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Einleitung

Sanae, 16 Jahre
Ich bin ein 16-jahriges Madchen. Ich habe Spina bifida.

Ich bin in der 11. Klasse und ich wei noch nicht genau, welchen Beruf ich spater einmal ergreifen méchte. Einmal pro Woche
spiele ich Basketball in einem Behindertensportteam, aber am liebsten wiirde ich reiten. Ich habe es schon ein paarmal ausprobiert
und es macht einfach total Spaf!

Man muss ein paar Sachen wissen um zu verstehen, warum wir Spina bifida-Betroffenen regelmaBig Arzte aufsuchen, die jede
Menge Untersuchungen durchfiihren, Medikamente einnehmen oder uns Operationen unterziehen, obwohl wir dadurch nicht geheilt
werden kénnen.

Uns aktiv an Entscheidungen zu beteiligen, die unsere Gesundheit betreffen, kann uns das Leben vereinfachen.

Und deshalb sollte man tber das, was mit uns passiert ist, wenigstens ein bisschen Bescheid wissen.



Hollister — Attention to Detail. Attention to Life.

Hollister Incorporated
Hollister ist ein in Libertyville, USA, ansdssiges Unternehmen, das weltweit Stoma- und Kontinenzprodukte entwickelt, produziert und vertreibt.

Unser Unternehmen bewahrt bis heute die Grundprinzipien und Werte, auf denen es vor (iber neun Jahrzehnten gegriindet wurde.

Diese Grundprinzipien und Werte bilden das solide Fundament des Unternehmens und sind ein bleibendes Verméchtnis des Firmengriinders.
Im Mittelpunkt unseres Handelns steht das Streben, mit unseren Produkten und Dienstleistungen zur Verbesserung der Lebensqualitét von
Betroffenen beizutragen. Wir wollen unseren Beitrag dazu leisten, die kontinuierliche Entwicklung der medizinischen Versorgung zu unter-
stlitzen. Wir beschéftigen weltweit Forschungs- und Entwicklungsteams, die sich mit der stetigen Verbesserung bestehender Produkte
sowie der Entwicklung neuartiger Medizinprodukte auseinandersetzen.

An lhrer Seite fUr einen besseren Umgang
mit Kontinenzproblemen

Hollister steht Ihnen zur Seite. Bei der Entwicklung unserer Produkte beziehen wir lhre
Bedirfnisse bis ins Kleinste Detail mit ein: Katheter fiir die Intermittierende Selbstkatheteri-
sierung, Beinbeutel, Urinalkondome, Urin- und Fékalkollektoren, etc.

Wir bemtihen uns jeden Tag darum, den Alltag von Menschen, die an Kontinenzstorungen
leiden, wiirdiger und komfortabler zu gestalten, indem wir eine vollstindige Palette an
Losungen flr die Kontinenzversorgung anbieten.

,Nur das Beste ist gut genug“ John Dickinson Schneider, Griinder von Hollister



Was ist Spina bifida?

Das Riickenmark ist ein Teil des zentralen Nervensystems, das sich in einem sehr friihen Stadium der Entwicklung des Embryos bildet.
Zunéchst entsteht die sogenannte Neuralplatte, die sich wie eine Regenrinne mittig aushohlt; diese Neuralrinne schlieBt sich dann und wird
zum Neuralrohr. Spina bifida ist eine Anomalie beim Verschluss dieses Rohrs: Es wird nicht iiber die ganze Lénge hinweg geschlossen,
sondern bleibt in einem kleinen Bereich offen. Es gibt zwei Arten der Spina bifida. Die Spina bifida occulta (lat. occulta = verborgen) und die
Spina bifida aperta (lat. aperta = offensichtlich vorhanden). Die Auswirkungen unterscheiden sich stark von einem Kind zum anderen.

Die Spina bifida occulta

Das Riickenmark entwickelt sich normal, aber der Knochen, der es im unteren Riickenbereich
schiitzt, entwickelt sich nicht normal. Ein Haarbuschel oder eine Verfarbung der Haut im Bereich
dieser Fehlbildung kdnnen Zeichen flir diese Anomalie sein.

Die Spina bifida aperta

Meningozele

Der Knochen, der das Riickenmark schiitzt, entwickelt sich nicht normal. Das umliegende
Gewebe bildet einen Sack mit Fliissigkeit. Man kann diesen Sack unter der Haut am unteren
Riicken ertasten, da ja kein schiitzender Knochen vorhanden ist.

Die Wurzeln der aus dem Riickenmark kommenden Nerven kénnen in diesen mit Fllissigkeit
geflllten Sack reichen und beschédigt sein.
Myelomeningozele

Der Knochen, der das Riickenmark schiitzt, aber auch das Gewebe, das es umgibt und
die Wirbelsaule selbst, entwickeln sich nicht normal. Bei der Geburt ist der Bereich mit der
Fehlbildung nicht von Haut bedeckt.

Die Nerven, die die Informationen vom Gehirn an die Blase, den Darm und die Beine weiterleiten,
kdnnen stark beschadigt sein.



Was ist die Ursache dieser Fehlbildung?

Die Entstehung der Spina bifida ist immer noch nicht vollstdndig bekannt. Zahlreiche Forscherinnen und Forscher gehen dieser Frage nach.
Man weiB jedoch, dass mehrere Faktoren eine Rolle spielen. Die genaue genetische Ursache konnte noch nicht bestimmt werden. Es wird
davon ausgegangen, dass genetische und umweltbedingte Faktoren existieren, sowie Folsduremangel (Vitamin B9, das in Obst und Gemiise
vorkommt) oder die Einnahme bestimmter Medikamente durch die Mutter wéhrend der Schwangerschaft.

In bestimmten Regionen und bei bestimmten Ethnien tritt Spina bifida haufiger auf. In Europa verzeichnen wir
beispielsweise 1 - 2 Betroffene auf 1.000 Geburten. Madchen sind héufiger betroffen als Jungen.

Gibt es PraventionsmaRnahmen?

Ja. Allerdings kénnen diese PréventionsmaBnahmen keine hundertprozentige Sicherheit gewéhrleisten,
da nicht alle Risikofaktoren bekannt sind. Die Fehlbildung des Riickenmarks tritt innerhalb der ersten

28 Tage der Schwangerschaft im Mutterleib auf. Jedoch Iasst sie sich nicht sofort feststellen; erst bei der
Ultraschalluntersuchung ab der 17. Woche kann man die Ldsion sehen.

Alle Frauen im gebérfahigen Alter, welche Medikamente gegen Krampfanfalle oder andere stark wirksame
Medikationen einnehmen, missen bei Kinderwunsch (vor der Schwangerschaft) mit ihrer Neurologin oder
ihrem Neurologen Gber einen mdglichen Medikamentenwechsel sprechen und nach weiterer Riicksprache
mit ihrem Gynékologen auch Folséure einnehmen. Grundsétzlich sollten alle Frauen mit Kinderwunsch
Folsdure (mind. 400 mg/Tag ab 3 Monaten vor der Schwangerschaft) einnehmen, um der Entstehung der
Spina bifida entgegen zu wirken.

R. Miihl-Benninghaus: Der Radiologe. Springer Medizin Verlag GmbH, 2018, Volume 58, Issue 7, pp 659-663



Die Meningozele oder Myelomeningozele

Was passiert bei der Geburt?

Neurochirurgische Operationsverfahren nach der Geburt konnen die sich frei vorwélbenden Riickenmarkstrukturen nur kosmetisch
verschlieBen und so Infektionen verhindern. Durch diese nachgeburtliche Behandlung ist aber weder eine Verbesserung der Lahmungs-
erscheinungen noch der Empfindungs- und Entleerungsstérungen zu erwarten.

Als Alternative zur nachgeburtlichen Operation bieten spezialisierte Zentren bereits eine chirurgische Behandlung im Mutterleib an.
Diese haben zum Ziel, die schon im Mutterleibe zunehmende Ausbildung von Ldhmungen, FuBfehlstellungen und den Hydrocephalus beim
Ungeborenen mit Spina bifida zu mildern.

Bei einer Meningozele wird die mit Flussigkeit geflillte Ausstllpung chirurgisch geschlossen. Bei einer Myelomeningozele wird auBerdem
auch noch die Haut geschlossen, da bei einer offenen Schadigung der Haut mit Verbindung zum Gehirnwasser ungehindert Keime eintreten
kénnen. Dieser Eingriff hinterldsst eine Narbe, die spéter chirurgisch korrigiert werden kann, wenn das Kind dies wiinscht, um die Narbe
weniger auffdllig zu gestalten.

Was ist ein Hydrocephalus und wie wird er behandelt?

Das Gehirnwasser flieBt standig zwischen Gehirn und Riickenmark hin und her. Wird dieser Fluss unterbrochen oder angehalten, sammelt
sich das Gehirnwasser entweder im Gehirn (in diesem Fall spricht man von Hydrozephalie) oder im Riickenmark (das nennt man Hydromyelie).

Gehirn in Profilansicht

Hirnkammern, Bildungsort
des Gehirnwasser = Liquor

Hirnstamm

Kleinhirn

L»Arnold-Chiari-Malformation®, https://flexikon.doccheck.com/de/Arnold-Chiari-Malformation, 2019
»Spina bifida“, https://flexikon.doccheck.com/de/Spina_bifida, 2019



Bei 90 % der Kinder mit Spina bifida sammelt sich die Flussigkeit im Gehirn (Hydrocephalus). Die Blockade befindet sich an der Verbindung
zwischen Gehirn und Rickenmark. Wenn das Gehirn bei Kindern mit Spina Bifida ein wenig zu tief gelagert ist, spricht man von einer assozi-
ierten Arnold-Chiari-Fehlbildung (Verschiebung von Kleinhirnanteilen in den Spinalkanal).

Bei Vorliegen eines Hydrocephalus kommt es zu einem operativen Eingriff am Gehirn. Bei diesem Eingriff wird unter der Haut ein diinner
Schlauch platziert, um den Liquor vom Gehirn in den Bauchraum abzuleiten. Diesen Schlauch bezeichnet man als ventrikuloperitonealen
Shunt. Mit Hilfe dieses Shunts wird das angestaute Gehirnwasser (iber die kiinstliche Verbindung aus den Gehirnkammern in die Bauchhdle
geleitet und gelangt so zurtick in den Korperkreislauf des Kindes.

Wirde man das gestaute Gehirnwasser nicht ableiten, kénnte das Gehirn durch den hohen Druck Schaden nehmen, das Kind gar in Lebens-
gefahr geraten.

Ist bei einem Shunt eine besondere Uberwachung nétig?

Die ersten klinischen Anzeichen einer Hydrocephalie (Stauung von Gehirnwasser im Gehirn) sind Kopfschmerzen, schwallartiges Erbrechen
und vermindertes Reaktionsvermdgen. Ist der Shunt verstopft oder tritt eine Funktionsstorung auf, sind dies Warnzeichen, die so schnell wie
maglich erkannt und behoben oder medizinisch behandelt werden missen.

Der Schlauch (Shunt) wird entsprechend des Wachstums des Kindes verldngert. Dazu ist ein neurochirurgischer Eingriff unter Vollnarkose
erforderlich. Der Shunt stellt trotz seiner medizinischen Notwendigkeit fiir das Gehirn einen Fremdkorper dar und kann das Auftreten epilep-
tischer Anfélle (Krampfanfélle) begtinstigen. Eine medikamentdse Therapie zur Vermeidung solcher Anfélle ist eventuell angezeigt.

,Diagnostik und Therapie der neurogenen Blasenfunktionsstdrungen bei Patienten mit Meningomyelocele®, https://www.awmf.org/uploads/
tx_szleitlinien/043-0471_S2k_neurogenen_Blasenfunktionsstorungen_mit_Meningomyelocele_2013-abgelaufen.pdf, 10.2017



Welche Verbindung besteht zwischen Spina bifida und einer Behinderung?

,lch habe mir diese Frage lange gestellt, denn ich habe nicht verstanden, warum mir das Laufen Schwierigkeiten bereitet und
ich nicht wie alle Anderen meinen Darm und meine Blase entleeren kann. Die Beine haben mit der Blase doch schlieBlich nichts zu
tun, oder? Und was haben sie mit dem Riickenmark zu tun?*

Sanae

Man kénnte das Riickenmark mit einer Leiter vergleichen, welche die Informationen zwischen dem Gehirn und den verschiedenen Organen
(Haut, Muskeln, innere Organe) weiterleitet (siehe Schema unten). Zu jeder Sprosse der Leiter gehdren Informationen, die an eine bestimmte
Hautzone, ein bestimmtes inneres Organ oder an einen besonderen Muskel weitergegeben werden.
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Bei Spina bifida fehlen die Sprossen, die die Informationen an den Darm,

die Blase sowie die Muskeln und die Haut der Beine weitergeben. Bei einigen
Betroffenen fehlen eine oder zwei Sprossen, bei anderen mehr. Bei allen
Menschen mit Spina bifida fehlen jedoch die Sprossen, welche die Informatio-
nen an die Blase, den Darm und deren SchlieBmuskeln weiterleiten bzw. von
ihnen erhalten. Aus diesem Grunde haben von Spina bifida Betroffene immer
Probleme mit der Blase und dem Darm. Je nach Hohe der Lésion kann

bei manchen Betroffenen auch eine geringe oder sogar eine fehlende Mobilitat
(Beweglichkeit) der Beine und eine verringerte Sensibilitat (Geflhl oder
Empfindung von Reizen) der Haut auftreten.

Was bedeutet ,,Schwierigkeiten beim Laufen*?

Wenn wir bei dem Bild des Riickenmarks als Leiter bleiben, tber die die Infor-
mationen zwischen Gehirn und verschiedenen Organen weitergeleitet wird
(Haut, Muskeln, innere Organe), so stellen wir fest, dass die untersten Spros-
sen den Informationsaustausch mit der Blase, Darm und deren SchlieBmuskeln
betreffen und die Sprosse dariiber den mit den Wadenmuskeln. Dariiber liegt
die Sprosse der Oberschenkelmuskeln, weiter oben die Hiiftmuskeln und noch
weiter oben die Rumpfmuskulatur.



Fehlt nur die unterste Sprosse, also die, die fir den Informationsaustausch mit dem Urogenitaltrakt (Harn- und Geschlechtsorgane)
verantwortlich ist, sind nur die Zehenmuskeln oder die Muskeln der FuBsohle geldhmt. Fehlt auch noch die dariiberliegende Sprosse,
konnen die Beinmuskeln, also die Muskeln, die den FuB heben und senken, nicht mehr vom Gehirn gesteuert werden.

Je nachdem, wie viele Sprossen fehlen, ist die Lahmung der Muskeln mehr oder

weniger ausgepragt.
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Jeder Fall ist anders. Manchmal funktioniert ein Teil der geschadigten Spros-
sen und Informationen kdnnen teilweise doch ausgetauscht werden.

Das bedeutet: In manchen Féllen ist die Steuerung der Muskeln zwar maglich,
welche eine Bewegung hervorrufen, es fehlt diesen Muskeln jedoch die Kraft,
das Korpergewicht zu tragen und zu laufen.

Deshalb konnen einige Spina-bifida-Patienten laufen und bendtigen als
einziges Hilfsmittel orthopédische Einlagen oder Schuhe. Andere hingegen
kénnen sich nur mit kurzen Schienen (bis unterhalb des Knies) erfolgreich
fortbewegen. Manchmal sind auch lange Schienen (bis zum Oberschenkel)
notig. Manche Betroffene konnen nur in der Wohnung laufen und bendétigen
flr die Fortbewegung drauBen, tber l&ngere Strecken oder auf unebenem
Untergrund, einen Rollstuhl.



Die Entwicklung mit dem Alter

Beim Kleinkind I&sst sich in den ersten Jahren ein standiger Fortschritt feststellen, der von einer Phase der Stabilisierung der funktionellen
Maglichkeiten abgeldst wird. Beim Erreichen der Pubertdt kann es sein, dass sich die funktionellen Moglichkeiten ein wenig verschlechtern.
Das kann mehrere Griinde haben:

- Wéhrend der Pubertét kommt es zu einem schnellen Wachstum.
Dabei kann es passieren, dass durch eine Narbenbildung (Folge der
Operation nach der Geburt) oder Verwachsung (angeboren), ein vermehrter
Zug auf die Nerven und dadurch eine mechanische Reizung des Riicken-
marks entsteht. Dies bezeichnet man als Tethered Cord (dt.: angebundene
Schnur). In manchen Féllen ist ein chirurgischer Eingriff erforderlich,
um eine Schadigung der Nerven und weiteren Funktionsverlust von zum
Beispiel Blase, Darm, Sexualitét etc. zu verhindern.

- In dieser Phase wachsen Knochen schneller als die schwachen Muskeln,
S0 dass es zu erneuten Einschrénkungen in den Gelenken und somit
der Beweglichkeit der Beine kommen kann. Erschwerend kommt oft hinzu,
dass Jugendliche in dieser Phase mit der Krankengymnastik aufhoren
oder nachlassig werden.

- Auch Gewichtszunahmen sind zum Zeitpunkt der Pubertét ein Thema.
Hormonelle Verdnderungen und die eventuelle Abnahme der korperlichen
Aktivitdten konnen Griinde dafir sein.

Eine Gewichtszunahme kann ebenfalls zur Verschlechterung der funk-
tionellen Mdglichkeiten beitragen. Dies kann der Beginn eines regel-
rechten Teufelskreises werden, wenn die Erndhrung (Kalorienzufuhr)
nicht auf die kérperlichen Aktivitdten (Kalorienbedarf) des Jugendlichen
abgestimmt wird.

11



Welche Beziehung besteht zwischen Spina bifida und Darmbeschwerden?

Wie funktioniert der Darm beim Gesunden?

Der Mastdarm ist unser Reservoir fiir ankommenden Stuhl und Winde. In seiner Wand hat er Sensoren, welche unserem Gehirn tber das
Riickenmark den Fiillungszustand melden und uns so friihzeitig mitteilen, ob eine Fillung des Mastdarms besteht. Bei zunehmender Fiillung
entsteht Stuhldrang. Der duBere SchlieBmuskel ist ein ringformiger Muskel um den Anus. Mit ihm kann man Stuhl oder Winde willentlich
zuriickhalten, speichern oder gezielt loslassen. Der innere SchlieBmuskel arbeitet (gesteuert durch unser Nervensystem) ohne unsere willent-
liche Kontrolle und tragt zu 70% der Kontinenzleistung (Kontrolle der Darmentleerung) bei.

Welche Probleme entstehen bei Spina bifida mit dem Darm?

Bei Menschen mit Spina bifida besteht keine oder nur eine unzureichende Verbindung zwischen dem &uBeren und inneren SchlieBmuskel
und dem Gehirn. Der meist schlaff gelahmte Darm entleert sich deshalb bei seiner Fillung ohne Kontrolle. Da der Betroffene die Fiillung des
Enddarms eventuell nicht fiihlt oder den Afterverschluss nicht steuern kann, kann dies einen unwillentlichen Stuhlverlust oder Abgang von
Winden (Stuhlinkontinenz) zur Folge haben. Dies wird von den Betroffenen als auBerordentlich peinlich und belastend empfunden. Diese Art
der Inkontinenz kann durch gezielte und geplante Darmentleerungen behandelt werden, zum Beispiel durch den Einsatz von Einldufen oder
Zépfchen.

Um eine gute Verdauung, problemlosen Stuhltransport und
die richtige Stuhlkonsistenz zu ermdglichen, ist die Erndhrung
mit faserreicher Kost und ausreichender Trinkmenge sowie
genligend Bewegung Grundvoraussetzung. Vermehrtes
Pressen zur Darmentleerung sind genauso zu vermeiden

und problematisch flr den Betroffenen wie diinnfllissige,
aggressive Stiihle.

Wenn es trotz eines guten ,Darmmanagements®, guter
Erndhrung, Trinkmenge und Bewegung zu stérenden Stuhl-
verlusten kommt, kann auch ein chirurgischer Eingriff mit
Anlage eines kiinstlichen Darmausganges Lebensqualitét
sichern.

12



Welche Beziehung besteht zwischen Spina bifida und Blasenbeschwerden?

Wie funktioniert die Blase beim Gesunden?

Die Blase ist ein muskuléres Reservoir (Hohlorgan), welches uns erlaubt, Urin bis zu seiner Entleerung zu
speichern. Wahrend der Fiill- und Speicherphase unserer Blase verhdlt sich die Blase vollig ruhig. Sie ist nicht
zu spliren. In der Blasenwand befinden sich Rezeptoren, welche dem Gehirn permanent den Fiillungszustand
melden — ohne unsere bewusste Wahrnehmung. AuBerdem ist die Blase mit Schleimhaut ausgekleidet, welche
uns auch flhlbare Informationen senden kann. Erst bei ausreichender Fillung bekommt unser Gehirn tiber das
funktionierende Riickenmark die Information einer geflillten Blase, es entsteht Harndrang.

Auch die Blase verfiigt (iber einen sogenannten inneren und einen &uBeren SchlieBmuskel. Der innere SchlieB-
muskel halt die Blase ohne unseren willentlichen Einfluss geschlossen. Mit dem &uBeren SchlieBmuskel sind
wir willentlich in der Lage, Harndrang zuriickzuhalten (Kneifen) oder den Harnstrahl zu unterbrechen.

Bei Fillung der Blase muss der innere SchlieBmuskel geschlossen, die Blasenmuskulatur entspannt sein.
Wenn die Blase sich bei der Entleerung zusammenzieht (so genannte Austreibungsphase), muss sich der
innere SchlieBmuskel 6ffnen, um eine Blasenentleerung zu ermdglichen. Gleichzeitig muss sich der duBere
HarnréhrenschlieBmuskel (Anteil des Beckenbodens und mit dem eigenen Willen auch steuerbar) entspannen,
um die Urinentleerung in einem Strahl ,zu erlauben”,

Das Zusammenspiel von gesunder Blase und SchlieBmuskeln erméglicht das Entleeren der Blase mit so ge-

nanntem ,Niederdruck®, was bedeutet: Die Nieren konnen ungehindert arbeiten und nehmen keinen Schaden.

Wie kann die Blase funktionieren, wenn der Informationsaustausch
zwischen Blase und Gehirn blockiert ist?

Niere Niere

Die Blase
flillt sich

‘Q Geschlossene

Schliessmuskeln

Niere Niere

Die Blase
entleert sich

Offene
Schliessmuskeln

Die Blase kann nicht gezielt entleert werden und/oder schafft es nicht, den Urin zu speichern, da sie nicht oder nur unzureichend mit dem
Gehirn verbunden ist. Beim gesunden Menschen steuert das Gehirn die Blase und ihre Funktion. Der Spina bifida Betroffene empfindet in
den meisten Féllen keinen oder nur unzureichend Harndrang. Die Koordination zwischen Blase und deren SchlieBmuskeln verlduft nicht mehr

abgestimmt.

Bleiben Stérungen der Blasenentleerung unbehandelt, kann es zu einer Inkontinenz (unwillentlichem Urinverlust) oder zu einer unvollstandigen
Blasenentleerung kommen. Damit steigt das Risiko von Harnwegsinfektionen und/oder einer Nierenschadigung durch Infektionen oder durch

schadlichen, zu hohen Blasendruck.
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Auch wenn die Nieren und deren Funktion bei Geburt des Kindes normal sind, konnen im Laufe der Zeit unbemerkt Schaden
und Funktionsverluste auftreten!

Bei der Behandlung von Blasenfunktionsstorungen gibt es zwei Zielsetzungen

- Schaffung eines gesunden Blasenreservoirs mit niedrigen Druckverhéltnissen
zur Aufrechterhaltung der Nierenfunktion.
- Harnverlust vermeiden, um bessere Lebensqualitdt zu ermdglichen.

Um diese beiden Zielsetzungen zu erreichen, muss eine geplante, vollstdndige und regel-
méBige Blasenentleerung angesteuert werden, um einen Uberdruck auf die Nieren zu
vermeiden. Dies kann durch regelméaBige Katheterisierungen erzielt werden. Die Haufigkeit
der Katheterisierungen ist abhdngig von der BlasengroBe, Trinkmenge, Urinausscheidung,
Blasendruckverhaltnissen und &rztlicher Empfehlung. Sie kann variieren zwischen

4-8x téglich. Bei Sduglingen oder Kleinkindern werden diese Intermittierenden Katheteri-
sierungen von den Eltern oder dem Pflegepersonal durchgefiirt. Mit zunehmender Selbst-
standigkeit fuhrt das Kind die Katheterisierung selber durch.

RegelméaBige Besuche (Ultraschall- und jahrliche Untersuchung) beim Urologen und beim
Nephrologen (Facharzt fir Blasen- und Nierenprobleme) sind notwendig um festzustellen,
wann diese Katheterisierungen am Besten durchgefiihrt werden.

Wahrend des gesamten Wachstums des Kindes bis zum Erwachsenenalter konnen Behand-
lungen durch spezialisierte Physio- und Ergotherapeuten, verschiedene medikamentose
Therapien oder chirurgische Eingriffe notig werden, damit die Intermittierenden Katheteri-
sierungen wirksam bleiben.

,Mit 7 Jahren konnte ich Katheterisierungen bereits selber durchfiihren. Das war sehr

praktisch, denn so konnte ich bei Freundinnen (ibernachten." Sanae
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So achte ich auf meine Haut

Denken wir nun wieder an den Vergleich des Rlickenmarks mit einer Leiter: An manchen Stellen des Korpers kann die Haut geftihllos sein.
Auch das héngt davon ab, welche Sprossen auf der Leiter fehlen. Fehlt die untere Sprosse, ist diese Unempfindlichkeit auf den Genitaltrakt
beschrankt, fehlt auch die dartiberliegende Sprosse, sind die FliBe ebenfalls von dieser Taubheit betroffen, anschlieBend wie bei den

Muskeln die Waden, die Oberschenkel, die Hiiften usw. Wie bei den Muskeln (Seite10) ist die Sensibilititsstorung noch ausgeprégter, je mehr
,Sprossen” fehlen. Bedeutet: Die Unempfindlichkeit oder Sensibilitatsstérung kann sich auf Waden, Oberschenkel und Hiiften ausbreiten.

Die Empfindlichkeit gegentiber Warme, Kalte und Schmerz kann verringert sein oder sogar fehlen. Dadurch steigt das Risiko fir Hautver-
letzungen. Um wunde Stellen zu vermeiden, reicht es aus, die Haut jeden Tag sorgféltig auf Verletzungen zu tberprifen und auch kleine
Wunden schnell zu versorgen.

Bei Kindern mit Spina bifida treten auBerdem gehauft

Latexallergien auf. Wie andere Allergien auch, macht Llch musste einmal im Winter mit meinen Freundinnen lange im Schulhof
sich die Latexallergie dur?h Juckreiz, eine laufende Na- warten und als wir endlich ins Klassenzimmer durften, waren wir vollig
se, gerGtete Augen oder Odeme (Wasseransammlungen
im Gewebe) bemerkbar. Der Kontakt mit Latexprodukten
oder latexhaltigen Produkten sollte vermieden werden
(enthalten z.B. in Handschuhen, Luftballons, Baby- das nicht gemerkt und Verbrennungen auf beiden Pobacken davon-
saugern, Kondomen u.v.m.). getragen.” Sanae

durchgefroren. Wir sind zur Heizung gerannt, um uns draufzusetzen.

Das war eine Katastrophe! Die Heizung war gliihend heiB3, aber ich habe
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Meine Zukunft mit Spina bifida

Werde ich Kinder haben kdnnen?

Es ist nicht immer einfach, seine Sexualitdt zu entdecken, wenn die Kontinenz-
probleme noch nicht geregelt sind oder die Sensibilitat des Urogenitaltrakts
vermindert ist. Aber das ist kein Hinderungsgrund fir ein erflilltes Sexualleben
oder einen Kinderwunsch.

Kann ich einen Beruf ergreifen?

Falls Schwierigkeiten in der Schule auftreten, ist dies nicht unbedingt auf

die Spina bifida zurtickzuflihren. Es gibt auf Lernschwierigkeiten spezialisierte
Fachkréfte. Diese konnen die Lernschwierigkeiten identifizieren und einschatzen
sowie geeignete HilfsmaBnahmen in die Wege leiten. Ergotherapeuten und
Logopéden bieten in diesem Bereich wertvolle Hilfen an.
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Welche medizinischen Untersuchungen sind sinnvoll?

CT

Funktionelle
Nierenuntersuchung

Herkémmliche Réntgen-
aufnahmen des Shunt

Logopéadische
Untersuchung

Messung der manuellen
Geschicklichkeit und
Bewegungskoordination

Mithilfe von Rontgenstrahlen kdnnen detaillierte Bilder (so genannte Schichtaufnahmen) von verschiedenen
Korperteilen gemacht werden. Die Arzte bendtigen ein CT des Kopfes, um die GroBe der Hirnventrikel zu messen
(mit Liquor geflllte Hohlrdume im Gehirn). Zu groBe Hirnventrikel weisen auf eine Hydrocephalie (Wasser-
ansammlung im Gehirn) hin.

Diese Untersuchung findet ergénzend zur Nierenszintigraphie statt, um die Nierenfunktion noch genauer
zu messen. Verschiedene Molekiile werden per Infusion in eine Vene eingebracht. AnschlieBend wird anhand
von Urin- und Blutproben ihre Ausscheidung untersucht.

Hierbei werden Rontgenaufnahmen des Kopfes und des Brustkorbs gemacht.
Anhand dieser Bilder kénnen die Arzte den Shunt beobachten.

Hierbei werden der Schiuckakt, die miindliche und schriftliche Ausdrucksfahigkeit, das Verstandnis
etc. untersucht.

Diese Untersuchung wird von einem Ergotherapeuten durchgefiihrt,
der die Kraft der oberen Extremitaten, manuelle Geschicklichkeit,
Bewegungskoordination und mehr misst.
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MRT (Magnetresonanz-
tomographie)

Muskeltest

Nierenszintigraphie

Ultraschalluntersuchung

Urodynamische
Untersuchung

Zystographie

18

Bei dieser Untersuchung werden ohne Belastung durch Rontgenstrahlung ein Magnetfeld
und ein Radiosignal verwendet, um Bilder von der Struktur des Kérpers, des Gehirns, des Riickenmarks
und der Gelenke zu erhalten.

Die Physiotherapeuten testen manuell die Kraft der einzelnen Muskeln.

Ein leicht radioaktives Produkt wird in eine Vene gespritzt. Es wird (iber die Niere ausgeschieden
und der Arzt kann sich so ein Bild von der Nierenfunktion machen.

Bei dieser Untersuchung werden die Frequenzen oberhalb des Horbereichs des Menschen

genutzt, um die Kérperstruktur sichtbar zu machen. Mithilfe von Ultraschalluntersuchungen kénnen Arzte eine
Spina bifida oder Hydrocephalie bereits im Mutterleib feststellen. Solange die Fontanellen des Kindes noch offen
sind, kdnnen auch Ultraschalluntersuchungen des Gehirns vorgenommen werden. Urologen machen einen
Ultraschall der Nieren und der Blase.

Diese Untersuchung hilft den Arzten dabei, die Blasenfunktion zu iiberpriifen. Dabei wird in die Blase

und den Enddarm ein Katheter eingelegt und die Beckenbodenfunktion mit Klebeelektroden abgeleitet. Die Blase
wird dabei langsam mit einer isotonischen Kochsalzlosung oder einem Kontrastmittelgemisch gefllt. Mit Hilfe von
Drucksensoren wird so der Blasendruck in der Filllphase und Entleerungsphase bestimmt und die Blasenfunktion
abgeleitet. Bei einer Videourodynamik wird zeitgleich auch gerdntgt, um die Form der Blase und evtl. einen
Rickfluss von Urin zur Niere sichtbar zu machen.

Hierbei handelt es sich um eine Réntgenaufnahme der Blase, die es den Arzten erméglicht,
einen Reflux (Riickfluss des Harns in die Nieren) festzustellen. Vor dem Rontgen wird die Blase mit
einem Kontrastmittel geflllt, das tber einen Katheter eingebracht wird.



Wie kann Hollister unterstutzen?

Gebrauchsfertige Katheter fur den Intermittierenden Selbstkatheterismus

Unabhangigkeitist ein groBes Thema. Die Katheterisierung muss unkompliziert, schnell und sicher sein, damit sie so oft pro Tag durchgeftihrt wer-
denkann, wie esnétig ist. Die Katheterisierung wird zu einem Teil des Lebens und je einfacher sie in den Alltag integriert werden kann, desto besser.
Bei Hollister steht der Mensch im Mittelpunkt. Wir verstehen unsere Aufgabe darin, einen Beitrag zu erhohter Lebensqualitat zu leisten.

Hollister bietet eine komplette Produktreine von Kathetern an flr die Intermittierende
Selbstkatheterisierung:

- VaPro-Produktfamilie — hydrophile Einmalkatheter
- Infyna-Produktfamilie — hydrophile Einmalkatheter
- Advance-Produktfamilie — Einmalkatheter mit Gleitgel

Die hydrophilen und Gel-Katheter von Hollister bieten:

Einfachheit Sofort gebrauchsfertige Katheter (Infyna Chic / Infyna / VaPro / Advance).
- Leicht zu 6ffnende Verpackung dank Fingerloch (Infyna / VaPro / Advance) bzw. Verpackung, die mit einer Hand zu 6ffnen ist (Infyna Chic).
- Flexibler Konnektor zur besseren Kontrolle des Urinflusses (Infyna).

Sicherheit - Vermindertes Risiko eines Bakterientransfers in die Blase dank der Schutzhlilse, welche die ersten 15 mm der Harnréhre dberbriickt (VaPro / Advance).
- Bertihrungsfreies Einflihren mit der ,,no-touch*-Technik dank Folienumhiillung (VaPro / Advance) oder ergonomischen Fiihrungshilfe (Infyna
flir den Mann).
- Der Auffangbeutel mit Riicklaufsperre reduziert das Risiko eines Urinriickflusses (Infyna Plus, VaPro Plus, VaPro Plus F-Style, VaPro Plus
Pocket, Advance Plus und Advance Plus Pocket).

Komfort - Die Hollister Katheter sind ein lebenslanger Begleiter fir alle Situationen dank verschiedener GréBen und/oder zugehdoriger Beutel-Versionen.
- Die hydrophile Beschichtung bei VaPro und Infyna ist bereits aktiviert. Es ist kein Offnen eines Sachets zur Aktivierung des Katheters notwendig.
Auch Advance ist durch das Gleitgel-Reservoir sofort einsatzféhig.
- Angenehmes Einfiihren und Entfernen dank gleichmaBiger Beschichtung und sanften Katheteraugen (Infyna Chic / Infyna / VaPro).

Einfaches, sicheres Katheterisieren Uberall — damit mehr Raum bleibt,
Traume zu verwirklichen.

Beratung und Produktmuster unter der Telefonnummer
Deutschland: 0800 101 50 23 (gebtihrenfrei) Osterreich:01 877 08 000 Schweiz: 0800 55 38 39 (gebiihrenfrei)



Arbeitsgemeinschaft Spina bifida
und Hydrocephalus e.V. (ASBH)
Grafenhof 5

D-44137 Dortmund

Telefon: 0049 231 861050-0
E-Mail: asbh@asbh.de
www.asbh.de

Deutschland

Hollister Incorporated
Niederlassung Deutschland
RiesstraBe 25

D-80992 Miinchen

Beratungsteam:

Telefon: 0800 1015023 — gebihrentrei
Mo.—Do.: 8.00-17.00 Uhr,

Fr.: 8.00-17.00 Uhr

E-Mail: beratungsteam@nhollister.com

www.hollister.de

Gesellschaft flir Spina bifida
und Hydrocephalus Osterreich
Goldlackgasse 10

A-1220 Wien

Telefon: 0043 676 3535468
E-Mail: sbhoub@gmail.com
Ursula Buchmann
www.sbho.at

Osterreich

Hollister GmbH
Bergmillergasse 5/1/1
A-1140 Wien

Beratung:

Telefon: 01 87708 00-0
Mo.—Do.: 8.00-16.00 Uhr
Fr.: 8.00—14.00 Uhr

E-Mail: hollister.oesterreich@nhollister.com

www.hollister.at

Schweizerische Vereinigung

z.G. von Personen mit Spina bifida

und Hydrocephalus

Geschéftsstelle SBH Schweiz
Aehrenweg 6

CH-8317 Tagelswangen

Telefon: 0041 41 9100015

E-Mail: geschaeftsstelle@spina-hydro.ch
www.spina-hydro.ch

Schweiz
Hollister
Bernstrasse 388
CH-8953 Dietikon

Beratung:

Telefon: 0800 553839 — gebuihrenfrei
Mo.—Do.: 8.00-12.00 Uhr, 13.30—17.00 Uhr
Fr.: 8.00—12.00 Uhr, 13.30—16.00 Uhr

E-Mail: info@hollister.ch

www.hollister.ch

Hollister Incorporated, Niederlassung Deutschland bietet keine medizinische Beratung oder Dienstleistung. Die in diesem Ratgeber enthaltenen Informationen
sind kein Ersatz flir eine medizinische Beratung, Betreuung und/oder Versorgung. Wenn Sie ein gesundheitliches Problem haben oder ein solches vermuten,

sollten Sie mit Ihrem Arzt sprechen.

Alle genannten Testimonials in dieser Broschiire erhielten von Hollister eine entsprechende Vergiitung.

Besuchen Sie uns auch auf Facebook unter
www.facebook.com/HollisterDeutschland und werden Sie Fan!

Lesen Sie vor der Verwendung die Gebrauchsanleitung mit Informationen zu Verwendungszweck,
Kontraindikationen, Warnhinweisen, VorsichtsmaBnahmen und Anleitungen.

Hollister und Logo sowie VaPro, VaPro Plus, VaPro Plus F-Style, VaPro Plus Pocket, Infyna, Infyna Plus, c
Infyna Chic, Advance, Advance Plus und Advance Plus Pocket sind Warenzeichen von Hollister Incorporated.
© 2019 Hollister Incorporated. 0050
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