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SoMA und ILCO kooperieren kiinftig

Es geht um Menschen mit einer Fehlbildung an Darm und Blase 6

SoMA e.V. bietet Hilfe fiir Menschen, die mit Fehlbildungen geboren wurden, die den Darm und das Urogeni-
talsystem betreffen. Trotz Operationen kénnen die Entleerung von Blase und Darm dauerhaft eingeschrankt
bleiben. Ein Teil der Betroffenen trigt auch ein Stoma. Der Verein zihlt mittlerweile mehr als 1.300 Mitglieder.
Kiinftig wollen SoMA und ILCO sich regelméRig austauschen und zusammenarbeiten.

%  yon Nicole Schwarzer

SoMA st eine Selbst-
hilfeorganisation  fir
Menschen mit Ano-
rektalfehlbildungen
und wurde 1989 von
sechs Eltern und ei-
nem Kinderarzt ge-
griindet. Der Verein bietet umfassende Beratung und
Hilfe fir Menschen, die mit Fehlbildungen geboren
wurden, die den Darm und das Urogenitalsystem be-
treffen, sowie fir deren Angehorige. Die Diagnosen
lauten anorektale Fehlbildung (ARM), Morbus Hirsch-
sprung (MH) oder Kloakenekstrophie (KE). Diese Fehl-
bildungen zihlen zu den seltenen Erkrankungen und
innerhalb der Diagnosen gibt es auch noch sehr unter-
schiedliche Varianten. Trotz Operationen verbleiben oft
lebenslange Einschriankungen wie Stuhl-, Blasenentlee-
rungs- oder Sexualfunktionsstorungen — Folgen, die
eine Tabu-Zone beriihren.

Durch Erfahrungsaustausch, das Vermitteln von Fachin-
formationen und Tipps fordern wir die Alltagsbewalti-
gung und den Umgang mit den Folgen der Fehlbildun-
gen. Ziel ist, Zuversicht zu vermitteln, Hilfen aufzuzeigen
und eine héhere Lebensqualitdt fir Betroffene und de-
ren Angehorige zu erreichen.

Dabei kooperiert SOMA mit Fachleuten, z. B. aus Kin-
derchirurgie, Urologie, Pflege, Gynakologie oder Phy-
siotherapie. Mitglied kénnen Betroffene selbst bzw.
deren Eltern/Angehdrige werden. Mittlerweile zdhlt
SoMA Uber 1.300 Mitglieder und Férdermitglieder.

Vor welche Herausforderungen sind Betroffene
gestellt?

Die Fehlbildungen ARM und MH werden vorgeburtlich
in der Regel nicht diagnostiziert (lediglich die KE wird
erkannt). Das heiRt, dass die Eltern zunéchst ein vollig
unbekanntes Terrain betreten. Die Fehlbildungen wer-
den in der Regel im ersten Lebensjahr operiert; je nach
Form sind eine bis fiinf Operationen notwendig. Be-
gleitfehlbildungen der Blase, Niere, Wirbelsdule oder
des Herzens liegen in zwei Drittel der Félle vor. Die ge-
samte Problematik zeigt sich haufig jedoch erst einige
Jahre nach den Operationen. Nachsorgemdglichkeiten,
wie die anale Irrigation, Katheterismus oder gute

Stoma-Versorgungen, erleichtern das Leben, bediirfen
jedoch erfahrener Fachleute, die diese an die Patientin-
nen und Patienten anpassen. Neben der selbstandigen
Versorgung ist ein zentrales Thema: Wie und wem sage
ich, was ich habe? Scham, Tabuisierung und die Frage,
wie offen man wo mit seiner ,Erkrankung” umgeht,
sind immer Gegenstand der Beratungen.

Unsere Angebote

SoMA ist in allen Bundesldndern aktiv, die Veranstal-
tungen sind zielgruppenspezifisch (Alter, Fehlbildung)
oder ibergreifend mit Themen fiir alle (z. B. Erndhrung,
emotionale Bewiltigung). Vom Selbstandigkeits-Semi-
nar fur 9- bis 12-Jahrige iiber die Jugendwoche bis hin
zum Vater-Méanner-Seminar sollte fiir jede und jeden
was dabei sein. Inzwischen sind mehr als ein Drittel un-
serer Mitglieder Betroffene tiber 18 Jahre.

Man muss das Rad nicht immer neu erfinden -
Kooperationen

Nicht nur die Corona-Krise hat gezeigt, dass Zusam-
menhalt wichtig ist. SOMA e.V. ist aktives Mitglied in
den Dachorganisationen ACHSE (Netzwerk von Selbst-
hilfeorganisationen fir Menschen mit chronischen
seltenen Erkrankungen) und EURORDIS (Europdische
Organisation fiir seltene Krankheiten), Kooperations-
mitglied der Deutschen Kontinenz Gesellschaft und der
Gesellschaft fur Padiatrische Gastroenterologie und Er-
nahrung (GPGE). AuRerdem ist der Verein aktiv in den
europdischen Referenznetzwerken fiir seltene Erkran-
kungen ERNICA und eUROGEN.

Eine Zusammenarbeit mit der ILCO ist in mehr als ei-
nem Punkt sinnvoll, gibt es doch auch bei SOMA Pati-
enten mit lleostoma, Colostoma oder auch Urostoma;
manche nur voriibergehend, andere jedoch dauerhaft.
Wir freuen uns {iber einen Austausch und eine frucht-
bare Zusammenarbeit mit der ILCO.
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