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Forord

Hvert &r f&r omtrent 200 barn i Norge diagnosen hydrocephalus.

| fillegyy kommer de som utvikler filstanden i voksen alder. De
manye henvendelsene til Rygymarysbrokk- oy hydrocephalus-
foreningen om ulike aspekter ved hydrocephalus viser at informa-

sjonsbehovet er stort oy gkende.

Heftet du nd holder i hé&nden er et forsgk pd & mgte dette
behovet, ved & yi yrunnlegyyende oy lettfatteliy informasjon om
hydrocephalus. Det er skrevet av foreldre til barn med hydro-
cephalus, oy er farst oy fremst utarbeidet med tanke pd perso-
ner som selv har diagnosen, samt deres pdrgrende. Vi tror imid-
lertid oysd at fagfolk kan ha nytte av det, ikke minst ansatte i
barnehaye, skole oy hjelpeapparat, som kan komme i kontakt
med personer med hydrocephalus i sitt daglige arbeid.

Heftet "Hva er hydrocephalus” er utviklet med stgtte fra
Sosial- og helsedirektoratet.

Oslo august 2006



Hydrocephalus - kort fortalt

Hydrocephalus er en filstand hvor spinal-
vaeske hoper sey opp inne i hulrommene i
hjernen. Ordet hydrocephalus kommer
opprinnelig fra de greske ordene “hydro”
som betyr vann, og “kephale” som betyr
hode, altsé ‘'vannhode’.

| de fleste filfeller er hydrocephalus en livs-
lang tilstand. Den kan vanligvis kontrolleres
med behandling, men ikke kureres.
Behandlingen bestér i & lede overfladiy
spinalvoeske fra hulrommene i hjernen ftil
en annen del av kroppen.

Riktig h&ndtert er ikke hydrocephalus fil
hinder for & leve et aktivt, fullverdiy liv. Det
er imidlertid viktig & kjenne fil symptomer
pd& mulige komplikasjoner, slik at man kan
oppsake medisinsk hjelp nér det frenys.

Sideventrikler

Plexus choroidens

3. ventrikkel

Araknoidal
rommet

Akvedukten

4, ventrikkel



Sirkulasjon av spinalvceske

Spinalvaesken produseres inne i hulrommene (ventriklene) i
hjernen. Det er fire ventrikler, og spinalvaesken passerer fra den
ene til den neste gjiennom smale gyanyer. Spinalvaesken sirkule-
rer rundt hjerne-overflaten og ned i ryggmarygskanalen hvor
den suges opp i blodstrgmmen.

Mesteparten av produksjonen av spinalvoeske foreydr i de

to store sideventriklene. Disse er forbundet med 3. ventrikkel. Fra
3. ventrikkel flyter spinalvoesken gjennom en frany passasje som
kalles akvedukten ned til 4. ventrikkel. Herfra passerer den ut i
rommet som omslutter hjernen oy ryggmargen. Mesteparten av
vaesken blir sugd opp i blodstrgmmen av et nettverk av vener
pd oversiden av hjernen.

Spinalvoeskeproduksjon er en kontinuerlig prosess; normalt
lages omtrent 0.5 liter i d@gnet. Spinalvaeskens oppyave er bl.a.
& beskytte hjernen. Hvis man blir utsatt for skader, vil vaesken
dempe stat mot hjernen oy ryggmargen. Ved feber yir den oysd
hjernevevet litt plass & utvide sey pa. | tileyy saryer spinalvaesken
for & tilfare enkelte sporstoffer til hjernen.

Under normale forhold er det samsvar mellom produksjon oy
oppsuyinyg av voeske. Hydrocephalus oppstdar ndr voesken som
produseres ikke far tilstrekkeliy avigp. Dersom det suges opp
mindre voeske enn det som produseres, hoper den sey opp.
Dette fgrer fil at trykket i hjernen gker. Et overtrykk over fid kan
pafere hjernen varige skader.

 Sideventrikler

| 3. ventrikkel
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Akvedukten

4, ventrikkel



Historikk

De fagrste metodene som effektivt behandlet hydrocephalus
ble utviklet p& 50-tallet. Dette var rarsystemer av silikon, som
ledet spinalvaesken fra ventriklene til blodbanen eller buk-
hulen. Innretningen ble kalt en shunt, oy ble etter hvert
forbedret med en ventil for & regulere voeskestrgmmen.

Fram til man beyynte med denne behandlingen, var det
vanlig at over halvparten med diagnosen dgde, oy de
som overlevde fikk gjerne store funksjons- oy utviklings-
hemninger. [dag overlever de aller fleste, oy skadeom-
fanyet pd grunn av overtrykk har blitt sterkt redusert.




Forskjellige typer hydrocephalus

Hydrocephalus arter sey ikke likt hos alle. Det er vanlig & dele inn tilfellene pd& to méter:

1. Efter grad av avigpshindring

@ |kke-kommuniserende hydrocephalus er ndr avigpet manyler
helt, dvs. det er ingen sirkulasjon mellom hulrommene i hjernen.
Spinalvoesken hindres dermed fra & sirkulere opp over
hjerneoverflaten oy ned lanys ryggraden.

® Kommuniserende hydrocephalus er nér spinalvaeskens avigp
fra 4. ventrikkel til hjernens overflate er tregere enn normalt, eller
nAr oppsuygingen i venesystemet pd overflaten av hjernen ikke
fungerer optimalt. Dette fagrer til at vaeskemengden i hjernen aker.

2. Etter om tilstanden er medfadt eller ikke

® Medfgdt hydrocephalus er ndr barnet er fgdt med proble-
met. Merk at dette ikke betyr at tilstanden er arveliy, bare at
den er fil stede ved fgdselen.

® Ervervet hydrocephalus betyr at tilstanden oppstér etter
fgdselen. Det er viktig & voere klar over at hydrocephalus ogsd
kan oppstd hos starre bam oy hos voksne.

| filleyy til gruppene nevnt ovenfor, snakker vi om normaltrykks-
hydrocephalus, som betyr at mengden spinalvoeske inne

i ventriklene gker uten at trykket i hodet gker. Denne filstanden
sees oftest hos voksne over 60 dr. Tre vanliye symptomer er
problemer med & ya, lett demens oy darliy blaerekontroll.




Arsaker til hydrocephalus

Det kan vecere flere Arsaker til hydrocephalus.

1. Akvedukt-stenose:

Nar den smale kanalen mellom 3. oy 4. ventrikkel blir tett kalles
det akvedukt-stenose. Tilstoppingen kan skyldes en infeksjon, en
blgdning eller en svulst. Dette farer til at spinalvoesken ikke far
avlgp, slik at den hoper sey opp inne i hjernen.

2. Ryggmargsbrokk eller andre nevralrgrsdefekter:
Ryggmarysbrokk er en medfgdt, mangelfull lukning av en eller
flere rygyvirvler. Denne tilstanden henger gjerne sammen med
ulike avvik i sentralnervesystemet, som kan fordrsake hydrocep-
halus. Et av avvikene kalles Arnold Chiari 2 malformasjon, oy
betyr at lillehjernen samt 4. ventrikkel er frukket litt ned i dpniny-
en av skallen der den yér over i ryggraden. Flyten av spinal-
vceske blir dermed blokkert. Over 90 % av alle med ryggmargs-
brokk utvikler hydrocephalus.

3. Bledninger:

Blzdninger inne i ventrikiene er mest vanlig hos for fidlig fadte
barn, hvor smé blodkar i ventrikkelveygene lett kan yé i stykker.
Blodet kan tette til vaeskeavigpet oy/eller det fine systemet pd
oversiden av hjernen som skal fgre spinalvoesken over til blodba-
nen.

Blgdninger kan oysd oppstd hos andre, oy skyldes da gjerne
feil ved bloddrene inne i hjernen, en svulst som ligger i ncerhe-
ten av ventriklene eller en hodeskade.

4. Hjernehinnebetennelse (meningitt):

Meningitt er en betennelse i hinnene som ligger rundt hjernen
oy ryggmargen. Betennelsen kan fordrsake en tilstopping av
de smale passasjene i ventriklene, eller passasjen opp til over-
flaten av hjernen.

5. Swvulst:

Na&r en svulst som oppstdr i hjernen vokser, vil den fylle opp oy
trykke pd det omkringliggende vevet, deriblant ventrikkelsyste-
met. Resultatet kan bli en blokkering av drenasjekanalen for
spinalvoesken.



6. Araknoidalcyste:

Araknoidal-hinnen er den midterste av de tre hinnene
om omgir hjernen. Mellom disse hinnene kan det oppstd
cyster fylt med spinalvaeske. Hvis en cyste er uheldiy plas-
sert, kan den trykke pd ventrikkelsystemet oy blokkere for
sirkulasjonen av spinalvoeske.

7. Dandy-Walker syndrom:

Syndromet har fatt sitt navn etter de to nevrokirurgene som
farst beskrev symptomene. Personer med dette syndromet
har en medfgdt misdannelse i lillehjernen, oy 4. ventrikkel er
forstgrret. | tilleyg kan det forekomme andre avvik i hjernen,
som for eksempel akvedukt-stenose. Hos noen med dette
syndromet kan det vcere ngdvendiy & legge inn to shunter;
en i sideventriklene oy en i 4. ventrikkel.

Nyit liv, mange muligheter




A stille diagnosen

Hydrocephalus kan oppstd i alle aldre, men vanligvis far
fylte 1 &r. Tilstanden opptrer noen yanyger alene, men ofte
sammen med andre diagnoser, eksempelvis cerebral parese,
epilepsi oy som tidligere nevnt ryggmarysbrokk. | Norge er
det hvert &r ca. 200 nye barn som fér hydrocephalus.

Sorg og glede
hdénd i hénd

Hva kan dette vaere? k



Symptomer pd hydrocephalus

| en del filfeller kan hydrocephalus oppdayes pd ultralyd ved
vanliy svanygerskapskontroll. Ved fgdselen oy senere i forbin-
delse med spedbarnskontrollen blir hodeomkretsen mait rutine-
messig, blant annet med tanke pd hydrocephalus. Signalene
pd at noe er yalt varierer med alder:

® Hos nyfadte og smad barn er fontanellen dpen, det vil si at
bena i hodeskallen ikke har yrodd sammen enda. Ved hydrocep-
halus vil hjernens hulrom vokse, oy dermed presse pd hjerneve-
vet. Hvis veksten er sterk, vil frykket i hodet gke oy fontanellen
veere fyldig selv ndr barnet Igftes med hodet hgyt oy med bena
ned. Hodet vil gke i vekt oy omkrets raskere enn hos friske barn
pd& samme alder. Den enkleste mdten & felye utviklingen pd er &
mdle hodeomkretsen hyppiy oy reyistrere det i et percentilskiema.
Da vil man raskt registrere om hodet vokser for fort i forhold til en
normal vekstkurve. Andre symptomer kan voere at bloddrene i
pannen blir mer synlige, oy at barnets allmenntilstand kan voere
redusert, ofte med darlig matlyst oy brekninger.

® Hos sterre barn og voksne har skallebena yrodd sammen,
oy hodet vokser dermed ikke i omkrets selv om trykket inne i
ventriklene gker. | stedet presses hjernevevet sammen, oy dette
kan gi symptomer som hodepine, dgsighet, brekninger, synsfor-
styrrelser, ddrliy koordineringsevne, oy ddrlig konsentfrasjonsevne.

® Hos voksne med normalirykkshydrocephalus er sympto-
mene ofte problemer med yanyen, mild demens oy
urininkontinens.
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Undersakelser for & stille diagnosen

Nd&r det foreligger mistanke om hydrocephalus, blir det foretatt
en utredning ved et sykehus som har ngdvendig kompetanse
oy utstyr. Det finnes forskjellige typer tester og undersgkelser
som kan stille diagnosen:

Uliralyd er en metode hvor man ved hjelp av hgyfrekvente lyd-
bglger fra utsiden kan danne et bilde av strukfurene inne i
hodet. Denne metoden kan bare brukes hos smé& barn hvor
fontanellen fremdeles er dpen. Hos starre barn vil skallen stenge
for lydbglgene.

Computer Tomogrdfi ( CT) er en teknikk hvor rgntyenstréler yir
et bilde av alle strukturene inne i skallen. | filleyy fil & se starrelse
oy form pd& ventriklene kan avvik som svulster, cyster oy andre
forandringer avdekkes.

Magnetic Resonance Imaging (MR) er et avansert diagnostisk
verktgy som bruker radiosignaler oy en magnet til & danne
sveert neyaktige snittbilder av det aktuelle omrédet,
Undersgkelsen krever at man ligger stille i 30-60 minutter.

Cisternografi er en ftest hvor en liten dose av et kontrastmiddel
injiseres inn i spinalvoesken. Man kan dermed se pd

stframmen av denne oy skille kommuniserende hydrocephalus
fra ikke kommuniserende.

Nevropsykologiske tester er en serie med spgrsmdl hvor svarene
brukes til & vurdere om tilstanden har forarsaket en reduksjon i
hjernefunksjonen.

Lumbalinfusjonstest er en teknikk hvor vaeske injiseres i ryggras-
kanalen for & se pd vaeskeoppsuyingskapasiteten hos personer
med normalirykkshydrocephalus.

Langtidsregistrering av hjernetrykket krever innlegyyelse av en
frykkfgler under hjernehinnen. Man vil kunne mdle det absolutte
trykket, men vil oys& kunne analysere trykkbglger.



Behandling og oppfglging

Enkelte former for hydrocephalus trenger ingen behandling.

De fleste filfeller krever imidlertidiy kirurgisk behandling, og det er i
hovedsak to ulike Igsninger som tilbys; enten & operere inn en shunt,
eller & yjore en sékalt endoskopisk tredje ventriculostomi (ETV).

Shunting

Dette er i day den vanligste behandlingen, oy innebcerer & operere
inn et rarsystem (shunt) som drenerer overfladiy spinalvaeske ut av
ventriklene. En shunt er laget av silikon oy plastikk oy bestdr av to rar
oy en ventil som begye rgrene er koblet fil. Det gverste rgret legges inn
i en av ventriklene som skal dreneres, mens det nederste ydrr til det
stedet vaesken skal fammes ut. Avigpet er enten til bukhulen
(ventriculo-peritoneal) eller fil hjertet (ventriculo-atrial). Ventilen kobler
rgrene sammen oy skal kontrollere vaeskemengden som renner ut av
ventriklene, oy forhindre at noe renner tilbake. Systemet er lukket oy alt
ligger inne i kroppen. Vassken som renner ut vil tas opp i blodstrgmmen
pd avigpsstedet (oukhule eller hjerte).

Ventriculo-peritoneal Ventriculo-atrial

En shunt sgrger for & holde tilstanden i sjakk, men kurerer ikke hydro- Avigp til bukhulen Avigp il hjertet

cephalus.Det finnes i day flere shuntsystemer med ulike typer
ventiler p& markedet. Nevrokirurgen avyjer i hvert enkelt tilfelle
hvilken type som skal brukes.

1"
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Endoskopisk fredje ventriculostomi (ETV).
Det andre behandlingsalternativet er & utfgre en sdkalt
fredje ventriculostomi (ETV). Hvis denne behandlingen er vellyk-
ket, unngdr man & operere inn en shunt.

Ved ETV brukes en kikkhullsteknikk til & lage en dpning fra inn-
siden av hulrommene i hjernen. Gjennom dpningen i bunnen
pd& 3.ventrikkel kan sé& spinalvaesken renne ut il overflaten av
hjernen oy det venesystemet som finnes der.

| gvede hender er dette en trygy teknikk som yjgr at mange
med hydrocephalus kan leve uten shunt. Men man er avheny-
iy av at oppsuyingssystemet pd oversiden av hjernen fungerer.
Hos noen er denne oppsuygingsevnen svekket. Det er altsé ikke
alle med hydrocephalus som kan behandles med ETV, oy
metoden er heller ikke tilgjenygeliy ved alle nevrokirurgiske
enheter her i landet til enhver tid p& dagnet.

Ting & tenke pd

De fleste med hydrocephalus har store muligheter til & kunne leve
et normailt liv. Men det er en tilstand som krever livslany oppfal-
ging av en nevrokirury. Medisinske kontroller md& gjgres med jevne
mellomrom, oy noen av dem kan pavirke shunten. Eksempelvis,
etter en MR-undersgkelse bgr man siekke med et rgntyenbilde af
innstilingen pd& shunten er uforandret.

| tillegy til medisinske kontroller er det viktig at den enkelte er
observant ndr det yjelder eventuelle teyn pd komplikasjoner
med shunten. Her md personen med diagnosen oy vedkom-
mendes familie regne med & mdétte dele p& ansvaret.



Komplikasjoner

De aller fleste personer som er shuntoperert vil vcere avhenyiy
av denne innretningen resten av livet, oy noen yanger kan det
oppstd behov for & skiffte den ut. En arsak kan voere at barnet
vokser ut av shunten, dvs. at den nederste delen av shunten
har blitt for kort i forbindelse med at barnet vokser. Det kan
oysd forekomme mekaniske feil pd deler av shunten, som der-
med md byttes ut. Hos noen kan det forekomme at shunten
drenerer for mye eller for lite, oy da mé den byttes ut med en
som reyulerer trykker p& en annen mate. Videre kan det skje at
shunten blir tilstoppet oy/eller at det oppstér en infeksjon.

| tilleyy til regelmessige kontroller hos en nevrokirury, er det vel-
diy viktiy at badde man selv oy familiemedliemmer kjenner til oy
felger med pd symptomer oy teyn pd shuntkomplikasjoner.
Ved at man fanger opp disse tegnene tidlig kan man unnyd
kritiske situasjoner.

P& de to neste sidene beskrives de vanligste komplikasjonene.

Med livsglede i bagasjen

13
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Blokkering av shunten

En blokkering kan forekomme i alle deler av shunten. Apningen
av endestykket inne i ventrikkelen kan tettes til av hjernevev
eller smd& drer. Risikoen for tilstopping gker hvis ventriklene blir
veldiy smd som fglye av overdrenasje av spinalvceske. Nederste
delen av shunten kan omsluttes av tarmer eller annet vev oy
stoppes il av den grunn. Rgr som ligyer til hjertet kan stoppes fil
av blod som levrer sey rundt endestykket.

Ved tilstopping vil menyden spinalvaeske inne i ventriklene gke,
oy symptomer pd gkt trykk i hodet vil gjgre sey yjeldende.

Ved delvis tilstoppiny kan symptomene voere periodevis hode-
pine, kvalme med brekninger, dgsighet, kanskje apati oy redu-
serte mentale funksjoner. Darligere prestasjoner pd skole eller
arbeid fglyer gjerne med. Ved fullstendiy blokkering vil sympto-
mene komme raskt; hodepine, kvalme, brekninger, synsforstyr-
relser oy tap av bevissthet. Situasjonen kan fort bli kritisk, oy
den krever gyeblikkeliy behandling pd en nevrokirurgisk avde-
ling pd et sykehus. Ved akutt oppstatte symptomer mé en nevroki-
rurg kontaktes innen fire timer.




Infeksjon i shunten

En risiko ved alle typer operasjoner er at det kan oppstd en infeksjon.
En shunt er i fillegy et fremmediegeme som plasseres inn i kroppen.
Bakterier fra huden kan fglge med inn i spinalvaesken eller i shunten,
oy en eventuell infeksjon kan opptre s& sent som et halvt dr etter ope-
rasjonen, men vanligvis i lzpet av de farste fre ménedene. Hvis om-
r&det rundt séret eller ned lanys lengderetningen av drenet blir rgat
eller hovent, kan det voere teyn pd infeksjon. Ubehandlet kan det
fore 1il at séret &pner sey, eller mer alvorliy at hele shuntsystemet infi-
seres. Symptomene er da frostrier oy feber.

Betennelse i bukhulen er en risiko for personer med shunt som har
avigp dit, da dette kan fgre til at nederste del av rgret blir infisert.
Symptomene er da de samme som ved tilstopping, i fillegy til
magesmerter oy generell sykdomsfalelse.

Hvis shunten ligger til hjertet, oppstdr infeksjon sjeldnere, men er fil
yjengjeld vanskeligere & diagnostisere. Det kan yé opp til flere ér for
en eventuell infeksjon blir tydeliy. Symptomer kan vcoere tfretthet, darliy
matlyst, ulike smerter og hudutslett,

Blodpraver kan vise lav brodprosent, men dyrking av bakterier
frenger ikke & yi positivt utslay. Senere kan blod i urinen voere tegn
pd nyreskade.

En betennelse eller et &pent sér i forbindelse med enhver del av
shunten bgr undersgkes av en nevrokirurg snarest. | noen filfeller
kan infeksjonen bekjempes med intensiv antibiotikabehandling,
men som oftest krever situasjonen at hele shuntsystemet skiftes ut.

Overdrenasje

Overdrenasje skyldes som oftest tyngdekraften, ved af for mye
spinalvoeske dreneres ut av ventriklene ndr personen er oppreist.
Tilstanden kan yi flere forskjellige symptomer. Som oftest f&r perso-
nen en hodepine i oppreist stilling som bedres nér vedkommende
legyer sey ned. Det samme yjelder andre symptomer, for eksem-
pel kvalme, brekninger, dgsighet oy synsforandringer som
dobbeltsyn.

| skolealder kan dérligere skoleprestasjoner skyldes overdrenasje.

15



A leve med hydrocephalus
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Hydrocephalus er en sammensatt medisinsk tilstand oy
den pavirker den enkelte hgyst individuelt. | de aller fleste
filfeller vil shunten kontrollere vaeskebalansen, men hos
noen kan opphopningen av vaeske fgr operasjonen ha fart
fil varige skader oy kognitive vansker.

Hydrocepahlus hos barn kan medfgre generelt forsinket
utvikling oy lcerevansker, som ddrlig hukommelse oy
konsentrasjonsvansker. A utvikle hydrocephalus som barn
vil derfor kunne innvirke p& manye omrader av oppvek-
sten, s& som adferd, sprdkutvikling oy skoleprestasjoner.
Det kan derfor vaere ngdvendiy med ekstra oppfglying for
at barnet skal filegyne sey ferdigheter b&de pd skolen oy i
hverdayen. Dette er det viktiy at bdde foreldre oy perso-
nalet i skole oy barnehaye er oppmerksomme pa.

Mulighetene er mange



lkke alle barn blir pé&virket i samme grad. Noen har ingen spesielle
problemer, mens andre kan ha utfordringer pé flere av de nevnte
omrédene.

Med riktig medisinsk, psykoloyisk oy pedaygoyisk oppfalying fér
barna hjelp til & takle vanskene, oy de fleste vil kunne klare sey
bra. Ryggmarysbrokk- oy hydrocephalusfoeningen har utyitt
felyende hefter om emnet:

® Koynitive vansker pdvirker hverdagen” er skrevet for personer

som selv har disse vanskene, deres foreldre oy andre interesserte.

® Koynitive vansker pavirker skolehverdagen” er ment & yi
lcerere oy andre fayfolk hjelp til & lage yode individuelle opp-
lceringsoppleyy oy planer for skolebarn med koynitive vansker.

Det finnes oysd& yod litteratur pd engelsk om temaet.

Det fysiske aspektet ved hydrocephalus er bare en del av det
& leve med tilstanden. Fglelsesmessige sider mé& oysd taes pd
alvor, bdde for personen med diagnosen oy de pdrgrende.
Hydrocephalus pdvirker mange sider ved livet, oy det er derfor
naturlig at fglelser som redsel, sinne, oy frustrasjon kommer fil
uttrykk. Det er viktiy at omyivelsene viser forstéelse for dette.

Bd&de barn oy voksne trenger en forklaring med ord de kan
forst&. Derfor har Ryggmarysbrokk- oy hydrocephalusforening-
en utarbeidet en norsk versjon av en enyelsk malebok, som kan
hjelpe barn til & forstd situasjonen bedre. Maleboken heter “En
beayle akkurat som andre smd& beagler”.

17
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A bli voksen med hydrocephalus

De fleste med hydrocephalus kan se fram mot et vanliy
voksenliv. Likevel er det slik at eventuelle koynitive vansker fra
barnedrene oysd md hdndteres i ungdomstiden. Derfor er yod
filretteleyying vesentliy for effektiv lcering, oygsd i ungdomssko-
len oy i videreydende opplcering. Selv om shunten kanskje har
funyert greit i manye &r, er det viktig & huske pd at problemer
fortsatt kan oppstd. Symptomer pd shuntproblematikk i voksen
alder kan arte sey annerledes enn hos smd& barn.

A bli voksen innebacerer & ta sterre ansvar for egen helse. Noe
av det viktigste er & holde kontakt med en leye, yjerne fastle-
yen. | tilleyy kan det veere lurt & av oy til siekke synet hos en
optiker da gkt trykk i hjernen som tidligere nevnt kan yi sey
utslay i synsproblemer. Generelt er det viktiy & felye med pd
smerter, og avklare om de kan ha sammenheny med shuntpro-
blemer.

Ved & ta vare pd helsa oy sgke hjelp ndr en trenger det, er det
yode muligheter for & kunne leve et fullverdiy oy aktivt liv med
hydrocephalus.




Vanlige spgrsmal

® Er hydrocephalus arvelig?
| sjeldne filfeller kan hydrocephalus skyldes arvelige faktorer,
men de fleste former er ikke kient som arvelige ftilstander.

® Hvordan pdvirker sommervarme personer med hydro-
cephalus?

Personer med shunt kan oppleve ubehay ved varmt voer oy
solskinn. Shunten tapper ut litt av vaesken som ligger utenpd
hjernen, alts& mellom skallebenet oy selve hjernen. Denne
vaesken skal normailt virke som en stgtdemper oy som en utvidelses-
margin for hjernen. | varmt voer oy ved feber hovner hjernen
grlite grann opp. Hvis vaesken utenpd hjernen er drenert bort
vha en shunt, vil man ikke ha den samme mulighet for den
volumgkning som inntrer i slike situasjoner. Resultatet er mindre
toleranse for b&de varme, feber oy tfraumer.

® Madling av hjernetrykket, hvordan foregdr det?

For & veere helt sikker p& om det er ngdvendiy & behandle en
hydrocephalus kan det noen yanger vcere ngdvendiy & mdle
frykket inne i hjernen. Trykkmdleren leyyges inn under narkose,
oy mdlingen varer som regel over natta. Fgleren er koblet fil en
datamaskin som reyistrerer trykket kontinuerlig. Infeksjonsrisikoen
ved inngrepet er minimal.

® Er det noen risiko foroundet med flyreiser for personer med
shunt?

Personer med hydrocephalus som er behandlet med shunt kan
fint reise med fly pd lik linje med andre. Shuntens funksjon pd-
virkes ikke av frykket i kabinen.

@ Kan hodepine veere et tegn pd at noe er galt med shunten?

Hodepine oy brekninyer er klassiske symptomer p& shuntpro-
blemer. Det trenger ikke voere noe yalt, men det mé under-

sgkes.

® Hva er det viktig & passe pd av symptomer pd hydro-
cephalus hos helt sméa barn?

Det viktigste er & falye med pd hodeomkretsen. Denne blir
malt ngye pd helsestasjonen oy blir notert i et percentilskiema.
Ellers mé& man fglye med pd den generelle allmenntilstanden
oy matlysten.

® Er barn med hydrocephalus mer slithe enn andre barn?
Inntrykket er at barn med hydrocephalus blir raskere trefte oy
uoppmerksomme enn andre barn. Dette yjgr at de il tider ikke
orker s& mye som ygjevnaldrende. Det er viktig at barnet blir
stimulert, men ikke presset til & yte mer enn det makter.
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Symptomer pa shuntsvikt eller infeksjon.

Spebarn

Smdbarn

Barn/ungdom og voksne

Forstgrret hodestgrrelse hos
babyen.

Spent oy full fontanelle selv
ndr babyen holdes med
hodet opp oy bena ned.

Mer synlige bloddrer i pannen.

Hovenhet i huden lanys shunt-
drenet.

Brekninger.
Irritabilitet.
Sgvnighet.
Darlig matlyst.
Feber.”

Rgdhet lanys shuntdrenet.”

Hodet vokser for mye.
Kvalme.
Brekninger.

Hodepine.

Irritabilitet oy/eller sgvnighet.

Hovenhet lanys shuntdrenet.

Reduksjon av ferdigheter.
(Motoriske funksjoner)

Darlig matlyst.
Feber*

Rgdhet lanys shuntdrenet.”

Kvalme..

Brekninger.

Hodepine.
Konsentrasjonsproblemer.
Synsproblemer.

Iritabilitet oy/eller tretthet
Darliy matlyst.

Tap av koordinasjon eller
balanse.

Reduksjon i skoleprestasjoner.

forts..

Reduserte mentale funksjoner.

Problemer med & vékne eller
holde sey vdken.

Apati.

Tap av bevissthet,

Hovenhet rundt shuntdrenet.
Feber®

Rgdhet lanys shuntdrenet.”

*

Feber oy rgdhet lanys
drenet indikerer at det fore-
ligyger en infeksjon.



Informasjonen i denne tabellen er ikke noe diagnostisk verkiay.
Det er bare ment som en enkel huskeliste hvor man kan fgye til
sine egne erfaringer. Ikke alle personer vil ha alle symptomene
ved en eventuell shuntsvikt, oy noen kan ha andre symptomer
som ikke er nevnt her.

Hvis man er i tvil m& en nevrokirury kontaktes snarest!

Det er oysd viktig & vcere klar over at manye vanlige sykdom-
mer kan ha de samme symptomene. Men siden de oysd kan

indikere en shuntsvikt er det viktig & f& personen undersgkt av

en nevrokirury snarest.

Ikke alene
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Ord og utirykk

Akvedukt — forbindelsen mellom 3. oy 4. ventrikkel i hjernen
Anemi — blodmangel
Araknoidea - den mellomste av hjernehinnene

Bukhinnen - omrdde av kroppen mellom brystkassen oy
hoftekammen som inneholder leveren, nyrene oy tarmen

Fontanelle - det blgte partiet pd hodet til spedbarn hvor
skallebena ennd ikke har vokst sammen

Kognitive vansker - fellesbetegnelse for mange typer vansker
forbundet med bl.a. Icering, konsentrasjon oy hukommelse

Percentilskjema — et skiemna over en normal vekstkurve
hvor mdlet p& hodeomkretsen kan noteres for sammenligning

Plexus choroidens - vev som produserer spinalvoeske inne i
ventriklene i hjernen

Ryggmargen - en streng av nerveceller oy nervefibre som
ligger inn i ryggradskanalen

Ryggmargsbrokk- en medfgdt skade p& rygygvirviene

Shunt - et rarsystem som brukes for & drenere hjernvoeske fra
ventriklene eller hulrommene til et annet omréde av kroppen

Spinalveeske - vaesken som fyller ventrikliene og som omslutter
hjernen oy ryggmargen

Subaraknoidrommet - omr&det mellom skallebenet oy hjernen
Vene - bloddre som fgrer blodet mot hjertet

Ventriklene - de fire hulrommene i hjernen



Til sluft

Vi har i dette heftet satt sammen en liten bukett av informasjon
som Vi hdper kan yi en forstdelse av hva hydrocephalus er, hva
drsaken kan voere oy hvordan det kan behandles.Vi hdper
oysd informasjonen om hvordan man kan leve med diagnosen
har veert nyttig. Det er imidlertid ikke alt som kan samles i et slikt
hefte. Mye kan lceres ved & snakke med andre som er i samme
situasjon. Men alle mennesker er ulike, oy mye personliy ma
man rett oy slett finne ut av selv.

Man mé plukke sin egen personlige bukett.
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