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Basale Stimulation® zur Be-

gleitung von Schmerzpatienten
(Titelbild: Andreas Sauer)

Magen-Darm-Erkrankungen

Laxanzien - ein
Uberblick

Wer kennt sie
nicht aus seiner
taglichen Pflege-
praxis: die Ab-
flihrmittel. Vor
allem immobile
Altenheimbewohner und Patienten haben vermehrt
mit Obstipation zu kdmpfen. Doch dass Laxanzien [§
nur eine voriibergehende Erleichterung bringen und |
wegen ihrer Nebenwirkungen mit Vorsicht ange-
wendet werden sollen, darf nicht vergessen werden.
Die Obstipationsprophylaxe wird dagegen immer |
wichtiger.

Leben mit einem Stoma
Ein Stoma ist bislang im- ;
mer noch ein gesellschaftliches Tabu. Was heift es, un-
ter dieser Bedingung mit einem Stoma aufzuwachsen?
Die Pflegezeitschrift hat Tobias und seine Familie be-
sucht. Er, inzwischen 14 Jahre alt, lebt seit tiber zehn
Jahren mit einem Stoma. Lesen Sie das Protokoll einer
Kindheit im Schatten der Normalitit.

(Foto: privat)
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| Kinderkrankenpflege

M Leben mit einem Stoma:

Eine Kindheit im Schatten der

Normalitiit

Katrin Balzer

,Viel mehr als unsere Fahigkeiten sind es unsere Entscheidungen, die zeigen, wer wir wirklich sind“, sagt Pro-
fessor Albus Dumbledore im dritten Band zu Harry Potter. Auch Tobias liest gern die Geschichten, in denen das
Unmdgliche zum Maglichen wird. Und wahrscheinlich viel mehr als das Leben etlicher Altersgenossen ist seines

bereits von Entscheidungen geprégt.

Obwohl erst 14 Jahre alt, gibt es von Tobias’ Leben
schon viel zu erzahlen. Es fiele nicht schwer, ein
dickes Buch dartiber zu schreiben. Wo aber anfan-
gen? Am besten am 14. Februar 1990.

Wie alles begann

Valentinstag, Tobias’ Geburtstag. 3300 Gramm wiegt
er, seine Mutter ist stolz. Endlich ein gesundes Kind.
Sie war bereits einmal schwanger gewesen, das Kind
tot zur Welt gekommen. Dies ist aber nun Vergan-
genheit, die Gegenwart gehort Tobias - jedoch bald
schon anders, als es sich die junge Mutter vorgestellt
hat. Sie mochte ihn stillen, aber es klappt nicht. Er
saugt zwar an, aber sobald die ersten Spritzer Milch
kommen, verschluckt er sich, schlimmer noch, spuckt,
erbricht. Das Trinken wird zur Tortur, dazu vergeht kaum eine
Stunde, ohne dass Tobias Stuhl presst. Und der sieht so gar
nicht aus wie der tberall als typischer ,Stillstuhl” beschrie-
bene: griin, schleimig, tbel.

Anfangs ist die junge Mutter noch pikiert, wenn ihre eigene
Mutter sagt, dass der Stuhl von Tobias ,kein schoner Stillstuhl”
sei: Jetzt hast du einmal ein gesundes Kind ausgetragen und
dann gefallt ihr der Stuhl nicht, denkt sie. Bald aber tiberwiegt
Ratlosigkeit. Tobias nimmt nicht ausreichend zu, eine Odys-
see von Arzt zu Arzt beginnt. Alle haben Erklarungen, sie, die
Mutter, sei vielleicht nach der Totgeburt iiberbesorgt, die Ver-
dauungsprobleme seien psychischer Natur, aber niemand weifs
eine Losung. Die Mutter entschlieft sich zuzufittern, indes,
anstatt zuzunehmen, geht es Tobias immer schlechter.
Inzwischen herrscht heier Sommer, Tobias lehnt fast jede
Nahrung ab, trinkt kaum. Es ist Wochenende, die Mutter und
ihre Familie ratlos. Nach Riicksprache mit der Kinderirztin
beschlieft sie, den Termin bei ihr am Montag abzuwarten —
ein Fehler, sagt sie heute. Denn als sie ihr Kind am Morgen
anfasst, bleiben tberall Himatome zuriick. Von der Kinder-
drztin fiihrt sie der direkte Weg zur Klinik. Dort zeigt sich:
Der Quick liegt zwischen 6 und 7, allerh6chste Blutungs-
gefahr.

Nach entsprechenden Infusionen und Transfusionen erholt
sich Tobias, als Ursache wird zunichst eine Fruktoseintole-
ranz vermutet, ein Verdacht, der sich spiter nicht bestitigen
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Eine Krankheit hinterldsst Spuren: Tobias mit 20 Monaten
und dreieinhalb Jahren.

soll. Wieder zu Hause, verlegt sich die
Mutter ganz aufs Stillen — es klappt: To-
bias nimmt zu, macht Fortschritte, wenn auch das stindige
Pressen bleibt und er nie rosig aussieht. Als er etwas tber

ein Jahr alt ist, wird seine Mutter wieder schwanger. Nach-
dem Tobias inzwischen abgestillt ist, entwickelt er bald da-
rauf eine Stomatitis. Kein Mittel schlagt an, wieder Kranken-
haus, dieses Mal tber fiinf Monate lang. Durch Ultraschall
festgestellte Gewebeveranderungen der Leber lenken die dia-
gnostischen Vermutungen in immer neue Richtungen, von

denen keine sich bewahrheitet. Jeder Verdacht hinterlasst
aber Spuren, vor allem bei der Mutter. Was ist wahr? Die
zwei Jahre Lebenserwartung, die das Lexikon fiir die gerade
im Raum stehende Diagnose verkiindet? Oder etwas ganz
Anderes?

Tobias hat bis dahin noch nie richtig gegessen, auch jetzt ist
nicht daran zu denken. Eine Magen-Darm-Infektion wech-
selt die andere ab, es bleibt nur die Magensonde. So wird
er auch nach fast einem halben Jahr aus dem Krankenhaus
entlassen, seit neun Tagen hat er eine Schwester. Was nun

beginnt, wird der Mutter als eine der hrtesten Zeiten im Ge-
dachtnis bleiben: Sie muss ein Baby versorgen und alle drei
Stunden muss Tobias, der inzwischen (iber zwei Jahre alt ist,
aber noch immer nicht allein laufen kann, etwas tiber die
Sonde erhalten, auch nachts. Erndhrungspumpen gibt es noch
nicht. Es ist ein Leben im Teufelskreis, der mit jedem Wecker-
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klingeln hilfloser macht: Tobias vertrigt
die Nahrung nicht, jede Nahrungszufuhr
endet mit Bauchschmerzen, Koliken,
Pressen und Erbrechen, nachts aus dem
Schlaf heraus ebenso wie tagstiber. Sein
After wird wund, er bekommt Rhaga-
den und Fissuren, welche die Qual nur
noch verstarken. Nie wird seine Mutter
vergessen, wie er auf dem Wickeltisch
lag, sich krimmend vor Schmerzen —
und sie nichts fiir ihn tun konnte. Auch
der Proktologe sieht sich auRerstande
zu helfen. Erst misse die Grunderkran-
kung geklart sein.

Die liegt immer noch
im Dunkeln, wenn-
gleich inzwischen, im
Juli 1992, ein neuer
Begriff etwas Licht ver-
spricht. Seit kurzem ist
im Gesprach unter Ex-
perten hdufiger von In-
nervationsstorungen im
Darm die Rede (Kasten
S. 394). Um diese zu
diagnostizieren, ist eine tiefe Darmbi-
opsie erforderlich. Fiir Tobias heifst das:
wieder Krankenhaus, wieder Vollnarko-
se, wieder Spritzen, Infusionen — ohne
die so wichtige Diagnose zu bekommen.
Die Biopsie hat nicht gentigt. Aber in-
zwischen ist bereits ein neues Kapitel in
Tobias’ Krankengeschichte aufgeschla-
gen: Er bricht sich den Oberschenkel, die
Fraktur wird mit einem Extensionsver-
band versorgt, wieder wird das Kranken-
haus auf Wochen, Monate sein Zuhause.
Derweil wird versucht, ihn voriiberge-
hend auf ausschliefSlich parenterale Er-
nahrung umzustellen, um seinen Darm
zu entlasten. Aber die Platzierung eines
Broviac-Katheters schldgt fehl. Alles bleibt
beim Alten und irgendwann im Okto-
ber darf Tobias wieder nach Hause.
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Anders als andere Kinder?
Tobias mit 12 und 13 Jahren.

Es wird nur ein kurzer Aufenthalt, denn
es geht ihm zusehends schlechter. Plotz-
lich, ein paar Wochen spiter, hat er
hohes Fieber. Septische Temperaturen.
Aus unerklarlichen Griinden, einen Ka-
theter trégt er gerade nicht. Es bleibt nur
eine Vermutung: Die Darmwand ist so
geschadigt, so durchldssig, dass dadurch
Bakterien ins Blut gelangen. Die Arzte
entschlieBen sich zur Operation. Es ist
der 16. Dezember 1992. Seitdem lebt

Tobias mit einem endstindigen Stoma

in der Nédhe der Bauhinschen Klappe.

Und fast ebenso lange kennen er und

seine Familie den Namen seiner Krank-
heit: atypische Dysganglionose (Kasten).

Fiirs Leben lernen

Viel ist seitdem passiert. Noch einmal,
wenige Wochen nach der entscheiden-
den Operation hing das Leben von To-
bias am seidenem Faden. Er hatte einen
Darmverschluss,

musste erneut in

einem lebensbe-

drohlichen Zustand
operiert werden.

Verklebungen sei-
en die Ursache ge-
wesen, sagte der

operierende Arzt
und: ,Hoffentlich
passiert das nicht
wieder.” Ein Satz,
der fiir sie, die Mut-
ter Claudia Mohr,
bis heute nichts von
seiner Botschaft ver-
loren hat.

Heute ist Mai 2004.
Tobias ist gerade

von der Schule ge-
kommen, er geht

in die siebte Klas-
se eines Gymnasiums. Wer ihn nicht
kennt und ihm auf der Stralle begegnet,
wiirde ihn jedoch auf hochstens fiinfte
Klasse schatzen. Er wirkt klein, grazil,
aber nicht zerbrechlich, trotz der hel-
len, durchscheinenden Haut. Von den
ersten Jahren seines Lebens mit dem
Stoma weils er nicht viel zu berichten.
Er ist in den Kindergarten gegangen, be-
sondere Probleme scheinen ihm nicht
in Erinnerung geblieben zu sein, auch
nicht von der Zeit in der Grundschule.
Die anderen Kinder und die Lehrerin
waren informiert, haben ,es” akzeptiert.
Doch Ton und Tempo der Sdtze dndern
sich, als Tobias auf seine Erfahrungen im
Gymnasium zu sprechen kommt.

In einem Stuhlkreis hat er zusammen
mit seiner Mutter versucht, die Mitschii-

(Fotos: brivat)

ler Gber sein Stoma aufzuklaren, hat
ihnen das Versorgungsmaterial gezeigt.
Sie machen aus, dass das Gesagte in
der Klasse bleibt. Es kommt aber anders.
Einige Mitschiiler erzdhlen es weiter
und, nicht genug, machen sich lustig,
sagen Dinge zu ihm, die tief verletzen.
Tobias wird zum Aulenseiter — auch
weil er ein ,Streberimage” hat. Vorsich-
tig spricht er dieses Wort aus, sich ver-
gewissernd, wie es wohl von der Zuho-
rerin aufgenommen wird. Er spricht von
schlimmen Erfahrungen, von ,Mobbing”.
Kurz vor den Sommerferien kommt es
zur Eskalation, Tobias hélt es nicht mehr
aus. In den Ferien entscheidet er sich zu-
sammen mit seiner Mutter, seiner Fami-
lie, zu der inzwischen noch eine weitere
Schwester gehort, zu einem Neuanfang.
Tobias sagt ,Flucht” dazu.

Mit seiner Mutter und seinen Schwes-
tern kehrt er dorthin zuriick, wo die
Familie bis vor anderthalb Jahren noch
gelebt hat, er probiert neue Schulen aus,
entscheidet sich fiir ein Gymnasium in
der nahe gelegenen'GroRstadt. Auch

dort kommen bald die Fragen, die er

nun schon kennt: Warum schwimmst

du nicht mit? Er kann schwimmen und
unter Boxer-Shorts ist der Beutel auch
fast nicht zu sehen. Aber er schwimmt
nicht gern, es strengt ihn sehr an, er

friert schnell und ist fiir den Rest des
Tages erschopft. Aus diesem Grund ent-
scheidet er sich in der neuen Schule
von Anfang an, nicht mitzuschwimmen.
Doch die Fragen bleiben, weshalb er

sich nach vier Wochen entschlief3t, die

Klasse aufzukldren, dieses Mal allein,

Zusammenfassung

Ein Stoma ist immer noch ein
gesellschaftliches Tabu. Was be-
deutet es, unter dieser Bedingung
mit einem Stoma grol8 zu wer-
den? Am Beispiel der Geschichte
eines Kindes wird dieser Frage
nachgegangen. Dabei wird deut-
lich: Muss ein Kind mit einem
Stoma leben, so hat dies Auswir-
kungen auf viele Bereiche seiner
Entwicklung - und auf die Fami-
lie. Das muss auch bei der pro-
fessionellen Stomatherapie be-
rlicksichtigt werden (s. S. 392).

Schliisselwérter: Stomatherapie,
chronische Krankheiten, Kinder
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| Kinderkrankenpflege

'(Stomaversorgung bei Kindern

Die Stomatherapie ist ein Teilgebiet der Krankenpflege und hat die kérperliche, seelische und gesellschaftliche Rehabilitation
eines Menschen mit kiinstlichem Darm- oder Blasenausgang zum Ziel. Pflegekrifte, die als Stomatherapeuten tétig sein wollen,
miissen eine Weiterbildung zur Fachkrankenschwester bzw. zum Fachkrankenpfleger fiir Stomaversorgung, Inkontinenz und
Wundversorgung absolvieren. Dadurch kénnen sie sowohl im klinischen und klinikassoziierten ambulanten Bereich titig sein
als auch selbststindig arbeitend oder angestellt im Fachhandel.

Von der Klinik nach Hause

Wenn ein neuer Stomatriger zur Stomatherapie angemeldet wird, so wird er regelméfig mindestens dreimal wochentlich in der
entsprechenden Station besucht. Die Betroffenen benétigen nicht nur eine Einweisung in die Versorgung ihres Stomas, sondern
sind auch dankbar fiir jegliche Hilfestellung seelischer Art.

Als Erwachsener mit einem Stoma konfrontiert zu werden, bedeutet einen herben Ein-

schnitt. Erhilt ein Kind ein Stoma, so ist jedoch noch mehr Einfiihlungsvermégen gefragt.

Erst hat sich die Mutter lange Zeit auf ihr Baby gefreut und nun ist plétzlich alles anders
als erwartet. Die Aussicht, dass ihr Kind operiert werden muss und einen kiinstlichen Darm-
oder Blasenausgang erhalten wird, versetzt die Eltern in héchste Angst. Im Vordergrund
steht daher, die Mutter bei der Bewiltigung der unerwarteten Belastungen zu unterstitzen.
Wihrend des Klinikaufenthaltes wird sie nicht nur mit der ,normalen Sauglingspflege” ver-
traut gemacht, sondern auch zur ,Stomaexpertin”.

Wihrend erwachsene Stomatriger durch die Anschlussheilbehandlung noch eine zusatz-
liche Unterstiitzung bei der Wiedereingliederung in den Alltag erfahren, gibt es fur Miitter
mit betroffenen Kindern keine solchen Angebote. Die Freude, endlich zu Hause zu sein,
wird begleitet von der Unsicherheit, wie die neue Situation mit dem Saugling zu bewalti-
gen sein wird. Hier setzen die kompetente Beratung und Stomatherapie an. Ziel sollte es

dabei sein, unterstiitzend titig zu werden, ohne die intensive, natiirliche Mutter-Kind-Be-
ziehung zu beeinflussen (zu storen).

Stomaversorgung

Die Mutter erhilt die Produkte fiir die Versorgung mit nach Hause. Wenn méglich, sollte

die Stomatherapeutin beim ersten Wechseln des Stomaverbandes zugegen sein, um die

einzelnen Versorgungsschritte zu kontrollieren und, falls erforderlich, zu korrigieren. Das

Ablésen des Stomabeutels sollte so vorsichtig und schmerzfrei wie moglich geschehen, ohne
dass die empfindliche Sauglingshaut verletzt wird. Es kostet am Anfang schon etwas Uber-
windung, denn der Saugling spiirt natiirlich die Manipulationen. Auch wenn sie nicht

schmerzhaft sind, konnen sie doch unangenehm sein, was er entsprechend lautstark kund
tut. Trotzdem dabei die Ruhe zu bewahren und die Versorgung akkurat durchzufiihren, ist
eine Sache der Ubung. Aufgabe der Stomatherapeutin ist es, der Mutter kompetent und

zuversichtlich mit Rat und Tat zur Seite zu stehen und immer wieder die Stomaversorgung
bei dem heranwachsenden Saugling zu kontrollieren.

Fiir die ersten Monate empfiehlt sich erfahrungsgemdf ein einteiliges Stomasystem mit Aus-
streifbeutel fiir Sauglinge. Aufgrund seiner Flexibilitdt hat es den Vorteil, dass es sich sehr

leicht, schnell und schmerzirei anbringen lsst. Dieses System kann bei Dichtigkeit ein bis

zwei Tage auf der Haut belassen werden und stellt so eine geringe Belastung dar. Lediglich
der Stuhl muss regelméRig aus dem Beutel ausgestreift werden, was beim normalen Windel-
wechsel miterledigt werden kann.

Verindert sich im Laufe der Zeit das Stuhlvolumen, wird der Sauglinsbeutel zu klein und
es muss auf die nichst groRere BeutelgroRe zuriickgegriffen werden. Dieser Beutel besitzt
jetzt auch zusitzlich einen integrierten Kohlefilter zur geruchsfreien Entliftung der jetzt entstehenden Darmgase. Denn ein mit Luft
gefiillter Beutel kann zu Problemen fiihren, da er bei den zunehmenden Bewegungen des Sauglings platzen kann.

Ist die Mutter mit der Handhabung des Beutelwechselns gut vertraut, tibernimmt sie diesen mit der normalen Versorgung des Saug-
lings. Hier liegt im Wesentlichen auch der Unterschied zwischen der Betreuung von Erwachsenen und der von einer Mutter mit
einom Kind, das ein Stoma hat. Wahrend die Erwachsenen immer wieder regelmiBig den Kontakt zu Stomatherapeuten suchen,
stellt die Versorgung des Kindes fiir die Mutter etwas vollig Normales dar und auch die Versorgung des kiinstlichen Ausganges

gehort alsbald zum alltiglichen Ritual. Treten im Laufe der kindlichen Entwicklung Stomaprobleme auf, sucht sie selbstverstand-
lich kompetenten Rat.

Muss das einteilige System abgesetzt werden, weil der Beutel zu klein ist oder nicht mehr richtig halt, gibt es die Moglichkeit einer
zweiteiligen Versorgung. Die Kinder-Basisplatte wird wie das einteilige System auf die Haut geklebt und darauf wird der Beutel
aufgedriickt, bis er einrastet. Der Vorteilist, dass der Beutel bei Bedarf ofter gewechselt werden kann, ohne dass die Basisplatte

entfernt werden muss. Dies ist insbesondere bei vermehrtem Stuhlgang von Vorteil {Abb. 1 bis 3). Welches Produkt verwendet
wird, muss immer ganz individuell entschieden werden. Allerdings sollte es immer der Korpergrofie des Kindes angepasst sein.

Ursula Prause, Kinderkrankenschwester und Stomatherapeutin, Sanitatshaus Keil, Kreuzberger Ring 20, 65205 Wiesbaden /
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kurz und knapp. Die Klassenkameraden versprechen ihm,

es fir sich zu behalten, was sie auch tun. Bald kann er zwei
von ihnen sogar seine Freunde nennen.

Alles wire in Ordnung, wéren da nicht die immer schlechter
werdenden Schulnoten. Vor allem Englisch fallt ihm schwer.
Auch Nachhilfeunterricht hilft nicht, dazu zeigt die Tendenz
ebenso in anderen Fichern eher auf Verschlechterung. Wie-
der steht eine Entscheidung vor der Tur. Auf der Schule blei-

singt im Kinderchor, verbringt seine Zeit gern am Computer
und sitzt auch schon einmal lange vor dem Fernseher. Er
wiinscht sich Freunde, wahrend er an Méddchen und alles,
was damit zusammenhiangt, noch nicht so viele Gedanken
verschwendet — zumindest wiirde er es jetzt im Gesprach mit
einer unbekannten Person nicht so ohne weiteres preisgeben.
Ein Junge wie jeder andere in seinem Alter — waren da nicht
die besondere Ausdrucksweise, die geringere korperliche

ben und dort eine Klasse wiederholen? Dann miisste er trotz-
dem zusitzlich zu Latein und Englisch bald schon die ndchste

| Belastbarkeit, die immer noch wéchentlichen Physiothera-
| piebesuche, die wiederkehrenden Verdauungsbeschwerden

Fremdsprache lernen. Also die Schule wechseln? Dies

bedeutete den Abschied von den gerade gewonnenen
Freunden. Und hier akzeptieren ihn die anderen so, wie
er ist. Bei der anderen Schule, die er inzwischen schon
einmal ausprobiert hat und die auch seine Schwester be-
sucht, ist er sich nicht ganz sicher. Letztlich Gberwiegt
die Sorge, den mit den drei Fremdsprachen verbundenen
Anforderungen nicht gewachsen zu sein. Er entscheidet
sich fir das andere Gymnasium.

Ob es die richtige Entscheidung war? Zundchst scheinen
sich eher die Befiirchtungen zu bewahrheiten. Schon in
einer der ersten Stunden, in Geografie, erhilt er seinen

Stempel: Schleimer. Er mag das Fach, macht gut mit, ant-
wortet aber vielleicht etwas ungeschickt auf die Frage
des Lehrers, warum er denn so gut mitarbeite. Er sagt,
dass auch an seiner alten Schule der Erdkundeunterricht
sehr gut gewesen sei, ihm schon Spafs gemacht habe.

Diese Erkldrung kommt bei manchen in der Klasse nicht
gut an, von nun an haben sie ihr Bild von ihm, jeder Ver-
such es zu korrigieren, macht es nur noch schlimmer.

Wieder ist er der AuBenseiter, wieder muss er sich Din-
ge anhoren, die verletzen. Bis er sich verweigert, den
anderen aus dem Weg geht, der ndchsten Stunde fern
bleibt. Er weilk nicht mehr weiter, vermisst seine Freun-

de, ist traurig. Nach einer halben Stunde entdeckt ihn

die Lehrerin, versucht zu vermitteln, redet mit den an-
deren. Gelost ist das Problem dennoch nicht, es schwelt
weiter. Bis wieder Schwimmen auf dem Stundenplan
steht — und Tobias merkt, dass er einmal mehr Farbe be-
kennen muss. Auf einen Vorschlag der Klassenlehrerin

hin weiht er zunichst nur ein paar ausgewahlte Schii-
ler ein. Anders als die Male zuvor begriindet er seinen
Schwimmverzicht allein mit der Erkrankung und den

vielen Operationen in seiner frithen Kindheit, mit seiner
daraus resultierenden Schwache. Das Stoma bleibt vor-
erst sein Geheimnis.

(K)ein Junge wie jeder andere

Wenn Tobias {iber sein Leben mit dem Stoma erzahlt,
dann wirkt es manchmal so, als ob dieses etwas Fernes,
Abstraktes sei. Die Krankheit hat Spuren hinterlassen,
auch in seiner Ausdrucksweise. Sprechen hat er gelernt,
wie andere sich eine fremde Sprache aneignen: aus dem
Buch, nicht durch die direkte Erfahrung. Kiihe, Schafe,
Blumen kannte er lange nur aus dem Bilderbuch. Die
Worter, die er benutzt, sind oft die von Erwachsenen, nicht
die eines 14-Jahrigen. Fast jeder Satz wirkt schon tausend-
mal durchdacht. Vielleicht ware ihm manchmal nichts
lieber, als seine Krankheit vergessen zu kénnen?

Er liest gern, vor allem Abenteuergeschichten und natiir-
lich Harry Potter, aber auch Geolino und eine Sportillus-
trierte, er spielt Fulball, seine Lieblingsmannschaft ist
Bayern Miinchen, ist begeisterter Messdiener, spielt Schach,
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Bitte Ausschneiden und die Beitrittserkldrung per Fax
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Tatig als:
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- Datum/Unterschrift:
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| Kinderkrankenpflege

bis hin zum Subileus sowie das Essverhalten, das so gar nicht
allem Ublichen entspricht.

Zundchst hat er etliche Monate noch mithilfe der Sonde er-
ndhrt werden miissen, dazu hat er mal zerquetschte Banane
oder Joghurt gegessen, nichts anderes. Spiter wurde aus dem
Bananenbrei feste Banane, inzwischen folgt sein Speiseplan
immer dem gleichen Muster: morgens Schnitten mit Kalbs-
leberwurst, mittags Spinat, Kartoffeln und Hackfleisch, spater
Joghurt mit Sahnequark und wieder Kalbsleberwurstschnitten,
als Obst zwischendurch Bananen, auch Erdbeeren. Pizza,

|

mehr Aufgeschlossenheit, auch gegeniiber dem eigenen Kar
per und seinen Ausscheidungen. lhr Traum: Eine Schule fiir
chronisch kranke Kinder, wo diese gleichermaBen gefordert
und gefordert, auch integriert werden, wo auf ihre Besonder
heiten Riicksicht genommen wird, wo sie lernen kénnen zu
entspannen, wo sie zur Bewegung angeregt werden, ohne
dass ein Sportlehrer ungeduldig fragt: Was kann er denn nun?
Sollen wir ihm eine Sportnote geben oder nicht? Eine Schule.
wo chronisch kranke Kinder mit all ihren Erfahrungen, die
anderen Kindern (und auch Erwachsenen) fremd sind, selbst-

Pommes frites, Spaghetti und TomatensoRe, Schokolade, Eis verstandlich sind.

F(Angeborene Innervationsstérungen )

Die Funktionen des Gastronintestinaltraktes werden hauptsichlich von einem eige-

nen, dem sogenannten enterischen Nervensystem gesteuert. Es besteht aus einem

Netzwerk von Neuronen, deren Zellkdrper im Plexus myentericus oder im Plexus
submucosus liegen. Wie es der Name sagt, enden die efferenten Fasern der Neurone
des Plexus myentericus in der glatten Muskulatur der Darmwand und beeinflussen
die Kontraktionen der Darmwand. Dahingegen steuern die Neurone des Plexus sub-

mucosus die sekretorische Funktion der Darmschleimhaut. Das vegetative Nervensys-
tem hat nur einen modulierenden Einfluss, wobei der Parasympathikus die Motilitit
der Darmwand und die Sekretion von Enzymen férdert, wihrend der Sympathikus
einen hemmenden Einfluss hat, mit Ausnahme auf die SchlieRmuskulatur.

Wird die Ausbildung der neuronalen Strukturen des Darms im Laufe der Embryo-
nalentwicklung gestort, ist die Darmfunktion des Neugeborenen beeintrachtigt. Am
verbreitetsten ist die Aganglionose, auch als Megacolon congenitum oder Morbus
Hirschsprung bekannt. Sie zeichnet sich durch das Fehlen der Ganglien des Plexus
myentericus aus, meist in den unteren Darmabschnitten, wo dadurch die Motorik
und damit die Passage des Stuhls gestort ist. Reflektorisch steigert sich gleichzeitig
die parasympathische Stimulierung, so dass es zu einem Dauerspasmus des agang-
liondren Darmsegments kommt. Wihrend sich der Darm dort verengt, weitet sich
der unmittelbar davor liegende Abschnitt mit zunehmendem Kotstau auf. Die Betrof-
fenen leiden an einer schweren Obstipation, mitunter begleitet von Erbrechen. Es

konnen aber auch Stiihle vorkommen, die voluminés bis bleistiftartig dtinn sind und

tibel riechen.

Der Morbus Hirschsprung tritt mit einer Haufigkeit von 1:5000 auf, vorrangig bei
Jungen. Er wird meist bereits im Neugeborenenalter diagnostiziert. Daneben gibt es
noch weitere angeborene Innervationsstorungen, darunter die Ganglienzellunreife,
die intestinale neuronale Dysplasie Typ A und B sowie andere nicht klassifizierbare

Dysganglionosen. Eine solche wurde zum Beispiel auch bei Tobias festgestellt. Die
Therapie besteht meist in der operativen Entfernung des betroffenen Darmabschnittes,
héufig in Verbindung mit der (voriibergehenden) Anlage eines Stomas.

Quellen:
http://www.uni-duesseldorf.de/WWW/AWMF/I/ki-ch001. htm
http://www.medizinfo. de/kinder/bauchschmerzen/hirschsprung. htm

http://www.kinderchirurgie. ch/manual/abdomen/hirschsprung. html /

Prinzip Geduld

Das Leben mit einer chronischen Erkran-
kung stellt die gesamte Familie auf die
Probe, nicht nur einmal, sondern fortwih-
rend. Es ist ein Leben, dass viel Geduld
und Kraft kostet. In den Erzihlungen von
Tobias taucht sein Vater, wenn, dann nur
beildufig auf. Seit einigen Jahren lebt er
nicht mehr bei der Familie. Ein Alltag in
standiger Sorge um das Kind lasst kaum
Zeit flr Zweisamkeit zwischen den El-
tern, fiir die Pflege der Paarbeziehung.
Manchmal fragt sich Claudia Mohr, ob
nicht eine friihzeitige familientherapeu-
tische Unterstiitzung wichtig gewesen
wadre. Bei ihrer Tadtigkeit in der Selbsthil-
fegruppe ,Stoma-Kinder” hat sie die Er-
fahrung gemacht, dass es bis auf wenige
Ausnahmen immer die Miitter sind, die
sich engagieren. Die Viter stehen weit
entfernt.

Die Selbsthilfegruppe, zu deren Vorstand
sie gehort, ist Anlaufstelle fiir Eltern von
Kindern, die entweder aufgrund einer an-
geborenen Fehlbildung des Darms (Anal-
atresie) oder wegen Innervationsstérungen
ein Stoma tragen. Besonders bei Kindern
mit Analatresien ist das Stoma oft von
vornherein eine voriibergehende Lésung,
eine Riickverlegung im Bereich des Még-
lichen. Aufgrund dieses Wissens, so die
Erfahrung von Claudia Mohr, fillt es den
Eltern dieser Kinder oft schwer, das Sto-
ma zu akzeptieren. Aber auch fiir Tobias
wird wohl irgendwann eine Riickverle-
gung im Raum stehen. Seine Mutter sieht
dieser Entscheidung mit Skepsis entgegen.

— was jedes Kinderherz héher schlagen lasst, ist fiir Tobias
immer noch eine unbekannte Welt. Essen ist fiir ihn in erster
Linie Pflicht, nicht Genuss. Wie auch, wenn sich in seinem

Gedachtnis vor allem eine Erfahrung eingebrannt hat: Essen
bereitet Schmerzen? Diese Erfahrung zu Iéschen, wird noch
ein weiter Weg sein, denn professionelle Hilfe gibt es hier-
fir kaum. Tobias passt nicht in das Raster von jugendlicher
Magersucht und Bulimie.

Dennoch besteht die Gefahr, dass er eines Tages nicht we-
gen seines Stomas ausgegrenzt wird, sondern wegen seines

Essverhaltens. Schon heute ist es mitunter fiir manche eine
Hirde, ihn zum Geburtstag einzuladen, erzihlt seine Mutter.
Sie hadert mit der Toleranz der Erwachsenen, wiinscht sich
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Sie hat das Stoma als Erleichterung erlebt.
Und was, wenn es nicht gelingt oder er danach stuhlinkonti-
nent ist? Jede Operation bedeutet auRerdem neue Verklebun-
gen, neues lleusrisiko. , Hoffentlich passiert das nicht wieder”,
das ist inzwischen auch ihre Sorge geworden. Und Tobias,
was wiinscht er sich fiir die Zukunft? ,Gesund zu sein.” Mit
oder ohne Stoma? ,Mhm, weil ich nicht.“ Er hat noch Zeit bis
zur Entscheidung. Seine Mutter hat trotzdem etwas Neues
registriert: Zum ersten Mal hat er das Wort , Gesundheit“ be-
nutzt. Bis vor kurzem noch hat er liberlegt, welche Krankheit
er lieber ausgewdhlt hatte, wenn es moglich gewesen wire. #

Link-Tipp:
www.stoma-kinder.de
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