OPERATION BEI FEHLBILDUNGEN AM ENDDARM UND AFTERBEREICH

Information und Anamnese fir Patienten zur Vorbereitung des erforderlichen Aufkldrungsgesprachs mit dem Arzt

Klinik / Praxis: ‘

Ammerland
Klinik GmbH

Der Eingriff ist vorgesehen am (Datum):

|
Liebe Eltern,

Art der Fehlbildung

I Patientendaten:

bei Ihrem Kind liegt eine Fehlbildung im Enddarm- und Afterbereich (anorektale Fehlbildung) vor und Ihr Arzt rat zur Operation.

Diese Informationen dienen zur Vorbereitung fiir das Aufklarungsgespréch mit der Arztin/dem Arzt (im Weiteren Arzt). Im Gesprach
wird lhnen Ihr Arzt die Vor- und Nachteile der geplanten Behandlung gegentiber Alternativmethoden erlautern und Sie tber die Risiken
aufklaren. Er wird Ihre Fragen beantworten, um Angste und Besorgnisse abzubauen. AnschlieBend konnen Sie Ihre Einwilligung in
den vorgeschlagenen Eingriff erteilen. Nach dem Gesprach erhalten Sie eine Kopie des ausgefillten und unterzeichneten Bogens.

Es gibt eine ganze Gruppe seltener angeborener anorektaler
Fehlbildungen des Enddarmes und des Afters. Hierbei hat das
Neugeborene bei Geburt keine anale Offnung (After) oder sie
liegt an untypischer Stelle. Der Enddarm bzw. der After sowie die
SchlieBmuskulatur sind nicht oder nicht ausreichend entwickelt.
Oft besteht eine unnatiirliche Verbindung (Fistel) zwischen dem
Enddarm und den Harnwegen, den Geschlechtsorganen oder
dem Damm. Die Auspragung der Fehlbildungen variiert stark und
kann von leicht bis sehr kompliziert reichen. Begleitend kénnen
auch weitere Fehlbildungen vorliegen, z. B. an der Wirbelsaule,
dem Herzen, der Luftrohre, der Speiseréhre und den Extremita-
ten, am haufigsten sind jedoch Niere und Harnwege betroffen.
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Zum Einzeichnen der Fehlbildung

Die Auspragung der bei Ihrem Kind vorliegenden Fehlbildung
wird lhnen lhr Arzt erklaren.

BEHANDLUNGSMOGLICHKEITEN

Die Behandlung von anorektalen Fehlbildungen richtet sich nach
der Auspragung der Fehlbildung. Grundsatzlich ist eine operative
Korrektur unumganglich, je nach Auspragung sind haufig meh-
rere Operationen notwendig.

Bei leichten Formen kann meist 1 - 3 Tage nach der Geburt der
Enddarm an die Sollstelle verlegt werden.

Bei komplexeren Formen, mehrfachen Fehlbildungen oder Neu-
geborenen mit deutlich reduziertem Geburtsgewicht wird am
ersten oder zweiten Lebenstag vorlibergehend ein kiinstlicher
Darmausgang angelegt (Dickdarm-/Kolostoma). Die Versorgung
der Fehlbildungen findet dann meist innerhalb der ersten 12
Lebensmonate statt. Danach wird der kiinstliche Darmausgang
wieder zurlckverlegt:

Kiinstlicher Darmausgang (Kolostoma):

Hierbei wird der Dickdarm gedffnet und die beiden Darmenden
werden vor die Bauchdecke gefiihrt und dort befestigt. Der
Stuhl wird nun nach auBen abgeleitet und in speziellen Beuteln
aufgefangen.

Durchzugsoperation:

Hier gibt es, in Abhangigkeit der zugrundeliegenden Fehlbildung,
viele unterschiedliche Vorgehensweisen. Eine Standard-Vorge-
hensweise ist die sogenannte posteriore sagittale anorektale
Plastik (PSARP) nach Pefia. Bei dieser Operation wird in Bauch-
lage der Beckenboden gedffnet. Der Darm wird vom Urogeni-
taltrakt (Harnwege und Geschlechtsteile) abgelést und etwaige
Fisteln werden verschlossen. Dann wird der Darm durch den
Afterhebermuskel zum Beckenboden verlegt und auf Hautniveau
ausgeflhrt und angendht. Die Funktion des SchlieBmuskels wird
mittels Elektrostimulation Gberpriift. Ihr Arzt wird die genauen
Details mit Ihnen besprechen.
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. Patient:

Riickverlegung des Stomas:

Nach Abschluss der Einheilung und Durchfiihrung der notwen-
digen Nachbehandlungen kann der kinstliche Darmausgang
friihestens 6 Wochen nach der Durchzugsoperation wieder zu-
riickverlegt werden. Hierfiir wird das Stoma ausgeschnitten, die
Darmenden miteinander verndht und in den Bauch zurlickgelegt
sowie die Bauchwand und Haut vernéht.

[ ] Sonstiges:

In bestimmten Fallen kann auch minimal-invasiv operiert werden.
Hierbei wird auf groBe Hautschnitte verzichtet und man geht
Uber mehrere kleine Schnitte in die Bauchhohle ein (Schliissel-
lochchirurgie). Uber diese Schnitte werden Hiilsen, die Optik
mit Kamera und Arbeitsinstrumente (z. B. Schere, Fasszange)
eingebracht, mit deren Hilfe der Eingriff durchgefiihrt wird. Um
die Sicht zu verbessern und die Operation zu erleichtern, wird
Kohlendioxid-Gas in die Bauchhdhle geleitet. Hierdurch hebt sich
die Bauchdecke von den inneren Organen. Nach Abschluss der
Operation wird das Gas abgelassen und die kleinen Hautwunden
werden verschlossen.

MOGLICHE EINGRIFFSERWEITERUNGEN

Wahrend des Eingriffs kann sich herausstellen, dass der geplante
Eingriff nicht méglich ist oder nicht den gewiinschten Erfolg
bringen wiirde. Gegebenenfalls musste dann das Vorgehen ab-
gewandelt werden, was auch eine gréBere Schnittfihrung zur
Folge haben kann.

Bitte geben Sie Ihr Einverstandnis zu medizinisch notwendigen
Erweiterungen oder Anderungen, damit ein weiterer Eingriff
vermieden werden kann.

ALTERNATIV-VERFAHREN

Jede operative Behandlung hat ihre Vor- und Nachteile und muss
individuell abgewogen werden. Auch ist nicht jedes Verfahren
bei jedem Patienten maéglich. lhr Arzt wird mit Ihnen die Alter-
nativen besprechen.

ERFOLGSAUSSICHTEN

Die Heilungschancen variieren stark nach Auspragung der Fehlbil-
dung und miissen individuell beurteilt werden. Bei bis zur Halfte
der betroffenen Kinder kann eine gute Harn- und Stuhlkontinenz
erreicht werden. Allerdings kdnnen bei starkeren Fehlbildungen
die fiir die Kontinenz wichtige SchlieBmuskulatur und Nervenver-
bindung ggf. nicht ausreichend vorhanden sein und es bleiben
mehr oder weniger stark ausgepragte Stuhlentleerungsproble-
me bestehen. Durch den Einsatz verschiedener Hilfsmittel und
-methoden kann eine ,soziale Kontinenz", also ein Vermeiden
unwillkdrlichen Stuhlverlustes, erreicht werden.

Probleme mit dem Harntrakt, also Harnwegsinfekte, Harnver-
halte, Blasenentleerungsstérungen sowie Harninkontinenz, sind
haufig mit anorektalen Fehlbildungen verbunden und missen
friihzeitig erkannt und behandelt werden.

Eine Storung der Sexualfunktion kann mit Beginn der Pubertat
auffallig werden. Eine weiterfilhrende Abklarung und ggf. The-
rapie durch einen Urologen oder Gynakologen ist hierbei wichtig.

Ihr Arzt wird mit Ihnen besprechen, mit welchem Ergebnis bei
lhrem Kind zu rechnen ist.

HINWEISE ZUR VORBEREITUNG UND NACHSORGE

Bitte befolgen Sie die Anweisungen des Arztes und des Pflege-
personals genauestens. Falls nichts anderes angeordnet, beach-
ten Sie bitte folgende Verhaltenshinweise:
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Vorbereitung:

Medikamenteneinnahme:; Wichtig ist, dass Sie lhrem Arzt
mitteilen, welche Medikamente Ihr Kind einnimmt oder spritzen
muss. lhr Arzt informiert Sie, ob und fiir welchen Zeitraum die
Medikamente ggf. abgesetzt werden missen.

Nachsorge:

Die Schmerzen nach der Operation lassen sich mit Medika-
menten gut lindern. Bei Bedarf erhalt Ihr Kind zusatzliche
Schmerzmittel.

Bitte informieren Sie sofort lhren Arzt oder suchen Sie die Kli-
nik auf, falls Beschwerden wie Fieber, Blutungen, starke-
re Schmerzen (bemerkbar durch anhaltendes Schreien) oder
andere Stérungen auftreten. Sie erfordern ggf. eine sofortige
Behandlung. Die Beschwerden kénnen auch noch Tage nach
der Operation auftreten.

Die Nachsorge nach den Durchzugsoperationen ist sehr wichtig
und stellt hohe Anforderungen an die Eltern. Die Anal6ffnung
muss zur Vermeidung einer narbigen Enge regelmaBig vorsichtig
gedehnt werden. Dies geschieht schrittweise mit glatten, run-
den Metall-Stiften mit verschiedenen Durchmessern, beginnend
mit dem kleinsten passenden Stift. Dies kann dem Kind unange-
nehm sein, muss aber unbedingt regelméBig erfolgen, da eine
narbige Enge eine weitere Operation nach sich ziehen kann. Die
Dehnung muss fiir einen langen Zeitraum, bis zum Einsetzen
eines normalen regelmaBigen Stuhlgangs, durchgefiihrt werden.

Nach einiger Zeit sollte sich der Stuhlgang des Kindes normali-
sieren. Je nach ursachlicher Fehlbildung kann ein Hang zu eher
diinnem Stuhlgang oder auch Verstopfung mdglich sein.
Eine erndahrungstherapeutische und ggf. medikamentose
Behandlung kdnnen hierbei hilfreich sein.

Kommt es nach der Normalisierung zu einer plétzlichen Ver-
anderung der Stuhlgewohnheiten, sollten Sie dies lhrem
Arzt mitteilen.

Eine aufwendige und engmaschige Nachsorge ist essentiell fiir
ein gutes Behandlungsergebnis. Nehmen Sie deshalb bitte die
Nachsorgetermine gewissenhaft wahr.

RISIKEN, MOGLICHE KOMPLIKATIONEN UND
NEBENWIRKUNGEN

Es ist allgemein bekannt, dass jeder medizinische Eingriff
Risiken birgt. Kommt es zu Komplikationen, kénnen diese zu-
satzliche BehandlungsmaBnahmen oder Operationen erfordern
und im Extremfall auch im weiteren Verlauf einmal lebensbe-
drohlich sein oder bleibende Schaden hinterlassen. Bitte haben
Sie Verstandnis, dass wir Sie aus rechtlichen Griinden Uber alle
bekannten eingriffsspezifischen Risiken informieren mussen,
auch wenn diese z. T. nur in Ausnahmefallen eintreten. Ihr Arzt
wird im Gesprach auf die individuellen Risiken Ihres Kindes naher
eingehen. Sie kdnnen aber auch auf eine ausfihrliche Aufklarung
verzichten. Uberspringen Sie dann diesen Risiko-Abschnitt und
bestatigen Sie dies bitte am Ende der Aufklarung.

Generell sind dem Operationsgebiet benachbarte Gewebe und
Organe (z. B. Muskeln, Nerven, GefaBe, Harnréhre, Harnleiter,
Blase, Gebarmutter) einem Verletzungsrisiko unterworfen.
Dadurch kann eine Erweiterung des Eingriffs mit ggf. Naht des
verletzten Organs, im Extremfall die Entfernung des betroffenen
Organs notwendig werden. Nervenverletzungen kdnnen zu
Taubheitsgefihl, anhaltenden Schmerzen oder zu Lahmungen
(z. B. des Beins) fiihren.

Infektionen im Bereich der Operationswunde oder an der Ein-
flihrungsstelle von Injektionsnadeln sind in den meisten Fallen mit
Antibiotika gut behandelbar. Abszessbildung, Absterben von Ge-
webe (Nekrose) und Narbenbildung sind selten. Abszesse miissen
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. Patient:

ggf. gedffnet werden. Eine nicht beherrschbare Infektion kann
zu einer lebensgefahrlichen Blutvergiftung (Sepsis) flihren.

Allergische Reaktionen, z. B. auf Medikamente oder Latex,
kénnen zu Hautausschlag, Juckreiz, Schwellungen, Ubelkeit und
Husten fihren. Schwerwiegende Reaktionen wie z. B. Atemnot,
Krampfe, Herzrasen oder lebensbedrohliches Kreislaufver-
sagen sind selten. Dann konnen u. U. bleibende Organschaden
wie Gehirnschaden, Lahmungen oder dialysepflichtiges Nieren-
versagen eintreten.

Die meisten Blutungen kénnen bei der Operation sofort versorgt
werden. Kommt es zu Nachblutungen, kann eine erneute Opera-
tion erforderlich werden. Bei starken Blutungen ist ggf. eine
Ubertragung von Fremdblut/-blutbestandteilen (Transfusion)
notwendig. Dadurch kann es sehr selten zu Infektionen z. B. mit
Hepatitis-Viren (Leberentziindung), duBerst selten mit HIV (AIDS),
BSE-Erregern (Hirnerkrankung) oder anderen gefahrlichen —auch
unbekannten — Erregern kommen. Auch ein Lungenédem mit
Lungenversagen, eine Verschlechterung der Nierenfunktion oder
andere geféhrliche Immunreaktionen kénnen ausgeldst werden.

Schadigungen von Haut, Weichteilen bzw. Nerven, z. B.
durch Einspritzungen, Bluterglsse, Spritzenabszess, Desinfekti-
onsmittel, elektrischen Strom oder die Lagerung, sind moglich.
Taubheitsgefiihl, Lahmungen und Schmerzen kénnen die Folgen
sein. Meist sind diese voriibergehend. Gelegentlich kommt es zu
dauerhaften Nervenschaden oder Absterben von Gewebe und
es kdnnen Narben zuriickbleiben.

Wahrend oder nach dem Eingriff kann es selten zur Bildung
von Blutgerinnseln (Thromben) kommen. Gerinnsel kénnen
auch verschleppt werden und die BlutgefédBe anderer Organe
blockieren (Embolie). Trotz Behandlung kann dies zu bleiben-
den Schaden (z. B. Lungenembolie, Schlaganfall mit bleibenden
Lahmungen, dialysepflichtiges Nierenversagen) flihren.

I | ;cn2:1602 03 MP2 0

Bei verzogerter Wundheilung oder bei zu Wundheilungssto-
rungen neigenden Patienten kann es zu schmerzhafter Nar-
benbildung und Wucherungen (Keloide) kommen.

Nahte am Darm konnen undicht werden (Anastomoseninsuf-
fizienz). Tritt Darminhalt in die Bauchhohle aus, kann dies zu
einer lebensgefahrlichen Bauchfellentziindung (Peritonitis)
oder Abszessen fiihren. Nachoperationen oder die Einlage von
Splldrainagen kénnen dann notwendig werden.

Durch Narbenbildung kénnen sich Engstellen im Bereich der
Nahte bilden. Kommt es dadurch zum Aufstau von Darminhalt,
mussen diese Verengungen aufgedehnt oder operativ behandelt
werden.

Spezielle Risiken der minimalinvasiven Operation

Das wahrend einer minimalinvasiven Operation in die Bauch-
hohle eingeleitete Gas kann in extrem seltenen Fallen in den
Brustraum eindringen, die Lunge verdrangen (Pneumothorax)
und Atemnot auslésen. Die Luft muss durch Punktion oder Legen
von Drainagen abgesaugt werden.

Bei Eindringen von Gas in ein BlutgefaB kann es zu einer lebens-
gefahrlichen Gasembolie kommen.

Das eingeleitete Kohlendioxidgas kann zu einer Ubersiuerung
des Blutes und damit zu einer Belastung des Herzens fiihren.
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(Falls bestimmte Antworten vorausgewabhlt sind, korrigieren Sie diese bitte, wenn sich etwas geandert hat.)
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. Patient:

Fragen zur Krankengeschichte lhres Kindes (A

namnese)

AN

Bitte beantworten Sie vor dem Aufklarungsgesprach die folgenden Fragen gewissenhaft und kreuzen Sie Zutreffendes an. Es
ist selbstverstandlich, dass Ihre Angaben vertraulich behandelt werden. Anhand lhrer Informationen kann der Arzt das Eingriffsrisiko
bei Ihrem Kind besser abschatzen, und wird ggf. MaBnahmen ergreifen, um Komplikationen und Nebenwirkungen vorzubeugen.

Geschlecht: [Im /1w, Alter: Jahre Monate, Gewicht: kg, GroBe:
Traten wahrend der Schwangerschaft [ 1Jod, [_]Pflaster,[|Latex (z.B. Gummihandschuhe,
irgendwelche Schwierigkeiten auf? [Jja [Jnein  Luftballon), L]Pollen (Graser, Baume), L] Betau-
. . . bungsmittel, ] Metalle (z. B. Juckreiz durch Me-
War es eine normale Geburt? [ja [lnein tallbrillengestell, Modeschmuck oder Hosennieten)
Wurde Ihr Kind zu friih geboren? [Jja [lnein Sonstiges:
Wenn ja, welche Schwangerschaftswoche? . . . .
. Herz-/Kreislauf-/GefaB-Erkrankungen? [Jja [nein
Geburtsgewicht: L] Herzfehler, ] Herzklappenerkrankung,
Wurde lhr Kind in den letzten [1ja [nein [ Herzoperation.
4 Monaten arztlich behandelt? Sonstiges:
: , . .
Wenn ja, weswegen: Erkrankung der Atemwege/Lungen? [Jja Clnein
Wurde Ihr Kind bereits friiher operiert?  [Jja [Inein  [JAsthma, []Lungenentzindung, (] Stimmband-
. Zwerchfellldhmung.
Wenn ja, weswegen und wann?
Sonstiges:
Ergaben sich damals bei der Andsthesie Stoffwechsel-Erkrankungen? [lja [inein
oder Schmerzbehandlung Komplikationen? [(Jja [lnein  L!Diabetes (Zuckerkrankheit)
Wenn ja, welche L] Fruchtzuckerunvertraglichkeit.
) ) Sonstiges:
Kam es bei Blutsverwandten (Eltern, Geschwister)
zu Zwischenféllen im Zusammenhang mit Lebererkrankungen? [Jja Clnein
einer Andsthesie? [lja [Jnein  [JGelbsucht.
Hat Ihr Kind schon einmal eine sonstiges:
. ; . .
BIuttrensfusmn erhalten? [1ja [Inein Nierenerkrankungen? Cja Cnein
Wenn ja, wann? [ Nierenfunktionsstérung (Niereninsuffizienz).
Ergaben sich dabei Komplikationen? [Ija [Inein .
Sonstiges:
Wenn ja, welche?
hemmende Mittel bendtigt oder wurden (auch bei Blutsverwandten)? Lja Linein
in der letzten Zeit (bis vor 8 Tagen) []angeborene oder erworbene Veranderungen des
solche eingenommen/gespritzt? ] ja [ nein Brustkorbs, [] Schulter-Arm-Syndrom, [ ] Muskel-
: schwache (z. B. Myasthenia gravis), [ Neigung zur
Wenn ja, welche? - . .
Uberhéhten Kérpertemperatur.
Werden andere Medikamente eingenommen?_lja [ nein Sonstiges:
Wenn ja, bitte auflisten: '
Erkrankung des Nervensystems? [Jja [Inein
[_] Gehirnerkrankungen oder -verletzungen,
L] Lahmungen, L] Krampfanfalle (Epilepsie),
(Auch rezeptfreie Medikamente, nattirliche oder pflanzliche Heilmittel, Vitamine, etc.) |:| erhohter Hirndruck (Hydrozephalus).
Liegen oder lagen nachstehende Erkrankungen vor: Sonstiges:
Bluterkrankung/Blutgerinnungsstérung? [ lja [ Inein Infektionskrankheiten? [Jja [Inein
L] Erhshte Blutungsneigung (z. B. haufiges Nasen- [ Hepatitis, L] Tuberkulose, L1 HIV.
bluten, verstarkte Nachblutung nach Operationen, Sonstiges:
bei kleinen Verletzungen oder Zahnarztbehandlung), ges:
[ Neigung zu Blutergiissen (haufig blaue Flecken, Nicht aufgefiihrte akute oder
auch ohne besonderen Anlass) chronische Erkrankungen? [Jja [Inein
Gibt es bei Blutsverwandten Hinweise auf Bitte kurz beschreiben:
Bluterkrankungen/Blutgerinnungsstérungen? [Jja [lnein
Allergie/Uberempfindlichkeit? [lja [nein

[IMedikamente, [_ILebensmittel, [1Kontrastmittel,
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. Patient:

Arztl. Dokumentation zum Aufklirungsgespréch
Wird vom Arzt ausgefiillt

Uber folgende Themen (z. B. mdgliche Komplikationen, die sich
aus den spezifischen Risiken beim Patienten ergeben kénnen,
nahere Informationen zu den Alternativ-Methoden oder weiteren
Verfahren, mégliche Konsequenzen, wenn der Eingriff verscho-
ben oder abgelehnt wird) habe ich die Eltern im Gesprach néher
aufgeklart:

Vorgesehener Eingriff:

[]

Fahigkeit der eigenstandigen Einwilligung:

(] Das Kind wird von seinen Eltern/einem Elternteil vertreten.
Diese/r sind/ist in der Lage, eine Entscheidung im Sinne des
Kindes zu treffen.

[ ] Das Kind wird von einem Vormund vertreten. Dieser ist in der
Lage, eine Entscheidung im Sinne des Kindes zu treffen.

Ort, Datum, Uhrzeit

Unterschrift der Arztin / des Arztes
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Ablehnung der Eltern

Frau/Herr Dr. hat mich/uns umfassend Uber
die fiir unser Kind vorgeschlagenen TherapiemaBnahmen und
iber die sich aus meiner/unserer Ablehnung ergebenden Nach-
teile aufgeklart. Ich/Wir habe/n die diesbezligliche Aufklarung
verstanden, konnte/n meine/unsere Erkenntnisse tber die mir/
uns erteilten Informationen mit dem Arzt diskutieren und lehnen
die vorgeschlagenen MaBnahmen ab.

Ort, Datum, Uhrzeit

Unterschrift Eltern* / Vormund / ggf. des Zeugen

Erklarung und Einwilligung der Eltern

Bitte kreuzen Sie Ihre Erklarung im zutreffenden Késtchen an und
bestdtigen Sie diese anschlieBend mit Ihrer Unterschrift:

L] 1ch/Wir bestatige/n hiermit, dass ich/wir alle Be-
standteile der Patientenaufklarung verstanden ha-
ben. Diesen Aufklarungsbogen (5 Seiten) habe/n ich/wir
vollstandig gelesen. Im Aufklarungsgesprach mit Frau/Herrn
Dr. wurde/n ich/wir ber die méglichen
TherapiemaBnahmen, deren Risiken, Komplikationen und
Nebenwirkungen im speziellen Fall unseres Kindes umfassend
informiert.

[11ch/Wir verzichte/n bewusst auf eine ausfiihrliche
Aufklarung. Ich/Wir bestatige/n hiermit allerdings, dass ich/
wir von dem behandelnden Arzt iiber die Erforderlichkeit der
Operation, deren Art und Umfang sowie (iber den Umstand,
dass die MaBnahmen Risiken bergen, informiert wurde/n.

Ich/Wir versichere/n, dass ich/wir keine weiteren Fra-
gen habe/n und keine zusatzliche Bedenkzeit bendtige/n.
Ich/Wir stimme/n den besprochenen TherapiemaBnah-
men zu. Die Fragen zu der Krankengeschichte (Anamnese)
unseres Kindes habe/n ich/wir nach bestem Wissen vollstandig
beantwortet.

LI Ich/Wir bin/sind damit einverstanden, dass eine Kopie dieses
Aufkldrungsbogens an folgende E-Mail-Adresse gesendet wird:

E-Mail-Adresse

Ort, Datum, Uhrzeit

Unterschrift 1. Elternteil*/ Vormund 2. Elternteil

KOpiei [erhalten
D verzichtet

Unterschrift Kopieerhalt/-verzicht

55

*Unterschreibt nur ein Elternteil, so erklart dieser mit seiner Unterschrift, dass ihm das Sor:
gerecht alleine zusteht oder er im Einverstandnis mit dem abwesenden Elternteil handelt.
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