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Wir leben mit einem Stoma
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#lch habe mit allen Freunden dariber gesprochen”
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Urostoma / Vorbeugung von Harnwegsinfekten / Blasenkrebs

»Dann tu ich es zumachen und fertig ist das”
Edgars unkomplizierter Umgang mit dem Stoma
Colostoma / Irrigation beim Colostoma / Darmkrebs

LIch dachte, das betrifft mich nicht!”
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Hilfsmittelversorgung / Zuzahlungen / Morbus Crohn
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Luise hat 60 Jahre Stoma-Erfahrung
Stomaversorgung friher und heute / Analatresie

«Der Doktor macht mich wieder ganz”
Simon kann heute ohne Probleme den Kindergarten besuchen
Stomaversorgungen fir Kinder / Stoma bei Fehlbildungen

+Man muss sich immer kleine Ziele setzen”
Heikes Téchter waren auch im Krankenhaus immer bei ihr
Maégliche Komplikationen am Stoma / Analkrebs

JIch war es so leid, Versuchskaninchen zu sein”
Fiir Ann-Kathrin ist ein Stoma heute kein Weltuntergang mehr
llecanaler Pouch / Colitis ulcerosa

Llch nenne meine Stomata heute nur Stan und Ollie”
Ingos achtighriger Sohn passt auf seinen Vater auf
Ernéhrung nach der Stoma-Anlage / Neurofibromatose
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Selbsthilfe fiir Stomatréiger / gutartiger Tumor
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Wi leben
mi einem

Stoma

ehr als 100.000 Stomatrager leben in Deutschland. Trotzdem ist das
Stoma, also der kiinstliche Darmausgang oder die kiinstliche
Harnableitung, noch immer ein Tabu-Thema. Deshalb haben die
meisten Betroffenen kaum eine Vorstellung davon, was auf sie
zukommt, wenn sie urplétzlich mit einem Stoma konfrontiert werden.

In unserem Stoma-Forum, dem Treffpunkt fiir Stomatrdger im Internet, erleben
wir tagtaglich, dass ganz besonders Neubetroffene von dem Wissen und den
Erlebnissen erfahrener Stomatrager profitieren. Diese Unterstiitzung von
Stomatragern fiir Stomatrager méichten wir auch auBerhalb des Internets mit
dieser Broschiire weitergeben.

Wir haben mit elf Stomatrdgern gesprochen und ihre Erfahrungen
aufgezeichnet. Allen ist eines gemeinsam: Was ein Stoma ist und wie man
damit lebt, das wusste niemand von ithnen — bis er sich durch Krankheit oder
Behinderung damit auseinandersetzen musste.

Katrin, Hildegard, Edgar, Klaudia, Otmar, Luise, Heike, Ann-Kathrin, Ingo, Elke
und die Eltern des kleinen Simon berichten iiber ihre persénlichen Erfahrungen,
in ihren eigenen Worten. Und zeigen, dass auch ein Leben mit Stoma
lebenswert ist. Und dass jeder auch mal ein Problem hat, das aber geltst
werden kann.

Ann-Kathrin erklart, warum Selbsthilfe so wichtig ist: ,Man muss sich Leute
suchen, die das gleiche erlebt haben wie man selbst. Da kann man sich Hilfe
und Tipps holen, Mut zusprechen lassen, sich wirklich auffangen lassen. Die
Angehdrigen kénnen einem zwar viel Beistand leisten und fiir einen da sein,
aber — richtig verstehen kénnen sie dich nie."

So hoffen wir, dass wir auch mit der Verdffentlichung dieser persdnlichen
Erfahrungsberichte und den begleitenden Sachinformationen ganz vielen
Stomatragern und ihren Angehéren weiterhelfen konnen.

%é«p/ ,44;/4_/_

Herbert Milller,
Vorsitzender Selbsthilfe Stoma-Welt e V.



Das Stoma

Bauch mit Stoma

Der Begriff Stoma kommt aus dem
Griechischen und bedeutet ,Mund"”
oder ,Offnung”.

Ein Stoma wird im alltéglichen
Sprachgebrauch auch ,kinstlicher
Darmausgang”, ,Seitenausgang”
oder ,Notausgang” genannt.

Die Stoma-Operation wird auch
als Stomaanlage bezeichnet.

Wir leben mit einem Stoma und
bezeichnen uns selbst als
Stomatrager. Genauso einfach
wie sich Leute mit einer Brille als
Brillentréiger bezeichnen.

mit Stomabeutel




Mehr zum ileoanalen Pouch auf
Seite 39.

Ein Viszeralchirurg befasst sich mit
der operafiven Behandlung der
Baouch-Organe, z.B. des Dinn- und
Dickdarms.

Die Familiére adenomatése
Polyposis, auch als Polyposis coli
oder kurz FAP bezeichnet, ist eine
vererbbare Krankheit, bei der es zu
einem massenhaften Befall des
Dickdarms mit Polypen komm.
Unbehandelt gehen die Polypen
immer in Darmkrebs Uber.

Uber FAP informiert die
Familienhilfe Polyposis Coli e.V.
(Internet: www.familienhilfe-

polyposis.de).

Ein temporiires Stoma wird nach
einiger Zeit zuriickverlegt, d.h. in
einer weiteren Operation wieder
riickgéingig gemacht. Bleibt
dagegen ein Stoma auf Daver,
spricht man von einem
permanenten Stoma.

Von einer undichten Versorgung
sprechen Stomatrdger, wenn der
Hautschutz nicht zuverlassig auf
dem Bauch haftet, und so Stuhl
oder Urin zwischen Haut und
Hautschutz gelangen kann. In der
Folge kénnen Hautreizungen oder
Hautentzindungen entstehen.

—

lles fing damit an, dass ich
ofter Durchfall und viele
Bauchkrampfe hatte. Mei-
ne Hausérztin hat darauf
nie reagiert, und ich habe deshalb lan-
ge gedacht: ,Ach, das wird so ein Reiz-
darm sein.” Dann habe ich doch mal
den Hausarzt gewechselt. Der meinte:
.Da missen wir mal gucken, was es
ist." Weil die Ergebnisse von Bluttest
und Stuhlprobe unauffallig waren, hat
er mich danach zur Darmspiegelung
geschickt: Es waren dann iber 100
Polypen in meinem Dickdarm. Der Arzt
hat daraufhin gefragt, ob ich vielleicht
in der Familie schon Erkrankungen
hétte in Richtung Darmkrankheit oder
Polypenbildung. Das konnte ich nicht
beantworten, das wusste ich nicht.
Mein Blut sollte deshalb noch auf FEB
untersucht werden.
Wo der Bluttest auf das FAP-Gen
gemacht wurde, hat man mir erst mal
erklart, was das alles fiir mich be-
deuten kann: FAP ist die Abklrzung fiir
Familifire adenomattse Polyposis. Da
wachsen im Dickdarm unauthaltsam
Polypen, die irgendwann mit hundert-
prozentiger Sicherheit entarten. Ich
hatte dort ein gutes Gesprach mit der
Humangenetikerin und habe sie auch
gefragt, ob man nicht die Polypen
immer mal wieder rausschneiden
kann. Und sie hat geantwortet, so
einfach wére das nicht: Wenn sich
bestatigte, dass ich diesen Gendefekt
habe, dann miisste der Dickdarm raus
und... Da habe ich gedacht: ,Das ist
ziemlich schlecht. Kinstlicher Darm-
ausgang, oh Gott..." — also, ich war
ziemlich fertig. Meine erste Reaktion
war: ,Das lasse ich nicht machen. Der
Dickdarm bleibt drin und wenn ich
dann...” Da wusste ich noch nicht, dass
ich so wahrscheinlich innerhalb der
nachsten Monate oder Jahre Krebs
kriege. Ich dachte: ,Den kriegt man
vielleicht mit 50."
Zu Hause habe ich das auch alles
gegoogelt. Ja, das war einfach furcht-
bar Aus Angst, im Internet zu viele
negative Sachen aufzuschnappen, ha-
beich deshalb meine Freunde beauf-

tragt, fir mich zu recherchieren. Und
die haben gelesen, dass man bei mei-
ner Grunderkrankung FAP ein Stoma
spater einmal zurickverlegen kann
und dass man einen B8HEH machen
konnte — vor allem bei jiingeren Men-
schen wére das ganz gut. Dass ich jetzt
nicht fiir immer ein Stoma benotige.
Als ich jetzt wusste, der Krebs kommt
bei FAP schneller als man denkt, habe
ich mich natiilich irgendwann mit
dem Gedanken angefreundet, mich
doch operieren zu lassen. Und dann
ging alles ganz schnell. Mitte August
beim Hoffest auf dem Weingut meiner
Eltern habe ich meine Freunde und
Bekannte mobilisiert, einen erfahrenen
ViszeralohiTurges fur mich zu finden
und ich habe mich dann entschieden:
.Das Ding kommt raus, der macht mir
einen Pouch.”

Mitte September war der OP-Termin fiir
die Dickdarmentfernung, die Anlage
des Sifiporarenstomas und die Anlage
des Pouches fiir spater. Ich war relativ
gefasst in der Zeit davor. Denn ich habe
alle Freunde eingeweiht, ich habe mit
jedem dariiber gesprochen, weil das
meine Art ist, das zu verarbeiten. Ich
habe irgendwann mal die Mandeln
rausgekriegt, so was Emnstes hatte ich
noch nicht. Ich dachte halt, ich fahre
dahin, die schneiden das Ding raus,
und in ein paar Tagen bin ich wieder
raus aus dem Krankenhaus, und alles
geht weiter. Ja, das war schon ein
bisschen mehr.

Aber meine Freunde ~ vom Alter sind
die stark gestreut von 18 bis 50 —haben
mich im Krankenhaus besucht. Die
meisten wollten auch mal gucken:
+Zeig mal den Beutel. Ich will mal
sehen, wie das Stoma aussieht”, und -
es hat sich keiner geekelt. Sie fanden es
eher interessant, weil die sich damit ja
vorher schon beschaftigt hatten.

Ja, ich selbst wollte mit dem Beutel erst
mal nichts zu tun haben. Die
Versorgung war sténdig undicht, weil
mein lleostoma in einer Bauchfalte lag.
Ich habe dann immer geklingelt, und
die Schwestern haben das neu ge-
macht. Einmal hat aber eine Schwester
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Katrins Dickeiinm W
voller Polyp
s T,

Katrin ist 26 Jahre alt. Die junge Winzerin lebt mit ihren Eltern und ihrem Hund Luke auf einem Weingut in Badenheim.
Wegen einer unheilbaren Darmerkrankung entschied sie sich zur Operatien und bekam fir drei Monate ein lleostoma.
Seit einem Jahr lebt sie mit einem ilecanalen Pouch.

—



Katrin mit ihrem Hund im Weinberg

Die Anschlussheilbehandlung
(kurz: AHB) ist eine Reha-
MaBnahme, die bereits wahrend
des Aufenthaltes im Krankenhaus in
Absprache mit dem Patienten vom
Sozialdienst beantragt wird und
innerhalb von 14 Tagen nach der
Entlassung aus dem Krankenhaus
beginnt.

—

gesagt, ich sollte meinen Beutel jetzt
mal gefalligst selbst entleeren — und
das habe ich dann auch gemacht. Da
habe ich erst mal angefangen, mich
damit zu beschéaftigen, was da so raus-
koemmt und so, Im Krankenhaus denkt
man noch: 0k, jetzt habe ich da den
Beutel, den muss ich jetzt ausleeren.”
Aber man ist noch nicht im Alltag.

Ja, doch zu Hause in meiner gewchn-
ten Umgebung habe ich schon noch
einen Riickschlag gekriegt. Meine
Eltern haben sich sehr um mich
gekiimmert, besonders meine Mama.
Die hat mir auch bei der Versorgung
geholfen. Mein Stoma war fiir sie nicht
schlimm, aber ich habe ihr natiirlich
leid getan. Man hat auch mal Tage, wo
man zusammen heult und denkt, es sei
alles bléd hier. Weil ich halt eben
schwach war, also ich habe mich selbst
nicht wiedererkannt. Ich war eigent-
lich immer ein Kraftpaket, und von
Beruf bin ich ja Winzerin, da muss man
korperlich viel leisten. Es war fiir mich
einfach komisch, das nicht mehr so zu
kénnen.

Dann kam ja auch eine Mitarbeiterin
eines Sanitdtshauses zu mir nach
Hause. Das hatte das Krankenhaus
noch organisiert. ,So, ich kriege jetzt
erst mal zehn Euro fiir das Versorgungs-
Tezept”, hat sie als erstes gesagt, und
am Wochenende hatte sie eh keinen
Dienst... Ich habe mir daraufhin
schnell eine neue Stomatherapeutin
gesucht: Jutta, die war erste Sahne. Die
kam won einem Homecare-Unterneh-
men sofort an einem Sonntag, als rund
um mein Stoma halt alles wieder mal
wund war und gebrannt hat. Mit einer
konvexen Versorgung wurde das dann
alles besser. Und so ging es in mein
neues Leben mit Stoma — natiirlich mit
dem Hintergedanken, dass es irgend-
wann wieder wegkomumt.

Mitte Dezember hatte ich dann endlich
meine Riickverlegung des Stomas, und
mein Pouch wurde operativ ange-
schlossen. Es verlief bei mir leider nicht
so reibungslos wie bei anderen. Es gab
Komplikationen, ich konnte das ganze
noch nicht richtig kontrollieren und

musste noch eine langere Zeit danach
mit Einlagen herumlaufen.

Den Wendepunkt hatte ich in der Reha,
in der AHSCHITSSHEIBSRaRAINNG. [n
den drei Wochen dort haben die mich
wieder sehr gut aufgepéppelt. Ich habe
da auch Gymnastik mit einer lustigen
Physiotherapeutin angefangen. Und
dort habe ich ein ganz nettes Griipp-
chen gefunden, die fragten: ,Heute
Abend spielen wir, kommst du runter?”
- .Ja, mal gucken", habe ich erst nur
gesagt. Nach zwel Wochen haben die
schon gesagt: |, So, jetzt fahren wir in
die Stadt, und du kommst mit!" Darauf
habe ich gefragt: ,Wie bitte, in die
Stadt? Und wenn ich mal muss?” Eine
aus der Gruppe antwortete: ,Ich habe
alles schon ausgekundschaftet - ich
muss auch ab und zu mal auf Toilette,
alles kein Problem. Du kommst mit,
und wenn irgendwas ist, wir sind bei
dir" Das hat mir ein sicheres Gefiithl
gegeben, dass ich einfach mitgehen
konnte —und dass alles gut wird.

Ja, als ich nach der Beha zurickkam,
haben zu Hause alle gesagt: ,Katrin, du
bist schon fast so wie frither.” Ich habe
mich auch gefreut, dass ich wieder
etwas unternehmen konnte, Ich gehe
wieder im Weinberg arbeiten, cbwohl
das am Anfang schwierig war und ich
noch sehr haufig zur Toilette musste.
Ja, und siehe da, ich kann auch mal vier
Stunden drauBen bleiben. Und der
Weinberg wird noch fertig geschnitten.
Und das geht jetzt alles.

Ich habe mein Stoma drei Monate
gehabt. Jetzt habe ich zum Gliick kein
Stoma mehr. Doch ein Stoma ist auf
jeden Fall besser, als an Darmkiebs
oder sonst was zu sterben. Ich habe
jetzt keine Angst mehr, Dickdarmbkrebs
zu kriegen. Ich weil jetzt aber auch, es
gibt ein Leben mit einem Stoma. Ja,
wenn die Ruckverlegung bei mir nicht
méglich gewesen wére, dann hétte ich
auf jeden Fall das [leostoma noch mal
korrigieren lassen. Dass mir da nicht
mehr diese Pampe in den Rand der Ver-
sorgung reinlduft und das halt brennt.
Das war schon ziemlich blod, W



Das
lleostoma

Die Anlage eines tempordren
lleostomas erolgt meist als
doppelléufiges Stoma, auch
Loop-llecstomie genannt. Wéhrend
der Operation wird eine
Darmschlinge durch die
Bauchdecke nach aufen gezogen
und zu ca. zwei Drittel durchtrennt.
Das dabei entstehende Stoma wird
so an der Bauchdecke befestigt,
dass die beiden entstandenen
Darm-Offnungen nebeneinander
liegen. .

Nur iiber die eine Offnung wird der
weitgehend verdaute Nahrungsbrei
ausgeschieden. Hinter der anderen
Offnung ruht der weitere Teil des
Darmes bis zum After.

Der Vorteil eines doppellaufigen
Stomas ist, dass bei der spateren
Riickverlegung in einer kleineren
Operation der Darm wieder von
der Bauchdecke geldst und
zusammen gefigt werden kann,
Ubrig bleibt nur eine kleine Narbe.

Im Gegensatz dazu wird bei ginem
endsténdigen Stoma der Darm
kompleft durchtrennt. Der zum After
hinfihrende Darmteil wird
verschlossen und verbleibt im
Bauch. Der vom Magen
kommende Darm wird durch die
Bauchdecke nach aufien gefiihri.
Die Rickverlegung eines
endstdndigen Stomas ist fir den
Chirurgen ein aufwendigerer
Eingriff, da die beiden Darmenden
im Bauch gefunden und
zusammengefihrt werden missen.




Fachérzte fur Urologie
beschaftigen sich mit
harnbildenden und
harnableitenden Organen wie der
Niere und der Harnblase, aber
auch mit der Prostata und den
Ubrigen Geschlechtsorganen des
Mannes.

Als Blosenkrebs erkranken in
Deutschland jshrlich fast

30.000 Menschen neu.
Hauptrisikofaktor an Blasenkrebs zu
_ erkranken ist dos Rauchen.
Uber Blasenkrebs informiert der
Selbsthilfebund Blasenkrebs e.\.

Im Internet:
www.blasenkrebs-shb.de

Kentinenz ist die Féhigkeit, Stuhl
oder Urin einzuhalten und zu einem
selbst gewdhlten Zeitpunkt
auszuscheiden.

chon 2006 bin ich zum
Urclogen gegangen, weil
ich... so alle zwei Stunden
auf die Toilette musste.
Einen solchen Harndrang kannte ich
vorher gar nicht. Der Arzt hat daraufhin
gesagt: ,Das passiert so in der Riibe." —
wortlich. Und ich bin dann erst noch
anderthalb Jahre zu thm hingegangen.
Es wurde nicht besser Ich war ja
damals schon in meiner Wander-
gruppe, und die anderen da sagten mir
immer schon: ,Du, deine zwei Stunden
sind rum, du musst doch jetzt wieder
irgendwie..." Dann bin ich zu einer
Arztin gegangen, die hat mich darauf-
hin alle halbe Jahre kommen lassen
und so zwei Jahre lang gesagt, es wére
eine Reizblase. Ich hatte auch Schmer-
zen, die wurden schlimmer und
schlimmer. Deshalb habe ich noch
einmal eine andere Urologin gesucht.
Noch vor dem Untersuchungstermin
bei ihr - der sollte erst ein halbes Jahr
spater sein — habe ich auch auf ihr
Anraten schon im Mai 2009 im Kran-
kenhaus einen Urin-Schnelltest auf
Blasenkrebs machen lassen. Der war
dann positiv.
Uber Blasenkrebs wusste ich gar
nichts. Nach so einer Woche bin ich
zum Arztgesprach wieder in das
Krankenhaus geladen worden, da habe
ich meinen Mann Werner mitgenom-
men. Und dort habe ich wirklich sehr
ausfithrlich, fast zwei Stunden, mit
dem Aret sprechen koénnen. Es gab
keine Alternative, die Blase musste
raus. Der Arzt hat mir alles erklart, wie
das lauft, und sogar Zeichnungen
gemacht, Er hat mir auch verschiedene
Varianten der Behandlung angeboten.
Aber er sagte, dass in meinem Fall und
in meinem Alter — 74 war ich damals -
ein Urostoma am angebrachtesten
wére. Das hat mir meine Arztin
bestétigt und sagte mir, die Inkentiz
nenz wire sonst immer geblieben.
Naja, da habe ich mich fir das
Urostoma entschieden. Die Operation
sollte Anfang August sein.
Zu Hause habe ich dann aber doch
getobt, geschrien, mein Mann musste

sich das alles anhtren: ,Da gehe ich
iber vier Jahre lang zum Arzt — und
jetzt dasl Hatte das nicht verhindert
werden kénnen?" Darilber komm ich
bis heute nicht weg. Also, ich wollte
nicht mehr... Aber ich habe meine
ganze Familie: meinen Mann, zwei
Kinder, das sind meine Tochter und
mein Schwiegersohn, und zwei Enkel,
und zwei Urenkel. Ja, und wir halten
alle zusammen. ,Thnen zuliebe mache
ich das", habe ich zu mir selbst gesagt,
Ldie kannst du nicht enttduschen, die
warten aufdich.”

Diese groBe Klinik hier bei uns in
Dresden, mein Mann war dort ja schon
mal nach einem Unfall gewesen, und
damals waren wir da schon sehr
zufrieden. Auch im Internet hatte ich
mich dann schon ein bisschen tiber die
Urclogie der Klinik schlau gemacht.
Und meine Arztin hat mir bestatigt,
dass dort sehr kompetente Arzte sind.
Vom 4. bis zum 19. August war ich also
dort im Krankenhaus. Sehr nette
Schwestern, ganz liebevoll, wie man
sich das so wiinscht, und nicht 08/15.
Ja, dann kam der Arzt und hat mich erst
mal begriift. Gut, und klar. Die
Operation war schon am libernachsten
Tag. Den Vormittag nach der OP kam
wieder der Arzt zu mir, und hat mir viel
erzahlt, was ich bestimmt fast alles
spéter vergessen habe. Aber ich weiB
noch, dass er eben — ich muss sagen,
liebevoll — dort an meinem Bett
gestanden hat und mir erzéhlte, was er
gemacht hat und was er nicht machen
konnte. Und dass alles gut verlaufen ist.
Ich war nur drei Tage auf der Inten-
sivstation und hatte nie irgendwie
Probleme, Das war so niedlich: Da kam
auch ein Arzt, der sagte, er will mal
gucken, ob das alles hier in Ordnung
ist. Und dann hat er mir noch gezeigt
und erklart, wie eine zweiteilige
Versorgung bei meinem Urostoma
funktioniert: ,...so, und nun wird das
némlich hier so draufgemacht - wie so
eine Tupperware..." Ja, ich habe heute
noch dasselbe Versorgungssystem.
Mein Mann hat mich jeden Tag in der
Klinik besucht. Meine Kinder kamen,



Hildegard fiel der
Umgang mit ihrem Stoma

zuerst schwer

Hildegard ist 78 Jahre alt und lebt mit ihrem Mann in Dresden.
Ihr Blasenkrebs wurde erst spét erkannt. Operation und Chemotherapie folgten, seitdem lebt sie mit einem Urostoma.
Ihr Mann und ihre Familie halfen ihr, nicht aufzugeben. Heute frifft sie sich wieder regelmaBig mit ihrer Wandergruppe.




Der Sozialdienst im Krankenhaus
steht den Patienten beratend zur

Seite und hilft ihnen, soziale
Unterstitzungsangebote in

Anspruch zu nehmen, wie z.B. eine

{0

Reha-MaBnahme oder die
Feststellung einer

Schwerbehinderung.

die haben auch die Kleinen mitge-
bracht. Das finde ich eben so schén,
wenn auch die Kleinen — die waren da
acht und vier — mit dem Alterwerden
konfrontiert werden. Dass die lernen,
man kann Krankheiten haben, man
sieht nicht mehr so aus wie Mutti und
Vati — das finde ich sehr wertvoll. Und
ich bin im Krankenhaus auch von
meinen Wanderfreundinnen besucht
worden. Ich bin eingebettet in einen
guten Freundeskreis und in eine gute
Familie. Das hat mir eigentlich auch
geholfen,

Die Klinik ist super, kann ich nicht
anders sagen. Auch das Essen — was
die so vegetarisch alles hinkriegten! Ich
habe da gern vegetarisch gegessen —
und habe mich sogar einmal schriftlich
bei der Kiiche bedankt. Sehr zeitig kam
schon auf der Station die 'Soziald
arbeiterin und hat mich informiert tiber
eine Anschlussheilbehandlung, tber
Pflegedienst und tiiber die Stoma-
therapeutin. Ja, das alles ist dort
geregelt worden. Und ich habe aber
dann gesagt, ich will nicht zur Kur, also
ich wollte nach Hause. Zu meinen
Leuten und in meine eigenen vier
Wande,

Ich wollte wieder im Leben sein. Ja,
aber das war nicht ganz so, wie ich mir
das vorgestellt hatte. Dann kamen
diese Absacker...

Als ich wieder zu Hause war, hatte ich
auch noch diese Chemotherapie ange-
fangen. Der Arzt hatte mir zwar gesagt,
ich brauchte mir keine Sorgen machen,
mit der Blase sei alles raus und ich
brauchte auch keine Chemotherapie.
Spéter habe ich aber gesagt, dass ich
lieber eine mdchte. Weil ich 1nir
gedacht habe: Wenn doch noch
irgendwo was ist, mache ich das mal
lieber. Daran ist bestimmt noch keiner
gestorben.” Die Chemotherapie habe
ich dann aber gar nicht gut vertragen.
Das hatte ich dreimal durch, und dann
ist mir das alles das erste Mal bewusst
geworden, was ich hatte, was ich habe
undso...

Ich konnte mein Stoma die ermsten
anderthalb Jahre lang nie selber

versorgen. Das hat alles mein Mann
gemacht, ich konnte das nicht. Der
hatte mir zwar so eine kleine Trittstufe
gemacht, damit ich mit meinem Beutel
1ibers Waschbecken konnte, und extra
noch einen Spiegel ins Badezimmer
gestellt. Ich konnte mir das alles gar
nicht ansehen, da habe ich gezittert
und mir liefen die Trdnen. Ich hatte
mein Stoma damals noch nicht richtig
angenommen.

Als dann der ndchste Durchgang der
Chemotherapie anstand, habe ich
meiner Arztin gesagt: ,Den vierten
Durchgang will ich nicht mehr." Meine
Arztin antwortete: Wenn Sie das
mental nicht mehr verkraften, dann
lassen wir es." Daraufthin habe ich
abgebrochen. Ich habe nie hinterher
irgendwelche Tabletten oder so neh-
men milssen. Ja aber nee, ich kann da
iiberhaupt nicht klagen.

Heute kann ich anders mit meinem
Stoma umgehen, heute kann ich mein
Stoma natiirlich selbst versorgen. Ich
hatte nie Probleme, unseren Bekann-
tenkreis einzuweihen, nie. Vorher
schon wusste jeder Bescheid, und es
hat sich keiner von mir abgewandt.
Nee, ich habe da nie Probleme gehabt,
offen dariiber zu sprechen. Und das
miissten viele machen, wenn sie so
was haben, sich nie verstecken! Wir
haben einen Nachbarn, dessen Mutti
hat, ich weif nicht welchen, Krebs,
Dort darf nicht von Krebs gesprochen
werden in der Familie, darauf reagieren
die irgendwie allergisch. Tja, ich bin da
anders, ich kann dariiber reden.

Ich gehe ins vierte Jahr nach der
Operation. Alle Kontrolluntersuchun-
gen waren gut. Ja, ich habe jetzt
letztens einen Befund gekriegt, da hat
meine Arztin sogar drunter geschrie-
ben: ,Sehr schoner Befund, mit
freundlichen GriiBen”. Das ist ja eine
super Arztin, ich habe schon all meinen
Freundinnen aus der Wandergruppe
gesagt: Wenn ihr mal was habt, geht
bloB dort hinl* Also, wir nennern uns
noch Wandergruppe. Vor zehn Jahren
sind wir auch gewandert, jetzt gehen
wir eher spazieren. M



Ursache fir einen starken
Uringeruch beim Leeren des
Urostomie-Beutels kénnte ein
Harnwegsinfekt sein. Auch eine
dunkle Farbe des Urins, Schmerzen
in der Nierengegend und Fieber
sind typische Symptome einer
Harnwegsinfektion.
Harnwegsinfekte treten bei
Urostoma-Tréigern haufiger auf. Zur
Vorbeugung sollten sie ausreichend
trinken, bis zu drei Liter am Tag.
Ob man genug getrunken hat,
kann man selbst an der Farbe des
Urins gut ablesen. Dieser sollte
méglichst klar sein und nur eine
geringe gelbliche Einfarbung
haben.

Fir eine ausreichende
Fliissigkeitszufuhr sind stilles
Mineralwasser, Saftschorlen,
Friichte- und Kréutertees und klare
Fleisch- oder Gemiisebrithen
besonders geeignet.
Preiselbeersaft beugt zusétzlich
einer Harnkristallbildung vor. Diese
Kristalle, die wie kleinste, weiBliche
Glassplitter aussehen, kénnen sich
auf der Haut um das Stoma herum
ablagern und so Schmerzen

verursachen.



Edgar wurde von einer

begleitet.

Stomatherapeuten sind
Pflegefachkriifte mit
Fachweiterbildung in der Stoma-,
Kontinenz- und Wundversorgung.
Wie bei Edgar bereiten sie in
Beratungsgespréichen auf die
Operation vor, und danach lemen
die Stomatréiiger von ihnen, wie sie
ihr Stoma selbsisténdig versorgen.
Auch nach der Zeit im
Krankenhaus sind
Stomatherapeuten erste
Ansprechpartner nicht nur bei
Fragen oder Problemen mit der
Stomaversorgung, auch bei
anderen Stoma-Themen wie
Erndhrung, Kérperpflege, Sexualitdt
und Sport.

Stomatherapeuten arbeiten in
Akutkliniken und zeriifizierten
Darmzentren, in Reha-Kliniken, in
Sanitdtshéusern oder Homecare-
Unternehmen.

as war 1992 im Sommer
Ich hatte immer Stuhl-
drang und nix kam, immer
nur ein paar Tropfen Blut
in der Schiissel. Da habe ich gedacht,
ich hab Hamorrhoiden. Ich bin zum
Arzt gegangen, der sagte nur: Ich seh’
da nix. Nehmen Sie mal die Salbe, dann
geht das wieder weg." Ja, aber dann ist
das nicht weggegangen, sondern es
kam immer mehr Blut. Schmerzen
hatte ich nicht.
Ich habe danach mehrmals Darm-
spiegelungen machen lassen. Nie hat
da jemand was gesehen. Auch bei einer
tiefen Spiegelung im Krankenhaus
sagte der Arzt erst: ,Ich sehe hier gar
nichts, das ist ja alles so was von
blutig.” — ,Ja", habe ich geantwortet,
.deswegen bin ich ja hier! Irgendwo
muss das Blut ja herkommen!” Und
daraufhin hat er noch genauer
geschaut: ,Ach, hier kénnte..., da ist
was und... jaaaaa, am SchlieBmuskel!
Da ist eine Geschwulst.” Die Arzte
hatten zuvor immer nur das Endoskop
eingefithrt und waren dann schon dran
vorbel. Darum haben die nie was
gesehen.
Naja, damit stand es fest, dass da was
war, und mir wurde gesagt, ob das jetzt
gut- oder bosartig sei, auf jeden Fall
miisste ich operiert werden. Wir haben
eine Probe genommen und es wird...
wir werden es versuchen, dass sie
keinen kiinstlichen Darmausgang
bekommen", sagten die Arate. Und
spater: ,Jawohl, es ist Krebs. Wir
mussen operieren... aber wir wissen
noch nicht, ob esein Stoma gibt."
Mit dem Begriff Stoma konnte ich
tiberhaupt nichts anfangen, gar nichts.
Doch ich habe mich dann sachkundig
gemacht, das Ganze hat sich hinge-
zogen iiber so vier Wochen. Und naja,
da habe ich gedacht: ,Gut, wenn ich
kein Stoma bekomme, vielleicht hast
du ja Glick." Aber fiir mich war schon
klar, dass bevor ich dann nach der
Operation mit 'nem kaputten Schlief3-
muskel leben muss, ja wohl ein Stoma
die bessere Alternative ist.
Und das habe ich auch sodem

Operateur gesagt. ,Na®, sagte er, ,das
sehen sie ziemlich richtig.” Von da an
hat kein Mensch mehr dritber gespro-
chen oder gesagt, es gébe kein
Stoma... Die waren wohl ganz happy,
dass die mich gar nicht mehr davon
iberzeugen brauchten.

Eine Woche vor der Operation kam eine
Stomatherapeutin von einem Sanitéits-
haus aus Dortmund zu mir Wir haben
erst mal geguckt, wo ein Stoma bei mir
hinkemmen kénnte. Das haben wir mit
einem wasserfesten Stift ein bisschen
auf meinem Bauch angezeichnet und
gemacht und getan, und ich sagte: ,Ich
will das mal 'ne Woche probieren, ob
das dort iiberhaupt richtig passend ist”,
und dann habe ich an die markierte
Stelle auch einen Versorgungsbeutel
drauf-geklebt und gedacht. ,Och ja,
das gehtso.”

Ich bekam dann tats&chlich ein Stoma.
Da kam im Krankenhaus wieder die
Stomatherapeutin, immer wollten sie
mich im Liegen bearbeiten und die
Versorgungsbeutel draufkleben, das
konnte ich nun gar nicht ab. Ich habe
sofort drauf gedrangt, den Beutel
immer selber zu kleben, schon bevor
ich entlassen wurde.

Ich habe den Beutelwechsel am
Waschbecken vorm Spiegel, da war ich
ja noch schlank wie eine Tanne, selbst
gemacht. Ich habe den alten vollen
Beutel abgenommen, mein Stoma ge-
saubert und habe auch den neuen
Beutel draufgeklebt. Es war zwar ein
Krankenpfleger dabei, der hat das
beobachtet, aber ich habe gesagt: ,Ich
muss das so schnell wie mdglich selber
und allein machen kénnen." Die haben
mir im Krankenhaus nur zweimal einen
Beutel drangeklebt, alle danach konnte
ich schon selbst. Dabei war alles doch
noch ganz frisch, das tat auch alles
weh: Und lachen durfte ich nicht — das
war das schlimmste im Krankenhaus,
Lieg mal daund lache nicht!

Ja, auf meinem Krankenzimmer habe
ich damals im Fernsehen so einen
albernen Film gesehen, ,Schone
Bescherung”, der kommt immer so um
Weihnachtenrum. .. alsozum



Edgar lebt mit einem
Colostoma

t;bMﬂ
fuich es
Zumachen
and ‘FM‘I'lQ
ist das.

Edgars

unkomplizierter
Umgang
mit dem Stoma

Edgar ist 69 Jahre alt und wohnt mit seiner Frau in Ahlen. Sie sind seit fast 50 Johren verheiratet.
Nach seiner Darmkrebs-Operation vor 20 Jahren lebt Edgar mit einem Colostoma, mit dem er ganz unkompliziert
umgeht. Die Irrigation half ihm, seinen Beruf im Aussendienst wieder aufzunehmen.



Die ist eine
Darmspiilung, die ausschliefilich
bei einem Colostoma méglich ist.
Nach der Irrigation haben
Stomatrager Uber 24-48 Stunden
keine Ausscheidungen und kénnen
in dieser Zeit unauffillige
Stomakappen tragen.

Als werden die
kleinsten Stomabeutel bezeichnet.
Allerdings haben sie auch das
geringste Fassungsvermégen und
werden meist zu Zeiten benutzt, in
denen man nur sehr wenig
Ausscheidungen erwartet.

Schwerkraftsystem zur Irrigation

Schiefien komisch, mein Gott, habe ich
da gelacht: Ich konnte das nicht zu
Ende sehen und musste den Film
ausmachen, also sowas...

Dann war ich wieder zu Hause. Meine
Frau hat das erst noch gar nicht so
richtig durchgecheckt. Nachher wurde
es schwieriy mit ihr, sobald es mal
gerochen hat. Ja, wir sind seit 1965
verheiratet. Wir haben ja schon bald 50-
jahrigen Hochzeitstag. Mein Stoma,
also das ist filr sie immer noch mit Ekel
verbunden. Da kann die sich nicht dran
gewdhnen, aber das macht mir jetzt
auch nichts mehr aus.

Fiir mich selbst sehe ich das so: Das
Stoma ist halt da. Wie meine Nase. Ich
akzeptiere es als meins.

Ja, und von der Moglichkeit bei einem
Colostoma zu irrigieren hatte ich gele-
sen. Ich habe dann in der Anschluss-
heilbehandlung in der Reha-Klinik
nachgefragt und es dort gleich aus-
probiert. Also wirklich direkt nach der
Anlage des Stormnas habe ich angefan-
gen, die [rrigation zu lernen. Denn ich
habe gedacht: Vielleicht ist das gut mit
der Irrigation und dann habe ich
tagsiiber keine Ausscheidungen.” Weil
ich ja auch im AuBendienst als
Versicherungsfachmann tatig war,
kam mir die Irrigation hervorragend
gelegen. Auch spater im Ruhestand
habe ich das weiter beibehalten. Jetzt
ist das eine Gewohnheitssache - ich
plane nur eine Stunde Zeit dafiir ein.
Ich mache das jeden Tag, wenn ich
aufgestanden bin, morgens vor dem
Frithstick. Dann irrigiere ich im Stehen
im Badezimmer vor dem Waschbecken.
Da héangt noch ein kleiner Spiegel,
damit ich mein Stoma sehen kann, Weil
ich mittlerweile so viel Bauch gekriegt
habe, ich kann da nicht driiber gucken
und kann mein Stoma nur im Spiegel
sehen.

Ich nehme die Irrigationspumpe, tue
da Wasser rein. So 1,4 Liter Wasser, und
die Temperatur halte ich ziemlich
genau ein, 36 Grad. Dann ziehe ich
mich aus, und statt einer Stoma-
versorgung mach ich an mein Stoma
den Irrigationsbeutel. Der hat unten

einen Auslass zum spateren Ausleeren
in die Toilette und wird mit einem
speziellen Giirtel am Bauch festge-
halten.

An der Pumpe ist ein Wasserschlauch
dran, der hat am Ende so einen kleinen
Konus, der oben durch den Irriga-
tionsbeutel ins Stoma kommt. Den
Konus halte ich mit der Hand fest. Die
Pumpe pumpt das Wasser dann in den
Darm r1ein. Wahrend das Wasser in
meinen Kérper einlduft, kann ich mich
mit der anderen Hand schon rasieren.
Ich bin dann mit dem Rasieren
gleichzeitig fertig, wie das Wasser im
Bauchdrinist.

Eine viertel Stunde spéter kommt dann
so gut wie alles, das Wasser und der
Stuhl, heraus aus dem Darm, das lauft
dann in den Irrigationsbeutel. Den
leere ich in die Toilette aus, wickele ihn
ein Stiickchen auf und hénge ihn in den
Giirtel. Ziehe mir den Bademantel an
und gehe frihstiicken und Zeitung
lesen, danach ist die Stunde fast rum.
In der Zeit kommt dann meistens noch
so ein Schub nach, aber der landet
dann einfach wieder im Irrigations-
beutel. Der wird noch einmal entleert,
wird abgenommen und dann wegge-
worfen. Danach nehme ich fiir das
Stoma nur noch so eine kleine
Stomakappe oder einen Minibeutel.
Dann tu ich es zumachen und fertig ist
das. Das ist die ganze Irrigation.

Und damit gehe ich ja auch in die
Sauna. WeiB doch keiner, dass ich ein
Stoma habe. Meistens habe ich ja ein
Handtuch um. Aber das sieht auch so
keiner. Wer so 'ne Kappe iiber dem
Stoma sieht, denkt: ,Der hat ein
Pflaster.” Und weil ich irrigiere, kommt
da ja auch den ganzen Tag lang nichts
weiter raus!

Ich darf nur mit dem Storna nicht mehr
schwer heben. Das sollte man ein-
halten. Die Bauchdecke, die ist nicht
mehr so belastbar. Und daran muss ich
auch denken. Lieber den Wasserkasten
stehen lassen, die Frau soll den tragen.
Tut sie aber nicht.



Das Colostoma -
ein Lebensretter
bei Darmkrebs

Darmkrebs ist die zweithdufigste
Krebserkrankung bei Mé@nnern und
Frauen. Frihzeitig erkannt und
behandelt, ist er bei bis zu 90% der
Betroffenen heilbar.

Man unterscheidet zwei Formen des
Darmkrebs. Beim Dickdarmkrebs
(Colonkarzinom) sitzt der Tumor im
oberen Teil des Dickdarms. Kommt
es zur Operation, muss nur selten
ein douerhaftes Stoma angelegt
werden. Werden bei der Operation
Darmteile enffernt, wird in
manchen Féllen ein temportires
Stoma nétig, um die entstandene
Operationsnaht im Darm zu
schitzen. Sobald die Naht verheilt
ist, kann das Stoma wieder
zuriickverlegt werden.

Die héufigste Ursache for einen
kinstlichen Darmausgang aber ist
der Mastdarmkrebs
(Rektumkarzinom). Bei dieser Form
sitzt der Tumor im letzten Abschnitt
des Dickdarms (Rektum) und nah
am SchlieBmuskel. Bei Edgar
konnte der Tumor in einer
Operation entfernt werden, eine
zusiitzliche Bestrahlungs- oder
Chemotherapie war nicht
notwendig. Allerdings kénnen die
Chirurgen in diesen Operationen
nicht immer den SchlieBmuskel

erhalten. Wird der SchlieBmuskel
bzw. dos Rektum entfernt, ist ein
daverhaftes Colostoma die einzige
Lésung. Dabei wird das Ende des
Dickdarms durch die Bauchdecke
nach auBen gezogen und als
Stoma auf dem Bauch befestigt.

Die Stomaversorgung beim
Colostoma

Die Ausscheidungen sind bei einem
Colostoma fest bis breiig, da der
Dickdarm dem Speisebrei weiter
Wasser entzieht. Dadurch sind die
Ausscheidungen auch weniger
aggressiv.

Die Darmausscheidungen werden
mit einem geschlossenen
Colostomie-Beutel aufgefangen.
Hat sich der Stomabeutel gefiillt,
wird er gegen einen neuen
ausgetauscht. Der benutzte Beutel
muss nicht entleert werden,
sondern wird samt Inhalt im
Restmiill entsorgt.

Colostoma

Weitere Informationen zu Krebs
und Storna findet man auch bei der
Deutsche ILCO e.V. (Internet:
www.ilco.de)

Edgar fihrt taglich eine
Darmspilung durch. 5o kann er
selbst bestimmen, wann die
Ausscheidung erfolgt und erhalt die
mit dem Stoma verloren
gegangene Kontrolle zuriick. Die so
genannte Irrigation regt die
vollstéindige Darmentleerung an.
Danach ist man 24-48 Stunden
ausscheidungsfrei und kann statt
der sonst notwendigen gréferen
Stomaversorgung kleine Minibeutel
oder diskrete Stomakappen tragen.
Beide enthalten einen Filter, durch
den die Luft aus dem Darm
geruchlos entweichen kann.

Die Irrigation ist nur bei einem
Colostoma méglich. Sie kann chne
Bedenken durchgefihrt werden.
Oh die Voraussetzungen fir eine
erfolgreiche Irrigation vorliegen,
sollten Stomatréger varab mit
ihrem behandelnden Arzt
besprechen. Stomatherapeuten
leiten in der Irrigation an und
stehen so lange zur Seite, bis man
die Darmspiilung selbst beherrscht.



Morbus Crohn ist eine chronische
und schubweise verlaufende
Erkrankung, die im gesamten
Magen-Darm-Trakt auftreten kann.
Meist ist der letzte Abschnitt des
Dinndarms betroffen. Typische
Beschwerden sind haufige
Durchfdlle und Bauchschmerzen im
rechten Unterbauch. Etwa 150 von
100.000 Einwohnern in
Deutschland leben mit einem
Marbus Crohn.

Hilfreiche Informationen zu Morbus
Crohn und anderen chronisch
entziindlichen Darmerkrankungen
gibt die Deutsche Morbus Crohn /
Colitis ulcerosa Vereinigung
DCCVelV

Internet: www.dccv.de

Engstellen im Darm, die z.B. durch
eine Enfziindung entstehen, werden
als Stenose bezeichnet.

—

Iso die Diagnose WIGHHES
@6l habe ich schon vor
13 Jahren bekommen. Ich
hatte davor monatelang
Durchfall gehabt, was erst mal nur mit
Antibiotika behandelt worden ist. Doch
ich hab nur noch im Bett gelegen vor
Schmerzen, konnte eigentlich gar
nichts mehr machen. Meine Mutter hat
mich dann ins Krankenhaus gebracht.
Da haben die eine Darmspiegelung
gemacht und die Diagnose gestellt:
Morbus Crohn.
Damit konnte ich erst mal iiberhaupt
nichts anfangen. Du beginnst irgend-
wann, dich schlau zu machen im
Internet, oder du gehst zu Info-
Veranstaltungen, wie ich damals bei
uns in die Stadthalle zu einer grofien
Veranstaltung mit Arzten: Woher
kommt das, wie entwickelt sich das,
wie kann es behandelt werden? Das
warsehr interessant.
Aber ich war noch lange fest davon
iiberzeugt, dass die sich bei mir vertan
haben. Denn mir ging es ja nach den
vier Wochen im Krankenhaus erst mal
wieder gut. Ich habe zwar Medika-
mente bekommen, doch die hab ich
dann irgendwann abgesetzt, selbst-
standig. Mein Standpunkt war zu
dieser Zeit: Wenn es mir gut geht, muss
ich ja auch keine Medikamente mehr
nehmen. Und das ging danach so zwei,
drei Jahre gut. Fiir mich war es klar: Die
haben sich geirrt mit ihrer chronischen
Krankheit, das kann nicht sein. Bis
dann der nachste Schub der Krankheit
kam...
Irgendwann hab ich da den Gastro-
enterologen gewechselt. Dort wurde
ich intensiv betreut — und man hat
wirklich mit mir geschimpft: Dass ich
regelméaBig Medikamente brauche und
auch nehmen muss. Ich bin diesem Rat
dann auch gefolgt.
Vor zwei Jahren im April bekam ich
aber Rilckenschmerzen, ich konnte
kaum laufen, mir war ibel, ich hab nur
nech erbrochen und Durchfall gehabt.
Damals hatte ich als Kiichenplanerin
schon drei Jahre immer mit einem be-
fristeten Jahresvertrag bei einem sehr

groBen Einrichtungsunternehmen
gearbeitet. Der wurde jetzt nicht
verlangert. Obwohl ich ja zu diesem
Zeitpunkt wirklich gar nicht arbeiten
konnte, musste ich viel weinen, da mir
die Arbeit immer sehr wichtig war und
ich sie gerne gemacht habe. Und ich
habe in diesen drei Monaten auch
dramatisch an Gewicht verloren! Als
mein Mann dann in der Kiiche weinend
zusammen gebrochen ist und gesagt
hat: ,Ich weif nicht mehr, wie ich dir
helfen soll — du musst jetzt ins
Krankenhaus! Ich kann das nicht mehr
ertragen, wenn ich dich so leiden
sehel” Da hab ich mich entschlossen:
Na gut, dann geh ich halt. Obwohl ja
das Krankenhaus ein rotes Tuch fiir
mich war, seit die damals Morbus
Crohn diagnostiziert haben. Wie sich
herausstellte, hatte ich eine SESHGSE
entwickelt, eine Verengung im Darm,
und einen sehr groBen Abszess im
Bauchraum, der dann zuerst im
Rahmen einer Not-OP behandelt
werden musste.

Nach Ausheilung der OP-Wunden bin
ich wegen der Stenose in die Uniklinik
gegangen. Dort haben die Arzte sehr
intensiv mit mir wirklich gute Ge-
sprache gefiihrt: was diese Stenose ist,
was sie machen milssen, was mich
erwartet —und dass es relativ unwahr-
scheinlich ist, ein Stoma zu bekom-
men. Also schiebst du das weg und
beschéftigst dich tberhaupt nicht
damit. Klar, ich hatte schon vom
Jinstlichen Darmausgang” gehort,
aber das war fiir mich 'ne Sache, die
alte Leute haben und nicht junge
Menschen wie ich... Ich dachte, das
betrifft mich nicht!

So wurde ich dann wegen der Stenose
operiert, Naja, und da bin ich wohl
nach der OP wach geworden, hab den
Beutel an meinem Bauch entdeckt und
hab im Krankenhaus im OP noch den
Operateur angeschrien: ,Dann hatten
Sie mich gleich sterben lassen kén-
nen!" — das haben mir hinterher die
Krankenschwestern erzahit...

Danach lag ich erst mal so eine Woche
auf der [ntensivstation, die haben da



Klaudia lebt mit einem tempordren Colostoma

lflf—k M'I'Qq Aﬁs b

Fur Klaudia ist die Rickverlegung
im Moment kein Thema

Klaudia ist 36 Jahre alt und lebt mit ihrem Mann in Bonn.
Die Diagnose Morbus Crohn hielt sie zuerst fir einen Irtum. Doch durch den heftigen Krankheitsverlauf wurde bei ihr
irgendwann ein Stoma notwendig. Heute geht es ihr so gut, dass sie wieder voll arbeiien geht.

—



Klaudia mag Kutschponies

Von einer Unterwanderung
sprechen Stomatréger, wenn sich
die Ausscheidungen zwischen
Hautschutz und Haut driicken, was
sich meist durch ein Brennen auf
der Hout bemerkbor macht.
Manchmal wandem die
Ausscheidungen aber auch
unbemerkt bis zum Rand der
Hautschutzplotte. Die Versorgung
wird undicht, und Stuhl oder Urin
verschmutzen Haut und Kleidung.

—

die groBen durchsichtigen Stoma-
Beutel, damit sie alles besser kontrol-
lieren konnen. Als ich danach auf der
normalen Station war, kam die Stormna-
therapeutin und hat mich dann halt
auch angelernt, wie ich die Versorgun-
gen wechsle, wie ich mein Stoma
saubere und was man an Pflege noch
machen kann,

Doch die erste Zeit hab ich mich massiv
geweigert, im Krankenhaus dem
Wechsel der Stomabeutel zuzugucken.
Ich hab das immer die Schwestern
machen lassen und hab mir das T-Shirt
iibern Kopf gezogen, weil ich das nicht
mit ansehen wollte. Also, dieser riesen
Bauchschnitt von der OP und dann
noch der Beutel am Bauch, das ging gar
nicht... Da hab ich echt lange
gebraucht, bestimmt zwei Wochen. ..
Ich glaube, mein Mann Michael war da
auch erst mal geschockt, aber im
Machhinein muss ich sagen, er hat das
Stoma besser verarbeitet als ich am
Anfang. Ich glaub, er war einfach froh,
dass es mir wieder gut ging — also den
Umstanden entsprechend gut.

In der ersten Zeit nach dem Kranken-
haus und der Stomaoperation hatte ich
dann vor Michael erst einfach so eine
Scheu: Nein, er darf das Stoma nicht
sehen. Ich bin immer mit T-Shirt driiber
herumgelaufen... Und irgendwann —
Michael war da wirklich sehr wver-
sténdnisvoll und liebevoll und hat mir
auch ganz viel Zeit gelassen — haben
wir dann halt miteinander geschlafen.
Ich hab da schon relativ haufig
nachgefiihlt, sitzt der Versorgungs-
beutel noch richtig, rutscht er nicht ab,
ist er auch dicht? Denn das war meine
grofite Angst, dass mir der Beutel
abfallt beim Sex... Heute habe ich
davor keine Angst mehr, die Versor-
gung hat immer gehalten.

Anfangs habe ich auch den Beutel-
wechsel immer mit Gummihand-
schuhen gemacht, weil ich mich da
noch so geekelt habe. Das mach ich
mittlerweile seit ein paar Wochen nicht
mehr Meine Gastroenterologin hat
mich jetzt schon gefragt, wenn sie mal
neue Stomapatienten hat, ob sie meine

Telefonnummer weitergeben darf -
weil ich so selbstverstdndlich mit
meinem Stoma umgehen wiirde. Da
hab ich gesagt: ,Koénnen Sie gerne
machen.”

Ich finde, man sollte in der heutigen
Zeit einfach die Chance nutzen, sich
als Stomatrdger gerade tbers Internet
zu informieren. Das Stoma-Forum dort
hat mir damals schon meine Stoma-
therapeutin im Krankenhaus empfoh-
len. Sie sagte, ich sollte da mal gucken,
dort gab es ganz viele Leute, denen es
dhnlich geht wie mir, mit denen ich
mich mal austauschen kann. Und das
hat mir dann in der Anfangszeit
wirklich viel und gut geholfen. Denn es
ist schon ein Unterschied, ob ich mich
mit Bekannten oder auch meinem
Mann austausche — oder aber mit
Leuten, die Ahnliches erlebt haben.

Ich wollte eigentlich schon frither
wieder anfangen zu arbeiten, aber
meine Arztin wollte erst, dass ich nach
der OF wieder zu Kréften komme. Nach
anderthalb Jahren Krankheit bin ich
dann auch gleich wieder Vollzeit
arbeiten gegangen. Nach wie vor
arbeite ich sehr gerne, und ich merke,
dass es meinem Selbstbewusstsein
auch sehr gut tut. Als ich so lange zu
Hause war und es mir langsam wieder
besser ging, kam ich mir sehr unniitz
vor. Nach der langen Zeit, die ich zu
Hause so rumliegen musste, weil es ja
leider nicht anders ging, ist es danach
ein tolles Gefiihl, wieder einen norma-
len Alltag mit einer Aufgabe zu haben!
Ich habe wieder meine alte Stelle.
Meine Kollegen haben sich gefreut,
dass ich wieder mit an Bord bin. Bis auf
die neuen Kollegen wissen alle von
meinem Stoma, aber es wird nicht
weiter thematisiert. Als ich einmal auf
der Arbeit einelUiiSfWaRdETing hatte,
fragte mich ein Kollege, warum ich
mich umgezogen habe, und ich habe
geantwortet: ,Frau braucht das einfach
ab und an“, und habe frech gegrinst.
Das Thema war damit vom Tisch. l



Die
Hilfsmittel-
versorgung

Hilfsmittel zur Stomaversorgung
werden aus hygienischen Griinden
nur einmal verwendet und danach
weggeworfen. Als Einmalprodukte
zahlen sie zu den ,zum Verbrauch
bestimmten Hilfsmitteln”, fir die
eine gesefzliche Zuzahlung von
10,00 Eurc pro Monat féllig wird,
maximal 120,00 Eure im Jahr
{vgl. §33 (8) SGB V), falls keine
Zuzahlungs-Befreiung vorliegt.

Beispiele typischer Stoma-
Komplikationen sind auf Seite 35
erldutert.

Homecare-Unternehmen haben
sich auf die Hilfsmittelversorgung
»2u Hause” spezialisiert. Die dort
beschaftigten Stomatherapeuten
beraten und unterstitzen zu House,
und die Produkte zur Stoma-
versorgung werden meist mit dem
Paketdienst bis an die eigene
Haustiir geliefert. Auch in gréBeren
Sanitdtshdusern findet man heute
oft eine Homecare-Abteilung.




Als Tetraplegie bezeichnet man

eine Querschnittlahmung im

Halswirbelbereich, bei der neben

dem

Rumpf sowohl Beine als auch
Arme betroffen sind.

Bei der zweiteiligen Stoma-

versorgung gibt es verschiedene
Wege, wie der Stomabeutel mit der
Basisplotte verbunden wird: der

Beutel wird aufgeklebt, in ein

Verschluss-System eingerastet oder
mit einem Click-System befestigt, so

wie ouch der Deckel auf eine

Tupperware-Dose aufgeklickt wird
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und die Dose fest verschlieft.

ch hatte 1983 im Alter von
24 Jahren einen Autounfall
und bin seither Tetraple-
giker, gquerschnittgeldahmt,
Halswirbelbruch C6/C7. Seit 29 Jahren
binich Rollstuhlfahrer.
Mein gréBtes Problem war all die Jahre
meine Verdauung. Auch sie funk-
tioniert durch die Lahmung nicht mehr
Ich musste Abfiihrmittel von oben
einnehmen, und dann immer zu einem
gewissen Zeitpunkt den Stuhlgang
durch Zapfchen auslésen. Diese ganze
Prozedur hat zwei Stunden, manchmal
sogar drei Stunden gedauert. Dreimal
in der Woche.
An diesen Tagen konnte ich nicht aus
dem Haus, obwohl mein Toilettengang
janur fiir den Abend geplant war. Wenn
ich morgens zu viel Abfiihrmittel
genommen hatte, konnte der Stuhl-
gang zu friih kommen, hatte ich zu
wenig genommen, hatte ich nach dem
Toilettengang das Gefithl, dass da noch
was kommen konnte... Ich musste
dann zu Hause bleiben, habe mich aufs
Bett gelegt oder in einen Sessel gesetzt
und Fernsehen geguckt.
Doch ich bin berufstatig und arbeite
halbtags beim Amt fiir soziale Ange-
legenheiten in Trier in der Telefon-
zentrale. Und wenn ich nachmittags
Dienst hatte und morgens aber mein
Abfithrmittel genommen hatte, safi ich
bei der Arbeit wie auf heiBen Kohlen
und musste dann noch heimfahren, lch
kann nur die rechte Hand ganz gut
bewegen, die linke Hand nur sehr
wenig, also kaum greifen oder etwas
festhalten. Deshalb konnte ich dort
auch nicht immer einfach die Toilette
benutzen. Man stelle sich mal vor
wenn was schief geht im Rollstuhl, was
das fiir eine Arbeit ist, das alles noch
mal sauber zu kriegen... Das war eine
Katastrophe.
Und dann habe ich einen Rellstuhl-
fahrer kennengelernt, der am Darm
eine Fistel hatte und deshalb ein Stoma
bekam. Den hab ich besucht und habe
mir das angeguckt. Es war im ersten
Moment vielleicht nicht gerade
angenehm anzusehen, aber mein Kopf

hat mir gesagt ,Das ist was fur dich.”
Auch ein anderer Rollstuhlfahrer mit
einem Stoma bestatigte mir meine
Gedanken und sagte, dass das Stoma
fiirihn eine gute Sache ist.

Ich habe dann mal ausgerechnet: Von
all den 25 Jahren, die ich damals schon
im Rollstuhl gesessen hatte, habe ich
s0 ein ganzes Jahr lang nur auf der
Toilette verbracht. Immer nur mit
Angsten. Da habe ich mich entschlos-
sen: Jchwill ein Stoma haben.”

Ich habe daraufhin meinen Urologen
gefragt, ob das moglich ware. Der hat
mir von einem Stoma abgeraten. Aber
ich habe auch einen Facharzt eines
Querschnittgeldhmtenzentrums in
seiner Sprechstunde gefragt. Und der
hat werstanden, worum es mir ging,
und sagte Wenn Sie das wollen, dann
konnen wir das machen. Das Stoma hat
viele Vorteile, aber es hat auch
Nachteile." Und ich habe geantwortet:
Mon mir aus sofort nachste Wochel!”
und er hat gesagt: ,Anfang des Jahres
vielleicht." Es hat sich leider lange
hinausgezigert, bis ich dann den
Termin fiir die Operation im Kranken-
haus bekommen habe. Und ich habe
diesen Tag herbeigesehnt, an dem ich
mein Stoma bekomme.

Die Zeit davor habe ich vier Firmen
angeschrieben und mir Muster ihrer
Stomaprodukte zukommen lassen.
Wenn man wie ich als Querschnitt-
gelahmter seine Finger nicht wvoll
bewegen kann, muss man schon
wissen: Wie funktioniert das, kriege ich
das alleine hin oder brauche ich etwa
immer jemanden zur Hilfe? Und ich
habe mir zur Probe die Versorgungs-
beutel schon geklebt und getestet,
welches System fiir mich das Beste ist:
eine zweiteilige Versorgung mit Click-
System.

Ich habe auch schon im Vorfeld
probiert, an welche Stelle mein Stoma
hinkommen sollte. Das ist eigentlich
fiir jeden sehr wichtig. Damit zum
Beispiel nicht der Hosenbund auf das
Stoma driickt. Besonders wichtig fiir
mich, da ich als Rollstuhlfahrer ja
iiberwiegend sitze. Vor der Operation



& Otmarilebf miteinem ColoStomd

i Qtpiarentscheidetsich
s-fOr-ein Sfoma

Otmar ist 53 Jahre alt und lebt mit seiner Frau und seiner Tochter in Konz.
Seit zwei Johren lebt er mit einem Colostoma. Es war sein eigener Wunsch. Zuvor bereitete ihm seine Querschnittldhmung
grofle Probleme mit der Verdauung, und er verbrachte jede Woche mehrere Stunden mit dem Abfihren.



Ein Handbike ist vergleichbar mit

einem Fahrrad, wird aber allein

durch die Kroft der Arme

angetrieben. Otmar benutzt ein
Handbike, das an seinen Rollstuhl
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angekuppelt werden kann.

dann im Krankenhaus haben wir auch
gemeinsam festgelegt, an welche
Stelle mein Stoma gemacht werden
sollte.

Am 7. Juni 2010 habe ich endlich mein
Stoma bekommen! Und bei mir sitzt
das Stoma genau an einer super Stelle,
wo ich gut damit klarkomme. Ich
wurde dort auch sehr gut in die Stoma-
pflege eingewiesen von einer jungen
Stomatherapeutin, die hat mir das
erklart, wie das auch bei uns Rollstuhl-
fahrern geht. Und ich kann nur sagen,
seit ich das Colostoma habe, bin ich ein
ganz anderer Mensch.

Ich singe im Maéannergesangverein
Meurich aktivim ersten Bass. Ich spiele
Tischtennis. Im Moment zwar selten,
da ich gerade eine Zerrung in der
Schulter habe und ich mich zurzeit
nicht so gut im Rollstuhl bewegen
kann.

Ich habe natiirlich immer noch so ein
bisschen Verdauungsprobleme, das
liegt aber nicht an meinem Stoma,
sondern daran, dass mein Darm
geldhmt ist. Deswegen muss ich des
Ofteren zum Abfiihren ein Mittelchen
nehmen. Ich esse auch ganz normal,
wie frither. Ich meide natirlich
Zwiebeln zu essen oder Bier zu trinken,
da muss ich auch vorsichtig sein; Das
gibt Blahungen. Diese Probleme hatte
ich aber frither auch schon.

Fiir meine Frau Brigitte und meine
Tochter Christina ist mein Stoma gar
kein Problem. Meine Tochter ist jetzt
vierzehn Jahre, die ist groB geworden
in all den Jahren, die ich zum groBen
Teil abends immer auf Toilette
verbracht habe... Ich konnte sie dann
vielleicht mal gerade noch sehen,
wenn sie zu Belt gegangen ist. Mein
Stoma ist daher eine Erleichterung fiir
uns alle, weil ich ja seitdem viel mehr
Zeit habe, die ich mit der Familie
verbringen kann.

Als ich vor zwei Jahren mein Stoma
bekommen habe, sind wir alle so fiinf
Wochen danach gleich gemeinsam an
die Nordsee in den Urlaub gefahren.
Das war davor gar nicht moglich. Jetzt
ist das kein Problem mehr,... ich

brauche ein rollstuhlfreundliches Hotel
oder auch nur ein ebenerdiges, aber ich
bendtige nirgendwo mehr eine wirklich
rollstuhlgerechte Toilette, die auch
seitlich von einem Rollstuhlfahrer
anfahrbar ist. Jetzt brauche ich
eigentlich nur noch ein Waschbecken
und einen Miilleimer.

Und in diesem Urlaub in Bensersiel
hatte ich Durchfall bekommen, aber es
hat trotzdem alles funktioniert, also ich
musste nur an einem Tag sechs-,
siebenmal Beutelchen wechseln. Ich
dachte erst, die Beutel kénnen nicht
grofl genug sein, wenn man so ein
Problem hat. Hatte ich dieses Problem
ohne Stoma gehabt, oh je! dann wér der
Urlaub vermasselt gewesen — und so
war es nur so ein halber Tag.

Ja, ich kann jetzt fahren, wohin ich will,
Ich mache jetzt auch grdBere Ausflugs-
touren mit dem Handbike. Da habe ich
immer meine Ersatzbeutelchen dabei.
Wenn mal was ist, schnell gewechselt.
ﬁein Stoma hat nur Vorteile fiir mich.



Urlaub — in den sonnigen Siden,
zur Erholung in die Berge... auch
mit Stoma kein Problem. Otmar
reist bereifs kurz nach der
Stomaanlage mit seiner Familie ans
Meer. Hier einige Tipps, worauf
Stomatriiger auf Reisen achten
sollten.

Das Wichtigste zuerst: Doppelt so
viele Stomabeutel, Basisplatten,
usw. mit in den Urlaub nehmen, als
man zu Hause bendtiget. Starkes
Schwitzen bei hohen Temperaturen,
Durchfall wegen ungewohnter
Nahrungsmittel oder Gewlirze, das
sind nur Beispiele, warum am
Uraubsort ein Versorgungswechsel
wahrscheinlich héufiger ansteht als
in derselben Zeit zu Hause. Und da
man selten weifl, wo man vor Ort
seine Stomaversorgung erhalten
kann oder ob es sie im Ausland
Uberhaupt gibt, beugt man dem

besser vor.

Bei der Reise im Auto oder mit dem
Motorrad sollten Pausen an gut
ausgebauten Raststétten eingeplant
werden. Falls ein Versorgungs-
wechsel wishrend der Fahrt
notwendig wird, findet man dort
eine soubere Behinderfentoilefte mit
ausreichend Platz und einem
eigenen Waschbecken.

Bei Flugreisen gehort die gesamte

Stomaversorgung ins Handgepéck
und nicht in den Koffer. Denn man
kann sich nie sicher sein, dass der
Reisekoffer auch punktlich am
selben Flughafen ankommi wie
man selbst. Féllt dadurch mehr
Handgepéck an als erdoubt, kann
man sich vorab mit der
Fluggesellschaft in Verbindung
sefzen. Meist findet sich eine
unkomplizierte Lésung.

Besonders im Ausland ist auf die
Qualitat des Leitungswassers zu
achten. Bei der taglichen
Stomapflege und bei der Irrigafion
sollte bei Bedarf abgekochtes
Wasser oder Wasser aus Flaschen
benutzt werden.

Beim Aufenthalt im Hotel packt
‘man nach dem Versorgungs-
wechsel die benutzte Stoma-
versorgung am besten diskret in
einen mitgebrachten Millbeutel,
z.B. in einen blickdichten
Kosmetikbeutel aus der Drogerie,
und entsorgt diesen im Milleimer
des Hotelzimmerbads, da dieser
taglich geleert wird.

Auch der Strandbesuch ist fir
Stomatrager kein Problem. Ein
Sonnenbad macht der Stoma-
versorgung nichts aus, und das
Schwimmen im Meer oder im Pool
ist ebenso maglich. Moderne
Versorgungssysteme haften ouch im
Wasser zuverldssig am Kérper und
bleiben dicht.

Genieflen Sie ihren Urlaub.

Mehrsprachige Stomapdsse oder
Stoma-Reise-Zertifikate haben
zwar bei Kontrollen durch
Sicherheitspersonal, z.B. auf
Flughdfen, keine bindende Wirkung
wie beispielsweise ein
Personalausweis. Sie helfen aber zu
erldutern, warum Hilfsmittel
mitgefihrt werden. Stomapésse
und Reise-Zertifikate sind bei
verschiedenen Herstellern oder als
Download im Internet erhélilich.
Der Hausarzt kann auf dem
Dokument bestdtigen, dass

man Verwender von Storna-
Hilfsmitteln ist.

Zum Reisen mit Stoma und zu
vielen weiteren Themen wie
Partnerschaft, Eméhrung, Beruf und
Sport informiert das Internetportal
Stoma-Welt.de.

Internet: www.stoma-welt.de

Uber 12.000 &ffentliche
Behindertentoiletten in
Deutschland, Osterreich, der
Schweiz und in einigen weiteren
europdischen Léndern lassen sich
mit dem Euro-WC-Schlissel
kostenlos nutzen, z.B. an
Autobahn- und Bahnhofstoiletten,
aber auch éffentliche Toiletten in
FuBigéngerzonen, Museen oder
Behérden.

Stomatriger erhalten den Euro-
WC-Schliissel gegen eine Gebiihr
und Vorlage einer Kopie des
Schwerbehindertenbescheids oder
eines drztlichen Aftests vom CBF
Darmstadt.

Internet: www.cbf-do.de
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Die Analatresie ist eine
angeborene Fehlbildung, bei der
die Offnung des Rekiums fehlt bzw.
der Anus nicht vorhanden ist.

Pelotten-Versorgungen waren
Auffangbehdlter mit sougfahiger
Gewebeeinlage fir die
Darmausscheidungen. Sie wurden
mit einem Girtel am Bauch
festgehalten.

Eine Darm-Fistel ist ein
normalerweise nicht vorhandener
Verbindungsgang zwischen dem
Darm und der Haut.

Wie der Begriff ,After” ist auch
~Anus” eine andere Bezeichnung
fur den Darmausgang.

_

ur Welt gekommen bin
ich 19356 - mit einer
IBffEEEl Damals waren
ie Arzte ja noch nicht so
weit und haben zu meinen Eltern
gesagt: Wir kénnen nichts fiir ihr Kind
tun, es muss leider sterben” Wenn
Eltern so was horen miissen, das ist
schlimm. Aber dann haben sie doch
noch etwas versucht: Ich hatte auch
eine DEFERSHEL die wurde durch eine
Operation als Ersatg fiir den fehlenden
natiirlichen B8 prapariert. Also noch
kein Stoma, nur der Versuch, sozu-
sagen einen kinstlichen Anus herzu-
stellen. Das war auch nicht das Wahre -
ich hatte dadurch n&mlich immer eine
Inkontinenz. Ich musste in meiner
ganzen Kindheit Vorlagen tragen. Und
ach — das hat mich behindert in der
Schule und so. Wenn andere ins
Schullandheim fuhren, konnte ich
nicht mit.
Dann kam der Krieg, und man hat sich
eigentlich nicht mehr groB den Arzten
vorgestellt. Doch danach 1950 habe ich
den Operateur von damals noch mal
aufgesucht. Der hat erst mal gesagt:
.Mein Gott, du lebst noch. Ja, aber so
durch die Fistel — das kénnen wir nicht
so lassen. Wir versuchen, es richtig zu
machen.” Daraufhin haben die eine
sehr groBe Operation durchgefiihrt,
natiirlich wieder ohne SchlieBmuskel.
Das hat auch nicht richtig hingehauen,
und danach kamen weitere 23 Opera-
tionen — in zwei Jahren! Diese Anal-
offnung, die ist immer wieder zuge-
wachsen, musste immer wieder
gedffnet werden. Irgendwann hatte ich
aber ehrlich gesagt den Hals so voll.
Und dann habe ich... es war zuge-
wachsen, und ich habe es so gelassen.
Als Notfall musste ich dann ins
Krankenhaus. Da haben die dann
gesagt: ,Ja, da missen wir einen Anus
praeter machen.” Frither sagte man das
noch filrein Stoma.
So habe ich also erst 1952 mein
richtiges Stoma bekommen, da war ich
17 Jahre alt. Es gab noch keine
Stomatherapeuten, die einem heute
zeigen, wie man ein Stoma versorgt, es

gab fast gar nichts. Im Krankenhaus
wurde mein Stoma nach der Operation
erst nur mit Zellstoff versorgt. Danach
kamen auf einmal die Kranken-
schwestern an mein Bett und hatten
noch jemanden dabei. Ich dachte:
Mein Gott, haben die Arzte jetzt
Arbeitsanzige an?"” Und das war dann
der Schlosser des Krankenhauses, Der
hat mir so eine [PglSiE aus Blech
angemessen und hergestellt. War ja
wohl komisch. Die war aus Metall wie
eine kleine Schiissel. Mit Lederriemen,
die wurden um den Bauch festgebun-
den. Das Ding war scheuBlich. Das
Ganze war nur mit ein bisschen
Zellstoff ausgelegt. Wenn sich der
Stuhl in der kleinen Schiissel gesam-
melt hatte, wurde das entleert und
wieder neu ausgelegt. Also, man
konnte alles hdren da in dem Blech-
ding, und geruchsmafig ging das gar
nicht! Ich habe mich so auch nirgend-
wohin getraut, deshalb kann ich heute
nicht schwimmen und ich kann auch
nichttanzen.

Ja, meinen Mann Jean habe ich 1955 in
Saarbriicken kennengelernt, da war
ich schon ein bisschen weiter, Ich hatte
ein moderneres Versorgungssystem,
das man ausspiilen konnte, Aus
Plexiglas, mit einem Gummiring. Das
war dichter, also es war schon nicht
mehr so schlimm. Wir haben uns im
folgenden Sommer in der Bretagne
wieder-gesehen, da war ich mit meinen
Eltern zum Camping-Urlaub in
Flozévet an der Atlantikkiiste. Ich habe
Jean gar nichts {ber mein Stoma
gesagt. Das war mir peinlich. Aber wir
haben uns danach ein Jahr lang
geschrieben. Dann haben meine Eltern
und ich ihn mal zu uns nach
Saarbriicken eingeladen. Da ist mein
Vater mit thm mal weggegangen und
hat ihn gefragt: Wie sieht das denn
jetzt aus mit euch beiden? Hast du
Interesse an meiner Tochter oder
nicht?" —  Ja sicher”, hat Jean geant-
wortet. Mein Vater fragte weiter: ,\WeilBt
du, dass sie krank ist?" Und Jean hat
ihm gesagt: ,Ja, ich habe mal so was
gefiihlt. Ich habe meine Schwester, die
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Luise hat
60 Jahre
Stoma-

Erfahrung

Luise ist 77 Jahre alt und lebt mit ihrem Mann in Alsdorf.
Sie kam mit einer Analatresie zur Welt, seit 1952 lebt Luise mit einem Colostoma. lhre erste Stomaversorgung wurde vom
Schlosser des Krankenhauses angefertigt. Als sie ihren spéteren Mann kennenlernte, erzéihlte sie ihm zunéichst nichts davon.

ﬁ



Krankenschwester ist, danach gefragt.
Und die hat mir gesagt, dass da wohl so
ein kiinstlicher Ausgang ist. Aber die
Luise selbst habe ich darliber nie
befragt.” Und mein Vater sagt: ,Ja, das
stimmt. Und wie stehst du dazu?" Da
sagt Jean: ,Ich liebe Luise. Wir werden
auch zusammenbleiben.” Und 1958
haben wir geheiratet.

In dieser Zeit kamen dann schon
Stomaversorgungen mit selbstkleben-
den Beuteln zum Wegwerfen in den
Handel. Erst mit Zinkoxid-Kleber wie
beim Heftpflaster, danach gab es kurze
Zeit diesen klebenden Karaya-Ring.
Das war schon einigermaBen gut. Aber
ich konnte das alles nicht vertragen,
dagegen war ich allergisch. Seit 1972
habe ich jetzt eine zweiteilige Versor-
gung mit den heutigen Hautschutz-
platten mit Hydrokolloid. Das funktio-
niertjetzt alles richtig gut.

Doch ‘ne Panne hab ich auch schon mal
gehabt, auweia, beim Friseur wird die
Versorgung undicht. Ich merke, dass
auf einmal meine Kleidung feucht wird
—und ich bekomme gerade eine Dauer-
welle gemacht. Musste ich mich outen,
die Madels vom Friseur wussten ja
nichts: ,Ich habe einen kinstlichen
Darmausgang, mir ist eine Panne
passiert. Bitte rufen Sie meinen Mann
an, der muss mich schnell nach Hause
bringen.” Jean ist sofort gekommen,
um mich abzuholen. Und mit diesen
Dingern da auf dem Kopf fiir die
Dauerwelle musste ich erst noch durch
den Herrensalon, und alle guckten. Da
habe ich nur gesagt: ,Gucken Sie nicht
50, ich komme vom Mars!" Und dann
nach Hause. Naja, mein Mann kennt
sich damit aus. Der hilft mir auch
heute, wenn Not am Mann ist. Zu
Hause also schnell alles ausgezogen, in
die Badewanne gehiipft, neue Versor-
gung drauf angezogen — und wieder
hin zum Friseur. Ich durfte nicht langer
als eine Viertelstunde wegbleiben,
sonst hatte ich doch die Haare zu kraus
gehabt! Was ich mich beeilen musste.
Aber ich war noch in der Zeit, und die
haben nichts danach gesagt. Nur die
eine Friseurin sagte nachher:  Ja, ich

habe eine Tante, die hat auch ein
Stoma.”

Das ist noch gar nicht so lange her,
vielleicht so 12, 13 Jahre, da habe ich
meine erste Stomatherapeutin kennen-
gelernt. Durch die bin ich auch zu einer
Stoma-Selbsthilfegruppe gestoBen. Ich
habe dann 2006 hier in Wiirselen selbst
eine Gruppe gegriindet: FGS - Freunde
und Gonner der Stomatréager.

Ich gehe auch im Internet in das
Stoma-Forum. Ich war 65, da hat mir
mein Sohn Georg meinen ersten
Computer hingestellt und mir gezeigt:
.50 kommst du ins Internet, so kommst
du wieder raus, so und jetzt guck.” Ja,
dann habe ich mich dort reinge-
arbeitet. Mein Mann geht da bis heute
nicht ran. Im Stoma-Forum lese ich
mehr als wie ich schreibe. Nur ab und
zu melde ich mich mal, aber nicht oft.
Dafiir habe ich meist erst abends Zeit,
wenn ich mal eine ruhige Minute habe.
Weil ich ja drei Kinder, fiinf Enkel und
sechs Urenkel habe.

Und ich mache mit meinem Mann Jean
immer noch Camping-Urlaub. In der
Bretagne. l

_



Stomaversorgung
friher und
heute

Pelottenversorgung mit Plexiglas-
Deckel und Gummibeutel zum
Auswaschen

moderne einfeilige Colostoma-
Versorgung



Wird ein Kind mit einer anorekiclen
Fehlbildung geboren, steht die
SoMA e.V. den Eltern mit
Information, Beratung und
Erfahrungsaustausch zur Seite.
Nicht nur in den ersten Monaten, in
denen der Darmausgang neu
angelegt bzw. der Enddarm verlegt
werden muss, sondern auch nach
den erfolgten Operationen bis ins
Erwachsenenalter. Denn die
Betroffenen bleiben haufig
inkontinent, haben Stuhl-
entleerungsprobleme, oder je nach
Begleitfehlbildungen
Funktionsst&rungen im
urologischen Bereich. Durch
verschiedene Nachsorgemethoden
kann jedoch meist trotzdem eine
Jsoziale Kontinenz” erzielt werden.
Die SoMA e.V. berét, informiert und
bietet in Tagungen, Seminaren und
Freizeiten die Méglichkeiten zum
Erfohrungsaustausch der Eltern und
Betroffenen untereinander (Internet:
www.soma-ev.de }.

Anus praeter ist eine veraltete
Bezeichnung fiir das Stoma.

Der Begriff Kaudale Regression
fasst mehrere vorhandene
Fehlbildungen im Unterbauch und
darunter zusammen. Gemeinsame
Merkmale sind eine Analatresie
und dos Fehlen des Kreuzbeins.
Diese Fehlbildungen kénnen
unterschiedlich stark ausgeprégt
sein.
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Die Dass mit dem Simon was
(IR nicht stimmt, haben wir in
der 34. Schwangerschafts-
woche erfahren. Es war
vorher eine ganz unkomplizierte
Schwangerschaft und es ist nie irgend-
was aufgefallen. Dann wurde festge-
stellt, dass der Simon eine gestaute
Niere hat.

Bei der weiterflihrenden Diagnostik im
Krankenhaus wurde daraufhin eine
singuldre Nabelschnurarterie diagno-
stiziert — was auf weitere Fehlbildun-
gen hindeuten kann, aber nicht muss.
Und weil ansonsten sigentlich im
Ultraschall beim Simon alles in
Ordnung schien, haben uns samtliche
Kinderarzte und Frauenarzte beruhigt:
Jetzt erst mal abwarten, deshalb leitet
man jetzt nicht friither ein oderso.”
Naja, der Simon ist dann drei Wochen
frither wie geplant zur Welt gekommen
und ... ja, da hatten die zunachst gar nix
weiter bemerkt... Und sechs Stunden
spéter, als beim Simon die Temperatur
gemessen werden sollte, wurde plotz-
lich festgestellt, dass der Simon kein
Po-Loch hatte —eine Analatresie.
Damit hat das Ganze erst angefangen:
Dann war klar, ok, der braucht dringend
einen Anus praeter, damit er Stuhl
absetzen kann. Es wurden Nieren,
Kopf, Herz, alles komplett untersucht.
Und nach und nach — wir sprechen hier
von Tagen, Wochen, Monaten —sind die
ganzen Hiobsbotschaften gekommen,
was der Simon alles hat.

Die Nieren sind nicht in Ordnung, der
Darm nicht, die Wirbelséule nicht, Haf-
te, FiiBe — also alles was so vomn Bauch-
nabel abwaérts ist, ist fehlgebildet. Das
Ganze nennt man heute Kaudale
Regression. Als Hauptproblem fehlt
beim Simon das Kreuz- und das
SteiBbein, damit natiirlich auch die
Nervenversorgung von Blase und
Enddarm. Er konnte auch nicht alleine
pinkeln, hat dann einen Dauerkatheder
bekommen. Das waren so eigentlich
die Hauptbaustellen,

An seinem zweiten Lebenstag hat
Simen ein tempordres doppelldufiges
Colostoma angelegt bekommen. Vier

erzahlt

Monate spater ist ein Urostoma dazu
gekommen, um die gestaute rechte
Niere zu erhalten. Im ersten Lebensjahr
ist er, ich weiB nicht wie oft, operiert
worden. ..

Natiirlich war es am Anfang etwas be-
fremdlich, sein Kind mit einem Stoma
zu sehen. Zumal wir so etwas noch nie
zuvor gesehen haben. Wir haben auch
viele wichtige Informationen durch die
Selbsthilfeorganisation SoMA bekom-
men. Sehr viel Hilfe hatten wir durch
Kinderkrankenschwestern, Stoma-
therapeuten und einen Pflegedienst, so
dass wir recht schnell die Stomapflege
und Versorgung selber dbernommen
haben. Der Simon war von Anfang an
immer sehr sehr geduldig und hat uns
somit recht schnell die Angst
genommen, etwas falsch zu machen
und ihm damit weh zu tun!

Er hat Gott sei Dank die ganzen
Operationen auch immer gut verkraf-
tet. Er war ja alle drei Monate im
Krankenhaus. Und da stand natiirlich
bei all den Untersuchungen dauernd
diese eine Frage im Raum: Klappt das
iberhaupt jemals ohne dieses Stoma?
Denn samtliche bildgebenden Verfah-
ren, wie Kernspin, CT und so, haben
immer gesagt: Da ist kein Schliel-
muskel, keine Beckenbodenmusku-
latur, also eigentlich wenig Hoffnung
aufKontinenz.

Der Simon fing erst einmal an zu
robben, da kam es vor dass wir
mehrmals téglich den Beutel neu
kleben mussten. Als er anfing zu
krabbeln, wurde das aber wieder
besser. An seiner WVersorgung hat
Simon nie rumgespielt. Es gehorte
einfach von Anfang an dazu. Wenn der
Beutel aber mal ab war — wir haben
zum Beispiel Simon immer ohne Ver-
sorgung gebadet —, dann kam es schon
auch mal vor, dass der Simon einen
Finger in sein Stoma hineinsteckte. Da
musste man schon aufpassen.

Wir haben seinen ersten Geburtstag als
groBes Fest mit Freunden, Familie und
Kindern gefeiert. Auch um allen Leuten
einmal danke zu sagen, weil sie uns in
Simons ersten, wirklich schwierigen



Simon' lebt mit'einem Malone-Stema

*'Simon kann heute ohne
Probleme den = g,
Kindergarten besuchén

’? >

\

Simon ist drei Jahren alt und lebt mit seinen Eltern bei Saarbricken in Elversberg.

Gleich am ersten Tag nach seiner Geburt bekam er ein Colostorna, weil ihm der natiirliche Darmausgang fehlte.
Spéter folgte ein Urostoma.

Seine Eltern mussten sich in kurzer Zeit sehr gut informieren, um die richtigen Entscheidungen zu treffen.
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Simon mit seinen Eltern

Die Bildung der analen Offnung
und der Anschluss des Dickdarms
daran wird auch als Durchzugs-

Operation bezeichnet.

Der Prolaps ist eine mégliche
Stoma-Komplikation und wird
auf Seite 35 erlautert.

Katheterisieren bedeutet, doss
z.B. die Blase Gber einen durch die
Harnréhre eingefihrten Katheter
entleert wird, wenn die Blase sich
nicht oder nicht vollstandig von
alleine entleeren kann.

Wihrend der Arkeit an
dieser Broschiire hat
Simon ein Briiderchen

kekommen,
Wir gratulieren!

30

Lebensjahr sehr unterstiitzt haben.

Wir haben uns immer bemiiht, von
Anfang an offen dariiber mit anderen
Erwachsenen und auch Kindern zu
sprechen. Jede Frage haben wir
beantwortet und Simons Krankheits-
bild immer wieder erklart. Und wir
haben Simon als ein normales Kind
behandelt. Wenn bei einem Kinder-
geburtstag oder so mal ein Beutel
abgefallen war, dann wurde er halt dort
gewechselt. Simon ist mit vielen
gleichaltrigen Kindern in unserem
Freundeskreis groB geworden. Da
kamen auch mal Fragen von den Klei-
nen, warum der Simon so Beutel hat.
Dann haben wir das kindgerecht
erklart, und damit war es auch gut.
Doch es kam danach so eine Phase, wo
wir fast stdndig den MNotarzt hier
hatten, weil Simons Darm 15, 20, 30 cm
prolabiert war. Irgendwann haben wir
das nicht mehr in den Griff bekommen,
der Simon hatte quasi einen Darmver-
schluss. Da haben wir uns entschlos-
sen, das Colostoma endstdndig anle-
gen zu lassen: Wenn Simon ein Stoma
tragt, wo man bloB einen Beutel dran
und ab macht — das ist doch ein
angenehmeres Leben fir ihn als ein
Leben lang die Windel voll.

Und dann lag der Simon zu diesem
Termin auf dem OP-Tisch... und
gliicklicherweise hat der Chirurg da
noch mit so einer Elektrode versucht,
irgendeinen SchlieBmuskel zu finden —
und hat auch tatsdchlich was gefun-
den! Wahrend der OP hat er uns sofort
angerufen: ,Da ist irgendwas... Ich
kann das nicht mit meinem Gewissen
vereinbaren, einem zweijahrigen Kind
was Endstéindiges zu machen, wenn es
vielleicht doch die Chance gibt, dassda
was ist..." Daraufhin haben wir die OP
abgebrochen. Wir waren wieder ganz
durch den Wind: himmelhochjauch-
zend und auf der anderen Seite, was ist,
wenn nicht?

Fir eine zweite Meinung sind wir
danach zu einem Spezialisten gefah-
ren, der sich sehr gut mit dem
Krankheitsbild auskennt. Und der hat
den Simon dann letztes Jahr operiert,

hat eine Durchzugs-OP gemacht, also
den Darm nach unten durchgezogen.
Simon hatte nach dieser OP jetzt noch
immer ein tempordres doppellaufiges
Colostoma. Doch der Arzt hat uns dann
geraten, ein Malone-Stoma anzulegen.
Das ist ein Spiillstoma im Bauchnabel...
sehr ungewohnlich, es bei einem so
jungen Kind anzulegen. Der Arzt hat
halt gesagt, die Wahrscheinlichkeit,
dass der Simon wirklich immer
kontinent sein wird, ist gering, aber
damit kann man gut leben. Ja, nach
langem Uberlegen haben wir uns dazu
entschlossen. Wir haben auch mit
Simon sehr viel dariiber gesprochen. Er
sagte da immer: ,Der Doktor macht
mich wieder ganz.”

Und letztes Jahr im September hat
Simon dann sein altes Colostoma
zuriickgelegt bekommen und gleich-
zeitig dieses neue Spil-Stoma angelegt
bekommen. Das ist ganz klein, da muss
kein Beutel mehr drauf, kommt auch
nix raus, also... Alle zwei Tage spiilen
wir, dazu kommt {iiber einen ganz
normalen Katheter in dieses Stoma
300m! Kochsalzlosung rein. So lost sich
der ganze Stuhl, und der Simon setzt
sich dann normal auf die Toilette,
entleert sich, und ist dann zwei Tage
komplett sauber.

Auch das Urostoma ist nach andert-
halb Jahren zuriickverlegt worden. Die
Harnleiter sind neu eingepflanzt
worden in zwei OPs. Und seitdem
katheterisieren wir den Simon auch
regelméBig iiber die Harnrohre. Auch
das toleriert er wirklich sehr gut.
Natiirlich sagt er auch mal: ,Ich will
jetzt nicht, hab jetzt keine Lust", aber
insgesamt macht er das alles sehr gut.
Der Simon ist jetzt dreil Jahre alt und
spielt sehr gerne drauBen auf seinem
Kletterturm, er hiipft gerne Trampolin
und schwimmt sehr gerne. Ansonsten
liebt er seine Legosteine, seine Werk-
bank und seine Dinosaurier. Und Simon
hat sehr viele Spielkameraden, mittler-
weile gehen alle in den gleichen
Kindergarten. l



Etwa jeden zweiten Tag wird in
Deutschland ein Baby mit einer
anorektalen Fehlbildung geboren.
Wie Simon fehlt ihnen der
Darmausgang, oder die Offnung
befindet sich nicht an ihrer
typischen Stelle. Zusatzlich besteht
meist eine Fistel zwischen dem
Enddarm und dem Damm, den
Hamwegen oder den Geschlechts-

organen.

Bei Neugeborenen, die mit einer
leichten Form anorektaler
Fehlbildung zur Welt gekommen
sind, wird bald nach der Geburt in
einer Operation der Enddarm an
die eigentliche Stelle gebracht.
Meist sind danach keine weiteren
Operationen mehr notwendig.

Bei Simon war die Situafion
komplizierter. lhm fehlte der
natiirliche Darmausgang, und er
konnte keinen Stuhl ausscheiden.
Bereits am zweiten Lebenstag
musste ihm ein Colostoma
angelegt werden. Fir Simon eine
lebensnotwendige Operation.
Das Stema bleibt in diesen Fallen
ca. ein bis sechs Monate bestehen.
In dieser Zeit wird mit der so

genannten Durchzugsoperation die

sonst natirlich vorhandene

Verbindung zwischen Enddarm und

Anus nachgebildet. Danaoch muss
eine Heilungszeit abgewartet
werden, bevor das Colostoma
zuriickverlegt werden kann.

Um seine Nieren zu schitzen,
musste Simon zusétzlich ein
temporéres Urostoma angelegt
werden. Domit war ein
zuverlassiger Abfluss des Urins
gewdhrleistet, bis auch hier Abhilfe
geschaffen werden konnte.

Heute lebt Simon mit einem
Malone-Stoma, einer operafiv
geschaffenen Verbindung zwischen
der Haut und dem Blinddarm. Uber
einen Katheter wird eine
Kochsalzlésung oder Wasser in den
Darm eingeleitet und so eine
vollsténdige Darmentleerung
angeregt. Die Position des ,Spil-
Stomas” kann unterschiedlich sein,
bei Simon wurde es unaufféllig im
Bauchnabel angelegt.

Stomaversorgung fir Kinder
Ein Stoma schrénkt die Entwicklung
eines Kindes nicht ein.
Stomatherapeuten leiten die Eltern
in der Versorgung der Kinder an,
beantworten Fragen und geben
hilfreiche Ratschlage fir die
Versorgung zu Hause.

Groflere Kinder kénnen an die
Selbstversorgung herangefihrt
werden: zundchst durch die
Einbindung in einzelne Schritte des
Versorgungswechsels, bis sie ihre
Stomaversorgung komplett
eigenstiindig durchfihren kénnen.
Fiir Frihgeborene, Séuglinge und
Kleinkinder bieten mehrere
Hersteller spezielle Versorgungs-
systeme an, die an die
Kérpergréfien der Kinder angepasst
sind.

Morbus Hirschsprung ist eine
weitere angeborene Fehlbildung
des Enddarms, bei der ein
temportires Colostoma notwendig
werden kann. Wegen fehlender
Nervenzellen in der Darmwand
kénnen sich Engstellen sowie davor
stark erweiterte Darmabschnitte
bilden, die den Stuhliransport nicht
erméglichen. Dies lést eine
verspatefe oder fehlende
Stuhlentleerung oder hartnéickige
Verstopfungen aus. Morbus
Hirschsprung wird oft erst im Loufe
des ersten Lebensjohres
diagnostiziert.
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Facharzte fir Proktologie
beschaftigen sich mit den
Erkrankungen des Enddarms.

Fragen zu Krebserkronkungen
und Krebstherapie beantwortet
auch der Krebsinformationsdienst
KID unabhéngig und verstandlich
per Telefon, Email und im Internet.
Internet:
www.krebsinformationsdienst.de

Noch im Operationssaal wird auf
das neu angelegte Stoma eine
spezielle OPVersorgung
aufgebracht. Heikes Tochter war im
ersten Moment erschrocken, als sie
durch diesen durchsichtigen
Stomaobeutel sowohl das Stoma
als auch die Ausscheidungen sehen
konnte. Die durchsichtigen Beutel
erméglichen es Pflegern und Arzten
aber, das Stoma und den
Heilungsprozess zu kontrollieren,
ohne die Stomaversorgung
entfernen zu missen.

Heike hatte in den ersten Tagen am
Stoma einen Reiter. Dieser
verhindert, dass sich ein
doppelléufiges Stoma in den Bauch
zuriickzieht. Ob ein Reiter
notwendig ist, entscheidet der
Chirurg. Nach ca. 10 Tagen wird
er vom Arzt oder der Stoma-
therapeutin entfernt. Mehr zum
doppelléufigen Stoma auf Seite 7.
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o kurz vor meinem b50.
Geburtstag hatte ich
irgendwie eine WVerande-
rung am Damm bemerkt.
Ich habe das zundchst aufs Alter
geschoben. Erst wie ein Pickelchen, es
wurde dann aber grésser und schmerz-
te. Mein Hausarzt hat sich das ange-
guckt und sagte: ,Ja ich weil nicht,
konnte ein Tumeor sein, kénnte auch
eine Hamorrhoide sein...” Und ich
sollte am nachsten Tag hier in die
Ambulanz gehen. Dort untersuchte
mich eine ehemalige Klassenkame-
radin von mir, sie ist dort Chirurgin. Sie
holte ihren Chef dazu, den Proktologen.
Der guckte sich das an, steht vor mir
und sagt: ,Ich halte es flir einen
Analkrebs." Bums, Mein erster Gedan-
ke ist: Tod. Ganz klar, das Wort Krebs
verbindet man mit Tod. Ich solle am
néchsten Tag noch einmal zu genaue-
ren Untersuchungen und Gewebe-
probe kommen — und er hat sofort auch
gesagt: Wenn das Krebs ist, miissen
wir einen kinstlichen Darmausgang
legen zur Entlastung.”
Das Stoma war also beim ersten
Gespréch sofort ein Thema. Ich wusste
dariiber tiberhaupt nichts. Erste Reak-
tion war: Mach ich nicht! Doch meine
frithere Schulfreundin hat mir das
wirklich ganz toll erklart. Wieso,
weshalb, warum zur Entlastung. Ich
bin auch noch mal bei meinem
Hausarzt gewesen, der war ein
bisschen radikaler: ,Jetzt stell dir mal
vor, durch die kaputte Haut von der
Bestrahlung, da miisste noch Scheille
durch.” So hat der das gesagt. Das war
fir mich dann klar, , Ok, das muss man
machen.”
Am néchsten Morgen, mittwochs, bin
ich zur Probeentnahme und donners-
tags Morgen zur Voruntersuchung ins
Krankenhaus gegangen, also gleich
stationdr. Und Donnerstagabend hatte
ich schon das Ergebnis. Der Proktologe
sagte, dass sich der Krebsverdacht
bestatigt hatte: ,Wir machen jetzt
weiterhin Voruntersuchungen, und
Montagmorgen bekommen Sie den
kiinstlichen Darmausgang.” Natiirlich

hatte ich auch gedacht: Bleib ich hier in
diesem kleinen, ja , Dorfkrankenhaus” —
aber ich fiihlte mich vom ersten Tag an
da sehr, sehr gut aufgehoben, So binich
dann am Montag operiert worden, auf
dem 76. Geburtstag meiner Mutter, den
ich damit natiirlich gesprengt habe.
Also hatte ich eine Woche nach dem
ersten Verdacht einen kinstlichen
Darmausgang, so schnell. Nach der
Stoma-Operation habe ich natiirlich
erst geschlafen. Meine Téchter Loretta
und Isabell waren immer bei mir, die
haben sich den Tag beide freigenom-
men. Und sie waren immerda.

Heikes Tochter Loretta ergédnzt: Mama
liegt da halb beduselt noch im Bett, und
ich wusste ja auch nicht, was ein Stoma
ist ... und sie schlédgt das Bett auf und:
JWillste mal gucken?" Das war... ein
durchsichtiger Bauchbeutel, man
konnte wirklich alles sehen und - da
musste ich mich erst mal setzen...

Ich hatte ja ein doppellaufiges Colo-
stoma. Da war damals auch noch dieser
Reiter drin, dieses Teil, was den Darm
nach der OP hochhalt, damit er nicht
wieder direkt in den Bauch fallt. Ich war
auch neugierig, ich wollte alles wissen.
Also ich habe noch in der Klinik
angefangen, mein Stoma selbst zu
versorgen.

Doch danach ging das medizinisch bei
mir ja noch anders weiter. Ich bin eine
Woche nach der Stoma-OF direkt den
Montag drauf, in eine weiter entfernte
Klinik wverlegt worden, auf die
Krebsstation. Da hieff es nun Bestrah-
lung und Chemotherapie. Das war
schon eine verdammt harte Zeit. Die
Bestrahlung hat mir unheimlich zuge-
setzt und alles kaputtgemacht, Der
komplette Scheiden- und Afterbereich,
alles verbrannt, alles wund und offen.
Auch das Stoma und die Haut drum
rum hatte sich verdndert und die
Stomaversorgung wollte einfach nicht
halten. In einer Nacht ist mir viermal
die Haftplatte abgegangen. Da hatte
ich noch ein zweiteiliges System, also
eine Platte und einen Beutel zusétzlich.
Ich habe morgens nur noch dagesessen
mit Handtiichern und Zewa und



Heike lebt mit einem Colostoma

== Heikes Téchter
waren auch im Krankenhaus
: immer bei ihr

Heike ist 53 Jahre alt und lebt mit ihren Téchtern und ihrem Hund in Brilon. Schon eine Woche nach dem ersten Verdacht auf
Analkrebs wurde Heike operiert und lebt seitdem mit einem Colostoma. Die Bewdltigung ihrer
Krebserkrankung stand aber immer im Vordergrund, der Umgang mit ihrem Stoma wurde bald zur Routine.
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Heike mit ihren Téchtern Loretta
und lsabell.
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gewartet, dass meine Stomatherapeu-
tin kam und mir eine neue Platte
aufklebte — ich kriegte es nicht mehr
hin. Ich konnte es wirklich nicht mehr.
Und heute mache ich den Versorgungs-
wechsel ganz nebenbei: gestern bei
McDonalds auf der Toilette. Heute ist
das absolute Routine, heute ist es das
Mormalste von der Welt. Habe ein tolles
System jetzt, eine einteilige Versor-
gung. Ich probiere zwar immer auch
gerne neue Sachen aus, komme aber
immer wieder darauf zuriick.

Im April hatte ich dann die Krebs-OP
also zur Entfernung. Und seitdem bin
ich auch nachweislich krebsfrei. Krebs-
diagnose November 2009, krebsfrei
April 2010. Meine beiden Madchen
haben wirklich alles gemacht und
getan. Gerade als ich auf der Krebs-
station lag, hatten sie immer das
Gefithl, sie miissten zur Mama. Nur,
Mama ist erwachsen, und es hatte
auch nichts ausgemacht, wenn mal
ginen Tag keiner gekommen wére.
Aber das war fiir die beiden untragbar.
Trotzdem fehlt dann in so einer
Situation einfach ein Partner, ich lebe
seit 2004 getrennt. Da fehlt die Schulter
mal zum Ausweinen. Es gibt einfach
Sachen, womit man seine Kinder nicht
auch noch belasten will. Wobei ich
ganz ehrlich sagen muss, die Todes-
angst war ganz schnell vorbei. Daran
verschwende ich auch heute iber-
haupt keinen Gedanken.

Ruhe zu bewahren und zu lernen, sich
in Ruhe mit diesem Stoma und seiner
Versorgung zu beschaftigen — das war
fr mich das A und O. So habe ich mein
Stoma relativ schnell angenommen,
das war flr mich eigentlich nie ein
Fremdkorper, das war fiir mich eine
MNotwendigkeit. Ich habe gelernt, mein
Stoma wirklich in Ruhe zu versorgen.
Wenn jetzt mal ein Beutel nicht halt,
dann hélt er beim néchsten Mal.

Wir haben ja hier bis vor kurzem alle
zusammen gewohnt, eigentlich vor
dem Hintergrund, dass ich nicht
alleine leben konnte. Ich konnte zwar
mein Stoma selber versorgen, aber
keinen Haushalt fiihren, kein Essen

machen. Ohne meine beiden Téchter
Loretta und Isabell ware ich nicht da,
wo ich heute bin, ganz klar. Die GroBe
ist ja nun schon ausgezogen und fithrt
ihr eigenes Leben. Doch mittlerweile
traue ich mir auch schon wieder zu,
einen kleinen Haushalt selbstandig zu
fithren. Soweit bin ich. Und wenn es
mal ein Tag ist, wo nichts geht, dann
gehteshaltnicht an diesem Tag.

Ja, man muss sich, ich muss mir immer
so kleine Ziele setzen. Also im Moment
habe ich das Ziel, nach Moglichkeit
jeden Abend eine kleinere oder auch
grofiere Runde mit dem Hund zu gehen.
Wir wohnen ja hier direkt am Wald und
da kann ich den Hund laufenlassen
und...

Als ich mal so einen Durchhénger
hatte, da hat mein Pflegesohn Michael
zu mir zu Hause am Kichentisch
gesagt: WeiBt du was? Du musst
allmahlich akzeptieren, dein altes
Leben kriegst du nicht mehr zurlick —
du hast jetzt ein anderes Leben." Thm
war es dann erst peinlich, mir das so vor
den Koffer zu knallen. Er sagte aber
auch: ,Es wird vieles sein, was du nicht
mehr kannst — aber dafiir gibt es viele
andere Sachen, die dir passen.”

So animiert er mich immer wieder, was
zu unternehmen: McDonalds, einfach
mal irgendwo 'nen Kaffee trinken, mal
ihn in Dortmund zu besuchen und und
und. Dann sagt er: ,Guck mal, das ist
doch schon wieder was ganz anderes.”
Da hat er ja recht: Man hat immer so ein
Bediirfnis, man méchte zuriick in sein
altes Leben. Viele schaffen dasja auch,
aber ich werde das nicht mehr kénnen,
ganz einfach, Punkt. Ich darf nicht
mehr im Laden arbeiten, weil das ein
kleiner Dorfladen ist, da miisste ich
auch Sprudelkisten schleppen, das darf
ichnicht.

Ja, ich habe es irgendwann akzeptiert,
dass ich mein altes Leben nicht
wiederkriege. Und seitdem geht es mir
auch noch ein Stiick besser. W



Ihre Diagnose reifit Heike mitten
aus ihrem bisherigen Leben:
Analkarzinom. Eine seltene Form
des Hautkrebs, zu der etwa jedes
funfie Analkarzinom zahlt.

Die danach notwendige Therapie
war fir Heike nicht einfach. Nach
der Diagnose wurde sie mit einer
Kombination aus Bestrahlungs- und
Chemotherapie behandelt, eine fiir
viele Patienten ausreichende
Theropie. Bei Heike waren danach
aber noch Tumorreste nachweisbar,
die ihr in einer zusdtzlichen
Operation enffernt werden
mussten.

Die Bestrahlung zeigte bei Heike
starke Nebenwirkungen. Ob
Krebspatienten in einer ahnlichen
Situation mit Nebenwirkungen
rechnen missen, l&sst sich
allerdings nicht pauschal
beantworten. Zu sehr héngt die
Strahlenwirkung von der Grofe des
Tumors und der Strahlendosis ab,
von der GréBe des
Bestrahlungsfeldes und von der
Empfindlichkeit der Organe, die
betroffen sind.

Mégliche Stoma-
Komplikationen

Bei einem Stoma kénnen
Komplikationen aufireten. Am

héaufigsten kommt es zu einer
Veranderung der Haut. Bei
anhaltendem Brennen oder
andoverndem Juckreiz, bei wunden
oder entziindeten Hautstellen am
Stoma sollte ein Stomatrager
seinen Stomatherapeuten
informieren. Meist klingen die
Beschwerden nach einer
Anpassung der Stomaversorgung
wieder ab.

Jede Bauchoperation beeinflusst
die Stabilitét der Bauchwand. Bei
einer Uberbelastung, zum Beispiel
bei schwerem Heben, kann es zu
einem Bruch kommen, der so
genannten Hernie. Die
Bauchdecke wélbt sich an dieser
Stelle nach aufien.

Bei einem Prolaps schiebt sich der
Darm durch das Stoma nach
auBen und zieht sich nicht mehr
selbststéndig zuriick.

Bei der Retraktion zieht sich das
Stoma unter die Hout zuriick. Daos
Stoma hat dann die Form eines
kleinen Trichters.

Tritt eine dieser Komplikationen auf,
sollte man sich bei einem Facharzt
vorstellen. Je nach Auspriigung
besteht das Risiko weiterer
Beschwerden, und es kann eine
operative Behandlung notwendig
werden. Unter Umsténden ist auch
die Stomaversorgung an die
verdéinderte Situation anzupassen.

Hernie (Bruch)

Prolaps (Darmvorfall)

Retraktion (Einziehung)
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Die Colitis ulcerosa ist gine

chronische und meist schubweise

verlaufende Erkrankung des

Dickdarms. Typische Beschwerden
sind haufige, blutig-schleimige
Durchfélle, Bauchschmerzen im
linken Unterbauch und stéindiger
Stuhldrang. Etwa 200 von 100.000
Einwohnern in Deutschland leben

mit einer Colitis ulcerosa.
Infos zur Colitis ulcerosa und

anderen chronisch entziindlichen
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Darmerkrankungen gibt die
DCCVelV
Internet: www.deev.de

ber Monate schon hatte ich
nach fast jeder Mahlzeit
schwere Bauchschmerzen
und Durchfille, als im
Dezember 2008 bei mir eine Colitis
ulcerosa festgestellt wurde. Mein
Hausarzt sagte damals: ,Das kriegen
wir in den Griff, das liegt an der
Erndhrung.” Erhat dann einen Lebens-
mitteltest durchgefiihrt, daraufhin
sollte ich auf ziemlich viel verzichten.
Keine Milchprodukte, keine Getreide-
sorten, keine Hefe, fast keine Gemiise-
sorten. Daran habe ich mich ein halbes
Jahr gehalten, aber es ging mir kein
bisschen besser. Ich habe es in dieser
Zeit noch geschafft, mein Abitur zu
machen und im September 2009 zum
Studium mit meinem Freund Robert
nach Marburg zu ziehen. Doch dann
habe ich immer ofter gemerkt, dass ich
viel zu schwach war und kaum zehn
Schritte am Stiick laufen konnte. Ich
dachte: ,Ich komme nicht mal mit dem
Bus bis zur Unil”
Ich hatte von meiner Krankheit wirk-
lich keine Ahnung. Also habe ich mich
im Internet etwas schlau gemacht und
gesehen, dass es in einem Uniklinikum
eine Spezialsprechstunde fiir Crohn
und Colitis gibt. Termin gemacht —und
die haben mich gleich dabehalten.
Dabei kam heraus, dass ich einen
extrem niedrigen Wert von Roten Blut-
kérperchen hatte, HB4,8.
Der Arzt dort hat mir an dem Tag ge-
sagt, dass ich das keine zwei Wochen
mehr durchgestanden hatte. Bei die-
sem zehntagigen Krankenhausaufent-
halt wurde ich auf verschiedene
Medikamente sowie Cortison einge-
stellt, Es ging mir damit so lange gut,
bis das Cortison ausgeschlichen wur-
de. Ich war in den nachsten Monaten
dann héufiger im Krankenhaus. Wir
haben in der Zeit weitere Medikamente
getestet. Nichts half. Meine Arztin
hatte mich auch auf die Mdglichkeit
einer Operation vorbereitet. Der letzte
Versuch war dann noch eine Kombina-
tion aus einem bereits an mir geteste-
ten Medikament und einer hohen Dosis
Cortizon. In der Zwischenzeit wurde

ich fiir das Studium krankgeschrieben,
habe mich aber immerhin mit Robert
verlobt. Ich bekam dann iiber zwolf
Wochen 60 mg Cortison taglich. In
dieser Zeit ging ich auf wie ein
HefekloB, habe mich nicht mal mehr
auf die StraBe getraut. Ich sah grausig
aus, aber sonst ging es mir sehr gut! Als
wir im November 2010 anfingen, das
Cortizson auszuschleichen, ging alles
wieder von vorne los: Ab 30 mg fiithlte
ich mich schon schlechter, ab 26 mg
fingen die Schmerzen wieder an. Und
ab 20 mg hatte ich wieder blutige
Durchfille. Ich wares so leid, Versuchs-
kaninchen zu sein, und meine Arztin
hat gesagt: ,Jetzt ist es genug. Jetzt
bleibt nur die Operation”, und hat alles
organisiert, Total naiv ging ich an diese
Operation heran. Im Nachhinein ist es
mir unbegreiflich, wieso ich mich nicht
weiter informiert hatte. Allerdings
hoffte ich auch noch bis einen Tag vor
der Operation, dass ich um ein Stoma
herum kommen wirde.

Am 25, Marz 2011 wurde mir in
Heidelberg der Dickdarm komplett
entfernt und ein Pouch angelegt sowie
ein lleostoma. Die OP verlief sehr gut,
nun hatte ich ein Stoma. Am Anfang
haben sich die Pflegekrafte darum
gekiimmert. Sobald ich wieder auf
eigenen Beinen stehen konnte, habe
ich sehr schnell damit angefangen,
mein Stoma auch selbst zu versorgen.
Die Stomaschwester hat mir gezeigt,
wie man das macht. Es klappte auf
Anhieb ganz gut.

Jetzt ging es nur noch darum, dass ich
die Nahrung bei mir behielt. Ich musste
mich zunachst noch jeden Tag tiber-
geben. Nach 14 Tagen war ich soweit,
man konnte mich wieder nach Hause
entlassen.

Ich war danach bei meinen Eltern und
habe dort zwei Wochen auf meine Reha
gewartet. Noch immer sehr ge-
schwacht, fubr ich nach Nord-Hessen
zur Anschlussheilbehandlung. Gerade
mal eine Anwendung habe ich dort
geschafft. Gleich am ersten Wochen-
ende bekam ich plétzlich Fieber, und
die Reha musste abgebrochen werden.
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Ann-Kathrin ist 22 Jahre alt und lebt mit ihrem Verlobten in Marburg.
Seit einem Jahr tréigt sie einen ileoanalen Pouch. Zuvor hatte sie fiir drei Monate ein lleostoma,

dass wieder zuriickverlegt wurde. lhr Studium konnte sie bis heute leider nicht wieder aufnehmen, aber sie schaut
optimistisch in die Zukunft.
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Wenn ein Stoma wieder entfernt

wird, spricht man von der
Rickverlegung.

Dabei wird der nach auen

gefiihrte Darm wieder in den Bauch
szuriickverlegt”. Die Darmenden

werden wieder miteinander
verbunden, und

der urspriingliche Weg durch den
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Darm ist an dieser Stelle
wiederhergestellt.

Im Krankenhaus hat kein Arzt heraus-
gefunden, was los war Ich bekam
Antibiotika und wurde nach € Tagen in
besserem Zustand wieder entlassen.
Ich konnte nach Hause zu meinem
Freund. Dort fiel es mir jedoch immer
schwerer, mich aufzuraffen. Ich fuhlte
mich nicht wohl in meiner Haut. Das
Stoma hatte mir den Rest meines
Selbstbewusstseins genommen. Leider
kannte ich zu diesem Zeitpunkt
niemanden, der ein Stoma hat und mir
etwas Mut machen konnte. Mein
Freund Robert hat kein Problem mit
meinem Stoma gehabt, das war toll. Er
hat das besser akzeptiert als ich. Er ist
Gesundheits- und Krankenpfleger,
daher war das ganz normal. Er hat sich
eher mal lustig gemacht, weil mein
Stoma doch sehr viel gegluckert hat.
Intime Momente fielen mir sehr
schwer. Selbst beim Sex kreisten meine
Gedanken immer um das Stoma. Ich
habe mich die fast vier Monate mit dem
Stoma nur eingeigelt und das Haus
kaum verlassen. Ich war unendlich
froh, als ich den Termin flr die
Riickverlegung bekam.

Die Operation lief vollig unkompliziert
am 4. Juli 2011 - meinem persénlichen
Independence-Day. Ich lag im Auf-
wachraum und habe die Schwester
angeguckt: ,Und? Ist das Stoma weg?"
Da hat sie die Decke zurlickgeschlagen
und gezeigt: ,Esist weg.” Das war ganz
toll, alles lief super Im Krankenhaus
kam ich sehr schnell auf die Beine und
durfte einen Tag frither als geplant
nach Hause gehen.

Zu Hause kam ich ziemlich gut zurecht.
Anfangs musste ich noch meinen
dinnflissigen Stuhl eindicken mit
einem Praparat aus Flohsamen. Es hat
mich einige Uberwindung gekostet,
dieses Zeug zu trinken. Wenn ich es
aber eingenommen hatte, driickte der
sich flillende Pouch mir die Harnréhre
ab. Ich konnte mitunter 24 Stunden
kein Wasser lassen bei standigem
Blasendruck. Die ersten Tage habe ich
gar nicht begriffen, was da los war,
doch dann habe ich mich ganz schnell
vom dem Mittel verabschiedet. Mitder

Zeit wurde meine Stuhlfestigkeit auch
ganzgut.

Ich vertrage die meisten Nahrungs-
mittel ohne Probleme. Bei meinen
fritheren Tests mit Lebensmitteln hatte
ich ja gelernt, genau darauf zu achten,
wie ich auf einzelne Produkte reagiere.
Was ich nicht vertrage, das kann ich
weglassen, kein Thema. Kohlensédure
vermeide ich: Ich trinke einen Schluck
Cola und habe mindestens zwei Tage
Blahungen. Auch fettige Sachen, wie
zum Beispiel Kasespatzle oder die Gans
letztes Weihnachten, das geht gar
nicht. Davon wird mir schlecht, und es
blockiert im Darm. Die Schmerzen sind
dann sehr bése. Und bis sich so eine
Blockade last, kann das bei mir zwei bis
drei Tage dauern, bis ich endlich
wieder zur Toilette kann.

Seit der Riickverlegung vor einem Jahr
tasten Robert und ich uns kérperlich
langsam wieder aneinander ran. Nach
der Operation kommt korperliche Lust
in mir nur selten auf. Wenn ich diese
Lust aber habe, erlebe ich den sexu-
ellen Akt intensiver als frither, da ich
deutlicher in meinen Kérper hinein
hore. Allerdings muss ich mich beim
Geschlechtsverkehr an dieses Gefiihl
gewdhnen, dass sein Penis auf meinen
Pouch driickt. Ich habe dann den
Eindruck, zu miissen.

Ich bin wirklich froh, dass ich kein
Stoma mehr habe, und hoffe, dass ich
eine sehr lange und gliickliche Zeit mit
meinem Pouch haben werde. Doch in
den letzten Monaten habe ich ganz
viele tolle Menschen kennengelernt,
die auch super mit ihrem Stoma um-
gehen. Ich habe gelernt, dass es kein
Weltuntergang ist, fiir immer ein Stoma
zu bekommen. Man muss sich Leute
suchen, die das gleiche erlebt haben
wie man selbst. Da kann man sich Hilfe
und Tipps holen, Mut zusprechen
lassen, sich wirklich auffangen lassen.
Die Angehérigen kénnen dir zwar viel
Beistand leisten und fiir dich da sein,
aber — richtig verstehen konnen sie
dichnie. B



Wie bei Ann-Kathrin ist der Verlauf
einer chronischen Darmerkrankung
in manchen Féllen so
schwerwiegend, dass der erkrankte
Dickdarm vollsténdig entfernt
werden muss. |hr junges Alfer ist
dabei gar nicht ungewdhnlich.
Auch bei einer Familiéren
adenomatésen Polyposis (FAP)
muss haufig bereits vor dem 30.
Lebensjahr der Dickdarm
vorsorglich entfernt werden.

Die Anloge eines ilecanalen
Pouches ist dabei eine Alternative
zu einem dauerhaften kiinstlichen
Darmausgang (lleostoma). Die
Kontinenz, die willkiirliche
Stuhlentleerung durch den
natirlichen Darmausgang, bleibt
beim ilecanalen Pouch weitgehend
erhalten, und von auBen sind auBer
den Operationsnarben keine
sichtbaren Verdnderungen zu
erkennen.

Im Gegensafz zum Dickdarm kann
der Dinndarm von Natur aus
keinen Stuhl speichern. Mit dem
Pouch, einer aus
Diinndarmschlingen gefarmten
Tasche, wird dies his zu einem
gewissen Grad méglich. Der Pouch
ist direkt mit dem Anus verbunden,
sammelt den Darminhalt und
verzégert so die Stuhlentleerung.

Bevor man sich zu einer Pouch-
Anlage entschlieft, ist sorgféltig zu
prifen, ob die Voraussefzungen fir
eine gute Lebensqualitét nach der
Operation gegeben sind. Ein
gesunder und gut funktionierender
SchlieBmuskel ist dobei die
wichtigste Voraussetzung fur ein
gutes Operationsergebnis.

Um sich bewusst fur diese
Operation zu entscheiden, ist im
Vorfeld zu bedenken, dass sich die
Entwicklung zur endgultigen
Funktion des Pouches Giber mehrere
Monate, in Einzelféllen auch langer
als ein Jahr hinziehen kann. In
dieser Eingewshnungszeit dehnt er
sich auf sein lefztendliches
Fossungsvermégen. Danach liegt
die durchschnittliche
Stuhlentleerung bei 3-6 Mal in

24 Stunden.

Zum Schutz des operierten Bereichs
wird héufig ein femportires Stoma
angelegt, das nach einem Zeitraum
von co. drei Monaten zuriickverlegt
und der Pouch ,in Betrieb
genommen” wird.

J-Pouch

Der J-Pouch ist die haufigste und
technisch einfachste Form des
ileoanalen Pouch. Die letzten
Dinndarmschlingen werden dabei
zu einem ,J" geformt und
miteinander vernaht, so dass eine
Tasche entsteht.

Der Begriff Pouch (Aussprache:
Pautsch) kommt aus dem
Englischen und bedeutet ,Beutel”

oder ,Tasche”,
34



Ein Stoma ist nicht einfach ein Loch
im Bauch, vielmehr steht der Darm
ein kleines Stiick von der
Bauchdecke ab, wie ein kleiner
Nippel. Das so genannte
prominente Stoma erleichtert eine
zuverldssige Stomaversorgung, do
die Kérperausscheidungen so direkt
in den Stomabeutel gelangen,
ohne die Haut rund um das Stoma

2U reizen.

prominentes Stoma

_

runderkrankung bei mir ist
Neurofibromatose. Das ist
eine angeborene, bisher
nicht heilbare Erkrankung.
Da kénnen an den Nerven Geschwriire
wachsen, Neurofibrome. Diese
Geschwilre bilden sich meistens nur
unter der Haut, kénnen in grofier
Anzahl auftreten und sich als kleine
Knubbel bemerkbar machen. Es
kénnen sich aber auch innerhalb des
Kérpers Geschwiire bilden, die dann
sehr groBe AusmalBe annehmen
kénnen, sowie es bei mir im Unterleib
war.
Also, als ich operiert worden bin, war
das Ding 27 cm groB. Man hat von
auBen nichts gesehen, aber es hat halt
alles umwachsen, eingewachsen und
verdréngt, was gerade méglich war
Aufgefallen ist das Ganze plotzlich, als
wir gerade hier in unser neuss Haus
eingezogen sind. Da hat meine Frau
mich gefragt: Was hast du fiir ein
komisches dickes Bein?"
Ich wusste ja, dass ich durch meine
Neurofibromatose dieses Geschwiir im
Unterbauch habe, nur nicht wie groB.
Das wurde dann halt in der Uniklinik
festgestellt, und dass dieses riesige
Geschwir auch sehr stark auf die
Beinvene gedriickt hat. Da haben sie
gesagt ,Das muss sofort raus!" und
haben mich daraufhin operiert.
Nach 12 Stunden OP haben die mich
aus dem Saal rausgeschoben und
haben meiner Frau nur gesagt: ,Beutel
rechts, Beutel links. Ob er iberlebt,
wissen wir nicht. Und eventuell
miissen wir noch die Beine amputie-
ren.” Ja, der Arzt hat sich hinterher
entschuldigt, er war total gestresst. In
den Beinen hatte sich das ganze Blut
gestaut, sie wussten nicht, ob sie die
retten konnten. Sie haben mich
anschliefend noch mal in den OP-5aal
reingefahren und haben es dann doch
geschafft.
Klaudia, meine Frau, hat mir das spater
erzdhlt. Ich war so zugedrohnt. .. Ich bin
aufgewacht und hatte auf einmal zwei
Beutel auf dem Bauch... Mein
Colostoma und mein Urostoma habe

ich also direkt in der ersten OP
bekommen. Ich nenne sie heute Stan
und Ollie, ,, Dick und Doof”.

Ich habe sie beide sofort angenommen,
es war nichts AuBergewohnliches fiir
mich. Ich hab mir gesagt: "Das ist jetzt
s0, damit kommst du jetzt klar, und
fertig ist." Obwohl ich noch gar keine
genauen Vorstellungen hatte. Mein
Colostoma habe ich mir zunédchst auch
noch gar nicht genau angeguckt. Ich
dachte, man hat ein Loch im Bauch
und gut. Dass ja jetzt noch so &l
SHIEKEHSAWDERT rausguckt, davon
wusste ich erst noch nichts. Die
Broschiiren zu lesen, die sie mir damals
ans Bett gelegt haben, dafiir war ich zu
dem Zeitpunkt ehrlich gesagt noch zu
dgselig. Irgendwann war ich halt
soweit, dass ich auch hingeguckt habe,
wenn sie bel mir die Versorgungen
gewechselt haben. Und eines Tages
habe ich gesagt: ,So, das kann ich jetzt
auch alleine.”

Und da habe ich lange, lange im
Krankenhaus gelegen, bin wvon der
Chirurgie in die Urologie verlegt
worden. In der sechsten Woche fragt
mich einer der Pfleger: ,Hier im
Zimmer nebenan liegt eine Frau, der
steht dasselbe bevor was du schon
hast. Die soll auch zwei Stomata
bekommen und hat davor tierische
Angst. Magst du vielleicht mal
ritbergehen, dich mit ihr unterhalten,
und der so ein bisschen was erzahlen?”
Da habe ich mich in einen Rollstuhl
gesetzt, weil ich ja noch nicht laufen
konnte wegen meiner Beinoperation,
und bin ribergefahren. Ich habe mich
lange mit der Frau unterhalten und
glaube, dass ich ihr ein bisschen die
Angst genommen habe. Jedenfalls sah
sie anschlieBend nicht mehr so
frustriert aus wie vorher Das war
eigentlich eine schéne Erfahrung, dass
Gespréche dabei helfen, den Leuten
wirklich die Angst zu nehmen.

Das waren so zwei Monate im
Krankenhaus, dann kamen vier
Wochen Reha und danach wieder ins
Krankenhaus. Noch mal eine OF
wieder lange im Krankenhaus



Ingo lebt mit einem Colostoma und einem Urostoma

Ach nenne meine Stomata
hewte nuv
Stan und Ollie*

Ingos achtjahriger Sohn
passt auf seinen; Vater auf

Ingo ist 46 Jahre alt und lebt mit seiner Frau und seinem Sohn in Beckum. Ein lebensbedrohliches Geschwiir im Bauch,
das sich bei ihm durch die seltene und unheilbare Erkrankung Neurofibromatose gebildet hatte, konnte vor fiinf Jahren
entfernt werden. Seitdem begleiten ihn zwei Stomata: ein Colostoma und ein Urostoma.

—



Ingo und sein Sohn Paul beim
Wandern auf dem Rennsteig

Beim Heben oder Tragen von
schweren Lasten steigt der Druck im
Bauchraum. Fir Stomatréger gilt
als allgemeine Empfehlung,

10kg nicht zu Gberschreiten,

um die Bildung einer Hernie nicht
zu begiinstigen.

_

geblieben, weil es halt immer noch
nicht richtig lief.

Das war alles 2007, Ich, meine Frau,
kleines Kind, wir waren gerade ins
Haus eingezogen, noch eine halbe
Baustelle. Wir haben uns das Haus
gekauft und das meiste eigentlich
selbst renoviert. Und meine Frau
musste dann zusehen, wie sie das alles
allein gebacken kriegt. Das war eine
verdammt harte Zeit fiir sie.

Auch fiir Paul, unseren Kurzen, der war
damals drei. Hat natiirlich schon sehr
viel mitgekriegt und ich glaube, dass
hat ihn schon sehr, sehr geschockt, Vor
allem als er mich im Krankenhaus
besucht hat - du liegst halt da, dann
hierein Beutel, da ein Beutel. ..

Er ist jetzt acht. Ich denke, dass er das
alles gut verarbeitet hat. Ich bin nach
wie vor sein Bester. Er weiB auch ganz
genau, was mit mir los ist. Wenn mal
irgendwie herumgetobt wird mit
seinen Freunden und Cousins, dann
sagt er: ,Pass bei meinen Papa auf, da
darfst du nicht an den Bauch, sonst ist
was los!" Und neulich hat mein Sohn
gesagt: ,Mein Papa macht Pipi auf dem
Bauch.” Er nimmt es eigentlich recht
locker. Auch meine Frau hat das alles
angenommen, wie es ist. Sie hat nicht
viel damit zu tun, ich versorge mich
komplett selbst. Sie sagt nur immer, ich
soll aufpassen, wenn ich irgendwas
hebe, ich soll ja HiERPHEEEH. Wenn wir
neue Leute kennenlermen, nach einer
bestimmten Zeit sage ich auch, was
mit mir ist. Also falls da jemand fragt:
.Kannste hier grad mal heben?”, dann
erfahrt er von mir halt, warum ich es
nicht kann.

Ich bin im IT-Bereich tétig bei einem
SiiBwarenhersteller. Schokolade,
Bonbons, Schokokiisse und was wir
nicht alles haben. Ich betreue die
ganzen Auslandstdchter der Firma im
Bereich SAP Wenn die Fragen haben zu
betriebswirtschaftlichen Abldufen in
ihren Buros, dann muss ich mir
Gedanken dariiber machen und die
Leute dort entsprechend beraten. Dazu
muss ich auch immer viel reisen.
Anfang des Monats warich jetzt gerade

in Singapur Dass ich in so warme
Lénder fahre ist aber selten.
Hauptsachlich treibe ich mich hier in
Europa rum. Mit meinen Stomata bin
ich tiberall klar gekommen. Ich nehme
all die Sachen fiir die Versorgung
immer mit auf Reisen. Packe sowieso
immer viel zu viel ein. Meine
Arbeitskollegen hier, die Leute bei mir
in der Abteilung, wissen alle Bescheid.
Ich habe gedacht: ,Ich habe nur eine
Chance, ich muss denen nur sagen, wie
esist.”" Und so habe ich es thnen erklart:
+Also Leute, passt auf, ich habe zwei
Beutel auf dem Bauch. Wenn wir mal
am Tisch sitzen, kann es mal lauter
werden, wenn Luft aus dem Colostoma
kommt, aber es ist nicht schlimm. Da
ist ein Filter drauf, das stinkt nicht.”
Eine wirklich groBe Panne ist mir Gott
sei Dank noch nie passiert, wo es
wirklich jemand mitbekommen hat, né.
Bei der Versorgung meines Urostomas
kann es schon mal passieren, dass das
Ventil nicht ganz dicht ist. Dann bildet
sich so ein schoner deutlicher Fleck an
der Hose. Ich merke das halt immer
rechtzeitig, suche blitzschnell die
Toilette auf, wasche das schnell aus
und wenn mich dann einer fragt, sag
ich: ,Kaffee ausgeschiittet.”

Seit der letzten OP im vorigen Jahr
gehe ich auch wieder ins Schwimm-
bad. Ja, davor konnte ich nicht, weil ich
von den OPs immer noch eine Drainage
oder irgendwo eine offene Wunde
gehabt habe. Aber seitdem gehe ich
wieder schwimmen. Wir haben den
Geburtstag von unserem Kurzen dieses
Jahr im Schwimmbad gefeiert: Ich bin
zwel Stunden lang im Wasser gewesen
- ohne Probleme. AnschlieBend haben
die Versorgungsbeutel noch zwei Tage
gehalten, also ich musste nicht extra
wechseln. Die hafteten sogar noch
besser als vorher.

Man soll vor einem Stoma keine Angst
haben, man muss sich zwar mit
Sicherheit erst mal dran gewdhnen,
aber ich denke, dass ein Stoma
durchaus auch ein Lebensretter sein
kann. Daher sollte man sich nicht
dagegen strduben. Alleswirdgut. ll



Eine Stoma-Didat
gibt es nicht -
Ernéhrung
nach der
Stomaanlage

Eine stopfende Wirkung bei

dinnen Darmausscheidungen

haben z.B.:

+ gekochte Milch, Kakao

* Safte: Rote-Bete-,
Heidelbeer-, Blaubeersaft

* schwarzer Tee

* gekochte Mshren

* gekochte Kartoffeln

* Bananen

* geriebener Apfel

+ Weilbrot (1 Tog alt)

* Zwieback

* Haferflocken

* Schmelzhaferflocken

¢ weiler Reis

* Nudeln

Gegen Blahungen wirken z.B.:

* Tees: Kimmel-, Fenchel-, Anistee

* Séfte: Heidelbeer- und
Bloubeersaft

* Joghurt (nicht wéirmebehandelt)

* Kimmel (muss zur Enffaltung
einer antibldhenden Wirkung
immer kurz aufkochen)

Gegen Geriiche wirken z.B.:

* Safte: Heidelbeersaft,
Bloubeersaft, Preiselbeersaft

* griiner Salat

* Petersilie

* Obst

* Joghurt {nicht wiirmebehandelf)



Durch Narben oder Hautfalten
direkt am Stoma kénnen sich
Licken zwischen der
Stomaversorgung und der Haut
bilden, in die Stuhl oder Urin
hineinlduft. Um Hautreizungen zu
vermeiden und um den
zuverldssigen Halt der Versorgung
sicherzustellen, kénnen solche
Unebenheiten mit Stomaopaste,
Hautschutzringen oder
Modellierstreifen ausgeglichen
werden.

Bei der konvexen
Stomaversorgung ist der
Hautschutz zum Bauch hin gewdlbt.
Damit lassen sich auch solche
Stomata zuverldssig versorgen, die
sich unter die Haut zuriickgezogen
haben und mehr der Form eines
Trichters &hneln. Die Walbung tbt
zusdtzlichen Druck auf die

das Stoma umgebende Haut aus,
wodurch das Stoma aus dem
Bauch hervorgedriickt wird.

44

eine Frauendrztin hatte
2004 bei einer Routine-
‘ untersuchung eine Zyste

bei mir entdeckt. Hat ja
jede Frau mal. Doch irgendwann Ende
2005 hatte ich Schmerzen, da bin ich
wieder hin und sie hat gesagt, dass ich
einen Tumor am Eierstock habe. Schon
so groB, dass da mit Medikamenten
nichts mehr zu machen sei. Also dann
ab ins Krankenhaus. Dort wurde mir
schon vor der Operation gesagt, dass
ich vielleicht ein Stoma kriege. Weiter
whurde ich vorher kaum aufgeklért. Die
haben zwar gesagt, was sie aufschnei-
den, was sie herausnehmen, aber
keiner hat mir wirklich das mégliche
Stoma erklart. Ich weiB nicht, wiees da
heute ist. Die Klinik ist viel groBer
geworden, und besser, hoffeichmal...
Ich hatte null Ahnung und hab das
praktisch alles auf mich zukommen
lassen. Mir wurde also der Tumor
entfernt, die Geb&rmutter entfernt und
als ich aufgewacht bin, habe ich ein
Colostoma gehabt. Der Tumor war zum
Gliack gutartig, wie sich herausstellte,
und auch sonst lief alles gut, war alles
prima, mit dem temporéren Colostoma
hatte ich wirklich {dberhaupt keine
Probleme.
Doch dann kam Ende Mai 2006 die
Rickverlegung. Wenn ich gewusst
hétte, was das fiir Probleme danach
bringt, hétt ich das gelassen. Das
verlief im Krankenhaus auch zunéchst
einmal ganz gut. Und am 2. Juni hatte
ich Geburtstag, da wollte ich unbe-
dingt daheim sein. Damals haben sie
mich entlassen. In der Nacht aber
musste ich doch schon wieder ins
Krankenhaus zuriick, weil ich... weil
mir Kot aus dem After und aus der
Scheide kam. Dann haben sie mich
wieder operiert und haben mir ein
Ileostoma gelegt. Und am néchsten
Tag ist mir dann auch noch der Darm
geplatzt, Not-Operation, also es war
grausam. Ich hatte insgesamt vier
Operationen...
Also, auf der Intensivstation war ich
darmals so vier Tage. Insgesamt war ich
so zweieinhalb Wochen im Kranken-

haus. Dort waren die Kranken-
schwestern aber véllig iberfordert. Das
lleostoma lief bei mir und lief und lief
und lief - und keiner hat wirklich
Ahnung gehabt, was man machen
sollte. Auch nicht die Stomathera-
peutin. Ich hatte nicht die richtige
Versorgung fiir mein Stoma — und
wurde trotzdem schon nach Hause
entlassen.

Zu Hause blieb es wirklich eine richtige
Katastrophe. Die Haut rund um das
Stoma, das war ja schon alles
entziindet, und es hat {berall weh
getan. Ich hatte meine Hausérztin
angerufen, die kam zu mir Auch sie
war da vollig {berfordert, auch sie
hatte tiberhaupt keine Ahnung. Jaja,
mit riesigen Binden habe ich mich
dann geschiitzt... also, es war
fiirchterlich.

Und dann habe ich aber im Internet Rat
gesucht, da habe ich das Stoma-Forum
gefunden. Dort hat mir eine andere
Stomatrégerin eine Adresse von einer
Stomatherapeutin gegeben. Aus
QieBen, glaube ich, von einer Home-
care-Firma. Und die kam sofort zu mir
und... Das war meine Rettung. Die hat
mir dann gezeigt, womit ich das Stoma
und die Haut pflegen kann, und nach
der richtigen WVersorgung fiir mein
Stoma gesucht.

Ich habe jetzt fast fiinf Jahre gebraucht,
um heute mein Illeostoma fast perfekt
zu versorgen. Noch Anfang dieses
Jahres hatte ich viele ,Unfélle” und die
Bettwasche fast jede Nacht neu bezo-
gem...

Denn weil mein Stoma unter Haut-
niveau liegt, ist es sehr schwierig zu
versorgen. Deshalb nehme ich jetzt
Stomapaste, die gleicht das halt aus,
und dazu eine konwvexe einteilige
Versorgung. Und damit komme ich jetat
gut klar Ich bin da heilfroh jetzt. Es ist
dicht — so gewinnt man dann auch
seine Sicherheit zuriick.

Ich hab am Anfang auch immer
gedacht: ,Irgendwie riechst du!?" -
aber es stimmte nicht. Ich wei}, dass
mein GroBvater ein Stoma hatte. Das
ist jedoch vierzig Jahre her, und ich



Elke lebt mit einem lleostoma

Elkes langer Weg zur richtigen
Stomaversorgung

Elke ist 52 Jahre alt und lebt allein mit ihren Schlangen in Hanau.
Seit fast sechs Jaohren lebt sie mit einem lleostoma. Zuvor hatte sie bereits ein temporares Colostoma, aber bei der

Ruckverlegung kam es zu Komplikationen. Es hat eine ungewshnlich lange Zeit gedouert, bis sie fir ihr lleostoma eine
passende Versorgung gefunden hat.




Nach einer Darmoperation

entstehen Vernarbungen und
Verwachsungen, die zu Engstellen
(Stenosen) am Stoma und am

Darm fihren kénnen. Zu schwer

verdauliche Nahrungsmittel kénnen

bleiben und es kommt zu einer

an diesen Engstellen stecken

Blockade. Bauchschmerzen und
-kriimpfe sind die Folge. Halten

diese Beschwerden léinger als

2 Stunden an oder sind zustitzlich

mit Erbrechen verbunden, muss

u

drztliche Ambulanz aufgesucht
werden, da ein Darmverschluss
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nmittelbar der Arzt oder eine

(lleus) drohen kénnte.

kann mich selbst gar nicht weiter daran
erinnern. Mir wurde erzihlt, dass man
ins Wohnzimmer rein kam und es roch.
Heute sind die Versorgungen so viel
besser — zu meiner Mutter hab ich auch
gesagt: ,Sag mir ganz ehrlich, cb ich
rieche”, weil man merkt's ja selber
vielleicht gar nicht, aber da hat nichts
gerochen.

Ja, ein Unfall kommt schon mal vor.
Doch das ist jetzt nicht so, dass das
Fremden aufgefallen wére. Beim
Einkaufen habe ich zu meiner Familie
mal gesagt: ,Oh, wir milssen jetzt sofort
nach Hause." Weil ich gemerkt habe,
dass es doch feuchter wurde. .

Auch als ich einmal bei Freunden
ibernachtet hatte, ist mal ein Unfall
passiert, und das war mir natirlich
furchterlich peinlich: Aber die haben
nur gesagt: ,Das ist doch nicht so
schlimm, schmeiBen wir in die Wasch-
maschine—und gutist's.”

Meinen Freunden erzdhle ich ja auch
von meinem Stoma. Also, damit hab
ich kein Problem. Und es hat auch
keiner meiner Freunde, die ich seitdem
gefunden habe, ein Problem damit. Ich
meine, man sieht es mir nicht an, und
wie gesagt, man riecht nix.

Oh ja, Btomablockaden habe ich schon
mal gehabt. Nicht oft. Ich hatte einmal
eine von Nilssen. Das war meine erste,
und die war sehr heftig. Ich bin sofort
rilber zu meiner Mama, weil ich
gedacht habe, ich misste sterben. Ich
habe mich erbrochen, Mama hat mir
Briihe gemacht, und irgendwann ging
es dann wieder Und das zweite Mal
war es Kokos, ,Bounty®... Ja, aber ich
liebe doch Kokos, in jeder Form. Nicht
alles was ich gerne essen wirde,
vertrdgt sich mit meinem Stoma.
Gemiise esse ich wirklich nur so ein
bisschen, weil vieles zu sehr bléaht. Und
was mir halt schwer fallt, ist Obst.
Sudfrichte gehen tiberhaupt gar nicht,
das fangt sofort an, am Stoma zu
brennen. Das tut weh wie verriickt.
Auch Orangensaft oder sowas trinke
ich gar nicht. Doch man lernt das alles
und arrangiert sich halt.

Ich war nach den Operationen zur

Nachbehandlung noch zwei-, dreimal
in der Klinik. Ich fand das alles da nicht
so besonders toll damals. Heute wiirde
ich von vornherein zu einem Darm-
zentrum gehen. Aber ich habe ja mein
Ileostoma in einer Notfall-Operation
erhalten und konnte mich vorher nicht
informieren, um mir ein erfahreneres
Krankenhaus aussuchen, das also
wirklich mit solchen Sachen vertraut
ist.

Wer jetzt sein Stoma bekommt, dem
rate ich, sich moglichst vorher zu
informieren. Zu jemand gehen, der
bereits ein Stoma hat, oder sich anstén-
dig beraten lassen. Ich bin ins kalte
Wasser geworfen worden, und es war
furchtbar. Und auf jeden Fall ins Stoma-
Forum im Internet gehen. Da kriegt
man fiir alles Rat. Was ich schon filr
Tipps bekommen hab, das gibt's gar
nicht. ..

Ich gehe jetzt seit ungeféhr einem Jahr
auch in eine Selbsthilfegruppe fiir
Stomatréger. Die Gruppe trifft sich in
den Rdumen der SEKOS, davon hatte
ich in einer Zeitungsanzeige gelesen
und bin dann einfach mal hingegan-
gen. Das bringt mir personlich viel,
dass ich dort mit Gleichgesinnten liber
meine Probleme reden kann. Wo jeder
weiB, wovon ich rede und mich
versteht. Gut finde ich eigentlich
alles... Schlecht finde ich, dass es sich
noch nicht so rumgesprochen hat—und
noch nicht viele an der Gruppe
teilnehmen. Es wird aber nicht nur itber
Krankheiten gesprochen, oft einfach
auch nur iiber Alltagsgeschichten — wir
haben auch sehr viel SpalB in unserer
Gruppe...



Das Stoma ist in unserer Gesell-
schaft noch immer eine tabuisierte
Behinderung, kaum jemand spricht
offen dariiber. Aber wen kann ich
fragen, und an wen kann ich mich
wenden, wenn es mich plotzlich
selbst betrifft? In der Selbsthilfe
haben sich Stomatréger zusam-
mengeschlossen und unterstiitzen
sich und andere durch unabhén-
gige und neutrale Beratung und
Information, aktiven Erfahrungs-
austausch und als Interessen-
vertreter in Gremien und

Verbéinden.

Selbsthilfe im Internet

Elke hat nach ihrer Operation
Kontakt zu Stomatrégern gesucht
und gefunden. Im Internet ist das
Stoma-Forum ein Treffpunkt for
Stomatréiger und Angehérige aus
dem gesamten deutschsprachigen
Raum. Im Edahrungsaustausch mit
anderen erhélt hier jeder genau wie
Elke Antworten auf viele Fragen
und Tipps fir den Alltag mit einem
Stoma. Und auch aufmunternde
Worte, wenn es jemandem einmal
nicht so gut geht.

Die Selbsthilfe Stoma-Welt e.V. ist
aus einer privaten Internet-Initiative
von und fiir Stomatréiger entstan-
den. Mit dem Stoma-Forum
(Internet: www.stoma-forum.de)

stellt der im Jahr 2010 gegriindete
Selbsthilfeverein die gréfite
Platiform zum Erfohrungsaustausch
fiir Stomatréiger und deren
Angehérige im deutschsprachigen
Internet bereit.

Selbsthilfegruppen

Aber auch der Kontakt zu
Betroffenen vor Ort ist Elke wichtig.
In einer Selbsthilfegruppe trifft sie
sich einmal im Monat mit anderen
Stomatragern aus ihrer Stadt und
der Umgebung. Auch hier steht der
Erfahrungsaustausch und die
gegenseitige Unterstifzung im
Vordergrund.

Mit mehr als 300 lokalen
Selbsthilfegruppen fir Stomatréger
und Darmkrebs-Befroffene ist die
Deutsche ILCO e.V. (Internet:
www.ilco.de) in vielen Regionen
Deutschlands verfreten.

Bei der Suche nach einer
Selbsthilfegruppe om eigenen
Wohnort sind
Selbsthilfekontakistellen eine
wichtige Anlaufstelle. Kontakistellen
vor Ort sind in den roten Adressen
der NAKOS aufgefihrt.

Internet:
www.nakos.de/sife/dotenbanken/
rot/

Die Selbsthilfe im Internet wird
immer beliebter, quer durch alle
Generafionen. Eine wichtige Rolle
spielt dabei, dass Selbsthilfe-Foren,
Chats und andere Formen der
virtuellen Selbsthilfe jederzeit
erreichbar sind, egal ob vom PC,
Notebook oder einem Smartphone.
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Danke...

... an alle Stomatréiger und ihre Diese Broschire wurde geférdert von:

Angehérigen, ohne deren Bereitschaft
zur Veréffentlichung ihrer Erfahrungen
wéire diese Broschiire nicht méglich.

... an die Deutsche Rentenversicherung
Bund, den AOK-Bundesverband, den Ple Gesundhehiskesee.
BKK-Bundesverband, die Lotto-Stiftung
Rheinland-Pfalz und an alle Spender
for ihre Unterstiitzung zur Finanzierung
dieser Broschiire.

... an Herm Andreas Maydorn fir die i

gute und intensive Zusormmenarbeit bei BKK

der redoktionellen Bearbeitung der

Texte. Sein Fachwissen iber die

Lebenssituation von Stomatragern und

seine Tipps und Hinweise waren eine

groBe Hilfe. Deutsche
Rentenversicherung

.. an Frau Kerstin Sielaff fur die ¥ Sund

gelungene Gestaltung der Broschire

und an das Safz- und Druckstudio

Wolfram fur die kompetente Beratung

rund um den Druck.

... an die FgSKW e.V. fiir die fachliche '. LOTTO STIFTUNG
Beratung bei den Sachtexten und an RHEINLAND-PFALZ

die SeMA e.V. fiir die Unterstitzung
zu den Sachtexten bei Simons

Erfahrungsbericht.
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Wir leben
mi einem
Stoma

Im Mittelpunkt stehen die Lebensgeschichten
von elf Stomatriigem.

Ganz offen erzihlen sie, warum sie ein Stoma bekamen
und dass sie davor kaum eine Ahnung von einem
kiinstlichen Darmausgang oder einer kiinstlichen
Harnableitung hatten.

Sie erzihlen von ihren Angsten,
von ihren Problemen, und wie sie Informationen, Rat und
Unterstifzung gefunden haben.

Sie schildern ihre Pannen —
aber immer auch ihre neugewonnene Lebensfreude.

SELBSTHILFE
www.selbsthilfe-stoma-welt.de STQMA-WELT&V. www.wir-leben-mit-einem-stoma.de



