UNSERE THEMEN

In den Gruppen findet jeweils an einem Samstag ein
Austausch zu sehr unterschiedlichen Themen statt.
Hierzu gehoren u. a. die folgenden Bereiche:

e Umgang mit dem Hydrocephalus am Arbeitsplatz
und in der Ausbildung

e Das Shuntsystem und sein (technischer) Aufbau
und mdgliche Ableitungsarten

e Erfahrungen mit Arzten

e Teilleistungsstorungen
(Konzentration, Aufmerksamkeit, Gedachtnis, ...)

e Erfahrungen mit neuropsychologischen
Untersuchungen

e Rehabilitation und Rente
e Schwerbehinderung (Umgang mit Behdrden)
e Umgang mit dem Normaldruckhydrocephalus

e Erfahrungen mit diagnostischen Verfahren
(CT, MRT, Rontgen, EEG, Ultraschall, ...)

e Reisen (Fliegen, Kliniken vor Ort, ...)

° ... U.v.a.

www.hc-erfahrungsaustausch.de
www.hydrocephalusseite.de
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ARBEITSGEMEINSCHAFT
SPINA BIFIDA UND HYDROCEPHALUS

Informationen des ASBH-Bundesverbandes:
e Viele Ratgeber zum Thema Hydrocephalus

e Jahrlich stattfindende Informationsveranstaltungen
fur Hydrocephalus-Betroffene, z.B.:
Hydrocephalus-Tagung, auf der Arzte im direkten
Kontakt mit den Betroffenen Ihr Wissen weiterge-
ben.

Die Bundesgeschéftsstelle der ASBH:

ASBH e.V. Bundesverband

Grafenhof 5 44137 Dortmund

Tel.: 0231 86 10 50-0 Fax: 0231 86 10 50-50
E-Mail: asbh@asbh.de Internet: www.asbh.de

Die Ansprechpartner

des Hydrocephalus-Erfahrungsaustausches ...

... in Frankfurt/Main

Jessica Wolf
Konigsberger Str. 5
63906 Erlenbach
Telefon: 09372 13 55 72

Andreas Jorg
Hermann-Kister-Str. 60
65931 Frankfurt

Telefon: 069 30 85 40 20

... in Stuttgart

Michaela Foll

Wipperstr. 7

70806 Kornwestheim
Telefon: 07154 155 48 58

Gunnar Meyn
Eastleighstr. 14

70806 Kornwestheim
Telefon: 07154 80 77 61

... in Leipzig

Ute Herberg

Jacobstr. 5

06110 Halle

Telefon: 0345 68 580 226

Jorg Werner
Hospitalstral3e 8

04539 Groitzsch
Telefon: 0171 87 32 344

Partner der Selbsthilfe:

B/BRAUN

Aesculap Neurosurgery
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HYDROCEPHALUS

Erfahrungsaustausch fur

Jugendliche und Erwachsene

Hydrocephalys
im
Erwachsenengjter

e Perspektiven schaffen

e Erfahrungen austauschen

e Gespréache fuhren



http://www.hydrocephalusseite.de/

HYDROCEPHALUS

WAS KANN DAS BEDEUTEN?

DIE GRUPPEN

Unter dem Begriff Hydrocephalus® versteht man eine
vermehrte Ansammlung von Flissigkeit (Liquor cere-
brospinalis). Der Ligquor wird in den Hirnkammern
(Ventrikel) gebildet, umspult das Rickenmark und das
Gehirn und schitzt somit das zentrale Nervensystem.

Verantwortlich fir die Zunahme der Flissigkeit ist ein
Missverhaltnis zwischen Produktion und Abfluss. Die
Folge kann eine VergréRerung des
Druckes im Schadelinneren sein.
Beim Saugling kann diese Druck-
zunahme zu einer VergréRerung
des Kopfumfanges fihren. Das
Auftreten des Hydrocephalus ist
altersunabhangig. Dieser kann
sowohl von Geburt an vorliegen
als auch in spateren Lebensab-
schnitten entstehen.

Eine Stérung des Gehirnwasserkreislaufs kann unter-
schiedliche Ursachen haben. Neben dem Ungleichge-
wicht zwischen Liquor-Produktion und -Resorption kén-
nen Verengungen oder Verschlisse der Liquorwege
einen Hydrocephalus entstehen lassen. Ferner kann
dieser z.B. die Folge einer Meningitis, eines Tumors,
einer Zyste oder einer Hirnblutung sein. In den meisten
Fallen ist dann eine kinstliche Ableitung des Liquors
erforderlich. Diese Ableitung wird Uber ein sogenanntes
Shuntsystem realisiert, welches (vereinfacht ausge-
driickt) aus einem Ventil und einem dinnen Schlauch
(Katheter) besteht. Die Ableitung erfolgt dann (z.B.) in
den rechten Herzvorhof oder in den Bauchraum. In
speziellen Fallen kann auch eine endoskopische Ope-
ration (die sogenannte Ventrikulostomie) anstelle eines
Shuntsystems zur Behandlung des Hydrocephalus
durchgefiuihrt werden.

! Die Ubersetzung von Hydrocephalus lautet Wasserkopf.

Die deutsche Bezeichnung wird heute jedoch nicht mehr
verwendet. Man spricht allgemein nur von Hydrocephalus.

Obwohl ein Hydrocephalus oftmals aufRerlich kaum
oder gar nicht sichtbar ist, kann er doch von schwer-
wiegenden Handicaps begleitet werden. Heute ist die
Medizin in der Shuntbehandlung schon sehr weit fort-
geschritten und sehr effektiv. Trotzdem kdnnen
Nachoperationen erforderlich werden.

Ein Hydrocephalus kann in jedem Alter eines Men-
schen entstehen. Der Betroffene kann dann z.B. durch
Wahrnehmungs- und/oder Entwicklungsstérungen (Mo-
torik) als auch durch Krampfleiden belastet sein. Neuro-
logische Stdrungen, wie geringe Belastbarkeit oder
eingeschrankte Konzentrationsfahigkeit koénnen die
schulische Ausbildung, das Berufsleben und den Alltag
erschweren. Wer als Kind mit dieser Erkrankung auf-
wachst, ist mit vielen evtl. auftretenden Stdrungen,
Behandlungen oder Therapien vertraut. Eine andere
Situation liegt vor, wenn ein Erwachsener mit dieser
Erkrankung erstmals konfrontiert wird. Hierbei kommt
dem Altershirndruck als einer speziellen Form des Hyd-
rocephalus eine stetig wachsende Bedeutung zu. Es
treten viele Fragen auf, die von medizinischer Seite mit
Neurologen/Neurochirurgen besprochen werden koén-
nen. Oft sind jedoch Gesprache mit anderen Betroffe-
nen besonders wertvoll.

3D-Modell (Ausguss)
Eines Hirnventrikelsystems

gemeinsam

Seit 1999 gibt es Gesprachskreise speziell fur Jugend-
liche und Erwachsene mit einem Hydrocephalus, um
Erfahrungen auszutauschen. Mit diesem Ziel kommen
regelmaRig in Frankfurt/Main, Stuttgart und Leipzig
betroffene Teilnehmer zusammen — gerne auch mit
ihren Angehorigen. Bei manchen liegt der Hydrocepha-
lus seit der Geburt vor, bei anderen ist dieser erst im
spateren Lebensalter entstanden.

In bin nicht allein mit
der Behinderung

Wie gehen Andere
mit der Behinderung
am Arbeitsplatz um?

In welchen Kliniken
wurden die anderen
Teilnehmer versorgt?




