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Pravention und Epidemiologi

Deutsche ILCO - Unterstiitzungs-

angebote fiir Menschen mit Darmkrebs

M Die 1972 gegriindete Selbsthilfeorganisation Deutsche ILCO
widmete sich lange Zeit vornehmlich der Beratung und Unterstiit-
zung von Menschen mit kiinstlichem Darmausgang und kiinst-
licher Harnableitung. Was bisher auch bei behandelnden Arzten
noch zu wenig bekannt ist: Die Deutsche ILCO verfligt bereits seit
2005 auch fiir Menschen mit Kolonkarzinom (iber spezielle Bera-
tungs- und Unterstiitzungsangebote.

Etwa 60-70% der Stomatrager ha-
ben ihr Stoma aufgrund einer Darm-
krebserkrankung. Deshalb hatte die
Deutsche ILCO schon einige Erfahrung
zu Fragen rund um das Thema Darm-
krebs. Um jedoch noch besser zu wis-
sen, welchen Belastungen Darmkrebs-
betroffene ausgesetzt sind und welche
Unterstiitzung sie bendtigen, wird
seit 2005 in einer Fragebogenunter-
suchung deren Unterstiitzungsbedarf
ermittelt.

Als Belastungen im korperlichen
Bereich werden Stuhlentleerungs-
storungen (vermehrter Stuhldrang,
haufigere Entleerungen, fehlende Un-
terscheidung von Wind und Stuhl),
Bauchschmerzen und Schmerzen am
Enddarm sowie Inkontinenz und Im-
potenz genannt. Im psychischen Be-
reich wirkt sich vor allem die Angst
vor dem Wiederauftreten der Erkran-
kung belastend aus. Hinzu kommen
eine geringere korperliche Belastbar-
keit, Einschrinkungen im Sexualle-
ben sowie fehlende Méglichkeiten, die
eigenen Probleme offen anzusprechen.
Gerade bei Verwandten und Freunden
spiiren die Betroffenen oft Scheu und
Unsicherheit. Die verminderte korper-
liche Belastbarkeit wird auch fiir die
Wiederaufnahme einer beruflichen
Tatigkeit als Einschrankung angege-
ben.

Aus der Befragung ergibt sich, dass zur
Unterstiitzung insbesondere unab-
hangige, verstdndliche Informationen
(vor allem zur Behandlung, aber auch
zu den Moglichkeiten einer psychi-
schen Unterstiitzung und zu Fragen
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des Lebens mit der Krankheit) sowie
der Erfahrungsaustausch mit Gleich-
betroffenen und eine Interessenver-
tretung gefragt sind.

Entsprechend diesen Erkenntnissen
bietet die Deutsche ILCO Unterstiit-
zung an

- bei Gesprachen mit Gleichbetrof-
fenen insbesondere zu Fragen des
Lebens mit der Krankheit,

- durch unabhdngige und verstand-
liche Informationen in Wort und
Schrift, wobei auch hier Informa-
tionen zum Leben mit der Krank-
heit ein origindres ILCO-Angebot
sind,

- in Form einer Interessenvertretung
in darmkrebs- und stomabezoge-
nen Anliegen.

Gesprache mit Gleichbetroffenen

Das Angebot von Gesprdachen mit

Gleichbetroffenen wird verwirklicht

durch

- das Darmkrebs-Gesprachsnetzwerk:
Angebot von Telefon-Gespréachspart-
nern (u.a. im Internet und in der
Mitgliederzeitschrift ILCO-PRAXIS).
Diese Gesprachspartner informieren
nicht nur mit eigenen Erfahrungen,
sondern auch mit in der ILCO ge-
sammelten und verwerteten Infor-
mationen.

- den im Aufbau befindlichen ILCO-
Besucherdienst fiir Darmkrebsbe-
troffene (Besuche durch ILCO-Mit-
arbeiter in Akutkliniken / Darm-
krebszentren). Der Besucherdienst
fiir Stomatrager hat eine lange Tra-

netzwerk

gegen darmkrebs

dition und ist in vielen Akutklini-
ken eingefiihrt.

- Darmkrebsgruppen und Gesprachs-
gruppen in Rehakliniken (im Auf-
bau).

Informationen werden bereitgestellt

in Form von

- Beitragen zu Themen ,Darmkrebs |
Therapie- und Therapiefolgen /
Leben mit Darmkrebs” in der Zeit-
schrift ILCO-PRAXIS,

- Sonderdrucken aus der Zeitschrift
ILCO-PRAXIS zu einzelnen Darm-
krebsthemen zum Weitergeben an
Betroffene.

In Vorbereitung ist eine Broschiire fiir
Darmkrebsbetroffene mit Informatio-
nen zum Leben mit Darmkrebs. Ein
Infoflyer ,,Deutschen ILCO - Selbsthilfe
fiir Menschen mit Darmkrebs* infor-
miert iiber die Unterstiitzungsangebo-
te der Deutschen ILCO. Bei detaillier-
ten Fachfragen vermittelt die Deutsche
ILCO zu qualifizierten Informations-
diensten, z.B. bei Fragen aus dem Be-
reich der Medizin an den Krebsinfor-
mationsdienst (KID).
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Pravention und Epide-miologie‘ :

Darmkrebsbezogene

Interessenvertretung

Im Bereich der darmkrebsbezogenen

Interessenvertretung engagiert sich

die Deutsche ILCO

— durch Mitarbeit beim Gemein-
samen Bundesausschuss, u.a.inden
Arbeitsgruppen ,Krebsfritherken-
nung®, ,Arzneimittelrichtlinien“
(z.B. Offnungsklausel Motilitits-
hemmer), ,Besondere Arzneimit-
teltherapie gemdaR §73d SGB V*,

- durch Mitwirkung am Nationalen
Krebsplan in den Arbeitsgruppen
.Krebsfritherkennung®, ,Psychoso-
ziale Versorgung“ und ,Informa-
tions-, Beratungs- und Hilfsange-
bote*,

- bei den von der Deutschen Krebs-
gesellschaft zertifizierten Darm-
krebszentren durch Mitwirkung in
der Zertifizierungskommission so-
wie liber Kooperationsvertrage mit
inzwischen tiiber 100 Darmkrebs-
zentren in ganz Deutschland,

- durch Stellungnahmen (meistens
gemeinsam mit den anderen Bun-
desverbanden der Krebs-Selbsthilfe
im Haus der Krebs-Selbsthilfe),
wie ,Gesetzliche Neuregelung der
Krebsregistrierung in Deutschland

(Nationales Krebsregistergesetz),
~Verordnung besonderer Arznei-
mittel (§73d SGB V)", ,Psychoso-
ziale Belastungen und Unterstiit-
zungsbedarf von Krebsbetroffenen
(Erfahrungen und Einschatzungen
der Krebs-Selbsthilfeorganisatio-
nen“, ,Zusammenarbeit zwischen
psychosozialen  Krebsberatungs-
stellen und Krebs-Selbsthilfeorga-
nisationen“ und mit einer Resolu-
tion ,,Psychosoziale Versorgung fiir
Menschen mit Krebs*“.

In einem Workshop ,Die medizini-
sche Rehabilitation von Menschen
mit Darmkrebs“ am 2. Oktober 2009
in Bonn wurde mit Chefarzten von
Rehakliniken vereinbart, Kriterien fiir
eine qualifizierte medizinische Reha-
bilitation von Darmkrebsbetroffenen
sowie eine Vereinbarung fiir die Ko-
operation zwischen Rehakliniken und
der Deutschen ILCO zu entwickeln.

Um diese Unterstiitzungsangebote
den Betroffenen, aber auch den ent-
sprechenden Fachgruppen bekannt zu
machen, sind umfangreiche MafSnah-
men der Offentlichkeitsarbeit erfor-
derlich. Dazu gehoren u.a.
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- Vortrage vor Fachgruppen (Arzte,
Pflegepersonal) zu operations- und
therapiebedingten Belastungen von
Darmkrebsbetroffenen ohne Stoma
mit dem Ziel, fiir deren Probleme
zu sensibilisieren. Grundlage fiir
die Vortrage bilden die Ergebnisse
der oben genannten Recherchen.

- Beitrage in Zeitschriften zum Un-
terstiitzungsbedarf von Darm-
krebsbetroffenen

- Mitwirkung am Darmkrebsmonat
mit eigenen Veranstaltungen (auf
Gruppenebene) oder durch Betei-
ligung an Veranstaltungen von Kli-
niken oder anderen Organisationen
(u.a. Baden-Wiirttemberg gegen
Darmkrebs)
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