Spina bifida ist eine angeborene Querschnittlah-
mung und tritt bei etwa jedem 1.000sten Neuge-
borenen auf. Sie entsteht dadurch, dass sich in
den ersten Wochen der Schwangerschaft die
schiutzende Wirbelsdule um das Rickenmark und
die Nerven nicht vollstandig ausbildet. Bei den
meisten Kindern mit Spina bifida (80%) entwickelt
sich zusétzlich ein Hydrocephalus. Die daraus
entstandenen Behinderungen sind meist komplex,
verlangen eine interdisziplinére Versorgung und
wirken sich individuell sehr unterschiedlich aus -
so kdnnen die persdnlichen Einschrankungen
kaum sichtbar sein, ein Leben mit Rollstuhl oder
mit Mehrfachbehinderungen bedeuten. Kinder mit
Spina bifida lernen, sich durch gezieltes Training
und medizinische Versorgung auf die behinderungs-
bedingten Einschrankungen einzustellen. So ist es
fUr viele nicht nur mdéglich, sondern selbstver-
standlich, ein selbstbestimmtes Leben zu fiihren,
mobil zu sein, Beruf und Familie zu haben.

Hydrocephalus ist eine Erweiterung der Flissig-
keitsrdume (Ventrikel) des Gehirns. Der Abfluss der
Hirnflissigkeit (Liquor) ist gestort, was zu einem
Liquorstau und zur Erweiterung der Ventrikel fiihren
kann. Der Hydrocephalus kann nach Hirnblutungen
entstehen, er kann Folge von Tumoren oder Un-
fallen sein, haufig tritt er bei Friihgeborenen oder
in Verbindung mit Spina bifida auf. Die Auswirkun-
gen sind immer individuell. Sie reichen von geringer
Beeintrachtigung, Teilleistungsschwéchen bis zu
Epilepsie oder schweren neurologischen Ausféllen.
Der Abfluss des Hirnwassers kann reguliert werden,
indem eine Ableitung (sog. Shunt) implantiert wird.
Das Leben mit Hydrocephalus kann so unterschied-
lich verlaufen wie das Leben ohne Hydrocephalus.
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Arbeitsgemeinschaft
Spina Bifida
und Hydrocephalus

Selbsthilfegruppe Freiburg

Crewielnsam alkekiv!




Liebe Interessierte

die ASBH vertritt die Interessen von Menschen mit
Spina bifida und Hydrocephalus und die ihrer
Angehdrigen. Sie berat und bietet in mehr als 70
Selbsthilfegruppen vor Ort die Méglichkeit, sich zu
informieren, auszutauschen und zu engagieren.

Die Selbsthilfegruppe Freiburg bietet in erster Linie
die Méglichkeit

¢ des Kontaktes

e der Partnerschaft und Hilfe

e des Erfahrungsaustausches

e gemeinsamer Aktivitaten

e der Information in Form von Fachvortragen
e ... wir freuen uns auf lhre Anregungen!

Die ASBH bietet dartiber hinaus Uberregional

e Beratung

¢ Information und Offentlichkeitsarbeit

¢ Informationsmaterial und Fachliteratur

e Zusammenarbeit mit Facharzten und Kliniken

e Forderprogramme in verschiedenen
Lebensstufen

e \leranstaltungen flir verschiedene Zielgruppen

¢ Fortbildungen flr Fachpersonen aus Medizin,
Pflege und Padagogik

* Regionaltagungen und -seminare

Wir freuen uns darauf, Sie

kennen zu lernen - sei es bei
einem personlichen Gesprach, auf
einer Informationsveranstaltung
oder einer gemeinsamen Aktivitat
zum Erfahrungsaustausch!
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Selbsthilfegruppe Freiburg

Ansprechpartner Spina bifida

Frank Ohnemus

Am Pfannenstiel 32

79379 Mdllheim
07631/749000
ohnemus@asbh-freiburg.de

Erika Bender
NeumattenstraBe 9
79211 Denzlingen
07666/8849354
bender@asbh-freiburg.de

Hanna von Wilpert

Alte Gértnerei 19

79183 Waldkirch
07681/4991052
vonwilpert@asbh-freiburg.de

Ansprechpartner Hydrocephalus

Jorg Kopp

BirkstraBe 56

78054 VS-Schwenningen
07720/22167
jkopp@asbh-freiburg.de



