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Digitales Hydrozephalus- und Shunt-Register

Evaluation fur eine bessere Versorgung von Kindern mit Hydrozephalus

Management Summary

Unter Hydrozephalus (Wasserkopf) versteht man eine
Stauung von Flissigkeit im Gehirn. Esist dasim Kindes-
alter weltweit am haufigsten 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 primare Operationsverfahren. Die Hydrozepha-
lus-Therapie bei Kindern stellt nicht nur aufgrund der
vielfaltigen und komplexen Hydrozephalus-Atiologie eine
auflerordentliche Herausforderung dar. Auch die Aus-
richtung des Behandlungskonzepts an die sich stetig
andernden physiologischen und anatomischen Bedingun-
gen von Patient:innen im Kindesalter ist von hochster
Bedeutung fir den Behandlungserfolg. Im Projekt Digi-
tales Hydrozephalus- und Shunt-Register wurde eine
strukturierte Register-Applikation entwickelt, in der alle
Patientendaten Uber den Verlauf von der Geburt tber
Kindheit und Adoleszenz bis hin zur Transition verwaltet
werden.

Umsetzung

Frihgeburt, Traumata, Infektionen, Fehlbildungen und
Tumorerkrankungen im Kindesalter sind Griinde fur die
Entwicklung eines Hydrozephalus. Durch eine hohe Zahl
von Mehrlings- und Frihgeburten, die durch kinstliche
Befruchtungen induziert sind, ist in Deutschland und
Europa eine leicht erhéhte Inzidenz zu verzeichnen. Hin-
zu kommen seltene Erkrankungen wie Spina bifida oder
Migrationsstérungen, die mit einem Hydrozephalus ein-
hergehen kdnnen. 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 tber eine
ganze Lebensgeneration. Die zuverlassige klinische An-
bindung der jungen Patient:innen an ein spezialisiertes
Zentrum und die spatere Uberleitung an die Erwachse-
nen-Versorgung sind daher unerlasslich.
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Neben der Behandlung von Kindern mit neu diagnosti-
ziertem Hydrozephalus missen 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 Ausstattungvon verschiedenen Herstellern sowie
altere Shunt-Generationen mit mehrals 150 verfiigbaren
Typen zu berticksichtigen. In der Vergangenheit wurden
Therapie und Nachsorge vielfach durch Informationsde-
fizite, mangelnde institutionelle Logistik und hohen bii-
rokratischen Aufwand verkompliziert. Hinzu kommt die
Notwendigkeit, komplexe Verlaufsdaten des klinischen
Erfolges der Shunt-Therapie, ihrer Anpassung an das
Groflenwachstum und an medizinische Komplikationen
der Therapie retro- und prospektiv schnell und unkom-
pliziert sowie transparent und unabhéngig von einzelnen
Behandelnden zu tberblicken. Die operativen Daten mis-
sen mit Daten tber das neuropsychologische Outcome,
die Lebensqualitat sowie Schul- und Berufsausbildung
erhértet und gepriift werden, damit neben den rein chi-
rurgischen Verlaufen 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 fur eine hochwertige Versor-
gung von Hydrozephalus-Patient:innen.

Neben der priméren Zielgruppe Kinder wurde die im Pro-
jekt entwickelte Register-Applikation zusatzlich um die
Patientengruppe Erwachsene mit Hydrozephalus jegli-
cher Ursache erweitert. Somit ermdglicht die Regis-
ter-Applikation eine vollumfangliche Verlaufsdokumen-
tation in jeder Altersgruppe unter Berlcksichtigung
spezifischer altersbedingter Besonderheiten.

Ziel des Projektes ist die digitale Erfassung aller chirur-
gisch therapierten padiatrischen 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. Berucksichtigt werden dabei alle Begleiterkran-
kungen, mogliche assoziierte Komplikationen sowie das
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Operations-Daten

Operative Bedingungen

Datum, Uhrzeit, Alter, Indikation, Op-Seite, -Dauer,
-Kopf-Lagerung, perioperative Antibiose, Zugang,
Kraniotomie, technische Hilfsmittel, Ausbildungs-
stand, Operateur, Wundverschluss, OP-
Komplikationen, Bemerkungen, intraoperative
Liguor-Diagnostik

Operationen

« Anlage temporérer Liquorableitungen

- Revision temporérer Liquorableitungen
= Shunt-Anlagen

+ Shunt-Revisionen

= Neuro-Endoskopische Eingriffe

Shunt-Implantate

- Prox. Katheter (Seite, Zugang, Lokalisation, Herst.)
- Dist. Katheter (Seite, Zugang, Lokalisation, Herst.)
= Shunt-Reservoir (Typ, Hersteller)

= Ventil-Typ (Name, Hersteller)

- Ventil-Druckstufe (Einstellung, Einheit)

« Uberdrainage-Schutz (Name, Lokalisation, Herst.)

« Uberdrainage-Schutz Druckstufe (Wert, Einheit)

Endoskopische Eingriffe
Neuro-Endoskop (Name, Hersteller)

Hydrozephalus
Atiologie, Manifestation, relev. Zusatzdiagnosen

Geburtsdetails

Fruhgeburtlichkeit, Gestationsalter, Geburtsmodus,
Mehrlingsgeburt, Geburts-Gewicht, -Gréie, -Kopf-
umpfang, APGAR, Graduierung perinataler Blutung

Daten zur Verlaufskontrolle

Kopfumfang
Datum, Alter, Wert, korrespondierende Perzentile

FOHR & ER (Ventrikel-Dimensionen)
Datum, Wert

Aktueller Status zur Verlaufskontrolle

Darum und Begriindung der letzten Kontrolle,
Intervall seit initialer operativer Intervention

ICP-Messungen

Datum, Uhrzeit, Mess-Sonde, Dauer und Kdrper-
position der Messung, min./max. und Mittelwert

Individ. Behandlungs-Historie

Chronologische Listung

« Alle Hydrozephalus-bezogenen Operationen

- Alle verwendeten Shunt-Implantate

= Alle durchgeflihrten Druckstufen-Adjustierungen

Detaillierte kumulative Datenabfragen

« Individuelle Shunt-Therapie und -Ergebnisse

= Shunt-Komplikationen und Revisions-Operationen
= Endoskopische Hydrozephalus-Therapie

= Klinische Verlaufskontrollen

Pseudonymis. Daten-Export

Klinische Verlaufskontrollen

Datum, Indikation, Arzte, Beschwerden, Symptome,
Narbenverhdltnisse, Fontanellenstatus, Kopf-
schmerzen, Vigilanz, Orientierung, Visus, neurol.
Defizite, Koordination, Mobilitat, Kontinenz,
Sprache, Schulform, Hilfsmittel, zusammen-
fassende Beurteilung, Kontroll-Terminierung

Beurteilungs-Skalen

= Neurol. Entwicklung (NDA) mit 24 Monaten

= Neurol. Entwicklung (NDA) mit 36 Monaten
(sozial, sprachlich, fein- und grobmotorisch)

« Health Utility Index mit 5 J.

(Wahrnehmung, Mobilitat, Emotion, Kognition,
Selbstversorgung, Schmerzen)

« Hydrozephalus Outcome Questionnaire mit 5 J.

(Shunt-)Therapie-Komplikationen
Datum, Art, Details, durchgefiihrte Diagnostik,
stationar/ambulant, therapeutische Konsequenz

*

Abbildung 1 Datenerhebung fiir das Hydrozephalus Register
Quelle: Eigene Darstellung

klinische Outcome. Die dabei generierten Daten erlauben
es, Therapieverlaufe auszuwerten und die Behandlung
des Hydrozephalus auf diesem Wege innovativ mitzuge-
stalten (s. Abb. 1).

Der grol3e Vorteil eines solchen Registers liegt auch in
der Gewinnung soziotkonomischer Daten sowie prazi-
serer Kostenkalkulationen fiir die haufig lebenslange
Behandlung. Zudem kann medizinische Evidenz generiert
werden, beispielsweise zu der Frage, ob die Verwendung
moderner Ventile Folgeerkrankungen und Revisionen
uber eine lange Zeit verringern kann.

Das Register wurde ab 2012 entwickelt und stellt die Vo-
raussetzung fur langfristig erhobene qualifizierte Daten
Uber den Erfolg einer Hydrozephalus-Therapie von der
Geburt tber die Adoleszenz bis zur Transition in die Er-
wachsenen-Medizin dar. Dies geht nicht nur mit einer
deutlichen Steigerungin der Versorgungssicherheit und
im Qualitdtsmanagement einher, sondern ermdoglicht die
Evaluation unterschiedlicher Therapieformen. Zudem
fordert es den Datenaustausch mit weiteren nationalen
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und internationalen Registern sowie die Kooperation
mit der Industrie.

Die Register-Erfahrungen liefern ferner die Grundlage
flr die aktuelle Formulierung von Leitsatzen und Stan-
dardanwendungen in Form der S2K-Leitlinie ,Hydro-
zephalusim Kindesalter®. Zudem ermdglicht das Register
die aktive Mitarbeit im europaischen EXPAMED-Panel
fUr medizinische neurologische Implantate. Auch abge-
leitete Konzeptionen internationaler Register zur Evalua-
tion der Therapie in der frihen postnatalen Phase nach
Frihgeburtlichkeit (z. B. TROPHY-Registry: www.tro-
phy-registry.com) basieren auf Hydrozephalus-Regis-
tern.

Nachste Schritte

Zukinftigist die Ausdehnung des Hydrozephalus-Regis-
ters auf einen grofieren Kreis teilnehmender padiat-
risch-neurochirurgischer Schwerpunkte geplant. Ferner
soll eine gemeinsame Auswertung anonymisierter ho-
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mogener Datensatze tber Follow-up-Verlaufe von mehr Ansprechpartner
als 60 Monaten erfolgen. Es sollen tUberdies Disziplinen

einbezogen werden, die an der Versorgung von Hydro- Priv.-Doz. Dr. med. Hans Christoph Bock
zephalus-Patient:innen mit Spina bifida aperta teilneh- Oberarzt

men. Dazu gehoren Neuropadiater:innen, Kinderortho- Schwerpunkt Padiatrische Neurochirurgie, Klinik
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