U-ARM-J9

mit 17 Jahren

Ausgabe fiir MADCHEN

Basisdaten Patientin:

Stuhlgang
[] Stuhlprotokoll ausgefiillt

GroBe (in cm)

Bitte bei der nachsten Untersuchung ein
ausgefiilltes Stuhlprotokoll* (bei Indikation

auch Miktionsprotokoll*) mitbringen!
Vorlagen siehe Anhang Seite 56 und 57.

Gewicht (in kg)

Stuhlentleerung iiber:

Neoanus

Spiilstoma
Welches:

Willkirliche Stuhlentleerung
(ohne zusdtzliche MalBnahmen)

O

Dauernd Stuhlabgang

0

Stuhlentleerungsfrequenz:

x [ 24 Stunden

x [ 24 Stunden

x [ 24 Stunden

x / Woche x | Woche x | Woche
Sauberkeitsphasen zwischen Minuten Minuten
den Stuhlgidngen Stunden Stunden

Stuhlentleerung schmerzhaft

O

[

Stuhlkonsistenz*

[Jfest [Jweich []flussig

[Jfest [Jweich []flussig

[Jfest [Jweich []flussig

Obstipation*

0

[

]

Weitere Befundung aus Stuhlprotokoll, wenn ausgefiillt
(z.B. bevorzugte Tageszeit erkennbar? Rhythmus erkennbar? Tag/Nacht-Unterschied?)

[] Stuhlgefiilites Rektosigmoid* palpabel*

Maximaler Rektum-Querdurchmesser (sonographisch):

mm

MaBnahmen zur Stuhlregulation

Selbstandig

Mit Unterstiitzung

Medikamente

[] Wenn ja, welche:

O

O

Gelegentliche Einldufe

] Wenn ja, womit:

O

O

Bowel Management* ]

U

O

Analbefund

[] Mukosaektropium*  [] gering

] Analprolaps*
Anus* in Ruhe

Haut um den Anus*
[] Verkiirzter Damm
[] Stenose*

[] Striktur*

47 Puborektalis-Muskulatur® kann angespannt werden

[] geschlossen
[] reizlos

[] deutlich  [Jre [l

[] klaffend

Wenn ja, welche Hegar*-Grof3e?

Wenn ja, welche Hegar*-Grof3e?

[] gerétet  [] wund  [] blutend

mm
mm

[] asymetrisch  [] zirkuldr

Urologische Situation

Urinstatus — Befund:

[] Urostoma
[] Stindiges Harntriufeln*

[] Urinkontinent* [] volistindig urin-inkontinent

[] Enuresis nocturna* [] Enuresis diurna*

[] Neurogene Blasenfunktionsstérung (Stérung der Speicher- bzw. Entleerungsfunktion)*

[] Harnwegsinfekte* ohne Fieber ~ Wie hiufig pro Monat/Jahr?

[] Harnwegsinfekte* mit Fieber Wie hdufig pro Monat/Jahr?

[] Restharn* nach Miktion*

[] Niereninsuffizienz*

Harnstoff Kreatinin Cystatin C GFR

Laborwerte:

Aufgrund der Symptome empfohlene/durchgefiihrte Untersuchungen/Behandlungen

[] Sonographie* Nieren/Blase/inneres Genitale — Befund:

[J MCU* — Befund (z.B. VUR¥, Urethrastenose*, Restharn*)

[] Nierenszintigraphie*/MR-Urographie* — Befund:

[J Uroflow*/Urodynamik* — Befund:

[] Langzeit-HWI-Prophylaxe* — Seit wann: Wie/Welches Medikament?

[] CIC* — Seit wann: Wie oft: Wer katheterisiert (Patientin selbst)?

[] Sonstiges/Medikamente — Welche:

Pubertatsentwicklung

Nach Einsetzen der Thelarche (= Brustentwicklung) bzw. spatestens | Jahr danach, ist eine Vorstellung beim/bei der Kindergynikologen/in
zu empfehlen. In dem Jahr nach Beginn der Brustentwicklung kann mit dem Einsetzen der Menstruation gerechnet werden.

Da durch Fehlbildungen im Bereich des Genitales der Abfluss des Menstrualblutes gestort sein kann, ist bei unklaren, insbesondere
zyklischen Bauchschmerzen in diesem Zeitraum oder nach Beginn der Regelblutungen immer auch sonographisch nach einem Aufstau

in Gebarmutter oder Scheide, eventuell auch im Bereich von Doppelbildungen, zu suchen. CAVE: Ein gestorter Abfluss von Menstrualblut
kann ggf. Notfalleingriffe und bleibende Schdden bis hin zur Unfruchtbarkeit zur Folge haben.

Brustwachstum (siehe Glossar Tanner-Stadium*)  Tanner*-Stadium

Schambehaarung (siehe Glossar Tanner-Stadium*)  Tanner*-Stadium

Gynékologische Situation [] Menarche*

[] Menstruation  [] regelmdBig  [] schmerzhaft  [] zyklischer Unterbauchschmerz

Befund bei Neovagina (z.B. durchgingig, Schleimbildung, wird gespilt, ...

Weitere Befunde vom/n Kindergyndkologen/Kindergyndkologin auszufillen:

Erndhrung

[ Nahrungsmittelunvertraglichkeiten — Welche:

[] Andere Ernihrungsprobleme — Welche:
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Empfohlene therapeutische MaBnahmen/Weiterbehandlungen
[] Darmspulung* [] Bowel-Management*

[] Medikament&se Unterstiitzung (z.B. Abfiihrmittel, Z4pfchen)

[] Hilfsmittel (z.B. Einlagen)

[] Unterstitzung durch Stomatherapeuten/Urotherapeuten

[] Physiotherapeutische MaBnahmen

(z.B. Beckenbodentraining, Osteopathie, Biofeedback)
[] Unterstitzung durch Erndhrungsberatung/Gastroenterologie
] Kinderendokrinologie [] Kinderurologie

[] Kinder- und Jugendgynikologie

(zum Ausschluss von Fehlbildungen des inneren Genitales/septierte Vagina/obstruktive Uterusanomalien)
[] Psychologische Unterstiitzung

[] Weitere MaBnahmen/Hilfsmittel

[] Kindernephrologie

Psychosoziale* Aspekte und Aufklirung

Fragen an die Eltern (ohne Beisein des Kindes):

Was macht Ihnen Schwierigkeiten?
Wird lhr Kind weniger kooperativ? Will Ihr Kind sich alleine versorgen?
Verlassen Sie sich auf Ihr Kind? Ubernachtet Ihr Kind bei Freunden/innen?

Wie férdern Sie die Selbstdndigkeit lIhres Kindes? oder -gruppen

Hat Ihr Kind schon Kontakte zu den entsprechenden Disziplinen der
Erwachsenen-Medizin (Transition)?

Weiterfiihrende Hilfen:

Wie entwickelt sich |hr Kind in der Schule/Ausbildung/Beruf und in der Gemeinschaft? — Soziale Hilfen (Sozialberatung,
Behindertenausweis, Inklusion ..

— Hilfsmittelberatung

)

— Kontaktdaten zu Selbsthilfeorganisation

Folgende Fragen bitte direkt an die Jugendliche, bitte die Privatsphare der Patientin bertiicksichtigen,

Eltern bitten, den Raum zu verlassen.

Die Fragen sind selbstverstindlich einfiihlsam zu stellen und unter Berlicksichtigung der individuellen Situation

der Patientin auszuwahlen.

Erkldare mir bitte Deine Diagnose in 3 Satzen.

Wer weil3 Uber Deine Fehlbildung Bescheid, wem erzdhlst Du was?
Kennst Du andere Jugendliche oder Erwachsene, die auch Deine Fehlbildung haben?

Wie geht es Dir mit der aktuellen Stuhl- und Blasenentleerung? Kommst Du mit Deinem Stoma zurecht?
Wie kommst Du an Deine Medikamente /Hilfsmittel, die Du fiur die tédgliche Versorgung brauchst?

Hast Du einen Schwerbehindertenausweis?

Wie stellst Du dir Deine Zukunft vor? Engagierst Du dich fur andere? Wenn ja, wo und wie?

Hast Du Schmerzen (Bauchschmerzen, Kopfschmerzen, ...)?

Hast Du Freunde?! Machst Du Sport/hast Du Hobbys? Wie geht's Dir in der Schule?
Hast Du Probleme mit Deinen Eltern/Geschwistern?

Bist Du mit Deinem Aussehen oder Deiner Situation zufrieden? Wie fuhlt Du Dich in Deinem Kérper?

Wer betreut Dich medizinisch auBBer dem/r Kinderchirurgen/in?
Hast Du einen/e Hausarzt/arztin oder Facharzt/arztin ? Warst Du schon bei einem/r Gynikologen/in?

Hast Du eine/n feste/n Partner/in?
Hast Du sexuelle Erfahrungen? Erfahrungen mit Selbstbefriedigung?

Hast Du schon Geschlechtsverkehr gehabt? Wenn ja: Hast Du dabei Maf3nahmen gegen eine ungewollte
Schwangerschaft oder gegen die Infektion mit einer sexuell Ubertragbaren Erkrankung getroffen?
Gab es Probleme/Schmerzen/Beschwerden?

Gab es Probleme mit Stuhl- und/oder Urinkontinenz/Stoma beim Geschlechtsverkehr?
Hast Du Dich geschamt?

Hast Du mit Deinem/r Gynikologen/in Uber eine mégliche Schwangerschaft geredet?
Wurden eventuelle Risiken bezogen auf Deine Fehlbildung erdrtert?
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Welche Berufsausbildung/welches Studium strebt Du an? Ist Deine anorektale Malformation dabei ein Thema?

Kennst Du gegebenenfalls Hilfsangebote?

Notizen zum Gesprdch (Empfehlungen, vorgeschlagene Hilfen, Kontaktdaten, Termine usw.)

Stempel der Nachsorgeklinik Name Untersucher/in

Datum 45



Bitte bei der nachsten Untersuchung ein
ausgefiilltes Stuhlprotokoll* (bei Indikation

auch Miktionsprotokoll*) mitbringen! Urologische Situation
U -ARM -j 9 Vorlagen siehe Anhang Seite 56 und 57.

Urinstatus — Befund:

mit 17 Jahren

[] Urostoma [] Urinkontinent* [] volistindig urin-inkontinent
Ausgabe fur jUNGEN [] Stindiges Harntriufeln* [] Enuresis nocturna* [] Enuresis diurna*

[] Neurogene Blasenfunktionsstérung (Stérung der Speicher- bzw. Entleerungsfunktion)*
Basisdaten Patient: GroBe (in cm) Gewicht (in kg)

[] Harnwegsinfekte* ohne Fieber ~ Wie hiufig pro Monat/Jahr?

[] Harnwegsinfekte* mit Fieber Wie hdufig pro Monat/Jahr?
Stuhlgang

[] Restharn* nach Miktion*

[] Niereninsuffizienz*

[] Stuhlprotokoll ausgefiillt

Laborwerte: Harnstoff Kreatinin Cystatin C GFR
.. Spiilstoma
Stuhlentleerung iiber: Neoanus Stoma Welches:
Willkirliche Stuhlentleerung 0
(ohne zusétzliche Mafnahmen) Aufgrund der Symptome empfohlene/durchgefiihrte Untersuchungen/Behandlungen
D d Stuhlab,
auernd ~iuhebeane [ [ [ [] Sonographie* Nieren/Blase/inneres Genitale — Befund:
Stuhlentleerungsfrequens: x / 24 Stunden x / 24 Stunden x / 24 Stunden £
geireqrenz _ x/Woche _ x/Woche _ x/Woche ] MCU* — Befund (z.B. VUR*, Urethrastenose*, Restharn*) H
Sauberkeitsphasen zwischen Minuten Minuten ' o . ' f
den Stuhlgdngen Stunden | 7 Stunden [] Nierenszintigraphie*/ MR-Urographie* — Befund: >
Stuhlentleerung schmerzhaft O] O] ] ] Uroflow*/Urodynamik* — Befund: £
Stuhlkonsistenz* fest weich flussi fest weich flssi fest weich fldssi &
0 O o g |0 . N g |0 o N & [J Langzeit-HWI-Prophylaxe* — Seit wann: Wie/Welches Medikament? g
Obstipation* ] ] ] g
[J CIC* - Seit wann: Wie oft: Wer katheterisiert (Patient selbst, Eltern)? £
=)
Weitere Befundung aus Stuhlprotokoll, wenn ausgefiillt [] Sonstiges/Medikamente — Welche:
(z.B. bevorzugte Tageszeit erkennbar? Rhythmus erkennbar? Tag/Nacht-Unterschied?)
Pubertatsentwicklung
Tanner*-Stadium (siehe Glossar)
[] Stuhlgefiilites Rektosigmoid* palpabel*
Genitale Situation:
Maximaler Rektum-Querdurchmesser (sonographisch): mm b 7 ohne B dorh
enis ohne Besonderheiten
Hypospadie operiert — Anmerkung zu Operationen und Befund:
MaBnahmen zur Stuhlregulation Selbstandig Mit Unterstiitzung [ Hypos [ op & P
Medikamente [] Wenn ja, welche: ] |
[] Mikropenis
Gelegentliche Einldufe ] Wenn ja, womit: ] ] [ Erektion erlebt [ schmerzhaft
Bowel Management™® L] L] L] ] Samenerguss [] schmerzhaft ] blutig
[] retrograde Ejakulation
Analbefund
[] Mukosaektropium*  [] gering [] deutlich [Jre [l Hoden  [] ohne Besonderheiten
] Analprolaps* [JAsymmetrie
Anus* in Ruhe [] geschlossen [ Klaffend [JZustand nach Leistenbruch/Leistenhodenoperation

Nebenhoden-/Hod tzindung — Haufigkeit: X/ h
Haut um den Anus* [] reizlos [] gerétet [ ] wund [] blutend [INebenhoden-/Hodenentzindung — Hfgke vergangenes Jahr

[] Verkiirzter Damm Erndhrung

[] Stenose* Wenn ja, welche Hegar*-Grof3e? mm
[J Nahrungsmittelunvertraglichkeiten — Welche:

] Striktur* Wenn ja, welche Hegar*-Grof3e? mm
[J Andere Ernihrungsprobleme — Welche: 43

47 Puborektalis-Muskulatur® kann angespannt werden [] asymetrisch  [] zirkuldr



Empfohlene therapeutische MaBnahmen/Weiterbehandlungen
[] Darmspulung* [] Bowel-Management*

[] Medikament&se Unterstiitzung (z.B. Abfiihrmittel, Z4pfchen)

[] Hilfsmittel (z.B. Einlagen)

[] Unterstitzung durch Stomatherapeuten/Urotherapeuten

[] Physiotherapeutische MaBnahmen

(z.B. Beckenbodentraining, Osteopathie, Biofeedback)
[] Unterstitzung durch Erndhrungsberatung/Gastroenterologie

] Kinderendokrinologie [] Kindernephrologie
[] Jungen-/Jugend-Urologische Sprechstunde

[] Psychologische Unterstiitzung

[] Weitere MaBnahmen/Hilfsmittel

Psychosoziale* Aspekte und Aufkldirung

Fragen an die Eltern (ohne Beisein des Kindes): Weiterfiihrende Hilfen:

Wie entwickelt sich |hr Kind in der Schule/Ausbildung/Beruf und in der Gemeinschaft? — Soziale Hilfen (Sozialberatung,

Was macht lhnen Schwierigkeiten? Behindertenausweis, Inklusion ...)
Wird Ihr Kind weniger kooperativ? Will Ihr Kind sich alleine versorgen? — Hilfsmittelberatung

Verlassen Sie sich auf Ihr Kind? Ubernachtet |hr Kind bei Freunden/innen? — Kontaktdaten zu Selbsthilfeorganisation

Wie férdern Sie die Selbstandigkeit Ihres Kindes? oder -gruppen
Hat Ihr Kind schon Kontakte zu den entsprechenden Disziplinen der
Erwachsenen-Medizin (Transition) ?

Folgende Fragen bitte direkt an den Jugendlichen, bitte die Privatsphire des Patienten beriicksichtigen,
Eltern bitten, den Raum zu verlassen.
Die Fragen sind selbstverstindlich einfiihlsam zu stellen und unter Berlicksichtigung der individuellen Situation

des Patienten auszuwahlen.

Erkldare mir bitte Deine Diagnose in 3 Satzen. Was weif3t Du Uber Deine Fehlbildung/Erkrankung?

Wer weil3 Uber Deine Fehlbildung Bescheid, wem erzdhlst Du was? Kannst Du Deine Eltern
zu Deiner Diagnose fragen? Kennst Du andere Jugendliche, die auch Deine Fehlbildung haben?

Wie geht es Dir mit der aktuellen Stuhl- und Blasenentleerung? Kommst Du mit Deinem Stoma zurecht?
Gehst Du alleine zum/r Arzt/Arztin, z.B. Kinderarzt/irztin?

Weif3t Du, wie man Deine Hilfsmittel besorgt? Reinigst Du selbst die Toilette?

Hast Du Schmerzen (Bauchschmerzen, Kopfschmerzen,...)?

Hast Du Freunde? Machst Du Sport/hast Du Hobbys?

Wie geht's Dir in der Schule? Hast Du Probleme mit Deinen Eltern/Geschwistern?

Bist Du mit Deinem Aussehen oder Deiner Situation zufrieden? Welche Angste oder Sorgen machst Du dir?
Sprichst Du mit Deinen Eltern dariber, oder mit Freunden?

Hast Du sexuelle Erfahrungen? Erfahrungen mit Selbstbefriedigung?

Hast Du schon Geschlechtsverkehr gehabt? Wenn ja: Hast Du dabei Ma3nahmen gegen eine ungewollte
Schwangerschaft oder gegen die Infektion mit einer sexuell Ubertragbaren Erkrankung getroffen?
Gab es Probleme/Schmerzen/Beschwerden?

Hast Du eine/n feste/n Partner/in?

Gab es Probleme mit Stuhl- und/oder Urinkontinenz /Stoma beim Geschlechtsverkehr?
Hast Du dich geschdmt?

Welche Berufsausbildung/welches Studium strebt Du an? Ist Deine anorektale Malformation dabei ein Thema?
Kennst Du gegebenenfalls Hilfsangebote?

Notizen zum Gesprdch (Empfehlungen, vorgeschlagene Hilfen, Kontaktdaten, Termine usw.)

Stempel der Nachsorgeklinik Name Untersucher/in Datum
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