STOMARUCKVERLAGERUNG

Und alles ist
wieder wie vorher?
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www.ilco.de - unsere Internetseite

Die Internetseite der Deutschen ILCO bietet viele grundsétzliche Informationen
Uber das Leben mit Stoma oder Darmkrebs, die ILCO sowie spezielle Seiten fur
Junge Betroffene und fir Angehorige. Und: Sie kdnnen von hier bequem das

ILCO-Forum oder die ILCO-Facebookseite erreichen.

Das praktische Suchprogramm ,ILCO vor Ort“ hilft, ILCO-Gruppen oder An-
sprechpartner in lhrer Nahe zu finden. Auch die Termine von Gruppentreffen
oder regionalen Veranstaltungen stehen hier. Schauen Sie doch mal rein!




Vorwort
Stomariickverlagerung bei Darmkrebs ... und alles
ist wieder wie vorher?!

Das ist die Erwartung oder zumindest die Hoffnung aller, bei denen eine schlieB3-
muskelerhaltende Operation méglich war und die nur voriibergehend ein Stoma
angelegt bekommen haben. Die Erfahrungen vieler betroffener Menschen — auch
in der Deutschen ILCO - sind aber oft andere. Wenn ein Teil des Darms entfernt
wurde, besonders ein Teil des Rektums (Mastdarm, Enddarm), bedeutet das doch
flir viele Betroffene eine Zeit, in der sie sich erst an die neue Situation anpassen
missen, auch wenn sie kein Stoma (mehr) haben. Das kann manchmal schnell
und ohne Probleme geschehen, es kdnnen aber auch langere Phasen mit kleinen
oder groBen Schwierigkeiten folgen.

Von Menschen, die sich sowohl vor als auch nach der Stomarlickverlagerung an
uns gewandt haben, erfuhren wir viel Uber die entstandenen Probleme und den
groBen Bedarf an Informationen und Hilfen. Wir haben aber aus Berichten auch
die hilfreichen Tipps gesammelt und lernten individuelle Wege kennen, die zu ei-
ner zufriedenstellenden Lebensqualitat fihrten. Eine eigene Umfrage der ILCO bei
darmkrebsbetroffenen Menschen hat ergeben, dass gerade der Mangel an sach-
gerechter, ehrlicher Information und an alltagstauglichen Tipps beklagt wurde.

Als bundesweite Selbsthilfeorganisation fiir Stomatrédger und Menschen mit Darm-
krebs sowie ihre Angehdrigen sehen wir in den vielen Nachfragen von Betroffenen
einen Auftrag an uns, diese Informationslicke zu schlieBen. In dieser Broschire
finden Sie deshalb einige grundsatzliche fachliche Hintergriinde zu temporaren
(zeitlich befristeten) Stomaanlagen und zur Kontinenz. In vielen Jahren gesam-
meltes Wissen unserer Selbsthilfeorganisation und die Erfahrungen betroffener
Menschen ergénzen diese Fachinformationen. So erhalten Sie auch Tipps von
Betroffenen zum Umgang mit verdndertem Stuhlverhalten oder Kontinenzprob-
lemen sowie Hinweise, wer Ihnen bei Problemen helfen kann und was Sie selbst
tun kénnen. Bei den Kapiteln und den Fragen haben wir uns daran orientiert, wie
betroffene Menschen die Zeit vor und nach der Rickverlagerung erlebt haben
und was fir sie zu welchem Zeitpunkt wichtig war. Wie in allen ILCO-Broschiiren
wurde besonders auf Versténdlichkeit des Textes geachtet, zusétzlich werden
Fachbegriffe erklart (S. 44).



Wir haben nicht versucht, auf alle mdglicherweise auftretenden Probleme nach
einer Stomartckverlagerung Antworten zu geben oder Lésungen anzubieten —
dazu sind Problemlagen und L&ésungen oft zu individuell. Aber am Ende einiger
Kapitel sind Fragen formuliert, die eine Anregung fiir Inre Gesprache mit Arzten
oder anderen Fachleuten sein kénnen. Anhand des Inhaltsverzeichnisses sehen
Sie, welche Themen angesprochen werden. Es kann durchaus sinnvoll sein, auch
diejenigen Kapitel vorab zu lesen, die sich (noch) nicht mit lhrer derzeitigen Situ-
ation befassen; denn nur wer z.B. Uber die SchlieBmuskelfunktionen informiert
ist, ist in der Lage, schon vor Behandlungsbeginn die richtigen Fragen zu stellen.

Wir wiinschen Ihnen, dass Sie fiir sich einen guten Weg nach der Stomarickver-

lagerung zurilick in einen lebenswerten Alltag finden. Es wiirde uns freuen, wenn
diese Broschire dazu beitragen kénnte.

Deutsche ILCO e. V.

Selbsthilfevereinigung fir Stomatrdger und Menschen mit Darmkrebs sowie ihre
Angehérigen



Wo finde ich eine geeignete Klinik?

Wo finde ich eine geeignete Klinik?

Wenn Darmkrebs festgestellt wird, kommt zwangs-
laufig die Frage nach der geeigneten Klinik auf. Hau-
fig erfolgt die Uberweisung in eine Klinik in der N&he,
die Hausarzt oder Internist vorschlagen oder die
dem Patienten aus anderen Zusammenhéngen be-
reits bekannt ist. Dennoch ist es gut zu wissen, dass
es fur Darmkrebsbehandlungen spezielle Kliniken
gibt, ndmlich Darmkrebszentren bzw. Viszeralonko-

logische Zentren.




Kapitel 1

Darmkrebszentrum ist
kein geschutzter Begriff
— daher ist es wichtig
darauf zu achten, ob

es sich um von der
Deutschen Krebsge-
sellschaft zertifizierte
Darmkrebszentrum
handelt.

Von der Deutschen Krebsgesellschaft zertifizierte
Darmkrebszentren/Viszeralonkologische Zentren
muissen nach den wissenschaftlich besten Leitli-
nien behandeln und zudem weitere Bedingungen
erfullen. Dazu gehéren Kriterien fiir &rztliches und
weiteres Fachpersonal, aber auch die Zusammen-
arbeit zwischen den Abteilungen, die Kommuni-
kation mit dem Patienten und seine Information
Uber weitergehende Unterstitzungsangebote.
Um festzustellen, ob die Bedingungen eingehalten
werden oder wo Verbesserungsbedarf besteht,
werden regelmé&Big Uberpriifungen durchgefiihrt
(Audits). In diesen Zentren kommt die Expertise
der verschiedenen é&rztlichen Fachabteilungen —

von der Radiologie Uber die Chirurgie bis zur Onkologie und Strahlentherapie —
zusammen, um einen optimalen individuellen Therapieplan zu erstellen.

Wo kann ich mich noch informieren?

Informationen Uber Darmkrebszentren in Wohnortnahe und eine Liste aller Zentren
in Deutschland findet man im Internet unter www.onkozert.de oder unter www.
krebsgesellschaft.de/deutsche-krebsgesellschaft/zertifizierung.

Nachfragen kann man aber auch beim Krebsinformationsdienst KID, dem INFO-
NETZ Krebs, bei regionalen Krebsberatungsstellen oder auch bei der Deutschen
ILCO (Kontaktdaten im Kapitel ,Hilfreiche Adressen und Links®).



Wo finde ich eine geeignete Kilinik?

Fragen, die ein Betroffener seinen Behandlern stellen kénnte:

Woher bekomme ich Informationen Uber Kliniken, die die
Darmkrebs-Operation durchflihren kénnen?

Bei welchen ortsnahen Organisationen, Institutionen oder
Selbsthilfegruppen gibt es Unterstlitzung? (Arzt, Klinik/Onko-
logie fragen! Internet!)

Wo kann ich Uber das Arztgesprach hinaus weitere Informationen Uber
meine spezifische Erkrankung, Uber die anstehende Operation, Uber
Heilungschancen und Erfahrungen vergleichbar Betroffener erhalten?

Fragen, die ein Betroffener sich selbst stellen kdnnte:

Welche Kriterien sind mir fir die Wahl der Klinik wichtig (z. B. Erfahrung
der Klinik mit dieser Art der OP, arztliche Kompetenz, Betreuungs-/Per-
sonalsituation in der Klinik, Wohnortnahe)?

Komme ich alleine oder im engsten Familienkreis mit der Belastung
durch die Diagnose und die bevorstehende Operation zurecht? Oder
brauche ich Unterstiitzung? Wer kommt als Unterstitzer in Frage, wen
wuinsche ich mir?

Wie gehe ich mit der Information meines privaten und beruflichen Um-
feldes hinsichtlich der Erkrankung um? Wem erzéhle ich wie viel?



Kapitel 2

Vor der Stomaanlage

Schwerpunkt sind temporire Stomaanlagen

Warum kann ein Stoma nétig sein?
Und wird es fiirimmer sein?

In manchen Faéllen ist es bei Operationen eines Darm-
krebses unvermeidlich, einen kinstlichen Darmaus-
gang, ein Stoma, anzulegen. (Informationen zur Darm-
krebsoperation finden sich in der ILCO-Broschire
sDarmkrebs — die Operation und ihre Auswirkungen®).
Meist wird in diesen Féallen ein Stoma voribergehend
angelegt, um nach der Operation des Krebses, bei
der ein Stlick Darm entfernt und die beiden Darmtei-
le wieder zusammengenaht werden, der Darmnaht
das Verheilen zu erleichtern — daher auch der Begriff
sprotektives Stoma“ (Schutzstoma). Dieses Stoma
kann nach einiger Zeit in einer zweiten Operation wie-
der verschlossen werden (= Rickverlagerung).




Vor der Stomaanlage

Solch ein voriibergehend angelegtes Stoma wird bei einem Karzinom im mittle-
ren oder unteren Drittel des Rektums und/oder nach neoadjuvanter Behandlung
(Strahlentherapie) praktisch immer angelegt, wenn der SchlieBmuskel erhalten
werden kann. Das geschieht deshalb, weil eine Darmnaht im Rektum anfangs
gefahrdeter flr Nahtundichtigkeiten ist als eine Naht im (brigen Dickdarm.

Reicht ein Tumor im Mastdarm (Rektumkarzinom) bis an den SchlieBmuskel he-
ran, oder kann bei der Tumorentfernung der SchlieBmuskel wegen des ndtigen
Sicherheitsabstandes zum Krebs nicht geschont werden, muss das Stoma auf
Dauer angelegt werden. Von welchem Darmteil aus die Stomaanlage erfolgt, also
vom Dinndarm (med. lleum = lleostomie) oder vom Dickdarm (med. Kolon = Co-
lostomie) aus, hangt von der Grunderkrankung oder vorangegangen Komplikatio-
nen ab. Bei einer Krebserkrankung wird dies meist ein Colostoma sein. Nur wenn
mehrere Krebstumore im Kolon vorhanden sind oder eine Polyposis coli oder eine
Colitis ulcerosa (chronisch entziindliche Darmerkrankung) vorliegen, muss der
gesamte Dickdarm entfernt werden und ein lleostoma angelegt werden. Da die
Voraussetzungen in der Regel vor der Operation bekannt sind, wird die Art der
Stomaanlage dementsprechend schon mit den Patienten besprochen.

Was ist ein ,,Schutzstoma“?

Ein schiutzendes (protektives) Stoma kann zwei dicht nebeneinander liegende
Offnungen (doppellaufig) oder eine Offnung (endsténdig) haben. Beide Arten der
Stomaanlage schaffen die grundsétzliche Voraussetzung dafiir, dass das Stoma
nicht dauerhaft bestehen bleiben muss.

Die Anlage eines protektiven doppellaufigen Stomas ist grundsatzlich als vo-
ribergehende, tempordre MaBnahme gedacht. Es ist bekannt, dass die Wund-
heilung gerade im Rektum (nicht im Kolon, dem Ubrigen Dickdarm) beeintrachtigt
sein kann und eine frische Darmnaht dort ein Risiko darstellt. Mit dem protektiven
Stoma soll deswegen meist die Heilung einer Darmnaht im weiteren Darmverlauf,
also unterhalb des Stomas, sichergestellt werden. Der Darmverlauf selbst ist nicht
unterbrochen, lediglich der Stuhl wird Gber eine gedffnete Darmschlinge an ge-
eigneter Stelle ausgeleitet. Solch ein Stoma wird am haufigsten vom Dinndarm
ausgehend angelegt.

Wenn ein Darm ,durchbricht” (= Perforation, z. B. bei Darmverschluss) oder eine
Darmnaht undicht wird und deshalb Stuhl in den Bauchraum eindringt, wird —
meist im Rahmen einer Notfalloperation — ein endstandiges Stoma angelegt.
Dies geschieht insbesondere dann, wenn die Komplikation eine starke Entzin-
dung im Bauchraum verursacht, sodass eine (erneute) Darmnaht nur geringe Hei-
lungschancen hat. Bei dieser Art der Operation wird der Darm an der Problemstel-
le durchtrennt. Der zum After flihrende Teil wird nicht entfernt, sondern zugenaht
(blind verschlossen = ,Hartmannstumpf*), der obere Teil des Darms als Stoma



Welchen Vorteil hat ein Schutzstoma?

e Ein schitzendes Stoma kann helfen, eine komplizierte Darmnaht sicher
zur Heilung zu bringen.

e Es verschafft Zeit, um bestehende Entziindungen im Bauchraum aus-
heilen zu lassen.

e Falls in der ersten Zeit nach der Operation eine Undichtigkeit der
Darmnaht (Anastomoseninsuffizienz) auftreten sollte, zieht diese keine
schwerwiegenden Komplikationen wie eine Bauchfellentzindung nach
sich. Eine zusétzliche Notfall-Operation wird vermieden.

nach auBen geleitet. Ein spateres Zusammennahen der beiden Darmteile (Wieder-
anschluss) und das damit verbundene Entfernen des Stomas sind mdglich. Das
hangt aber davon ab, wie die gesundheitliche Verfassung des Betroffenen und die
medizinische Situation im Bauchraum sind.

Wie lerne ich, mit dem Stoma umzugehen und es zu versorgen?

In der Klinik werden Sie schon vor der Operation erste Informationen Uber das
Stoma und die Versorgungsmaoglichkeiten durch spezialisierte Pflegkréafte (Stoma-
therapeuten) erhalten. Nach der Operation kiimmern sich diese darum, dass Sie
mit den passenden Hilfsmitteln (Stomaartikeln) versorgt werden und Sie erhalten
eine erste Anleitung, wie Sie die Versorgung selbst durchfihren kdnnen. Stoma-
therapeuten sorgen auch dafiir, dass Sie wissen, wie Sie nach der Entlassung
die passenden Versorgungsartikel erhalten und an wen Sie sich bei Fragen oder
Problemen wenden kénnen. Nach und nach werden Sie immer sicherer in der
Selbstversorgung werden.

Wichtig zu wissen

Wie gut und sicher ein Stoma versorgt werden kann, hangt auch davon ab, wie
gut das Stoma bei der Operation am Bauch angelegt wurde. Besteht bei einer
Operation eine auch nur sehr geringe Wahrscheinlichkeit fiir eine Stomaanlage,
sollte dennoch vor dem Eingriff eine geeignete Stelle (oder mehrere) in sitzen-
der, stehender und liegender Position markiert werden. Denn auch wenn das
Stoma nur fuir wenige Wochen angelegt wird, ist die korrekte Ausleitungsstelle
flr die gute Versorgung des Stomas und die Lebensqualitéat sehr wichtig.



Vor der Stomaanlage

Viele alltagstaugliche Tipps und Hinweise zu Stomaanlagen, zum Leben mit einem
Darmstoma und zu seiner Versorgung bietet die Broschire der Deutschen ILCO
»Colostomie, lleostomie — ein Leitfaden”. Diese aus der Sicht von Stomatrégern
geschriebene Broschire erhalten Sie kostenlos bei der Deutschen ILCO e. V.-
Bundesgeschéftsstelle, Thomas-Mann-Str. 40, 53111 Bonn, Tel. 02 28. 3388 94-50,
E-Mail: infoeilco.de (Beteiligung an den Versandkosten in Form von Briefmarken
sind sehr willkommen).

Fragen, die ein Betroffener vor der Stomaanlage seinen
Behandlern stellen kénnte:

e Welcher Arzt wird mich operieren? Wie erfahren ist er mit
dieser Art der Operation?

e Wird es eine Anschlussheilbehandlung geben? Wer hilft
mir beim Stellen des Antrages?

e Wer kann mir vor der Operation schon einmal eine Stomaversorgung
und den Umgang damit zeigen? Kann ich mitwirken, die richtige Stelle
am Bauch fir das Stoma zu finden?

e Wen kann ich bei Fragen zum Leben mit dem Stoma ansprechen?

e Wann kann das Stoma voraussichtlich riickverlagert werden?

e Wird nach der Riickverlagerung alles sein wie vorher? Was sollte ich

darlber jetzt schon wissen? Auf was muss ich mich — auch gedanklich
— vorbereiten?



Kapitel 3
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Zwischen Stomaanlage und
Riickverlagerung - die Zeit nutzen

Der Zeitraum zwischen der Stomaanlage und der
Rickverlagerung ist fir den Betroffenen oft von drei
Hauptthemen bestimmt:

1. Mit dem Stoma und seiner Versorgung zurecht-
zukommen,

2. von dem Wunsch, das Stoma so schnell wie
moglich wieder los zu werden

und

3. eine eventuell notwendige Chemotherapie nach
der Operation gut zu verkraften.




Zwischen Stomaanlage und Ruickverlagerung — die Zeit nutzen

Es ist verstandlich, dass es gerade zu Beginn fir viele keine leichte Zeit ist, sich
mit dem Stoma anzufreunden — zumindest soweit, dass man die Versorgung selb-
standig durchfuhren und sich weitgehend sicher bewegen kann. Wer sich nur auf
die Ruckverlagerung konzentriert, hat es nach unserer Erfahrung schwerer, die
Wochen oder Monate mit dem Stoma nicht als verlorene Zeit zu betrachten. Wer
aber gut mit dem Stoma zurechtkommt, hat nicht nur mehr Lebensfreude, son-
dern auch den Kopf freier, um sich intensiv auf die Zeit nach der Rickverlagerung
vorzubereiten.

Eine an den Krankenhausaufenthalt anschlieBende stationére Reha in einer spezi-
alisierten Rehabilitationsklinik (siehe Kapitel 4) kann eine sehr hilfreiche Unterstit-
zung auf diesem Weg sein: Hier gibt es fachkundiges Personal und Gleichbetrof-
fene, mit denen man seine Erfahrungen austauschen kann.

Warum sich iiberhaupt Gedanken machen liber die Zeit nach der
Stomariickverlagerung? Ist dann nicht alles wieder normal?

Leider sind Probleme mit der Kontinenz nach einer Stomarlickverlagerung nicht
selten. Sie kénnen eine besondere Belastung im Alltag darstellen und durch
Schmerzen, dauernden Stuhldrang mit starker Abhéngigkeit von einer Toilette
die Bewegungsmdglichkeiten und damit auch die Lebensqualitéat einschranken.
Schon vor der Stomaanlage sollte daher in den Gesprachen zwischen Chirurgen
und Patienten von den Arzten angesprochen werden, dass das Entleerungsver-
halten nicht unbedingt wieder wie vorher sein wird.

Um zu verstehen, was anders sein kann und warum die Folgen einer Operation im
Rektum (Mastdarm) so gravierend sein kdnnen, ist es wichtig zu wissen, was das
Rektum eigentlich mit Kontinenz zu tun hat und was ein gesundes, unversehrtes
Rektum leistet.

Der folgende Text gibt in Ausschnitten bzw. zusammenfassend einen Artikel wie-
der, der in seiner Ausflihrlichkeit den Rahmen dieser Broschire sprengen wiirde.
Wer dennoch den kompletten Text lesen méchte, kann ihn Gber die ILCO-Bundes-
geschéftsstelle anfordern.
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Was ist eigentlich ,,Kontinenz“?
(Prof. Winkler, Prof. Kreis)

Kontinenz ist die Féhigkeit zur willkirlichen Bestimmung der Darmentleerung. Erst
im dritten Lebensjahr eines Kindes sind die physiologischen Voraussetzungen zu
ihrer Steuerung, die Ausreifung der Reflexzentren und -bahnen, abgeschlossen.

Bauplan des Verschlussapparates

Abb. 1:
Langsschnitt durch After, Beckenboden
und Mastdarm.

4 Beckenbodenmuskulatur

6 hamorrhoidales Schwellpolster
9 innerer SchlieBmuskel

10 Linea dentata

12,13,16 auBerer SchlieBmuskel

(aus: Winkler, R., P. Otto: Proktologie. Ein
Leitfaden fir die Praxis. Stuttgart: Thieme
1997)

Fir die schwierige Aufgabe, Darminhalte unterschiedlichster Beschaffenheit zu
erkennen und unserem Wunsch gemaB zu entleeren, hat die Natur ein komplizier-
tes Organ mit mehrfach gestaffelten Schaltkreisen entwickelt. Grundvorausset-
zung ist eine exakte Wahrnehmung. Hierzu findet sich an der Grenzzone zwischen
Mastdarm und After, der Zahnlinie oder Linea dentata, eine auBerordentlich dichte
Massierung von Nervenelementen, die noch die der Fingerbeere (Fingerkuppe)
Ubertrifft. Sie erfassen den Aggregatzustand der Darminhalte, also gasférmig,
flissig, breiig oder fest, wéhrend der Flllungszustand des Mastdarms und damit
das Dranggefuihl Giber Dehnungsrezeptoren vornehmlich im Beckenboden vermit-
telt wird. Die Abdichtung erfolgt durch drei Muskelstrukturen sowie das hdmor-
rhoidale Schwellpolster, das sich kissenartig Giber die muskulére Verschlussebene
legt.

Der wichtigste Muskel ist der innere SchlieBmuskel, der etwa 50-60 % der Ab-
dichtungsleistung trégt. Er besteht aus glatter Darmmuskulatur und ist damit un-
serem willktrlichen Einfluss entzogen. In ihm verdichten sich die spiralig in der
Mastdarmwand absteigenden Muskelbiindel, gleichsam wie eine zusammenge-
presste Spiralfeder, zu einem kraftigen Ringmuskel. Dieser enthélt keine Nerven-
zellen; dadurch kann der Muskel dauerhaft angespannt werden, ohne Energie zu
verbrauchen oder zu ermiiden. Seine Offnung geschieht rein passiv durch den
Druck der ausdrangenden Darminhalte.
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Zwischen Stomaanlage und Ruickverlagerung — die Zeit nutzen

Der auBere SchlieBmuskel ist ebenso wie die Beckenbodenmuskulatur, die den
Mastdarm gleichsam tragt (Abb. 2), ein quergestreifter Muskel. Derartige Mus-
keln kénnen wir willentlich kontrollieren. Im Gegensatz zum inneren SchlieBmuskel
sind sie aber ermidbar — man kann nicht unbegrenzt Klimmzuige machen. Sie sind
Grundlage der Kneifreaktion, um eine unerwiinschte Darmentleerung kurzzeitig zu
unterbinden.

Abb. 2:

Langsschnitt vor dem After im Bereich des
Dammes. Man erkennt, wie der Mastdarm
im Muskeltrichter des Beckenbodens (4)
ruht. Unterhalb des Bauchfells (2) sieht
man die LAngsmuskulatur des Mastdarms
(5), die sich innerhalb der Muskelman-
schette des duBeren SchlieBmuskels (8)
zum inneren SchlieBmuskel verdichtet.
Nach vorne ist der After an der Damm-
Muskulatur (9) aufgehéngt.

Eine besondere Bedeutung kommt dabei einem Verstérkungszug der Beckenbo-
denmuskulatur zu, der Puborektalisschlinge. Sie umgreift schleuderférmig den
After von hinten und ist vorne am Schambein fixiert. Dies bewirkt die Abknickung
zum Mastdarm. Seine Anspannung wird an die Dehnungsrezeptoren der Becken-
bodenmuskulatur vermittelt und blockiert diese, so dass das Dranggefihl erl6-
schen kann.

Hamorrhoiden sind arteriell gespeiste Schwellpolster, die der Feinabdichtung
des Afters dienen. Da ihr vendser Abfluss durch den SchlieBmuskel erfolgt, wer-
den sie bei geschlossenem After aufgestaut. Unter dem Stuhlgang werden sie
ausgepresst und fillen sich nach dem Afterschluss, der etwa 15 Minuten bend-
tigt, um den alten Verschlussdruck erneut aufzubauen, wieder auf. Sie sind die
storanfélligste Konstruktion des Verschlussorgans und die bei weitem haufigste
Ursache von Beschwerden in der Afterregion. Mit ihrer VergréBerung geht dann
auch ihre Funktion der Feinabdichtung verloren, so dass es zu einem sehr lastigen
Stuhlschmieren kommen kann.

Oberhalb des Afters weitet sich der Mastdarm kolbenartig zur Rektumampulle
auf. Die Form verweist auf eine Speicherfunktion, allerdings nicht im Sinne einer
Stuhlaufbewahrung, als vielmehr eines groBeren Reservoirs, damit nicht schon
kleinere Stuhimengen einen unwiderstehlichen Drang auslésen. Kommt es zum
Verlust dieser Reservoirfunktion (z.B. durch operative Entfernung, die sog. tiefe
Rektumresektion), so kann sich die Stuhlentleerung in vielen kleinen Einzelportio-
nen qualend lange hinziehen. Die Steuerung erfolgt Gber verschiedene Schaltkrei-
se des autonomen und willkiirlichen Nervensystems (s. a. Abb. 3).
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Kapitel 3

P Wie lauft eine Stuhlentleerung eigentlich ab? Was passiert dabei?

Normalerweise ist der Mastdarm stuhlfrei. Die eigentliche Stuhlsammelstel-
le, die ,Paketstation” des Darmes, ist der vorgeschaltete s-férmig verlaufen-
de Dickdarmanteil, das Sigma. Tritt Stuhl in den Mastdarm ein, 16st dies eine
Mastdarmdehnung aus; wir empfinden Drang (Defékationsreflex). Die Intensi-
tat des Dranggefiihls hangt von der Stuhlmenge ab, wobei die gréBere Auf-
nahmefahigkeit der Mastdarmampulle vor zu unwiderstehlichem Dranggefihl
schitzt.

Gleichzeitig kommt es zu einer reflektorischen Offnung des oberen Anteils des
Analkanals, so dass die dortigen Nervenelemente das ,,Ankommende” abfiih-
len und uns Uber dessen Beschaffenheit informieren kénnen. Entscheiden wir
uns flr eine Entleerung, so 6ffnet sich unter der austreibenden Kraft der Mast-
darmmuskulatur der After passiv weiter und lasst den Inhalt austreten (Austrei-
bungsreflex).

Abb. 3:
Reflexbahnen fur die Kontinenzleistung.

+ fdérdernde
— hemmende Wirkungen

(Aus: Winkler, R., P. Otto w. o0.)

P Was passiert bei der Unterdriickung einer Stuhlentleerung?

Fur unsere ,Freiheit” weit wichtiger ist aber die Féhigkeit der Stuhlunterdri-
ckung, der Kontinenzreflex. Ist eine Entleerung unerwiinscht, spannen wir au-
Beren SchlieBmuskel und Beckenbodenmuskulatur an, wir kneifen. Dadurch
werden zunachst die Dehnungsrezeptoren blockiert, das Dranggefihl erlischt.

22 INFO

Die anale Kontinenz ist das Ergebnis eines ausgefeilten Zusammenspiels:
50-60% des Ruhetonus werden durch den Musculus sphincter ani internus
erbracht, ca. 15 % durch das hédmorrhoidale Schwellpolster (Hammorrhoidal-

plexus) und der Rest, also ca. 30% durch den Ruhetonus der M. sphincter ani
externus.
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Zwischen Stomaanlage und Ruickverlagerung — die Zeit nutzen

Im zweiten Schritt wird der Stuhl wieder durch riickwarts gerichtete Transport-
bewegungen, wozu der Dickdarm im Gegensatz zum Dinndarm beféhigt ist,
ins Sigma zuriick verschoben — dickt hier aber auch weiter ein, so dass die
nachste Entleerung schwieriger werden kann.

In diesem komplexen Zusammenspiel hat der Organismus gleichsam mehre-
re Sicherungen eingebaut, so dass Funktionsminderungen oder Verluste bis
zu einem gewissen Grade kompensiert werden kdnnen. Auch durch Verhal-
tens- und Lernprozesse (z. B. durch ein sog. Biofeedback-Training) oder Stuhl-
regulationsmaBnahmen, die die periodische Arbeitsweise des Dickdarms un-
terstlitzen und ihn auf einen bestimmten, wenn nicht schon vorbestehenden
Entleerungszeitpunkt hin ,erziehen®, kann man sich an Leistungsminderungen
anpassen.

Wodurch kann die Kontinenz gestoért werden?

Gleichwohl sind Stérungen der Kontinenz Uiberaus haufig. Bei einer groBen
Dunkelziffer, werden doch solche Auffélligkeiten meist schamhaft verschwie-
gen, rechnet man allein in Deutschland mit 2-3 Millionen stuhlinkontinenten
Menschen.

Nach dem Gesagten wird aber auch verstandlich, dass es sich bei Stérun-
gen der Kontinenz tiberwiegend um komplexe Schadigungen handelt, die nur
schwer reparabel sind.

Am ehesten gelingt dies noch bei isolierten Schaden, z.B. einer SchlieBmus-
kelverletzung bei der Geburt oder durch eine Operation. Man sollte aber auch
anerkennen, dass anstelle u.U. vielfacher vergeblicher Bemihungen um eine
Kontinenzwiederherstellung eine Stomaanlage die im Wortsinne sauberste L6-
sung ist. Es gibt nicht wenige Patienten, die erst mit einer Stomaanlage wieder
ihre Lebensfreude zurickgewonnen haben und riickblickend die Jahre mit ih-
rer Inkontinenz als verlorene Jahre betrauerten. Es ist hier aber nicht der Ort
und Raum, um auf die vielfaltigen Ursachen einer Kontinenzstérung und ihre
Behandlung einzugehen.

Was passiert durch die Entfernung eines groBen Teils des Rektums
(,, Tiefe anteriore Rektumresektion*)?

Das aktuelle medizinische Schrifttum vermittelt meist den Eindruck, als lieBe
sich der Mastdarm regelhaft problemlos entfernen und sei die Stomaanlage
eine Operation von ,gestern”. Dies ist falsch. Einerseits erfordern allein schon
aus Grunden der Radikalitat 10-15% der Mastdarmkrebse auch die Mitentfer-
nung des Afters. Zum anderen wird eine Kontinenzstérung umso wahrschein-
licher, je naher (tiefer) die Darmnaht an den After gelegt wird.
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Mehrheitlich handelt es sich um das Problem des imperativen Stuhlganges, also

der Unfahigkeit, Stuhl Gber wenig mehr als Minuten zurickhalten zu kénnen. Zu-

meist bleibt auch die Stuhlentleerung unvollstandig, so dass sich das Prob-

lem nach klrzerer Zeit wieder einstellt. Urséachlich

hierflr ist der Reservoirverlust. Zwar mildert sich

)) |N F () das Problem im Laufe der Anpassungsphase, kann

aber doch eine bleibende Einschrédnkung der Le-

Bei Stérungen der bensqualitdt bedeuten. Der chirurgische Versuch,

Kontinenz handelt es diese Schwierigkeiten durch einen sogenannten

sich Uberwiegend um coloanalen Pouch, also eine Art ,Sackchenkonst-

komplexe Schadigungen, ruktion®, zu beheben, lindert die Problematik wohl

die nur schwer reparabel in der Friihphase, kann aber mittelfristig auch das

sind. Gegenteil, némlich eine Entleerungsstérung (Ob-
stipation) bewirken.

Jede Darmnaht im Afterbereich fuhrt zu einer SchlieBmuskeldrucksenkung. Hinzu
kommt das Phdnomen, dass eine Druckerhéhung vor einer Darmnaht eine re-
flektorische SchlieBmuskeldrucksenkung bewirkt und dies umso ausgepréagter,
je ndher die Nahtstelle am After liegt. Derartige Darmnahte werden regelhaft mit
Klammernahtgeraten hergestellt. Klammernéhte weisen aber eine geringere Elas-
tizitdt auf und kdnnen daher zu einem gewissen Stérmoment fir den sicheren
Schluss des Afters werden, gleichsam ,der FuB in der Tir“. Ein zuvor intakter
SchlieBmuskel kann dies zumeist noch kompensieren, situationsbedingte Uber-
forderungen sind aber mdglich. Klammernéhte neigen zu teilweise erheblichen
Schrumpfungen (Nahtstenose) und kénnen somit Auslassstérungen verursachen.
Man ist aber oftmals erstaunt, wie selbst hochgradige Engen kaum Beschwerden
auslosen. Solche meist spornartig in die Darmlichtung hineinragende Engen las-
sen sich regelhaft problemlos z. B. mit Biopsiezangen abtragen.

Bei praktisch allen Betroffenen, die mit einer tiefen Darmnaht versorgt wurden,
muss man allerdings mit Inkontinenzerscheinungen unterschiedlicher Schwe-
regrade rechnen. Betroffen sind vor allem Patienten mit Vorschaden, insbeson-
dere Frauen mit der so Uberaus hdufigen Beckenbodenschwéche. Wurde eine
Beckenbodeninsuffizienz vor der Operation noch leidlich kompensiert, so kann
aufgrund der aufgefiihrten Stérfaktoren die Verschlussleistung postoperativ Uiber-
fordert werden. Andererseits ist die tiefe anteriore Rektumresektion gerade bei
einer Beckenbodeninsuffizienz technisch am einfachsten (wegen der damit ein-
hergehenden gréBeren Weite des sog. Douglas'schen Raumes, der leichteren
Verlagerbarkeit des Beckenbodens bauchwérts und der Auflockerung der na-

2> INFO

Realistischerweise ist nach einer tiefen Mastdarmentfernung mit Kontinenzsté-
rungen, die die Lebensqualitét beeintrachtigen, bei mindestens 50% der Betrof-

fenen zu rechnen.
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Zwischen Stomaanlage und Ruickverlagerung — die Zeit nutzen

TIPP K

tirlichen Gewebespalten), so dass die Versu-
chung groB ist, eine sogenannte , kontinenzer-

haltende Operation®, die in Wahrheit nur eine Der Symptomenkomplex

~Kontinenzatrappe* ist, auch durchzuflihren. nach Rektumresektion, der
mit Inkontinenz, imperati-

Zwei einfache Behandlungsmdéglichkeiten vem Stuhldrang, fehlender

sollten erwéhnt werden: Wahrnehmung, fraktionierter

¢ ein Biofeedback-Training mit speziellen SIETHEEM G, Al

Trainingsgeraten, die auch eine Elektrosti-
mulation der Muskulatur erlauben, die nicht
nur die Muskelkraft, sondern auch die Leis-
tungswahrnehmung und damit den gezielten
Muskeleinsatz verbessern und

hergehen kann, auch als
»~LARS* (d.h. ,low anteri-
or resection syndrome*)
bezeichnet, in Deutschland
als ,,anteriores Resektions-
syndrom®.

e ein Prinzip, das ich ,,Gas geben und brem-
sen“ genannt habe, namlich die Provokati-
on der Darmentleerung zum individuell geeigneten Zeitpunkt durch Gabe von
Einmal-Klysmen oder die anale Irrigation und die nachfolgende Unterdriickung
der Darmaktivitédt durch den die Darmmotorik hemmenden Wirkstoff Lopera-
mid.

> Was bedeutet dieses Wissen liber Kontinenz jetzt fiir Betroffene?

Die Entwicklung einer Kontinenzfahigkeit fir die Darmausscheidungen ist
eine beachtliche Leistung der Natur, die sie mit einem komplizierten Bau- und
Schaltplan erreicht. In unserer heutigen Lebenswelt hat sie einen auBerst ho-
hen sozialen Stellenwert. lhr Verlust gehort daher zu den einschneidendsten
Behinderungen. Jeder Versuch ihrer Erhaltung oder Wiederherstellung ist so-
mit gerechtfertigt. Wir miissen aber auch akzeptieren, dass diesen Bemihun-
gen Grenzen gesetzt sind. So ist es tréstlich zu wissen, dass die heutigen Sto-
maversorgungsmadglichkeiten den Verlust doch so weitgehend kompensieren
koénnen, dass eine fast normale Lebensqualitdt durch die , Alternative Stoma*“
erreicht wird.

Unverzichtbar ist daher vor jeder derartigen Operation ein_(_e sehr sorgfaltige
Kontinenzanalyse. Es gehéren viel chirurgischer Mut und Uberzeugungskraft
dazu, gefahrdete Patienten fur die bessere Lésung einer Stomaanlage zu ge-
winnen.

Verfasser:

Prof. Dr. med. Rainer Winkler (2006, t2016),

Uberarbeitet durch Prof. Dr. med. Martin Kreis, Charité Universitatsmedizin Berlin,
Campus Benjamin Franklin (2017), veréffentlicht in der ILCO-PRAXIS 3/17, ge-
kirzt fir diese Broschire durch Deutsche ILCO-Bundesverband
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Warum ist es sinnvoll, sich schon vor der Riickverlagerung mit
dem ,,Danach* zu befassen?

Wenn man weiB3, dass nach der Rickverlagerung Probleme mit dem Stuhlverhal-
ten auftreten kénnen, wird man nicht véllig Uberrascht, wenn sie tatsachlich auf-
treten. AuBerdem kann man die Zeit zwischen Stomaanlage und Rickverlagerung
nutzen, um sich und seinen Kérper optimal vorzubereiten.

Warum ist die Frist bis zur Riickverlagerung nicht bei allen gleich?

Nattrlich wére es aus Sicht der Betroffenen schon, wenn es eine generelle Aus-
sage gébe, wann das Stoma zurlickverlagert werden kann. Doch die Ausgangs-
lagen sind nicht bei allen Patienten gleich, deswegen wird die Frist in der Regel
individuell festgelegt. Das hat gute Grinde, denn es sollen méglichst optimale
Bedingungen herrschen, damit die Operation erfolgreich sein kann.

Folgende Bedingungen missen daher erflllt sein:

komplett verheilte Darmnaht,

keine bestehenden Entziindungen im Bauchraum,

stabiler kérperlicher Zustand,

mdglichst abgeschlossene Chemotherapie nach der Operation.

Es gibt allerdings die Tendenz zu immer frilheren Rlckverlagerungsoperationen,
also auch schon zwei bis vier Wochen nach der Krebsoperation. Das soll den
Vorteil haben, dass der Darm schnell wieder in seine Rolle zurlickfinden kann und
es seltener zu den in Kap. 4 erwéhnten Problemen (zu hoher Flissigkeitsverlust
mit Gefahr eines Nierenversagens, schwierigere Stomaversorgung) kommt. Ande-
rerseits ist ein Termin bei noch laufender Chemotherapie sehr kritisch zu prifen.

Wie kann man sich auf eine Riickverlagerung vorbereiten?

e Sich informieren Uber individuelle anatomische Verédnderungen.

e Sich beraten lassen Uber Auswirkungen auf die Ausscheidung/Kontinenz bei
organischen Veranderungen.

e Sich Informationen Uber Therapiefolgen der Grunderkrankung einholen, um
deren Auswirkungen auf die Ausscheidungs- und Kontinenzfunktionen beurtei-
len zu kénnen.

Zu den das Entleerungsverhalten unterstitzenden Verfahren, die man schon vor
der Riickverlagerung anwenden kann, wird von vielen Arzten und besonders von
der Physiotherapie und Stomatherapie ein spezialisiertes Beckenbodentraining
empfohlen, um die Wahrnehmung fir den Beckenboden und seine Funktionen
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Zwischen Stomaanlage und Ruickverlagerung — die Zeit nutzen

zu stérken und bestimmte unterstiitzende Muskelgruppen zu trainieren. Die wis-
senschaftliche Datenlage zu diesem Thema ist leider immer noch recht diinn, d.h.
einen unangreifbaren Nachweis fur eine positive Wirksamkeit dieser Therapie gibt
es nicht. Andererseits berichten viele betroffene Menschen Uber positive Erfah-
rungen mit dieser Art der Vorbereitung auf die Riickverlagerung.

Auch andere MaBnahmen in der Vorbereitung werden diskutiert und zum Teil in
Akut- oder Rehakliniken durchgefiihrt. Hier ist zum einen die Spllung des abfih-
renden Darmschenkels von oben durch das doppellaufige Stoma, um das Geflhl
flr von oben ankommenden fllissigen Inhalt (also wie bei der normalen Stuhlpas-
sage) zu bekommen und die Einhaltefunktion zu trainieren. Zum anderen ist es
die TAIl (= transanale Irrigation), eine Art Einlauf durch den After, ebenfalls um das
Geflhl fur flissigen Inhalt zu bekommen und die Einhaltefunktion zu trainieren.
Beide Methoden sind aber in der Vorbereitung auf eine Riickverlagerung wissen-
schaftlich noch nicht ausreichend auf ihre Wirksamkeit untersucht.

Besonders wichtig scheint zu sein, die Betroffenen mehrfach Uber die unter-
schiedlichen Aspekte und Auspragungen der Funktionsstérungen zu unterrichten
und sie mental auf die neue Situation vorzubereiten. Zu Beginn ist es fiir so gut
wie alle Patienten schwierig. Welches Verfahren in Frage kommt, sollte im Ein-
zelfall mit dem behandelnden Facharzt und einem Pflegeexperten Stoma, Kon-
tinenz, Wunde (Stomatherapeut mit entsprechender Weiterbildung) beraten und
festgelegt werden. Auch manche Physiotherapeuten (Krankengymnasten) haben
eine entsprechende Weiterbildung und kdnnen gute
Ansprechpartner flr das Thema sein.

Je nach Zeitdauer zwischen Stomaanlage und Riick-
verlagerung besteht die Méglichkeit, schon an einer Durch ,Einlaufe”

stationdren RehabilitationsmaBnahme teilzunehmen. sollen die Fullung
Gerade Rehakliniken, die auf Stomatrager und darm- mit Stuhl simuliert
krebsbetroffene Menschen spezialisiert sind, sollten und die Kontinenz
alle diese Mdglichkeiten zur Kontinenzsteigerung an- trainiert werden.

bieten kénnen.

Was sagt die Physiotherapie zur Vorbereitung
auf die Riickverlagerung?

Physiotherapeuten empfehlen die Beckenbodentherapie bereits wéhrend der Zeit
des tempordren Stomas. Denn: Muskulatur erleide einen Funktionsverlust, wenn
sie nicht benutzt werde. Am besten solle sogar schon ein- bis zweimal vor der
ersten Operation im noch unverletzten Gebiet die Muskulatur, unter Anleitung von
speziell ausgebildeten Physiotherapeuten angesteuert werden. Zusatzlich sollte
in Erwagung gezogen werden, ob wéhrend der Zeit der temporéaren Stomaanlage
ein ,Ballontraining” (mittels in den After eingefiihrten Ballondrucksonden) durch-

19



Kapitel 3

gefiihrt wird, das die Speicherfunktion (Compliance) des neuen Rektums vergro-
Bert, die Sensibilitat des (Rest)Rektums verbessert und gleichzeitig eine Drangre-
duktion zum Ziel hat (dhnlich der weiter oben beschriebenen ,Einlaufe®).

i /f /? _ﬁ.,l"'l*"l"

NN

Fragen, die Betroffene ihren Behandlern stellen kénnten:

e |Ist die erste OP planm&Big und ohne Komplikationen verlau-
fen? Wenn nicht: Welche Komplikationen sind eingetreten,
und welche Folgen werden oder kénnen daraus erwachsen?

e Wann ist flir mich der richtige Zeitpunkt fiir die Riickverlagerung?

¢ Wie werden die Chancen eingeschétzt, dass Dickdarm und
anale Funktion nach der Riickverlagerung wieder ein weitest-
gehend normales Leben zulassen?

* Mit welchen Problemen werde ich in der ersten Zeit nach der Riickver-
lagerung zu rechnen haben?

e Wie lang wird die Rehabilitationsphase sein?

e An wen kann ich mich bei Fragen zur Vorbereitung auf die Riickverlage-
rung wenden?

* An wen kann ich mich wenden, falls ich spater Probleme mit dem Ent-
leerungsverhalten haben sollte?
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Von der Ruckverlagerung bis zur Reha

Von der Stomariickverlagerung
bis zur Reha

Was versteht man genau unter einer
Ruckverlagerung?

Die Stomartckverlagerung stellt die normale Darm-
passage wieder her, indem das doppellaufige Stoma
beseitigt wird. Bei einem doppelldufigen Diinndarm-
Stoma geschieht das in der Regel durch die Entfer-
nung eines kleinen Darmsttickes, in dem das Stoma
liegt (Segmentresektion). Die beiden Darmteile wer-
den durch eine Naht wieder miteinander verbunden
(,End-zu-End“-Vereinigung). Bei einem doppellaufi-
gen Dickdarm-Stoma dagegen wird normalerweise
nur das Stoma ausgeschnitten und das entstandene
Loch in der Dickdarmwand wieder mit einer querver-
laufenden Naht zugenéht.




Die Stomariickverlagerung ist von der sogenannten Wiederanschlussopera-
tion zu unterscheiden. Dieser Begriff bezeichnet eine andere Operation, die
mit der Art der Stomaanlage zusammenhéangt. Wenn bei der ersten Operation
der Darm vollstandig durchtrennt und nicht als endstandiges Stoma angelegt
wurde (das ist oft nach Darmperforation oder Entziindungen der Fall), bleibt in
der Regel der erhaltene untere Darmteil (Rektum) im Bauchraum. Er wird dann
nach oben ,blind verschlossen®, das heift, er hat keine Verbindung zu dem an-
deren Darmteil. Diese Methode wird als Hartmann-Verschluss des Enddarms
bezeichnet und der untere Darmteil als Hartmann-Stumpf. Das Stoma wird in
diesen Féllen als ein endstandiges, wenn auch nicht endglltiges Stoma ange-
legt.

Eine solche Wiederanschlussoperation, bei der die Darmpassage erst wieder-
hergestellt werden muss, ist dementsprechend aufwandiger als eine Ruckver-
lagerung — selbst wenn solche Operationen heute in geeigneten Fallen auch
laparoskopisch (minimal-invasiv) durchgefiihrt werden. Beim Wiederanschluss
muss das Stoma erst komplett aus der Bauchwand geldst und das obere Ende
des Darms mit dem unteren, bisher blind verschlossenen Ende durch eine
neue Naht (Anastomose) verbunden werden.

Was ist vor der Riickverlagerung zu beachten?

Vor der Riickverlagerung des Darmausganges sollte die Funktion des SchlieB3-
muskels mittels sogenannter Manometrie Uberprift werden. AuBerdem muss
die Darmnaht durch eine Darmspiegelung oder Rektoskopie untersucht wer-
den, um eine narbige Engstellung oder eine Fistel auszuschlieBen.

Patienten, die eine sehr tief sitzende Anastomose mit einem hohen Risiko flir
Inkontinenz bzw. ein ausgepréagtes LARS (siehe S. 26) mitbringen, sollten nur
dann eine Rulckverlagerung bzw. eine Wiederanschlussoperation erhalten,
wenn sie bereit und in der Lage sind, die in Kapitel 3 und weiter unten im Text
genannten Therapien tatsachlich auch durchzufihren (z. B. konsequentes Mit-
wirken).

Muss eine Riickverlagerung in derselben Klinik durchgefiihrt werden wie
die erste Operation (Tumor-Operation)?

Da es in Deutschland die freie Klinikwahl gibt, kann jeder grundsatzlich unter
den Kliniken auswabhlen, die solche Operationen durchfihren. Allerdings hat es
nattrlich Vorteile, wenn beide Operationen in derselben Klinik stattfinden (vor-
zugsweise in einem Darmkrebszentrum), weil Sie den behandelnden Arzten
bekannt sind und lhnen viele Personen und Abl&dufe schon vertraut sind. Des-
wegen ist es sinnvoll, sich bereits vor der ersten Operation Gedanken darlber
zu machen, in welcher Klinik man fir beide Operationen am besten aufgeho-
ben ist (siehe dazu auch Kapitel 1).
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Von der Ruckverlagerung bis zur Reha

Waren Sie in einem Darmkrebszentrum, das Stomarlckverlagerungen héufig
durchfiihrt, und wurden Sie vor und nach der ersten Operation gut Uber eine
geplante Rickverlagerung mit ihren mdglichen Folgen und entsprechenden
Behandlungs- und Unterstitzungsmdglichkeiten informiert (kurz: Wenn Sie
sich insgesamt gut aufgehoben fiihlten), besteht kein Grund, fiir die Riickver-
lagerung in eine andere Klinik zu wechseln.

» Wann ist die Riickverlagerung frithestens moglich?
Meist betrégt der Zeitraum zwischen sechs Wochen und drei Monaten.

Wenn nach der Stomaanlage eine Chemotherapie erfolgt, dauert es bis zur
Ruckverlagerung aber oft viel langer. Denn viele Betroffene leiden wéhrend ei-
ner Chemotherapie ohnehin unter Durchfallen. Wenn in dieser Zeit das Stoma
schon riickverlagert wird, kann die Kontinenzsituation extrem schwierig und
belastend sein und die Lebensqualitat sehr einschranken. Mit Stoma ist diese
Zeit leichter zu handhaben. Andererseits bedeutet es — abhangig von der Art
der Chemotherapie — dass die Zeit mit Stoma dann oft sechs bis 12 Monate
dauert, bevor die Rickverlagerung erfolgt.

Eine komplett verheilte Darmnaht ist immer Voraussetzung fir die Rickverla-
gerung. Daher wird vor der Ruckverlagerung die Darmnaht mittels Endosko-
pie (Sigmoidoskopie, keine komplette Koloskopie) und CT-Untersuchung auf
Dichtigkeit Uberprift. Auch die SchlieBmuskelfunktion wird nochmal getestet.

Es gibt zwar Uberlegungen, die Riickverlagerung - sofern keine Chemothe-
rapie durchgeflihrt wird und die Naht dicht ist — schon sehr friih anzustreben,
z.B. nach zwei bis vier Wochen, um manche Komplikationen einer temporaren
lleostomie ( z. B. zu hoher Flissigkeitsverlust) verringern zu kénnen. Allerdings
ist noch nicht ausreichend durch gute wissenschaftliche Studien untersucht
worden, ob die Vorteile die Nachteile tatsachlich Gberwiegen und wer von einer
so frlhen Ruckverlagerung tatséchlich profitiert.

P> Welche Maglichkeiten hat ein Betroffener mit Kontinenzproblemen nach
der Riickverlagerung?

Schon vor der Rickverlagerung muss der Patient gut informiert werden, dass
die Stuhlentleerungsfunktion, insbesondere nach Mastdarmoperationen und
einer Bestrahlung, deutlich schlechter sein wird als vor der Operation. Typi-
sche Beschwerden (siehe auch Kapitel 3) sind eine erhéhte Stuhlfrequenz mit
unvollsténdiger Stuhlentleerung, unangenehmem Stuhldrang und Inkontinenz.
Diese Probleme lassen sich oft durch verschiedene MaBnahmen, die der Be-
troffene selber ergreifen kann, giinstig beeinflussen.
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An erster Stelle stehen sicherlich eine auf die individuelle Situation angepasste

gesunde Erndhrung und eine ausreichende Flissigkeitszufuhr zur Stuhlregulati-

on. Es gibt zwar Anhaltspunkte und Tipps, was man probieren kann, aber keine

festen Regeln, die flr alle gelten. Der Betroffene muss

selbst aktiv werden und herausfinden, wie er auf wel-

)) T| PP che Nahrungsmittel reagiert, welche Nahrungsmittel

er gut vertragt und wie er seinen Stuhlgang bzw. seine

DA el Stuhlentleerung durch die Erndhrung beeinflussen kann

selbst aktiv werden (Stichwort ,Erndhrungs- oder Stuhltagebuch®). Zusétz-

und herausfinden, lich kénnen je nach individueller Ausgangslage und der

welche Nahrungs- vorhandenen Stuhlproblematik Quell- und Faserstoffe

(z.B. Flohsamen) helfen. Auch eine Ernahrungsbera-

tung kann hilfreich sein, um Hinweise auf ein sinnvolles
Vorgehen zu bekommen.

mittel er gut vertragt.

Ist die Haufigkeit der Stuhlgdnge durch Ern&hrung nicht oder nur wenig zu beein-
flussen, kommt auch die Einnahme von Medikamenten in Frage, die dampfend
auf die Darmperistaltik wirken (sogenannte ,Motilitatshemmer®). Arzneimittel mit
dem Wirkstoff Loperamid z.B. kénnen nach Stomartickverlagerung deshalb vom
Arzt verordnet werden.

Vielfach empfohlen wird eine begleitende Beckenbodenphysiotherapie (oft als
Beckenbodentraining oder -gymnastik bezeichnet). Wenn Teile des Rektums ent-
fernt wurden, reicht es nicht, nur den SchlieBmuskel zu trainieren, also ihn zusam-
menzukneifen. Mit speziellen Ubungen sollen Muskelgruppen trainiert werden, die
helfen kénnen, durch die Operation verlorengegange-
ne Fahigkeiten des Kontinenzsystems auszugleichen.
Um ein hilfreiches Therapiekonzept aufzustellen soll-
ten sich Betroffene bei entsprechender Symptomatik
: : moglichst sofort in einem Beckenbodenzentrum bzw.
Bei Prob!emen mit einem Darmzentrum vorstellen, das viel Erfahrung mit
der Kontinenz oder der Mastdarmchirurgie und ihren Folgen hat. Hierbei
dem Entleerungs- kann die Ursache der vorhandenen Probleme durch
verhalten méglichst zielgerichtete Untersuchungen besser eingegrenzt
rasch handeln! und dann ein Therapieplan erstellt werden. Denn auch
diese Therapie ist abhéngig von der individuellen Si-
tuation der Betroffenen nach solchen Eingriffen und
muss im Einzelfall beurteilt werden. Spezialisierte Beckenbodenphysiotherapeu-
ten kdnnen entscheidende Impulse geben. Diese Physiotherapie kann vom Arzt
verordnet und ambulant durchgefuhrt werden.

»

Eine Reihe von Physiotherapeuten haben sich auf diesem Gebiet weitergebildet
(AG-GGUP: Arbeitsgemeinschaft Gynakologie, Geburtshilfe, Urologie und Prokto-
logie im Zentralverband der Deutschen Physiotherapeuten ZVK e.V.), sodass man
Uber ihren Verband geeignete Adressen erhalten kann (siehe Adressteil). Diese
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Von der Ruckverlagerung bis zur Reha

MaBnahmen brauchen allerdings — wie alle kérperlichen TrainingsmaBnahmen —
einige Zeit, um zu wirken.

Transanale Irrigation (TAl) oder Retrograde Irrigation (nur bei dichter Darmnaht):
Dieser Einlauf durch den After verbessert zwar nicht die Sphinkterfunktion selbst,
aber durch die gesteuerte Entleerung deutlich die Lebensqualitét. TAl wirkt direkt,
das heiBt hier muss kein Trainingseffekt abgewartet werden. Erfreulicherweise gibt
es eine zunehmend gute Studienlage. Wichtig ist, dass die Anwendung der TAI
gut erldutert wird und dann eine praktische Anleitung erfolgt. Ansprechpartner
dafiir sind neben dem Arzt z.B. Stomatherapeuten. Zurzeit wird in wissenschaft-
lichen Studien die Wirksamkeit der TAl untersucht.

Der Einsatz der Biofeedback-Methode wird ebenfalls oft erwogen (selbst wenn
diese MaBnahme bei der beschriebenen Stuhlkontinenzproblematik nicht dieselbe
Bedeutung zu haben scheint wie bei der Harninkontinenz). Beckenbodenzentren
und spezialisierte Physiotherapeuten sowie Kontinenztherapeuten ( z. B. Pflegeex-
perten Stoma, Kontinenz, Wunde) sind auch hierflr die richtigen Ansprechpartner.

Bei anhaltenden Problemen kann eventuell auch untersucht werden, ob eine Sakral-
nervenstimulation (SNS) in Frage kommt. Arztliche Information und Beratung
kénnen in einem zertifizierten Darmkrebszentrum oder einem Beckenbodenzen-
trum erfolgen. Allerdings verspricht die SNS bei Patienten, die ohnehin eine Be-
ckenbodeninsuffizienz haben oder bei denen der Verdacht auf eine intraoperative
Nervenschadigung vorliegt, weniger Erfolg.

Inkontinenz-Hilfsmittel konnen immer dann vom Arzt verordnet werden, wenn
eine Stuhlinkontinenz festgestellt wurde. Von Einlagen fir die Unterwasche Uber
Kontinenzhosen und Windeln bis hin zu Analtampons gibt es verschiedene Mog-
lichkeiten. Hilfreiche Ansprechpartner und Berater sind hier z. B. Pflegekréfte, die
eine Weiterbildung zur Stoma- und Kontinenztherapie vorweisen kdnnen (siehe
Adressteil FgSKW - Fachgesellschaft Stoma, Kontinenz, Wunde). Oft kann bereits
der Stomatherapeut, mit dem Sie in der Zeit der Stomaanlage Kontakt hatten, die
bendtigten Informationen liefern.

Vorsichtige Sduberung des Anus nach jedem Stuhlgang (am besten durch Abdu-
schen) sowie eine intensive aber schonende lokale Hautpflege (Popflege!) sind
sehr wichtig. Haufige Stuhlgénge, ,Stuhlschmieren, selbst nur abgesonderte
Feuchtigkeit reizen den Anus und die ihn umgebende Haut enorm und kdnnen
schmerzende wunde Stellen und Entziindungen oder kleine Einrisse (Fissuren)
verursachen. Jeder danach folgende Kontakt mit Stuhl oder feuchten Ausschei-
dungen reizen diese weiter. Das kann &uBerst belastend sein. Schon vorbeugend
kénnen entsprechende MaBnahmen die Haut schiitzen. Daher sollte mit solcher
Hautpflege begonnen werden, bevor der erste Stuhlgang nach der Riickverlage-
rung kommt. Bei anhaltenden Schmerzen kann - in Abstimmung mit dem behan-
delnden Arzt — zuséatzlich die Einnahme von nicht opioiden Schmerzmitteln hilf-
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reich sein und/oder die lokale Anwendung von &rtlich betdubenden Mitteln gegen
Schmerzen und Juckreiz (z. B. Lidocain Gel).

Die Erfahrungen von zahlreichen Betroffenen zu den Themen Erndhrung/Stuhlre-
gulation und Haut-/Popflege sind in einem kleinen Infoblatt (,Mittel und Medika-
mente“) zusammengestellt (siehe Kapitel 5 Alltag).

AbschlieBend sollte darauf hingewiesen werden, dass die Regeneration der Kon-
tinenz- und Darmfunktion nach einer Darm- oder Mastdarmoperation sehr lang-
wierig sein kann. Noch innerhalb der ersten zwei Jahre nach der Rickverlagerung
koénnen sich Verbesserungen einstellen. Eine baldige erneute Operation, um ein
dauerhaftes (endsténdiges) Stoma anzulegen, muss daher nicht Ubereilt ange-
strebt werden.

Bei anhaltenden Problemen sollten sich Betroffene aber unbedingt wieder an die
operierende Klinik wenden. Dadurch beschrénkt sich die Nachsorge nicht nur auf
die Krebserkrankung (Tumornachsorge), sondern es wird auch eine ,funktionelle
Nachsorge“ zur Kontrolle der Naht und zur Behandlung der speziellen Ope-
rationsfolgen wie z.B. der Stuhlproblematik durchgefihrt. Es ist ndmlich zu be-
denken, dass eine zunehmende Verschlechterung der Kontinenzfunktion manch-
mal auch durch das Auftreten eines Rezidivs der Krebserkrankung bedingt sein
kann.

LARS-Fragebogen zur Darmfunktion

Es gibt einen einfachen und sehr praktikablen Erhebungsbogen fiir das
santeriore Resektionssyndrom®, den LARS questionnaire (= low anterior re-
section syndrome), der im Rahmen eines internationalen Projektes bereits
fundiert auf seine Praktikabilitat und Aussagefahigkeit (Validitét) Gberprift
wurde.

Die Zielsetzung dieses Fragebogens besteht in der Bewertung lhrer Darm-
funktion. Er soll einerseits dabei helfen, dass Sie selbst eine genauere Ein-
ordnung machen kdnnen. Andererseits kann er Grundlage fiir ein Gespréach
mit Ihrem behandelnden (Fach)Arzt sein, wie eine weitere Therapie aus-
sehen kdnnte. Wenn der niedergelassene Arzt sich damit nicht auskennt,
dann sind Darmkrebszentren oder Kontinenzzentren die richtigen Anlauf-
stellen.
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Bitte kreuzen Sie bei jeder Frage jeweils nur ein Kastchen
an. Es ist moglicherweise schwierig, nur eine der Antwor-
ten auszuwahlen, da die Symptome bei einigen Patienten
von Tag zu Tag andere sind. Wir bitten Sie, die Antwort zu
wahlen, die lhre tagliche Lebenssituation am besten be-
schreibt. (Sollten Sie kiirzlich eine Infektion gehabt haben,
die Ihre Darmfunktion beeintrachtigte, ziehen Sie dies bitte
nicht in Betracht, sondern konzentrieren Sie sich darauf,
die Antworten zu geben, die lhre alltdgliche Darmfunktion

widerspiegeln).

Kommt es gelegentlich vor, dass Sie lhre

Blédhungen nicht kontrollieren kénnen?

Nein, niemals
Ja, weniger als einmal pro Woche.

Ja, mindestens einmal pro Woche.

Kommt es bei lhnen jemals zu einer
unbeabsichtigten Ausscheidung von
fliissigem Stuhlgang?

Nein, niemals
Ja, weniger als einmal pro Woche.

Ja, mindestens einmal pro Woche.

Wie oft haben Sie Stuhlgang?

Mehr als 7 Mal pro Tag (24 Stunden)

4-7 Mal pro Tag (24 Stunden)
1-3 Mal pro Tag (24 Stunden)

Weniger als einmal pro Tag (24 Stunden)

Miissen Sie jemals nach lhrem letzten
Stuhlgang innerhalb von einer Stunde
erneut auf die Toilette?

Nein, niemals
Ja, weniger als einmal pro Woche.
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Sicht der Physiotherapie

» Ist Beckenbodentraining gleich Beckenbodentraining? Gibt es ei-
nen Standard, der iiberall angewendet wird oder unterscheiden
sich die Verfahren?

Leider gibt es in Deutschland keine festgeschriebenen Qualitatsstan-
dards fir ein solches Beckenbodentraining. Nach dem heutigen interna-
tionalen Wissensstand soll die Zielmuskulatur, also die Verschluss- und
Beckenbodenmuskulatur, gezielt angesteuert werden. Die Grundlagen
des Muskeltrainings sollen beachtet werden. Ebenso soll der Patient
eine Anleitung zum Selbsttraining erhalten.

Des Weiteren ist an eine Unterstitzung des Muskeltrainings mit einem
Biofeedbackgerédt oder durch mittelfrequente Reizstromtherapie zu
denken (Heimgerate). Um die Trainingsparameter im Gerat individuell
einzustellen, ist ein Muskeltest notwendig, der eine anorektale Funk-
tionsuntersuchung voraussetzt. Eine Kontrolle dieser Therapie ist alle
drei bis vier Wochen anzuraten.

Einige spezialisierte Beckenbodentherapeuten kénnen mithilfe einer peri-
nealen Sonographie die korrekte Kontraktion und Relaxation (,,Anspan-
nen und Loslassen“) der Beckenbodenmuskulatur zeigen. Der Schall-
kopf wird dazu an den Damm gehalten, dies ist im Liegen sowie im
Stehen méglich. 1)

» Worauf sollte ein Betroffener mit temporiarem Stoma bzw. nach
Riickverlagerung achten, wenn er ein Beckenbodentraining begin-
nen will? Gibt es spezialisierte Praxen oder Einrichtungen? Wie fin-
det man eine geeignete Praxis oder Therapieeinrichtung?

Wird das Heilmittel ,,Krankengymnastik® (Physiotherapie) verordnet, soll-
te jeder Patient nach speziell ausgebildeten Physiotherapeuten suchen.
Zum Beispiel bietet die Therapeutenliste der AG-GGUP (www.ag-ggup.
de/therapeutenliste, siche auch Adressliste am Schluss der Broschii-
re) eine Reihe von qualifizierten Therapeuten in ganz Deutschland.

Hervorzuheben sind die Physio-Pelvica-Therapeuten mit einem Pru-
fungsabschluss und alle, die mindestens eine anorektale Untersuchung
durchfiihren kénnen. Wichtig ist, sich so friih wie méglich um eine Ter-
minabsprache bei einem qualifizierten Physiotherapeuten zu kimmern.
Denn leider gibt es oft Wartelisten.
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P Inwieweit kann ein Beckenbodentraining tatséchlich helfen, wenn
im Rektumbereich (oft bis kurz vor dem SchlieBmuskel) operiert
wurde und wichtige Teile des Kontinenzapparates fehlen oder ge-
schadigt sind?

Einerseits flhrt Muskeltraining zu einer Durchblutungsverbesserung,
die gleichzeitig eine Verbesserung der Elastizitat und Verschieblichkeit
von Geweben mit sich bringt. Andererseits gibt es in jedem Muskel so-
genannte ,sleeping fibers” (schlafende Fasern), die es zu aktivieren und
nutzen gilt. Die Muskelhypertrophie (Verdickung) der verbliebenen Mus-
kulatur und der umgebenden Strukturen kann eine bessere Kontinenz-
leistung durch gréBere Unterstiitzung ermdglichen. Denn nicht nur der
anale Verschlussmuskel (M. sphinkter ani) sorgt fiir Kontinenz, auch die
Puborektalschlinge des groBen Beckenbodenmuskels (M. levator ani)
unterstiitzt die anale Kontinenz (siehe Beitrag Kap. 3). 2)

Ubrigens sind die Muskelgruppen, die bei der Behandlung nach einer
Stomariickverlagerung angesprochen werden, um ein akzeptables Ent-
leerungsverhalten des Darmes (,Stuhlkontinenz®) zu erreichen andere,
als sie z.B. zur Behandlung einer Harninkontinenz trainiert werden sol-
len. Daher sind die Methoden und Ergebnisse des Trainings auch nicht
unmittelbar vergleichbar.

» Ist ein Erfolg wissenschaftlich erwiesen? Und in welchen Fallen?
Oder ist es eher ,Zufall“, ob das Training Wirkung zeigt oder nicht?

In einer Riickschau auf verschiedene Studienergebnisse (Studien-Re-
view) wird zusammengefasst, dass es durch Beckenbodentraining we-
nigstens scheinbar eine Verbesserung der Darmfunktion sowie der ge-
sundheitsrelevanten Lebensqualitat gibt. Das konsensusbasierte Papier
von Berghmans (2015) International Consultation on Incontinence, zeigt
ebenfalls, dass Beckenbodentraining in einem integrierten therapeuti-
schen Konzept positive Effekte auf die Stuhlinkontinenz hat. Hervorge-
hoben werden auBerdem die niedrigen Kosten der Physiotherapie und
dass es sich um eine Therapie ohne unerwiinschte Nebenwirkungen
handelt. Wichtig fur den Erfolg ist aber immer auch die Eigenaktivitat
des Patienten, also inwieweit der Betroffene die Therapie regelmaBig
selbst durchfihrt. 3)
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P Wie lange dauert es, bis sich Erfolge (= Besserungen) zeigen. Kann
man nach zwei oder drei Jahren noch Veranderungen zum Besse-
ren erwarten? Und muss immer wieder ,trainiert“ werden?

Haufig stellen sich die ersten Verbesserungen sehr schnell ein, z.B.
Reduzierung der Toilettengange. Ein erfolgreiches Muskeltraining muss
Uber vier bis sechs Monate regelmaBig durchgefiihrt werden, um alle
Ressourcen auszuschépfen. Bei dieser Muskulatur handelt es sich um
Skelettmuskulatur, die man, wie andere Muskeln des Kérpers auch, zu
jeder Zeit trainieren kann. Um den Trainingserfolg zu halten, muss in der
Regel mindestens zwei- bis dreimal pro Woche trainiert werden. 4)

» Kann Beckenbodentraining bei Stuhlkontinenzproblemen arztlich
verordnet werden?

Der Heilmittelkatalog sieht unter dem Indikationsschliissel SO 2a eine
Heilmittelverordnung von ,Krankengymnastik“ von zwei Verordnungen
mit je sechs Behandlungseinheiten vor. Eine Behandlungseinheit dauert
in der Regel 15 bis 20 Minuten. Weitere Verordnungen sind ,,auBerhalb
des Regelfalls* mit Begriindung des Arztes mdéglich.

Um den Trainingserfolg zu halten, muss in der Regel mindestens zwei- bis
dreimal pro Woche weiter trainiert werden.

Quellenangaben

1) Rao SS, (2010) Long-term efficacy of biofeedback therapy for dyssynergic
defecation: randomized controlled trial; Bols EM (2012) Rectal ballon training
as add-on-therapy to PFM training in adults with fecal incontinence, Norton
C, (2012) Biofeedback and/or sphincter exercises for the treatment of faecal
incontinence in adults. Cochrane Database of Systematic Reviews
Dietz HP,(2012) The use of perineal ultrasound to quantify levator ani activity
and teach pelvic floor muscle exercises

2) Dumoulin C, (2007) Changes in levator ani anatomical configuration following
physiotherapy in women with stress urinary incontinence

3) von Lin KY (2015) Pelvic floor muscle training for bowel dysfunction following
colorectal cancer surgery: A systematic review

4) American College of Sport Medicine (2011), Kraemer und Ratamess (2004),
K.Bo (2007)
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Auf was sollte noch geachtet bzw.
was sollte noch bedacht werden?

Die Situation der betroffenen Menschen ist viel zu komplex, um sie mit einfachen
und allgemeinen Antworten auf grundséatzliche Fragen beantworten zu kénnen.

Die ausfiihrliche Beratung der Betroffenen mit spezifischer Feststellung der in-
dividuellen Kontinenzsituation ist Dreh- und Angelpunkt jeder Versorgungs- und
Therapieempfehlung.

Insbesondere, weil hier die enge Zusammenarbeit der beteiligten Berufsgruppen
notwendig ist, sollte es idealerweise zu einer Fallbesprechung im Team kommen,
um diese Therapie und Versorgung planen und mit den Betroffenen und nach
deren Zielvorstellungen umsetzen zu kdénnen. Kontinenztherapie ist eine multi-
professionelle Aufgabe. Kommunikation ist eine wesentliche Voraussetzung da-
fur! Eine Beratung in einem Kontinenzzentrum unter Einbeziehung der Arzte, der
Pflegenden und der Physio- und Erndhrungstherapeuten gewahrleistet die besten
Chancen zur umfassenden und friihzeitigen Rehabilitation.

Rehabilitationsklinik — wozu soll das niitzlich sein?

Auch wenn eine Kontinenztherapie theoretisch zu Hause bzw. von zu Hause aus
mdglich ist: Nicht Uberall sind die entsprechenden Angebote verfligbar oder un-
gehindert zugénglich. Die vorher erwahnten Kontinenzzentren gibt es z.B. nicht
Uberall, auch nicht an allen Darmkrebszentren. Deshalb kann es sehr sinnvoll sein,
dass ein Betroffener nach seiner Rickverlagerung unmittelbar nach der Entlas-
sung aus dem Krankenhaus eine stationdre RehabilitationsmaBnahme beginnt
— und zwar in einer auf darmkrebsbetroffene Menschen spezialisierten Rehabi-
litationsklinik. Arzte oder der Sozialdienst in der Akutklinik kénnen den Antrag
stellen (und zwar auch, wenn jemand bereits in der Zeit zwischen Stomaanlage
und Ruckverlagerung in einer Rehaklinik war). Da zumindest zu Anfang Proble-
me durch ein verandertes Entleerungsverhalten nicht selten sind, kann eine An-
schlussrehabilitation nach der Riickverlagerung gut begriindet werden.

Der Vorteil einer solch spezialisierten Rehaklinik ist, dass hier alle Angebote und

TrainingsmaBnahmen vorzufinden sind. Zu Hause missen eventuell nétige Hilfen
und Behandlungen hingegen erst organisiert werden und sie kénnen z. T. nicht zu

TIPP <<

Kontinenztherapie ist eine multiprofessionelle Aufgabe. Kommunikation ist

eine wesentliche Voraussetzung dafiir!
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Hause stattfinden, sodass man regelméBig zu den MaBnahmen fahren muss. Das
aber ist manchmal gar nicht machbar, wenn man z.B. unter unberechenbaren
Stuhlentleerungen oder gar Durchféllen leidet.

Eine Rehaklinik bietet unter einem Dach viele Unterstitzungsangebote: vom kor-
perlichen Kraftaufbau und der Ernahrungsberatung (mit Erndhrung kann man ge-
rade nach einer StomarUckverlagerung viel Einfluss auf die Verdauung nehmen)
Uber das spezialisierte Beckenbodentraining sowie weitere KontinenzmaBnah-
men und Hilfsmittel bis hin zu psychosozialer Unterstiitzung und dem Kontakt zu
Gleichbetroffenen.

Dennoch muss man zugeben, dass ein wissenschaftlicher Nachweis der Wirksam-
keit des Trainings noch offen ist. Bei der Harninkontinenz ( z. B. nach Prostataope-
rationen) gibt es deutlich mehr Beweise fur die Wirksamkeit von Beckenboden-
training als bei Stuhlkontinenzproblemen nach Operationen im Rektumbereich.
Ob und inwieweit die positiven Erfahrungen bei der Harninkontinenz also Uber-
tragbar sind, muss durch weitere Studien geklart werden.

Ein Fazit aus den Berichten zahlreicher Betroffener ist: Ums Ausprobieren kommt

man nicht herum — und Geduld und Disziplin sind in dieser schwierigen Zeit uner-
lassliche Tugenden.

Fragen, die ein Betroffener seinen Behandlern stellen konnte:

¢ |Ist die OP planmaBig und ohne Komplikationen verlaufen?

Wenn nicht: Welche Komplikationen sind eingetreten, wel-
che Folgen werden oder kénnen daraus erwachsen?

¢ Sind Verwachsungen am Darm aufgefallen?
Sind Beeintrachtigungen der Darmfunktion zu erwarten?
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Alltagsleben: Gesammelte Erfahrungen

Die vorhergehenden Kapitel enthalten — als wesentli-
che Grundlage - Informationen rund um die Ruickver-
lagerung, gerade auch von Fachleuten aus Medizin,
Physiotherapie und Pflege. Doch als Selbsthilfeorga-
nisation will die Deutsche ILCO in dieser Broschire
auch den selbst betroffenen Menschen die Méglich-
keit geben, zu berichten. Denn sie erleben oder er-
lebten die Schwierigkeiten oder auch positiven Er-
fahrungen am eigenen Leib. Die ILCO hatte deshalb
eine kleine Umfrage bei Menschen gemacht, die eine
Stomarlickverlagerung hinter sich haben. Wie haben
sie bestimmte Situationen erlebt? Wie sind sie damit
umgegangen? Welche Schliisse haben sie aus die-
sen Erkenntnissen fiir ihr Alltagsleben gezogen?




Ihre Antworten finden Sie in diesem Kapitel. Sie zeigen die Vielfalt an Erfahrungen,
aber auch an Einstellungen. Wir hoffen, dass bei diesen AuBerungen auch fiir Sie
Anregungen und Tipps sind, die Ihnen bei lhrem eigenen Weg vor oder nach einer
Rickverlagerung helfen kénnen.

Anmerkung: Die nachfolgenden Aussagen wurden (mit einigen markierten Aus-
nahmen) von Menschen gemacht, die vor ihrer Riickverlagerung bis zu einem Jahr
eine Stomaanlage hatten.

Die Anfangszeit: Wie ging es lhnen zu Anfang, als Sie nach der
Riickverlagerung wieder zu Hause waren?

Frau (72): Es war eine groBe Umstellung, man musste sehr auf die bestimmte
Ern&hrung achten.

Mann (51): Es war eine Art der Hilflosigkeit, da ich bis zur Entlassung nicht einmal
richtig Stuhlgang hatte. Daher wusste ich auch nicht, was passieren
wird. Jetzt weiB ich es besser und riickwirkend bin ich froh, dass ich

ein gutes Selbstbewusstsein habe, denn ansonsten ist es echt
schlimm, wenn man es nicht rechtzeitig zur Toilette schafft und
Es war eine Art alles in den Klamotten oder aber unterwegs verteilt. Das Sau-
der Hilflosigkeit bermachen fiel auch sehr schwer, da ich frische Narben hat-
te, ich aber meiner Frau diese Arbeit ersparen wollte, habe ich
mich auf alle ,Vieren“ gequélt und sauber gemacht so gut es ging.

Und dies alles vielfach am Tag.

Frau (67): Das erste Viertel des Jahres, war ich
standig in der N&he einer Toilette. Ich Ich befasste mich
befasste mich sogar schon mit dem sogar schon mit
Gedanken einer Rickoperation. Nach dem Gedanken einer
einem viertel Jahr, wurde es dann im- Riickoperation.
mer besser. Nach sieben Monaten sind
wir dann auch schon in den Urlaub ge-
flogen. Essen und Flug habe ich gut vertragen. So wie friiher wird es
nicht mehr, da man doch &fter noch eine Toilette aufsuchen muss,
aber ich kann und muss damit umgehen.

Mann (72): OP 2003. Ich hatte haufigen Stuhlgang, keine Ratschlage. Antwort

meistens, das gibt sich schon. Habe vieles ausprobiert und weggelas-
sen und wieder getestet. Fette und Milchproduk-
te erzeugten extremen Durchfall. Eindickproduk-
te und nicht frisches Brot gegessen. Habe drei
Jahre gebraucht bis ich eine Ursache fand, die
heute noch in Erscheinung tritt, z. B. fettes Essen

Habe vieles ausprobiert und
weggelassen und wieder
getestet.
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(Schweinebraten oder Auflaufe) und anschlieBend Limo oder Wasser.
Nach ca. einer Stunde heftigen Stuhlgang bis zur totalen Entleerung.

Frau (65): Musste sehr oft zur Toilette. Viele Blahungen.

Frau (59): Koérperlich ging es mir sehr gut, nur die Unsicherheit bzgl. der Ernéh-
rung war belastend.

Frau: Im Mérz 2006 wurde bei mir ein Rektum-Karzinom operiert und man
konnte den SchlieBmuskel erhalten. Mit einem lleostoma wurde ich
entlassen, damit die tiefsitzende Anastomose (Darmnaht) ausheilen
konnte. Mit dem Stoma kam ich gut klar, ich konnte am 6ffentlichen
Leben teilnehmen, Pannen hat es natirlich auch gegeben. Was man
in meinem Bauch gemacht hatte, habe ich mir von meinem Proktolo-
gen erklaren lassen: Anstelle des entfernten Mastdarms war der un-
tere Dickdarm zu einem ,coloanalen Pouch” als neues Reservoir fir
den Darminhalt gebildet worden.

Vor der Rickverlagerung habe ich fleiBig und gewissenhaft Becken-
boden- und Schwangerschaftsgymnastik gemacht, SchlieBmuskel-
training so oft ich konnte und
die Mdglichkeit dazu da war. Die
Ruickverlegung erfolgte nach ei-
nem halben Jahr. Den dafir né-
tigen Reinigungseinlauf konnte
ich halten, fir mich war klar, alles
wird gut!

Vor der Riickverlagerung habe
ich fleiBig und gewissenhaft
Beckenboden- und Schwanger-
schaftsgymnastik gemacht

Es verlief alles schnell und glatt, der erste ,,Durchlauf” klappte auch,
ich ging zuversichtlich nach Hause. Die letzten Worte, die man mir
auf den Weg gab ,,Geben Sie nicht auf, vom Kopf her kdnnen Sie es
schaffen, es kann lange dauern...!I” habe ich verinnerlichen missen.
Té&glich horte ich sie, wenn ich zum achten oder zehnten Mal auf der
Toilette saB! Mein Horizont war auf einmal sehr klein geworden, es
drehte sich alles nur noch um den bewussten Ort.

Es hat zweieinhalb Jahre gedauert,

jetzt kann ich sagen: ,Ich habe es Es hat zweieinhalb Jahre ge-
geschafft“. In der Zeit habe ich Auf- dauert, jetzt kann ich sagen:
zeichnungen gemacht, die mir ge- »lch habe es geschafft*.
holfen haben, gute und schlechte

Tage richtig einzuordnen. Zusammenfassend kann ich daraus schlieBen:

1. Mein Darm hat sich wie ein schwer erziehbares Kind verhalten.
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Mann (90):

Mann (76):

Mann (55):

2. Seelische Belastungen konnte er noch schlechter als sonst verar-
beiten.

3. Man versteht seine Signale zunachst nicht, kann Luft von mehr
Inhalt nicht unterscheiden.

4. Sehr oft ist richtige und haufige Pflege nétig, um das Wundsein zu
vermeiden.

5. Bei kdrperlicher Arbeit, z. B. Gartenarbeit, sind Entgleisungen mdoglich.

6. Die zahlreichen Klammern, die fir
die Anastomose benutzt wurden, Das Durchhalten hat sich
kénnen durch Abgange starke  fiir mich gelohnt!
Schmerzen bereiten.

Aber: Das Durchhalten hat sich fir mich gelohnt!

Erlebte den unbeeinflussbaren Abgang von Stuhl 6fters, dadurch im-
mer Angst von erforderlichen Abwesenheiten (Hausarzte, Apotheke,
Einkaufen, Bankbesuch etc...).

Zunehmend schlechter in Bezug auf
Stuhlinkontinenz. Ich traute mich nicht
mehr groB aus der Wohnung bzw. mit 6f-
fentlichen Verkehrsmitteln zu fahren.

Ich traute mich
nicht mehr groB
aus der Wohnung

Zu Anfang war ich etwas Uberfordert mit der ganzen Situation. Ich
musste mir erstmal klar darliber werden, dass ich jetzt mit der Stuhlin-
kontinenz leben muss.
Ich habe mich dann

Ich habe vieles, nach vorheriger Absprache mit di- aber schnell auf die Su-
versen Arzten, Therapeuten, Selbsthilfegruppen und che nach Lésungen ge-
anderen Betroffenen, ausprobiert. macht und dabei auch

Mann (70):

Frau (55):

- vieles, nach vorheriger
Absprache mit diversen Arzten, Therapeuten, Selbsthilfegruppen und
anderen Betroffenen, ausprobiert.

Nach der Rickverlagerung erfolgte eine Anschlussheilbehandlung in
einer entsprechenden Klinik Gber drei Wochen, in der gréBte Schwie-
rigkeiten mit dem Stuhlgang aufgefangen wurden. Besserung erfolgte
nur Uber einen langeren Zeitraum hinweg. Hinweise der Erndhrungs-
beratung erwiesen sich als wenig hilfreich.

Bei mir wurde der gesamt Dickdarm entfernt. Deshalb war leider nicht

sofort alles gut. Der SchlieBmuskel funktionierte zwar, aber es war mir
anfangs nicht méglich den Stuhlgang zu halten. Mancher Spazier-
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Alltagsleben: Gesammelte Erfahrungen

gang endete schon an der néchsten StraBenecke. Die Inkontinenz hat
mich in den ersten Monaten sehr eingeschrankt. Dazu Schmerzen im
Bauchraum, die von Verklebungen und Narben kamen, viele Durchfal-
le auch nachts.

Was war besonders schwer und belastend?
Frau (72): Der standige Druck, wenn man zur Toilette musste.

Mann (51): Belastet hat mich zum Glick nichts
so richtig, weil ich praktisch veran- ... uberall hatte ich fiir den
lagt bin und immer nach einer L&- Notfall alles deponiert, mir
sung suche. Das hei3t, Uberall hatte ~ eine Tasche mit allem zusam-
ich fir den Notfall alles deponiert, mengepackt und immer am

mir eine Tasche mit allem zusam- Mann gehabt.
mengepackt und immer am Mann
gehabt.

Frau (67): Die Diagnose Krebs und danach der kinstliche Darmausgang war fir
mich ein totaler Schock. In meinem gesamten Berufsleben, war ich
nicht einmal schwer krank.

Frau (74): Die ersten sechs Tage verliefen nicht so gut, viel Ubelkeit. Nach fiinf
Tagen erster Stuhlgang nach Verabreichung eines Abfilihrmittels.
Nach sieben Tagen kam der Keim (Anm. d. Red.: Krankenhauskeim
Clostridium difficile), das war furchtbar.

Mann (72): Am Anfang: Was kann ich essen, um keinen
sofortigen Stuhlgang zu spliren? Ein zeitliches
Halten war kaum maéglich.

Ein zeitliches Halten
war kaum maoglich.

Frau (65): Der haufige Toilettengang auch nachts. Der Arzt hat mir lebenslang
Mucofalk (Flohsamen) verordnet.

Frau (59): Die neue unbekannte Situation bzgl. Erndhrung und Stuhlverhalten.

Frau: Es war schwer die richtigen Signale zu
erkennen (Luft oder mehr?). Die haufigen Die haufigen Stuhl-
Stuhlgénge haben meinen Tagesablauf be-  gange haben meinen
stimmt! Mit téglichen Aufzeichnungen und Tagesablauf bestimmt!
Vermerken :-) oder :-( habe ich mir geholfen
und die langsame Besserung hat mir Mut
gemacht!
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Mann (90):

Mann (76):

Mann (55):

Mann (70):

Mann (60):

Ruckverlagerung Zustimmung war 2006 mein groBter Fehler! Folgen:
Fehlende Lebensqualitat u.a.

Die zunehmende Stuhlinkontinenz mit erheblicher Mobilitatsein-
schrankung.

Die kurze Vorwarnzeit beim Stuhlgang war fir mich damals das
Schlimmste.

Die anféngliche Unvorhersehbarkeit des Stuhlgangs trotz ausreichen-
der ,Vorwarnzeit‘.

Die standige Suche nach einer Toilette und wie den Weg dorthin fin-
den. Das sténdige mithehmen von Vorlagen und Unterwasche wah-
rend den Ausfliigen.

Frau (55): Die korperliche Beeintrachtigung hat den Alltag belastet. Die Sorge,
ob man wieder erkrankt, ob man irgendwann wieder alles essen und

unternehmen kann. Jede Woche Therapie und

Arzttermine, fur die Schmerzen im Bauchraum

Die Sorge, ob man wieder wurden Narbenmassage, Krankengymnas-
erkrankt, ob man irgendwann tik und Tabletten verordnet — und Geduld. Es
wieder alles essen und unter- kénnte bis zu funf Jahren dauern, bis alles wie
nehmen kann. friher ware und nach flnf Jahren ist nun fast

alles ausgeheilt.

Was klappte leichter als gedacht?

Mann (51):

Frau (72):

Frau (67):

Meine Erndhrung klappt klasse. Ich esse alles, was mir Spal3 macht
und das, was vor einem Jahr noch einen schnellen Stuhlgang verur-
sachte, ist heute viel besser. Das war ja auch das einzige was man
mir vorher sagte, dass ich meine Erndhrung umstellen muss... aber
wie und wo ich Hilfe bekomme... Fehlanzeige. Der beste Tipp war, ich
solle alles ausprobieren. Super, oder? Und was noch gut geklappt
hat, ist meine Wundheilung.

Ich konnte fast alle Nahrungs-
mittel vertragen. Nur Milch-
produkte vertrage ich nicht.

Ich konnte fast alle Nahrungs-
mittel vertragen.

Nach anfanglichen Schwierigkeiten bin ich froh, dass nach der Riick-
verlegung zu 90 Prozent alles wieder gut ist.
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Frau (74):

Frau (65):
Frau (59):

Frau:

Mann (90):
Mann (76):

Mann (55):

Mann (70):

Frau (55):

Alltagsleben: Gesammelte Erfahrungen

Die Narbe verheilt gut, nach zehn Tagen wurden die Klammern ent-
fernt, obgleich in dem gleichen Narbengewebe geschnitten wurde,
wie bei der Krebs-OP.

Dass ich ziemlich alles essen kann. AuBer stark bldhende Speisen.
Das Stuhlverhalten.

Mit wunder Haut hatte ich nur zweimal zu tun. Ich hatte festgestellt:
die Zinksalbe (vom Arzt) half nicht, aber Ringelblumensalbe oder
Melkfett waren heilend und schiitzend!

Gute Versorgung mit Vorlagen (sténdig tragen).

Nichts!

Im Nachhinein klappte eigentlich

alles recht gut. Man sollte sich bloB ... hicht ungeduldig werden,
selbst genug Zeit lassen und nicht ~ wenn nicht alles sofort oder
ungeduldig werden, wenn nicht al- gar nicht hilft.

les sofort oder gar nicht hilft.
Von kaum einem Lebensmittel muss derzeit abgesehen werden.

Das Essen hat sich schneller eingespielt. Ich habe oft einfach geges-
sen, auf was ich Appetit hatte, auch mit dem Risiko, dass es mehr Durch-
félle gab. Habe aber auch versucht, Schonkost und Haferschleim zu
essen, der hat gut geholfen.

Informationsfluss vor der Riickverlagerung: Welche Informationen
hétten Sie sich vor der Riickverlagerung gewiinscht und von wem?

Mann (51):

Ja alles eben, angefangen vom ,,Beckenboden-Training®“ Gber Ernah-
rung, hin zum taglichen Ablauf. Auch hat mir keiner sagen kénnen/
wollen wie lange es dauert oder ob es Uberhaupt wieder einigerma-
Ben normal wird. Vielleicht einen Ablaufzettel fiir die Hand, wo ich Hil-
fe bekommen kann. Die ILCO habe ich herausbekommen und habe
dort auch schon gute Hilfe bekommen. Das wichtigste wéaren wohl
Tipps gewesen, wo ich mich mel-
den kann, denn das wir nicht alle
gleich heilen ist klaro, aber wenn
nicht die Arzte, wer kann mir dann
die ersten Schritte erklaren?

Das wichtigste waren wohl
Tipps gewesen, wo ich mich
melden kann ...
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Frau (72):

Frau (74):

Mann (72):

Frau (65):

Frau:

Mann (76):

Mann (55):

Mann (60):

Von den Arzten hatte ich schon gerne gewusst, wie viel Dickdarm
ich noch habe, ob ich evil. die Rickverlagerung rickgangig machen
muss. Meine Informationen, habe ich immer nur bei ILCO-Treffen er-
halten.

Ich habe mich eigentlich wenig fir evtl. auftretende Nebenwirkungen
interessiert. Der Chirurg klang ganz positiv und ich habe mich auf ihn
verlassen.

Mehr Infos Uber Erndhrung, egal Mehr Infos liber Erndhrung ....
von wem.

Wurde Uber alles gut informiert.

Ich hatte schon gern Uber evil. auftretende Pannen etwas gewusst,
aber hatte man 2006 schon genug Erfahrung gesammelt?

Glaubhafte und Uberzeugte Argumente Uber mogliche Folgen der
Ruckverlagerung von behandelnden Arzten.

Bei mir hatte ich nur die Information von meinem Chirurgen bekom-
men, dass ich nach der Rilickverlagerung wahrscheinlich nicht mehr
in meinem Beruf arbeiten kdnne, was sich aber nicht bewahrheitet
hat. Ob ich mir mehr Informationen im Vorfeld gewilinscht hitte, kann
ich nicht mal sagen, weil ich so die Méglichkeit hatte, mich von An-
fang an mit dem Thema zu beschéftigen und so aus vielen ,Tépfen’
das fUr mich Beste selber herauszusuchen.

Welche Nebenwirkungen es bei der Riickverlagerung geben wird. Das
hétte der Chirurg oder der Onkologe machen mussen.

Dies und das: Was mochten Sie hier gerne noch loswerden?

Mann (51):

Frau (72):

Meine Reha Anfang 2018 fiir Darmkrebs Patienten habe ich wegen Er-
folgslosigkeit nach zwei Wochen abgebrochen. Da war ich sowas von
fehl am Platz, auch auf meine Nachfrage hin, was man hier fir mich
in Sachen meiner Krankheit tun kam, kam nichts. Echt verschenkte
Lebenszeit und Rentengelder. Da hétte ich mir in der gleichen Zeit fir
weniger Geld anders helfen lassen konnen.

Ich wiinsche mir Arzte, denen bewusst ist, dass die Patienten nicht
Medizin studiert haben.
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Frau (74): Esist alles positiv verlaufen und ich bin

heute froh, kein Stoma mehr zu haben. ce (B LI WEDE 311 LA

Stoma mehr zu haben.

Mann (72): Es ist gut, die ILCO-Gruppe zu haben,
um sich auszutauschen.

Frau (65): Wiurde jedem, wenn es mdglich ware, die Stoma-Rickverlagerung

winschen.

Frau: Ob jung oder alt, Mann oder Frau: Be- Beckenbodengymnastik
ckenbodengymnastik sollte man im- sollte man immer wieder
mer wieder machen! machen!

Mann (76): Ich wiinsche mir Argumente fir Rickverlagerung im Konkreten und
Besonderen, ohne Angst zu machen.

Mann (90): Mein Fehler: habe zu den Problemen nicht nachgefragt!

Mann (55): Wichtig ist, dass man sich nicht
zu Hause einbuddelt, sondern Wichtig ist, dass man sich nicht
offen Uber seine Einschrankun- zu Hause einbuddelt ...
gen spricht, denn nur so kann
einem geholfen werden. Deshalb hier nochmal mein Dank an alle
Arzte, Pflegepersonal, Therapeuten, Krankenh&user, Reha-Kliniken,
Selbsthilfegruppen und die ILCO-Ruckverlagerungs-Gruppe.

Mann (60): Mehr Aufklarungsgesprache zur Riickverlagerung. Welche Komplika-
tionen und Probleme diese haben kdnnen. Bessere Beratung bei der
Erndhrungsberatung.

Frau (65): Die Unterstlitzung durch den Besucherdienst der ILCO und die Ge-

sprache mit der Rickverlagerung-Gruppe waren sehr hilfreich. Der
Partner hat zugehoért und war immer préasent und verstandnisvoll.

TIPP €K

Die ILCO hat anhand der Erfahrungen betroffener Menschen ein Informa-
tionsblatt (,Mittel und Medikamente/Pflegehinweise“) mit praktischen
Hinweisen und Tipps entwickelt. Es enthélt eine Auswahl an Mitteln, Me-

dikamenten und MaBnahmen, die von Betroffenen bei Wundsein am After,
eventuell auch im Enddarm und zum Stuhl-Eindicken genommen bzw. an-
gewandt werden. Es ist im Anschluss abgedruckt.
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Kapitel 5

Mittel und Medikamente | Pflegehinweise

Auswahl an Mitteln, Medikamenten und MaBnahmen, die von Betroffenen
bei Wundsein am After, evtl. auch im Enddarm und zum Stuhl-Eindicken
genommen bzw. angewandt werden. (basierend nur auf individuellen
persdnlichen Erfahrungen u.a. von Pouch- oder SchlieBmuskel-erhaltend
Operierten!)

>) TIPP

Bitte lassen Sie sich vor dem Kauf — z. B. auch in Bezug auf Wechselwirkungen

oder hinsichtlich Verordnungsfahigkeit — von Ihrem Arzt oder Apotheker beraten!

Wunder Po

Bitte individuell ausprobieren, mit fachlichen Empfehlungen abstimmen
und auf die Anwendungshinweise (,Beipackzettel“) achten! Denn manche
Salben kénnen die Haut praktisch ,zukleistern“ (Poren verstopfen) oder
austrocknen bzw. den natirlichen Saureschutzmantel stéren!

e Salben/Cremes: Penaten, Unguentum, Mirfulan, Desitin, Linola, Mitosyl,
Menalind, Zinksalbe (manche mit Lebertran); Quercus-Salbe, -Zapfchen
oder -Essenz (enthalt Hamamelis, Quercus, Borago); Jelliproct-Salbe
oder -Zapfchen (gegen Jucken + Brennen, enthalt Lidocain); auch andere
Wund- und Heilsalben wie Bepanthen, Panthenol (auch als Tupfer), pure
Vaseline (ohne Parfiim), Melkfett, Deumavan Intimpflegesalbe natur,

e aus der Stomaversorgung: Cavilon-Schutzfilm, Coloplast Brava Schutz-
creme (friher auch als Aktiv- oder Chiron-Schutzcreme bezeichnet),
Dansac Skin Creeme, ForLife Hautschutzlotion ,Stomocur safety” (alle
ohne Fettfilm), Stoma-Puder,

e Baby-Puder,

e aus der Inkontinenz- und Wundversorgung: Coryt protect Hautschutz-
creme, Cavilon Hautschutzcreme, Incare-Schutzlotion.

>) TIPP

Wichtig und hilfreich ist auch die konsequente Reinigung der Analregion nach
dem Stuhlgang (am besten mit der Dusche abbrausen statt putzen und behut-
sam trocken tupfen). Trocknen mit dem Fon verteilt Keime! Manchen hilft es

auch, im Laufe des Tages immer wieder eine saubere, trockene weiche Kom-
presse zwischen die Pobacken zu legen.
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Stuhl-Eindickung/-Regulierung

e Aplona (Apfelpektine), Erdmandel (z. B. als Flocken),
e Kaopromt-H (Pektin + Kaolin),
e Mucofalk, Flosa, Metamucil (Flohsamenschalen als Granulat oder Pulver),

¢ Resource Benefiber, Optifibre (I6sliche Ballaststoffe zum Einrlihren in
FlUssigkeiten),

¢ Nestargel, Bindobin (Bindemittel Johannisbrotkernmehl, quillt im Darm),

e Granamon Granulat (Karayagummi als Ballast- und Quellmittel).

Durchfall (Mittel mit unterschiedlicher Wirkungsweise)
e Imodium, Lopedium (Loperamid),

e Quantalan, Lipocol (Colestyramin) bindet Gallensduren; evil. hilfreich
wenn Teile des Dinndarms entfernt wurden bzw. ohne Funktion sind,

e Tannacomp (Tanninalbuminat + Ethacridin), Birkenkohle, Heilerde
(z. B. Luvos), Trinkmoor,

e Colina bzw. Colina spezial (enthalt Smektit als Quell- und Bindemittel),

e Muyrrhinil intest (enthalt Myrrhe und Kaffeekohle — sinnvoll bei gleichzei-
tigem Pilzbefall),

e Kalmuswurzel (ein bei allen Magenbeschwerden und Stérungen des
Verdauungsapparates sinnvolles Mittel aus der Pflanzenheilkunde,
auch bei Blahungen und Krédmpfen) in Kombination mit Eichenrinde,
Walnussblatter gut gegen Durchfall.

Entziindung im Enddarm (Rektum) bzw. Pouch

e Cortison-haltige Cremes, Z&pfchen oder Schaum ( z. B. Colifoam). Nur
nach Ricksprache mit dem Arzt, der diese auch verordnen muss!

e Salofalk-Zapfchen (Mesalazin Suppositorien).

e Bei bakterieller Entzindung (Pouchitis) auch an Behandlung mit Metro-
nidazol (z. B. Clont) denken!

Darmkrampfe, krampfartige Entleerungen

e Buscopan,
e Muskatnuss (als GewUrz) wirkt u. a. krampflésend,

e Magnesium.
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Glossar

Anastomose

Anastomosen-
Insuffizienz

anorektal

Anus

Beckenboden-
insuffizienz

Biofeedback-
Therapie

Biopsie

Chemotherapie
Colitis ulcerosa
Colon
Colostoma,

Colostomie

Endoskopie

Fistel

Hartmannstumpf

Heilmittel

Hilfsmittel
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operativ angelegte Verbindung (Naht) zwischen BlutgeféaBen,
Nerven oder Hohlorganen (z. B. Darmabschnitten)

Nahtundichtigkeit

den After und Mastdarm betreffend

After, natUrliche Offnung am Ende des Dickdarms nach
auBen

Beckenbodenschwéche
Therapiemethode mit Rickmeldung zum Trainingserfolg

Gewebeentnahme

medikament®se Therapie von Krebserkrankungen oder
Infektionen

mit Geschwirbildung einhergehende, chronisch verlau-
fende Entziindung der Dickdarmschleimhaut

Dickdarm (umfasst aufsteigenden, querverlaufenden,
absteigenden Dickdarm und Sigma)

kunstlich angelegte Dickdarméffnung in der vorderen
Bauchwand

Untersuchung der Innenflachen von Hohlorganen mit
einem Glasfiberinstrument (z. B. Darmspiegelung, Blasen-
spiegelung)

durch Gewebszerfall entstandener oder operativ ange-
legter rohrenférmiger Kanal mit Verbindung eines inneren
Hohlorgans nach auBen oder zu einem anderen Hohlorgan

blind verschlossener Enddarmteil nach Stomaanlage (mit
Option des Wiederanschlusses)

Physiotherapie, Ergotherapie, Erndhrungstherapie usw.

hier: Hilfsmittel im Sinne des Sozialgesetzes, die dazu geeig-
net sind, eine Behinderung auszugleichen (gelistet im Hilfs-
mittelverzeichnis), z. B. Stomaartikel, Kontinenzeinlagen etc.



Glossar

lleostoma, DiUnndarmstoma, meist auf der rechten Bauchvorderseite

lleostomie herausgeleitet

lleum unterer Diinndarmabschnitt

Irrigation Darmspulmethode bei Stoma (nur anwendbar bei Colo-
stomie), die im Idealfall fiir 24 —48 Std. Stuhlausscheidungen
verhindert

Karzinom Krebserkrankung, bésartige Geschwulst

Koloskopie Spiegelung des Dickdarms

Konsens Ubereinstimmende Meinung (hier: konsensusbasiertes
Papier)

Kontinenz Fahigkeit, Stuhl bzw. Urin mittels SchlieBmuskel zuriick-
zuhalten

LARS (= Low Anterior Resection Syndrome) als anteriores

Resektionssyndrom bezeichneter Symptomenkomplex
nach Rektumresektion, der mit Inkontinenz, imperativem
Stuhldrang, fehlender Wahrnehmung, fraktionierter Stuhl-
entleerung etc. einhergeht

Onkologie, Wissenschaft der Krebserkrankungen/Facharzt fiir Onko-

Onkologe logie (Krebsspezialist)

Perforation Durchbohrung, DurchstoBen (z. B. der Darmwand)

Perineale Beckenboden-Ultraschall

Sonographie

Peristaltik unwillkirliche, wellenférmig fortlaufende Zusammenzieh-
bewegung des Darmes (zum Transport des Stuhlgangs)

Pouch aus dem Englischen pouch = Tasche, Reservoir

Proktologe Facharzt fir Enddarmerkrankungen

protektiv schiitzend

Rektum Mastdarm, Enddarm

Rektoskopie Enddarmspiegelung

Resektion operative Entfernung

Reservoir Speicherbehéltnis, z. B. aus Darmteilen gebildetes Stuhl-

oder Urinreservoir
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Rezidiv Krankheitsriickfall

Sakralnerven- elektrische Reizung der Sakralnerven zum Beckenboden-
stimulation (SNS) training

Sigma S-férmiger Dickdarmteil vor dem Mastdarm

Sigmoidoskopie  Darmspiegelung nur bis zum Sigma

Sonographie Ultraschall-Untersuchung

Sozialdienst psychosoziale Patientenversorgung an Kliniken/Rehakli-
niken

Sphinkter SchlieBmuskel

Stenose, Verengung eines Kdrperkanals (auch Stomastenose)

Stenosierung

Stoma kunstlich geschaffene Hohlorganéffnung zur Kérperober-

(MZ: Stomata) flache (z. B. als Anus praeter oder als Offnung der Luftréhre)

Stomatherapie Versorgung und Pflege von Stomata, Fisteln u. a. durch
zusatzlich geschultes Pflegepersonal

Transanale Irrigation (Darmspulung) Gber den After zur gezielten

Irrigation (TAI) Stuhlentleerung

Tumor Geschwulst

DIE DEUTSCHE ILCO

Leben mit Stoma, leben mit Darmkrebs - wir sind da!

Die Deutsche ILCO e.\V. ist die bundesweit tatige Selbsthilfeorganisation von Sto-
matragern (Menschen mit kiinstlichem Darmausgang oder kiinstlicher Harnablei-
tung) und von Menschen mit Darmkrebs sowie deren Angehdérigen. Sie vermittelt
Informationen, Austausch von Erfahrungen mit Gleichbetroffenen, gibt seelische
Unterstitzung und bindet Fachleute zur Information und Beratung mit ein. Betrof-
fene, die ihre Behinderung oder ihre Erkrankung angenommen und in das tégliche
Leben integriert haben, die selbst die schweren Zeiten nach der Operation durch-
gemacht und bewaltigt haben, stehen denen zur Seite, die Fragen haben oder
noch nicht so gut zurechtkommen.

Die Deutsche ILCO wurde im Januar 1972 gegriindet und ist ein eingetragener-
Verein. Der Name ILCO leitet sich aus den beiden Begriffen lleum (= Diinndarm)
und Colon (= Dickdarm) ab. Die Deutsche ILCO hat rund 7.100 Mitglieder und
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Die Deutsche ILCO

umfasst Uber 300 Gruppen in ganz Deutschland. Die etwa 650 selbst betroffenen-
Ehrenamtlichen sowie die in der Bundesgeschéftsstelle tatigen hauptamtlichen
Mitarbeiter untersttitzen mehr als 20.000 Betroffene im Jahr.

Erfahrungsaustausch, Information, Beistand

In vielen Orten gibt es ILCO-Gruppen. Sie werden von Mitgliedern und Interessen-
ten einer Stadt oder mehrerer Gemeinden der Region gegriindet und nach auB3en
durch einen Gruppensprecher vertreten. Hauptaufgabe dieser ILCO vor Ort ist es,
Gesprache und Erfahrungsaustausch mit Gleichbetroffenen bei Gruppentreffen
und in Einzelgesprachen zu ermdglichen. Aktive Mitglieder besuchen Neubetrof-
fene auf ihren Wunsch im Krankenhaus (Besucherdienst) oder in besonderen Fal-
len zu Hause.

Auf regionaler, Landes- oder Bundesebene organisierte Veranstaltungen bieten
aktuelle, verstandliche Informationen zu den Themen Stoma und Darmkrebs. Zeit-
schrift, Broschlren, Internet

e Die Deutsche ILCO gibt regelméBig die Mitgliederzeitschrift ILCO-PRAXIS
heraus. Darin werden informative Beitrdge und Erfahrungsberichte aus allen
Gebieten verdffentlicht, die mit der Stomaoperation oder der Darmkrebser-
krankung sowie deren Folgen zu tun haben.

e Die Deutsche ILCO bringt auch Broschiiren heraus (siehe letzte Seite). Sie ent-
halten wichtige Informationen zum t&glichen Leben mit dem Stoma oder mit
Darmkrebs und vermitteln fachliche Hintergrinde (z. B. zu sozialrechtlichen
Fragen). Dank der Unterstiitzung durch die Deutsche Krebshilfe kénnen die
Broschuren unentgeltlich abgegeben werden.

¢ Die Internetseite www.ilco.de bietet ebenfalls Wissenswertes, Aktuelles und
Ansprechpartner in Ihrer Nahe. Mit Gleichbetroffenen kénnen Sie sich anonym
und rund um die Uhr in unserem Internetforum www.ilco.de/forum austau-
schen. AuBerdem kénnen Sie der Deutschen ILCO auch auf Facebook (www.
facebook. com/DeutschelLCO.de) folgen, um auf dem neuesten Stand zu bleiben.

Interessenvertretung

Die Deutsche ILCO vertritt als Patientenvertreterin in maBgeblichen Gremien die
Interessen von Menschen mit Stoma oder Darmkrebs sowie deren Angehdrigen.
Dafir arbeitet sie mit Fachleuten aus Medizin, Pflege und psychosozialer Unter-
stitzung zusammen, mit Behdrden, Krankenkassen, Herstellern, Leistungserbrin-
gern und der Politik. Sie bemUht sich um die Enttabuisierung des Stomas und des
Darmkrebses und setzt sich fir eine hochwertige professionelle Versorgung ein.
Als unabhangige solidarische Gemeinschaft setzt sich die ILCO dadurch nicht nur
fur ihre Mitglieder ein, sondern fir alle Betroffenen und ihren Schutz vor Benach-
teiligung und Ausgrenzung.
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Kontakt

Bei Interesse, Fragen und zur Vermittlung von Adressen in Ihrer Nahe wenden Sie
sich bitte an die

Deutsche ILCO e.V. Bundesgeschéftsstelle

Thomas-Mann-StraBe 40 ¢ 53111 Bonn e Telefon: 0228 3388 94-50 ¢ Fax: -75
E-Mail: info@ilco.de e Internet: www.ilco.de, www.ilco.de/forum
www.facebook.com/DeutschelLCO.de

Hilfreiche Adressen und weitere Informationen

» bei Problemen im Alltag nach Riickverlagerung/Wunsch nach Kontakt mit
Gleichbetroffenen

Ansprechpartner in Wohnortnéhe: siehe www.ilco.de - Kontakt - Gruppen
vor Ort

Adressverzeichnis in der Mitgliederzeitschrift ILCO-PRAXIS (die ,,blauen Seiten®)
Internetforum www.ilco.de/forum

Deutsche ILCO-Bundesgeschéftsstelle (Kontakt sieche oben)

P bei Krebserkrankungen und was damit zusammenhéngt

Deutsche Krebshilfe und Deutsche Krebsgesellschaft im ,INFONETZ KREBS*,
Tel. 0800 80708877 (kostenfrei, Mo-Fr 8—17 Uhr)
E-Mail krebshilfe@infonetz-krebs.de ® Internet www.krebshilfe.de

Krebsinformationsdienst KID ¢ Tel. 08 00 420 3040 (kostenfrei, taglich 8-20
Uhr) e E-Mail krebsinformationsdienst @ dkfz.de
Internet www.krebsinformationsdienst.de

Arztliches Zentrum fiir Qualitat in der Medizin (AZQ, u.a. evidenzbasierte
Informationen/Leitlinien): www.patienteninformation.de

Deutsche Krebsgesellschaft, ONKO Internetportal www.krebsgesellschaft.de/
onko-internetportal

Institut fur Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG):
www.gesundheitsinformation.de

» zu Stomatherapeuten oder analen Kontinenzspezialisten

Fachgesellschaft Stoma, Kontinenz, Wunde - FgSKW e. V.,
Nikolaus-GroB-Weg 6, 59379 Selm ® Tel. 02592 97 3141 e Fax 02592 97 3142
E-Mail info@fgskw.org e Internet www.fgskw.org
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Hilfreiche Adressen und weitere Informationen...

Deutsche Kontinenzgesellschaft Friedrichstrasse 15 ¢ 60323 Frankfurt
Tel. 069 79588393 » Fax 069 79588383
E-Mail info @ kontinenz-gesellschaft.de e Internet www.kontinenz-gesellschaft.de

zu Beckenbodengymnastik/SchlieBmuskeltraining/Kontinenztherapeuten

Arbeitsgemeinschaft Gynakologie-Geburtshilfe-Urologie-Proktologie (AG GGUP)
im Deutschen Verband fir Physiotherapie ZVK e.V. ® E-Mail therapeutenliste@
ag-ggup.de e Internet www.ag-ggup.de (mit Suchfunktion zur Therapeutensuche)

Deutscher Verband fiir Physiotherapie—-ZVK e. V. ® Tel. 0221 981027-0
E-Mail info@physio-deutschland.de ¢ Internet www.physio-deutschland.de

Bundesverband selbststéndiger Physiotherapeuten—IFK e. V.
Internet www.ifk.de ¢ Patienteninformation = Physiotherapie erhalten = Thera-
peutensuche,

Deutsche Kontinenzgesellschaft (Beckenbodenzentren, Kontinenztherapeuten)
- Kontakt s.o.

Verband der Osteopathen Deutschland e. V. (VOD e. V.
Internet www.osteopathie.de -+ Service + Therapeutenliste

rund um das Thema Stuhlinkontinenz
Deutsche Kontinenzgesellschaft (Kontakt s. 0.)

zur Kliniksuche (zertifizierte Darmkrebszentren)
Deutsche Krebsgesellschaft www.krebsgesellschaft.de = Zertifizierung = Zen-
trumssuche

Onkozert ® Tel. 0731 7051 16-0  E-Mail info@onkozert.de
Internet www.onkozert.de = www.oncomap.de/centers

Sonstige hilfreiche Internetadressen/Foren:

www.ilco.de/forum
www.inkontinenz-selbsthilfe.com/forum
www.selbsthilfeverband-inkontinenz.org
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Anhang

Datenschutzinformation der Deutschen ILCO (siehe auch Mitgliedsanmeldung)
Verantwortlicher im Sinne des Datenschutzes ist der Bundesverband der Deutschen ILCO e. V.
Die Daten werden durch die Deutsche ILCO e. V. und nach Bedarf durch externe Dienstleister
verarbeitet, die ebenfalls dem europaischen Datenschutz unterliegen. Der Datenschutzbe-
auftragte wird auf www.ilco.de bekanntgegeben.

Sie sind gemaB Art. 15 DSGVO jederzeit berechtigt, gegentiber der Deutschen ILCO e. V.
um umfangreiche Auskunftserteilung zu den zu lhrer Person gespeicherten Daten zu ersu-
chen. GemaB Art. 16ff DSGVO koénnen Sie jederzeit gegentiber der Bundesgeschéftsstelle
der Deutschen ILCO e. V. die Berichtigung, Léschung und Sperrung einzelner personenbe-
zogener Daten verlangen. Sie haben Anrecht auf die Ubertragbarkeit der Daten nach Art. 20
DSGVO. Sie haben das Recht, sich beim Landesbeauftragten fir Datenschutz und Informa-
tionsfreiheit Nordrhein-Westfalen tiber Fehlverhalten zu beschweren.

Sie kénnen dartiber hinaus jederzeit ohne Angabe von Griinden von lhrem Widerrufsrecht
Gebrauch machen und erteilte Einwilligungserklarungen (Art. 4, 6 | a) DSGVO) mit Wirkung
fur die Zukunft abandern oder génzlich widerrufen. Sie kénnen den Widerruf entweder pos-
talisch, per E-Mail oder per Fax an die Deutsche ILCO e. V. Gbermitteln. Es entstehen Ihnen
dabei keine anderen Kosten als die Portokosten bzw. die Ubermittlungskosten nach den
bestehenden Basistarifen. Falls Sie von lhrem Widerspruchs- bzw. Widerrufsrecht Gebrauch
machen, bleibt die gesetzliche Zulassigkeit der Erhebung, Verarbeitung und Nutzung der
personenbezogenen Daten und sensiblen personenbezogenen Daten, die zum Zwecke der
Durchflihrung der entstehenden Mitgliedschaft notwendig und erforderlich sind (Art. 4, 6 | b),
¢) DSGVO), hiervon unberihrt.

Nach Beendigung lhrer Mitgliedschaft werden Ihre Daten automatisch gesperrt und nach
Ablauf der gesetzlichen Aufbewahrungsfristen endguiltig geléscht.

Ausfuhrlichere Datenschutzbestimmungen finden Sie auch auf www.ilco.de oder auf Anfrage
bei der Bundesgeschéftsstelle.
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Anmeldung zur mitgliedschatt

Eintritt als oder ab 01.07.
Mitglied ab 01.01. (halber Jahresbeitrag
(voller Jahresbeitrag) im Eintrittsjahr) Mitgliedsnummer

als Stoma-, Pouchtrager/in oder Darmkrebsbetroffene/r

als forderndes Mitglied

Ich habe Interesse, ehrenamtlich mitzuarbeiten

Name*
Vorname *
StraBe*
PLZ/Ort*
Telefon

Beruf

als nachste/r Angehorige/r
(Partner, Eltern, Kind)

Geburtsdatum*

E-Mail

(falls Rentner, bitte auch vorherigen Beruf)

Ich wiinsche Zugehdrigkeit zur ILCO-Region

Erklarung zur Zahlung des Mitgliedsbeitrages *
Die Mitgliedschaft schlieBt den vierteljahrlichen
Bezug der Zeitschrift ILCO-PRAXIS ein. Der Re-
gelbeitrag betrégt 36 EUR, bei Eintritt in der zwei-
ten Jahreshalfte 18 EUR (bei wirtschaftlicher Not
bitte an den Bundesverband wenden). Angeho-

Ich méchte meinen Beitrag auf

(falls bekannt)

rige zahlen bei Verzicht auf die ILCO-PRAXIS
den halben Regelbeitrag. Der Mindestbeitrag fir
Foérdermitglieder betragt 36 EUR. Der Beitrag ist
steuerabzugsfahig.

EUR erhéhen.

Ich bitte, den Beitrag von meinem Konto abzurufen, zum ersten Mal fir das Jahr

SEPA-Lastschrift-Mandat

1eyaspalBu 4nz Hunplawuy

Deutsche ILCO e. V., Bonn | Glaubiger-ldentifikationsnummer: DE8722700000168638 | Mandatsreferenz
= zukunftige Mitgliedsnummer | Ich erméchtige die Deutsche ILCO e.V., Zahlungen fir meine Mitglied-
schaft von meinem Konto mittels Lastschrift einzuziehen. Zugleich weise ich mein Kreditinstitut an,
gezogene Lastschriften einzuldsen.

BIC ‘

IBAN ‘

Name und Anschrift des Kontoinhabers (falls nicht mit Mitglied identisch)

Datum Ort Unterschrift

Ich méchte den Beitrag iberweisen. Ich bitte um Zusendung eines Uberweisungsvordrucks.

* Pflichtangaben O bitte wenden



.
An ga ben zur Person (fur statistische Zwecke / freiwillige Angaben)

Art und Besonderheiten des Stomas (Mehrfachangaben méglich):

Colostomie (Dickdarmausgang, meist links oder Mitte) ileoanaler Pouch

lleostomie (Dunndarmausgang, meist rechts) lleostomie mit Kock‘scher Tasche

Urostomie (ktinstliche Harnableitung) vorlibergehend angelegtes Stoma

lleum/Colon Conduit endgultiges Stoma

Uro-Pouch (Urostomie mit Reservoir) Stoma rickverlagert/kein Stoma
Sonstige:

Vorerkrankung, die zur Operation und/oder Stomaanlage fiihrte (Mehrfachangaben méglich):

Dickdarmkrebs Familiére Polyposis

Divertikelkrankheit Blasenkrebs

Darmverengung (Stenose) neurogene Blasenentleerungs-Stérungen
Darmverschluss (lleus) Unfall

Colitis ulcerosa angeborene Fehlbildung

Morbus Crohn nicht bekannt

Bestrahlungsschéaden

Sonstige Vorerkrankung(en):

Darmkrebs und dessen Behandlung (Mehrfachangaben méglich):

keine Operation Operation am Dickdarm
Operation am Dinndarm Operation am Mastdarm (Rektum, Néhe SchlieBmuskel)
Sonstige Therapie(n):

Operationsjahr/erste Stomaanlage

Durch wen oder was wurde ich auf
die Deutsche ILCO aufmerksam?

Hiermit beantrage ich die Mitgliedschaft in der Deutschen unberihrt.
ILCO e.V. und bestéatige die Kenntnisnahme der Datenschutz-
bestimmungen (s. vorherige Seite oder www.ilco.de/daten-
schutz). Der Datenschutzbeauftragte wird auf www.ilco.de

Ich erklare mich einverstanden, dass die im Mitgliedsan-
trag angegebenen personenbezogenen Daten, erhoben,
verarbeitet und genutzt werden, soweit dies in direkten

bekanntgegeben. oder indirekten Zusammenhang mit meiner Mitgliedschaft
Einwilligungserklarungen zur Verarbeitung personenbezoge- steht (Art. 4, 6 | a) DSGVO).

ner Daten gegenliber der Deutschen ILCO e.V. (info@ilco.de)

Die folgenden Einwilligungserkldarungen erfolgen freiwillig Insbesondere erlaube ich die Weitergabe meiner Daten
und sind insbesondere keine Voraussetzung fiir das Zustan- an den Sprecher meiner Region (nur so erhalte ich z.B.
dekommen der Mitgliedschaft. Die gesetzliche Zuldssigkeit Einladungen zu 6rtlichen ILCO-Veranstaltungen).

der Erhebung, Verarbeitung und Nutzung der personenbezo-
genen Daten und sensiblen personenbezogenen Daten, die
zum Zwecke der Durchfiihrung der Mitgliedschaft notwendig ~ Datum Unterschrift
und erforderlich sind (Art. 4, 6 | b), c) DSGVO), bleibt hiervon

Ich bin damit einverstanden, dass die Deutsche ILCO e.V. die im Mitgliedsantrag angegebenen, sensiblen personenbezoge-
nen Daten (Angaben zur Stomaart bzw. Erkrankung) erhebt, verarbeitet und nutzt, soweit dies in direktem oder indirektem
Zusammenhang mit meiner Mitgliedschaft steht (Art. 4, 6 | a), 9 Il a) DSGVO).

Datum Unterschrift



Schriften der Deutschen ILCO

unentgeltlich erhaltlich bei der Deutschen ILCO e. V. ¢ Thomas-Mann-StraBe 40
53111 Bonn e Telefon: 0228 33 88 94-50 e Fax -75 e E-Mail: info@ilco.de

(Wir freuen uns, wenn Sie lhrer Bestellung einen freiwilligen Porto- und Bearbeitungs-
beitrag in Briefmarken beifligen)

e Darmkrebs - die Operation und ihre Auswirkungen

e Lust zum Leben - Erfahrungen von Stomatragern

e Colostomie, lleostomie - ein Leitfaden

e Urostomie - ein Leitfaden

e Irrigation — Darmspiilung bei Colostomie

e Wir sind da! Die ILCO in ihrer Vielfalt: Ein Album mit Erfahrungen von A wie Angehdrige bis Z wie Zuspruch
e Schwerbehinderte Menschen mit Rechten und Anspriichen auf soziale Hilfen
e Schlag nach! (Verzeichnis medizinischer Fachbegriffe — Schwerpunkt Darmkrebs/Stoma)

e Stomawérterbuch (103 Worter, die fiir Stomatrdger wichtig sein konnen, in 21 Sprachen)

e Darmkrebs-Friiherkennung - ein wichtiger Weg (8-seitiger Flyer)

e Checkliste Nachsorge bei Darmkrebs / bei Darmstoma

e Darmkrebs? Gut informiert bei sozialrechtlichen Fragen (8-seitiger Flyer)

e Deutsche ILCO - eine aktive Gemeinschaft (Info iiber die ILCO + Anmeldeformular)
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Die Deutsche ILCO e.V. ist die groBte deutsche Solidar-
gemeinschaft von Stomatragern, Menschen mit Darmkrebs
und ihren Angehdrigen. Sie hat es sich zur Aufgabe ge-
macht, den Betroffenen beizustehen, damit sie auch mit
einem Stoma, nach einer Stomartckverlagerung oder mit
ihrer Krankheit selbstbestimmt und selbststandig leben
und handeln kénnen. Diese Broschire beinhaltet einige
grundsatzliche fachliche Hintergriinde zu zeitlich befriste-
ten Stomaanlagen bei Darmkrebs und zu moglichen Aus-
wirkungen einer Ruckverlagerung auf die Stuhlkontinenz.
Die Fachinformationen werden mit dem Wissen aus der
langjahrigen Erfahrung der Deutschen ILCO ergénzt, und
Betroffene geben zahlreiche Tipps zum Umgang mit ver-
andertem Stuhlverhalten oder Kontinenzproblemen.

Uberreicht durch
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