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Liebe Leserin,
lieber Leser,

diese Broschure soll Ihnen dabei helfen, die Diagnose ,Morbus
Crohn” oder ,Colitis ulcerosa” besser zu verstehen und Ilhnen
nutzliche Infos und Tipps im Umgang mit der Krankheit geben.

In den folgenden Kapiteln konnen Sie mehr tUber das Krankheits-
bild und die Therapiemaoglichkeiten erfahren, aber auch wertvolle
Ratschlage zu Ernahrung und Reisen mit CED (chronisch entzind-
lichen Darmerkrankungen) lesen.

Die Erkrankung kann Betroffene im Alltag, bei der Arbeit, aber auch
im sozialen Umfeld und in der Partnerschaft belasten. Daher fin-
den Sie in dieser Broschire auch jede Menge nitzliche Links und
Kontaktinformationen zu Patient*innen-0Organisationen und anderen
Anlaufstellen, denn es ist vor allem eines wichtig zu wissen:

SIE SIND NICHT ALLEIN!
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Was ist CED?

CED ist die Abkurzung fir chronisch entzindliche Darmerkran-
kungen und bildet den Uberbegriff fiir eine Gruppe von Krank-
heiten, die den Darm betreffen.

Es gibt zwei Haupttypen: Colitis ulcerosa (CU) und Morbus Crohn
(MC). Wahrend Colitis ulcerosa nur den Dickdarm (Kolon) betrifft,
kann Morbus Crohn jeden Abschnitt des Verdauungstraktes be-
treffen. Der Verdauungstrakt ist der Name fir den Schlauch, der
vom Mund in die Speiserdhre, bis hin zu Dinn- und Dickdarm und
schlussendlich den Anus fuhrt.

Beide Erkrankungen sind chronisch, was bedeutet, dass sie lange
andauern und nicht einfach aufhoren. Es kann aber durchaus
Zeiten geben, in denen sich die Symptome beruhigen (Remission).
Es kann aber auch zu Ruckfallen und Schiben kommen, wenn die
Symptome aktiver werden.
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Was sind die
Symptome von CED?

Die Hauptsymptome sind:

— Schmerzen, Krampfe oder Blahungen im Bauch

— Haufige Entleerung des Darms

- Wiederkehrender und/oder blutiger Durchfall (Diarrho)
— Gewichtsverlust

— Extreme Mudigkeit

— Appetitlosigkeit

Die Symptome konnen jedoch von Fall zu Fall unterschiedlich sein
oder es konnen auch weitere Symptome, wie beispielsweise Fieber
oder Erbrechen, dazu kommen. Auch die Schwere der Krankheits-
zeichen kann variieren, je nachdem wie viel vom Darm entzlndet
ist bzw. auch wie hoch der Schweregrad der Entziindung ist.
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Ursachen und Verlauf

Bisher ist nicht eindeutig geklart, wie chronisch entzindliche
Darmerkrankungen (CED) entstehen und welche Ausléser fir die
Krankheit verantwortlich sind. Eine erbliche Veranlagung spielt
eine Rolle, indem sie die Entstehung der Erkrankung begtnstigen
kann. CED sind aber keine vererbbaren Krankheiten. Auch Umwelt-
faktoren (z.B. Ernahrung), Lebensstilfaktoren (z.B. Stress) und die
Zusammensetzung der Darmflora konnen die Entstehung von CED
beeinflussen. Bei Morbus Crohn hat Rauchen einen negativen Ein-
fluss auf die Entstehung und den Verlauf der Erkrankung.

Ursache der chronischen Entziindung sind Stoffe, die von spe-
ziellen Immunzellen im Darmgewebe ausgeschuttet werden,
nachdem sie durch verschiedene Signale aktiviert wurden.
Voraussetzung dafur ist, dass diese speziellen Zellen aus dem
Blutkreislauf in das Darmgewebe ubertreten und dort die Ent-
zindung vorantreiben konnen.

Die Darmschleimhaut jedes gesunden Menschen wird von einer
Vielzahl von Darmbakterien (sog. Darmflora) besiedelt. Normaler-
weise besteht eine ,Toleranz” gegenuber diesen Darmbakterien,
die dazu dient, gesunde von krankhaften Keimen zu unterscheiden
und die krankhaften Keime abzuwehren. Bei Patient*innen mit
chronisch entzindlichen Darmerkrankungen ist diese normale
Abwehr geschwacht und der Korper reagiert unverhaltnismaBig
stark gegen die eigene Darmflora.
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Das erste Auftreten von chronisch entzindlichen Darmerkran-
kungen ist oftmals zwischen dem 15. und 40. Lebensjahr, es kon-
nen aber auch Kinder oder altere Menschen betroffen sein.

Der Verlauf der chronisch entziindlichen Darmerkrankung kann
von Patient*in zu Patient*in sehr unterschiedlich sein. Manche
Patient*innen haben einen sehr leichten Befall mit langen symp-
tomfreien Phasen, bei anderen Patient*innen konnen sehr schwere
entzundliche Veranderungen auftreten, die manchmal sogar eine
Operation zur Folge haben, wenn die Entziindung medikamentos
nicht mehr zu kontrollieren ist.

In schweren Fallen kann es auch zu Komplikationen kommen,
wie z.B. bei Colitis ulcerosa zu einer massiven Darmblutung
bzw. sehr schweren Entziindungen (,toxisches Megakolon*
durch starke Erweiterung des Dickdarms, mit Gefahr des Darm-
durchbruchs). Bei Morbus Crohn ist die Gefahr von krankhaften
Verengungen des Darms (Stenosen) oder neu entstehenden Ent-
zlindungswegen (Fisteln) zu anderen Organen oder an die Haut-
oberflache gegeben.
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Morbus Crohn

Die Bezeichnung Morbus Crohn leitet sich von Morbus (= Krank-
heit) und Crohn (= Dr. Burill Crohn war ein amerikanischer Arzt,
der das Beschwerdebild erstmals beschrieben hat) ab. Die Ent-
zlindung kann sich bei Morbus Crohn auf den gesamten Verdau-
ungstrakt, vom Mund bis zum Anus, ausbreiten. Haufig konnen
auch Begleiterkrankungen aufBerhalb des Verdauungstraktes,
sog. extraintestinale Manifestationen, auftreten, wie z.B. Entzin-
dungen der Gelenke, der Haut oder der Augen. Da die Entzindun-
gen alle Schichten der Darmwand betreffen konnen, kommt es im
Verlauf der Erkrankung auch zu einer Verdickung der Darmwand.
Dies wiederum kann zu Verengungen (sog. Stenosen) fiihren. Wei-
ters konnen sich neue Entziindungswege (sog. Fisteln) bilden mit
Verbindung sowohl zu anderen Organen als auch nach auf3en.

Typische Beschwerden bei Morbus Crohn:

— Chronische, dinnflissige Durchfalle, selten mit
Blutbeimengungen

— Krampfartige Bauchschmerzen im gesamten Bauchraum

— Ubelkeit, Erbrechen, Bldhungen

— Gewichtsabnahme

— Allgemeines Krankheitsgefuhl, Fieber, Midigkeit/Erschopfung
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Colitis ulcerosa

Die Bezeichnung Colitis ulcerosa definiert den Ort und die Art
der Erkrankung: Colon (= Dickdarm), -itis (= Entziindung), Ulcus
(= Geschwiir). Colitis ulcerosa ist also eine chronische Entziin-
dung des Dickdarms, oftmals einhergehend mit Geschwiren.
Bei Colitis ulcerosa ist die Darmschleimhaut des Dickdarms
entzindet. Dadurch ist sie verdickt und blutet leicht, weshalb
sich haufig Blut und Schleim im Stuhl findet. Je nachdem wel-
cher Dickdarmabschnitt betroffen ist, kann man verschiedene
Arten der Colitis ulcerosa unterscheiden: Proktitis (Enddarm/
Mastdarm), linksseitige Colitis, Pancolitis (gesamter Dickdarm).

Symptome

Die Colitis ulcerosa beginnt in vielen Fallen schleichend, d. h. die
Erkrankung ist nicht sofort eindeutig erkennbar. Die Symptome
wie z. B. Durchfall oder Bauchschmerzen werden zu Beginn oft mit
einer eher harmlosen voribergehenden Erkrankung oder einem
Reizdarm assoziiert. Im Gegensatz zu Morbus Crohn wird die Dia-
gnose aber durch das relativ frihzeitige Auftreten von Blutbeimen-
gungen im Stuhl eher ernst genommen bzw. friher erkannt.

Typische Beschwerden bei Colitis ulcerosa:

— Haufige Durchfalle mit Schleim und/oder Blutbeimengungen

— Krampfartige Bauchschmerzen im linken Unterbauch, beson-
ders vor und wahrend des Stuhlgangs

— Haufiger Stuhldrang und das Gefiihl, der Darm sei nicht voll-
standig entleert

— Allgemeine Abgeschlagenheit und Mudigkeit

Uber CED 1



Diagnose von CED

Wenn Sie Uber einen langeren Zeitraum unter Durchfallen oder Patientenbefragung (Anamnese, Krankengeschichte):
Bauchschmerzen leiden, sollten Sie auf jeden Fall so rasch als Befragung Uber Symptome wie z. B. Durchfalle, Gewichts-
moglich eine Arztin/einen Arzt aufsuchen. Um die Diagnose einer verlust, Abgeschlagenheit.

chronisch entzlndlichen Darmerkrankung (CED) zu stellen, wird

lhre Arztin/Ihr Arzt mehrere Untersuchungen veranlassen: Untersuchung des gesamten Korpers:

Z.B. zur Feststellung von Schmerz bei Druck auf den Bauch.

Laborbefunde von Blut- und Stuhlproben:

— Blutbefunde wie z.B. erhohter Wert des C-reaktiven
Proteins (CRP), erhchte Anzahl der Blutplattchen (Leuko-
zyten), Feststellung von Eisenmangel

— Stuhlproben wie z.B. Calprotectin-Wert zum Nachweis
einer Entzindung im Darm

Magenspiegelung (Gastroskopie) und/oder
Darmspiegelung (Koloskopie):

Zur Feststellung von Veranderungen der Schleimhaut wie
z.B. Schwellungen, Rotungen, erhohte Schleimabsonder-
ung. Meist werden auch Gewebeproben entnommen (Biop-
sie), die dann genau untersucht werden (z. B. unter dem
Mikroskop).

Ultraschalluntersuchung (Sonografie), Computertomo-
grafie (CT) bzw. Magnetresonanztomografie (MRT):
Zur Feststellung von Darmwandverdickungen, Vereng-
ungen, Abszessen (Eiterabsonderungen) oder Fisteln.
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Was ist ein Schub?

Chronisch entzindliche Darmerkrankungen verlaufen in Schiben,
d.h. die Krankheitsaktivitat ist nicht immer gleich stark ausge-
pragt. Ein Schub, ist ein Zeitraum im Krankheitsverlauf, mit star-
ken Symptomen und eine hohen Entziindungsaktivitat. Oft konnen
symptomfreie Phasen aber auch einige Monate oder sogar Jahre
andauern. Die Entzindungsaktivitat sollte aber auch in symptom-
freien Phasen in regelmaBigen Abstianden kontrolliert werden
(z.B. mittels Blutuntersuchung, Stuhluntersuchung, Darmspiege-
lung) und die von Ihrer Arztin/von lhrem Arzt verordneten Medi-
kamente unbedingt auch in der symptomfreien Zeit weiter einge-
nommen oder angewendet werden.

Wahrend eines Schubs treten manchmal auch Symptome anders-
wo in lhrem Korper auf — jedoch sind diese oft nicht charakteris-
tisch fur eine Darmerkrankung.

Einige Patient*innen entwickeln z.B.:

Schwellungen an den Gelenken

Geschwiire/Entziindungen im Mundbereich (Aphthen)

Hautirritationen (Rotungen, Schwellungen, Entziindungen)

Gereizte und gerotete Augen
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Komplikationen
bei CED

Extraintestinale Manifestationen

Bis zu 50 Prozent der CED-Patient*innen leiden zusatzlich unter
Beschwerden, die nicht den Darm betreffen. Hier spricht man von
extraintestinalen Manifestationen (EIM). Am haufigsten betreffen
EIM den Bewegungsapparat (Gelenke), die Haut oder die Augen.
Sie treten bei Morbus Crohn haufiger auf als bei Colitis ulcerosa.

Fisteln

Menschen mit Morbus Crohn entwickeln Uberdurchschnittlich
haufig perianale Fisteln. Perianale Fisteln sind Verbindungs-
gange zwischen Enddarm oder Analkanal und der perianalen
Haut (Haut rund um den After). Fistelgange konnen grundsatzlich
auch an einem anderen Organ enden, z.B. an der Harnblase
(enterovesikale Fistel) oder der Vagina (Vaginalfistel). Perianale
Fisteln sind gekennzeichnet durch Schmerzen, Juckreiz, Druck-
geflihl und den unkontrollierten Ausfluss von Flissigkeit wie Blut,
Eiter sowie Stuhl. Diese Symptome flihren zu einer erheblichen
Beeintrachtigung der Lebensqualitat. Es konnen Infektionen und
Abszesse auftreten, die medikamentos bzw. chirurgisch behan-
delt werden mussen. Die Wundpflege bei Fisteln spielt eine we-
sentliche Rolle, um die oben genannten Symptome zu verbessern.

16 Uber CED
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Therapie von CED

Morbus Crohn und Colitis ulcerosa sind chronische Erkrankungen,
die einer standigen Kontrolle und meist auch einer lebenslangen
Therapie bedurfen.

Ziele der Therapie sind:

— Symptome und Schmerzen zu lindern

— Einen akuten Schub zu stabilisieren bzw. das Auftreten von
Schiiben zu bremsen

— Die Entzindung einzudammen

— Eine Normalisierung der Darmschleimhaut zu erreichen und zu
erhalten

- Den Einsatz von Steroiden (Kortison) zu reduzieren

— Komplikationen, Krankenhausaufenthalte und Operationen zu
vermeiden

— Die Lebensqualitat zu verbessern

Je nach Schwere der Erkrankung gibt es eine Reihe von Medi-
kamenten, die in der Behandlung von chronisch entzindlichen
Darmerkrankungen eingesetzt werden:

— Aminosalizylate wirken entzindungshemmend und werden bei
leichteren Beschwerden eingesetzt oder beim akuten Schub. Bei
schweren Verlaufsformen hingegen reicht diese Therapie nicht aus.

— Kortisonpraparate wirken stark entzindungshemmend und wer-
den im akuten Schub bzw. bei schweren Verlaufsformen eingesetzt.
Sie sollten allerdings nicht als Dauertherapie sondern maximal 812
Wochen verabreicht werden, um Nebenwirkungen zu vermeiden.
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— Immunsuppressiva unterdricken das korpereigene Abwehr-
system und werden bei schwerem Verlauf eingesetzt. Die
Wirkung setzt nur langsam ein (nach mehreren Wochen bzw.
Monaten). Oft werden Immunsuppressiva auch zur Erhaltung
der beschwerdefreien Phasen (Remission) eingesetzt.

— Biologika sind biotechnologisch hergestellte Medikamente, die
bei mittelschweren bis schweren Verlaufsformen von CED zum
Einsatz kommen und in den Entziindungsprozess bei CED ein-
greifen bzw. diesen unterbinden.

Biologika werden immer als Injektion oder Infusion, meist im
Abstand von mehreren Wochen zwischen den einzelnen Dosen,
verabreicht. Es gibt Biologika, die Sie sich zuhause selbst in Form
einer Injektion unter die Haut verabreichen konnen, andere
werden in Form einer Infusion im Krankenhaus verabreicht.

Zu den Biologika zahlen:

— TNFa-Antagonisten: Diese Antikorper blockieren bestimmte
Botenstoffe (TNF = Tumornekrosefaktor) und démmen so die
Entzlindung ein.

— Interleukin-Antagonisten: Diese Antikorper binden an eine

Untereinheit von Interleukin (IL) und kdnnen so die Entziin-
dung eindammen.

Therapie 21



Sowohl TNFo-Antagonisten als auch Interleukin-Antagonisten
unterdricken die Immunabwehr im gesamten Korper (d.h. sie
wirken ,systemisch®).

— Integrin-Antagonisten: Diese Antikorper hindern bestimmte
Immunzellen (Leukozyten), die maBgeblich an der Entziindung
im Darm beteiligt sind, daran ins Darmgewebe einzuwandern.
Sie wirken also nicht im gesamten Korper, sondern darm-
spezifisch.

Therapien in Tablettenform:

— Januskinase-Inhibitoren: sind systemisch wirkende Therapien,
die synthetisch hergestellt werden und taglich eingenommen
werden mussen. Januskinase-Inhibitoren wirken entzindungs-
hemmend, indem sie bestimmte Enzyme — sogenannte Janus-
kinasen — blockieren und so verhindern, dass Entzlindungs-
mediatoren (sogenannte Zytokine) ihre Effekte ins Innere der
Zelle Ubertragen konnen.

— Sphingosin-1-Phosphat (S1P-) Rezeptormodulatoren sind
ebenfalls systemisch wirkende orale Therapien, die am Sphin-
gosin-1-Phosphat-Rezeptor auf Lymphozyten binden und so
verhindern, dass Lymphozyten (Zellen des Immunsystems)
aus den Lymphknoten auswandern und bei bestimmten Er-
krankungen korpereigenes Gewebe (z.B. im
Gehirn oder Darm) attackieren konnen.
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Was konnen Sie selbst zum Behandlungs-
erfolg beitragen?

Nehmen Sie lhre Medikamente regelmaBig ein

Es ist wichtig, dass Sie die von Ihrer Arztin/lhrem Arzt ver-
ordneten Medikamente regelmaflig und wie vorgeschrie-
ben anwenden. Auch wenn Sie keine Symptome haben, be-
steht die Entzindung im Darm weiter und muss behandelt
werden, um dauerhafte Schadigungen der Darmschleim-
haut oder andere Komplikationen zu vermeiden.

Ernahren Sie sich ausgewogen
Es gibt keine spezielle Diat fur Patient:innen mit chronisch
entzlindlichen Darmerkrankungen. Dennoch sollten Sie ein
paar VorsichtsmafBnahmen beachten.

Auch der
Ubermafige Genuss von Alkohol kann lhrem entzlindeten
Darm zusatzlich schaden.

Bewegen Sie sich regelmaBig

Bewegung und sportliche Aktivitat tragen generell viel zu
einem gesunden Lebensstil bei. Sport macht aktiv, fordert
das korperliche und seelische Wohlbefinden und verbes-
sert die Lebensqualitat. Achten Sie aber auf die Signale
Ihres Korpers, Uberanstrengen Sie sich nicht. Wahrend
eines akuten Schubs ist es ratsam, auf anstrengende
korperliche Belastungen zu verzichten.
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Achten Sie auf ausreichende Entspannung

Es ist bekannt, dass die Psyche und der Darm in engem
Zusammenhang stehen. Speziell wenn Sie an einer chro-
nisch entzlndlichen Darmerkrankung leiden, sollten Sie
Stress und psychische Belastungen weitgehend vermei-
den. Planen Sie regelmafige Pausen ein und erlernen Sie
Entspannungsmethoden, die dazu beitragen, dass Sie nach
belastenden Situationen wieder zur Ruhe und Entspan-
nung finden.

Werden Sie Nichtraucher*in

Rauchen schadet generell der Gesundheit. Wenn Sie an
Morbus Crohn leiden, sollten Sie auf das Rauchen aber auf
jeden Fall verzichten, da es einen negativen Einfluss auf
Ihren Krankheitsverlauf haben kann.

Therapie

Therapie
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Ernahrung bei CED

Eine spezielle Diat gibt es fir CED-Patient*innen nicht. Im Prinzip
konnen Sie alles essen, was Sie gut vertragen. Streichen Sie alle
Lebensmittel aus Ihrem Ernahrungsplan, die Ihnen nicht bekom-
men. Am besten flihren Sie ein tagliches Ernahrungs-Tagebuch,
das Ihnen hilft, zu erkennen, welche Lebensmittel lhnen gut tun
und welche Sie in Zukunft besser vermeiden.

Wie alle chronisch kranken Patient*innen sollten Sie auf eine aus-
gewogene, abwechslungsreiche Ernahrung, mit ausreichender
Zufuhr von Vitaminen und Mineralstoffen achten. Auch die aus-
reichende Zufuhr von Fliissigkeit (am besten in Form von Wasser
oder ungesiifBten Tees) ist sehr wichtig, um den Flissigkeitsverlust
durch Durchfall auszugleichen.

Bei Patient*innen mit CED kommt es haufig zu Mangelerschein-
ungen. Daher empfiehlt es sich, Ihre Blutwerte regelmafig auf
Eisen, Vitamin-B12, Folsaure, Vitamin-D und Zink tUberprifen zu
lassen, um etwaige Mangelversorgungen auszugleichen.

Generell haben CED-Patient*innen mit immunsuppressiver Therapie

eine erhohte Infektionsgefahr und sollten daher einige Hinweise bei

der Ernahrung beachten:

— Kein rohes Fleisch und keinen rohen Fisch essen

— Keine Rohmilchprodukte essen

— Milch, Milchprodukte und Obstsafte nur pasteurisiert
konsumieren

— Lebensmittel mit hoher Keimbesiedelung und rascher Verderb-
lichkeit vermeiden (z. B. Speisen, die rohe Eidotter enthalten wie
Tiramisu, Mayonnaise, Rohmilchkase, Edelschimmelkase)
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Bewegung und Sport

RegelmaiBige Bewegung und korperliche Betdtigung sind wichtig

flr ein gesundes Leben. Das gilt fur alle Menschen, nicht nur fur

Patient*innen mit CED. Es gibt zwar kein spezielles Ubungspro-

gramm zur Verminderung der Symptome, aber Bewegung kann

helfen:

— Ihre Darmfunktion zu verbessern

— Symptome auB3erhalb des Darms zu vermindern

— |hre Energie zu steigern

— |hre Stimmung zu verbessern

— Stress abzubauen

— lhr Immunsystem zu starken

— Den naturlichen oder krankheitsbedingt verursachten
Knochenschwund zu verlangsamen

Ein guter allgemeiner Gesundheitszustand hilft Ihnen

sowohl korperlich als auch emotional, mit Ihrer Erkrankung
umzugehen.
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Sprechen Sie mit ...

... lhrer Partnerin/lhrem Partner

Ein Gesprach Uber eine chronisch entzlindliche Darmerkrankung
ist wohl nicht das, was man sich gemeinhin unter Romantik vor-
stellt. Sprechen Sie offen und ehrlich dartber, wie |hre chronische
Erkrankung |hr Leben und das lhrer Partnerin/lhres Partners
beeinflussen kann. Damit zeigen Sie, dass Sie sich um eine ver-
trauensvolle und aufrichtige Beziehung bemuhen.

Wenn Sie nicht sicher sind, wie Sie dieses Gesprach fiihren

sollen, finden Sie hier ein paar Tipps fiir Sie:

— Seien Sie ehrlich.

— Sprechen Sie auch Sorgen in Bezug auf Sexualitat und Intimitat an.

— Scheuen Sie sich nicht anzusprechen, dass Sie Zeit und Raum
fur sich brauchen.

— Danken Sie Ihrer Partnerin/lhrem Partner fir jede auch noch so
kleine Hilfe.

— Fragen Sie, wie lhre Partnerin/lhrem Partner sich fihlt.
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... lhrer Familie

Wenn Sie zu Hause die richtige Unterstlitzung erfahren, gibt Ihnen
das nicht nur die notige Zeit fur Ruhe und Erholung, sondern wird
auch Ihre Schuld- und Angstgefiihle mindern, wenn Sie auf Grund
Ihrer Krankheit bestimmte Dinge nicht tun konnen.

Hier ein paar Beispiele, die diese Gesprache erleichtern konnten:

— Gehen Sie nur ins Detail, wenn Sie sich wohl fihlen.

— Bitten Sie |hre Familienmitglieder, Sie zu Terminen bei Ihrer
Arztin/lhrem Arzt zu begleiten.

— Ermuntern Sie Familienmitglieder dazu, Fragen zu stellen.

— Versuchen Sie zu erklaren, wie sich die korperlichen Symptome
auf [hre Stimmung auswirken konnen.

— Danken Sie ihnen fir ihre Unterstitzung.

— Seien Sie ehrlich.

— Bitten Sie um Verstandnis, dass Sie gelegentlich Raum fir sich
brauchen.




... lhren Freund*innen

Vielleicht fallt es lhnen schwer zu entscheiden, welchen lhrer
Freund*innen Sie was erzahlen sollen. Enge Freund*innen sollten
Sie Uber lhre Krankheit aufklaren, damit sie lhnen helfen und Sie
unterstltzen konnen. Bei nicht so engen Freund*innen, erklaren
Sie kurz, warum Sie manche Treffen kurzfristig absagen.

Wir haben ein paar Tipps fiir Sie:

— Sagen Sie Ilhren Freund*innen, dass Sie eine chronische Darm-
erkrankung haben und beschreiben Sie Ihre Symptome.

— Sie sollten auch darauf hinweisen, dass Sie Schmerzen oder
Mudigkeit verspuren konnen.

— Die meisten Menschen wissen nicht viel Gber Morbus Crohn und
Colitis ulcerosa. Sie sollten erklaren, dass es keine ansteckende
Krankheit ist.

— Wenn Sie nicht weiter ins Detail gehen wollen, teilen Sie einfach
ein paar Links zu hilfreichen Websites.
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... |hrer Arbeitgeberin/lhrem Arbeitgeber

Es steht Ihnen frei, ob Sie Ihrer Chefin/lhrem Chef von lhrer Krank-
heit erzahlen. Wahrscheinlich ist es ein sinnvoller Schritt. Ein
offenes Gesprach nimmt Ihnen die Last, Ihre Erkrankung standig
verbergen zu mussen.

Hier ein paar Tipps fiir Sie:

— Vereinbaren Sie einen fixen Termin mit ausreichend Zeit fir ein
vertrauliches Gesprach.

- Nehmen Sie ein Schreiben Ihrer Arztin/lhres Arztes mit.

— Sagen Sie Ihrer Chefin/lhrem Chef, dass Colitis ulcerosa und
Morbus Crohn chronische Erkrankungen sind und mit Rickfallen
zu rechnen ist. Sie konnen nicht sagen, wann es zu Problemen
kommt und wann Sie sich unwohl flihlen werden.

— Vielleicht sollten Sie auch darauf hinweisen, dass Sie Medika-
mente gegen die Symptome einnehmen.

— Erklaren Sie, welche Auswirkungen Ihre Krankheit auf lhre Arbeit
haben kénnte, z. B. Freistellung fiir Termine bei lhrer Arztin/Ihrem
Arzt oder mehr Toilettenpausen als andere Menschen.




Reisen mit CED

Urlaub und Reisen sind ein wichtiger Bestandteil eines aktiven
Lebens. Auch flr Patient*innen mit chronisch entzindlichen
Darmerkrankungen ist es moglich, Urlaube und Reisen zu genie-
Ben, um neue Eindricke zu gewinnen und neue Kraft zu tanken.
Am besten beachten Sie einige Ratschlage, damit Ihr Urlaub zu
einer erholsamen und spannenden Zeit wird.
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Vorbereitung

Planen Sie |hren Urlaub rechtzeitig und bereiten Sie
sich auf die Gegebenheiten in Ihrem Urlaubsland

vor. Beachten Sie die unterschiedlichen Hygiene-

standards, medizinische Versorgung und Ernah-

rungsgewohnheiten in anderen Landern. Wenn Sie

sich gerade nicht so wohl fihlen bzw. einen akuten

Schub haben, verzichten Sie lieber auf Reisen mit
langer An- und Abreise bzw. verschieben Sie Ihre

geplante Reise, bis es Ihnen wieder besser geht.

Anreise

Der Urlaub beginnt bereits mit einer gut geplanten
und entspannten Anreise. Wenn Sie mit dem Auto
fahren, konnen Sie regelmafBige Pausen einlegen.
Sind Sie mit einem Bus unterwegs, achten Sie da-
rauf, dass der Bus mit einer Toilette ausgestattet ist.
Reisen mit der Bahn sind fur viele CED-Patient*innen
eine gute Alternative, da jederzeit eine Toilette ver-
fligbar ist. Uberlegen Sie sich bei Flugreisen, ob Sie
sich die Strapazen eines Fluges zutrauen.

Erndhrung im Urlaub

Achten Sie darauf, dass Sie nur Speisen zu sich
nehmen, die Sie gut vertragen und die gut gegart
sind. Besonders in fremden Landern sollten Sie auf
den Verzehr von rohen Speisen wie Obst oder Salat
sowie auf Eiswirfel oder Speiseeis verzichten.
Trinken Sie in fremden Landern nur Getranke aus
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original verschlossenen Flaschen und kein Lei-
tungswasser. Fragen Sie im Hotel oder Restaurant
nach einer speziellen Kost, die Ihnen gut bekommt.

Medikamente im Urlaub

Denken Sie rechtzeitig daran, sich lhre Standard-
medikamente in ausreichender Menge von |hrer
Arztin/lhrem Arzt verordnen zu lassen und etwaige
Kontroll- oder Infusionstermine vor bzw. nach lhrem
Urlaub einzuplanen. Bei Flugreisen sollten Sie |hre
Medikamente moglichst im Handgepack transpor-
tieren, damit Sie sie auf jeden Fall verfligbar haben,
falls Ihr Koffer verloren geht. Erkundigen Sie sich
im Falle von Injektionen oder Pens bei der Flugge-
sellschaft, welche Vorkehrungen fur die Mitnahme
solcher Utensilien getroffen werden mussen. Die
Mitnahme von Tabletten im Handgepack ist tblicher-
weise problemlos. Achten Sie auf eine etwaige
gekiihlte Lagerung lhrer Medikamente (z. B. Kiihl-
tasche, Minibar).

Internationaler Toilettenschliissel

Es gibt einen internationalen Toilettenschlissel,
den sogenannten Euro-Key, der Zugang zu Behin-
dertentoiletten in vielen Landern Europas gewahrt.
Nahere Informationen dazu finden Sie bei der
Dachorganisation der Behindertenverbinde Oster-
reichs OAR, www.behindertenrat.at
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Reiseversicherung

Denken Sie an die Moglichkeit zum Abschluss einer
Reiseversicherung bzw. einer Reisestornoversiche-
rung. Es ist ratsam, sich vor Abschluss einer solchen
Versicherung ein arztliches Attest ausstellen zu
lassen, dass |hr gesundheitliches Befinden eine
Reise zulasst und keine Verschlechterung des Ge-
sundheitszustandes wahrend der geplanten Reise
abzusehen ist.

Akuter Schub im Urlaub

Flr den Fall, dass Sie auf Ihrer Reise einen akuten
Schub erleiden, sollten Sie die Telefonnummer
lhrer behandelnden Arztin/Ihres behandelnden
Arztes mit sich fuhren. Es ist auch ratsam, sich
bereits im Vorfeld Uber die Moglichkeiten der
medizinischen Versorgung in Ihrem Urlaubsland
zu erkundigen. Vielleicht wird Ihnen |hre Arztin/lhr
Arzt Medikamente bzw. eine Kombinations- oder
Dosierungsvariante mitgeben, die Sie im Falle
eines akuten Schubes einnehmen sollen. Andern

Sie keinesfalls eigenmachtig Ihre Therapie.
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Impfungen und CED

Infektionen werden durch Viren, Bakterien, Parasiten oder
Pilze hervorgerufen. Ziel von Impfungen ist es, einen Schutz
gegen gefahrliche Infektionskrankheiten aufzubauen und den
menschlichen Organismus gegen bestimmte Krankheitserreger
zu immunisieren. Man unterscheidet zwischen aktiver und
passiver Immunisierung.

Aktive Inmunisierung’

Durch die Verabreichung von abgetoteten oder abgeschwachten
Krankheitserregern, die selbst keine Infektion mehr hervorrufen
konnen, wird dem Korper eine Infektion vorgetauscht und er bildet
selbst (aktiv) Antikorper, die den Erreger bekampfen. Zusatzlich
merkt sich das Immunsystem den Krankheitserreger und bildet
sog. Gedachtniszellen aus. Wenn es nach der Impfung zu einem
erneuten Kontakt mit dem gleichen Krankheitserreger kommt,
setzt die Antikorperproduktion sehr viel rascher ein als beim Erst-
kontakt und so wird ermaoglicht, dass die Krankheit gar nicht oder
nur in abgeschwachter Form ausbricht.

— Lebendimpfstoffe enthalten Krankheitserreger, die durch spe-
zielle Verfahren abgeschwacht wurden und dadurch ihre krank-
machenden Eigenschaften ganz oder teilweise verloren haben,
die aber nach wie vor eine Abwehrreaktion des Korpers auslosen
konnen. Die abgeschwachten Erreger bleiben zum Teil vermeh-
rungsfahig und konnen im menschlichen Korper zu ahnlichen,
aber deutlich schwacheren Reaktionen als bei einer echten
Infektion flihren. Beispiele fir Lebendimpfstoffe sind die Impfun-
gen gegen Gelbfieber, Windpocken oder Masern/Mumps/Rateln.
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— Totimpfstoffe enthalten abgetotete oder inaktivierte Krank-
heitserreger, die nicht mehr vermehrungsfahig sind und keine
Infektion auslosen. Beispiele fur Totimpfstoffe sind die Impfun-
gen gegen Hepatitis A und B, Kinderlahmung, Keuchhusten oder
die Spritzimpfung gegen Typhus. Die in Osterreich in Form von
Spritzen angewendeten Grippeimpfstoffe flir Erwachsene sind
ebenfalls Totimpfstoffe.

— mRNA-Impfstoffe stellen den menschlichen Korperzellen den
Bauplan fur Virusproteine zur Verfliigung und zwar in Form der
sog. .messenger RNA". Die Zellen konnen diese Information aus-
lesen und produzieren das kodierte Protein (EiweiRstoff) selbst. Da
dieses Protein fir die Zelle jedoch fremd ist, wird es an die Zell-
oberflache transportiert und dort prasentiert. Die Immunzellen
unseres Korpers produzieren Antikorper und Abwehrzellen gegen
dieses fremde Protein. Die mRNA, die Uber den Impfstoff verab-
reicht wurde, wird nach kurzer Zeit wieder abgebaut und danach
findet keine weitere Produktion des Fremdproteins mehr statt.

— Vektorimpfstoffe bestehen aus flir den Menschen zwar infek-
tionsfahigen, aber harmlosen, abgeschwachten Viren, die sich
meist auch nicht vermehren konnen. Sie sind gentechnisch so
verandert worden, dass sie in ihrer Erbsubstanz den Bauplan
fur einen oder mehrere Bestandteile des Erregers gegen den
geimpft werden soll, enthalten. Die menschlichen Zellen bilden
dann auf Basis dieser Information das Antigen (EiweiBstoff)
gegen den der Korper Antikorper und Abwehrzellen bildet. Die
Vektorviren selbst werden Uber das Immunsystem wieder ab-
gebaut und es werden keine weiteren Antigene mehr gebildet.
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Passive
Immunisierung’

Ziel ist es, den Korper nach dem
maoglichen Kontakt mit einem
Erreger zu schitzen. Dafur wer-
den dem Korper bereits fertige
Antikérper (Immunglobuline)
zugefuhrt, die sofort wirksam
sind. Eine passive Immunisie-
rung bietet keinen langfristigen
Schutz vor einer Infektion, da
die verabreichten Antikorper
innerhalb weniger Wochen
wieder abgebaut werden.

Beispiel fiir eine passive Im-
munisierung: Wenn der Impf-
status gegen Tetanus (Wund-
starrkrampf) bei einer Patientin/
einem Patienten mit einer ver-
unreinigten Wunde unklar ist,
dann kann die Patientin/der
Patient mittels passiver Immu-
nisierung geschutzt werden.

1 https://www.gesundheit.gv.at/leben/
gesundheitsvorsorge/impfungen/, abgeru-
fen am 19. Oktober 2023
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Rechtliche Hinweise

Patient*innen mit CED konnen Behinderungen im Alltag in viel-

facher Weise erfahren, z.B. durch korperliche Einschrankungen
wie Durchfalle, Bauchkrampfe oder Schmerzen, oder auch eine
generelle Erschopfung durch die Schwere der Erkrankung.

Erkundigen Sie sich nach der Moglichkeit der Ausstellung eines
Behindertenpasses oder eines Antrages zur Zugehorigkeit zum
Personenkreis der ,Beglinstigten Behinderten”.

Inhaber*innen eines Behindertenpasses genief3en vielfdltige Be-
gilinstigungen wie z.B. PreisermafBigungen etwa bei Veranstal-
tungen, in Museen, Badern, bei Seilbahnen oder Fahrpreisen der
offentlichen Verkehrsmittel und Zugang zum EuroKey (Behinderten-
Toiletten). Ebenso kann es steuerliche Begiinstigungen geben.

.Beglnstigte Behinderte” genief3en vielfaltige Beginstigungen
im Berufsleben wie z.B. besonderen Kindigungsschutz, Zusatz-
urlaub, steuerliche Begunstigungen oder auch Forderungen fur
Aus- und Weiterbildung.

Detaillierte Informationen dazu finden Sie unter:
www.sozialministeriumservice.at
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Anlaufstellen

Oft kann der Austausch mit Gleichgesinnten eine Bereicherung im
Umgang mit Ihrer Erkrankung sein. Suchen Sie Zugang zu einer
Selbsthilfegruppe bzw. zu Personen, mit denen Sie lhre Anliegen
besprechen konnen.

Auf folgenden Internetseiten finden Sie weiterfithrende
Informationen rund um CED:

oMccv OMCCV

Die OMCCV ist eine Initiative zur Selbsthilfe von Selbsthilfever-
U i i inigung OMCCV
Betroffenen fiir Betroffene mit chronisch ent- £niaung

ziindlichen Darmerkrankungen (CED). Osterreichische

Morbus Crohn &
Sie ist eine Vereinigung, deren Tatigkeit nicht auf Colitis ulcerosa

Gewinn gerichtet ist und die versucht durch Yereinigung
ihre Arbeit, das Verstandnis der Offentlichkeit
fur die Anliegen und Probleme der Erkrankten
zu erwecken und zu fordern. |hr Zweck ist es,
das Los der an Morbus Crohn oder Colitis ulce-
rosa Erkrankten zu lindern, Hilfe zur Selbsthilfe
zu geben und damit allen Betroffenen zu mehr

www.oemccyv.at

Lebensqualitat zu verhelfen.

Wobei kann OMCCV helfen?

— Informationen: Die OMCCV bietet Informationen
Uber Krankheitsverlauf und -folgen sowie
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Vortrage von Arzt*innen und Spezialist*innen
und Arzt-Patientenseminare.

— Hilfe & Beratung: Personliche und telefonische
Beratung von Betroffenen flr Betroffene, u.a.
anderem zu sozialen und arbeitsrechtlichen Pro-
blemen sowie Uber Behandlungseinrichtungen.

— Events: Regelmaflige Events und Treffen mit
Fokus auf Offentlichkeitsarbeit.

— Forschung: Unterstitzung durch den Forsch-
ungsforderungspreis und Vermittlung aktuel-
ler Forschungsergebnisse Uber die Website.

— Zweigstellen: Zweigstellen in jedem Bundes-
land, die vor Ort Beratung sowie Treffen und
Informationsveranstaltungen bieten.

— Zusammenarbeit: Auf nationaler und internati-
onaler Ebene wird mit anderen Organisationen
zusammen gearbeitet, um die Anliegen des
Vereins durchzusetzen.

CED Kompass

Der CED-Kompass ist ein Service der OMCCV

(Osterreichische Morbus Crohn-Colitis ulcerosa
CED-Kompass

Vereinigung) in Zusammenarbeit mit CED-Nur- :
Umfangreiches
sing Austria (Fachgesellschaft fiir Pflegekom- Sarvice-Paral
der OMCCV, inkL.
Hotline fir CED-
krankungen). Betroffene

petenz bei Chronisch Entzindlichen Darmer-
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Die Plattform bietet Betroffenen Unterstiitzung  ww.ced-
kompass.at

und Services in vielen Bereichen:

— CED-Helpline: Bei der telefonischen Helpline
erhalten Sie fachlich kompetente Hilfestellun-
gen, Rat und Infos rund um das Thema CED.
Kontakt zum Ortstarif unter +43 1 267 6 167

— Medizinische Sprechstunde: Telefonische
Sprechstunde fur Patient*innen mit einem be-
sonders komplexen Fall von Morbus Crohn und
Colitis ulcerosa.

— Podcast DarmTalk: Der CED-Podcast zu Mor-
bus Crohn und Colitis ulcerosa — verfugbar auf
allen gangigen Podcast-Plattformen

— Informiert bleiben via Telegram: Kostenlos
und ganz einfach beim Telegram-InfoChannel
registrieren: https://t.me/cedkompass

Verein ChronischKrank®

www.chronisch-

Der Verein ChronischKrank® unterstitzt und krank.at
berat CED-Patient*innen und deren Angehdrige

uber finanzielle & rechtliche Anspriche fir

chronisch kranke & beeintrachtigte Menschen.
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Ihr Recht als Patient*in

Sich durch das osterreichische Gesundheits- und
Sozialversicherungssystem zu navigieren, ist oft-
mals nicht so einfach. Besonders bei der Diagno-
se CED hat man wiederholt mit unterschiedlichen
Instanzen zu tun: Arzt*innen, Krankenh3user,
Apotheken, Krankenkassen usw.

Daher ist es wichtig, gut informiert zu sein und die

Anlaufstellen und Rechte zu kennen, falls eine Be-
handlung mal nicht so optimal laufen sollte.

Anlaufstellen

Hier finden Sie die

Broschire:
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Weitere Anlaufstellen

— Selbsthilfevereinigung ILCO
Osterreichische Vereinigung fiir lleostomie,
Colostomie und Urostomie
www.ilco.at

— Fachgruppe CED
www.fachgruppe-ced.at

— DarmPlus
CED Initiative Osterreich
www.darmplus.at

- OGGH
Osterreichische Gesellschaft fiir Gastro-
enterologie und Hepatologie
www.oeggh.at
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Glossar

WORT

Akut

DEFINITION

Wird oft falschlicherweise als ,schwerwiegend” gedeutet. ,Akut" be-
deutet allerdings, dass eine Krankheit oder Verletzung .plotzlich” oder
Lunmittelbar” auftritt. Wenn Sie sich z.B. das Knie an einer Tischkante
stofBen, spricht man von einer akuten Verletzung.

Anaphylaxie

Schwere allergische Reaktion auf Insektenstiche, spezielle Nahrungs-
mittel oder Medikamente.

Antigen

Dieser Marker auf der Zelloberflache l6st eine Immunantwort aus,
indem er die Bildung von Antikorpern gegen sich selbst anregt. Fremd-
organismen wie Viren und Bakterien tragen Antigene auf ihrer Oberfla-
che und werden so vom Immunsystem des Korpers erkannt.

Antikorper

Unser Immunsystem nutzt diese cleveren Proteine, auch Immunglobu-
line genannt, um Eindringlinge wie Viren oder Bakterien zu erkennen
und zu neutralisieren. Sie kommen im Blut vor und konnen zur Abwehr
eines spezifischen Angriffs in Massen produziert werden.

Biologikum

Allgemeiner Begriff fir ein Arzneimittel oder Medikament, das nicht wie
sonst Ublich durch einen chemischen Prozess, sondern mit Hilfe von
Organismen hergestellt wird. Biologika werden in der modernen Medizin
vermehrt zur Behandlung von Krankheiten eingesetzt.

Chronisch

Chronisch ist eine Krankheit, die lange — z.B. mehrere Monate — andauert
oder immer wieder kommt; Gegenteil einer akuten Krankheit, die plotz-
lich auftritt.

Chronisch ent-
zlndliche Darm-
erkrankung (CED)

Die Gruppe der chronisch entziindlichen Darmerkrankungen umfasst
unter anderem Colitis ulcerosa und Morbus Crohn.

Colitis

Vereinfacht gesagt, eine Entziindung des Dickdarms. Wenig Uberraschend
leiden Menschen mit Colitis ulcerosa an einer Colitis. Aber auch Menschen
mit Morbus Crohn fallen unter dieses Krankheitsbild.

Colitis ulcerosa
(Cu)

Chronisch entziindliche Darmerkrankung (CED), die sich von Morbus Crohn
(MC) darin unterscheidet, dass sie nur den Dickdarm und den Mastdarm
betrifft. Die Hauptsymptome sind wiederkehrende Durchfalle, die auch
Blut und Schleim enthalten konnen, sowie Unterleibsschmerzen.

Diarrho Durchfall.

Dickdarm Der Dickdarm ist der letzte Teil des Verdauungstrakts. Hier wird dem

(Lat.: Colon) verdauten Essen das Wasser entzogen und unverdauliches in Stuhl um-
gewandelt.
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WORT DEFINITION

Entziindung Reaktion des Korpergewebes; fiihrt zu Rétung, Warme, Schmerzen und
Schwellungen.

Fatigue Erschopfung durch korperliche oder geistige Anstrengung.

(gesprochen: Erschopfungszustande sind ein haufiges Symptom bei Colitis ulcerosa

Fatieg) und Morbus Crohn, wahrscheinlich weil der Korper sehr stark gegen

die Krankheit ankampft. Nicht zu verwechseln mit ,Midigkeit”, die auf
Schlafmangel zurlickzufiihren ist.

Gastroenterolog*in

Arzt*innen, die auf das Verdauungssystem und dessen Erkrankungen
spezialisiert sind. Gastroenterolog*innen sind die richtigen Ansprech-
partner*innen fir alle Fragen im Zusammenhang mit lhrer Krankheit.

Immunsystem

Abwehrsystem des Korpers gegen Krankheiten.

Infusion

Einleitung einer Flissigkeit oder Losung in den Blutstrom Gber eine Na-
del. Anders als bei einer Injektion wird die Infusion Uber einen langeren
Zeitraum verabreicht.

Intravends (V)

Intravends bedeutet wortlich .in die Vene hinein®. Das heift ein Wirkstoff
wird direkt in eine Vene verabreicht.

Kontraindikation

Auch Gegenanzeige genannt; Faktor oder Umstand (z.B. hohes Alter,
Wechselwirkung mit anderem Medikament), bei dem eine bestimmte
Behandlung oder ein Medikament nicht angewendet werden darf, da es
sonst zu Schaden kommen kann.

Kortikosteroide

Kortikosteroide kommen im Korper natirlich vor. Menschen mit Morbus
Crohn oder Colitis ulcerosa kennen die Substanzen als entzlindungshem-
mende Medikamente zur Bekampfung von Symtomen. Kortikosteroide
werden oft auch als . Kortison" bezeichnet.

Mastdarm Letzter Teil des Dickdarms, endet am After. Im Mastdarm kann der Stuhl

(Lat. Rectum) kurzfristig ruhen, bevor er ausgeschieden wird. Einige Medikamente
konnen im Mastdarm uber Zapfchen verabreicht werden, da er Substan-
zen gut Uber die Schleimhaut aufnimmt.

Morbus Benannt nach dem amerikanischen Arzt Burrill Bernard Crohn. Dabei

Crohn (MC) handelt es sich um eine chronisch entziindliche Darmerkrankung (CED), die
sich von Colitis ulcerosa (CU) unter anderem dadurch unterscheidet, dass
unterscheidet, dass sie alle Teile des Verdauungstrakts betreffen kann, vom
Mund bis zum After.
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WORT

Placebo

DEFINITION

Eine nicht aktive Substanz, die Patient*innen im Rahmen einer klinischen
Studie anstelle des getesteten Medikaments verabreicht wird. Ublicher-
weise wissen Patient*innen nicht, ob sie den Wirkstoff oder das Placebo
erhalten — man spricht daher von einer verblindeten Studie. Wenn auch die
an der Studie beteiligten Arzt*innen das nicht wissen, handelt es sich um
eine Doppelblindstudie.

Remission

Phase, in der eine Krankheit nicht aktiv ist und keine Symptome auftre-
ten. So wunderbar eine Remission ist, sollte man bedenken, dass dieser
Zustand nicht unbedingt dauerhaft ist: eine Krankheit wie Colitis ulcerosa
oder Morbus Crohn kann auch zwischen langeren Remissionsphasen
Probleme verursachen.

Rezidiv/Ruckfall

Wiederauftreten von Symptomen nach einer symptomfreien Zeit.

Schub

Akutes Wiederauftreten oder akute Verschlechterung von Symptomen
der Colitis ulcerosa oder Morbus Crohn, welche trotz der tblichen The-
rapie auftreten. Schiibe konnen z.B. durch Stress, Infektionen oder eine
geanderte Medikation ausgelost werden.

Speiserohre
(lat. Oesophagus)

Die Speiserohre bildet die Verbindung zwischen Mund und Magen.

Stuhl

Feste Ausscheidungen aus dem Darm.

Subkutan (SC)

Subkutan (SC) bedeuted unter die Haut. Es gibt CED-Therapien, die
Patient*innen sich selbst suktuan verabreichen — also unter die Haut
spritzen - kénnen.

Verdauungstrakt

Der Verdauungstrakt umfasst den Mund, die Speiserdhre, den Magen,
den Dinndarm, den Dickdarm und den After.
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Das Takeda Patienten Service wird betreut von Sanvartis GmbH und zur Verfligung gestellt von
Takeda Pharma Ges.m.b.H.

Bitte beachten Sie, dass der Inhalt ausschlieBlich zu Informationszwecken dient und ein personliches Gesprach
mit einer Arztin/einem Arzt oder medizinischem Fachpersonal nicht ersetzen kann.




