Liebe Arzt_innen und Behandler_innen,

Ausgabe fiir MADCHEN

Ziel der Nachsorge fiir Patient_innen mit anorektaler Fehlbildung

ist, eine optimale korperliche und psychosoziale Entwicklung bei

bestmoglicher Kontinenz und Lebensqualitit zu erreichen. Dieses

Nachsorgeheft, das in einer Ausgabe fiir Madchen und einer fiir

Jungen vorliegt, erméglicht eine strukturierte Nachsorge bei

anorektaler Fehlbildung und gibt gleichzeitig Eltern, Patient_innen

und Behandler_innen einen Uberblick und Sicherheit, nichts aus

dem Blick zu verlieren.

Herausgeber ist die Selbsthilfeorganisation fiir Menschen mit

Anorektal-Fehlbildungen, SOMA e.V.. Das Nachsorgeheft entstand

in Zusammenarbeit mit Kinderchirurgen und Mitgliedern des

CURE-Net-Forschungsnetzwerks (www.cure-net.de), Mitgliedern

des wissenschaftlichen Beirats der SoMA und weiteren beratenden

Fachleuten. Bei der Erstellung stutzten sich die Verfasser auf Daten,

die im Rahmen der CURE-Net-Studie erhoben wurden sowie
auf klinische Erfahrungen und Erfahrungen aus dem Alltag der
Betroffenen und ihrer Eltern.

Basis fiir eine gelingende Transition
Diese zweite Version richtet sich nun an die 9- bis 17-jdhrigen

Patientinnen mit anorektalen Fehlbildungen. Wir méchten so die

Transition ins Erwachsenenalter verbessern und bitten Sie deshalb

besonders um ihre wichtige Mitarbeit. Derzeit klaffen noch grof3e
Licken im Ubergang in die erwachsenenmedizinische Betreuung.
Das Nachsorgeheft kann eine wichtige Hilfe sein, die Transition

zu verbessern. Bitte dokumentieren Sie deshalb die Befunde der

Patientinnen hier.

Informationen zum Ausfiillen und zur Dokumentation

Beim ersten Erhalt des Heftes flllen Sie bitte den Teil Diagnose

und Statuserhebung aus, falls die Patientinnen erst seit kurzer Zeit

bei Ihnen in Behandlung sind, bitte mit Hilfe der Originalbefunde,
die hoffentlich den Eltern vorliegen. Das Diagnoseblatt, das gleich
zu Beginn des Heftes abgedruckt ist, sollte aber immer den

aktuellen Stand wiedergeben. Aufgrund der Komplexitat mancher

Fehlbildungsformen bzw. der diagnostischen Maf3nahmen kommt es
ja manchmal zu einer Korrektur der Diagnose. Bitte vermerken Sie
dies dort entsprechend. Die Originalseiten bleiben im Nachsorge-

heft, welches den Eltern, bzw. spéter den Patientinnen selbst, nach

der Untersuchung wieder ausgehandigt wird. Eine Kopie fir lhre

Patientenakte ist jedoch zu empfehlen.

Psychosoziale Aspekte

In diesem Heft finden Sie auch Fragen, die Uber rein medizinische
Aspekte hinausgehen. Mit der Erfahrung aus den Beratungen bei
SoMA elV. wissen wir, dass Fragen zum ,Warum" oder zu Belas-
tungen durch Schule/Familie/Beruf eine Rolle im Alltag der Eltern
und Kinder spielen und sich auf medizinische Aspekte auswirken
kénnen. Wir méchten durch die hier gestellten Fragen Raum zum
Nachdenken geben. Vielleicht braucht es hier auch Unterstitzung

4 von Fachleuten oder die Patient_innen/Eltern finden Hilfe bei

SoMA elV. als Netzwerk von Eltern, Betroffenen und Experten

auch in emotionalen Fragen (mehr Informationen siehe Kasten).

Eltern- und Patiententermine

Um die Selbstandigkeitsentwicklung der Kinder und Jugendlichen zu
férdern und auch die Intimsphére der Patientinnen zu wahren, ist
es ab einem gewissen Alter erforderlich, diese ohne ihre Eltern zu
untersuchen bzw. zu befragen. Das ist natlrlich immer vom
Entwicklungsstand abhiangig. Bitte haben Sie auch Verstiandnis, dass
es den Eltern nicht immer leicht fillt, loszulassen, wurden sie doch
haufig auch lange alleine gelassen mit den Sorgen und haben
manchmal Vertrauen verloren. Gerade im Jugendalter m&chten
aber die Patientinnen nicht alles vor und mit den Eltern bespre-
chen, daher ist das separate Gesprach sehr wichtig.

Bei der kdrperlichen Untersuchung der Mddchen/jungen Frauen
sollte, gemdl3 bekannter Richtlinien, bei mannlichem Behandler
stets eine weibliche Begleitperson anwesend sein (Mutter, Ver-

trauensperson oder Klinik-Mitarbeiterin).

Wir freuen uns Uber Ihre Rickmeldung, um die niachste Auflage des
Heftes verbessern zu kénnen. Bitte senden sie diese an:

mail@soma-ev.de

Bitte helfen Sie durch lhre Mitarbeit den Patientinnen mit
anorektaler Fehlbildung, eine optimale korperliche und
psychosoziale Entwicklung bei bestmoglicher Kontinenz und
Lebensqualitat zu erreichen.

Bitte beachten Sie im Besonderen:

— Nehmen Sie sich Zeit fur Gesprache mit Eltern und Patientin.

— Ermdglichen Sie der Patientin je nach Alter/Reifegrad ein
Gesprach ohne Anwesenheit der Eltern.

— Holen Sie sich Hilfe von Fachleuten aus der Kinder-/Er-
wachsenenpsychologie/-therapie (zum Teil kénnen Ansprech-
partner_innen Uber SoMA e. V. vermittelt werden).

— Stellen Sie offene Fragen: ,,Haben Sie Sorgen?", ,Wiinschen
Sie sich Unterstitzung, ggf. von Psychologen?* Es wird keine
psychologische Diagnostik von lhnen erwartet. Aber durch
das Ansprechen von méglichen Problemen erleichtern Sie
es, ggf. nach weiterer Hilfe zu fragen.

— Informieren Sie ggf. Gber eine mogliche psychologische
Betreuung, die bei Familien, deren Kind von angeborenen
Fehlbildungen betroffen ist, indiziert sein kann.

— Vermitteln Sie, wo méglich, Kontakte zu erfahrenen Kinder-
und Jugendgyndkolog_innen bzw. zu speziellen Jugend-
Urologischen Sprechstunden zur weiteren Abkldrung.

— Und: Fihren Sie invasive Untersuchungen nur dann durch,
wenn es auch eine therapeutische Konsequenz hat.

Der Schutz der Intimsphare der Patientin und ein einfiihl-
samer Umgang ist gerade bei den Tabu-Themen Kontinenz
oder Sexualfunktion wichtig fiir die seelische Gesundheit.

Bitte bei der Erstvorstellung dieses Diagnoseblatt ausfiillen, unabhingig vom Alter der Patientin/des Patienten. “

Diagnose der anorektalen Fehlbildung (ARM)

Bitte nutzen Sie fiir die Diagnose eine der untenstehenden Begriffsempfehlungen (Text oder Nummer),

Verwenden Sie bitte nur dann eine Freitext-Diagnose, wenn diese im nebenstehenden Schema nicht genannt ist.

Begriffsempfehlungen
anorektaler* Fehlbildungen

in Anlehnung an die
,,Krickenbeck-Klassifikation‘*

Hauptgruppen:

| Perineale Fistel*

2 \Vestibuldre Fistel
2.1. ano-vestibular
2.2. rektovestibular

3 Kloake*, gemeinsamer Kanal
kirzer als 3cm

4 Kloake, gemeinsamer Kanal
langer als 3cm

5 Anorektale* Anomalie
ohne Fistel

6 Kongenitale Analstenose*

Seltene Fehlbildungen:
7 Pouch-Colon*
8 Rektumatresie*
9 Rektumstenose*
10 Rekto-vaginale Fistel*
Il H-Fistel*
12 Sonstige
(z.B. anteriore Ektopie*)

Praoperative*
Diagnose ARM*

gestellt am:
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Postoperative*
Diagnose ARM

gestellt am:

Ggf. korrigierte
Diagnose ARM

gestellt am:

Ggf. korrigierte
Diagnose ARM

gestellt am:

Bitte im Diagnoseblatt n und in den folgenden Ubersichtsblittern P4 und B jeweils die
Diagnosen bzw. Operationen der anorektalen* Fehlbildung sowie eventueller
Begleitfehlbildungen eintragen. Falls sich Diagnosen im Verlauf dndern, bitte mit Datumsangabe

ebenfalls vermerken.

Wenn bereits das Nachsorgeheft 0—8 Jahre ausgefiillt vorliegt, konnen die Angaben fiir

die Statuserfassung Abschnitt n bis B libernommen werden.



Sonstige Diagnosen/Begleitfehlbildungen

Bitte dokumentieren Sie hier Diagnosen weiterer Organsysteme, z.B. des Urogenitaltrakts* der Wirbelsaule,
des Rickenmarks, des Herz-/Kreislaufsystems oder des Gastrointestinaltrakts®.

Wichtig sind auch Stoffwechselkrankheiten, Unvertréglichkeiten und Allergien* sowie Syndrome*.

Bitte tragen Sie die Diagnosen nach dem folgenden Muster in die Tabelle ein.

ICD-10

Gestellt am

Behandelt/operiert/
ausgeschlossen am ... (mit Freitext)

Durchgefiihrte Operationen bitte eintragen

im Blatt B »Operationen«
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Diagnose ICD-10 Gestellt am Behandelt/operiert/
ausgeschlossen am ... (mit Freitext)
Durchgefiihrte Operationen bitte eintragen
im Blatt »Operationen«
Vesiko-ureteraler Kefles 8627 1.1.2010 Nach Behandlung mit xy Kein
beidseits Autlreten mehr seid 1.4.201
Latexallergie L23.5 31.1.2010
Diagnose ICD-10 Gestellt am Behandelt/operiert/

ausgeschlossen am ... (mit Freitext)

Durchgefiihrte Operationen bitte eintragen

im Blatt B »Operationen«

Folgende Fehlbildungen/Diagnosen wurden ausgeschlossen:

[] Wirbelfehlbildung, z.B. Keilwirbel, Kreuzbeinfehlbildung

[] Rickenmarksfehlbildung, z.B. Tethered Cord

[] Nierenfehlbildung, z.B. Einzelniere, Schrumpfniere,
Doppelbildung

[] Harntransportstérung, z.B. Megaureter, Reflux

[] Blasenentleerungsstérung

[] Fehlbildung des inneren Genitales, z.B. Uterusfehlbildung
oder Scheidenfehlbildung

[] Fehlbildung des duBeren Genitales, z.B. Scheideneingangs-
stenose

Klinischer Anhalt fur Latexallergie

Ggf. eine CD der bildgebenden Untersuchungen bitte beifiigen.



O pe rati o n e n/Statu se r.fass u ng Informationen zur AP-Riickverlagerung

Falls Anderungen zu bisheriger Diagnose auftreten, bitte auf Blatt n »Diagnose» eintragen.

AP-Riickverlagerung [] latexfreie* OP [] nicht bekannt
Besonderheiten/Komplikationen (z.B. Wundinfektion nach Riickverlegung, ausgepragtes Wundsein perianal nach Rickverlagerung,
[] Eserfolgte eine AP-Anlage* funktionelle Stuhlentleerungsstorung):
oo
Informationen zur AP-Anlage g
Neoanus* — Weite am OP-Ende in mm (Hegar*) [] nicht bekannt §
3
b
Anlage eines AP* [] latexfreie* OP [] nicht bekannt o
Q
AP*-Lokalisation: [] Sigmoid* ] Querkolon* Informationen zur Kalibrierung/Bougierung é
] lleum* z
[] Andere [] Der Neoanus wurde bougiert*/kalibriert* im Zeitraum (Lebensmonate) §
[] nicht bekannt =)
AP*-Art: [] Doppelt endstindig (2 getrennte Stomata* mit
Hautbricke)
[ Doppellaufig (Loop*) Weitere Operationen/Korrekturoperationen/Operationen wegen Begleitfehlbildungen
[] nicht bekannt

z.B . Speiseréhrenatresie Typ oder Tethered Cord

Intraoperative Besonderheiten:

Sonstige postoperative Stoma-Komplikationen (z.B. Stenose, Prolaps, parastomale Hernie ,...):

Informationen zur Operation der anorektalen Fehlbildung (= Rekonstruktionsoperation):

Rekonstruktionsoperation [] latexfreie* OP [] nicht bekannt

[] Analplastik* Hier konnen Erganzungen vorgenommen werden:
Welche?

[ ] PSARP* [] Ohne Laparotomie*
[] Mit Laparotomie

[] PSARVUP* [ mit TUM* (totale urogenitale Mobilisation)
[] ohne TUM

[] mit Neovagina* aus

[] Laparoskopisch* assistierter Durchzug*

[] Verschmilerungsplastik des Rektums (Tapering*)

[] Andere

Zusitzliche Eingriffe an anderen Organsystemen
in gleicher Narkose

Intraoperative Besonderheiten/Komplikationen (z.B. abgebrochener perinealer Versuch, Blase eréffnet, .. ):

Neoanus* — Weite am OP-Ende in mm (Hegar*) [] nicht bekannt

Bitte legen Sie dem Nachsorgeheft eine Kopie des OP-Berichts bei. 9



Liebe Arzt_innen und Behandler_innen,

Ausgabe fiir JUNGEN

Ziel der Nachsorge fiir Patient_innen mit anorektaler Fehlbildung
ist, eine optimale korperliche und psychosoziale Entwicklung bei
bestmoglicher Kontinenz und Lebensqualitit zu erreichen. Dieses
Nachsorgeheft, das in einer Ausgabe fiir Madchen und einer fiir
Jungen vorliegt, erméglicht eine strukturierte Nachsorge bei
anorektaler Fehlbildung und gibt gleichzeitig Eltern, Patient_innen
und Behandler_innen einen Uberblick und Sicherheit, nichts aus

dem Blick zu verlieren.

Herausgeber ist die Selbsthilfeorganisation fiir Menschen mit
Anorektal-Fehlbildungen, SOMA e.V.. Das Nachsorgeheft entstand
in Zusammenarbeit mit Kinderchirurgen und Mitgliedern des
CURE-Net-Forschungsnetzwerks (www.cure-net.de), Mitgliedern
des wissenschaftlichen Beirats der SoMA und weiteren beratenden
Fachleuten. Bei der Erstellung stutzten sich die Verfasser auf Daten,
die im Rahmen der CURE-Net-Studie erhoben wurden sowie

auf klinische Erfahrungen und Erfahrungen aus dem Alltag der
Betroffenen und ihrer Eltern.

Basis fiir eine gelingende Transition

Diese zweite Version richtet sich nun an die 9- bis 17-jdhrigen
Patienten mit anorektalen Fehlbildungen. Wir mdchten so die
Transition ins Erwachsenenalter verbessern und bitten Sie deshalb
besonders um ihre wichtige Mitarbeit. Derzeit klaffen noch grof3e
Licken im Ubergang in die erwachsenenmedizinische Betreuung.
Das Nachsorgeheft kann eine wichtige Hilfe sein, die Transition

zu verbessern. Bitte dokumentieren Sie deshalb die Befunde der

Patienten hier.

Informationen zum Ausfiillen und zur Dokumentation
Beim ersten Erhalt des Heftes fullen Sie bitte den Teil Diagnose
und Statuserhebung aus, falls die Patienten erst seit kurzer Zeit bei
lhnen in Behandlung sind, bitte mit Hilfe der Originalbefunde, die
hoffentlich den Eltern vorliegen. Das Diagnoseblatt, das gleich zu
Beginn des Heftes abgedruckt ist, sollte aber immer den aktuellen
Stand wiedergeben. Aufgrund der Komplexitdt mancher Fehlbil-
dungsformen bzw. der diagnostischen Ma3nahmen kommt es ja
manchmal zu einer Korrektur der Diagnose. Bitte vermerken Sie
dies dort entsprechend. Die Originalseiten bleiben im Nachsorge-
heft, welches den Eltern, bzw. spiter den Patienten selbst, nach der
Untersuchung wieder ausgehindigt wird. Eine Kopie fir Ihre

Patientenakte ist jedoch zu empfehlen.

Psychosoziale Aspekte

In diesem Heft finden Sie auch Fragen, die Uber rein medizinische
Aspekte hinausgehen. Mit der Erfahrung aus den Beratungen bei
SoMA elV. wissen wir, dass Fragen zum ,Warum" oder zu Belas-
tungen durch Schule/Familie/Beruf eine Rolle im Alltag der Eltern
und Kinder spielen und sich auf medizinische Aspekte auswirken
kénnen. Wir méchten durch die hier gestellten Fragen Raum zum
Nachdenken geben. Vielleicht braucht es hier auch Unterstitzung
4 Von Fachleuten oder die Patient_innen/Eltern finden Hilfe bei

SoMA elV. als Netzwerk von Eltern, Betroffenen und Experten

auch in emotionalen Fragen (mehr Informationen siehe Kasten).

Eltern- und Patiententermine

Um die Selbstandigkeitsentwicklung der Kinder und Jugendlichen zu
férdern und auch die Intimsphdre der Patienten zu wahren, ist es
ab einem gewissen Alter erforderlich, diese ohne ihre Eltern zu
untersuchen bzw. zu befragen. Das ist natlrlich immer vom
Entwicklungsstand abhiangig. Bitte haben Sie auch Verstiandnis, dass
es den Eltern nicht immer leicht fillt, loszulassen, wurden sie doch
haufig auch lange alleine gelassen mit den Sorgen und haben
manchmal Vertrauen verloren. Gerade im Jugendalter m&chten
aber die Patienten nicht alles vor und mit den Eltern besprechen,
daher ist das separate Gesprach sehr wichtig.

Bei der kdrperlichen Untersuchung der Jungen/jungen Manner
sollte, gemdl3 bekannter Richtlinien, bei weiblicher Behandlerin
stets eine mannliche Begleitperson anwesend sein. (Vater, Ver-

trauensperson oder Klinik-Mitarbeiter).

Wir freuen uns Uber Ihre Rickmeldung, um die nachste Auflage des
Heftes verbessern zu kénnen. Bitte senden sie diese an:

mail@soma-ev.de

Bitte helfen Sie durch lhre Mitarbeit den Patienten mit anorek-
taler Fehlbildung, eine optimale korperliche und psychosoziale
Entwicklung bei bestmoglicher Kontinenz und Lebensqualitat zu
erreichen.

Bitte beachten Sie im Besonderen:

— Nehmen Sie sich Zeit fur Gesprache mit Eltern und Patient.

— Ermdglichen Sie dem Patienten je nach Alter/Reifegrad ein
Gesprach ohne Anwesenheit der Eltern.

— Holen Sie sich Hilfe von Fachleuten aus der Kinder-/Er-
wachsenenpsychologie/-therapie (zum Teil kénnen Ansprech-
partner_innen Uber SoMA e. V. vermittelt werden).

— Stellen Sie offene Fragen: ,,Haben Sie Sorgen?", ,Wiinschen
Sie sich Unterstitzung, ggf. von Psychologen?* Es wird keine
psychologische Diagnostik von lhnen erwartet. Aber durch
das Ansprechen von méglichen Problemen erleichtern Sie
es, ggf. nach weiterer Hilfe zu fragen.

— Informieren Sie ggf. Gber eine mogliche psychologische
Betreuung, die bei Familien, deren Kind von angeborenen
Fehlbildungen betroffen ist, indiziert sein kann.

— Vermitteln Sie, wo méglich, Kontakte zu speziellen Jungen-
oder Jugend-Urologischen Sprechstunden zur weiteren
Abkldrung.

— Und: Fihren Sie invasive Untersuchungen nur dann durch,
wenn es auch eine therapeutische Konsequenz hat.

Der Schutz der Intimsphare des Patienten und ein einfiihl-
samer Umgang ist gerade bei den Tabu-Themen Kontinenz
oder Sexualfunktion wichtig fiir die seelische Gesundheit.

Bitte bei der Erstvorstellung dieses Diagnoseblatt ausfiillen, unabhingig vom Alter des Patienten.

Diagnose der anorektalen Fehlbildung (ARM)

Bitte nutzen Sie fiir die Diagnose eine der untenstehenden Begriffsempfehlungen (Text oder Nummer),

Verwenden Sie bitte nur dann eine Freitext-Diagnose, wenn diese im nebenstehenden Schema nicht genannt ist.

Begriffsempfehlungen
anorektaler* Fehlbildungen

in Anlehnung an die
,,Krickenbeck-Klassifikation‘*

Hauptgruppen:

I Perineale Fistel*

2 Rekto-urethro-bulbadre Fistel*

3 Rekto-urethro-prostatische
Fistel*

4 Rekto-vesikale Fistel (Blasenhals)

5 Anorektale* Anomalie
ohne Fistel

6 Kongenitale Analstenose*

Seltene Fehlbildungen:
7 Pouch-Colon*
8 Rektumatresie*
9 Rektumstenose*
10 H-Fistel*
Il Sonstige
(z.B. anteriore Ektopie*)

Praoperative*
Diagnose ARM*

gestellt am:
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Postoperative*
Diagnose ARM

gestellt am:

Ggf. korrigierte
Diagnose ARM

gestellt am:

Ggf. korrigierte
Diagnose ARM

gestellt am:

Bitte im Diagnoseblatt n und in den folgenden Ubersichtsblittern P4 und B jeweils die
Diagnosen bzw. Operationen der anorektalen* Fehlbildung sowie eventueller
Begleitfehlbildungen eintragen. Falls sich Diagnosen im Verlauf dndern, bitte mit Datumsangabe

ebenfalls vermerken.

Wenn bereits das Nachsorgeheft 0—8 Jahre ausgefiillt vorliegt, konnen die Angaben fiir

die Statuserfassung Abschnitt n bis B libernommen werden.



Sonstige Diaghosen/Begleitfehlbildungen

Bitte dokumentieren Sie hier Diagnosen weiterer Organsysteme, z.B. des Urogenitaltrakts* der Wirbelsaule,
des Rickenmarks, des Herz-/Kreislaufsystems oder des Gastrointestinaltrakts®.

Wichtig sind auch Stoffwechselkrankheiten, Unvertréglichkeiten und Allergien* sowie Syndrome*.

Bitte tragen Sie die Diagnosen nach dem folgenden Muster in die Tabelle ein.

Diagnose ICD-10

Gestellt am

Behandelt/operiert/
ausgeschlossen am ... (mit Freitext)

Durchgefiihrte Operationen bitte eintragen

im Blatt B »Operationen«
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Diagnose ICD-10 Gestellt am Behandelt/operiert/
ausgeschlossen am ... (mit Freitext)
Durchgefiihrte Operationen bitte eintragen
im Blatt »Operationen«
Vesiko-ureteraler Keflux 2.7 1.1.2010 Nach Behandlung »it xy kein
beidseits Auttreten mehr sed 1.4.2011
Latexallergie 31.1.2010
Diagnose ICD-10 Gestellt am Behandelt/operiert/

ausgeschlossen am ... (mit Freitext)

Durchgefiihrte Operationen bitte eintragen

im Blatt B »Operationen«

Folgende Fehlbildungen/Diagnosen wurden ausgeschlossen:

[

Wirbelfehlbildung, z.B. Keilwirbel, Kreuzbeinfehlbildung

O

Rickenmarksfehlbildung, z.B. Tethered Cord

[

Nierenfehlbildung, z.B. Einzelniere, Schrumpfniere,
Doppelbildung

Harntransportstérung, z.B. Megaureter, Reflux,
Harnréhrenstenose

Blasenentleerungsstérung

Fehlbildung des inneren Genitales, z.B. Bauchhoden, Prostata-
veranderungen, rezidivierende Nebenhodenentziindungen

[] Fehlbildung des duBeren Genitales, z.B. Hypospadie

Klinischer Anhalt fir Latexallergie []J)a [] Nein

Ggf. eine CD der bildgebenden Untersuchungen bitte beifiigen.



O pe rati o n e n/Statu se r.fass u ng Informationen zur AP-Riickverlagerung

Falls Anderungen zu bisheriger Diagnose auftreten, bitte auf Blatt n »Diagnose» eintragen.

AP-Riickverlagerung [] latexfreie* OP [] nicht bekannt
Besonderheiten/Komplikationen (z.B. Wundinfektion nach Riickverlegung, ausgepragtes Wundsein perianal nach Rickverlagerung,
[] Eserfolgte eine AP-Anlage* funktionelle Stuhlentleerungsstorung):
oo
Informationen zur AP-Anlage g
Neoanus* — Weite am OP-Ende in mm (Hegar*) [] nicht bekannt §
3
b
Anlage eines AP* [] latexfreie* OP [] nicht bekannt o
Q
AP*-Lokalisation: [] Sigmoid* ] Querkolon* Informationen zur Kalibrierung/Bougierung é
] lleum* z
[] Andere [] Der Neoanus wurde bougiert*/kalibriert* im Zeitraum (Lebensmonate) §
[] nicht bekannt =)
AP*-Art: [] Doppelt endstindig (2 getrennte Stomata* mit
Hautbricke)
[ Doppellaufig (Loop*) Weitere Operationen/Korrekturoperationen/Operationen wegen Begleitfehlbildungen
[] nicht bekannt

z.B . Speiseréhrenatresie Typ oder Tethered Cord

Intraoperative Besonderheiten:

Sonstige postoperative Stoma-Komplikationen (z.B. Stenose, Prolaps, parastomale Hernie ,...):

Informationen zur Operation der anorektalen Fehlbildung (= Rekonstruktionsoperation):

Rekonstruktionsoperation [] latexfreie* OP [] nicht bekannt

[] Analplastik* Hier konnen Erganzungen vorgenommen werden:
Welche?

[ ] PSARP* [] Ohne Laparotomie*

[] Mit Laparotomie

[] Laparoskopisch* assistierter Durchzug*

[] Verschmilerungsplastik des Rektums (Tapering*)

[] Andere

Zusatzliche Eingriffe an anderen Organsystemen

in gleicher Narkose

Intraoperative Besonderheiten/Komplikationen (z.B. abgebrochener perinealer Versuch, Blase er&ffnet, ...):

Neoanus* — Weite am OP-Ende in mm (Hegar*) [] nicht bekannt

Bitte legen Sie dem Nachsorgeheft eine Kopie des OP-Berichts bei. 9



54

Gebrauchsanweisung fur das
Stuhlprotokoll (Tagebuch)

Dieses Stuhlprotokoll dient der Feststellung der Stuhlgangsgewohnheiten. Bitte fiihren Sie
das Tagebuch iiber einen Zeitraum von zwei Wochen. Auf diese Weise wird ersichtlich,
wo Verbesserungsmoglichkeiten sind und welchen Einfluss verschiedene Formen der
Fehlbildung und der Behandlung haben.

Je dlter die Patient_innen sind, desto eher soll dieses Stuhltagebuch von den Patient_innen
selbst ausgefiillt werden

Bitte fiillen Sie das Tagebuch so aus:

— Als,,Datum' notieren Sie das Datum des betreffenden Tages.

— Bei,,Medikamente, Einldufe, Spllung" vermerken Sie ggf. Medikamente fiir den Stuhlgang,
wie z.B. ein Saft, ein Klysma oder Ahnliches. Bitte angeben in welcher Dosierung,
die Dauer der Spiilung, inklusive der anschlieBenden Zeit auf der Toilette.

Das Tagebuch unterscheidet 4 Tageseinteilungen:

— den Vormittag (ab dem Aufwachen bis zum Mittagessen)

— den Nachmittag (ab dem Mittagessen bis zum Abendessen)
— den Abend (ab dem Abendessen bis zum Zubettgehen)

— die Nacht (ab dem Zubettgehen bis zum Aufwachen)

Jedes Mal, wenn Stuhlgang entleert wurde, bitte notieren:
— die Menge: War es ,,normal/viel" Stuhl, ,ein wenig" oder nur ein ,,Fleck*?
(normal/viel = entsprechend einer Patientenfaust oder mehr,
wenig = entsprechend einer halben Patientenfaust oder weniger,
., Fleck"= nur Schmierspur in Wdsche, Einlage oder Windel.
Kreuzen Sie die entsprechende Spalte an.)

— die Festigkeit: War der Stuhl hart und kottelig (1), fest und geformt (2), weich und geformt
(3), diinn und ungeformt (4)?

— Vermerken Sie, ob der Stuhl in die ,Unterwdsche”, ,Windel", ,Einlage” oder , Toilette"
entleert wurde. (Kreuzen Sie die entsprechende Spalte an.)

Wenn beispielsweise morgens 2x und abends 3x Stuhlgang abgesetzt wurde,, dann flllen Sie in
der Zeile ,Vormittag" 2x die Menge und den Ort, an welchen der Stuhlgang entleert wurde,
aus und machen in der Zeile ,,Abend" diese Angaben 3x (siehe Beispielblatt).

Unter ,,Besonderheiten” kdnnen Sie beispielsweise vermerken, wenn Sport getrieben wurde,
die Erndhrung ungewohnt war (z.B. viel Schokolade), unbemerkter Harnverlust, Bauch-
schmerzen, Ubelkeit oder Bldhungen bzw. Ahnliches auftraten.

Beispiel fiir ein Stuhlprotokoll an einem Tag

Stuhiprotokoll

Bitte Seite kopieren und ausfiillen
oder PDF-Dokument zum Ausdrucken

anfordern unter mail@soma-ev.de
— Betreff Nachsorgeheft —

Stuhlmenge: 1.viel = entsprechend zwei und mehr Patientenfausten
2.mittel = etwa entsprechend einer Patientenfaust
3.wenig= entsprechend einer halben Patientenfaust oder weniger

Stand 02/2013 ~ Klinik fir Kinderchirurgie und Kinderurologie Bremen, 2001 unter Einbeziehung von Elementen des CURE-Net-Stuhlprotokolles 2009
fiir Nachsorgeheft — Anorektale Fehlbildungen, Hrsg. SoMA e V.(www.soma-ev.de) in Zusammenarbeit mit CURE-Net (www.cure-net.de)

Tageszeit Medikamente, Einlaufe, Stuhlgang Wo landet der Stuhl? In der ... Besonderheiten | Datum:
Spilung
Menge Festigkeit 22032020
1. viel 1. hart und kéttelig
(Name, Dosis, Zeitaufwand 2. normal 2. fest und geformt Toilette Einlage Windel Unterwéasche | z. B. Aufregung, Sport, Diatfehler
fiir Spilung) 3. wenig 3. weich u. geformt
4. Fleck 4. dunn +ungeformt
1|23 ‘ 41 2|34
Nacht
(Schlafengehen bis I BeUteI
Aufwachen) Laxans®
Vormittag X X X
(Aufwachen bis
Mittagessen) X X X
Nachmittag
(Mittagessen bis
Abendessen)
Abend _ 400 ml Wasser X X X etwas Bauchschmerzen
(Abendessen bis X X X . .
Schiafengehen) | Stunde X X X beim Spiilen
. [ o,
Fur den gesamten Toilete? 90% %/ wasche? % Einage? [0% % winder? %l
Tag: Wie viel Prozent
Stuhl waren in der:
(gesamt= 100%, bzw. 0 % an Tagen ohne Stuhlentleerung)

Stuhlprotokoll — Beispiel:

Der Patient/die Patientin hatte nachts keinen Stuhlgang, hat morgens einen Beutel Laxans® eingenom-
men, danach vormittags einmal eine mittlere Portion festen Stuhl in die Toilette und einmal wenig
weichen Stuhl in die Einlage abgesetzt.

Nachmittags kein Stuhlgang, abends wurde mit 400 ml Wasser gespllt, wobei etwas Bauchschmerzen
auftraten, Zeitaufwand insgesamt eine Stunde. Nach dem Spiilen wurde viel fester und dann eine
mittlere Portion diinner Stuhl in die Toilette abgesetzt und anschlieBend war noch zweimal ein Fleck
Stuhl in der Einlage.

Insgesamt wird geschitzt, dass damit ca. 90% des an dem Tag entleerten Stuhles in der Toilette
und 10% in der Einlage gelandet sind.

Hier sehen Sie, wie dies in das Protokoll eingetragen wird.
Es werden fiir jede Stuhlentleerungen drei Kreuze gemacht, und zwar jeweils in den Spalten
Menge, Festigkeit und Zielort.
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