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Es ist das Recht von Stomatragern

o vor der Operation beraten zu werden, damit
gesichert werden kann, dass sie sich der
- Vorteile der Operation voll bewusst sind und
die wesentlichen Fakten iiber das Leben mit
: einem Stoma kennen

A ein gut angelegtes, richtig platziertes Stoma
- zu erhalten, unter voller und angemessener
Beriicksichtigung des Wohlergehens

B s des Patienten

.« erfahrene und professionelle medizinische,
. pflegerische und psychosoziale Unterstiitzung
| vor und nach der Operation zu erhalten,
N sowohl im Krankenhaus als auch in ihrer
Stadt oder Gemeinde

» 7 weitere Forderungen
Schwerpunkt
im Heft
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Schwerpunktthema

Kock Pouch

Aktuelle Informationen und Erfahrungsberichte langjahriger
Kock Pouch-Trager

Ein schoner Aspekt eines Restaurantbesuches ist, die Gaste erhalten eine Speise-
karte und kdénnen sich genau die Speisen und Getrdanke individuell aussuchen, die
aktuell ihren Bediirfnissen entsprechen. Wir freuen uns im Leben meist, wenn wir
eine gute Auswahl zwischen verschiedenen Moglichkeiten haben. Auch bei der
Wahl des Stomas, das am besten zur Lebensweise eines bestimmten Menschen
passt, gibt es fliir manche Betroffene eine Wahl zwischen verschiedenen Moglich-
keiten. Geht es um die Anlage eines lleostomas, dann gibt es drei Moglichkeiten:
das klassische lleostoma, den ileoanalen Pouch und den Kock Pouch (Kock’sche
Tasche). Abhangig von der Art ihrer Erkrankung, ihrer kérperlichen Verfassung und
ihrer Lebensweise konnen sich manche Betroffene zwischen diesen Varianten
entscheiden.

Dabei waren die Zahlen Uiber neu angelegte Kock Pouches in Deutschland und den
meisten anderen Landern in den vergangenen Jahrzehnten stark zurlickgegangen.
Es besteht das Risiko, dass bald das ohnehin nicht mehr groRe arztliche und pflege-
rische Wissen Uber dieses Verfahren verloren gehen konnte. Was sind die Griinde?
Wie funktioniert ein Kock Pouch? Fiir wen ist ein Kock Pouch geeignet? Was ist bei
der Anlage zu beachten? Welche Lebensqualitat bietet er den Tragern? Wie soll es
kiinftig weitergehen mit diesem OP-Verfahren?

Das folgende Schwerpunktthema befasst sich mit diesen Fragen: Den Anfang bildet
ein Artikel von Maria Hall ,Warum sich die Deutsche ILCO mit dem Kock Pouch
beschéftigt”. Ihr Anliegen ist, dass das Wissen auf Arzteseite (iber eine interessante
Operationstechnik nicht verloren gehen darf. AuRerdem muss die Versorgung und
Betreuung der Betroffenen, die sich in den vergangenen Jahrzehnten fir einen
Kock Pouch entschieden hatten, auf Dauer gesichert sein. Es folgt ein Beitrag von
Prof. Karl-Wilhelm Ecker liber die medizinischen Aspekte des Kock Pouches. Hier
geht es um die Herkunft des Verfahrens, das Operationsverfahren selbst und die
Lebensqualitat der Trager. Prof. Ecker hatte das Verfahren bei Prof. Kock in Schweden
erlernt; aktuell , koordiniert” er in Deutschland auf arztlicher Seite den Wissens-
transfer zu diesem Verfahren und die Zusammenarbeit der aktiven Kliniken. 0
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Es schliefdt sich ein Bericht der Krankenschwester Susanne Kérner aus Leonberg an,
die tiber den,,Kock Pouch im Pflegealltag” schreibt. Hier geht es um die Einweisung
der Patienten nach dem Eingriff und um Tipps flr den Alltag. Abgerundet wird der
Schwerpunkt durch zwolf Berichte von Betroffenen, die teilweise seit Jahrzehnten
mit einem Kock Pouch leben und uber ihr Lebensgefiihl und die Lebensqualitat
schreiben.

Warum sich die Deutsche ILCO mit dem
Kock Pouch beschaftigt

Der Kock Pouch — auch Kock‘sche Tasche genannt — ist keine neue Operations-
methode und zudem eine seltene Form der lleostomie. Auch wenn es sich um ein
Stoma handelt, konnte sich der ein oder andere Leser vielleicht die Frage stellen,
warum die ILCO diesem ,Kolibri“ unter den Stomaanlagen so viel Platz in der
ILCO-PRAXIS einrdumt. Maria HaR hat die Argumente zusammengestellt, warum
es von Interesse ist.

von Maria Haf

Bei einem Treffen der damaligen Jungen ILCO haben sich die Teilnehmer:innen
bereits Mitte der 1980er Jahre Gber den Kock Pouch (KP) und die Operationsmethode
informiert. Eine junge Frau, die sich von Prof. Kock in Schweden hatte operieren
lassen, berichtete dort von ihren guten Erfahrungen. Einige Teilnehmer unseres Tref-
fens waren von der Moglichkeit, auch ohne SchlieBmuskel zukiinftig auf eine Beutel-
versorgung verzichten zu kdnnen und die Entleerung des Darms mittels eines Katheters
selbst in der Hand zu haben, sehr fasziniert. In der Folge hat eine ganze Reihe
von ihnen ihre bisherige normale lleostomie in eine kontinente lleostomie, den Kock
Pouch, umwandeln lassen. Zunachst geschah das vor allem durch Prof. Kock selbst,
der ein paar Mal nach Hamburg kam, um KP-Anlagen zu operieren und dabei deut-
sche Arzte anzuleiten. Prof. Ecker, dessen Beitrag (iber die Geschichte des KP Sie in
dieser ILCO-PRAXIS lesen kénnen, war einer seiner Schiiler und ist mittlerweile in
Deutschland der Chirurg, der die meisten KP-Anlagen durchgefiihrt hat.

Kock Pouch (KP) und ileoanaler Pouch (IAP)

Zeitlich parallel zum KP war die Operationsmethode ileoanaler Pouch (IAP) entwi-
ckelt worden: eine Moglichkeit, bei erhaltenem SchlieBmuskel trotz Entfernung
des gesamten Dickdarms eine lleostomie zu vermeiden. Dabei wird innen vor dem
Schlieffmuskel ein aus Diinndarm gebildetes Reservoir angeschlossen. Der IAP ver-
mied jedoch nicht nur eine dauerhafte Stomaanlage, er hatte auch fiir die Arzte den
Vorteil, leichter zu formen und anzulegen zu sein als der KP mit seinem besonders
konstruierten Nippelventil.

Die Punkte ,Vermeiden einer dauerhaften Stomaanlage, einfachere OP-Methode,
kiirzere OP-Dauer (= geringere Kosten)” flihrten dazu, dass der KP sehr schnell an
Attraktivitat sowohl bei Patienten als auch beim Grof3teil der Chirurgen verlor. Er wur-
de meist bei der arztlichen Beratung von Betroffenen gar nicht mehr als Alternative
genannt oder angeboten. Und er wurde sogar schlechtgeredet hinsichtlich der Hohe
der Komplikationsrate. Natirlich kdnnen auch beim KP Komplikationen auftreten, z. B.
eine Entziindung des Pouches oder das Nippelgleiten, bei dem der Schlielfmechanis-
mus des Ventils nicht mehr richtig funktioniert. Aber gerade das Nippelgleiten ist in
der Regel gut chirurgisch zu korrigieren. Betroffene waren und sind dafir allerdings
auf Chirurgen angewiesen, die solche Komplikationen fachkundig operieren und die
Funktion wiederherstellen kdnnen.

Die Moglichkeit, ohne Beutelversorgung zu leben
Die Deutsche ILCO hat in all den Jahren das Thema , Kock Pouch” immer wieder auf-
gegriffen. Ein Grund war und ist, dass der KP weiterhin die einzige Moglichkeit fiir 0

Eine Moglichkeit ist
die nachtragliche Um-
wandlung eines IAP in
einen KP.
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In der Folge lernten
auch Pflegepersonal
und Stomathera-
peuten in ihrem
beruflichen Alltag
meist keine Patienten
mit einem KP mehr
kennen und konnten
natiirlich auch kei-
ne Erfahrungen mit
deren Versorgung
sammeln.

Daher unterstiitzte
die Deutsche ILCO
die Bemiihungen, die
arztliche und pfle-
gerische Kompetenz
rund um den KP in
Deutschland mittel-
und langfristig zu
erhalten.

lleostomietrager ohne funktionierenden SchlieBmuskel ist, ohne Beutelversorgung
zu leben —z. B. wenn der Alltag mit Stomaartikeln langfristig erhebliche Probleme be-
reitet. Zum anderen hatte sich langst gezeigt, dass auch der IAP manche Komplikation
mit sich bringen konnte, wie die Pouchentziindung oder auch Kontinenzprobleme,
die oft einen weiteren chirurgischen Eingriff erforderlich machen.

Eine Moglichkeit ist die nachtragliche Umwandlung eines IAP in einen KP. Erfreuli-
cherweise kann dabei das bereits vorhandene Dinndarmreservoir weiter genutzt
werden. Schon allein diese Moéglichkeit des Erhalts wertvoller Darm- und damit
Resorptionsflache erschien aus Sicht der Betroffenen so wichtig, dass die ILCO wei-
terhin nicht nur tGber den KP informiert, sondern seit langem eine Liste von KP-Tragern
flihrt, die zu einem Erfahrungsaustausch mit anderen Betroffenen bereit sind.

Das Wissen um die Methode war in Gefahr

Dass der KP nie die Standard-lleostomieanlage werden wiirde, sondern immer
besonderen Fallen vorbehalten bliebe, ist ohnehin klar. Aber die Moglichkeiten von
Betroffenen, bei einer Stomaanlage sich auch fir die Variante Kock Pouch entschei-
den zu kdnnen, verschlechterte sich fast europaweit bis zum Jahr 2015: Die Zahl der
Chirurgen, die einen KP fachkundig anlegen oder Komplikationen beheben konnten,
hatte in allen Landern, in denen Gberhaupt KP-Anlagen durchgefiihrt worden waren,
dramatisch abgenommen. Eine Befragung der Mitgliedsverbande der Europdaischen
Stomaorganisation EOA im Jahr 2017 hatte dieses besorgniserregende Ergebnis
gebracht. In Deutschland gab es zeitweise nur noch einen fachkundigen und er-
fahrenen Chirurgen. In den wenigen Nachbarldandern, in denen vorher KP-Anlagen
durchgefiihrt worden waren, sah es dhnlich oder noch schlechter aus.

In der Folge lernten auch Pflegepersonal und Stomatherapeuten in ihrem beruflichen
Alltag meist keine Patienten mit einem KP mehr kennen und konnten natiirlich auch
keine Erfahrungen mit deren Versorgung sammeln. Menschen mit einem KP hatten
vollig zu Recht die grof3e Sorge, ob sie — gerade wenn sie notfallmaBig in eine Klinik
miissen — medizinisch richtig versorgt werden kdnnen, ja, ob der KP Uberhaupt als
kontinente lleostomie erkannt wiirde. Wenn nicht, wiirde das regelmafige Katheteri-
sieren unterbleiben, was gefadhrliche Folgen fiir den Patienten hatte.

ILCO engagiert sich fiir KP-Trager, damit Behandlung und Pflege auf Dauer gesichert
sind

Der Hauptantrieb der ILCO fiir die andauernde Beschaftigung mit dem KP ist also
die Verantwortung, die wir fiir die Stomatrager empfinden, die bereits mit einem
KP leben und die ein Recht auf angemessene Behandlung und Pflege haben (siehe
auch Charta der Rechte von Stomatrdgern). Nur, wie kénnen Arzte und Pflegekrifte
Uberzeugt werden, dass es auch jetzt noch ihre Verantwortung ist, fur die Sicherheit
dieser Menschen zu sorgen, die mit dieser Art Stoma leben?

Daher unterstitzte die Deutsche ILCO von Beginn an die schon viele Jahre dauern-
den Bemiihungen von Prof. Ecker, die arztliche und pflegerische Kompetenz rund um
den KP in Deutschland mittel- und langfristig zu erhalten. Es geht einerseits darum,
wieder Arzte zu gewinnen, die die anspruchsvolle OP-Technik erlernen wollen.
Zumindest in Deutschland — gerade durch die Zusammenarbeit von Prof. Ecker und
Prof. Gabriela M&slein — ist ein guter Anfang in der Zusammenarbeit interessierter
Chirurgen gelungen. Die ILCO verfligt Uiber eine Liste von Operateuren, die Betroffene
in der Bundesgeschaftsstelle erhalten konnen.

Es geht auch darum, objektiv Giber den KP und seine Vorteile und Risiken zu infor-
mieren, auch dariiber dass eine sorgfaltige Auswahl der Patienten notwendig ist.
Ebenso wichtig sind Erfahrungsberichte von Menschen, die mit einem KP leben.
Genau deswegen beschéftigt sich diese ILCO-PRAXIS-Ausgabe mit dem Kock Pouch.
Ein weiteres Ziel, an dessen Verwirklichung die ILCO mitwirkt, ist die Schaffung
eines Netzwerks von Arzten, Pflegekraften und Betroffenen.
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Der Kock Pouch

Mit einer lleostomie eine gute Lebensqualitdt erreichen

Nach einer Entfernung von Dick- und Mastdarm (Proktokolektomie) gibt es fiir
die operative Weiterbehandlung drei verschiedene Maéglichkeiten: Ein lleostoma,
einen ileoanalen Pouch, der ein Reservoir im Diinndarm direkt mit dem After ver-
bindet, und einen Kock Pouch. Diese Methoden sind nicht fiir alle Patient:innen
gleichermaf3en gut geeignet, bei der Entscheidung kommt es auf die individuelle
Erkrankung und die personlichen Wiinsche der Betroffenen an. Der Kock Pouch
ist ein aus Diinndarmschlingen chirurgisch geschaffenes Reservoir im Bauchraum
fiir Stuhl, das willentlich von den Betroffenen iiber eine ansonsten dichte Ver-
bindung (Nippelventil) mit einem kontinenten Stoma auf der Bauchdecke ent-
leert wird. Ein Beutel wird dabei nicht bendétigt. Ein Kock Pouch kann auch bei
Urostomie-Patient:innen zum Einsatz kommen. International ist die Methode
in den vergangenen Jahren immer seltener operiert worden, erlebt aber aktuell
eine Wiederbelebung. Der Vorteil ist u. a., dass der Kock Pouch fiir geeignete
Betroffene eine gute Lebensqualitit erméglichen kann und als Verfahren infra-
ge kommt, wenn ein ileoanaler Pouch wegen schwerwiegender Probleme neu
operiert werden muss.

von Prof. Karl-Wilhelm Ecker

Flir Betroffene mit kiinstlichen Korperausgangen stellt die Erhaltung oder Wieder-
herstellung einer guten Lebensqualitdt ein zentrales Anliegen dar. Im Hinblick auf
einen kinstlichen Dinndarmausgang (lleostomie) wurde in einer kiirzlich erschie-
nenen wissenschaftlichen Ubersichtsarbeit der Kock Pouch (Kock’sche Tasche
oder kontinente lleostomie) als das Operationsverfahren mit der hochstmoglichen
Lebensqualitatsstufe nach Proktokolektomie (= Entfernung von Dick- und Mastdarm)
bezeichnet [1]. Sehr gerne komme ich deshalb der Bitte der Redaktion der ILCO-PRAXIS
nach, eine aktuelle Bestandsaufnahme fiir ein Schwerpunktheft zu diesem Thema
vorzunehmen. Nachdem vor fast 40 Jahren diese Operationsmethode von mir auch
in Deutschland eingeflihrt worden ist und seitdem ununterbrochen praktiziert wird,
handelt es sich um einen sehr personlichen Beitrag, der auch Perspektiven fiir die
Zukunft aufzeigt.

1. Was ist ein Kock Pouch und wo kommt die Bezeichnung her?
Die kontinente lleostomie beruht auf zwei
grundlegenden Operationsprinzipien, die von
dem Inaugurator (Entwickler) der Methode,
Prof. Nils Kock, ab 1969 nacheinander in die Chi-
rurgie eingeftihrt wurden. Nur das erste Prinzip,
namlich die Bildung eines intraabdominellen
Niederdruckreservoirs (= ein Reservoir inner-
halb des Bauchraums mit normalem Druck)
aus Dinndarmschlingen wurde namensgebend
(Kock’sche Tasche, Kock Pouch). Dieses Reser-
voir dient der Stuhlspeicherung. Genauso wich-
tig ist jedoch das zweite Prinzip, namlich die
Konstruktion des Nippelventils, ebenfalls aus
Abb. 1. Seitenansicht eines Kock Pouches. Dlinndarm. Es bewirkt als eine Art Riickschlag-
Rechts ist der Dinndarm mit dem Kock  yentil den sicheren mechanischen Abschluss am
Pouch zu sehen und links die Bauchdecke, ¢ jo Jos Darmes und ermoglicht den Betroffe-
durch die der Ausfiihrungsgang des Nip- K R . . L.
pelventils gefiihrt wird. (© K. W. Ecker) ~ N€N eine sichere Stuhlkontinenz. Beide Prinzi-
pien ergdnzen sich gegenseitig und das eine ist
ohne das andere nicht funktionsfahig. (Abb. 1).

Wer war Prof Kock?
Prof. Nils Kock wurde 1924 in Pietarsaari/Jakobstad (Finnland) geboren. An der Uni-
versitat Helsinki schloss er 1951 das Medizinstudium ab und begann dort auch 0
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die chirurgische Facharztweiterbildung. Diese beendete er an der Universitat Gote-
borg (Schweden), der er danach sein ganzes Leben verbunden blieb. Dort beschaf-
tigte er sich tierexperimentell und klinisch mit der HarnblasenvergroRerung, was
zur Entwicklung der kontinenten lleostomie und auch einer kontinenten Urostomie
flhrte. Durch den Nachweis, dass Dinndarm zur Reservoirbildung fiir Stuhl und Urin
geeignet ist und dass die Intussuszeption (Einstilpung) des Darmes im Sinne eines
Nippelventils Kontinenz und Schutz vor Reflux (= Riickfluss) gewahrleistet, wird Prof.
Kock zu Recht als Begriinder der rekonstruktiven Techniken in Urologie und Darm-
chirurgie angesehen.
Mit seinen Arbeiten habilitierte
sich Nils Kock in Goteborg, wur-
de dort schlieRlich auch ordent-
licher Professor und Direktor
der Universitats-Klinik, die er
bis 1990 leitete. Zwischenzeit-
lich arbeitete er 1966 ein Jahr in
Buffalo, USA und 1973 ein Jahr
in Zlrich, wo er eine Abteilung
L. L4 flr gastrointestinale Chirurgie
Abb. 2: Prof. Nils Kock in seinem hduslichen Arbeitszimmer aufbaute. Ab 1986 wirkte er fiir
in Géteborg 2009 mehrere kurze Intervalle an der
Universitat von Mansoura (Agyp-
ten), um mit den dortigen Chirurgen Methoden zur operativen Behandlung der Bil-
harziose (eine dort haufige Infektion der Harnblase) zu etablieren. Prof. Kock hat an
renommierten Institutionen und Kliniken in Nordamerika und Europa Gastvorlesun-
gen und Operations-Workshops abgehalten. Er hat tGiber 300 wissenschaftliche Pub-
likationen verfasst, zahlreiche Ehrungen und Preise erhalten und war Ehrenmitglied
vieler internationaler wissenschaftlicher Gesellschaften.

Nach seiner Emeritierung 1990 lebte Nils Kock iber den Winter mit seiner Frau an
der Cote d’Azur (Frankreich). 2011 starb er im Alter von 87 Jahren friedvoll in seinem
Haus in Goteborg.

Personliche Begegnungen mit Prof. Kock

Von 1986 — 1990 habe ich das Sahlgrenska-Universitats-Krankenhaus in Goteborg
mehrfach als Gastarzt zur Weiterbildung besucht. Dabei hat mich die Persénlichkeit
von Prof. Kock (Abb. 2) vom ersten Augenblick an durch die charismatische Ausstrah-
lung fasziniert. Er war nicht nur ein Gberaus geschickter Operateur, sondern vor allem
ein weiser und liberzeugender Lehrer. In seiner Bescheidenheit hat er wenig gespro-
chen, doch was er sagte, traf die jeweilige Problematik punktgenau und hat mein
eigenes Denken und Handeln nachhaltig gepragt. So sagte er z. B. Gber die Wahl des
geeigneten Operationsverfahrens: ,,Ein Patient sollte mit der Methode operiert wer-
den, die er braucht und nicht mit der, die der Chirurg am liebsten macht.” Das klingt
zwar wie eine Binsenweisheit, wird jedoch nicht immer konsequent genug beachtet.
Immer hat er die Patientenbedirfnisse in den Vordergrund gestellt. Bei einer Einla-
dung zum Abendessen um 18 Uhr in seinem Haus bemerkte er einleitend: , Ich bitte
zu entschuldigen, dass meine Frau erst nach 20 Uhr das Essen auftragen wird, da die
Zeit zwischen 19 und 20 Uhr jeden Tag fiir Anrufe meiner Patienten reserviert ist.”
In der Tat klingelte das Telefon um Punkt 19 Uhr zum ersten Mal (aus Buenos Aires)
und das dritte Telefonat (aus Deutschland) war kurz vor 20 Uhr beendet. Der groRRe
deutsche Chirurg Theodor Billroth hatte Recht, wenn er sagte ,,Es ist die Kontagiositat
(Ansteckung), die den guten chirurgischen Lehrer ausmacht”,

2. Entwicklung operationstechnischer Varianten

Neben der Originalmethode, dem sogenannten Kock Pouch (im Folgenden: KP)
wurden Uber die Jahrzehnte weitere Modifikationen einer kontinenten lleostomie
entwickelt. Zunachst wurde durch amerikanische Chirurgen die schwierige soge-
nannte doppelt-anisoperistaltische Faltung des Darmes beim Original-KP-Design
durch die einfachere Faltung eines S-Designs ersetzt. In der Absicht, friher 0
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haufige Komplikationen des Nippelventils zu eliminieren, wurden, ebenfalls in den
USA, das BCIR (Barnett continent intestinal reservoir) und der T-Pouch mit véllig an-
dersartiger Ventilbildung eingefiihrt. Diese beiden Modifikationen sind technisch
bedeutend aufwendiger, ohne dass sich ein adaquater Vorteil nachweisen lasst. Vor
diesem Hintergrund operiere und lehre ich seit Anfang 1990 gemaR dem bewdhrten
chirurgischen Grundsatz , Keep it simple” (= Mach es, aber halte es einfach) nur noch
den S-Pouch mit verbesserter Stabilisierung des Nippelventils. Gleichwohl ist auch
das eine Operation, bei der jedes Detail perfekt ausgefiihrt werden muss.

Abb. 3a: Noch offener S-Pouch.  Abb. 3b: S-Pouch mit fertig- Abb. 3c: Im Unterbauch

Die Hinterwandndhte sind gestellter Vorderwandnaht. implantierter S-Pouch mit
fertiggestellt. Das Nippelven- Die dufsere Manschette des eingelegter Katheter-Drainage
til wird in Ldngsrichtung mit Nippelventils wird jetzt mit zur voriibergehenden Dauerab-
Klammernaht-Reihen fixiert einer Klammernaht-Reihe an leitung des Stuhles
(Stapler-Stabilisisation) der Vorderwandnaht fixiert. (O K. W. Ecker)

(© K. W. Ecker) (© K. W. Ecker)

Abb. 4: Wechselbare Dauerableitung
fiir die Trainingsphase. Aus handelsiibli-
chen Stomaversorgungsartikeln ist eine
individuelle Dauerableitung , gebastelt”
worden, bei der der Katheter nicht
mehr an der Haut angendéht ist und
Stuhl in einen Auffangbeutel am Kérper
abflieffen kann. (© K. W. Ecker)

3. MaBBnahmen nach der Operation

Flr die ersten 7 — 10 Tage tragt der Patient eine
sogenannte Dauerableitung des Stuhles (Abb. 4).
Diese ist zur Dekompression (= Druckentlastung)
des Pouches wahrend der Heilung der Nahte
erforderlich. Wir beginnen heute sehr friih mit
dem stufenweisen Aufbau der oralen Erndhrung
des Patienten gemal einem Plan, den dieser bei
der Entlassung nach 10 — 12 Tagen mitnimmt.
In diesem Plan ist auch das Training des Pou-
ches vorgeschrieben, wonach der Patient ab der
dritten postoperativen Woche die Entleerungs-
intervalle Uber einen Zeitraum von sechs Wochen
schrittweise auf ca. acht Stunden erhoht, was
dann zu einer Entleerungsfrequenz von dreimal
pro Tag fiihrt. Dieses Training dient der Aufdeh-
nung des Reservoirs auf ca. 800 bis 1.000 ml. Fir
das Sammeln des Stuhles waren zwar ca. 200 ml
ausreichend. Die grofRere Kapazitdt dient als
Reservevolumen fiir Gas, da dieses tber das Ventil
nicht spontan entweichen kann. Dies ist Gbrigens
als ein erstes Alleinstellungsmerkmal nur einer
der Vorteile eines Kock Pouches.

4. Indikationen, Vor- und eventuelle Nach-
teile fiir den Patienten
Bei der Proktokolektomie (= Entfernung von Dick-

und Mastdarm) sind dank der rasanten Verbreitung des ileoanalen Pouches nur D

Wir beginnen heute
sehr friih mit dem
stufenweisen Aufbau
der oralen Erndhrung
des Patienten gemal
einem Plan, den dieser
bei der Entlassung
nach 10 - 12 Tagen
mitnimmt.
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Im Vergleich zu ande-
ren Stomata besteht
fiir den Patienten der
entscheidende Vorteil,
dass er frei von einer
duleren Beutelver-
sorgung ist und sich
auf die Dichtigkeit des
Nippelventils bei allen
korperlichen Aktivita-
ten (bei Sport, Sexuali-
tat etc.) Tag und Nacht
verlassen kann.

noch dessen Kontra-Indikationen (z. B. SchlieBmuskelschwache, Afterfistel, tiefer
Mastdarmkrebs) als Anzeigen fiir einen Kock Pouch Ubrig geblieben. Hinzu kom-
men Patienten, die trotz objektiver Eignung zum ileoanalen Pouch personlich eine
Kock’sche Tasche vorziehen und solche, die bei Vorhandensein einer gewohnlichen
lleostomie eine Umwandlung in die kontinente Version wiinschen. Mittlerweile gibt
es aber eine zunehmende Zahl von Patienten mit Funktionsstérungen oder kom-
pletten Fehlschlagen eines ileoanalen Pouches. Fir sie stellt die Umwandlung in
eine Kock’sche Tasche die einzige erfolgversprechende Moglichkeit dar, eine sichere
Kontrolle der Stuhlentleerung zu gewinnen. Indem dabei der alte J-Pouch wieder-
verwendet werden kann, kdnnen bei den Patienten wichtige Darmflachen fir die
Resorption (=Aufnahme) von Nahrstoffen und Spurenelementen erhalten werden.
Die sogenannte Pouch-Konversionsoperation stellt m. E. heute die wichtigste aller
Indikationen fir die Kock’sche Tasche dar. Dafiir habe ich drei technische Varianten
(Typ 1 = ohne, Typ 2 = mit partieller und Typ 3 = mit totaler Pouch-Rekonstruktion)
entwickelt [2] und evaluiert [3].

Die Indikationen zur Ope-
ration einer Kock’schen
Tasche mit den zugeord-
neten Vorteilen fur den

Indikationen | Vorteile fiir den Patienten

Bei der Proktokolektomie

1. SchlieBmuskelschwéche )

2. Fisteln am After Sichere Stuhlentleerungskontrolle | patjenten sind in Abb. 5

3. Sehr tief darmkreb ohne dass ein funktionierender

- Sehr tiefer Mastdarmkrebs After erforderlich ist. zusammengefasst. Kon-

4. Patientenwunsch traindikationen  beste-
Bei vorhandener lleostomie hen eigentlich nur, wenn

1. patientenwunsch o .- ) | ein Patient fiir eine gro-

2. Stomakomplikationen Sichere Stuhlentleerungskontrolle Rere Darmoperation aus

bei komfortablerem Stoma

gesundheitlichen Griin-
den nicht geeignet ist.
Bis vor kurzem galt ein

w

. Peristomale Haut-Allergien

Bei fehlgeschlagenem ileoanalem Pouch

L Inkontinenz _ Morbus Crohn zumin-
2. Entleerungsstorung Sichere Stuhlentleerungskontrolle | qast als relative Kon-
3. Zu hohe Stuhl-Frequenz bei gleichzeitiger Vermeidung e .

4. Afterfisteln und Entziindungen | unnotigen Darmverlustes durch traindikation. Heute sind

sich die meisten auf die-

5. Leichte chronische Pouchitis Wiederverwendung des Pouches

6. Patientenwunsch

Abb. 5: Indikationen fiir die Kock’sche Tasche und Vorteile fiir den
Patienten

sem Gebiet erfahrenen
Chirurgen jedoch einig,
dass eine Kock’sche Ta-
sche bei Morbus Crohn
angelegt werden darf, wenn die Entzlindung auf den Dick- und Mastdarm beschrankt
war. Treten im Verlauf nach der Operation entziindliche Komplikationen des Morbus
Crohn auf, kdnnen diese heute sehr gut mit sogenannten Biologika (= monoklonale
Antikorper) beherrscht werden. Lediglich wenn ein Diinndarmbefall durch Morbus
Crohn vorgelegen hat, sollen alle Arten von Pouch-Konstruktionen unterbleiben.
Einziger Nachteil einer Kock’schen Tasche besteht darin, dass sich nur wenige Arzte
damit auskennen. Nach meiner Erfahrung hat dies aber noch nie zu unlésbaren Pro-
blemen geflhrt.

5. Leben und Lebensqualitat mit dem
Kock Pouch

Im Vergleich zu anderen Stomata be-
steht fiir den Patienten der entschei-
dende Vorteil, dass er frei von einer
duleren Beutelversorgung ist und sich
auf die Dichtigkeit des Nippelventils
bei allen korperlichen Aktivitaten (bei
Sport, Sexualitdt etc.) Tag und Nacht
verlassen kann. Da das kleine, flache
Stoma (Abb. 6a), welches sehr tief an
der Bauchwand angelegt wird, etwas
farb- und geruchlosen Schleim 0

Abb. 6a: Optimales kleines und flaches Stoma im
rechten Unterbauch (© K. W. Ecker)
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produziert, tragen die Patienten zum Schutz der Unterwdsche eine kleine, hautfar-
bene Pflasterabdeckung (Abb. 6b). Die Stuhlentleerung erfolgt in 6 — 8-stiindlichen
Intervallen (Abb. 6¢), wobei die Nacht grundsatzlich entleerungsfrei bleibt. Im Gegen-
satz zu vielen Patienten mit ileoanalem Pouch kdnnen sie ungestort durchschlafen.
Dies ist ein zweites Alleinstellungsmerkmal.

e Die durch den Kock Pouch erreichte Lebensqua-
' litat wird von den Patienten ausgesprochen hoch
bewertet. Im Rahmen einer Studie haben wir eine
Online-Befragung bei Patienten durchgefiihrt, die
zuerst eine normale lleostomie hatten und danach
eine Kock’sche Tasche bekamen. Es wurden die
Bereiche Beruf, sportliche Betatigung, Reisemdg-
lichkeiten und sexuelle Aktivitat anhand einer
Skala von 0 (ganz schlecht) bis 5 (exzellent) abge-
fragt. Die Werte vor der Proktokolektomie wurden
in allen Bereichen zwischen 2 und 3 gemessen.
Nach lleostomie-Anlage sanken sie auf Werte um
2 ab, am starksten bei der sexuellen Aktivitdt. Nach
Umwandlung in einen Kock Pouch kam es in allen
Abb. 6b: Pflasterabdeckung des Stomas ~ Bereichen zu einem signifikanten Anstieg auf Werte

im ’;‘Clj’te" U";f’rb"“‘fh' Man ?;’ke,'?’;t zwischen 3 und 4, am stérksten bei der Sexualitat
nach Umwandlung einer gewéhnlichen . R
lleostomie (siehe Narbe nach Riickver- und der Reiseaktivitat. [4].

lagerung) die deutlich tiefere Lage des . . . .
Stomas beim Kock Pouch. Dadurch kann 6. Chirurgische Kurz- und Langzeitergebnisse

das Stoma unter der Unterwdsche bzw.  Bis in die 80er Jahre des letzten Jahrhunderts waren
einer Bikinihose ,versteckt" werden. insbesondere Komplikationen am Nippelventil noch
(© k. W. Ecker) haufig, weswegen die eigentlich geniale Erfindung
die , Achillesferse” der Operation genannt wurde. Doch nach Einfliihrung der Stabi-
lisierung des Nippelventils mit der sogenannten Klammernaht-Technik und deren
weiteren Verbesserung sind die diesbezliglichen Komplikationsraten deutlich zuriick-
gegangen. Wichtig und ausschlaggebend fiir Patienten ist nicht der Umstand dieser
Komplikationstrachtigkeit als solcher, sondern die Tatsache, dass die Komplikationen
(erschwerte Katheterisierung, Nippelgleiten mit Undichtigkeit etc.) so gut wie immer
durch einen Revisionseingriff vollstandig zu korrigieren sind. In dieser guten Repara-
turfahigkeit unterscheidet sich der Kock Pouch signifikant vom ileoanalen Pouch, bei
welchem damit vergleichbare Komplikationen der pouch-analen Anastomose unge-
fahr in der gleichen Haufigkeit vorkommen. Somit ergibt sich ein wichtiges drittes
Alleinstellungsmerkmal des Kock Pouches. Im Hinblick auf die Erhaltung eines funkti-
onsfdahigen Pouches zeigte sich in einer Nachuntersuchung an 77 eigenen Patienten,
die mindestens eine Revisionsoperation bendtigt hatten, dass nicht Komplikationen
des Nippelventils, sondern Komplikationen der Grunderkrankung (schwere Pouchitis
und Crohn-Fisteln) die eigentlich begrenzenden Faktoren fiir die Poucherhaltung sind
[5]. Erkrankungsbedingt sank dadurch die kumulative Poucherhaltungsrate bereits in
den ersten flinf Jahren nach dem ersten Revisionseingriff auf 90,8%. Infolge der guten
Korrigierbarkeit von mechanischen Spatkomplikationen des Nippelventils berechne-
te sich die kumulative Poucherhaltungsrate nach 44 Jahren immer noch mit 78,8%.
22 meiner Revisionspatienten hatten ihre kontinente lleostomie primar noch von
Prof. Kock selbst erhalten und leben mittlerweile alle zwischen 40 und 50 Jahre sehr
zufrieden mit ihrem Kock Pouch. Dies zeigt, dass der Kock Pouch selbst nicht nur sehr
dauerhaft ist, sondern dass auch altere Patienten damit noch gut zurechtkommen.

7. Verbreitung der Operationstechnik

1969 veroffentlichte Nils Kock die Technik einer kontinenten lleostomie noch ohne
und 1971 mit Nippelventil. Etwa ab 1973 erfuhr das komplettierte Operationsver-
fahren in Skandinavien und insbesondere in den USA und Kanada eine rasante Ver-
breitung. Bis Ende der 80er Jahre des letzten Jahrhunderts wurden in den genannten
Landern Tausende von Patienten operiert. Zahlreiche Chirurgen steuerten ihrerseits
technische Verbesserungen bei. Dazu zahlt neben der schon erwahnten Wahl eines
S-Designs fir den Pouch insbesondere die Einflihrung der Klammernaht-Technik 0

Die durch den Kock
Pouch erreichte
Lebensqualitat wird
von den Patienten
ausgesprochen hoch
bewertet.

Infolge der guten
Korrigierbarkeit

von mechanischen
Spatkomplikationen
des Nippelventils
berechnete sich die
kumulative Pouch-
erhaltungsrate nach
44 Jahren immer noch
mit 78,8%.
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Die kontinente lleo-
stomie ist entgegen
weit verbreiteter
Vorurteile ein siche-
res Operationsver-
fahren, welches dem
Patienten durch eine
100%ige willentliche
Kontrolle iiber die
Stuhlentleerung eine
unvergleichliche Le-
bensqualitat zuriick-
gibt.

zur sicheren Stabilisierung des Nippelventils. Mit diesen Malinahmen gelang es, ehe-
mals haufige Komplikationen deutlich zu reduzieren. Seit Mitte der achtziger Jahre
gilt die Operation als standardisiert und sicher, was die Operationskomplikationen
und die Dauerhaftigkeit der Funktion im Langzeitverlauf angeht.

Griinde fiir internationale chirurgische Zuriickhaltung

Trotz der liberzeugenden operationstechnischen Verbesserungen und der anerkannt
hohen Zufriedenheit der Patienten werden weltweit heute nur noch selten Kock
Pouch-Operationen durchgefiihrt. Die Griinde fiir diese Zuriickhaltung sind zweierlei:
Zum einen vollzog der mittlerweile eingeflihrte ileoanale Pouch wegen der Erhaltung
des normalen Stuhlausscheidungsweges einen Siegeszug rund um den Globus und
verdrangte damit das Interesse an der Kock’schen Tasche. Zum anderen waren und
sind die ehemals hohen Komplikationsraten (leider immer noch) im kollektiven chi-
rurgischen Gedachtnis fest verankert. Die gegenwadrtige Chirurgengeneration hatte
deshalb keine Gelegenheit, die Methode kennenzulernen!

Entwicklung und Perspektiven
in Deutschland

Bereits in den siebziger Jahren
wurden einige Kock’sche Ta-
schen in Miinchen erfolgreich
durch Prof. Schaudig angelegt.
Er war von Prof. Kock in Zirich
und Goteborg geschult worden.
Ab 1982 beschiftigte ich mich
an der Chirurgischen Universi-
tatsklinik in Homburg/Saar zu-
nehmend mit Operationen bei
chronisch-entziindlichen Darm-
erkrankungen und der Famili-

Abb. 6¢c: Stuhlentleerung. Der Katheter wird meist in auf der

Toilette sitzender Position (iber das Stoma und das Ventil in aren Polyposis. In d.'esem Zu-
den Pouch eingefiihrt. Der Stuhl lduft dann spontan ab. Der sammenhang wollte ich sowohl
Vorgang einschliefSlich Erneuerung des Abdeckpflasters dauert  die Technik des mittlerweile
etwa drei Minuten. (© K. W. Ecker) allgemein bevorzugten ileoana-

len als auch die des Kock’schen
Pouches erlernen. Da mir bekannt war, dass fir beide Methoden groRe Erfahrungen
an der Universitatsklinik in Goteborg vorlagen, bewarb ich mich dort um Gastauf-
enthalte (siehe oben). Nach umfassender theoretischer und praktischer Weiterbil-
dung war ich in der Lage, beide Pouchverfahren 1986 in Homburg/Saar erfolgreich
zu etablieren. Auch nach meinem Wechsel nach Waren (Miiritz) wurden mir bis 2021
Patienten aus ganz Deutschland fiir Kock Pouch-Operationen zugewiesen. Die Ergeb-
nisse dieser Operationen habe ich in internationalen wissenschaftlichen Journalen
veroffentlicht.

Erst ab ca. 2015 schien in Deutschland das Interesse anderer Chirurgen und Chi-
rurginnen langsam zu erwachen. Sie baten mich, ein Weiterbildungsprogramm zu
entwickeln, welches ich auch heute noch anbiete. Es beinhaltet theoretische und
praktische Inhouse-Schulungen (= Weiterbildungen innerhalb einer Einrichtung) von
Chirurgen, Stomatherapeuten und Pflegekraften. Unter meiner Supervision finden
dann ca. 10 — 15 Operationen (je 3 — 5 primare Anlagen, Umwandlungsoperationen
des ileoanalen Pouches und Revisionseingriffe) statt, bis selbstdndiges Operieren
sicher moglich ist. Die vergleichsweise hohe Zahl an Lehreingriffen ist erforderlich,
da es auf Details ankommt, die sich von Fall zu Fall unterscheiden und nur am OP-
Tisch erklart werden kdnnen. Dadurch lasst sich die personliche Lernkurve deutlich
verkirzen, was letztlich den Patienten zugutekommt. Bis dato haben fiinf Kliniken in
Deutschland das Programm absolviert und operieren selbstdandig Kock Pouches in
steigender Frequenz und mit guten Ergebnissen. Damit sind auch die Sorgen meiner
Patienten ausgeraumt, dass sie nach meinem Eintritt in den Ruhestand im Falle von
Problemen moglicherweise ohne chirurgischen Beistand dastehen. 0
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8. Schlussfolgerungen und Empfehlungen fiir Patientinnen und Patienten

Die kontinente lleostomie ist entgegen weit verbreiteter Vorurteile ein sicheres Ope-
rationsverfahren, welches dem Patienten durch eine 100%ige willentliche Kontrolle
Uber die Stuhlentleerung eine unvergleichliche Lebensqualitat zurlickgibt. Unver-
zichtbare Voraussetzung fir einen Erfolg ist aber, dass das jeweilige Behandlungs-
team (Chirurgen, Pflegekrafte und Stomatherapeuten) unter der Supervision eines in
der Methode erfahrenen Operateurs weitergebildet wurde. Interessierte Patienten
kdnnen von der ILCO auf Wunsch kostenfrei eine Liste mit den Kontaktdaten der Kili-
niken erhalten, auf die diese Voraussetzungen zutreffen. Dariiber hinaus geht nichts
Giber einen personlichen Erfahrungsaustausch mit Tragern einer Kock’schen Tasche,
der z. B. Uiber die Leonberger Gruppe moglich ist (siehe auch den folgenden Bericht
von Susanne Korner).
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Die kontinente lleostomie aus Sicht der

Stomatherapie
Der Kock Pouch im Pflegealltag

Die Anlage eines Kock Pouchs stellt erhebliche Anforderungen an die Chirurgin
oder den Chirurgen. Fiir den dauerhaften Erfolg des Eingriffs und die Lebens-
qualitdt der Betroffenen ist auch die Betreuung der Betroffenen durch Stoma-
therapeutinnen und -therapeuten wichtig. Diese fangt vor der Operation in den
Akutkliniken an und fiihrt bis in die ambulante Betreuung zu Hause. Die Verfas-
serin verfiigt als Krankenschwester an einer Akutklinik, die Kock Pouch Operati-
onen durchfiihrt, liber langjahrige Erfahrungen in der Betreuung und Schulung
von Patienten. AuRBerdem engagiert sie sich in einer bundesweit tatigen Kock
Pouch-Gruppe fiir Betroffene.

von Susanne Kérner

Vor der Operation

e Beratung des Patienten

Die Kock Pouch-Operation ist ein elektiver (geplanter) Eingriff und wird deutschland-
weit nur in wenigen Kliniken angeboten. Die Giberwiegende Anzahl der Patienten ist
bereits vor der Aufnahme in die Klinik gut Gber den Kock Pouch informiert.

Nach der stationdren Aufnahme erfolgt das arztliche Aufklarungsgesprach. Diesem
sollte ein pflegerisches Beratungsgesprach durch einen Stomatherapeuten folgen, in
dem erklart wird, was es bedeutet, mit einem Kock Pouch zu leben. Dabei wer-
den Hilfsmittel vorgestellt und alle pflegerischen Fragen in Ruhe besprochen.
Eine interdisziplindre Zusammenarbeit im multiprofessionellen Team ist sehr wiin-
schenswert. 0
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Die liberwiegende
Anzahl der Patienten
ist bereits vor der Auf-
nahme in die Klinik gut
liber den Kock Pouch
informiert.

e Stomamarkierung

Am Tag vor der Operation wird zusammen mit dem Operateur geschaut, an welcher
Stelle auf der Bauchdecke das Kock Pouch-Stoma ausgeleitet werden soll. Diese liegt
in aller Regel tiefer als beim konventionellen lleostoma. Die Darmoffnung liegt immer
unterhalb der Girtellinie, meistens so tief, dass sie von der Unterwasche tberdeckt
wird. Die Stelle wird mit einem wasserfesten Hautstift markiert. Noch aufkommende
Fragen werden besprochen.

Nach der Operation

e Vorilibergehende Dauerableitung

Nach der Operation ist eine Dauerableitung notig.
Das bedeutet, dass ein lleostomie-Katheter fir ein bis
zwei Wochen an der Bauchdecke fixiert wird, so dass
der Darminhalt standig abflieRen kann. Der Chirurg
prift noch im Operationssaal die korrekte Lage des
lleostomie-Katheters. Die Spitze des Katheters liegt im
Pouchlumen (= Hohlraum innerhalb des Pouches) und
durch die Fixation an der Bauchdecke soll ein Verrut-
schen des lleostomie-Katheters verhindert werden.
Durch die Halterungsfaden hat der lleostomie-Katheter
nur wenige Zentimeter Bewegungsspielraum.

Mit Hilfe einer Blasenspritze muss der Pouch regel-
malRig gespllt werden, damit sich keine Wundse-
kret- oder Bluttamponade bildet und den Abfluss
Uber die Dauerableitung verhindert. In der Klinik wird
Kochsalzlosung 0,9 % zum Splilen genommen. Die
eingespritzte Kochsalzlosung sollte passiv ablaufen
und mcht_mechanlsch angesaugt (aspiriert) werden. Abb. 1: In den ersten ein bis zwei
Durch Positionswechsel oder leichtes Anspannen der . or wird der Darminhalt
Bauchmuskulatur sollte die Spilfliissigkeit problemlos  voriibergehend iiber einen an der
ablaufen. Dieses Spiilen wird den Patienten bereits in  Bauchdecke fixierten lleostomie-Ka-
der Klinik beigebracht. theter abgeleitet. (Foto: S. Kérner)
In den ersten ein bis zwei Wochen bleibt der lleostomie-Katheter dauerhaft offen und
ist mit einem Ablaufbeutel verbunden. So kdnnen Wundsekret, Blut und Darminhalt
abflieRen. (Abb. 1)

e Anleitung und Schulung zum hauslichen Training, Umgang mit dem Kock Pouch
und zu moglichen Komplikationen

Nach zwei Wochen Dauerableitung wird der lleostomie-Katheter von der Bauchde-
cke entfernt, d. h. die Fixierfaden werden entfernt und dieser lleostomie-Katheter
gezogen. Es wird eine wechselbare Dauerableitung angebracht. Dies bedeutet, dass

Abb.2 a — c: Wechselbare Dauerableitung, d. h. in Abb. 2a und 2b wird der lleostomie-Katheter mit Féiden
an einer zeitweiligen Stomaversorgung fixiert. In Abb. 2c wird der lleostomie-Katheter durch den Clip von
auflen an einem Stomabeutel fixiert. Damit ist die stundenweise Entfernung des lleostomie-Katheters mit
anschliefSender Refixierung méglich. (Fotos: S. Kérner) 0
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der lleostomie-Katheter an einer Stomaversorgung so fixiert wird, dass der lleostomie-
Katheter zur Dauerableitung nicht aus dem Pouch bzw. Ventil rutscht.

Damit sich die Pouchtasche langsam dehnt und an Volumen zunimmt, wird der
lleostomie-Katheter nach einem speziellen Trainingsplan steigernd fiir immer mehr
Stunden entfernt. Nachts ist innerhalb der ersten flinf Wochen allerdings eine Dauer-
ableitung notig. (Abb. 23, 2b, 2¢)

Das selbststandige Einfihren (In-
tubieren) und Fixieren des lleosto-
mie-Katheters Ubt der Patient unter
Anleitung bereits in der Klinik. Die-
ser Vorgang ist fir alle Patienten
eine ganz neue Erfahrung. Mithilfe
von Gleitgel oder auch nur etwas
Wasser lasst sich der lleostomie-Ka-
theter leicht Uber das Nippelventil
bis in den Pouch einflihren. Nach-
dem der Patient einige Male die
Intubation selbst durchgefiihrt hat,
wird er immer sicherer im Umgang
damit. (Abb. 3)

Abb. 3: Die Patienten lernen Schritt fiir Schritt das Einfiih-
ren des lleostomie-Katheters und Splilen des Pouches, um

zunehmend Sicherheit zu gewinnen. (Foto: S. Kérner) Jeder Patient muss tiber mégliche

Komplikationen aufgeklart werden. Probleme mit der Intubation stellen immer einen
Notfall dar, da der Pouch ausschlieSlich mit einem Katheter entleert werden kann.

e Ernahrungsberatung

Eine Erndahrungsberatung, am besten schon in der Klinik, ist wiinschenswert, da ei-
nige Nahrungsmittel gemieden oder nur in kleinen, gut gekauten Mengen gegessen
werden sollten. Besonders in den ersten Wochen nach der Operation ist es wichtig,
dass der liegende Dauerableitungs-Katheter nicht verstopft, da dies eine erhéhte
Belastung fir das Reservoir zur Folge hat.

In der Klinik wird nach der Operation langsam mit dem Kostaufbau begonnen: An-
fangs nur Getranke und fliissige Kost ohne Ballaststoffe, dann Erweiterung auf pas-
sierte (= zerkleinerte) Kost, anschlieRend schrittweiser Ubergang zur leichten Vollkost.
Pilze, Mais, Sauerkraut, Ananas, Nisse und Weintrauben sollten gemieden werden,
da diese Nahrungsmittel zum Teil aufquellen und der Darminhalt dann nicht oder nur
sehr problematisch liber den Katheter ablaufen kann.

e Reha-Malknahmen

Eine Reha-Mallnahme ist nicht zwingend erforderlich. Sie ist jedenfalls nur dann sinn-
voll, wenn man sich in der Reha-Klinik mit Stomata auskennt, insbesondere mit der
lleostomie, idealerweise mit der kontinenten lleostomie. In diesem Fall ist eine Reha /
AHB (Anschlussheilbehandlung) sehr hilfreich, da dort der Umgang mit dem Kock
Pouch gelibt werden kann, was dem Patienten Sicherheit verleiht.

MaRnahmen im Langzeitverlauf

e Allgemeines

Jeder Patient muss seine eigene Entleerungsposition finden und dann Routine im
Entleeren bekommen. Haufig setzen sich Patienten ganz nach hinten auf die Toilette
oder an den Toilettenrand und lassen den Darminhalt mit Hilfe des Katheters direkt
in die Toilette laufen. Fir gewohnlich fasst ein gedehnter/voll ausgebildeter Pouch ca.
500 — 1.000 ml Darminhalt und vor allem auch Gase. Der Patient verspirt ein Druck-
gefuhl, wenn der Pouch gefillt ist und entleert werden muss. Im Durchschnitt wird
der Pouch dreimal bis fiinfmal taglich entleert. Je nach Nahrungsmenge und Pouch-
grolRe kann das sehr unterschiedlich sein. Ist der Stuhl eingedickt und flief$t nicht von
alleine ab, kann der Pouch mit lauwarmem Leitungswasser angespiilt werden. Auch
das selbststdandige (Anspiilen oder nur) Spilen des Pouches erlernen Betroffene
bereits in der Klinik. 0

Damit sich die Pouch-
tasche langsam dehnt
und an Volumen
zunimmt, wird der
lleostomie-Katheter
nach einem speziellen
Trainingsplan stei-
gernd, fiir immer mehr
Stunden entfernt.

Das selbststandige Ein-
fiihren (Intubieren)
und Fixieren des
lleostomie-Katheters
libt der Patient unter
Anleitung bereits in
der Klinik.
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Fiir den Notfall sollte
ein Betroffener im-
mer eine schriftliche
Information liber die
Existenz seines Kock
Pouchs und zu den
Kontaktdaten der
Klinik bzw. des Kock
Pouch-Chirurgen mit
sich fiithren.

¢ |leostomie-Katheter

Der lleostomie-Katheter kann mehrfach benutzt
werden (max. 2 bis 3 Wochen). Nach jeder Entlee-
rung wird der Katheter ausgespiilt. Er hat vorne und
seitlich abgerundete Offnungen, damit die Darm-
schleimhaut nicht verletzt wird. Der lleostomie-
Katheter hat eine Lange von ca. 30 cm und Charriére
30 (ca. 1 cm) Durchmesser. Es gibt verschiedene
Hersteller (Abb. 4).

* Abdeckpflaster Abb. 4: So sieht der lleostomie-Kathe-
Um die Schleimhaut der kontinenten Ileostomie teraus, den sich ein Kock Pouch-Trd-

vor Reibung an der Kleidung zu schiitzen und um ger selbststdndig einfihrt, um drei-
Schleimhautsekret aufzunehmen, tragen Patienten bisfunfmal taglich den Darminhalt
eine kleine Kompresse oder ein Pflaster Uiber der aus dem Pouch abzuleiten.
Darmoffnung. Von einer schwedischen Firma gibt es spezielle Kock Pouch-Pflaster,
welche von den meisten Patienten benutzt werden. Bei starkerer Schleimsekretion
kann eine kleine handelsiibliche Stomakappe verwendet werden. Die Katheter und
Pflaster kdnnen Uber Homecare Dienste, aber auch Uber die Apotheke bezogen
werden. (Abb. 5)

Abb. 5: Auf der Bauchdecke wird das kontinente Stoma im Alltag entweder mit einem Pflaster (links) oder
einer Stomakappe (Mitte) oder einem speziellen Kock Pouch-Pflaster (rechts) bedeckt. (Foto: S. Kérner)

e Arztliche Betreuung

Da leider auch im medizinischen Bereich der Kock Pouch vielen unbekannt ist, muss
jeder Patient gut tiber den Kock Pouch Bescheid wissen. Fiir den Notfall sollte er im-
mer eine schriftliche Information Uber die Existenz seines Kock Pouches und zu den
Kontaktdaten der Klinik bzw. des Kock Pouch-Chirurgen mit sich fiihren. Inzwischen
gibt es gute Moglichkeiten, die Information in einem QR-Code, z. B. am Schlissel-
bund oder als Armband, bei sich zu tragen.

Die Kock-Pouch-Gruppe

Seit 2020 besteht die von Susanne Kdrner gegriindete Kock Pouch-Gruppe. Die inzwi-
schen 47 Gruppenmitglieder (38 weibliche und 9 méannliche) sind zwischen 22 und
76 Jahre alt. Zur Gruppe gehoren Betroffene aus ganz Deutschland und dem Ausland.
Sie haben ihren Kock Pouch in den Jahren 1973 bis 2023 von unterschiedlichen
Chirurginnen und Chirurgen angelegt bekommen. Selbst Nils Kock befindet sich unter
den Operateuren.

Susanne Korner ist Krankenschwester und Stomatherapeutin im Leonberger
Krankenhaus und hat sich dort unter anderem auf die Versorgung von Kock D



Pouch-Patienten spezialisiert. Sie war bei nahezu allen in Leonberg durchgefiihrten
Kock Pouch-Operationen dabei. Dariiber hinaus hat sie sich Gedanken gemacht, wie
die Patienten bestmdglich Beratung, Betreuung und Pflege bekommen kénnen, auch
nachdem sie das Krankenhaus wieder verlassen haben. Diese Uberlegungen hat die
42-)ahrige dazu veranlasst, die Kock Pouch-Gruppe zu griinden. Die Gruppe bietet
den Betroffenen die Moglichkeit, sich gegenseitig zu unterstiitzen und auszutauschen.
Aullerdem steht Susanne Korner allen Gruppenmitgliedern bei Fragen und Proble-
men jederzeit rund um die Uhr als Ansprechpartnerin zur Verfligung. Bei schwierigen
medizinischen Fragestellungen hilft sie, gegebenenfalls nach Riicksprache mit Prof.
Dr. Steurer aus dem Leonberger Krankenhaus oder Prof. Dr. Ecker, gerne weiter.

Die Betroffenen haben verschiedene Grunderkrankungen, Gberwiegend Colitis
ulcerosa. Einige Gruppenmitglieder verfligen Uber langjahrige Erfahrung und kénnen
vor allem ,,Kock Pouch-Neulingen” hilfreiche Ratschldage und Sicherheit geben. Inner-
halb der Gruppe gibt es einen regen Austausch tber die verschiedenen Themen,
z. B. daruber, welche Katheter, Pflaster oder Gleitgels am vertraglichsten und prakti-
kabelsten sind. Auch Lieferengpasse bestimmter Hilfsmittel werden diskutiert. Bei
einem Hilferuf in die Gruppe erfolgt immer sehr schnell eine Reaktion von jemandem,
der das Problem kennt.

Ebenfalls gibt es Uber die Vertraglichkeit von Lebensmitteln (,Was kann ich essen,
ohne dass der Katheter verstopft?“) immer wieder einen regen Austausch. Damit sich
die Gruppenmitglieder personlich kennenlernen und austauschen kénnen, organi-
siert Susanne Korner einmal jahrlich bei sich daheim ein Treffen.

Kontaktdaten Susanne Korner
Mailadresse: susanne.koe@web.de
Klinikverbund Stidwest
Krankenhaus Leonberg

Allgemein- und Viszeralchirurgie
Susanne Korner — Station 3.2
Rutesheimer StraRe 50

71229 Leonberg
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—auch fiir Sie!

fur Stomatrager* und
Menschen mit Darmkrebs

sowie deren Angehérige
*Stomatrager sind Menschen mit kiinstlichem Darmausgang

oder kunstlicher Harnableitung
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fir andere Mitglieder in der Deutschen ILCO.
www.ilco.de

gen und Ursachsen zur Stomaanlage fuhrten),
e Darmkrebsbetroffenen (mit und ohne Stomaanlage)

fenen.
AuBer im Bundesverband sind in zehn Landesverbanden

sowie bundesweit in rund 220 &rtlichen Gruppen (ca. 75

e Stomatragern (wobei unterschiedliche Grunderkrankun-
Regionen) Mitglieder ehrenamtlich aktiv, um Verbesserungen

e Angehdrigen von Stomatragern oder Darmkrebsbetrof-
in der Lebenssituation von Menschen mit einem Stoma
(ktnstlicher Darmausgang oder kinstliche Harnableitung)

oder von darmkrebsbetroffenen Menschen zu erreichen.
Etwa 650 ehrenamtliche, selbst betroffene Mitarbeiter der

Deutschen ILCO unterstitzen so jedes Jahr Uber 20.000

Betroffene und Angehdrige mit Rat und Tat.
Und: Ihre Erfahrungen sind wiederum eine wertvolle Hilfe

Mitglieder der Deutschen ILCO setzen sich zum groBten Teil

Uber 60.000 Menschen neu an Darmkrebs. Die rund 5.900
zusammen aus

Selbsthilfe — Stoma — Darmkrebs
Die Deutsche ILCO besteht schon seit 1972.

Die Zahl der Stomatrager in Deutschland wird auf mehr als
150.000 geschatzt. Jedes Jahr erkranken in Deutschland
Dieses Angebot kdnnen auch Sie nutzen!
Thomas-Mann-StraBe 40 | 53111 Bonn

Telefon

Bundesgeschéftsstelle
E-Mail

Deutsche ILCO e. V.

Internet
Forum

>=amcm= zur Person (i statistische Zwecke/ freiwilige Angaben) ®
Art und Besonderheiten des Stomas (Mehrfachangaben méglich):

Colostomie (Dickdarmausgang, meist links oder Mitte) Uro-Pouch (Urostomie mit Reservoir) vorUbergehend angelegtes Stoma

lleostomie (Dunndarmausgang, meist rechts) ilecanaler Pouch endgultiges Stoma

Urostomie (ktinstliche Harnableitung) lleostomie mit Kock‘scher Tasche Stoma rlckverlagert/kein Stoma

lleum/Colon Conduit _

Sonstige:

Vorerkrankung, die zur Operation und/oder Stomaanlage flihrte (Mehrfachangaben méglich):

Dickdarmkrebs Bestrahl hid Unfall

Divertikelkrankheit estraniungsschaden e _

Familidre Polyposis angeborene Fehlbildung
Darmverengung (Stenose) X
Blasenkrebs nicht bekannt
Darmverschluss (lleus) R
" neurogene Blasenentleerungs-Stérungen

Colitis ulcerosa

Morbus Crohn Sonstige Vorerkrankung(en):
Darmkrebs und dessen Behandlung (Mehrfachangaben méglich):

keine Operation Operation am Mastdarm (Rektum, Néhe SchlieBmuskel)

Operation am Dinndarm

Operation am Dickdarm Sonstige Therapie(n):
Operationsjahr/erste Stomaanlage
Durch wen oder was wurde ich auf die Deutsche ILCO aufmerksam?
Hiermit beantrage ich die Mitgliedschaft in der Deutschen ILCO e.V. Ich erklare mich einverstanden, dass die im Mitgliedsantrag an-
und bestétige die Kenntnisnahme der Datenschutzbestimmungen gegebenen personenbezogenen Daten, erhoben, verarbeitet und
(s. www.ilco.de/datenschutz). Der Datenschutzbeauftragte wird auf genutzt werden, soweit dies in direkten oder indirekten Zusam-
www.ilco.de bekanntgegeben. menhang mit meiner Mitgliedschaft steht (Art. 4, 6 | a) DSGVO).
Einwilligungserklarungen zur Verarbeitung personenbezogener Da-
ten gegenuber der Deutschen ILCO e.V. (info@ilco.de) Insbesondere erlaube ich die Weitergabe meiner Daten an den
Die folgenden Einwilligungserklarungen erfolgen freiwillig und sind ins- Sprecher meiner Region (nur so erhalte ich z.B. Einladungen zu
besondere keine Voraussetzung flr das Zustandekommen der Mit- drtlichen ILCO-Veranstaltungen).

gliedschaft. Die gesetzliche Zuléassigkeit der Erhebung, Verarbeitung
und Nutzung der personenbezogenen Daten und sensiblen personen-

bezogenen Daten, die zum Zwecke der Durchflihrung der Mitglied- 7
schaft notwendig und erforderlich sind (Art. 4, 6 | b), c) DSGVO), bleibt Datum Unterschrift

hiervon unberthrt.

Ich bin damit einverstanden, dass die Deutsche ILCO e.V. die im Mitgliedsantrag angegebenen, sensiblen personenbezogenen Daten (Angaben
zur Stomaart bzw. Erkrankung) erhebt, verarbeitet und nutzt, soweit dies in direktem oder indirektem Zusammenhang mit meiner Mitgliedschaft
steht (Art. 4, 6 1 @), 9 Il a) DSGVO).

Datum Unterschrift




Die Deutsche ILCO ist...

} kompetent und glaubwiirdig in Fragen des Lebens mit

Stoma oder Darmkrebs.

Die ehrenamtlichen Mitarbeiter der Deutschen ILCO haben
als Stomatrager, Darmkrebsbetroffene oder Angehdrige
Krankheit und Stomaoperation selbst erlebt. Sie kdnnen zu-
dem auf den umfassenden Erfahrungsschatz der ILCO zu-
ruckgreifen.

ILCO-Mitarbeiter haben deshalb eine ,erlebte Kompe-
tenz” in Fragen des Lebens mit Stoma oder Darmkrebs.

erfahren in Fragen zu Stoma und Darmkrebs.

Die Deutsche ILCO hat seit Uber 50 Jahren vielfaltige Infor-
mationen von Stomatragern und von Darmkrebsbetroffenen
aus ganz Deutschland gesammelt. Erganzt wird dieses Wis-
sen durch den Austausch mit Professionellen aus Medizin,
Pflege und psychosozialer Versorgung. AuBerdem hat die
ILCO enge Beziehungen zu den Stomavereinigungen in aller
Welt.

Die Deutsche ILCO hat also umfassende Erfahrung und
Sachkunde in Fragen zum Stoma und Darmkrebs - Er-
fahrung, die zahlt!

einflussreich durch hohe Mitgliederzahl und Unab-
hangigkeit.

Die Deutsche ILCO gehort zu den groBen Organisationen
der Gesundheitsselbsthilfe in Deutschland und zu den gréB-
ten Stomavereinigungen der Welt.

Die hohe Mitgliederzahl garantiert Aufmerksamkeit und
Einfluss.

Die Deutsche ILCO finanziert ihre Arbeit zum groBen Teil aus
Mitgliedsbeitrdgen. Stomatrédger und Darmkrebsbetroffene
sowie deren Angehdrigen bestimmen die Arbeitsziele und
Unterstltzungsangebote.

Die Deutsche ILCO kann ihre Arbeit deshalb véllig auf
die Bediirfnisse von Stomatragern und Darmkrebsbe-
troffenen ausrichten.

Werden Sie Mitglied — gemeinsam sind wir starker!

} zugewandt in der personlichen Unterstiitzung.

Etwa 650 ehrenamtliche Mitarbeiter der Deutschen ILCO
stehen flr Einzelgesprache Uber das Leben mit einem
Stoma oder mit Darmkrebs zur Verflgung. Alle sind selbst
betroffen! Sie organisieren die regelméaBigen Treffen der
rund 220 6rtlichen ILCO-Gruppen mit Information und Er-
fahrungsaustausch im gesamten Bundesgebiet. Beson-
ders erfahrene und geschulte Mitarbeiter bieten vor allem
neu operierten Stomatragern und Darmkrebsbetroffenen
bereits im Krankenhaus und in der Rehaklinik frihzeitig
Unterstitzung durch Gesprache und Information an.

praxisnah in der Vermittlung von Information.

Die Deutsche ILCO bietet unabhangige Informationen zu

Fragen des taglichen Lebens mit Stoma und mit Darmkrebs:

e Dbei Veranstaltungen auf lokaler, regionaler und Bundes-
ebene,

e in Telefongesprachen und auf schriftliche Anfragen,

e in Broschuren und Merkblattern,

e in der vierteljahrlich erscheinenden Mitgliederzeitschrift
ILCO-PRAXIS,

e im Internet unter www.ilco.de,
im Forum www.ilco.de/forum und auf Facebook,

e durch die Vermittlung zu Fachberatung.

vorausschauend aktiv in der Interessenvertretung.
Die Deutsche ILCO beobachtet die Entwicklungen in den
krankheits- und stomabezogenen Fachbereichen (Medizin,
Pflege, Rehabilitation, Versorgung, Gesundheits- und So-
Zialpolitik) mit groBer Aufmerksamkeit.

Sie wirkt mit an Qualitatsverbesserungen in der professio-
nellen Versorgung oder st6Bt diese Verbesserungen an. So
will die Deutsche ILCO dazu beitragen, dass jeder Stoma-
trager und Darmkrebsbetroffene eine hochwertige gesicher-
te Versorgung in Diagnostik, Therapie und Nachsorge erhalt.
Ein besonderes Anliegen ist es, durch Gesprache mit Politi-
kern und Vertretern der gesetzlichen Krankenkassen darauf
hinzuwirken, dass die benétigten Stomaartikel und Arznei-
mittel auch weiterhin ohne unzumutbare finanzielle Belas-
tung zur Verfigung stehen.

Anmeldung zur Mitgliedschaft

(falls bekannt)

Mitgliedsnummer
(ergénzt die ILCO)

als néchste/r Angehdrige/r (Partner, Eltern, Kind)
E-Mail

Ich habe Interesse, ehrenamtlich mitzuarbeiten

Geburtsdatum*

oder ab 01.07.

(halber Jahresbeitrag im Eintrittsjahr)
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Erklarung zur Zahlung des Mitgliedsbeitrages*

desverband wenden). Angehorige zahlen bei Verzicht auf die ILCO-

Die Mitgliedschaft schlieft den vierteljahrlichen Bezug der Zeitschrift
ILCO-PRAXIS ein. Der Regelbeitrag betragt 36 EUR, bei Eintritt in der

PRAXIS den halben Regelbeitrag. Der Mindestbeitrag fur Forder-
mitglieder betragt 36 EUR. Der Beitrag ist steuerabzugsfahig.

zweiten Jahreshélfte 18 EUR (bei wirtschaftlicher Not bitte an den Bun-

Ich bitte, den Beitrag von meinem Konto abzurufen,

EUR erhohen.

lch mochte meinen Beitrag auf

zum ersten Mal fr das Jahr

SEPA-Lastschrift-Mandat

gliedschaft von meinem Konto mittels Lastschrift einzuziehen.

Deutsche ILCO e. V., Bonn | Glaubiger-Identifikationsnummer:

DE87727700000168638  Mandatsreferenz

Zugleich weise ich mein Kreditinstitut an, gezogene Lastschriften

einzulosen.

zukUnftige Mitgliedsnum-

mer | Ich ermachtige die Deutsche ILCO e.V., Zahlungen fir meine Mit-

BIC

IBAN

Name und Anschrift des Kontoinhabers, falls nicht mit Mitglied identisch

Unterschrift

Ort
Ich méchte den Beitrag Uberweisen. Ich bitte um Zusendung eines Uberweisungsvordrucks.

Datum

* Pfiichtangaben O bitte wenden



ANMELDUNG zur Mitgliedschaft

Eintritt als

Mitglied ab 01.01.
(voller Jahresbeitrag)

oder ab 01.07.
(halber Jahresbeitrag im Eintrittsjahr)

als Stoma-, Pouchtrager/in oder Darmkrebsbetroffene/r
als forderndes Mitglied

als nachste/r Angehorige/r (Partner, Eltern, Kind)

Ich habe Interesse, ehrenamtlich mitzuarbeiten

Name*
Vorname*
StraRe*
PLZ / Ort*
Telefon*

Beruf*

(falls Rentner, bitte auch vorherigen Beruf)

Ich wiinsche Zugehorigkeit zur ILCO-Region

Erklarung zur Zahlung des Mitgliedsbeitrages*

Die Mitgliedschaft schlieft den vierteljahrlichen Bezug
der Zeitschrift ILCO-PRAXIS ein. Der Regelbeitrag betragt
36 EUR, bei Eintritt in der zweiten Jahreshalfte 18 EUR
(bei wirtschaftlicher Not bitte an den Bundesverband wen-

Ich mochte meinen Beitrag auf

EUR erhohen.

Mitgliedsnummer
(ergdnzt die ILCO)

Geburtsdatum*

E-Mail

(falls bekannt)

den). Angehorige zahlen bei Verzicht auf die ILCO-PRAXIS den
halben Regelbeitrag. Der Mindestbeitrag fir Fordermitglie-
der betrdgt 36 EUR. Der Beitrag ist steuerabzugsfahig.

Ich bitte, den Beitrag von meinem Konto abzurufen, zum ersten Mal fiir das Jahr

SEPA-Lastschrift-Mandat

Deutsche ILCO e.V., Bonn | Glaubiger-Identifikationsnummer: DE87ZZZ00000168638 | Mandatsreferenz = zukiinftige Mitglieds-
nummer | Ich erméchtige die Deutsche ILCO e.V., Zahlungen fir meine Mitgliedschaft von meinem Konto mittels Lastschrift einzu-
ziehen. Zugleich weise ich mein Kreditinstitut an, gezogene Lastschriften einzul6sen.

BIC

IBAN

Name und Anschrift des Kontoinhabers (falls nicht mit Mitglied identisch)

Datum Ort

Unterschrift

Ich méchte den Beitrag iiberweisen. Ich bitte um Zusendung eines Uberweisungsvordrucks.

* Pflichtangaben

= Bitte beide Seiten ausfiillen und am Ende unterschreiben.



ANGABEN zur Person

Deutsche ILCO e.V.
Thomas-Mann-Str. 40
53111 Bonn

Angaben zur Person (fiir statistische Zwecke/ freiwillige Angaben)

Art und Besonderheiten des Stomas (Mehrfachangaben mdglich):

Colostomie (Dickdarmausgang, meist links oder Mitte) ileoanaler Pouch

lleostomie (Dinndarmausgang, meist rechts) Ileostomie mit Kock‘scher Tasche

Urostomie (kiinstliche Harnableitung) voribergehend angelegtes Stoma

lleum/Colon Conduit endgliltiges Stoma

Uro-Pouch (Urostomie mit Reservoir) Stoma riickverlagert/kein Stoma
Sonstige:

Vorerkrankung, die zur Operation und/oder Stomaanlage fiihrte (Mehrfachangaben méglich):

Dickdarmkrebs Familidre Polyposis

Divertikelkrankheit Blasenkrebs

Darmverengung (Stenose) neurogene Blasenentleerungs-Stérungen
Darmverschluss (lleus) Unfall

Colitis ulcerosa angeborene Fehlbildung

Morbus Crohn nicht bekannt

Bestrahlungsschaden

Sonstige Vorerkrankung(en):

Darmkrebs und dessen Behandlung (Mehrfachangaben méglich):

keine Operation Operation am Dickdarm
Operation am Dinndarm Operation am Mastdarm (Rektum, Nahe SchlieBmuskel)

Sonstige Therapie(n):
Operationsjahr/erste Stomaanlage

Durch wen oder was wurde ich auf die Deutsche ILCO aufmerksam?

Hiermit beantrage ich die Mitgliedschaft in der Deutschen ILCO e.V. und bestatige die Kenntnisnahme der Datenschutzbestimmungen (s. auch www.ilco.
de/datenschutz). Unser Datenschutzbeauftragter ist Dr. Christian Lenz, dhpg IT-Services GmbH, Bunsenstr. 10a, 51647 Gummersbach Tel.: 02261/8195-0,
datenschutz@dhpg.de.

Einwilligungserkldrungen zur Verarbeitung personenbezogener Daten gegeniiber der Deutschen ILCO e.V. (info@ilco.de)

Die folgenden Einwilligungserklarungen erfolgen freiwillig und sind insbesondere keine Voraussetzung fir das Zustandekommen der Mitgliedschaft. Die
gesetzliche Zulassigkeit der Erhebung, Verarbeitung und Nutzung der personenbezogenen Daten und sensiblen personenbezogenen Daten, die zum Zwe-
cke der Durchfiihrung der Mitgliedschaft notwendig und erforderlich sind (Art. 4, 6 | b), c) DSGVO), bleibt hiervon unberihrt.

Ich erklare mich einverstanden, dass die im Mitgliedsantrag angegebenen personenbezogenen Daten, erhoben, verarbeitet und genutzt werden,
soweit dies in direkten oder indirekten Zusammenhang mit meiner Mitgliedschaft steht (Art. 4, 6 | a) DSGVO).

Freiwillig: Ich bin damit einverstanden, dass die Deutsche ILCO e.V. die im Mitgliedsantrag angegebenen, sensiblen personenbezogenen Daten (Anga-
ben zur Stomaart bzw. Erkrankung) erhebt, verarbeitet und nutzt, soweit dies in direktem oder indirektem Zusammenhang mit meiner Mitgliedschaft
steht (Art. 4, 61a), 9 1l a) DSGVO).

Freiwillig: Insbesondere erlaube ich die Weitergabe meiner Daten an den Sprecher meiner Region (nur so erhalte ich z.B. Einladungen zu 6rtlichen
ILCO-Veranstaltungen).

Datum X Unterschrift X



Datenschutzinfo

Wichtig!

(siehe auch Mitgliedsanmeldung)

Verantwortlicher im Sinne des Daten-
schutzes ist der Bundesverband der
Deutschen ILCO e.V. Die Daten wer-
den durch die Deutsche ILCO e.V.
und nach Bedarf durch externe
Dienstleister verarbeitet, die eben-
falls dem europdischen Datenschutz
unterliegen.  Unser  Datenschutz-
Beauftragter ist Dr. Christian Lenz,
dhpg IT-Services GmbH,

Bunsenstr. 10a,

51647 Gummersbach

Tel.: 02261/8195-0,
datenschutz@dhpg.de

Sie sind gemal Art. 15 DSGVO jeder-
zeit berechtigt, gegeniliber der Deut-
schen ILCO e.V. um umfangreiche Aus-
kunftserteilung zu den zu lhrer Person
gespeicherten Daten zu ersuchen.
GemaR Art. 16ff DSGVO kdnnen Sie
jederzeit gegenliber der Bundesge-

schaftsstelle der Deutschen ILCO e.V.
die Berichtigung, Léschung und Sper-
rung einzelner personenbezogener
Daten verlangen. Sie haben Anrecht
auf die Ubertragbarkeit der Daten
nach Art. 20 DSGVO. Sie haben das
Recht, sich beim Landesbeauftragten
fir Datenschutz und Informationsfrei-
heit Nordrhein-Westfalen tber Fehl-
verhalten zu beschweren.

Sie konnen darlber hinaus jederzeit
ohne Angabe von Griinden von lhrem
Widerrufsrecht Gebrauch machen und
erteilte Einwilligungserklarungen (Art.
4, 6 | a) DSGVO) mit Wirkung fiir die
Zukunft abédndern oder ganzlich wi-
derrufen. Sie kénnen den Widerruf
entweder postalisch, per E-Mail oder
per Fax an die Deutsche ILCO e.V. Uber-
mitteln. Es entstehen Ihnen dabei kei-
ne anderen Kosten als die Portokosten

www.ilco.de — unsere Internetseite

Die Internetseite der Deutschen ILCO bietet viele grundsatzliche Informationen
Uber das Leben mit Stoma oder Darmkrebs, die ILCO sowie spezielle Seiten fir
junge Betroffene und fur Angehorige. Und: Sie kdnnen von hier bequem das
ILCO-Forum oder die ILCO-Facebookseite erreichen.

Das praktische Suchprogramm ,,ILCO vor Ort“ hilft, ILCO-Gruppen oder Ansprech-
partner in |hrer Ndhe zu finden. Auch die Termine von Gruppentreffen oder
regionalen Veranstaltungen stehen hier — www.ilco.de/infos/gruppentreffen

Schauen Sie doch mal rein!

bzw. die Ubermittlungskosten nach
den bestehenden Basistarifen. Falls
Sie von lhrem Widerspruchs- bzw.
Widerrufsrecht Gebrauch machen,
bleibt die gesetzliche Zulassigkeit der
Erhebung, Verarbeitung und Nutzung
der personenbezogenen Daten und
sensiblen personenbezogenen Daten,
die zum Zwecke der Durchfiihrung
der entstehenden Mitgliedschaft not-
wendig und erforderlich sind (Art. 4,
6 | b), c) DSGVO), hiervon unberiihrt.
Nach Beendigung lhrer Mitgliedschaft
werden |hre Daten automatisch ge-
sperrt und nach Ablauf der gesetzli-
chen Aufbewahrungsfristen endgiiltig
gel6scht.

Ausfihrlichere Datenschutzbe-
stimmungen gibt es auch auf
www.ilco.de oder auf Anfrage
bei der Bundesgeschiftsstelle.

Stand 4/2021



