Was kann ich wahrend und nach
dem DBS-Verfahren erwarten?

Vor der Operation

Ihr Kind wird verschiedenen Untersuchungen
unterzogen, um sicherzustellen, dass es ein
geeigneter Kandidat fir die Tiefe Hirnstimu-
lation (DBS) ist. Dies kann eine Bildgebung des
Gehirns sowie Bewertungen der Bewegungs-
und motorischen Funktionen umfassen.

Wahrend der Operation

Der Eingriff erfolgt unter Vollnarkose, und ein
kleines Gerat wird in das Gehirn Ihres Kindes
implantiert. Dies dauert in der Regel mehrere
Stunden.

Nach der Operation

Ihr Kind benotigt eine Erholungsphase. Es wird
Nachsorgetermine geben, um das DBS-Gerat
anzupassen, den Fortschritt zu iberwachen und
etwaige Bedenken zu besprechen.

Laufende Betreuung

DBS erfordert regelmaRige Nachsorgeunter-
suchungen, um sicherzustellen, dass das Gerat
ordnungsgemal funktioniert und bei Bedarf
angepasst wird.

Was ist, wenn ich noch Fragen
habe?

Die Entscheidung fiir eine Tiefe Hirnstimulation
(DBS) ist ein groRer Schritt.

Es ist wichtig, dass Sie alle notwendigen
Informationen haben. Erwagen Sie, das
medizinische Team lhres Kindes zu fragen nach:

* Einzelheiten zur Operation und zum
Genesungsprozess

* Selbsthilfegruppen oder Unterstiitzungs-
angebote fir Familien, die DBS in Erwagung
ziehen

* Langfristige Nachsorge und wie die
Wirksamkeit der DBS im Laufe der Zeit
Uberwacht wird

* lhr medizinisches Team kann Ihnen
individuellere Ratschlage geben, lhre Fragen
beantworten und Sie bei der Entscheidungs-
findung unterstiitzen

* Besuchen Sie vertrauenswiirdige Webseiten,
die sich mit GNAO1 befassen, um verlassliche
Informationen und aktuelle Entwicklungen

zu erhalten:
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DBS bei GNAO1-
bedingten Storungen

Entscheidungshilfe fiir Eltern Gber die
Anwendung einer Tiefen Hirnstimulation (DBS)
fir ihr Kind
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Welche potenziellen Vorteile Was muss ich vor einer Entschei- Wie entscheiden wir, ob DBS

hat DBS fiir mein Kind? dung fiir DBS beriicksichtigen? fiir unser Kind geeignet ist?
* Reduktion der Symptome * Schweregrad der Erkrankung lhres Kindes * Riicksprache mit Fachdrzt*innen
Viele Kinder erleben eine deutliche DBS wird haufig in Betracht gezogen, wenn Sprechen Sie mit dem Neurologen lhres
Verringerung der Haufigkeit und Schwere die Symptome lebensbedrohlich sind oder Kindes sowie mit Facharzt*innen fur
von dyskinetischen Krisen und Dystonie. auf andere Behandlungen nicht angesprochen Bewegungsstorungen, um zu verstehen,
* Verbesserte Lebensqualitat haben. ob DBS eine geeignete Option ist.
Eltern berichten von einer insgesamt besseren
Funktionsfahigkeit, wobei die Kinder mehr an * Andere Behandlungsméglichkeiten « Behandlungsverlauf bewerten
alltiglichen Aktivititen teilnehmen kénnen. Uberlegen Sie, welche anderen Therapien Gehen Sie alle bisherigen Behandlungen und
 Potenzial fiir langfristige Linderung bereits versucht wurden und wie wirksam sie deren Ergebnisse durch. Wenn Medikamente
DBS kann eine anhaltende Kontrolle der waren. DBS wird oft eingesetzt, wenn andere nicht geholfen haben, kann DBS eine
Symptome bieten, insbesondere in Fillen, Optionen, wie Medikamente, versagt haben. Alternative sein.
in denen herkémmliche Behandlungen versagt
haben. * Dringlichkeit der Entscheidung « Risiken und Vorteile abwigen
DBS kann eine lebensrettende Malnahme sein, Stellen Sie die méglichen Verbesserungen
Welche Risiken oder Herausforde- stellt aber auch eine weitreichende in der Bewegung und Lebensqualitat

Entscheidung mit Risiken und Vorteilen dar. den Risiken der Operation und

rungen sind mit DBS verbunden? ) )
dem Geratemanagement gegentiber.

* Unterstiitzung fiir lhre Familie

* Chirurgische Risiken - Wie bei jeder Operation Bedenken Sie die emotionalen und praktischen - Den richtigen Zeitpunkt bedenken
bestehen Risiken, wie Infektionen, Blutungen Herausforderungen, die DBS mit sich bringen 055 A1k Bl e R et ot dlar
oder Komplikationen im Zusammenhang mit kann — z. B. der Bedarf an kontinuierlicher letzte Ausweg, wenn andere Optionen
S0 (I B Pflege, Geratemanagement und mégliche ausgeschopft ;ind Besprechen Sie mit lhrem
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muss moglicherweise im Laufe der Zeit
angepasst oder ersetzt werden. Es besteht ein
geringes Risiko fir Komplikationen, wie eine
Verschiebung der Elektroden oder Infektionen.
* Emotionale & psychologische Auswirkungen -
Obwohl DBS die Bewegung verbessern kann,
kdnnen emotionale oder kognitive
Herausforderungen weiterhin bestehen.
* Laufende Uberwachung - DBS erfordert
regelmaRige Nachsorgetermine zur Einstellung
des Gerats und zur Kontrolle der Funktion.
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