ASBH vor Ort

Die ASBH vertritt seit mehr als 40 Jahren die Belange von
Menschen mit Hydrocephalus. Die ASBH informiert, berat
und engagiert sich auf vielen Ebenen fiir die Lebenssituation
von betroffenen Menschen und ihren Familien.

Unsere Arbeit wird durch mehr als 70 Selbsthilfegruppen
vor Ort getragen. Hier organisieren sich mehr als 4.000
Familien, Erwachsene mit Behinderung und Férdermitglieder.

Es findet kompetente Unterstiitzung im direkten und
unmittelbaren Kontakt statt, hilfreiche Informationen im
lokalen Umfeld werden ausgetauscht. Es entstehen trag-
fahige soziale Netzwerke, in denen sich die Betroffenen
und ihre Angehdrigen und Freunde dauerhaft aufgehoben
fihlen.

Der ASBH-Bundesverband bietet spezielle Aktivitaten fiir
betroffene und interessierte Menschen an:

Ratgeber, Selbstandigkeitstraining, Netzwerk Hydro-
cephalus, Fachtagungen, Sozialberatung, Ansprechpart-
nerinnen und Ansprechpartner in den regionalen Selbst-
hilfegruppen sowohl fiir Eltern als auch erwachsene,
betroffene Menschen, Kontakte zu Arzten und Kliniken,
www.hydrocephalusseite.de, etc.

www.asbh.de

Gemeinsam geht es leichter

Dieser Satz ist leicht gesagt und wird von vielen als
alltaglich empfunden.

Was jedoch Selbsthilfe fiir uns ist, leistet und bedeutet,
zeigt das folgende Zitat eines Betroffenen:

+Ein Austausch unter Jugendlichen und erwachsenen
Menschen mit einem Hydrocephalus in Gesprachskrei-
sen lost sicherlich kein medizinisches Versorgungspro-
blem. Das Wissen, mit seinen Schwierigkeiten und
Fragen nicht alleine zu sein, ist jedoch fiir viele bereits
ein wichtiger Schritt in eine Zukunft mit mehr Zufrie-
denheit und gibt nicht selten die Kraft, sich mit der
Losung eigener Probleme zu befassen. Hierbei helfen
die Gesprachskreise sehr, haben doch andere Menschen
bereits ganz ahnliche Erfahrungen gemacht. Ich per-
sonlich konnte in der Zeit meiner schwersten Probleme
als Teilnehmer sehr viel Kraft und Mut aus den Treffen
mit anderen Betroffenen schopfen. Seit 2003 leite ich
selbst einen Gesprachskreis und stelle fest, dass es
den Teilnehmern sehr oft ganz ahnlich ergeht wie mir
in der damaligen Situation.”

B Kontakt

Informationen zur Selbsthilfegruppe in
Ihrer Néhe erhalten Sie bei der
ASBH-Bundesgeschaftsstelle
Grafenhof 5 44137 Dortmund

Tel.: 0231/861050-0 ¢ asbh@asbh.de

Mit freundlicher Unterstiitzung von
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Was ist ein Hydrocephalus?

Ein Hydrocephalus entsteht als Folge einer Stérung im
Hirnwasserkreislauf.

Das Gehirn und das Riickenmark sind von einer
schiitzenden Fliissigkeit, dem Liquor cerebrospinalis,
umgeben. Dieser wird in den groBen Hirnkammern gebil-
det, um dann {iber Verbindungswege verteilt zu werden.
Um einen Anstieg des Hirndrucks zu vermeiden, wird der
Liquor in der vendsen Blutbahn resorbiert.

Ist diese Dynamik gestdrt, staut sich das Hirnwasser
zuriick, und es kommt zur Erweiterung der Hirnkammern
— dem Hydrocephalus.

Welche Arten des
Hydrocephalus gibt es?

Grundsatzlich unterscheidet man zwischen einem ange-
borenen und einem erworbenen Hydrocephalus. Der
angeborene Hydrocephalus kann isoliert oder in Kombi-
nation mit Spina bifida (angeborene Querschnittlahmung)
auftreten. 80% der Menschen mit Spina bifida haben
gleichzeitig einen Hydrocephalus.

Der Hydrocephalus kann aber auch im Laufe eines Lebens
als Folge von Hirnblutungen, Hirhautentziindungen oder
Tumoren entstehen.

Eine besondere Form des Hydrocephalus ist der sog. NPH:
Normal Pressure Hydrocephalus (Normaldruckhydrocepha-
lus). Hierbei kommt es zu einer Erweiterung der Hirnkam-
mern mit einem nicht direkt messbaren Anstieg des Drucks.
Am haufigsten tritt der NPH im fortgeschrittenen Alter
(liber 60 Jahre) auf. Man spricht dann vom ,Altershirndruck”.

Welche Auswirkungen hat
ein Hydrocephalus?

Die Folgen sind sehr unterschiedlich und weisen eine
groBe Bandbreite auf: von geringen Teilleistungsschwachen
liber Beeintrachtigungen der Bewegungsfahigkeit, der
Sprache, des Sehens oder der Lernfahigkeit bis hin zu
schweren Mehrfachbehinderungen.

Ebenso unterschiedlich sind die Lebenssituationen der
Menschen mit Hydrocephalus: Viele fiihren ein Leben
ohne sichtbare Beeintrachtigungen, und der Hydrocephalus
bleibt nach auBen ,unsichtbar”. Fiir andere betroffene
Menschen bedeutet ein Leben mit einem Hydrocephalus
aber auch ein Leben mit groBeren Einschrankungen bis
zur Pflegbediirftigkeit.

Wie haufig tritt ein
Hydrocephalus auf?

Man geht davon aus, dass eines von 500 Kindern mit
einem Hydrocephalus zur Welt kommt.

Aktuelle Schatzungen beziiglich des Altershirndrucks
gehen von 60.000 Betroffenen in Deutschland aus.

-i’:.

‘el I'._I .a-.l
i - Py
.'a_,'-"ﬂ
i ™, TE
0. 1

o

Welche Therapieformen gibt es
bei einem Hydrocephalus?

Der Hydrocephalus ist im urspriinglichen Sinne nicht
heilbar. Jedoch ist er gut zu therapieren. Um den durch
den Hydrocephalus entstehenden erhéhten Hirndruck zu
regulieren, wird bei einer groBen Anzahl von Betroffenen
ein Shunt-Ventil-System eingesetzt. Durch die Um- oder
Ableitung des Liquors iber einen Shunt wird der
«Natrliche” Hirndruck wiederhergestellt. Die Implantation
eines Shunt-Ventil-Systems ist bei vielen Betroffenen
notwendig.

Dabei wird ein Ventil, welches den Liquor durch einen
Schlauchkatheter in die Bauchhohle oder in den rechten
Vorhof ableitet, im Kopf implantiert. Die meisten Betroffenen
erleben nach einer Shuntimplantation eine deutliche
Besserung ihrer Symptome. Dennoch miissen sich die
betroffenen Menschen auf ein Leben mit Shunt einstellen,
die Funktion regelmaBig tberpriifen lassen und besonders
auf ihre Gesundheit achten.

Eine weitere Therapieform (besonders fiir den NPH) ist
die Lumbalpunktion. Die Lumbalpunktion wird im Gegen-
satz zur Versorgung mit einem Shunt-Ventil nicht so haufig
durchgefiihrt, da sie in regelmaBigen Abstanden wiederholt
werden muss. Bei dieser Therapieform wird eine HohInadel
auf Hohe der Lende in den Duralsack eingefiihrt und Liquor
entnommen. Auch durch diese Ableitung des Liquors wird
der Hirndruck eine Zeit lang reguliert.




