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Einleitung

Ups - muss ich diese Broschiire wirklich lesen?
Nein, nicht wirklich! Lesen Sie sie nur dann, wenn es Sie interessiert, welche
Erfahrungen andere Menschen mit ihrem Stoma gemacht haben. Die Brosch-
re wurde von Stomatherapeut/-innen in enger Zusammenarbeit mit Stomatra-
ger/-innen erarbeitet. Sie basiert auf einem sehr grossen Erfahrungsschatz.

Und worum handelt es sich?

In dieser BroschUre beschaftigen wir uns mit Fragestellungen von Menschen, die
krankheitsbedingt oder aufgrund eines operativen Eingriffs voriibergehend oder
flrimmer ein Stoma erhalten haben. Ein Stoma ist ein kiinstlicher Darm- oder Harn-
ausgang an der Frontseite des Bauchs. Viele Menschen kénnen deshalb trotzt teil-
weiser bosartiger Krankheit ein wirdevolles Leben flhren. Nur: der Umgang mit
diesem neuen Lebensbegleiter und die Probleme, die in diesem Zusammenhang
entstehen koénnen, sind nicht einfach zu ertragen und kénnen die eine oder ande-
re Person in ihrer psychischen Entwicklung beeintrachtigen.

Ist es denn so schwierig, mit einem Stoma zu leben?
Bei allem, was wir Menschen tun, wissen wir, dass noch nie ein Meister vom
Himmel gefallen ist. Das meiste im Leben wird erlernt, oft miihsam, am schnells-




ten aber Uber Erfahrungen. So wird ein Mensch, der sich mit einem Stoma zu
beschaftigen hat, schon bald einmal unliebsame Pannen erfahren. Diese flihren
ihn psychisch nicht selten an eine schwierige Grenze der Menschenwdrde. Die
meisten Pannen sind vom Betroffenen selber verursacht.

Pannen? Kann es Pannen geben?

Und ob! Ein kleines Beispiel gefallig? Herr K., 60jéhrig, trdagt seit einem Jahr ein
Stoma. Oft hat er Durchfall und trégt deshalb einen offenen Beutel. Eines
Nachts, in einem Hotel notabene, flillt sich der Beutel prallvoll. Herr K. merkt
es nicht und driickt diesen beim Drehen im Bett auf. Der Inhalt des Beutels
ergiesst sich lber das Pyjama ins Bett. Herr K. reagiert vollkommen erschlit-
tert, verunsichert und traurig. Er geht duschen, versucht die Bettwésche so gut
es geht zu reinigen, beruhigt sich wieder und verbringt den Rest der Nacht im
zweiten Bett.

Hatte er das verhindern kénnen?
Ja, ganz konkret. Vor dem Einschlafen bemerkte er, dass der Beutel knapp halb-
voll war. Er hatte ihn leeren konnen. Zudem vergass er, ihn am Vorabend zu wech-
seln. Der Korperdruck auf den Beutel fihrte dazu, dass die nicht mehr vollstan-
dig klebende Platte am Korper bereits ein wenig nachgab und dadurch dem Druck
nicht mehr standhalten konnte. Herr K. hat aus diesem Beispiel viel gelernt. Das
ist ihm nie wieder passiert!

Was sind denn die haufigsten Pannen?
Pannen entstehen in der Regel durch eine Haufung unglicklicher Umstande in
der Stomaversorgung. In aller Regel halt das Material, was es verspricht. Eine
Panne ist dann maoglich,
e wenn die Platte nicht mehr hundertprozentig klebt,
e Bauchfalten die Platte aufdriicken,
e ein voller Beutel dem Druck nicht mehr standhalt
e oder schlicht ein falscher Beutel montiert ist.
Fragen Sie die Stomatherapeut/-innen nach weiteren Grinden.

Das scheint ja recht unangenehm zu sein, oder?
Ja, das ist es. Rein technisch kann man die Verunreinigungen durch den ausge-
laufenen Stuhl oder Urin natdrlich sédubern. Das stellt keine grossen Anforderun-
gen. Es sind vielmehr die Geflhle, die verricktspielen. Es ist verdammt unange-
nehm und erniedrigend, im «eigenen Dreck oder eigenen Seich» zu liegen!

Kann ich das verhindern?
Ja, weitgehend! Das tont vielleicht komisch, ist aber so. Dazu verhelfen folgende
Grundregeln:



¢ |ch kenne das Handling des Stomabeutels und kann damit umgehen.

e |ch respektiere die Regeln im Umgang mit dem Stoma.

e |ch anerkenne das Stoma als zu mir gehorig, als Teil meines Korpers.

e |ch akzeptiere die Umtriebe und setze alles daran, die Kontrolle (ber das Sto-
ma nicht zu verlieren.

Vorhandene Broschlren kénnen dabei gute Hilfestellungen leisten.

Ich habe ja gar keine andere Wahl wie die Akzeptanz des Stomas.

Im Grunde genommen stimmt diese Aussage. Nur: wer nicht wirklich (a» sagt
zu dieser korperlichen Veranderung, wird es recht schwer haben. Die Erfahrun-
gen, die durch Pannen gesammelt werden, haben nicht selten massive Aus-
wirkung auf die Psyche des Stomatragers/-in.

Was empfehlen Sie mir denn?

Um rasch moglichst einen guten Umgang mit dem Stoma zu erhalten, ist ein
tabufreier Zugang zu den damit verbundenen Lebensthemen zwingend. Wir
reden Uber das Handling, die wahrnehmbare Lebensbeeintrachtigung, die
Anwendungsentwicklung, die Sexualitat, die Partnerschaft, die emotionale Belas-
tung und Uber Personlichkeitsveranderungen — offen, ehrlich, ungeschminkt! Nur
das bringt uns weiter.

Verandert ein Stoma die Personlichkeit wirklich?

Ja, nicht selten grundlegend! Ein Stoma kann die Psyche der Stomatrager/-
innen massiv beeintrachtigen. Willktrliche Téne im dimmsten Moment (etwa
im Theater) oder unliebsame Geruchsentwicklungen stéren und hemmen das
Wohlbefinden. Sie sind nicht eliminierbar! Daran wird man sich wohl oder Ubel
gewoOhnen muissen.

Gibt es eine Art Pannenhilfe?

Gute Frage. Als Grundregeln kédnnen gelten:

e Beutel taglich wechseln.

e Korper (Klebestelle rund um die Darmrosette) gut reinigen und gut trocknen.
e Beutel fest andrlcken.

e Haufiges Leeren oder Wechsel des Beutels beachten.

e Immer und Uberall Ersatzmaterial mitnehmen!

Ist die Handhabung des Stomabeutels ein so grosses Problem?

Eine Untersuchung hat gezeigt, dass sich die Stomatrager/-innen gezwunge-
nermassen rasch mit diesem neuen Instrument auseinandersetzen missen. Zu
Beginn ist die Angewohnung nicht einfach, deren Handhabung nicht leicht und
die Lebensgewohnheit erféhrt eine splrbare Verdnderung.



In welchen Bereichen werden denn diese Veranderungen sichtbar?
Im taglichen Umgang mit dem Stoma, in den Bereichen Erotik und Sexualitat,
in der Partnerschaft, im persdnlichen Umgang damit und intrapsychisch, d.h. wie
die Betroffenen in emotionaler Hinsicht mit ihrer neuen Situation umgehen und
was es mit ihnen macht.

Puh - heftig!
Ja, ist es.

Das hat mir bisher niemand gesagt.
Ist auch verstandlich. In aller Regel hért man das ohnehin erst dann, wenn man
sich tatsachlich mit der Problematik auseinandersetzt. Und dies ist mit Sicher-
heit nicht gleich zu Beginn der Fall, spatestens jedoch dann, wenn man muss!
Aber lieber jetzt wie nie — oder?

Ok - dann packen wir's an! Worauf kann ich zu Beginn schon achten?

Wir wissen, dass sich nur sehr wenig Betroffene von Beginn weg mit ihnrem Sto-
ma in der Regel identifizieren. Sie zeigen eine innere Distanz und lassen sich
nur teilweise auf die neue Situation ein. Je langer dieser Prozess dauert oder je
spater das Stoma als wesentlicher Teil des Lebens akzeptiert wird, umso
schmerzhafter werden die Erfahrungen im Umgang mit ihm sein. Oder positiv:
je friher man sich mit seiner neuen Situation abfindet und identifiziert, umso
einfacher wird der Umgang mit dem Stoma werden!

Stimmt das wirklich?
Ja. In einer Untersuchung wurde festgestellt, dass die Handhabung des Stomas
sehr von der Akzeptanz seitens der Stomatrager/-innen abhangt. Es war flr nie-
manden einfach oder gar leicht. Je langer und intensiver man sich damit befass-
te, umso besser wurde der Umgang.

Ich kann ja gar nicht wissen, was alles auf mich zukommt!
Das ist richtig. Nur kann jeder Betroffene in enger Zusammenarbeit mit der Sto-
matherapeut/-in versuchen, sich bedingungslos mit dem auseinanderzusetzen,
was anders geworden ist. Die Beantwortung folgender Fragen kann dabei hilf-
reich sein:
e Welche Fragen beschéaftigen mich im Zusammenhang mit dem Stoma?
 Was fiir Angste nehme ich wahr?
e \Was macht mir Mihe und bereitet mir Kummer?
e \Welche Veranderungen meines Lebensalltags sptre ich?
e Wie gehe ich damit um?
e Was macht das mit mir?



Uber Gefiihle zu reden ist nicht gerade mein Hobby.
Da sind Sie nicht alleine. Das ist aber der alles entscheidende Anfang. Ein Sto-
ma ist kein Leckerbissen. Das Stoma macht Mihe und bereitet Kummer.

Was geschieht, wenn ich nicht dariiber rede?
In aller Regel verbleiben all diese emotional beschéaftigenden Fragen stumm und
jeder versucht, sich zu arrangieren. Die Umgebung merkt aber, dass etwas nicht
stimmt und die Stimmung verschlechtert sich. Eigentlich schade!

Und was bringt es, wenn ich dariiber rede?
Die Erfahrung zeigt, dass sich dadurch viele als unlésbar scheinende Fragen auf
einfache Art klaren resp. l6sen lassen. Die Normalisierung dieser emotionalen
Belastungen bringt auch ganz viel Verstandnis fir den belastenden Umgang mit
dem Stoma hervor. Das ist ein sehr wichtiger Schritt hin zur Akzeptanz der neu-
en Lebenssituation.

Reden Frauen eher dariiber wie Manner?
Nein! Es betrifft beide Geschlechter hart und sowohl Frauen wie auch Manner
versuchen flrs Erste, einen eigenen Weg zu suchen und die Umgebung nicht
zu belasten.

Ist das schlecht?
Nein, aber auch nicht gut! Tragt ein Mensch eine Fragestellung in sich, mit der
er nicht zu Recht findet, dann bleibt das fir die soziale Umgebung nicht ver-
borgen. Durch die Verhaltensweise, die als Reaktion nun gezeigt wird, wird
erkennbar, dass etwas nicht stimmt. Man kann nicht nicht belasten! Reden wir
dartber, dann wird fir die Umgebung auch klar, womit wir uns beschaftigen.
Das entlastet!

Und wenn ich nicht dariiber reden will?
Das ist dann wohl Ihre Entscheidung. Dann Ubertragen Sie bitte auch |hre Stim-
mung nicht auf die Umgebung oder sind so nett und sagen Sie, dass lhre Stim-
mung nichts mit der Umgebung zu tun hat. Als Anregung gedacht: Vielleicht las-
sen sich ja auch jahrzehntealte Verhaltensweisen durch neue Erfahrungen ver-
andern!

Mmbh!
Es gehtja nicht darum, dass Ihnen andere sagen, wie Sie mit diesen neuen Fra-
gestellungen umgehen missen. Wahren Sie Ilhre Autonomie! Bleiben Sie selb-
standig, eigenstandig, unabhangig! Aber: Bezeichnen Sie die Fragen, an die Sie
denken und stehen Sie dazu! So signalisieren Sie lhrer Umgebung, was bei lhnen
derzeit ansteht und womit Sie sich beschéaftigen. Sie werden daflr Verstéandnis
ernten.



1. Wahrnehmbare Beeintrachtigung
im taglichen Umgang

WELCHER
BEUTEL DARF
€S PgnN SEN

Ehrlich, es macht mir schon Miihe, in Zukunft mit einem Stoma leben zu miissen.
Das ist verstandlich. Die Frage ist nur, was dank Stoma verhindert werden konn-
te. Wir wissen, dass es Menschen gibt, die dank Stoma noch am Leben sind

und eigentlich ein recht gutes Leben flihren kénnen. Aber die Verdanderungen
sind massiv, das stimmt.

Betreffen die Veranderungen alle Menschen gleich?
Nein, natdrlich nicht. Die Einen kommen ganz gut zu Recht, andere wiederum
tun sich schwerer damit. Wir beobachten, dass die Akzeptanz des Stomas ein
wichtiger Schritt in Richtung Vereinfachung im Umgang darstellt.




Wie kann ich mich schnell daran gewoéhnen?
Ein wichtiger Schritt ist zu verstehen, weshalb ein Stoma angelegt wurde. Dann
muUssen Sie wissen, wie das Stoma funktioniert und schliesslich suchen Sie
zusammen mit der Stomaberatung den richtigen Beutel und einen geregelten
Ablauf bezlglich Entleerung, Wechsel usw. Das braucht Zeit.

Hilft es, wenn man auf ein Stoma vorbereitet wird?
Auch hier zeigen Erfahrungen, dass eine gute Vorbereitung praoperativ sehr nitz-
lich und hilfreich ist. Leider geschieht dies noch viel zu wenig. Zudem gibt es
operative Eingriffe (Notoperationen), bei denen schlicht die Zeit dazu fehlt. Das
alles entbindet die Stomatrdger/-innen jedoch nicht, sich trotzdem mit ihrer neu-
en Lebenssituation auseinanderzusetzen und einen eigenen Weg zu suchen.

Ist der Einbezug des Partners/der Partnerin sinnvoll?
Sehr. FUr die Partner ist es Uberhaupt nicht einfach, zuschauen zu missen, wie
sich die Stomatrager/-innen im Alltag abmuhen und Uber teils emotional belas-
tende Erfahrungen einen gangbaren Weg suchen. Oftmals leiden Angehorige
intensiver wie die direkt Betroffenen.

Weshalb denn?
Weil sie nichts tun kénnen, also tatenlos zusehen missen, wie sich die Betrof-
fenen in ihrem Lebensalltag verhalten.

Wie konnen denn Angehorige einbezogen werden?

Dazu gibt es viele Wege oder Mdoglichkeiten. Einige davon sind:

e Mit den Angehdrigen Uber all die sensiblen Fragen und Problemstellungen dis-
kutieren.

e |hre Mithilfe bei der Versorgung oder Verrichtung von Handlungen fordern.

e Sie zu den Gesprachen mit der Stomaberatung mitnehmen.

¢ Feedback von ihnen einholen, damit man weiss, wie laut z.B. willkirliche Tone
wirklich sind.

Um was fiir Tone handelt es sich?
In jedem Darm wird auch Luft befordert. Diese Luft entweicht im Gegensatz zur
normalen Entwicklung unkontrolliert und willkirlich. Diese Téne (Furz genannt)
kénnen sehr stérend und hemmend wirken, vor allem bei entsprechend unan-
gepasster Umgebung (Theater, Kino usw.).

Wie verhilt man sich dann am besten?
Unauffallig, ruhig — so tun, wie wenn nichts geschehen ware. In aller Regel hort
man diese Téne nicht oder nur fragmentarisch. Wenn man selber kein Aufse-
hen daraus macht, stort es in der Regel auch niemanden.



Und wenn sich trotzdem jemand daran stort?

Herr K. ist das ebenfalls passiert. Er schilderte die Geschichte wie folgt: «/ch
sass am Frihstlickstisch in einem Hotel. An den Tischchen sassen aus-
schliesslich Ménner, jeder flir sich alleine, die einen mit der Zeitung, andere am
Handy. Dann ténte es, diesmal recht laut. Sie schreckten auf und schauten in
meine Richtung. Rasch Uberlegte ich: Soll ich jetzt so tun, wie wenn nichts gewe-
sen wére? Soll ich einfach ganz bléd in eine andere Richtung schauen? Soll ich
proaktiv 6ffentlich reagieren? Ich entschied mich fir letztere Strategie und sag-
te: «Sorry fir diese Téne. Ich bin Stomatrdger, das heisst, ich habe einen kiinst-
lichen Darmausgang. Ich kann diese Téne nicht beeinflussen, daflir stinken sie
nicht!» Betreten schauten alle weg. Einer kam auf mich zu, setzte sich zu mir
und erzéhlte, wie sein Vater auch Stomatrdager war und zeitlebens damit nicht
zu Recht fand. Er hétte sich psychisch total negativ verandert.»

Super Reaktion, das traue ich mir nicht zu!
Sag bitte niemals nie. Auch flr Herr K. war es nicht einfach. Er hat aber mit sei-
ner Reaktion seiner Umgebung mitgeteilt, dass er damit leben kann und siehe
da, es war nicht wirklich ein Problem.

Geht das immer so einfach?
Wer alle Umtriebe im Zusammenhang mit seinem Stoma nicht als Belastung
oder Behinderung sieht, wird rasch einen guten Umgang damit finden und es
wird ihm markant besser gehen. Es ist und bleibt eine Frage der Einstellung.

Ist der Beutel geruchsdicht?

Das kommt auf den Beutel an und hangt von der Tragedauer ab. Je nach Gas-
menge ist der Filter nach einer gewissen Zeit physikalisch gesattigt und kann
die Geruchsneutralisation nicht mehr ausreichend erflllen. Die geschlossenen
Beutel halten dicht und zeigen lediglich beim Wechsel Geruchsemmissionen.
Bei den offenen Beuteln kdnnen Gerliche wahrgenommen werden. Dies des-
halb, weil in der Verschlusslasche Stuhlriickstande haften bleiben konnen. Der
Auslasshahn beim Urostoma sollte ebenfalls getrocknet werden. Hier ist gute
Reinigung und Pflege besonders gefragt.

Wenn ich unterwegs bin habe ich eine eingeschrankte Pflegemaoglichkeit. Was kann
ich dagegen unternehmen?
Auch unterwegs gibt es sehr gute Pflegemaoglichkeiten. Wichtig ist, dass man
den Beutel in einer Toilette leert, in der auch fliessend Wasser zur Verfigung
steht.



Das ist aber selten der Fall!
Stimmt, allerdings nur teilweise. Stomatrager/-innen haben die Maglichkeit zur
Benltzung der Behindertentoiletten. Der dazu notwendige Schlissel (Eurokey)
ist Uber die ILCO erhaltlich. Zudem existieren von vielen Euro-Landern Stadt-
plane (WC-Cityguide), auf denen die Behindertentoiletten speziell eingetragen
sind. Auf Autobahnen, Flughafen, Bahnhofen usw. funktioniert der Schllissel ein-
wandfrei.

Und was kostet der Eurokey?
Fir den SchlUssel ist eine Depotgebihr zu entrichten. Das ist alles.

Was ist ILCO?
ILCO ist die Schweizerische Vereinigung der regionalen Gruppen von Stoma-
tragern, also eine Selbsthilfeorganisation. Die Stomaberatung hilft gerne ver-
mittelnd.

Wie findet man heraus, welches der richtige Beutel ist?
Die Stomaberaterinnen verfligen Uber einen sehr breiten Erfahrungsschatz und
sind in der Lage, innert kurzer Zeit die grosse Auswahl an Stomabeutel einzu-
schranken und mit denen zu arbeiten, die am ehesten in Frage kommen. Sie
sind darauf angewiesen, dass ihnen die Betroffenen genaue Angaben Uber die
Anwendung des Versuchsbeutels machen.

Entstehen dadurch nicht Verunsicherungen?
Zum Ziel fuhrt ein Win-win-win-System! Gute Beratung, richtiger Beutel, quali-
fiziertes Feedback der Betroffenen. Wenn alles passt, dann sind die Vorausset-
zungen gut und Verunsicherungen finden keinen Platz.



2. Personlicher Umgang

Ich verspiire einfach Hemmungen im Umgang mit dem Stoma!
Das ist normal. Niemand freut sich auf oder Gber ein Stoma und das Stoma ver-
andert den Lebensalltag. Was hemmt denn?

Ich habe den Eindruck, man sieht mir an, dass ich Stomatrager/-in bin!
Das kann sein. Bei enger Kleidung sieht man natdrlich, wenn sich der Beutel
fullt. Er sticht dann asymmetrisch hervor. Manner haben es einfacher wie Frau-
en. Sie kleiden sich nicht so kérperbetont und verwenden wenig enge Kleidung.
Gegenfrage: Was stort Sie daran, Stomatrdger/-in zu sein?
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Ich fiihle mich nicht mehr als vollwertiges, normales Mitglied dieser Gesellschaft,

bin kérperlich verunstaltet und erleide viele Alltagseinschrankungen!
Vielen Stomatragern/-innen geht es zu Beginn ihres neuen Lebensabschnitts ahn-
lich. Das verstehen wir. Aber es kann doch nicht sein, dass ein Stoma die Wer-
tigkeit des Menschen ausmacht! Da wehren wir uns mit allen Mitteln dagegen.
Der Wert des Menschen hat mit ihm selber, seiner Art des Seins und seinem
Lebenswillen zu tun. Naturlich gibt es Einschrankungen und Koérperbildveran-
derungen. Es ist nun Aufgabe des/der Stomatragers/-in, mit diesen Verande-
rungen trotzdem ein lebenswertes Leben zu leben.

Ich weiss, das hat mit der Akzeptanz zu tun. Dennoch fillt es mir immer wieder

recht schwer.
Wer sich diesem Prozess stellt, wird rasch erkennen, dass es sich nicht lohnt,
Vorschusssorgen zu machen. Versuchen wir doch den pragmatischen Weg. Pro-
bleme sind da, um geldst zu werden. Sie lassen uns Erfahrungen machen, mit
denen wir die Zukunft besser oder einfacher gestalten kénnen. Diese Heraus-
forderung sollten wir als Anforderung an uns betrachten. Die Aufgabe ist es, die-
sen Anforderungen gerecht zu werden.

Wie kann ich mit den Einschrankungen umgehen, die mir durch das Stoma wider-
fahren?
Methodisch gibt es verschiedene Wege: resignieren, kapitulieren oder neugie-
rig werden. Die Zukunft liegt in der Neugierde! Ich kann aufgrund meiner eige-
nen Erfahrungen wachsen, kann diese aber auch mit Fachpersonen besprechen
und entsprechende Informationen einholen oder mich in einer Selbsthilfegrup-
pe engagieren und hoéren, wie andere damit umgegangen sind.

Das riecht alles nach personlicher Belastung!
Richtig! Es ist nicht mehr so wie friiher! Die kdrperliche Veranderung ist erfolgt
und die Konsequenzen sind spurbar. Die zwei Moglichkeiten sind: in sich hinein
fressen oder reden!

Ich bin eher der introvertierte Typ.
Dann wird es mit Sicherheit fur Sie und Ihre Umgebung nicht einfach. Bitte befol-
gen Sie wenigstens einen Ratschlag: Suchen Sie einen Menschen ihres Ver-
trauens und weihen Sie ihn in Ihr Geheimnis ein. Wir denken, dass dies sinn-
vollerweise eine fremde Person wie z.B. ein Stomaberater/-in sein sollte. Befol-
gen Sie die Anweisungen resp. Vorschlage, Sie werden es nicht bereuen.

Kann diese Funktion nicht auch mein Partner oder meine Partnerin ausiiben?
Naturlich. Ihr wirden wir gerne den Hinweis vermitteln, sich selber mit einer
Fachperson (Stomaberatung) zu verbinden um fachliche Ratschlage zu erhal-
ten. Dann kann es durchaus eine gute Entwicklung geben.
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Kann das auch der Hausarzt oder der Chirurg sein?
Eher nein. Die speziellen Kniffs und Tricks wird der Hausarzt nicht wirklich ken-
nen. Es fehlt ihm die tagliche Erfahrung. Das ist es, was den Profi zum Spezia-
listen macht.

Sie sagen, reden sei eine andere Moglichkeit. Wie sieht das denn aus?

Im Zusammenhang mit Bauch-, Darm- oder Blasenoperationen existieren tber
Stomata in der 6ffentlichen Meinung unterschiedliche Ansichten bis hin zu einer
Tabuisierung des Themas. Die Entlastung entsteht durch die Normalisierung und
die kann nur vom Betroffenen aus kommen. Je normaler oder selbstverstandli-
cher er damit umgeht, umso grésser wird die soziale Akzeptanz sein. Natlrlich
muss man das nicht an die grosse Glocke hdngen. Im engen Kreis der Familien
und Freunde darf man das durchaus kommunizieren. Man wird ganz viel Ver-
standnis ernten.

Und wenn die dann Details wissen wollen?
Dann entscheiden die Stomatrdger/-innen, wie viel und was sie schlussendlich
sagen mochten. Wir machen die Erfahrung, dass die offene Kommunikation ganz
viel Bewunderung auslost. Das tut nur gut!

Ich kann nicht mehr schwimmen gehen, habe Hemmungen im Theater wegen

unliebsamer Téne und es riecht nicht immer einwandfrei. Und da soll ich noch so

tun, wie wenn nichts ware!
Stopp! Das sagen wir nicht. Es ist etwas und wird oft als demditigend, beleidi-
gend und erniedrigend erfahren. Das ist wahrlich nicht Nichts! Gerade diese
Erfahrungen sind es, die das Verhalten ausmachen. Verhaltensdnderungen wer-
den von der sozialen Umgebung sofort wahrgenommen. Das macht die Sto-
matrager/-innen zum Problemfall! Erklart man, weshalb man irritiert oder ver-
unsichert ist, dann kann die Umgebung bestens damit umgehen. Im Gegenteil:
sie wird grosses Verstandnis entgegen bringen.

Das heisst, ich kann schwimmen gehen?
Natdrlich. Mittlerweile hat sich eine spezielle Mode (auch flr Badebekleidung)
etabliert. Uber die Vielfalt kann Sie die Stomaberaterin aufkléaren.

Schaut das nicht blod aus?
Nein. Wer schaut schon hin?

Und das Theater?
Die Geriliche werden durch die ndhere Umgebung nicht wahrgenommen. Sie
storen primar uns. Wer es nicht glaubt, soll seine Nachsten fragen. Die Tone
hingegen kdnnen gehort werden. Sie stéren nicht starker wie leises Husten, FlUs-
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tern oder Nase putzen. Wen es wirklich stort, der kann sich im Theater oder im
Kino einen fest gewobenen Stoff (Filz) zwischen Stoma und Hemd legen. Das
isoliert und macht fast schalldicht.

Und die Sauna?
Wer in die Sauna geht, der scheint keine persénlichen Probleme mehr mit dem
Stoma zu haben, ausser er tragt eine Badehose und das sollte er tunlichst unter-
lassen! Das Problem kann sich ergeben, dass durch die Hitze und das Schwit-
zen die Haftung der Stomaversorgung nachlasst und undicht wird. Es empfiehlt
sich, vor dem Saunagang einen frischen Stomabeutel anzubringen und zwischen
den Saunagédngen die Haftung zu beobachten.

In der Kleiderfrage bin ich aber schon eingeschrankt!

Das ist so. Manner mogen diesbezlglich etwas besser dran sein wie Frauen.
Gurtel storen oft und beim Autofahren kann der Beutel just in der Sitzfalte lie-
gen. Das ist nicht komfortabel. Glrtel kénnen durch Hosentréger ersetzt wer-
den (Ubrigens auch wieder ein sehr modischer Artikel). Frauen hingegen wer-
den sich bezlglich der Kleiderfrage von korperbetonter Bekleidung verabschie-
den mussen. Die Auswahl bleibt trotzdem gross und einer modischen Beklei-
dung steht nichts entgegen.

Am Arbeitsplatz fiihle ich mich auch behindert. Ich kann z.B. keine Gewichte mehr
heben.
Schwere Gewichte sind fir das Bindegewebe sicher belastend. Das kann zu Ver-
anderungen am Arbeitsplatz fihren. Ein kldrendes Gesprach mit dem Chef und
eine Information an die Kollegen stehen an! Ansonsten sind wenige Behinde-
rungen bekannt, die tatsachlich lebenseinschrankend sind.

Ich war sehr sportlich. Wie geht das jetzt?
Auch in sportlicher Hinsicht kann es Verdnderungen geben. So liegt Spitzen- oder
Leistungssport nicht mehr drin. Zu gross ist die Belastung auf Bauch, Darm und
Stoma. Gewodhnliche sportliche Aktivitdten hingegen kénnen durchaus normal
praktiziert werden. Einschrankungen sind beim Kegeln, Billard oder Rodeln usw.
bekannt, also bei Sportarten, bei denen der Bauchbereich besonders strapaziert
oder gefahrdet wird.

Welche Auswirkungen sind auf Urlaube bekannt?
Auch hier gilt, dass jene Form des Urlaubs umgesetzt wird, die wirklich Spass
macht. Eigentlich gibt es selten Einschrankungen. An den Flughafen sind sel-
ten Probleme wegen des Stomas bekannt. Wird man von Hand abgetastet und
befragt, dann genligt es zu sagen, dass man Stomatrager/-in ist. Reisen ist mog-
lich wie zuvor, aber bedenken Sie: es ist wichtig, immer gentigend Ersatzmate-
rial bei sich zu haben und den Beutel gut zu kontrollieren!
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Gibt es nicht unterstiitzende Hilfsmittel?
Es gibt einen Stomapass und der ist bei den Stomatherapeutinnen erhaltlich.

Ich habe Angst, im Alter mich und mein Stoma nicht mehr ordentlich versorgen zu
konnen. Wie kann ich vorbeugen?
Eigentlich gar nicht. Wenn Sie sich nicht mehr versorgen kénnen, dann gehen
Sie zu |hrem Hausarzt oder zur Stomatherapeutin, besprechen sich mit ihnen
und organisieren mit ihnen zusammen die Spitex, die fortan fir die qualifizierte
Betreuung verantwortlich ist. Eine regelméassige Uberprifung bei der Stoma-
therapeutin ist auch fortan wichtig.

Kann ich weiterhin alles essen?
Das hangt nicht vom Stoma ab sondern von dem, was im Bauch als Darm noch
Ubrig geblieben ist. Nahrungsmittelprobleme gibt es. Wichtig ist, sich zu beob-
achten und herauszufinden, welche Nahrungsmittel ertraglich sind. Logischer-
weise passt man den Speiseplan dieser Unvertraglichkeit an.

Was mache ich bei Durchfall?
Bei Durchfall ist es ratsam, den offenen Beutel zu verwenden. Zusatzlich ist Uber
Medikamente oder anderweitige Stuhlregulatoren in Pulverform nachzudenken.
Die Stomaberatung kann auch hier wertvolle Tipps geben.

Kann ich noch in die Riickenmassage?
NatUrlich. Die Liegeposition muss angepasst werden. Alle Bauchlagen (schla-
fen usw.) werden Anpassungen erfahren.

Und bei Bestrahlungen?
Ist eine Bauchlage notwendig, so informieren Sie das Personal Uber die damit
verbundenen Umtriebe.

Ich sehe, da gibt es viele Fragen, die noch zu klaren sind.
Auf diese Fragen gibt es ganz viele brauchbare Antworten. Wer sich schneller
und intensiver mit sich und seiner neuen Situation befasst, der wird das, was
auf ihn zukommt auch besser handhaben kénnen. Das wiinschen wir allen, die
mit einem Stoma konfrontiert werden.
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3. Emotionale Belastung

Ich trage den Beutel noch nicht lange und spiire ganz eigenartige Gefiihle. Ich habe

ganz grundsatzlich ein sehr ungutes Gefiihl.
Das ist verstandlich. Zu Beginn der «Stoma-Karriere» kénnen sich es viele nicht
vorstellen, in Zukunft ein Leben mit dieser Einschrankung zu meistern. Das
andert sich. «Alte Hasen» berichten von den gleichen Anfangsschwierigkeiten,
kennen aber diese schlechten und unguten Geflihle nicht mehr oder kénnen mit
diesen Geflihlen besser umgehen. Sie haben sich arrangiert respektive einen
Umgang damit gefunden und gelernt, mit dieser Einschrankung zu leben.

Wie lange dauert das?
Das ist unterschiedlich und hat mit der Akzeptanz der veranderten Situation zu
tun. Wir reden von Wochen bis Monaten. Was fir Gefiihle sind es, die Sie spU-
ren?
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Ich spire Scham, Ekel, Unsicherheit, Abhangigkeit, habe Angst wegen maéglicher
Veranderungen in der Sexualitat und bin witend und traurig.
Ups, das ist recht viel auf einmal! Grundsatzlich entspricht diese Palette an
Gefluhlsreaktionen dem Durchschnitt der Stomatréger/-innen zu Beginn ihrer
Karriere. Der Einschnitt ins Leben ist gravierend und darf auch diese Geflhls-
welt auslosen. Es ist unheimlich gut, vollig offen und wertfrei diesen Gefiihlen
freien Lauf zu lassen.

Aber ich kann doch meine Umgebung damit nicht belasten.
Die Umgebung splrt die emotionale Blockade und hat grosse Muhe, damit
umzugehen. Darlber reden ist goldwert.

Ich fiihle mich hilflos, weil ich nicht weiss, wie ich damit beginnen soll.
Gehen Sie grundsatzlich davon aus, dass sich auch Angehdrige hilflos fuhlen.
Der einfachste Weg ist, das was man spurt, so zu formulieren, wie man es spurt.
Man braucht nichts zu beschénigen. Man braucht auch nichts zu umschreiben.
Wichtig ist, dass man dem Gegentber nicht das Geflihl gibt, dass er/sie an die-
sem Missstand Schuld ist.

Und wenn dann eine eingeschnappte Reaktion sichtbar wird?
Dann kann man wortlich sagen: «/ch meine nicht, dass Du an meiner Situation
Schuld bist. Ich mdchte einfach, dass ich meinen Gefiihlen freien Lauf lassen
kann. Bitte hére mir nur einfach zu!»

Wenn ich wiitend bin, dann kann ich doch nicht noch Therapeut fiir andere spie-
len!
Gut! Dann besprechen Sie das doch vorher. Setzen Sie sich in einer guten Stun-
de zusammen und besprechen Sie doch, wie Sie mdchten, dass |hr Partner/ihre
Partnerin auf emotionale Ausserungen ihrerseits reagiert. Sagen Sie, dass es
Ihnen gut tut, wenn sie mirrisch sind, schimpfen oder gar fluchen kénnen.

Fiihlen sich dadurch Angehorige wirklich entlastet?
Oh ja, sie wissen dann, dass sie darauf nicht reagieren missen. Ansonsten ver-
suchen Angehorige immer, mittels aufmunternden Impulsen das Aggressions-
potential zu minimieren und realisieren nicht, dass sie damit genau das Gegen-
teil erreichen.

Das ist genau so. Ich argere mich immer wieder liber Gesprachspartner, die mir auf

diese Weise zu helfen versuchen.
Richtig. Und mit diesen spricht man dann nicht mehr, oder?
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Genau. Also: wie soll ich nun vorgehen?

1. Bedenken Sie, dass die Geflhle, die Sie wahrnehmen, richtig und wichtig sind.

2. Zeigen Sie diese Gefuhle und geben Sie Ihren Angehérigen den Hinweis, dass
mogliche Aggressionen mit ihnen nichts zu tun haben.

3. Befragen Sie Ihre Angehdrigen nach ihrem Wohlbefinden.

4. Zeigen Sie Interesse an dem, was die Angehdrigen im Moment fir sich als
wichtig erachten.

5. Vermeiden Sie Aussagen wie: «Du hast... du machst... du tust... immer...
ewig... stdndig... schon wieder... nie usw.» Solche Aussagen sind in aller
Regel vorwurfsorientiert.

6. Horen Sie gut zu und geben Sie den Angehorigen das Gefihl, dass Sie pra-
sent sind.

Uber welche Gefiihlsreaktionen beklagen sich Angehorige am haufigsten?
Die grosste Hilflosigkeit wird dann ausgeldst, wenn der Stomatrager/die Sto-
matragerin einen moralischen Absturz erlebt, alles im Moment als negativ ange-
sehen wird oder gar Selbstmordgedanken formuliert werden. Darauf zu reagie-
ren ist unglaublich schwierig.

Aber das kann doch zwischen durch auch mal gut tun, oder?
Schon, nur 16st das bei den Angehdrigen enorm viel Angst aus, eben: weil man
nicht weiss wie darauf reagieren!

Wenn ich von Selbstmord rede heisst das doch noch lange nicht, dass ich es auch
machen werde!
Es ist verwerflich, Selbstmorddrohungen zu benltzen, um Angehérige gefligig
zu machen. Angehorigen ist sehr zu empfehlen, in solchen Situationen unver-
zlglich Kontakt mit einer Fachperson (Arzt, Psychologe, Stomatherapeut/-in
usw.) aufzunehmen.

Wieso gleich diese Hektik?
Sollte doch etwas passieren, dann ist es absolut katastrophal, mit diesen Schuld-
geflhlen leben zu missen. Das verdient kein Angehdriger und ist die Beziehung
noch so schlecht!

Es macht mir aber sehr Miihe, mit meiner Trauer und meinem seelischen Schmerz
umzugehen. Oft habe ich den Eindruck, es versteht mich niemand.
Vor allem scheinen Manner eher Mihe mit der Trauer zu haben. Sie verhaften
immer noch in der irrigen Meinung, dass Tranen mit Schwache gleichzusetzen
sind. Das ist und bleibt ein Irrtum. Ménner, die ihre Geflihlsregungen nicht sicht-
bar machen, verhalten sich so, dass sie nicht verstanden werden kénnen. Da
haben es Frauen etwas einfacher. Allerdings ist es flr ihre Partner extrem
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schwierig, wenn sie sich zurlckziehen und die Méanner an ihrer Trauerentwick-
lung nicht teilhaben lassen. Manner verstehen dann die Welt oft nicht mehr.

Wie gehen die Manner damit um?
Sie leiden, ziehen sich zurlick und es entsteht eine Atmosphéare der Stille, ohne
Kommunikation und ohne Beziehung. Das kann auf die Dauer schwere Schaden
in der Beziehung hervorrufen.

Gibt es eine Art idealer Weg?
Den gibt es immer. Er liegt darin, dass die Betroffenen ihre Geflhle uneinge-
schrankt und ehrlich nach aussen sichtbar machen und die Angehorigen nicht
dem Irrtum verfallen, ihnen jetzt helfen zu missen. Zuhoren und die Ohnmacht
aushalten ist, was Menschen in dieser Situation brauchen. Dem sagt man Ver-
standnis zeigen!

Dann brauche ich mich meiner Gefiihlsreaktionen nicht zu schamen.
Ganz und gar nicht, im Gegenteil. Sind die Geflihle mal draussen, dann kann man
auch getrost Uber Anderes sprechen. Alles andere blockiert und fihrt zu schwie-
rigen Verhaltensweisen, die in aller Regel falsch interpretiert werden.

Ich verliere hin und wieder die Kontrolle iiber meine Gefiihle.
Das ist nicht schlimm, im Gegenteil, es kann auch sehr heilsam sein. Nehmen
Sie sich das Recht heraus, Geflihle zu haben und sie auch leben zu dirfen. Wich-
tig ist, dass diese Geflihle nicht Aggressionen gegen Dritte beinhalten, es sei
denn, diese Aggressionen sind berechtigt (Kunstfehler, Pfusch, Fehlinformation
usw.).

Meine Lebensqualitat ist durch das Stoma massiv beeintrachtigt. Das stecke ich
nicht einfach so weg!
Verstandlich. Frauen als Betroffene verspiren diese Beeintrachtigung massiv
starker wie Manner, die eher damit umgehen kénnen. Die Suche nach einer
neuen Definition von Lebensqualitdt in dieser eingeschrankten Situation ist nun
das, was vordergrindig ansteht.

Wie finde ich zu einer neuen Lebensqualitat?

Indem das, was maglich ist, auch weiterhin gelebt wird und das, was sich ver-
andert hat, so gelost wird, dass es lebbar wird!
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Konkreter!
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Probieren Sie aus und sagen nicht gleich zum voraus, dass etwas nicht mehr
geht. Esist viel mehr moglich, wie man denkt oder sich zutraut. Es ist zwar nicht
mehr so wie ohne Stoma, aber es ist trotzdem madglich, ein lebenswertes Leben
zu leben. «Alte Hasen» berichten, dass die anfanglichen Schwierigkeiten und
Probleme durch angepasste Losungen zu einem mehr oder weniger normalen
Leben geflihrt haben. Natlrlich gibt es Einschrankungen oder Belastungen. Sie
zu lésen und trotzdem zu leben ist die Aufgabe, die das neue Leben ermdglicht.



4. Partnerschaftliche Einfliisse

Ich habe gehoért, dass es bei Partnerschaften von Stomatragern/-innen zu Belas-
tungen in der Beziehung gekommen sei. Stimmt das?
Grundsatzlich belastet jede gravierende Veranderung eine Beziehung. Ein Sto-
ma gilt als einschneidende Lebensveranderung. Die Frage ist aber, wie ein Paar
mit dieser neuen Situation umgeht. Das kann durchaus zu Belastungen in der
Beziehung fuhren.

Von welchen Belastungen spricht man da?
Betroffene Manner gehen anders damit um wie Frauen. Méanner oder Frauen
als Angehorige reagieren unterschiedlich. Zu Beginn der Entwicklung weiss nie-
mand so recht, wie er/sie selber oder der/die Andere damit zu Recht kommt.
Auf der einen Seite kann das auch spannend sein und eine Herausforderung fur
die Beziehung darstellen. Auf der andern Seite wissen wir, dass bereits beste-
hende kritische Beziehungen unter Belastungsproben gestellt werden.
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Kann es auch zu Trennungen und Scheidungen fiihren?
Eine Trennung oder Scheidung erfolgt nicht wegen einem Stoma. Das Stoma
und die Art und Weise des Umgangs kann hochstens noch Ausschlag zur Tren-
nung oder Scheidung geben. Ein Grund dazu ist es nicht.

Wie kann ich eine Negativentwicklung in der Beziehung vermeiden?

Dazu sind einige Informationen notwendig. Wir wissen heute, dass Ménner als
Angehorige héchst verunsichert auf die Umgangsweise der betroffenen Frau-
en reagieren. Sie konnen das Verhalten nicht interpretieren und reagieren des-
halb verunsichert. Betroffene Frauen neigen eher dazu, ihre Méanner vor zusatz-
licher Belastung zu verschonen und wenig Uber ihre emotionale Entwicklung
preis zu geben. Betroffene Manner sind diesbezlglich einfacher. Ihre Frauen wis-
sen ziemlich genau, was in ihnen vorgeht.

Wie kommt das?
Manner zeigen ihre Frustration, in dem sie ihren meist negativen Geflihlen durch
schimpfen, fluchen, ausrufen oder jammern, zaudern, wehklagen freien und
ungehemmten Lauf lassen.

Machen das Frauen nicht?
Ausserst selten. Sie gehen stiller mit inrem Leiden und Schmerz um und ziehen
sich eher zurtick. Das nun sichtbar werdende Verhalten von ihnen entspricht nicht
dem, was sie bisher gelebt haben. Darauf konnen die Manner nicht angemes-
sen reagieren.

Wie kann man eine solche Entwicklung umgehen?
Indem das Paar lernt, Gber ihre Geflihle angstfrei, offen, ehrlich, ungeschminkt,
klar und transparent zu reden. Geht es einem der Beiden nicht gut, dann ist es
nicht die Aufgabe des Andern, ihm zu erklaren, was er/sie tun soll, damit es
ihm/ihr besser geht.

Was soll man denn machen?
Den Partner/die Partnerin in die Arme nehmen, ihn/sie an den Handen halten,
Verstandnis signalisieren und ihn/sie auf seinem/ihrem Weg und mit seiner/ihrer
Art der Auseinandersetzung zu unterstitzen.

Aber ist es nicht einfacher, ihm/ihr Schritte und Wege aufzuzeichnen, anhand derer
er/sie wieder einen Weg aus dem Loch findet?
Das tont einfacher, ist es aber nicht! Diese Ldsungswege sind Losungen des
Einen. Sie kénnen durchaus was Vernlnftiges an sich haben. Es entsteht aber
dadurch eine Hierarchie (dem Einen geht es schlecht und der Andere weiss, was
es braucht, damit es besser geht) — super!
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Schwierig! Wo liegt denn ein moglicher Weg?
Wenige Menschen ertragen dieses Gefalle. Flhlt sich der «schwéachere Teil»
verstanden, so ist er in der Lage, mit seinem Denken seine Schritte der Neu-
orientierung zu entwickeln. Rickfrage: Wie gerne haben Sie es, wenn lhnen
andere sagen, was Sie tun mussen, damit es lhnen besser geht! Geht das so
locker von sich?

Aber das ist doch was anderes. Ich leide darunter, wenn es dem Partner/der Part-
nerin schlecht geht!
Und genau um diesen Punkt geht es. Die Ratschléage fuhren oft dazu, dass es
dem, dem es schlecht geht, noch schlechter geht, weil er diese Art von Rat-
schldgen gar nicht umzusetzen vermag. Das ist eine Steilvorlage flr einen tota-
len Rickzug.

Also: Was soll ich nun tun?

Zeigen Sie ihm/ihr ihr Verstandnis fir die schwierige und vielleicht sogar <beschis-
sene» Situation! Verlassen Sie ihn/sie nicht! Bleiben Sie bei ihm/ihr. Lassen Sie
ihm/ihr Zeit. Teilen Sie seinen/ihren Kummer. Sagen Sie ihm/ihr, dass sie ihn/sie
mogen, lieben, zu ihm/ihr auch in dieser Situation stehen und mithelfen moch-
ten, dass es ihm/ihr wieder besser gehen kann. Fragen Sie ihn/sie, was Sie fir
ihn/sie tun konnen, voran er/sie Freude hatte. Aber lassen Sie ihm/ihr genug Zeit,
um den Frust ausleben zu kénnen.

Das ist doch recht ungewohnt, sich plotzlich so anders zu verhalten. Merkt das der
Betroffene nicht?
Die obige Auflistung ist ein Sammelsurium von dem, was kommunikativ in einer
funktionierenden Beziehung schon seit Beginn des Bestehens hatte umgesetzt
werden mussen. Also ist es niemals zu spét, es endlich zu tun!

Ups, der sitzt!
War aber nicht als Vorwurf sondern als Hinweis gedacht gewesen. Sorry! Wenn
ein Paar nicht lernt, mit dieser neuen Situation eine gemeinsam konstruktive Stra-
tegie zu leben, dann kann es durchaus sein, dass jeder auf die Reaktion des
Andern reagiert. Das wird definitiv kompliziert.

Gibt es eine Art Merkpunkte fiir eine reifere Form der Beziehung?
In methodischer Hinsicht gibt es viele Moglichkeiten. Einige davon, die gut
umgesetzt werden kdnnen, kénnten nachfolgende partnerschaftliche Vereinba-
rungen sein:
e \Wir respektieren einander in der Art und Weise, wie wir mit diesem Problem
umgehen und kritisieren einander nicht!
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e Wir suchen eine gemeinsame Definition des Problems und prasentieren nicht
vorzeitige Lésungsversuche!

e Wir suchen Wege der konstruktiven Unterstlitzung und besprechen die uns
bietenden Moglichkeiten!

e Krisen dirfen sein und haben nichts mit dem Andern zu tun!

e Wirreden Uber unsere Geflihle und lassen ihn/sie an unserer Entwicklung teil-
haben!

e Wir diskutieren Uber einfachere Behandlungsmdglichkeiten und suchen Rat
und Hilfe bei Fachkraften!

e Nicht das Stoma bestimmt unser Leben sondern wir bestimmen unser Leben!

e Wir lassen uns durch das Stoma in unserer Art des Lebens nicht einschran-
ken!

e Wir helfen und stehen zu einander!

Und der Kommunikation?

In Kapitel 3 (emotionale Belastung) sind einige Punkte, die die Kommunikation
erleichtern, aufgelistet. Sie zu befolgen ist ein wichtiger Schritt fir eine gute Ent-
wicklung.

Ich schatze es, als Stomatrager/-in vom Partner/von der Partnerin verwéhnt zu werden!

Moment mal: ein Stoma ist keine Krankheit und ein Stomatrager/eine Stoma-
tragerin ist auch nicht krank! Ein Stomabeutel ist ein Hilfsmittel, das dazu dient,
eine bestimmte korperliche Verédnderung besser meistern zu kénnen.

Aber ein kleiner Vorteil darf man doch wohl noch herausholen!

Wieso?

Wir reden von einem sekundéaren Krankheitsgewinn. Es gibt Menschen, denen
gelingt es immer wieder, aus einer eingeschrankten Situation Vorteile fir sich
heraus zu schinden. Solche Verhaltensweisen sind in einer Partnerschaft ver-
werflich!

Kommt der Partner/die Partnerin dahinter, dass der/die Betroffene etwas ande-
res vorgibt als vorhanden, dann flihlt man sich rasch einmal ausgenttzt und hin-
tergangen. Es entsteht ein Vertrauensverlust, der fir die Partnerschaft fatale Fol-
gen haben kann. Zudem erachten wir es als nicht erwachsen, wenn solche Spie-
le in einer Partnerschaft gespielt werden. Sie sind unehrlich und unsauber!

Das ist aber ein hartes Urteil!
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Natdrlich. Aber es kann nicht sein, dass durch eine Vortauschung falscher Tat-
sachen ein Vorteil erwirtschaftet wird. Angehdérige wenden sich rasch vom/von
der Betroffenen ab, gehen ihm/ihr aus dem Weg und Uberlassen ihn/sie dem
Schicksal. Zu Recht! Wollen Sie das?



Natirlich nicht!

Also, dann verzichten Sie auf diese Methoden. Es ist ehrlicher zu sagen, «heu-
te mag ich einfach nicht...» wie «oh, es tut mir so weh, ich kann nicht...»! Ubri-
gens heisst nicht kénnen nichts anderes wie nicht wollen!

Wie bitte?

Wer nicht kann, will nicht! So einfach ist es, ob man es glauben will oder nicht!
Ich kann etwas tun, wenn ich es will. Es muss nicht so sein, wie immer oder
perfekt oder richtig. Besteht Miihe im Umgang mit dem Stoma, so wird die Ver-
sorgung wohl etwas zdgerlich sein. Der Partner/die Partnerin sieht aber den Wil-
len dahinter, es trotz Einschrankung zu versuchen. Das wird garantiert positiv
respektiert. Angehdérige sehen doch, wie sich die Betroffenen verhalten. Regis-
triert man, dass bei Aufgaben, die gerne gemacht werden, keine Probleme
bestehen, dann fragt man sich friiher oder spater, weshalb es im Zusammen-
hang mit dem Stoma so harzig zu und her geht. Die Betroffenen entlarven sich
Uber ihr Verhalten in aller Regel selber.

Ist es tatsachlich so einfach?

Reden Sie doch offen und ehrlich mit Ihrem Partner/lhrer Partnerin Uber diesen
Punkt. Fragen kénnen sein:

e Wie beurteilst Du meinen Umgang mit dem Stoma?

e \Was gefallt Dir dabei?

e \Was macht Dir Sorgen?

e Was wirdest Du Dir wiinschen?

e Welche Bedtrfnisse hast Du an mich?

e Was winschest Du von mir?

Und dann, was hab ich dann?

Dann haben Sie eine Fremdbeurteilung und eine Liste von moglichen Ande-
rungswinschen. Nun ist es an lhnen, lhre Sicht der Dinge zu formulieren. Viel-
leicht finden Sie nun mit diesen Aussagen eine Grundlage, auf der Sie zusam-
men mit lhrem Partner/lhrer Partnerin eine gemeinsame Strategie aufbauen
koénnen.

Und wenn mein Partner/meine Partnerin dartber nicht reden will?
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Die Angst vor einer solchen gemeinsamen, vielleicht auch sensiblen Bespre-
chung ist oft grosser wie die Besprechung selber. Es soll keine Psychorunde
und kein Seelenstreptease sein sondern ein Gesprach Uber die gemachten Erfah-
rungen, die Winsche aneinander und die gemeinsam anzuvisierenden Ziele.



Gibt es Hilfestellungen fiir ein solches Gesprach?

Jaklar. Vereinbaren Sie einen Gesprachstermin. Machen Sie im Voraus klar, wor(-
ber Sie reden mochten und lassen sie dem Partner/der Partnerin Zeit zum Nach-
denken. Decken Sie einen schonen Tisch, bereiten Sie kleine Naschereien vor
und stellen Sie ein Glas Wein auf. Also: schaffen Sie eine angenehme Atmo-
sphare!

Wirkt das nicht plotzlich so kiinstlich?

Kann sein, in aller Regel reagiert man aber entspannt und erfreut. Ubrigens
mUssten solche gemeinsame Gesprachsabende in partnerschaftlichen Bezie-
hungen zu einem absoluten MUSS werden. In einer entspannten, lockeren und
offenen Atmosphare sind konstruktive, kooperative und kreative Gesprache kei-
ne Seltenheit.

Spannend! Probier ich mal aus. Und wenn es nicht klappt?

Sie machen das nicht, um Erfolg zu haben sondern, Sie signalisieren ihrem Part-
ner/ihrer Partnerin die Bedeutung und Wichtigkeit der Beziehung zu ihm/ihr. Sie
sagen ihm/ihr damit, «Du bist es mir Wert und Du bist mir wichtig» ! Wer diese
Signale nicht versteht, sie lacherlich macht oder gar zurlickweist, der hat ein gro-
beres Problem und da empfiehlt sich eine externe Beratung.

Sie muten den Betroffenen aber viel zu!

Oh ja. In jedem Menschen stecken ungeahnte Krafte und Ressourcen. Sie zu
aktivieren und nutzbringend einzusetzen, das ist die Philosophie der Stunde.

Und wie kann dieses Ziel erreicht werden?
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Es geht um den bedingungslosen Glauben an den Menschen und an seine Fahig-
keit, auch in einer extrem schwierigen Situation den eigenen Lebensweg mit all
seinen Einschrankungen meistern und gestalten zu konnen. Dazu braucht es eine
wohlwollende, warmherzige, liebenswirdige und herzliche Atmosphare, in der
eine ebenso bedingungslose partnerschaftliche Unterstltzung vorliegt, damit der
gemeinsame Weg gelingen kann. Da liegen weder Aggression noch Spiele drin,
die wohl kurzfristig Erfolg bringen, langfristig jedoch die Beziehung kaputt
machen.



5. Erotik und Sexualitat

Ich habe gehort, dass das Stoma die Sexualitat beeintrachtigt. Stimmt das?
Ja und nein! Diese Frage kann aber nicht pauschal beantwortet werden. Grund-
satzlich kann schon festgehalten werden, dass ein Stoma die Sexualitat beein-
flusst.

In welcher Hinsicht?
Genauso wie die Betroffenen lernen mussen, in Zukunft einen fir sie gangba-
ren Weg in der Handhabung des Stomas im Alltag zu finden, so braucht es auch
Zeit, in Bezug auf die Sexualitdt einen Zugang zu finden. Und das ist wirklich
nicht einfach.

Wovon hangt das ab?
e Unterschiedliche Betrachtungsweisen des Themas Sexualitdt zwischen Mann
und Frau;
e Kommunikationsstruktur des Betroffenen und seiner Angehdrigen;
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e Altersspezifische Bedingungen;

e Art und Weise der vorliegenden sexuellen Storung;
e Zeitdauer des Tragens des Stomabeutels;

e Lust.

Konnen diese Punkte etwas verdeutlicht werden?

Klar. Nehmen wir die einfach erscheinenden Beeintrachtigungen vorweg:

e Junge Betroffene diskutieren das Thema Sexualitat eher offener und direkter
wie dltere Betroffene. Heisst aber nicht, dass im Alter Sexualitat keine Rolle
mehr spielt. Die generationenspezifische Gesprachskultur ist ein Faktor.

e Zu Beginn der «Stomakarriere» wird das Thema Sexualitdt anders wahrge-
nommen, wie wenn schon Erfahrungen sowohl im Umgang mit dem Stoma
wie auch mit der Sexualitat vorliegen. Was als erschitternde Einschrankung
der Lebensqualitat zu Beginn empfunden wird, kann sich durch die Erfahrung
aufweichen und positiv verandern.

¢ |In kommunikativer Hinsicht liegen grosse Unterschiede sowohlim Denken wie
auch im Handeln bezlglich Sexualitat vor. Mann und Frau denken, handeln und
reagieren anders.

Um was fiir sexuelle Storungen handelt es sich?

Je nach durchgefihrter Operation kann es durch die Irritationen oder Durch-
trennung der Nerven zu sexuellen Stérungen bis hin zur Impotenz kommen. Da
diese Veranderungen mit dem Stoma an sich nichts zu tun haben, bearbeiten
wir diese Storungen auch nicht. Zudem gibt es sehr gute und empfehlenswer-
te Broschiren von der Krebsliga dazu: «Krebs und Sexualitdt beim Mann» und
«Krebs und Sexualitat bei der Frau».

Und wenn ich doch lieber mit jemandem reden mochte?

Dann ist es ganz wichtig, dass man den richtigen Gesprachspartner sucht. Fir
medizinische Fragestellungen ist das der Urologe/die Urologin fiir den Mann, der
Gynékologie/die Gynakologin fur die Frau oder bei psychosozialen Problemstel-
lungen ein Psychotherapeut/eine Psychotherapeutin mit Zusatzausbildung in
Sexualtherapie. Das sind die Spezialisten. Das heisst allerdings nicht, dass auch
mit andern Beratern/Beraterinnen darlber gesprochen werden kann. Sie ver-
stehen sich in aller Regel eher als Anlaufstelle und werden weiterweisen.

Und mit Kollegen?
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Wer nicht vom Fach ist, hat nicht wirklich viel zu sagen. Stammtischdiskussio-
nen bringen ausser ein paar flotten Sprichen nicht wirkliche Erkenntnis. Ein per-
sonliches Gesprach hingegen zwischen zwei Freunden oder zwei Freundinnen
hat wieder eine andere Qualitat und kann als Einstieg in die Thematik sehr wert-
voll sein. Klarung oder echte Hilfe erfahrt man durch die Fachperson!



Ok, ich hab’s verstanden! Und was ist mit der Lust?
Sexualitat ohne Lust ist schwierig und funktioniert auch nicht oder mindestens
nicht zufriedenstellend. Auffallend ist zu sehen, wie viele Menschen gerade im
sexuellen Bereich Winsche, Bedurfnisse, Vorstellungen, Erwartungen und vie-
les mehr in sich tragen und der/die Partner/-in weiss von nichts. Bei allen Gespré-
chen Uber Sexualitdt, mit wem auch immer diese geflihrt werden, sollte der Part-
ner/die Partnerin dabei sein und ihre Sicht der Dinge auch einbringen durfen.

Das ist aber schwierig.

Was ist denn da so schwierig? Sexualitat ist das Normalste auf der Welt. Sie
zufrieden stellend zu leben ist doch etwas Wunderschénes! Naturlich sind es
viele Menschen nicht gewohnt, Uber Sexualitat zu reden. In einer Krankheits-
entwicklung oder bei einer «Stomakarriere» kommt man letztendlich gar nicht
darum herum, ein gemeinsames Gesprach zu suchen, ausser man verkriecht
sich in sein Schneckenhaus und traumt weiterhin dem Verpassten nach! Scha-
de um jede verpasste Gelegenheit!

Leiden Manner mehr wie Frauen?
Das ist eine Frage, die so Uberhaupt nicht beantwortet werden kann. Es gibt tat-
séchlich Menschen, die sind froh, mit Sexualitdt nichts mehr zu tun haben zu
mUssen. Diese Menschen leiden sicher nicht. Grundséatzlich lasst sich aber
sagen, dass die Kommunikationsarmut und die Veranderung im sexuellen Erle-
ben beiden auf ihre Art zu schaffen machen.

Was heisst das fiir die Manner?
Es ist das altbekannte Phdnomen, dass sich viele Manner (vor allem die altere
Generation) nach wie vor Uber die Sexualitadt definieren. Wenn sie keinen
Geschlechtsverkehr mehr haben kénnen, meinen sie, nichts mehr wert zu sein.
Die Angst vor einer Impotenz dominiert. Klappt die Erektion (Versteifung des
Penis) oder Ejakulation (Samenerguss) denn auch nicht, so reagieren sie oft depri-
miert und ziehen sich zurlick.

Aber das ist doch verstandlich?
Naturlich, nur geht deswegen die Welt noch lange nicht unter! Es liegt ein Pro-
blem vor und das muss geklart werden. Hat es medizinische Hintergriinde oder
ist es psychologisch (Stress, Druck, Zwang usw.) bedingt. Nichts zu unterneh-
men bedeutet, dass das Problem bestehen bleibt, kultiviert wird und die Frus-
tration zunimmt!

Und wie ist es bei den jiingeren Mannern?
Dort erleben wir eher ein offeneres Verhéltnis zur Sexualitat. Allerdings heisst
das nicht automatisch, dass dadurch die Kommunikation des Paares bedeutend
besser ist.
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Und wie ist es bei den Frauen?
Hier ist es grundsatzlich etwas schwieriger. Ein Stoma verursacht eine Korper-
bildveranderung. Die unversehrte Schonheit des Koérpers erfahrt eine Verun-
staltung, im schlimmsten Fall wird sie als Verstimmelung empfunden. Das
beeintrachtigt die Attraktivitit aufs Ubelste.

Ist das so schlimm?
Ja. Die Frau getraut sich nicht mehr, sich nackt im Spiegel zu sehen, sich auf
dem Bett zu rékeln, den nackten Koérper durch die Sonne erwarmen zu lassen
usw. Sie flhlt sich massiv gehemmt, was mit Sicherheit unmittelbare Auswir-
kung auf die Sexualitat hat.

Ups, daran habe ich nicht gedacht!
Bei Mannern kann das genau gleiche Auswirkungen haben. Bauchoperationen
hinterlassen unschéne Narben, das Stoma zu pflegen ist nicht jedermanns Sache
und Sex mit einem Stoma mit Sicherheit gewdhungsbedurftig. Die dadurch ent-
stehende Einschréankung des Sexualverhaltens, meistens gekoppelt mit wenig
bis gar keiner Kommunikation darUber, wird zur Belastungsprobe eines Paares.

Schenken Manner dem Korperbild wirklich weniger Beachtung?
Ubergewicht, schlechte Kérperpflege (Haare, Zahne, Korper, Fiisse, Nagel) und
die vielen unappetitlichen Bierbduche lassen es vermuten. Wir wollen dies aber
nicht verallgemeinern. Die jingere Generation lebt diesbezlglich kdrperbe-
wusster und pflegt den Kérper auch.

Wieso ist dann Sexualitat erschwert?

Ein gehemmter Korper zeigt sich nicht unbeschwert. Er wird versteckt (unter
der Decke) oder aber das Ritual des zu Bettgehens verlangert sich so lange, bis
mit hoher Wahrscheinlichkeit nichts mehr [duft! Sex mit einem Beutel kann den
Spass verderben, die Libido (das wohllustig-trieborientierte Begehren) beein-
trachtigen, so dass erektile Dysfunktionen (mangelnde und unzureichende Ver-
steifung des Penis) oder Frigiditat die Folge davon sein kénnen. Dann geht in
der Regel nichts mehr.

Schlimm!
Muss nicht sein. Fir ein Paar, bei dem die Sexualitat nicht mehr praktiziert wird
(was nicht abgeschlossen heisst), kann das durchaus ein akzeptabler Weg sein.
Fur andere Paare kann es tatsachlich schlimm sein.

Was heisst das, ...bei dem die Sexualitat nicht mehr praktiziert wird...?
Untersuchungen zeigen, dass gelebte sexuelle Praktiken, die man flir lange Zeit

als richtig und gegeben betrachtet hat, plotzlich dann, wenn sich die dusseren
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Bedingungen andern (Partnerwechsel z.B.), sich sehr zum Wohle der neuen
Beziehung positiv verandern.

Und wie ist es dann fiir andere Paare?

Splren Manner, dass sie nicht zum Ziel kommen (Orgasmus), setzen sie sich
oft psychisch derart unter Druck, dass sich dadurch eine Spontanparadoxie ein-
stellt. Das heisst, mit dem Druck, der aufgebaut wird, erreicht man das Gegen-
teil von dem, was man eigentlich méchte. Kommt hinzu, dass ein fehlender
Orgasmus als Versagen betrachtet wird und die Kopulation (Geschlechtsverkehr)
eine Negativbewertung erfahrt. Mehrere solcher Erlebnisse hintereinander fih-
ren in Zukunft zum Verzicht. Das Problem liesse sich aber psychologisch I6sen.

Heisst das, je mehr Druck ich mache, umso wahrscheinlicher ist es, dass ich mein
Ziel nicht erreiche?

Prazise! Diesen Vorgang nennt man Spontanparadoxie.

Und was hat das alles mit dem Stoma zu tun?

Das Stoma flhrt die Paare direkt und ungeschminkt an diese sensible The-
menstellung und zwingt sie, einen Weg der konstruktiven Kommunikation zu
suchen. Leider sehen wir immer wieder, wie unbeholfen versucht wird, das The-
ma anzusprechen. Versucht man es einige Male erfolglos, dann hért man damit
auf. Das ist wirklich schade.

Wie kann man es dann nachhaltig ansprechen?
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Vielleicht helfen Ihnen dabei einige Kernaussagen:

e Schamen Sie sich nicht, wenn Sie sexuelle Veranderungen wahrnehmen. Fast
alle «Stomapaare» kennen diese Probleme!

e Sexuelle Verdnderung sind normale Erscheinungen! Es ist niemand schuld
daran!

o Uberlegen Sie, was sich verandert hat!

e Zeigen Sie auf, wie diese Veranderung im Alltag sichtbar wird!

. Uberlegen Sie, welche Winsche und BedUrfnisse Sie haben und notieren Sie
sie!

* Notieren Sie auch Ihre Angste, Sorgen und Noten!

e Sprechen Sie ihren Partner/ihre Partnerin darauf an und vereinbaren Sie ein
Gesprach mit ihm/ihr!

e Versuchen Sie zuerst, das Gesprach zu zweit zu flhren.

e Vermeiden Sie Vorwrfe und Anschuldigungen! Bedenken Sie, dass es ihrem
Partner/ihrer Partnerin auch nicht gut geht!

e \Wenn das Gesprach nicht so richtig lauft, dann bitten Sie ihren Partner/ihre
Partnerin um ein gemeinsames Gesprach bei einer Fachperson!

e Vereinbaren Sie einen Termin und gehen Sie gemeinsam hin!



¢ Hilft alles nichts und will ihr Partner/ihre Partnerin partout nicht, dann gehen
Sie alleine hin und erzahlen ihm/ihr, was bei diesem Gesprach herausgekom-
men ist!

e Bitten Sie erneut um ein gemeinsames Gesprach. Lassen Sie ihrem Part-
ner/ihrer Partnerin genligend Zeit zur Entscheidung!

Wir driicken Ihnen beide Daumen. Die Stomaberatung kann durchaus mithel-

fen, eine Briicke zu schlagen.

Puh, ich werde es versuchen!

Bitte nicht <nun versuchen. Machen Sie es! Es kann nichts schief gehen und die
Beziehung wird deswegen auch nicht schlechter sondern eher besser. Sie sig-
nalisieren damit Wichtigkeit und Bedeutung in der Sache (siehe Kapitel Part-
nerschaft).

Verlust von Sexualitat ist und bleibt aber schlimm!

Storend wirkt, dass sich viele Diskussionen immer (nun um Sexualitdt im enge-
ren Sinn drehen. Nahe, Warme, Zuneigung, Zuwendung, Liebe und Zartlichkeit
sind genau so wichtig wie Orgasmus und Geschlechtsverkehr. Diese Teile kom-
men leider oft zu kurz.

Was ist darunter zu verstehen?

Sex ohne Zartlichkeit ist doch undenkbar. Der weitaus grossere Teil des Lie-
besspiels wird flr Zartlichkeit verwendet. Das macht doch heiss! Streicheln, am
ganzen Korper, Ricken und Bauch eincremen, streicheln im Gesicht, in den
Ohren, am Hals usw. oder kiissen und dies wie streicheln an allen Kérperstel-
len (nicht nur an den erogenen Zonen, meist reduziert auf Brust und Vagina,
Hoden und Penis). Kérperwarme splren, walzen, rakeln, sich ausbreiten, wohl
fihlen, mit allen Sinnen bei Sinnen sein und sich entfiihren lassen! Das alles ist
doch viel intensiver wie die wenigen Sekunden des Beischlafs.

Sie meinen, so wie friiher?
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Erkannt! Hinzu kommt, dass auch der Tagesablauf eine gute Grundlage fir ein
beglickendes Erlebnis ist. Zuneigung und Zuwendung sind Inhalte einer Bezie-
hung und nicht Methoden. Wer keine Zuneigung erfahrt und keine Zuwendung
seitens des Partners spurt, ist auch nicht fir Sex bereit. Das Schaffen einer ero-
tischen Atmosphére reduziert sich nicht auf die Aufwendungen beschréankt auf
30 Minuten vor dem Sex!



Ja, ja, ich habe verstanden! Meine Partnerin wird sich wundern, wenn ich plotzlich
nach 20 Jahren wieder einmal mit einem Blumenstrauss nach Hause komme. Das
Gesicht mochte ich sehen!
Wir auch! Machen Sie es und erzédhlen Sie dann. Wenn Sie ihr dann noch sagen,
dass es Ihnen Leid tut, dies schon so lange nicht mehr gemacht zu haben, dann
werden ihr die Worte im Hals stecken bleiben!

Und womit kann man Manner <kitzeln»?
Gute Formulierung. Das ist schwieriger und dennoch sind sie nicht so kompli-
ziert, die Méanner. Ein feines Nachtessen mit einem guten Tropfen Wein, eine
wohlige liebenswirdige Atmosphare und die fadengerade Formulierung: «Du,
ich méchte gerne mit Dir schmusen und schlafen, was meinst Du?», kénnen
Berge versetzen. Er muss wissen, dass er trotz Einschrankung ein guter Lieb-
haber ist, und vor allem der Einzige! Machen Sie ihm Mut!

Ich bin alleinstehend, trage ein Stoma und mochte eine Partnerschaft eingehen. Das
kann ich mir schlicht nicht vorstellen!
Wieso? Wir gehen davon aus, dass Sie inzwischen einen Umgang mit dem Sto-
mabeutel gefunden und ihn als Teil ihrer selbst akzeptiert haben. Also stehen
Sie von der ersten Sekunde an dazu, erklaren Sie, dass Sie Stomatrdger/-in sind
und fragen Sie doch zurlick, ob ihr Partner/ihre Partnerin weiss, was das ist.

Und wenn er/sie das nicht weiss?
Dann erklaren Sie ihm/ihr, weshalb sie einen Stomabeutel tragen missen und
zeigen ihm/ihr, wie das aussieht. Nehmen Sie ihm/ihr die Hand und fihren sie
sie sorgfaltig zum Stoma, damit er splrt, wie sich dann anflhlt. Machen Sie
ihm/ihr ein Kompliment, dass er/sie diesen Schritt gewagt hat und erklaren Sie
ihm/ihr, dass Ihnen das sehr geholfen und gut getan hat.

Und wenn er/sie das nicht aushalt?
Dann denken wir, dass diese Beziehung nicht von Dauer sein wird.

Gibt es noch einige Tipps und Tricks zu Stoma und Sexualitat?
Zur vorbereitenden Pflege des Korpers gehort es, entweder zu duschen oder
den Koérper zu waschen. Selbstverstandlich soll dann der Beutel entfernt und
durch einen neuen ersetzt werden. Zuséatzlich kann man ihm mit etwas Deodo-
rant eine andere Duftnote verpassen. Bestehen Hemmungen, nackt auf dem
Bett zu liegen, dann hilft firs Erste ein T-Shirt, das allerdings in der Folge an Bedeu-
tung verlieren wird. Beim Streicheln stort das Stoma zwar, nur davon sollte man
sich nicht beeintrachtigen lassen. Fullt es sich, dann geht man es leeren. Der
wohl beste Tipp ist, den Umgang mit dem Stomabeutel lockerer, alltaglicher, nor-
maler und natdrlicher zu nehmen —ihn als einen neuen Korperteil zu betrachten.
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