berticksichtigt. Durch den unmittelbar nach der Geburt des Kindes
einsetzenden medizinischen Aktionismus bleiben psychische Akzeptanzprobleme ungelost und
beeinflussen auf Dauer die medizinische Rehabilitation negativ.

Deshalb sind in der ,,sensiblen Phase“ nach der Geburt die psychosozialen Aspekte besonders zu
beachten.

Die operative Erstversorgung sollte moglichst zurlickgestellt werden, bis ein Optimum an
Beratung erfolgen konnte. Liegt ein Notfall vor, der den Erstkontakt nicht erlaubt, ist
baldmoglichst eine Verbindung der Eltern zum Kind herzustellen. Ein Photo des Kindes sollte den
Eltern baldmdglichst zur Verfiigung gestellt und die Mutter im (klinikseigenen) Rollstuhl das Kind
sooft wie moglich besuchen.

Zusammenfassend sind Schwangerschaft und Geburt eines Kindes mit Hydrozephalus als
besonders ,,sensible Phase“ der korperlichen und psychischen Entwicklung von Kind und Eltern
anzusehen, was alle Bemiihungen um eine differenzierte Gestaltung rechtfertigt. Die Inhalte der
Betreuung sind (oft) fiir das Uberleben des Kindes entscheidend, bleiben zeitlebens lebendig im
Gedichtnis und tragen zur Akzeptanz des Kindes wesentlich bei. Gelingt es in dieser Phase nicht,
die Glaubwiirdigkeit in die medizinische, therapeutische und psychosoziale Betreuung zu



vermitteln, ist sie spiter nur schwer (wieder-) zu gewinnen.

3 Ambulante Nachsorge

Organbezogene medizinische ﬁberwachungsinhalte und Therapien

Wachstum
Material: Lingen-Gewichtskurve. Messlatte, cm-Maf3
Uberwachungsinhalte:

« Uberwachung des Wachstumsverlaufes (Messen der Scheitel-Fersen-Linge und der
Spannweite im Liegen)

 Uberwachung der wachstumsbedingten relativen Verkiirzung der (peripheren) Anteile des
hirnwasserableitenden Systems

e Frithe Uberwachung der Gewichtsentwicklung ..Es besteht ein vergleichsweise hohes Risiko
zur Entwicklung von Ubergewicht, das sich auf die gesamte Rehabilitation (vor allem auf
die Mobilitét) ungiinstig auswirken kann.

Therapie:

 Ubergewicht: Bei Abweichungen der Gewichtskurve im Sinne eines Ubergewichtes:
moglichst friih einsetzende, kontinuierliche didtetische Beratung.
* Wachstumsstorungen: Spezielle Therapieformen (vgl. auch. Endokrine Funktionen).

Anleitungen:

Kopf
Material: Kopfumfangskurve: kleines Kind: kleiner Maf3stab (mm-Kurve); gro3es Kind: grof3er
MaBstab

Uberwachungsinhalte:

* Kopfwachstum: Fiihren einer Kopfumfangskurve.

 Uberwachung der Katheterreserven im Bauchraum mit einer Wachstumskurve.

* Ventrikelweite: radiologisch (sonographisch, computertomographisch,
kernspintomographisch).

* Hirnwasserableitung: Funktion, Ausschluss mogl. Komplikationen.

* Hirndruckzeichen: klinisch, bei Hirndruckverdacht: sonographisch (am N. optikus vor
Eintritt in das Auge); radiologische Uberpriifung der Kontinuitéit des Shunts sowie der Lage
der Katheterspitze; bei Hirnwasserableitung in den Bauchraum: sonographischer Nachweis
freier Fliissigkeit im Bauchraum, neurologische Untersuchung.

* Sicherung einer regelméBigen (neuro-)chirurgischen Uberwachung

* Bei verstellbaren Ventilen: Ausbildung zu Mdglichkeiten einer spontanen Verstellung durch
externe Magnetfelder und Wiederherstellung der Normalstellung.

Therapie:

* Hirnwasserableitung (Shunt), bzw. Erneuerung von Shuntanteilen bei technischen Defekten
oder funktionellen Shunt-Stérungen.
* Ausstellen eines Notfallausweises, in dem eingetragen ist:
a) die Art des Shunts,
b) die Lange der Katheterreserve (im Bauchraum),
c¢) Art und Charakteristik (Druckstufe: hoch mittel, niedrig, verstellbar) des Ventils,
d) die Einrichtung, in der der Shunt gelegt wurde.

Augen
Uberwachungsinhalte:



Allgemeinmedizinische Uberwachung
Material: E-Haken, stereognostische Tafeln
Orientierende Untersuchungen

* der Sehkraft (Visus (Nahvisus, Fernvisus)
* Stereosehen, Farbsehen
* Achsenstellung

Augencdirztliche Uberwachung:

* zumindest bis zur exakten subjektiven Visusangabe (meist nicht vor dem 5. Lebensjahr):
regelméfBige Kontrollen

* Perimetrie (sobald / soweit moglich)

* Dbei Verdacht auf Hirnliberdruck: Augenhintergrunduntersuchung.
sonographische Untersuchungen

* Bestimmung der Dicke des N. opticus.

Therapie:

* Bei Augenfehlstellungen: Sehschule, Okklusionsbehandlung, u.a.
* Sehschwiche: Brillenversorgung, Ausstattung mit technischen Geriten usw.

Neurologische Funktionen
Material: Neurologischer Status, Sensibilititsschema, Muskelfunktionstest.

Uberwachungselemente:

 RegelmiBige neurologische Uberwachung (Reflexe, Sensibilitit, Trophik, Durchblutung)
wegen moglicher wachstumsbedingter bzw. regressiver neurologischer Verdnderungen.

1 Radiologische Diagnostik bei folgenden Symptomen:
* bei allen neu auftretenden neurologischen Auffilligkeiten
* Erh6hung der Grundspannung der Muskulatur (z.B. bei Morgensteifigkeit),
* bei zunehmenden Reflexsteigerungen
* zunehmenden (therapieresistenten) Gelenkfehlstellungen
* Dbei Auftreten unwillkiirlicher Bewegungen
* Computertomographische bzw. kernspintomographische Untersuchung
zur Weitenbestimmung der Hirninnenrdume, Ausschluss von Fehlbildungen

2 Hirnstrombild

3 ggf. elektrophysiologische Diagnostik motorischer und sensibler Funktionen: bei
Hinweisen auf zunehmende neurologische Verdnderungen (s.o.)

4 Muskelfunktionstest

Zerebrale Krampfanfille
Material / Methode: Hirnstrombild

Uberwachungsinhalte:

» RegelmiBige spezielle Krampf-Anamnese

* Ausschluss pathologischer Entwicklungen durch Ableitung von Hirnstrombildern (EEGs)
bis zur Ausreifung des Gehirns im Jahresabstand

* Dbei krankhaften Verdnderungen bzw. manifestem Krampfleiden: dichtere EEG-Kontrollen

Therapie:



« Antikonvulsive Therapie einschlieBlich Uberwachung von Medikamenten-Blutspiegeln bei
Einnahme von antikonvulsiven Medikamenten

Endokrine Funktionen
Material: Wachstums-(Langen-Gewichts-) Kurve

Uberwachungsinhalte:

* Liangenwachstum (Scheitel-Sohlen-Linge, Spannweite): Fritherkennung von
(endokrinologisch) bedingtem Kleinwuchs, Fritherkennung einer vorzeitigen
Pubertitsentwicklung (Ausschluss einer Pubertas priacox bei Entwicklung von
Pubertidtsmerkmalen vor dem 8 Lebensjahr).

* Gewicht: Frithe Beachtung der Gewichtsentwicklung mit der Fiihren einer Wachstums-
Gewichts-Kurve, bzw. ab dem 10. Lebensjahr mit dem "Body-Mass-Index" (BMI). Bei
Entwicklung von Ubergewicht: regelmiBige diitetische Beratungen.

* Vorzeitige Pubertit (Pubertas pracox): Diagnostik, Therapie

* Verspitete Pubertit (Pubertas tarda): Diagnostik, Therapie.

Therapie:

* Bei drohendem / manifestem Ubergewicht: friihe diitetische, drztliche und psychologische
Behandlung.

* Pubertas pracox: hormonelle Therapie.

* Pubertas tarda: ursiachliche Therapie.

Entwicklung
Motorik / Mobilitdt

Material: Neurologische Untersuchung, Muskelfunktionstest, Gelenkstatus.
Im Kindesalter: Entwicklungsdiagnostik

Uberwachungsinhalte:

* RegelmiBige Diagnostik des motorischen Entwicklungsstandes

* Diagnostik der (krankhaften Verdnderung von) Muskelfunktionen und Gelenkstellungen

* Physiotherapie: Festlegung krankengymnastischer Behandlungselemente, Definition von
Grenzen krankengymnastischer Behandlung. Indikationsstellung, Auswahl und regelméBige
Uberpriifung von Hilfsmitteln (Orthesen, Lagerungshilfen, Fahrzeugen usw.) je nach
Lihmungshohe und -ausmal.

Therapie:

e Vermittlung und Uberwachung von krankengymnastischer Therapie (FuB3note 6)

* Vermittlung von Hilfsmittelgebrauchstraining, Mobilititstraining sowie von
Behindertensport (FuBBnote 6)

* Planung, Entscheidungshilfe, Vorbereitung und Nachsorge bei operativen Eingriffen, die die
Mobilitdt beeintrachtigen (z.B. Botulinumtoxin-Therapie, muskuldre Minimaleingriffe,
Umstellungsoperationen an den groBen Gelenken).

Wahrnehmungsfunktionen
Material: Im Kindesalter: Altersentsprechende entwicklungsdiagnostische Verfahren. FROSTIG
Wahrnehmungstest. Im Jugend- / Erwachsenenalter: Neuropsychologische Verfahren.

Uberwachungsinhalte:
* Diagnostik des Entwicklungsstandes, Ausschluss von Teilleistungsschwichen.
Therapie:

* Einleitung bzw. Vermittlung von (entwicklungs-) therapeutischen und/oder



ergotherapeutischen Mafinahmen (FufBinote 6)

Sprache
Uberwachungsinhalte:

« Uberpriifung des Horvermogens;
 Uberwachung von Sprachentwicklung, Artikulation, Sprachwahrnehmung, Sprachmotorik,
Sprachinhalten.

Therapie:
* Vermittlung logopédischer Behandlung (Fufinote 6).

Sozialentwicklung
Uberwachungsinhalte:

* RegelmiBige Diagnostik des Entwicklungsstandes
Therapie:

* Systematische Anleitung bzw. Vermittlung von speziellen Hilfen
* Unterstilitzung bei der Wahl von Kindergarten und Schule, Beruf, Arbeitsplatz (-gestaltung)

Selbststindigkeit
Material: Verrichtungen des taglichen Lebens (ATL-Status). Assessments, Hilfsmittelverzeichnis

Uberwachungsinhalte:

* Neuropsychologische Diagnostik
 Uberwachung von altersentsprechenden Selbststindigkeitsmerkmalen

Therapie:

* Ggf. Einleitung und Gewéhrleistung ergotherapeutischer Malnahmen zum Training der
"Verrichtungen des téglichen Lebens"

* von hduslichen oder externen TrainingsmaBBnahmen (FuB3note 6)

* Vermittlung von Hilfsmitteln zur Erleichterung der "Verrichtungen" im hiuslichen und
externen Bereich

* Rechtzeitige Einleitung von Mafinahmen zur Berufsfindung

* Gewihrleistung von Berufstitigkeit (Arbeitsplatzgestaltung, Kontinenzsicherung,
Geruchsneutralitdt, Definition der Belastbarkeit)

* Vermittlung geeigneter KurmaBnahmen bei Uberlastungen

« Sicherung notwendiger PflegemaBnahmen, Uberwachung von Pflegediensten

Psyche
Methode:

Ggf. spezielle Diagnostik. Regelméfige Gespriache
Uberwachungsinhalte:

« Diagnostik psychopathologischer Symptome (vor allem Angste, Zwinge, neurotische
Entwicklungen, Uberforderungen, unangemessene Anspriiche, Panik-Reaktionen...,
Verhaltensauffalligkeiten)

* Neuropsychologische Diagnostik

Therapie:

* Ggf. Vermittlung von verhaltenstherapeutischen, psychotherapeutischer Hilfen,
Familientherapie... (FuBnote 6).

Harnwege
Uberwachungsinhalte:



« ggf. Uberwachung der Harnkontrolle

» ggf. Trainingsmafinahmen zum Erwerb der Harnkontrolle bei erheblichen
Entwicklungsverzogerungen

» ggf. Hilfsmittelberatung (Windeln, Urinale, Bandagen usw.)

Darm
Uberwachungsinhalte:

* Ggf. Beratungen zum Erwerb der Kontrolle der Entleerung des Darmes bei erheblicher
Entwicklungsverzogerung

Therapie:

* ggf. TrainingsmaBBnahmen zum Erwerb der Stuhlgangskontrolle
» ggf. Kontinenzsicherung (Training von Entleerungstechniken)
» ggf. Hilfsmittelberatung (Windeln...)

Gynédkologie / Andrologie

Gynékologie
Uberwachsungsinhalte:

* Beratungen zum Verlauf der Pubertidt und Geschlechtsreife

 Uberwachung des Pubertiitsbeginns: Hormonelle Steuerung bei Pubertas pricox
* Spezielle Steuerung der Regelblutung (Menses): z.B. Inkontinenz + Menses

* Hilfsmittelberatung

» ggf. Beratung zu kontrazeptiven Methoden

* Beratungen zu Entbindungsformen fiir Miitter mit Hydrozephalus

Andrologie
Beratungsinhalte:

* Beratungen zum Verlauf der Pubertit und Geschlechtsreife
« Uberwachung des Pubertitsbeginns: hormonelle Steuerung bei Pubertas pricox

Sexualitét
Beratungsinhalte:

* Sexualentwicklung: Information, Beobachtung, Anleitung
* Partnerberatung: Sexualtechniken, Familienberatung, Schwangerschaftsberatung.

Genetik
Beratungsinhalte:

» Erhebung einer speziellen Vorgeschichte, in der die moglichen Ursachen der Entstehung
eines Hydrozephalus beriicksichtigt sind.

Therapie:

* Familienplanung: Definition evtl. bestehender Wiederholungs-wahrscheinlichkeiten fiir die
engere und weitere Familie;

* Genetisches Gutachten fiir die engere und weitere Familie.
Anleitungen:

Allergien
Uberwachungs-/Beratungsinhalte:

* Ausschluss einer allergischen Disposition
» Ausschluss einer Latex-Allergie nach mehreren operativen Eingriffen.

Therapie:



* Allergenkarenz
* Vermittlung vorbeugender und therapeutischer Ma3nahmen
* Ausstellung eines Notfallausweises.

Impfungen
Beratungsinhalte / Therapie:

* Gewihrleistung eines normalen, umfassenden Impfschutzes.

Familie
Beratungsinhalte / Therapie:

* FEingehende pranatale oder postnatale Frithbetreuung der Eltern nach Stellen der Diagnose
(hohes, zeitlebens psychodynamisch wirksames emotionales Konfliktpotential), vgl.: Pra-
und perinatale Versorgung

* RegelmiBige, curricular begleitende, streng an den Behinderungsmerkmalen orientierte
spezielle Ausbildung der Betroffenen und deren Eltern / Pflegepersonen

* FEinzelausbildung mit Anpassung an die hiuslichen Gegebenheiten

* Ausbildung altersspezifischen Gruppenseminaren

* RegelmiBige Abstimmung notwendiger Diagnostik und Therapie an der Belastbarkeit des
Patienten bzw. der Familie

* Definition von Prioritdten vor allem im therapeutischen Bereich’

« Konfliktregulierung bei unterschiedlichen Meinungen von Arzten und Therapeuten (ein
leider hdufiges, flir die Betroffenen belastendes Phidnomen)

* Beriicksichtigung des Partners, der Geschwister bei der Festlegung der u.U. aufwendigen
Therapieformen

* Vermittlung von familienentlastenden Maflnahmen.

Ausbildung

Die Ausbildung und Weiterbildung der Betroffenen und deren Betreuer sind ein zentrales Anliegen
und eine Grundvoraussetzung fiir ein selbstbestimmtes Leben. Die Ausbildung soll den Betroffenen
befdhigen

 die Krankheitselemente zu verstehen
* Angst durch Wissen zu ersetzen und
* Frithhinweise auf sich entwickelnde Komplikationen zu erkennen.

Deshalb miissen die Ausbildungsinhalte

* den Lebenslauf begleitend erfolgen

* verstindlich (d.h. moglichst fremdwortfrei) sein
* den jeweiligen Behinderungselementen und den
* haéuslichen Gegebenheiten angepasst sein und

* bei Bedarf beliebig oft wiederholt werden.

Elternausbildung / Patientenausbildung
Einzelausbildung der Eltern
Wihrend des ersten Kliniksaufenthaltes

* Friihhinweise auf lebensbedrohliche Komplikationen (z.B. Hirndruckzeichen) vgl.
Ausbildungsiibersicht).
Beim Ubergang aus der Klinik nach Hause/nach lebensverindernden Komplikationen
* Anpassung / Neuanpassung notwendiger Therapien und Hilfsmittel an die hduslichen



Gegebenheiten durch eine mobile Krankenschwester.
Standige Anpassung des Ausbildungsstandes an die Krankheitsentwicklung beim Kind,
Jugendlichen oder Erwachsenen.

Ausbildung in Gruppen
Begleitende Seminare in Kleingruppen

Seminar fiir Eltern neugeborener Kinder
Schwerpunkte: Emotionale und psychosoziale Bewiltigung, verdnderte Lebenssituation,

Solidarisierung.

Diagnostisch-therapeutischer Eltern-Kind-Aufenthalt im 1. Lebensjahr (Babyseminar)

Schwerpunkte: Medizinische und soziale Lebensorientierung

Diagnostisch-therapeutischer Eltern-Kind-Aufenthalt im 3. Lebensjahr
Schwerpunkte: Medizinischer Verlauf; Kindergartenorientierung.

Diagnostisch-therapeutischer Eltern-Kind-Aufenthalt im 6. Lebensjahr
Schwerpunkte: Medizinischer Verlauf; Selbststandigkeit, Schulorientierung

Diagnostisch-therapeutischer Eltern-Kind-Aufenthalt im 12. [.ebensjahr
Schwerpunkte: Medizinischer Verlauf, Selbststindigkeit, berufliche Orientierung

Diagnostisch-therapeutische Aufenthalte fiir Jugendliche und Erwachsene
Schwerpunkte: Medizinischer Verlauf, Selbststindigkeit, berufliche Orientierung. Ablosung aus
dem Elternhaus. Partnerschaft, geeignete Wohnformen.

Therapieabstimmung

Die Einhaltung der hiufig auBergewdhnlich komplexen Uberwachung iiberfordert viele Patienten
und Familien. Hinzu kommt, dass keine Anderung des Krankheitsverlaufes eines Organs ohne
Auswirkungen auf andere Organe und soziale Bereiche bleibt.

Es ist deshalb eine besondere und anspruchsvolle Aufgabe,

+ die Auswirkungen der (Anderung der) Versorgung eines Organbereiches auf andere Bereiche
zu iiberpriifen und zu beriicksichtigen,

* die Prioritdten der notwendigen Therapieformen zu ordnen,

* notwendige Therapien der individuellen Belastungsfiahigkeit sowie den besonderen sozialen
Bedingungen (zur Verfiigung stehende Zeit, Familiensituation u.a.) anzupassen,

* die geringste Belastung fiir den Patienten und die Familie zu ermitteln (z.B. einseitige
Operationen zu planen, die sonst nur zweizeitig ausgefiihrt wiirden),

« widerspriichliche Auffassungen von Arzten und Therapeuten iiber den Rang Therapieformen
zu koordinierten (eine fiir Eltern oder Patienten nicht zu 16sende Aufgabe),

» die Auswirkungen der Versorgung auf die Familie zu beachten (z.B. Bedrohung des
Arbeitsplatzes bei zu hiufiger Vorstellung des Kindes, die Vernachlidssigung der Geschwister
durch die Therapie-Bindung der Eltern).

Rechtshilfen / Nachteilsausgleich
Beratungsinhalte:

* Versorgungsrechtliche Beratung und Bewertung: drztliche Berichte,
Widerspruchsbegriindungen

* Sozialrechtliche Beratung und Bewertung (SGB, BSHG, Landesrechte): Definition des
Pflegeumfanges, Berichte

* Bescheinigungen, Widerspruchsbegriindungen

» Steuerrechtlicher Ausgleich: Bescheinigungen usw.



* Vermittlung von speziellen Rechtsberatungen: z.B. Erbrecht, Betreuungsformen u.a.

Wohnung
Beratungsinhalte:

* Rechtzeitige Vermittlung von ausreichend grofem, barrierefreiem behindertengerechten
Wohnraum zur Vermeidung gesundheitlicher Schiden bei den betreuenden Personen

* Hilfsmittelberatung und -verordnung bei der Einrichtung einer behindertengerechten
Wohnung

* Bescheinigungen, Begriindungen.

Patientendossier

Jeder Patient benétigt ein eigenes, aktuelles Dossier, in dem die personlichen Diagnosen und der
gesamte Verlauf tibersichtlich einsehbar sind. Dieses Dossier kann nicht an einer Einrichtung
(allein) gefiihrt werden. Es muss dem Patienten selbst jederzeit verfligbar sein.

Zu dem Dossier gehoren:

Diagnoseniibersicht

Eine nach Bereichen geordnete Ubersicht der unverénderlichen Diagnosen, der durchgemachten
allgemeinen und speziellen Erkrankungen, ausgefiihrter Operationen (dringend erforderlich, wegen
»Diagnosenschwund®, therapeutischen Konsequenzen, Information bei Komplikationen).

Stationidre Aufenthalte
Fiihren eines Registers der stationdren Aufenthalte (Alter, Dauer, Ort, Grund) zur Verfiigbarkeit oft
aufwendiger klinischer Berichte und Untersuchungsergebnisse.

Radiologische Untersuchungen
Fiihren eines Registers der ausgefiihrten radiologischen Untersuchungen (Art, Organsystem, Ort,

Ergebnis) zur Abschétzung der Strahlenbelastung und Vermeidung von Doppeluntersuchungen.

Verzeichnis wichtiger Adressen und Telefonnummern
Verzeichnis der ambulanten Untersuchungen (mit km-Angabe)

um den Gesamtverlauf schnell nachvollziehen zu konnen und die zuriickgelegten km fiir die
Steuererkldrung (Sonderausgaben) zur Verfiigung zu haben.

Individuelle Zusammenstellung diagnostischer und therapeutischer Anleitungen

FuBinoten / Anmerkungen:

[1] Als Patientenanwalt wird hier eine Vertrauensperson bezeichnet, die Betroffenen, Eltern,
Betreuern usw. bei allen medizinischen und sozialen Fragen unterstiitzend zur Verfiigung steht. Zu
ihren Aufgaben gehoren die Gewéhrleistung des Selbstbestimmungsrechtes, die Vermittlung
notwendiger Erkldrungen und weiterfiihrender Hilfen bei unklaren Begriffen und komplexen
Zusammenhéngen, Unterstiitzung bei schwierigen oder lebensverdndernder Entscheidungen usw..
Die beratende Person muss sowohl die diagnostischen und therapeutischen Moglichkeiten und
Zusammenhénge des jeweiligen Krankheitsbildes kennen.

[2] DEGUM: Deutsche Gesellschaft fir Ultraschall in der Medizin. Fiir die Stufe II zugelassene
Arzte/Innen miissen besondere Erfahrung in der Diagnostik von Fehlbildungen an unterschiedlichen
Organsystemen sowie eine besondere technische Ausstattung nachweisen.

[3] Die Rechtswirklichkeit wird der im Schwangerenkonfliktgesetz gesetzlich verankerten
Forderung einer Beratung, die sowohl die erkennbare organische Beeintridchtigung wie auch die
sich hieraus ergebende Rehabilitation umfasst, bisher nur ausnahmsweise gerecht. Meist erfolgt aus
Unkenntnis der rehabilitativen Moglichkeiten lediglich die Besprechung der erkennbaren



Schidigung, womit den Eltern eine Perspektive auf ein lebenswertes Leben ihres Kindes verweigert
wird. Erschwerend wirkt sich aus, dass der Zusammenhang zwischen prénatalen Hinweisen auf eine
Storung und dem spéteren klinischen Bild noch unscharf sind. Eine Verbesserung der Aussage iiber
pranatale Darstellung von kindlichen Besonderheiten ist durch geeignete sonographische
Untersuchungen auf DEGUM-Stufe I1I und Ultraschalluntersuchungen in 3 Ebenen, sog. 3-D-
Ultraschall) zu erreichen; hieraus ergeben sich moglicherweise genauere Beratungs- und
Entscheidungsinhalte zur Lenkung der Schwangerschaft und Versorgung des Kindes.

[4] DEGUM III: Hochste Qualifikationsstufe der Deutschen Gesellschaft fiir Ultraschall in der
Medizin. Die Qualifikation wird nur an wenige Einrichtungen verliehen, in der spezielle personelle
Voraussetzungen, Erfahrungen in der vorgeburtlichen Diagnostik und Therapie, sowie eine
besondere technische Ausstattung zur Verfligung stehen.

[5] Ansprechpartner der ortlichen Selbsthilfegruppe sind zu erfragen bei "Arbeitsgemeinschaft
Spina bifida - Hydrocephalus", Grafenhof 5, 44137 Dortmund, Tel.: 0231-8610500 mit Internet-
Adresse

[6] Eine zeitliche Abstimmung mit anderen Therapeuten zur Vermeidung von Uberlastung durch
Therapien ist erforderlich.
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