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Management Summary

Unter Hydrozephalus (Wasserkopf) versteht man eine 
Stauung von Flüssigkeit im Gehirn. Es ist das im Kindes-
alter weltweit am häufigsten operativ behandelte Krank-
heitsbild. Trotz bedeutsamer Fortschritte in der neu-
ro-endoskopischen Operationstechnik ist die Implan- 
tation eines Liquor-Shunt-Systems weiterhin das wich-
tigste primäre Operationsverfahren. Die Hydrozepha- 
lus-Therapie bei Kindern stellt nicht nur aufgrund der 
vielfältigen und komplexen Hydrozephalus-Ätiologie eine 
außerordentliche Herausforderung dar. Auch die Aus-
richtung des Behandlungskonzepts an die sich stetig 
ändernden physiologischen und anatomischen Bedingun-
gen von Patient:innen im Kindesalter ist von höchster 
Bedeutung für den Behandlungserfolg. Im Projekt Digi-
tales Hydrozephalus- und Shunt-Register wurde eine 
strukturierte Register-Applikation entwickelt, in der alle 
Patientendaten über den Verlauf von der Geburt über 
Kindheit und Adoleszenz bis hin zur Transition verwaltet 
werden. 

Umsetzung 

Frühgeburt, Traumata, Infektionen, Fehlbildungen und 
Tumorerkrankungen im Kindesalter sind Gründe für die 
Entwicklung eines Hydrozephalus. Durch eine hohe Zahl 
von Mehrlings- und Frühgeburten, die durch künstliche 
Befruchtungen induziert sind, ist in Deutschland und 
Europa eine leicht erhöhte Inzidenz zu verzeichnen. Hin-
zu kommen seltene Erkrankungen wie Spina bifida oder 
Migrationsstörungen, die mit einem Hydrozephalus ein-
hergehen können. Sofern keine isolierte neuroendosko-
pische Therapieindikation vorliegt, konzentriert sich die 
moderne neurochirurgische Therapie des Hydrozephalus 
auf die Implantation eines Nervenwasser-ableitenden 
Shunt-Systems mit modernen verstellbaren Ventilen 
(Liquor-Shunt). 

Das Krankheitsbild ist hochkomplex und die chirurgische 
Therapie erfordert eine langfristige Nachsorge über eine 
ganze Lebensgeneration. Die zuverlässige klinische An-
bindung der jungen Patient:innen an ein spezialisiertes 
Zentrum und die spätere Überleitung an die Erwachse-
nen-Versorgung sind daher unerlässlich.   

Neben der Behandlung von Kindern mit neu diagnosti-
ziertem Hydrozephalus müssen auch Patient:innen in die 
Versorgungsstruktur eingebunden werden, die bereits 
eine Shunt-Versorgung erhalten haben. Hier gilt es, 
Shunt-Systeme unterschiedlicher Bauart und techni-
scher Ausstattung von verschiedenen Herstellern sowie 
ältere Shunt-Generationen mit mehr als 150 verfügbaren 
Typen zu berücksichtigen. In der Vergangenheit wurden 
Therapie und Nachsorge vielfach durch Informationsde-
fizite, mangelnde institutionelle Logistik und hohen bü-
rokratischen Aufwand verkompliziert. Hinzu kommt die 
Notwendigkeit, komplexe Verlaufsdaten des klinischen 
Erfolges der Shunt-Therapie, ihrer Anpassung an das 
Größenwachstum und an medizinische Komplikationen 
der Therapie retro- und prospektiv schnell und unkom-
pliziert sowie transparent und unabhängig von einzelnen 
Behandelnden zu überblicken. Die operativen Daten müs-
sen mit Daten über das neuropsychologische Outcome, 
die Lebensqualität sowie Schul- und Berufsausbildung 
erhärtet und geprüft werden, damit neben den rein chi-
rurgischen Verläufen der Erfolg der Therapie bei der 
Transition zur Erwachsenen-Medizin evaluiert werden 
kann. 

Vor diesem Hintergrund ist eine klinische Verlaufsdoku-
mentation in Form eines einheitlichen Shunt-Registers 
ein essenzieller Baustein für eine hochwertige Versor-
gung von Hydrozephalus-Patient:innen.

Neben der primären Zielgruppe Kinder wurde die im Pro-
jekt entwickelte Register-Applikation zusätzlich um die 
Patientengruppe Erwachsene mit Hydrozephalus jegli-
cher Ursache erweitert. Somit ermöglicht die Regis-
ter-Applikation eine vollumfängliche Verlaufsdokumen-
tation in jeder Altersgruppe unter Berücksichtigung 
spezifischer altersbedingter Besonderheiten.

Ziel des Projektes ist die digitale Erfassung aller chirur-
gisch therapierten pädiatrischen Hydrozephalus-Pati-
ent:innen prospektiv ab dem Zeitpunkt der Initiierung. 
Die detaillierte Verlaufsdokumentation umfasst alle Be-
handlungsdaten von der Diagnosestellung bzw. der chi-
rurgischen Therapie durch Shunt-Implantation oder 
Neuroendoskopie bis zur aktuellen Follow-up-Untersu-
chung. Berücksichtigt werden dabei alle Begleiterkran-
kungen, mögliche assoziierte Komplikationen sowie das 
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klinische Outcome. Die dabei generierten Daten erlauben 
es, Therapieverläufe auszuwerten und die Behandlung 
des Hydrozephalus auf diesem Wege innovativ mitzuge-
stalten (s. Abb. 1). 

Der große Vorteil eines solchen Registers liegt auch in 
der Gewinnung sozioökonomischer Daten sowie präzi-
serer Kostenkalkulationen für die häufig lebenslange 
Behandlung. Zudem kann medizinische Evidenz generiert 
werden, beispielsweise zu der Frage, ob die Verwendung 
moderner Ventile Folgeerkrankungen und Revisionen 
über eine lange Zeit verringern kann.

Das Register wurde ab 2012 entwickelt und stellt die Vo-
raussetzung für langfristig erhobene qualifizierte Daten 
über den Erfolg einer Hydrozephalus-Therapie von der 
Geburt über die Adoleszenz bis zur Transition in die Er-
wachsenen-Medizin dar. Dies geht nicht nur mit einer 
deutlichen Steigerung in der Versorgungssicherheit und 
im Qualitätsmanagement einher, sondern ermöglicht die 
Evaluation unterschiedlicher Therapieformen. Zudem 
fördert es den Datenaustausch mit weiteren nationalen 

und internationalen Registern sowie die Kooperation 
 mit der Industrie.

Die Register-Erfahrungen liefern ferner die Grundlage 
für die aktuelle Formulierung von Leitsätzen und Stan-
dardanwendungen in Form der S2K-Leitlinie „Hydro-
zephalus im Kindesalter“. Zudem ermöglicht das Register 
die aktive Mitarbeit im europäischen EXPAMED-Panel 
für medizinische neurologische Implantate. Auch abge-
leitete Konzeptionen internationaler Register zur Evalua-
tion der Therapie in der frühen postnatalen Phase nach 
Frühgeburtlichkeit (z. B. TROPHY-Registry: www.tro-
phy-registry.com) basieren auf Hydrozephalus-Regis-
tern.

Nächste Schritte

Zukünftig ist die Ausdehnung des Hydrozephalus-Regis-
ters auf einen größeren Kreis teilnehmender pädiat-
risch-neurochirurgischer Schwerpunkte geplant. Ferner 
soll eine gemeinsame Auswertung anonymisierter ho-

Abbildung 1 Datenerhebung für das Hydrozephalus Register 
Quelle: Eigene Darstellung 
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mogener Datensätze über Follow-up-Verläufe von mehr 
als 60 Monaten erfolgen. Es sollen überdies Disziplinen 
einbezogen werden, die an der Versorgung von Hydro-
zephalus-Patient:innen mit Spina bifida aperta teilneh-
men. Dazu gehören Neuropädiater:innen, Kinderortho-
päd:innen, Kinderurolog:innen, Kinderchirurg:innen 
sowie Neuropsycholog:innen.
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