Rayo of Sunshine

Dies ist eine Ubersetzung des Textes,
der fuir “Neulinge” geschrieben wurde.
Anmerkungen von mir sind in [eckige
Klammern] gesetzt.

Georg

Shunt

eine permanente Ableitung des Liquors bei
Hydrocephalus, die operativ angelegt wird.
Dabei wird ein Schlauch von der Schédelde-
cke her unter der Haut hindurch den Hals hi-
nab vor der Brustwand bis zur Bauchhdhle
(Peritonealhdhle) geftihrt. Es gibt VP-Shunts,

die ein von auBen verstellbares Ventil besit-

zen, um den Abfluss dem Bedarf anzupassen.

Quelle: http://de.wikipedia.org (4.3.2006)

Einleitung

Thnen wurde mitgeteilt, dass Thr Kind an Hydranenzepha-
lie leidet ... Ich freue mich, dass Sie uns gefunden haben.
Das Leben mit einem Kind mit Hydranenzephalie birgt
viele Herausforderungen aber auch viele Freuden. Sie sind
nicht allein. Es gibt andere, die auf diesem Weg sind.

Ich wiirde gern einige der Dinge mit ihnen teilen, die gera-
de in den ersten, sehr verwirrenden Tagen nachdem Sie ge-
hort haben, dass Thr Kind an Hydranenzephalie leidet
wichtig sein konnen. Bitte vergessen Sie nie, dass der Arzt,
der die Diagnose gestellt hat bisher vielleicht noch kein an-
deres Kind mit dieser Erkrankung gesehen hat. Was er da-
riber weif hat er aus seiner Ausbildung und aus medizini-
schen Fachbiichern. Dort kann ein sehr diisteres Bild der
Entwicklung eines Kindes mit Hydranenzephalie gezeich-
net werden. Das kann seine Empfehlungen an Sie und sogar
seine Therapie beeinflussen.

I. ...

2. Niemand kann sagen, wie lange ein Kind mit Hydranen-
zephalie leben wird. Das erste Jahr ist das schwierigste. Jen-
seits dieses ersten Jahres leben die Kinder oft viele Jahre.
Uns ist ein Mann in seinen 50’ern bekannt, der Hydranen-
zephalie hat.

3. Bestehen Sie darauf, dass Ihr Kind so behandelt wird wie
jedes andere Kind.

4. Eines der ersten Dilemmas mit denen die Familien hiufig
konfrontiert werden, ist die Frage, ob es nétig ist einen
Shunt zu legen um iiberschiissige Flissigkeit aus dem Kopf
ableiten zu kénnen ... Doktoren sagen manchmal, es wiirde
wohl keinen Unterschied machen. Tja, es macht. Eine Stau-
ung von Flussigkeit im Kopf ist sehr schmerzhaft. Eine der
wichtigsten Aufgaben unserer Gruppe ist es Familien dabei
zu helfen einen Shunt fiir ihre Kinder durchzusetzen. ...

5. Kinder mit Hydranenzephalie sind in ihrem ersten Le-
bensjahr oft sehr reizbar. Wenn Sie das feststellen ist das
erste das iberpriift werden sollte, ob sich sich Flissigkeit
im Kopf angestaut hat.



Eine deutsche Familie hat
ihre Erfahrungen auf

www.hydranencephaly.de
veroffentlicht

Reflux {Riickfluss von Magensekret in den Rachenraum
und maéglicherweise in die Luftréhre} ist eine andere ver-
breitete Ursache. Das kann schmerzhaft sein, aber erfolg-
reich behandelt werden.

6. Es ist wahr, das ein Kind mit Hydranenzephalie wahr-
scheinlich nur ein kurzes Leben haben wird. Aber es ist
wichtig dieses Leben zu genieflen. Doktoren verwenden
machmal mehr Energie darauf die Familien auf den Tod
einzustimmen als darauf, iiber die Lebensqualitit des Kin-
des nachzudenken. Freuen Sie sich an allem was IThr Kind
tut! ... Machen Sie Fotos. ... Sie werden nie denken: Ich
wiinschte ich hitte nicht so viele Fotos gemacht. Machen
Sie Videos!

7. Werden Sie selbst aktiv. Wenn Arzte und Pflegekrifte
nicht selbst Empfehlungen zu Therapien und Hilfsmitteln
geben, suchen Sie selbst. Auch die Gelben Seiten kénnen
wichtige Hinweise geben.

8. Behandeln Sie Ihr Kind so, wie sie auch mit einem ge-
sunden Kind umgehen wiirden. Geben Sie dem Kind viel
Liebe und eine anregende Umwelt. ... Sehen Sie auf der Sei-
te “Stimulation” von www.hydranencephaly.com nach, dort
gibt es viele Ideen.

9. Vertrauen Sie Thren Gefithlen im Umgang mit Threm
Kind. Sie sind Experte. Wenn Sie Vorschlidge und Empfeh-
lungen bekommen, bei denen Sie ein ‘komisches’ Gefiihl
haben: Haben Sie Vertrauen zu sich selbst. Suchen Sie nach
Rat in Selbsthilfegruppen oder holen Sie eine zweite Mei-
nung eines Arztes ein.

Sie sind nicht allein!

Es gibt viele Familien die dhnliche Schwierigkeiten haben.
{In den USA gibt es ein weit verzweigtes Netz an Hilfsan-
geboten.}

Lesen Sie auf www.hydranencephaly.com “Words of Encou-
ragement” Erfahrungsberichte anderer Familien.

Die meisten von uns beginnen mit der Auffassung, dass
Doktoren schon wissen werden was fiir unsere Kinder am
besten ist. Als Eltern von Kindern mit Hyrdanenzephalie
haben wir lernen miissen, dass das nicht immer der Fall ist.
“Words of Wisdom” auf www.hydranencephaly.com geben
Tipps fiir den Umgang mit Profis im Gesundheitswesen.

Die Eltern von www.hydranencephaly.com haben auch
selbst einige Materialien entwickelt: “Abolut Hydranence-
phaly”. [Uber die Internetseite wird auch eine Mailingliste
organisiert, die den Erfahrungsaustausch zwischen Familien
ermoglicht.}



