VERSORGUNG

Die amhulante Versorgung von Stomatragern
Ergebnisse einer Fragehogenstudie

Die Studie ist ein Gemeinschaftsprojekt der Deutschen ILCO e.V. und der Medizi-
nischen Hochschule Hannover (MHH), Arbeitsbereich Medizinsoziologie. Wis-
senschaftlicher Leiter des Projekts auf Seiten der MHH: Prof. Dr. Siegfried Gey-
er, durchfihrende Projektleiterin: Dipl.-Soz. Ute Gerken. Geférdert wurde das
Projekt durch den Bundesverband der Betriebskrankenkassen (BKK).

Aus dem ganz aktuell vorliegenden Uber 50-seitigen Projektbericht werden im
Folgenden die wichtigsten Forschungsergebnisse zusammenfassend bzw. in
Ausziigen (gelb hinterlegt) vorgestellt. Grafiken und Tabellen stammen aus der
Originalveréffentlichung.

Ziel der Untersuchung

Im Rahmen dieser Grundlagenstudie wurden bundesweit Daten zur aktuellen Ver-
sorgungssituation von Stomatragern im ambulanten Bereich erhoben. Es sollte
zunachst ermittelt werden, wie der Informationsstand der Patienten zum Zeitpunkt
der Entlassung aus der Akutklinik bzw. Rehaklinik war. Dann wurde die Art der am-
bulanten Versorgung genauer beleuchtet. Besonders wichtig war dabei, welche Er-
fahrungen mit professionellen Helfern (Arzt, Stomatherapeut usw.) in der Nachsor-
ge und bei medizinischen Komplikationen gemacht wurden. Dazu wurden detail-
lierte Angaben zu den aufgetretenen Komplikationen sowie zur Hilfestellung durch
die verschiedenen Akteure im Gesundheitssystem erfragt. Schwierigkeiten und
Probleme im sozialen Umfeld oder Beruf sowie deren Bewaéltigung stellten einen
weiteren zu untersuchenden Bereich dar. Nicht zuletzt ging es auch um die Anwen-
dung von Stomaartikeln und damit zusammen hédngende Schwierigkeiten und de-
ren LOsung.

Zentrale Fragestellungen der Untersuchung waren:

= Welche Qualitat haben die Informations- und Beratungsleistungen der betei-
ligten Kliniken?

= Wie gestaltet sich die ambulante Nachsorge?

= Welche Qualitat hat die ambulante Versorgung bei medizinischen Komplika-
tionen?

=> Welche Hilfsmittel werden genutzt und wie stellt sich der Umgang mit der
Versorgung dar?

= Wie hoch ist die Patientenzufriedenheit?

Neben der Bestandsaufnahme aus Sicht der Betroffenen soll diese Untersu-

chung auch Anhaltspunkte schaffen fir die Entwicklung von Konzepten zur Ver-

besserung der ambulanten Versorgung von Stomatragern.
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Befragung der Stomatrager

Um ein moglichst aktuelles Bild der Versorgungslage zu erhalten, wurden nur
ILCO-Mitglieder angeschrieben, die zwischen 2000 und Anfang 2004 eine Sto-
maanlage bekamen. Insgesamt wurden 1163 Fragebdgen versandt, von denen 925
(79,5%) zur Auswertung geeignet waren. Der 16-seitige Fragebogen mit tber 50
Fragen war sehr anspruchsvoll und umfangreich. Neben den grundlegenden Fra-
gen zur eigentlichen Thematik wurden Angaben zur Grunderkrankung, Stomaart,
zu Stomakomplikationen, Stomaprodukten und zur Lebensqualitat erbeten. Zu-
satzlich fanden Interviews mit 18 Betroffenen statt, die aber in die hier veroffentlich-
ten Ergebnisse nicht einflieBen.

Forschungsergebnisse - Teil 1
Demographische Ergebnisse

Geschlecht, Alter

In der untersuchten Stichprobe finden sich 44,3% Frauen und 55,7% Manner. ...
Die jiingste Teilnehmerin der Studie war 21 Jahre, wéhrend die dltesten Perso-
nen zum Zeitpunkt der Befragung bereits 91 Jahre zahlten. Mehr als zwei Drittel
der befragten Stomatrager und -trédgerinnen sind alter als 60 Jahre (69,7 %).

Abbildung 1: Altersverteilung
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Basis: N=925 ILCO-Mitglieder, eigene Berechnungen

Das Durchschnittsalter liegt bei 63,7 Jahren, wobei die befragten Méanner alter
sind (@ 65,7 Jahre) als die Frauen (& 61,2 Jahre).
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Familienstand, Bildungsabschluss, Status

Der Uberwiegende Teil der befragten ILCO-Mitglieder ist verheiratet (69,7 %) und
lebt auch mit dem Ehepartner bzw. der Ehepartnerin zusammen (68%, nur 1,7%
leben getrennt). 8,3% sind noch ledig, 6,8% sind geschieden und 14,8% sind
bereits verwitwet. Von allen Teilnehmenden, die unverheiratet sind oder sich von
ihrer Ehefrau oder ihrem Ehemann getrennt haben, leben nur 17% momentan in
einer neuen Partnerschaft zusammen. ...

Beim Bildungsabschluss sind deutliche Unterschiede zur Gesamtbevélkerung fest-
zustellen. Die hier analysierten Mitglieder der ILCO weisen sowohl hinsichtlich der
schulischen als auch der beruflichen Ausbildung ein deutlich héheres Bildungs-
niveau auf. Diese Unterschiede lassen sich eventuell damit erklaren, dass mit
steigendem Bildungsniveau auch das Interesse an Selbsthilfegruppen steigt. Viel-
leicht liegt es aber auch daran, dass nur die héher gebildeten ILCO-Mitglieder den
Fragebogen beantwortet und zurtick geschickt haben.

Genau zwei Drittel der Befragten in der unter-
suchten Stichprobe befinden sich bereits im Nur 14,2% der Befragten
Ruhestand, nur 14,2% sind noch erwerbstatig sind berufstétig.
(Teil- oder Vollzeit). 7,6% der Teilnehmenden
sind arbeitsunfahig, wobei nicht unterschieden werden kann, ob der Grund dafiir
in der Stomaanlage liegt oder durch andere Krankheiten bedingt ist.

Grunderkrankung und Stoma

In diesem Abschnitt geht es um die Phase von der Diagnose bis hin zur Anlage des
Stomas. Welche Erkrankung liegt der Stomaanlage zugrunde und welche Art des
Stomas ist angelegt worden?

Grunderkrankung

In der folgenden Tabelle (Tab.1) wird deutlich, dass Krebs die hdufigste Ursache
fuir die Anlage eines Stomas ist. In fast zwei Drittel der Falle handelt es sich um
Darmkrebs, wéhrend knapp 12% der Befragten ihr Stoma aufgrund eines Harn-
blasenkrebses bekommen haben (zu 3,1% handelt es sich um andere Krebsar-
ten, meist die weiblichen Fortpflanzungsorgane betreffende Formen).

Nach Geschlechtern unterschieden, ist bei M&nnern Darmkrebs weit hdufiger die
ursdchliche Grunderkrankung als bei Frauen (76 zu 45%). Bei Harnblasenkrebs
ist das Verhaltnis ausgeglichen, wahrend alle anderen Grunderkrankungen von
Frauen haufiger als Ursache angegeben werden als von Mannern.
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Tabelle 1: Grunderkrankung

Studie

N In %
Darmkrebs 573 61,9
Harnblasenkrebs 109 11,8
Morbus Crohn 57 6,2
Colitis ulcerosa 49 518
andere Ursachen 32 3,5
andere Krebsart 29 3,1
Divertikel 18 1,9
Verlust SchlieBmuskelkontrolle 17 1,8
Darmdurchbruch 15 1,6
Darmverengung/-verschluss 12 1,3
Familidre Polyposis coli 10 1,1
KA 4 0,4
Gesamt 925 100

Basis: N=925 ILCO-Mitglieder, eigene Berechnungen

Art des Stomas
71,5% der Stomaanlagen sind Colostomien, 13,8% sind lleostomien und knapp
13% der Betroffenen tragen ein Urostoma (Tab.2).

Tabelle 2: Art des Stomas

Studie

N In %
Colostomie 661 71,5
lleostomie 128 13,8
Urostomie 119 12,9
Colostomie + Urostomie 9 1,0
Kontinente Urostomie 7 0,8
Kontinente lleostomie 1 0,1
Gesamt 925 100

Basis: N=925 ILCO-Mitglieder, eigene Berechnungen

Die Stomaarten sind ebenfalls nach Geschlecht unterschiedlich verteilt, was sich
jedoch aus den zugrunde liegenden ebenfalls unterschiedlich verteilten Erkran-
kungen ergibt. Folgende Grafik (Abb.2) gibt die Altersverteilungen innerhalb der
Stomaarten wieder.
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Abbildung 2: Altersverteilung nach Stomaarten
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Basis: N=925 ILCO-Mitglieder, eigene Berechnungen

Die Tragerinnen und Trager eines lleostomas sind im Schnitt signifikant jiunger
als die Trager und Tragerinnen eines Colo- oder Urostomas (Durchschnittsalter
lleostomie: 53 Jahre, Colostomie: 65 Jahre und Urostomie: 68 Jahre).

Die Anlage eines Colo- oder Urostomas ist meist wegen einer Krebserkrankung (in
héherem Lebensalter) erforderlich, wogegen ein lleostoma meist infolge von chro-
nisch-entzlindlichen Darmerkrankungen (Colitis ulcerosa, Morbus Crohn), die auch
schon bei jungen Menschen auftreten, angelegt werden muss.

Informationen in Akut- und Rehabilitationsklinik

In diesem Kapitel geht es um die Informationen, die in beiden Klinikformen (Akut-
und Rehaklinik) erteilt wurden und die Zufriedenheit damit. Im Fragebogen anzuge-
ben war, ob und wo die folgenden Informationen erteilt wurden:

Information Uber ...

... die verschiedenen Hersteller und Stomaprodukte

... die verschiedenen Bezugsquellen (Sanitatshaus, Apotheke usw.)

... die Handhabung der Versorgung

... mdgliche Ansprechpartner bei Problemen mit der Handhabung

... mogliche Ansprechpartner bei medizinischen Problemen mit dem Stoma

... Eméhrung

... die Deutsche ILCO und ihre Angebote

.. sozialrechtliche Beratung.
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Informationsleistung in den Kliniken

Die folgende Grafik (Abb.3) verdeutlicht, welche der vorgegebenen Informatio-
nen die Befragten insgesamt in beiden Klinikformen erhalten haben. Diese Er-
gebnisse kénnen somit als Anhaltspunkt gelten, mit welchem Informationsstand
die Patienten entlassen und auf ein Leben mit einem Stoma vorbereitet wurden.

Abbildung 3: Insgesamt erhaltene Informationen
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Basis: N=925 ILCO-Mitglieder, eigene Berechnungen

Aus Abb.3 wird ersichtlich, dass das Thema ,Handhabung der Stomaversor-
gung’ die zentralste Bedeutung der abgefragten Themen hat. Etwa 91% der Pa-
tienten wurde im Rahmen ihres Klinikaufenthaltes die Handhabung ihrer Sto-
maanlage nahe gebracht - umgekehrt bedeutet dies aber auch, dass immerhin
knapp 9% nicht eingewiesen wurden und damit mdglicherweise auf sich allein
gestellt waren. ...

Weiterhin wurden 84% der schriftlich befragten Stomatréger Ansprechpart-
ner/innen genannt, an die sie sich bei Problemen mit der Handhabung ihrer Sto-
maversorgung wenden kénnen. Nur noch drei Viertel der Befragten geben dage-
gen an, Uber Ansprechpartner bei medizinischen Problemen informiert worden
zu sein.

Die Informationen Uber verschiedene Hersteller, Produkte und mdégliche Be-
zugsquellen haben Uber 70% erreicht. ...

Weiterflhrende Informationen zu verfliigbaren Produkten haben diese Patienten
dannin den meisten Fallen von ihren Stomatherapeuten oder der ILCO bekommen.
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Gleiches gilt fir die Nennung verschiedener Bezugsquellen: gut die Halfte der
Befragten ist nur Uber eine Bezugsquelle informiert worden, nédmlich die des mit
der Klinik kooperierenden Homecare-Unternehmens oder des angeschlossenen
Sanitatshauses. Nur die wenigsten Stomatragerinnen und -tréger wissen z.B.,
dass sie sich ihre Versorgung auch selbsténdig (z.B. in der Apotheke oder bei an-
deren Leistungserbringern) besorgen kénnen.

Der erste Kontakt zu einer Stomatherapeutin kommt meist schon in der Klinik zu-

stande und geht dann nahtlos in die ambulan-

te Versorgung tber. Wer mit dieser Stomathe- Nur bei Unzufriedenheit
rapeutin zufrieden ist, bleibt bei ihr und lasst suchen sich die Betroffenen
sich von ihr auch mit Stomaprodukten versor- einen neuen Lieferanten.

gen. Mindestens drei Viertel der Befragten
lassen sich die Stomaversorgung nach Hause liefern! Nur bei Unzufriedenheit su-
chen sich die Betroffenen (z.B. tiber die ILCO) neue Stomaberater oder Lieferanten.

Immerhin 60% der schriftlich Befragten sind in einer der beiden Klinikformen
Uber die Existenz der ILCO informiert worden. Nur etwas mehr als jeder zweite
Befragte (54,3%) gibt dagegen an, wahrend des Klinikaufenthaltes in den Ge-
nuss einer sozialrechtlichen Beratung zu den Themen Schwerbehinderung,
Krankenversicherung etc. gekommen zu sein. Fir diese Aufgabe scheinen sich
die Kliniken nicht verantwortlich zu fihlen. ...

An diesem Punkt stellt sich die Frage, welche Informationen die Akutkranken-
hauser flr sich genommen ausgeben, denn laut der vorliegenden Studie kom-
men nur knapp zwei Drittel der Patienten nach erfolgter Operation in den Genuss
einer Reha-MaBnahme (62,2%). Abb.4 verdeutlicht die Informationslage.

Abbildung 4: Ort der Information
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Handhabung 83,6 I I( 7,7 (8:6.0)
Hilfe Handhab. I 7|6,5 I (7,5 (157 0
med. Fragen I 66,€|3 I (93 I
Herst./ Produkte I 63,7I I ( 11,1

[ 252 |

Bezugsquellen 61,9 I( 10,4 *
Ernéhrung I44,2 I ( 27,é *

ILCO 2 I( 18,7 I*

soz.-rechtl. Beratung 31,4I ( 2|2,9 #

0% 20% 40% 60% 80% 100%

O in der OP-Klinik E nur in Reha-Klinik @ in keiner Klinik

Basis: N=925 ILCO-Mitglieder, eigene Berechnungen
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Zu erkennen ist, dass ein nicht unerheblicher Anteil der zu den einzelnen Themen
erhaltenen Informationen erst in der Reha-Klinik geflossen ist. Knapp 8% der Be-
fragten sind erst (und nur) in der Reha-Klinik Uber die Handhabung ihrer Versor-
gung und potentielle Hilfsangebote bei Problemen mit der Versorgung aufgeklart
worden. Weiterhin ist etwa jede/r zehnte Stomatrager/in nur durch den Aufent-
halt in der Reha-Klinik zu Ansprechpartnern im Falle einer medizinischen Kompli-
kation, Informationen beztglich der verschiedenen Hersteller, Produkte und Be-
zugsquellen gekommen. Die Themen ILCO (18,7%), Erndhrung (27,8%) und so-
zialrechtliche Beratung (22,9%) sind sogar in noch héherem MaBe vom Aufent-
halt in einer Reha-MaBnahme abhangig.

Von den befragten Stomatragern sind 62,2% direkt im Anschluss an die Operation
oder nach ambulanter Behandlung in eine Reha-Klinik Gberwiesen worden.

Abbildung 5: Informationsstand mit / ohne Reha-MaBnahme
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Basis: N=345 ILCO-Mitglieder, die direkt im Anschluss an die Operation nach Hause
entlassen wurden und N=575 Personen, die sich zusétzlich in einer Reha-Klinik
aufgehalten haben, eigene Berechnungen

Aus Abb.5 wird deutlich, dass Betroffene mit Reha-MaBnahme deutlich mehr Infor-
mationen erhalten, als diejenigen, die nicht in einer Reha-Klinik waren. Auffallend ist
der Unterschied bei den Themen Erndhrung, ILCO und sozialrechtliche Beratung.
Diese Bereiche werden insgesamt weniger von den Kliniken bericksichtigt bzw.
speziell durch die Reha-Kliniken abgedeckt.

Hier stellt sich die Frage, wohin sich die Ratsuchenden wendeten, wenn sie ihre In-
formationen nicht im Rahmen des Klinikaufenthaltes erhielten.
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Informationen auBerhalb der Kliniken

In diesem Kapitel beziehen sich sémtliche Prozentangaben auf die Personen, die
zu den entsprechenden Themen nicht in der Klinik informiert wurden.

Sofern der Umgang mit der Versorgung nicht schon in der Klinik erlernt wurde
(N=79 Personen), wird er vorrangig durch ambulant tdtige Stomatherapeutinnen
(68,4%), durch Mitarbeiter aus dem Sanitatshaus oder der Apotheke erlernt (zu-
sammen 19%). Ansprechpartner im Falle eines Problems mit der Versorgung
(N=142) wurden in einem Drittel der Falle ebenfalls von der Stomatherapeutin ge-
nannt (34,5%, 26,8% keine Angabe, 14,8% sonstige und 12,7% ILCO).

Uber Hersteller (N=223) und Bezugsquellen der Stomaversorgung (N=246) infor-
mieren in einem Drittel der Falle ebenfalls Stomatherapeutinnen (34 %) oder aber
auch die ILCO mit gut 16% der Nennungen. ...

Fur die Befragten schwer einzugrenzen war die Frage nach den Ansprechpartnern
bei medizinischen Fragen und Problemen, denn viele haben dazu keine Angabe
gemacht. Méglicherweise gab es auch gar keine Informationen, so dass Eigenintia-

tive gefragt war.

Die ILCO schlieBlich wird den Stomatragenden durch ein vielschichtiges Netz
von Informierenden nahe gebracht (Tab.3). An zweiter Stelle nach ,keine Anga-
be“ folgt auch hier die Eigeninitiative mit 16%, Stomatherapeutinnen (13,6%)
oder die ILCO selbst mit 10,2%.

Tabelle 3: Uber die ILCO informiert wurden durch...

Studie

N In %
KA 59 16,7
Eigeninitiative 56 15,8
Stomatherapeut/in 48 13,6
Bekannte/ Verwandte 44 12,4
ILCO 36 10,2
sonstige 32 9
Presse 28 7,9
SHG 19 5,4
Sanitatshaus/Apotheke 16 4,5
andere Stomatrager/-innen 16 4,5
Gesamt 354 100

Basis: N=354 ILCO-Mitglieder, die nicht durch die Kliniken informiert
wurden, eigene Berechnungen
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Die Personen, die noch nicht in Rente waren und daher sehr wohl auf juristische
Informationen zu arbeitsrechtlichen Problemen angewiesen waren (N=166),
konnten zum Uberwiegenden Teil ebenfalls ,keine Angabe“ machen oder haben
keine diesbezlglichen Informationen erhalten (zusammen 58%). Mit 12% der
Nennungen folgt auch hier wieder die Angabe ,Eigeninitiative’. Die Verbreitung
der zuletzt angesprochenen Themen Erndhrung und Beratung in rechtlichen An-
gelegenheiten scheint bisher nicht im

Zu den Themen ,,Erndhrung Gesundheitssystem verankert zu sein.

und ,,Beratung in rechtlichen Dies ist eine Aufgabe, die zur Zeit (noch)

Angelegenheiten® ist individuell gelést werden muss und da-

Eigeninitiative gefragt! mit auf strukturellen Optimierungsbedarf
hinweist.

Zufriedenheit mit Information und Beratung

Abb. 6 zeigt die Zufriedenheit der befragten ILCO-Mitglieder mit der Informations-
und Beratungsleistung von Akut- und Reha-Klinik. Generell ist die Zufriedenheit
hoch, doch vor allem haben sich die Befragten deutlich haufiger tiber Reha-Kliniken
als Uber Akut-Kliniken mit ,,sehr zufrieden” geduBert.

Abbildung 6: Zufriedenheit mit Informations- und Beratungsleistung
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Basis: N=845 ILCO-Mitglieder, die Angaben zur Zufriedenheit gemacht haben,
davon waren N=466 Patienten in einer Reha-Einrichtung, eigene Berechnungen

Die Analyse nach Geschlecht bzw. den alten und neuen Bundeslandern ergab
keine signifikanten Unterschiede fir die betrachteten Gruppen. Auch die diffe-
renzierte Betrachtung nach den zugrunde liegenden Krankheiten oder Stomaar-
ten ergab keine Unterschiede.
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Ausschlaggebend fir die Zufriedenheit mit der Informationsleistung ist in erster
Linie das ausfuhrliche Beratungsgespréach Uber die notwendigen Nachsorge-
bzw. Kontrolluntersuchungen. Wenn dieses Gespréach stattgefunden hat, ist die
Wahrscheinlichkeit, dass jemand zufrieden oder sogar sehr zufrieden ist fast
3,5-mal so hoch als wenn es nicht stattgefunden hat. Weitere wichtige Faktoren,
die die Zufriedenheit mit der Information steigern kénnen sind folgende: 1. die
Nennung von Ansprechpartnern bei medizinischen Komplikationen, 2. die Nen-
nung verschiedener Bezugsquellen und 3. die Durchfiihrung einer sozialrechtli-
chen Beratung.

Wurden selbsténdig weitere Informationen besorgt?
Trotz der hohen Zufriedenheit in den Kliniken bemuhten sich fast 93% aller Befrag-

ten nach der Entlassung - auch ohne akute Proble-

me - selbsténdig um weitere Informationen. Dabei Die ILCO dient vielen
wird die ILCO mit 68,7% als Informationsquelle am Befragten _als hilfreiche
haufigsten genannt, gefolgt von ambulant tétigen Informationsquelle!

Stomatherapeuten (60,4%) sowie der selbstandi-
gen Recherche in Blchern, Broschiiren oder bei Vortrédgen (48,4%). Jeder Flnfte
informiert sich im Sanitétshaus oder bei Herstellern von Stomaprodukten.

Woher kam die hilfreichste Information?

Ein etwas anderes Bild ergibt sich bei der Frage, wo jemand die fiir ihn hilfreich-
ste Information bekommen hat (Tab.4). Hier bestand die Mdglichkeit, zwei Kreu-
ze zu setzen, wovon auch fast alle Personen Gebrauch gemacht haben. Interes-
sant ist an dieser Stelle, dass nur 0,8% der Befragten angegeben haben, dass sie
sich nicht ausreichend informiert geftihlt haben.

Wenn es um die hilfreichste Information geht, muss danach differenziert werden,
ob sich jemand in einer Reha-Einrichtung befunden hat oder nicht. Fir beide
Gruppen stehen die ambulanten Stomatherapeuten an erster Stelle: Die profes-
sionelle Hilfe zu Hause in den eigenen vier Wanden ist fir die Befragten am be-
deutsamsten. An zweiter Stelle folgen bei den direkt nach Hause entlassenen
Patienten die Broschiiren und Informationen der ILCO bzw. der Austausch mit
Gleichgesinnten in den von ihr angebotenen Selbsthilfe-Gruppen. Erst an dritter
Position folgt die operierende Akutklinik. Diejenigen jedoch, die an einer
Reha-MaBnahme teilgenommen haben, nennen an zweiter Stelle die Reha-Klinik
und erst an dritter Stelle die ILCO als Lieferant fir die hilfreichste Information.
Hausérzte spielen bei dieser Frage keine Rolle.

Insgesamt scheinen Information und Beratung ihre Adressaten also in hohem
MaBe zu erreichen, unabhangig davon, ob sie bereits in den Kliniken stattfinden
oder erst zu Hause durch ambulante Kréfte.
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Tabelle 4: Hilfreichste Information erhalten durch...

Akutklinik Reha-MaBnahme

N In % N In %
Amb. Stomatherapeut/in 180 54,4 260 46,8
Reha-Klinik - - 249 44,8
ILCO 161 48,6 220 39,6
operierende Akut-Klink 122 36,9 135 24,3
Sanitatshaus/Apotheke 44 13,3 72 13
Facharzt 13 3,9 28 5,0
amb. Pflegedienst 14 4,2 26 4,7
Hausarzt 23 6,9 23 4.1
Andere Person/ Einrichtung 18 5,4 20 3,6
Gesamt 331 - 556 -

Basis: N=887 ILCO-Mitglieder, die hilfreiche Informationen erhalten haben,
Mehrfachnennungen, eigene Berechnungen

Fortsetzung zu den Ergebnissen hinsichtlich medizinischer Nachsorge, Sto-
maproblemen, Stomaversorgung, Alltag, folgt in den ndchsten Ausgaben der
ILCO-PRAXIS.

Bearbeitung: DSch
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Die ambulante Versorgung von Stomatragern
Ergebnisse einer Fragebogenstudie - Fortsetzung

Die Studie ist ein Gemeinschaftsprojekt der Deutschen ILCO e.V. und der Medizi-
nischen Hochschule Hannover (MHH), Arbeitsbereich Medizinsoziologie. Wis-
senschaftlicher Leiter des Projekts auf Seiten der MHH: Prof. Dr. Siegfried Gey-
er, durchfihrende Projektleiterin: Dipl.-Soz. Ute Gerken. Geférdert wurde das
Projekt durch den Bundesverband der Betriebskrankenkassen (BKK).

Aus dem vorliegenden Uber 50-seitigen Projektbericht werden die wichtigsten
Forschungsergebnisse zusammenfassend bzw. in Ausziigen (gelb hinterlegt)
vorgestellt. Graphiken und Tabellen stammen aus der Originalveréffentlichung.

In Teil 1 wurden die Studienteilnehmer beleuchtet und Ergebnisse zur Informa-
tionsvermittlung in Akut- und Rehakliniken sowie die Beratungsqualitét vorge-
stellt.

Forschungsergebnisse - Teil 2
Medizinische Nachsorge
Inanspruchnahme und Zufriedenheit

Vier von fiinf Stomatragenden (80,6%) gehen regelmaBig zur Nachsorge, 8,4%
nur unregelmaBig und 9,9% gehen gar nicht. Die Personen, die in der Klinik in ei-
nem Beratungsgesprach auf die notwendige Nachsorge hingewiesen wurden,
gehen signifikant haufiger regelmaBig zur Nachsorge als diejenigen, die diesbe-
zUglich nicht beraten wurden (88,3% zu 64,3%). Die Grinde, nicht (regelmaBig)
zu gehen, sind vielfaltig. In den meisten Fallen gaben die Befragten an, keine Be-
schwerden zu haben und Uber einen guten Gesundheitszustand zu verfligen
(hier sind vor allem Morbus Crohn- und Colitis Ulcerosa-Patienten zu nennen).
Allerdings gibt fast jeder Fiinfte an, nicht Uber die notwendige Nachsorge infor-
miert worden zu sein (hier finden sich vor allem diejenigen, die nicht an Krebs
oder Morbus Crohn/Colitis Ulcerosa erkrankt waren, sondern an anderen Krank-
heiten, die teilweise nicht nachsorgebeddrftig sind).

Viele Krebspatienten gehen regelmaBig zur Nachsorge (87,6%). Bei Crohn/Coli-
tis-Erkrankten nehmen immerhin 59,4% die Nachsorge in Anspruch, Betroffene mit
anderen Erkrankungen nur etwas mehr als die Halfte.

Insgesamt ist bei den schriftlich befragten Personen, die Nachsorgeuntersu-
chungen in Anspruch nehmen, eine hohe Zufriedenheit zu verzeichnen. Uber drei
Viertel der Befragten ist zufrieden bis sehr zufrieden (76,5%) mit dem Ablauf ihrer
Untersuchung. ...
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Diejenigen, die regelmaBig zur Nachsorge gehen - vor allem Krebspatienten - sind
eher zufrieden als jene, die die Nachsorge nur unregelmaBig wahr nehmen. Viele
waren mit der Behandlung oder Beratung unzufrieden (ein Drittel), hielten den Arzt
fir Gberfordert (knappes Drittel) oder waren enttduscht, dass der Arzt sich nicht
genug Zeit nahm (jeder Flnfte).

Medizinische Versorgung des Stomas
Medizinische Probleme

In diesem Kapitel geht es um das Auftreten von medizinischen Komplikationen
mit dem Stoma oder der umliegenden Haut innerhalb des ersten Jahres. Abge-
fragt wurden die in Tab. 1 aufgefiihrten Probleme. ... Insgesamt sind 68,6% der
Befragten im ersten Jahr nach der Operation von mindestens einer medizini-
schen Komplikation betroffen gewesen - ein knappes Drittel ist dementspre-
chend davon verschont geblieben. ...

Tabelle 1: Medizinische Komplikationen im ersten Jahr nach OP

Gesamt Colostomie lleostomie Urostomie
In % (N) In % (N) In % (N) In % (N)
Entziindungen/wunde 45,8 (417) 41,6 (271) 66,4 (85) 49,1 (56)
Stellen
Blutungen am Stoma/ 31,5 (287) 32,4 (211) 35,2 (49) 23,7 (27)
umliegender Haut
Bruch 23,7 (214) 27,1 (175) 12,6 (17) 17,5 (20)
Allergien 16,8 (152) 14,2 (92) 25,2 (32) 22,1 (25)
Wucherungen 10,8 (98) 12,2 (79) 10,2 (13) 2,70
Stomavorfall 5,7 (51) 6,4 (41) 5,5 (7) 1,8 (2)
Einziehung 5,3 (48) 4,9 (32) 10,2 (13) 2,7(3)
Verengung 4,9 (44) 5,1(39) 6.3(8) 0,9 (1)

Basis: Es liegen unterschiedliche N zugrunde, da nur die Befragten bericksichtigt wurden,
die fiir die jeweilige Komplikation Angaben gemacht haben,
Mehrfachnennungen, eigene Berechnungen

Das am haufigsten genannte medizinische Problem bei Stomatréagern und -tra-
gerinnen sind Entziindungen und wunde Stellen: Fast jede zweite Person
(45,8%) ist innerhalb des ersten Jahres nach der OP davon betroffen. Ausléser
dieser Problematik ist meist eine Unterwanderung der Versorgung. Auf den Sto-
matyp bezogen sind Tréger und Tragerinnen eines lleostomas daher mit 66,4%
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signifikant haufiger von Entziindungen betroffen als Tragende anderer Stomaar-
ten. An zweiter Stelle steht ebenfalls eine leichtere Beschwerde, die in erster Li-
nie mit der Stomaversorgung und der Reinigung des Stomas und der Haut zu tun
hat: die Blutung am Stoma oder der umliegenden Haut (31,5%). Und schlieBlich
folgt schon an dritter Position eine schwerere medizinische Komplikation: der
Bruch mit 23,7%. Von den anderen abgefragten schweren Komplikationen - Sto-
mavorfall, Einziehung und Verengung - sind mit jeweils gut 5% vergleichsweise
wenige Menschen betroffen.

Hilfestellung bei Komplikationen

Abb. 1 zeigt, wer bei den einzelnen Komplikation helfen konnte. Stomatherapeut
und Facharzt werden bei allen Problemen am haufigsten genannt.

Die dritthaufigste Nennung ist wiederum bei fast allen Beschwerden - Ausnah-
men: Entziindungen und Allergien, hier helfen sich die Betroffenen selbst - die-
selbe: das Problem bleibt ungeldst. Hausérzte spielen in der ambulanten Versor-
gung medizinischer Probleme bei Stomatragenden keine Rolle (nur bei Briichen
stehen sie immerhin in 9,3% der Féalle helfend zur Seite). ...

Abbildung 1: Hilfestellung bei Komplikationen
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Basis: ILCO-Mitglieder, die die entsprechende Komplikation angegeben haben
(vgl. Tabelle 1: Medizinische Komplikationen im ersten Jahr nach OP), eigene Berechnungen

" " - Die Zufriedenheit mit diesen Hilfestellungen
Viel zu oft bleiben die liegt bei 73% (zufrieden bis sehr zufrieden), wo-

Komplikationen Bruch und | 1, o5 keine Unterschiede nach Stomatypen
Prolaps ungeldst! gibt.
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Weitere Beschwerden

Mindestens ein nicht unmittelbar mit dem Stoma bzw. der umgebenden Haut zu-
sammenhangendes Problem wurde von 72,3% der Befragten angegeben (Tab. 2).

Tabelle 2: Weitere Beschwerden (mindestens 6 Monate andauernd
oder haufig wiederkehrend)

Gesamt | Colostomie | lleostomie | Urostomie

(N=667) | (N-488) (N=95) (N=75)

In % (N) In % In % In %
Stérung der Sexualfunktion 50,4 (336) 54,1 32,6 44,0
Psychische Belastung 42,6 (284) 38,9 54,7 46,7
Blasenentleerungsstérungen 35,5 (237) 43,0 24,2 -
Probleme mit der hinteren Wunde 28,9 (193) 33,4 25,3 =
Durchfall 25,3 (169) 25,4 32,6 18,7
Verdauungsprobleme 23,8 (159) 22,3 26,3 32,0
Chronische Schmerzen 13,3 (89) 13,3 12,6 9,3
Anderes 12,9 (86) 13,1 15,8 53
Mangelerndhrung 5,1 (34) 2,7 16,8 6,7
Darmverschluss/-lahmung/-blockade | 4,8 (32) 3.9 74 6,7
Stoffwechselstérungen 3,9 (26) 3,7 6,3 2,7

Basis: N=667 ILCO-Mitglieder mit weiteren Beschwerden, Mehrfachnennungen,
eigene Berechnungen

Das am weitesten verbreitete Problem ist die Stérung der Sexualfunktion. Von
den Personen, die weitere Beschwerden angegeben haben, ist jede zweite Per-
son betroffen (weniger haufig wird dieses Problem von lleostomatrdgern und
-trédgerinnen angegeben). Dieses Problem wird vor allem von Mannern genannt,
sie sind mit fast 70% (68,7 %) deutlich haufiger betroffen als die Frauen, die nur
zu einem Viertel (25,5%) von diesem Problem berichten. Die Analyse nach Alter
hat ergeben, dass verstarkt Personen im Alter zwischen 50 und 69 unter diesem
Problem leiden (Jiingere und Altere sind weniger betroffen).

Die psychische Belastung - mit 42,6% an

Als OP-Folgen wurden zweiter Stelle der genannten Beschwerden -
hauptsachlich sexuelle ist dagegen fiir Frauen signifikant hdher als
Storungen und psychische | fir Méanner (48,6% zu 37,9% der Ménner).
Belastungen genannt. Generell gesehen ist jedoch das Alter der

auslosende Faktor flr das Auftreten einer
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psychischen Belastung: Je &lter die betroffene Person, desto seltener werden
psychische Belastungen angegeben. Erst in der Altersgruppe ab 80 Jahre nimmt
die psychische Belastung wieder Uberdurchschnittlich zu.

Mehr als ein Drittel der Befragten (vor allem 43% der Colostomietréager/-innen)
leidet unter Blasenentleerungsstérungen, knapp 29% nennen Probleme mit der
hinteren Wunde und etwa ein Viertel hat mit Durchfall und Verdauungsproble-
men zu tun.

Versorgung mit Stomahilfsmitteln

In diesem Kapitel geht es um die Stomaversorgung: welche Produkte werden be-
nutzt, wie haufig wird die Versorgung gewechselt, welche technischen Schwierig-
keiten treten auf und wer kann bei der Probleml&sung helfen.

Welche Produktsysteme und Pflegemittel werden verwendet?

Wie haufig die verschiedenen Beutelsysteme - insgesamt und nach Stomaart un-
terschieden - verwendet werden, ist Tab. 3 zu entnehmen. Uberraschend ist viel-
leicht, dass einteilige Ausstreifbeutel relativ selten zum Einsatz kommen. Generell
werden zweiteilige Systeme bevorzugt (knapp 60% der Betroffenen nutzen diese,
wahrend nur 37,4% auf einteilige Systeme zurtickgreifen).

Tabelle 3: Verwendete Produktssysteme

Gesamt (N=902) Colostomie lleostomie | Urostomie
(N=644) (N=127) (N=119)
in % (N) in % in % in %

Geschlossene Beutel

einteilig 30,5 41,6 2,4 -

zweiteilig 35,3 46,3 9,4 -
Ausstreifbeutel

einteilig 9,1 9,9 13,4 =

zweiteilig 19,1 10,2 81,9 S
Urostomiebeutel

einteilig - - - 24,4

zweiteilig - - - 75,6
Stomakappen 11,1 14,9 2,4 -
Minibeutel 11,8 15,1 4,7 2,5
Nachtbeutel = - - 79,0

Basis: N=902 ILCO-Mitglieder gesamt, die Angaben zu Produktsystemen gemacht haben,
Mehrfachnennungen, eigene Berechnungen

48 ILCO-PRAXIS 2/05



VERSORGUNG

32,8% der Colostomietrager nutzen ein Irrigationssystem (Hilfsmittel zur Darm-
spulung). Die Mehrheit irrigiert 1x taglich, die zweitgroBte Gruppe unterzieht sich
dieser Prozedur jeden zweiten Tag. Eindeutig ist das folgende Ergebnis: Patien-
ten, die sich in einer Reha-Klinik aufgehalten haben irrigieren signifikant haufiger
als Stomatragende, die keine Reha-MaBnahme erhalten haben (38,5% zu 25%).

Abbildung 2: Haufigkeit des Irrigierens
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Basis: N=213 ILCO-Mitglieder, die Darmsptilungen vornehmen, eigene Berechnungen

Zusatzlich zu den eigentlichen Versorgungssystemen werden noch verschiede-
ne weitere Produkte zur Reinigung und Pflege des Stomas verwendet. Mehr als
die Halfte der Stomatragenden pflegt die Haut mit einer Hautschutzcreme, ein
gutes Drittel nutzt Kompressen und Reinigungslotion fiir die Reinigung des Sto-
mas. Fast jede/r Dritte besorgt sich Mittel zur Entfernung von Kleberesten und
ein Viertel der Befragten verwendet Hautschutzpaste.

Wie oft wird die Versorgung gewechselt?

In den folgenden Abbildungen sind die Wechselgewohnheiten fir jede Stomaart -
getrennt nach Ein- und Zweiteiler - separat dargestellt.

Die Mehrzahl der Colostomietréger - praktisch jeder Dritte - wechselt den Einteiler
1-2-mal am Tag, jeder Fiinfte 3-4-mal taglich. Bei den einteiligen Beuteln, die nur
alle vier Tage oder seltener gewechselt werden, kann es sich ja praktisch nur um
Ausstreifbeutel handeln (das wurde hier nicht unterschieden). Aus Abb. 3 I&sst sich
auBerdem ablesen, dass bei hdufigem Beutelwechsel zweiteilige Systeme bevor-
zugt werden - was ganz im Sinne des Hautschutzes ist.
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Abbildung 3: Haufigkeit des Versorgungswechsels - Colostomie
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Trager und Tragerinnen eines lleostomas wechseln sowohl den Einteiler als auch
die Beutel der zweiteiligen Versorgung etwas seltener als Colostomietréger und
-tragerinnen: Die zweitgréBte Gruppe wechselt ihre Versorgung — vermutlich auf-
grund der haufigeren Nutzung von Ausstreifbeuteln - nur alle 2-3 Tage (Abb. 4).

Abbildung 4: Haufigkeit des Versorgungswechsels - lleostomie
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Noch seltener wechseln Urostomietrager und -tragerinnen ihre Versorgung, hier
ist der Anteil derjenigen, die nur alle 2-3 Tage den Einteiler bzw. den Beutel wech-
seln am gréBten (Abb. 5).

Abbildung 5: Haufigkeit des Versorgungswechsels - Urostomie
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Basis: N=23 ILCO-Mitglieder, die einteilige Systeme verwenden, sowie N= 84 Nutzer/innen
zweiteiliger Systeme, eigene Berechnungen

Wie werden die Stomaprodukte beurteilt?

Die Uberwaltigende Mehrheit der befragten Stomatragerinnnen und -trager ist
zufrieden bis sehr zufrieden mit den im Moment von ihnen verwendeten Produk-
ten. Die Wahrscheinlichkeit, dass eine Stomatrégerin oder ein Stomatrager heu-
te (sehr) zufrieden mit dem von ihm oder ihr verwendeten Produkt ist, sinkt je-
doch betrachtlich, wenn sich im ersten Jahr nach der Operation die Platte durch
Korperfalten geldst hat oder eine starke Gerdusch-/ Geruchsentwicklung zu ver-
zeichnen war. Dieses Ergebnis |&sst sich mdglicherweise so interpretieren, dass
die Anfangsprobleme bisher nicht behoben werden konnten, da das Stoma star-
ke Unebenheiten aufweist und sich daher nicht optimal versorgen l&asst.

Nur etwa jede/r zehnte Befragte kritisiert die zur Verfliigung stehenden Produkte.
Es zeigen sich keine Unterschiede zwischen Frauen und Mé&nnern, ost- und
westdeutschen Stomatragenden oder Stomatyp.

Gibt es technische Schwierigkeiten oder Materialprobleme?
72,4% der Stomatrager haben mindestens eine der folgenden Schwierigkeiten mit
der Versorgung angegeben (Tabelle 4).
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Die am haufigsten genannten Probleme beziehen sich auf die mangelnde Haf-
tung der Versorgung. Mehr als die Hélfte der Befragten hatte im ersten Jahr ein
Problem mit Undichtigkeiten durch Unterwanderung. An zweiter und dritter
Stelle wurden dann Ablésungserscheinungen durch Kérperfalten oder Narben
(32,5%) bzw. Feuchtigkeit (28,2%) genannt.

Tabelle 4: Schwierigkeiten mit der Versorgung im ersten Jahr

Gesamt Colostomie | lleostomie | Urostomie

In % (N) In % (N) n%MN) | In%(N)

Undichtigkeit durch Unterwanderung 53,5 (484) | 50,5(325) | 69,5(89) 53 (62)

Ablésung durch Korperfalten 33,3(301) | 29,8(92) 46,1 (59) | 37,1 (44)
Ablésung durch Feuchtigkeit 29,0(261) | 27,0(173) | 36,2(46) | 30,8(36)
Starke Geruchsentwicklung 18,3(165) | 22,2(142) | 10,2(13) 5,1(6)
Filterprobleme 17,1 (154) | 19,7 (126) | 18,9 (24) -

St. Gerauschentw. (Knistern, Rascheln) | 11,7 (105) | 10,3 (66) 16,5(21) | 13,7(16)

SchweiBnaht undicht 8,9 (80) 5,1(33) 11,8 (15) | 27,4(32)
Basisplatte/ Klebefliche haftet nicht 8,8 (79) 7,1 (45) 16,5 (21) 8,7 (10)
Handhabung umsténdlich 5,2 (47) 5,1(33) 4,7 (6) 6,0 (7)
anderes 4,2 (37) = = =

Basis: Es liegen unterschiedliche N zugrunde, da nur die Befragten beriicksichtigt wurden, die
Angaben zum jeweiligen Problem gemacht haben, Mehrfachnennungen, eigene Berechnungen

Unproblematisch sind dagegen die Produkte bzw. die Materialien an sich: defek-
te SchweiBnahte oder Klebeflachen spielen kaum eine Rolle, und nur 5% geben
an, dass ihnen die Handhabung ihrer Versorgung umsténdlich erschien.

Unterwanderung und Abldsen der Versorgung wird von Betroffenen mit lleostoma
und Urostoma - aufgrund der dinnflissigeren Ausscheidungen - am haufigsten
beklagt.

Wer hilft bei diesen Problemen?
In Abbildung 6 wird deutlich, dass stomatragende Frauen und Manner in der
Lage sind, sich bei eher Material bedingten Problemen selbst zu helfen. Es gibt

keine allgemeinglltigen Tipps zur Bewaltigung dieser Schwierigkeiten. Genau
so, wie jede/r flr sich selbst heraus finden muss, welches Produkt von welcher
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Firma fir ihn oder sie das beste ist, so muss jede/r selbst heraus finden, wie sich
praktische Probleme mit der Versorgung am besten I6sen lassen. Die Befragten
Ubernehmen dabei insgesamt ein hohes MaB3 an Selbstverantwortung fir das
Gelingen des eigenen Versorgungsablaufs.

Abbildung 6: Hilfestellung bei technischen Schwierigkeiten
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Basis: ILCO-Mitglieder, die die entsprechende Schwierigkeit angegeben haben
(vgl. Tabelle 4: Schwierigkeiten mit der Versorgung im ersten Jahr), eigene Berechnungen

Nach der Eigeninitiative wird von den Befragten wieder der Stomatherapeut ge-
nannt, der speziell bei Fragen der Undichtigkeit und unzureichenden Haftung des
Versorgungssystems um alternative Produktvorschlage gebeten wird. Uberra-
schend oft wurde das Problem der starken Gerauschentwicklung (z.B. durch Knis-
tern und Rascheln) angegeben und betont, dass dieses Problem bisher ungel6st
geblieben ist.

Weitere Ergebnisse (Alltag mit einem Stoma) und Fazit aus den Studienergeb-
nissen folgen in der nédchsten ILCO-PRAXIS.

Bearbeitung: DSch
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Die ambulante Versorgung von Stomatragern
Ergebnisse einer Fragehogenstudie - Fortsetzung

Die Studie ist ein Gemeinschaftsprojekt der Deutschen ILCO e.V. und der Medizi-
nischen Hochschule Hannover (MHH), Arbeitsbereich Medizinsoziologie.
Wissenschaftlicher Leiter des Projekts auf Seiten der MHH: Prof. Dr. Siegfried
Geyer, durchfiihrende Projektleiterin: Dipl.-Soz. Ute Gerken. Geférdert wurde
das Projekt durch den Bundesverband der Betriebskrankenkassen (BKK).

Aus dem Uber 50-seitigen Projektbericht werden die wichtigsten Forschungser-
gebnisse zusammenfassend bzw. in Ausziigen(gelb hinterlegt) vorgestellt. Gra-
phiken und Tabellen stammen aus der Originalverdffentlichung.

In Teil 1 wurden die Studienteilnehmer beleuchtet und Ergebnisse zur Informa-
tionsvermittlung in Akut- und Rehakliniken sowie die Beratungsqualitét vorge-
stellt, in Teil 2 die Daten zur medizinischen Nachsorge mit Schwerpunkt Stoma-
komplikationen und mégliche Hilfen erldutert.

Forschungsergebnisse — 3. und letzter Teil

Alltag mit einem Stoma

In diesem Kapitel geht es um die méglichen Belastungen und Beeintrachtigungen,
die ein Stoma im Alltag mit sich bringt.

Die Anlage eines Stomas ist ein tiefer Einschnitt in das Leben der Betroffenen,
Abb. 1 verdeutlicht dies. Mehr als die Halfte der Stomatragerinnen und -trager
fuhlte sich direkt nach der Operation durch die Stomaanlage ,stark” bis ,sehr
stark” belastet. Weitere 28,2% gaben eine ,mittlere” Belastung an und nur 4,4%
fihlten sich ,gar nicht“ belastet.

Frauen gaben den Extremwert ,sehr stark” signifikant haufiger an als Manner
(26,1% zu 18,2%), wahrend diese sich haufiger in den Kategorien ,mittel“ und
Hleicht“ einordneten. Ost- und Westdeutsche unterscheiden sich hinsichtlich
des allgemeinen Belastungsempfindens nicht; auch die Stomaart fihrt nicht zu
einer unterschiedlichen Belastung.

Auf die verschiedenen Grunderkrankungen bezogen lasst sich festhalten, dass
Morbus Crohn- und Colitis Ulcerosa-Patienten sich direkt nach der Operation
weniger stark durch die Stomaanlage belastet flhlten als Krebspatienten oder
anders Erkrankte. Zu erkléren ist dies einerseits dadurch, dass Kebspatienten
zusétzlich die Diagnose Krebs verarbeiten missen und die empfundene Be-
lastung sich nicht eindeutig trennen und auf die Grunderkrankung oder das Sto-
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ma beziehen lasst. Eine weitere Begriindung liegt darin, dass Morbus Crohn /
Colitis Ulcerosa-Patienten langerfristig darauf vorbereitet sind, dass sie irgend-
wann im Leben mdglicherweise eine Stomaanlage bendtigen. Zudem stellt ein
Stoma fiir eben diese Patienten in vielen Fallen eine Erleichterung und Verbesse-
rung der Lebensqualitat dar.

Abbildung 1: Belastung direkt nach der Operation
35+

30 28,2

25+

204

15+

Mitglieder in %

104

gar nicht leicht mittel stark sehr stark

Basis: N=873 ILCO-Mitglieder, die Angaben zur Belastung gemacht haben,
eigene Berechnungen

Beeintrachtigung im Alltag

Es gibt verschiedene Beeintrachtigungen, die sich im Alltag durch ein Stoma er-
geben kénnen. In Abb. 2 sind verschiedene dieser Probleme dargestellt - geord-
net nach den errechneten Mittelwerten. Am wenigsten Probleme bereitete dem-
nach das Aufrechterhalten des Kontakts zu Freunden und Bekannten auch mit
einer Stomaanlage. Auch das Selbstbewusstsein und damit zusammen hén-
gend die Sicht auf den eigenen, nackten Korper hat vergleichsweise wenig gelit-
ten. GroéBere Probleme bereitete dagegen die Verrichtung praktischer Aufgaben
und das Austiben verschiedener Hobbys bis hin zu gravierenden Problemen am
Arbeitsplatz (sofern noch vorhanden).

Ein weiteres Resultat war, dass sich flr jeden Stomatrager im Freizeitbereich etwas
verandert hat. Je nach Gesundheitszustand und noch vorhandenen koérperlichen
Beschwerden (wie z.B. schlecht verheilter hinterer Wunde) werden bestimmte Hob-
bys aufgegeben (z.B. Fahrrad fahren oder FuBball spielen), Wandertouren werden
klrzer gestaltet und Reiseziele andern sich.
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Abbildung 2: Beeintrachtigungen im Alltag
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Basis: ILCO-Mitglieder, die Angaben zur jeweiligen Beeintrdchtigung gemacht haben,
eigene Berechnungen

Die gréBte Beeintrachtigung zeigt sich laut schriftlicher Befragung jedoch in der
sexuellen Beziehung zum Partner oder der Partnerin (vgl. Abb. 3). Genauer be-
trachtet ist dies - wie auch schon bei den anderen Fragestellungen zum Thema
Sexualitat gezeigt werden konnte - vorrangig ein Problem der Manner (z.B. fiih-
len sich 45,1% der Manner und nur 34,9% der Frauen ,immer” durch das Stoma
in ihrer sexuellen Beziehung beeintrachtig).

Abbildung 3: Beeintrachtigungen - Vergleich Frauen und Manner
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Basis: ILCO-Mitglieder, die Angaben zur jeweiligen Beeintrdchtigung gemacht haben und sich
héufig oder immer beeintréchtigt flihlten, eigene Berechnungen
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Allerdings geben Frauen in ihren Aussagen zum eigenen Kérper, zum Wohlbefinden
damit und zum Kontakt zu anderen Menschen hohere Werte fir die empfundene
Beeintrachtigung an.

Nicht zuletzt die ,,alltdglichen Aufgaben und Verpflichtungen®, lies: Haushalt und
Garten, fallen Frauen mit einem Stoma deutlich schwerer als den Mannern
(81,7% der Frauen fuhlten sich ,haufig” bis ,immer*“ beeintrachtigt, wahrend dies
nur 22,9% der Manner angaben).

Probleme im sozialen Umfeld

Nur wenige (7,1%) der Befragten geben an, dass sie in ihrem sozialen Umfeld infol-
ge des Stomas Schwierigkeiten bekommen hétten - allerdings haben 5,5% diese
Frage nicht beantwortet). Fast immer geht es um eine Form der Distanzierung: ent-
weder brechen Bekannte den Kontakt ab (24,2%), oder Freunde ziehen sich zurlick
(16,7%). Immerhin 6,1% (N=3) sind von ihren Partnern verlassen worden. Haufiger
von diesen Problemen sind Frauen betroffen mit 10,4% zu 5,3% bei den Mannern.

Probleme mit Institutionen

Auch hier scheint es wenig Probleme zu geben. Nur ca. 6% geben an, mit der Kran-
kenkasse, dem Versorgungsamt oder dem Rententrager seit der Anlage des Sto-
mas Schwierigkeiten gehabt zu haben.

Bei Problemen mit der Krankenkasse hat in mehr als der Halfte aller Falle
(54,4%) niemand geholfen, bzw. haben sich die Betroffenen selbst darum ge-
kiimmert. Bei Schwierigkeiten mit dem Versorgungsamt waren die entsprechen-
den Personen ebenfalls auf sich selbst gestellt (37,7 %) oder haben Hilfe von ihrer
Krankenkasse erhalten (15,1%). ...

Probleme im heruflichen Umfeld

Etwa ein Viertel der Befragten stand bei Erhalt der Stomaanlage noch im Erwerbsle-
ben (24,5%, N=226). Davon war fast jeder Dritte (31,4%) mit Problemen am Arbeits-
platz konfrontiert (Tab. 1).

Das schwerwiegendste Problem war mit 38% der Nennungen die ,Einschrén-
kung der korperlichen Téatigkeit”, gefolgt von der Zwangspensionierung oder
Entlassung infolge des Stomas. Einzelne Personen berichten auch von ,Unsi-
cherheiten im Kontakt mit Kunden / Publikum® oder von ,Mobbing durch Kolle-
gen oder den Chef”.
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Tabelle 1: Probleme im beruflichen Umfeld

Studie

N In %
Einschréankung der kérperlichen Tétigkeit 27 38,0
Zwangspensionierung / Entlassung infolge des Stomas 14 19,7
Viel Publikumsverkehr (Angst vor Gerduschen, etc.) 7 9,9
Mobbing durch Kollegen, Chef, Personalabteilung 6 8,5
Keine geeignete Toilette 5 7,0
Wourde nicht mehr eingestellt/ fand keine neue Arbeit 3 4,2
Versuchte Entlassung / Zwangspensionierung 2 2,8
Erhéhte Leistungsanforderung statt Riicksichtnahme 2 2,8
KA 5 7,0
Gesamt 71 100

Basis: N=71 ILCO-Mitglieder, die Probleme am Arbeitsplatz angegeben haben,
eigene Berechnungen
Fazit und Ausblick

In diesem Kapitel werden die bereits ausfiihrlich dargelegten Studienergebnisse
noch einmal kurz zusammengefasst und beleuchtet.

Information und Beratung in den Kliniken

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass die einzelnen von uns abgefragten
Informationen durch die Kliniken in unterschiedlicher Intensitat verbreitet wur-
den. Die praktische Erlduterung des Versorgungswechsels und die Nennung von
Ansprechpartnerinnen oder -partnern bei Problemen mit der Versorgung hat

nahezu jede Patientin und jeden Pa-

Die Méglichkeit der tienten erreicht (und sei es erst zu Hau-
selbstdndigen Stomaversorgung | se durch die ambulant tatige Stoma-
nach der Entlassung scheint therapeutin). Damit scheint die M&g-
abgesichert - wenn auch lichkeit des selbstédndigen Versorgens
Optimierungsbedarf besteht. der Stomaanlage nach der Entlassung

abgesichert, wenn auch qualitativ ge-
sehen durchaus noch Optimierungsbedarf besteht. Z.B. wére es fiir die Patien-
ten und Patientinnen sehr hilfreich und entlastend, wenn sie den Versorgungs-
wechsel friihzeitig unter Anleitung einliben kénnten. Damit kdnnte ein groBtmog-
liches MaB an Selbstandigkeit und Sicherheit auf Seiten der Stomatragenden er-
moglicht und ein Teil der vorhandenen Angste genommen werden.
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Informationen Uber Ansprechpartner bei medizinischen Komplikationen oder tber
verschiedene Produkte und Bezugsquellen werden in ca. zehn Prozent der Falle
erst durch die Reha-Klinik vermittelt - doch nur zwei Drittel der Stomatrager neh-
men Uberhaupt an einer Reha-MaBnahme teil.

In noch starkerem AusmaB vom Aufenthalt in einer Reha-Klink abhéngig ist das
Thema Ernahrung sowie die Durchflihrung einer sozial-rechtlichen Beratung.
Beide Themen werden nach der endgultigen Entlassung aus der Klinik auch nur
in Einzelféllen durch andere Akteure im Gesundheitswesen aufgefangen. Hier
zeigt sich eine offensichtliche Versorgungs-
Bei den Themen Erndhrung | |{icke, denn gerade die Nennung eines An-
und Sozialrecht gibt es sprechpartners bei medizinischen Proble-
Versorgungsliicken. men, die Information Uber verschiedene
Bezugsquellen und die Durchflhrung einer
sozial-rechtlichen Beratung erhdhen — neben der Durchflhrung eines Bera-
tungsgespraches zu notwendigen Nachsorgeuntersuchungen — die Wahr-
scheinlichkeit, dass jemand mit dem Informations- und Beratungsangebot der
Akutklinik zufrieden ist.
Insgesamt ist die Zufriedenheit mit den Kliniken hoch, wobei die Reha-Kliniken
hier signifikant besser abschneiden als die Akut-Kliniken. Als Grund daftir mag
gelten, dass Teilnehmer/innen einer Reha-MaBnahme insgesamt mehr Informa-
tionen erhalten als die Personen, die keine Reha-MaBnahme durchlaufen haben.
Maogliche Erklarungen daflir wéren, dass die Informationen in der Reha-Klinik
wiederholt werden und dabei in ruhigeren und stressfreieren Situationen gege-
ben werden. Hier schlieBt sich die Uberlegung an, wo, zu welchem Zeitpunkt, wie
oft und in welcher Form zukuinftig die Informationen Gbermittelt werden sollen.

Wichtiger als die Kliniken sind jedoch die ambulant tatigen Stomatherapeuten: sie
liefern die hilfreichsten Informationen.

Ambulante Versorgung — Pluspunkte und Defizite

Die am haufigsten genannte Bezugsperson fiir Stomatragende ist die Stomathe-
rapeutin, die regelmaBig ins Haus kommt, meist die Versorgungsartikel liefert
und prinzipiell fir alle Fragen zur Verfigung steht. Sie hilft bei leichteren versor-
gungstechnischen Problemen wie Entziindungen, Allergien und Blutungen am
Stoma und der umliegenden Haut ... Der Facharzt (sowohl aus dem niedergelas-
senen Praxis- als auch dem Klinikbereich) hilft dagegen bei schwereren Kompli-
kationen wie Stenosen, Wucherungen, Brichen oder Prolapsen mit meist opera-
tiven MaBnahmen. Mit beiden Hilfestellungen sind die betroffenen Stomatrage-
rinnen und -trager gleichermaBen zufrieden.

Uber diese konkreten Hilfsangebote hinaus, zeigen die untersuchten Stomatra-
genden ein reges Interesse an allen mit dem Stoma verwandten Themen und in-
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formieren sich nach der Entlassung auch ohne das Vorhandensein akuter Pro-
bleme. Erste Anlaufstelle fur dieses selbstmotivierte Interesse ist die ILCO. Da-
- neben werden Fragen an die Stomathera-
Erste Anlaufstelle fiir peutinnen und —therapeuten gestellt und in
selbst beschaffene hohem MaBe Vortrage besucht und Bro-
Informationen ist die ILCO. | schiren und Zeitschriften gelesen. Im Zuge
dieser selbst initiierten Informationssuche
versetzen sich die betroffenen Stomatragenden in die Lage, sich bei Material be-
dingten Problemen mit der Versorgung selbst zu helfen. Bei allen in diesem Be-
reich zu erwartenden technischen Problemen wie der Ablésung der Versorgung,
Undichtigkeiten oder Geruchsentwicklung probieren die Befragten verschiede-
ne Lésungsstrategien und entwickeln sich schon nach kurzer Zeit zu Expertenim
Umgang mit ihrer eigenen Versorgung.
Ein wichtiges Kriterium fir die Beurteilung der ambulanten Versorgung ist die
Qualitat der medizinische Nachsorge und Kontrolluntersuchungen, welche sich
vorrangig auf die vorliegende Grunderkrankung konzentrieren. Die Aufklarung
Uber die Notwendigkeit solcher Untersuchungen ist zwar hoch, aber je nach
Grunderkrankung unterschiedlich: Krebspatienten und -patientinnen erhalten
deutlich haufiger eine diesbezligliche Beratung als z.B. Morbus Crohn- oder Co-
litis Ulcerosa-Erkrankte. Sie gehen dementsprechend regelméaBiger zur Nach-
sorge und sind deutlich zufriedener mit ihrer Betreuung als die Morbus Crohn-
oder Colitis Ulcerosa-Patientinnen und -Patienten. ...

Zu Uberdenken ist das Beratungsangebot der Kliniken, damit auch Morbus Crohn-
oder Colitis ulcerosa-Erkrankte zukiinftig einer Nachsorge zugefiihrt werden. Auch
schlieBt sich die Frage an, ob eine Stoma bezogene spezifische Nachsorge
notwendig ist.

Alte und neue Bundeslander

In den Ergebnissen gibt es keine Unterschiede zwischen Ost- und Westdeutsch-
land: weder in der Beratungsleistung noch in der ambulanten Versorgung und Hilfe-
stellung bei Problemen unterscheiden sich die Angebote in den alten und neuen
Bundeslandern. Auch die Zufriedenheit mit der Betreuung sowie das Empfinden
von Belastungen ist gleich.

Frauen und Méanner

In den meisten Bereichen finden sich keine Unterschiede zwischen Mannern und
Frauen, einzig die empfundene Belastung duBert sich unterschiedlich. Manner
sind deutlich haufiger von sexuellen Funktionsstérungen betroffen als Frauen
und leiden auch stérker darunter. Frauen dagegen geben eine stérkere psychi-
sche Belastung an. Sie haben gréBere Schwierigkeiten, sich mit der neuen kor-
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perlichen Situation anzufreunden und blBen ihr Selbstwertgeflihl starker ein.
Auch auBern Frauen haufiger Probleme im sozialen Umfeld, wobei zu vermuten
steht, dass Frauen alle genannten Probleme und Schwierigkeiten nur haufiger
verbalisieren, als Manner dies tun.

Fir Frauen ist dieser Einschnitt auch hdufiger ein Signal, sich mehr um die eigene
Person als um andere zu kimmern, wahrend Manner diese Situation weniger
stark als Aufforderung zur Reflektion empfinden.

Nachwort zur Stichprobe

Es steht zu vermuten, dass sich die befragten ILCO-Mitglieder von der Grundge-
samtheit der Stomatrégerinnen und -trager unterscheiden. Allein das héhere Bil-
dungsniveau und die zumindest passive Mitgliedschaft in einer Selbsthilfeorga-
nisation bieten Grund zu der Annahme, dass sich das Informationsinteresse und
die Auseinandersetzung mit dem Thema auf einem hdheren Niveau bewegt, als
dies bei Nicht-Mitgliedern der Fall ist. Die Kenntnis und Inanspruchnahme ver-
schiedener Hilfsangebote und das Wissen Uber Stomaanlagen und damit zu-
sammen hangende Versorgungseigenheiten dirften demnach bei der Grundge-
samtheit weniger stark ausgepréagt sein. Wie diese Unterschiede im Einzelnen zu
bewerten sind, kann jedoch nur anhand einer weiteren Studie eruiert werden.
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