Patienten mit anorektalen Fehlbildungen — wohin im Erwachsenenalter?
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Einleitung:

Patienten, die mit anorektaler Fehlbildung geboren
wurden, haben trotz Korrekturoperation in 2/3 der
Falle Stuhlentleerungsstdrungen sowie in noch unbe-
kanntem Ausmaf3 Sexualfunktionsstérungen. Befinden
sich die Patienten zundchst in kinderchirurgischer Be-
handlung und Nachsorge, missen sie diese im Er-
wachsenen-Alter verlassen und bendtigen Ansprech-
partner aus verschiedenen Fachbereichen.

Methode:

Die Selbsthilfeorganisation SOMA e.V. (www.soma-ev.
de) erstellte eine Online-Umfrage, in der 240 Patienten
Uber 18 Jahren zum IstStand der Versorgung befragt
wurden. Erfasst wurde, welche Fachdisziplinen in den
letzten 24 Monaten mit welcher Zufriedenheit aufgesucht
wurden und welche Versorgungswiinsche bestehen. Zu-
dem wurde nach der Einschrénkung in der aktuellen Le-
bensqualitat gefragt. In Freitexten konnten personliche
Anmerkungen zur Problematik gemacht werden.

Ergebnisse:

Stand Mai 2015 haben n=60 Patienten (medianes Al-
ter 30 Jahre, 57 % weiblich) geantwortet (bis Novem-

kontinenz aktuell Juli/2015

ber 2015 sind noch weitere Antworten zu erwarten,
so dass die Ergebnisse dann vor Ort aktuell vorgestellt
werden kdnnen). Von diesen sind mehr als 10 % wei-
terhin in kinderchirurgischer Betreuung, jeweils Uber
35% in urologischer/gyndkologischer und knapp
25% in physiotherapeutischer Behandlung. Mehr als
30% der Antwortenden wiinschen sich mehr Unter-
stitzung im Bereich Kinderwunsch und Kontinenzbe-
ratung, 20 % mehr Hilfe bei urologischen Fragen oder
psychotherapeutische Unterstitzung. Die Freitexte er-
gaben einen zum Teil hohen Leidensdruck auf der Su-
che nach den geeigneten Fachleuten.

Schlussfolgerungen:

Die medizinische Versorgung und Begleitung der Pa-
tienten mit dieser seltenen angeborenen Fehlbildung
ist derzeit nicht zufriedenstellend. Es bedarf einer Zu-
sammenarbeit der Fachdisziplinen sowie der Einbe-
ziehung der Versorger, die mit dem Krankheitsbild ver-
traut sind. Die Patienten winschen sich zudem
Behandler, die bereit sind, sich mit den Besonderhei-
ten dieser Fehlbildung und ihren Folgen zu befassen
und einfihlsam mit den tabuisierten und intimen Pro-
blemen umgehen.



