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Abkiirzungen

DRV Deutsche Rentenversicherung (Bund/regional)

BG Berufsgenossenschaft

CED Chronisch entziindliche Darmerkrankungen
Cu. Colitis ulcerosa

CT. Computertomographie

DCCV  Deutsche Morbus Crohn/Colitis ulcerosa Vereinigung
GdB Grad der Behinderung

HLA Histokompatibilititsantigen (eine auf den Chromosomen ange-
siedelte Blutzelleigenschaft)

ILCO Deutsche Ileostomie-Colostomie-Urostomie-Vereinigung

M.C. Morbus Crohn

MRT Magnetresonanztomographie, auch Kernspintomographie
genannt

MTX®  Methotrexat
registriertes Warenzeichen, Namensschutz fiir Arzneimittel

bzgl. beziiglich

gaf. gegebenenfalls
i.d. R, inder Regel

d.h. das heifdt

u. a. unter anderem
usw. und so weiter
o.a. oben angefiihrt
0.i. oder shnlich

s. siche

s. a. siche auch

SGB Sozialgesetzbuch
s. 0. sieche oben

supp. Suppositorium = Zipfchen
z.B. zum Beispiel
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Vorwort zur 6. Auflage

Dieses Werk will Betroffene informieren und ihnen helfen, eine Vorstellung
von den korperlichen Besonderheiten und Verstindnis fiir die notwendigen
Therapien oder Verinderungen im persdnlichen Leben zu entwickeln. Sie
sollen dadurch zu Experten in eigener Sache werden und an Entscheidungen
beziiglich der eigenen Erkrankung mitwirken.

Informierte Patienten kénnen hiufig bessere Strategien im Umgang mit der
Erkrankung entwickeln und eine hohere Lebensqualitit erreichen - trotz
Erkrankung oder Beeintrichtigungen.

Durch Erfolgserlebnisse beim Bewiltigen der Krankheit verbessert sich nicht
selten das personlich empfundene korperliche und seelische Erleben.

Fragen zu den Auswirkungen einer Erkrankung auf das gesamte Leben treten
in jeder Phase des Krankheitsprozesses auf. Oft indern sich im Verlauf jedoch
die Inhalte, sodass das Bediirfnis nach Antworten wohl nie nachlisst.

Eine Antwort ist aber nur dann etwas wert, wenn ihr Empfinger etwas damit
anfangen kann. Er muss sie einordnen kénnen in die vorhandenen Vorstellun-
gen vom Leben bzw. in das bereits erworbene Wissen zu seiner Erkrankung.
Nicht auf jede Frage gibt es eine Antwort, manchmal jedoch sogar mehrere,
die je nach Adressat hilfreich, passend oder unpassend sein kénnen.

Auch in der sechsten, erweiterten und aktualisierten Auflage versuchen die
Autoren, méglichst viele passende und hilfreiche Antworten zu finden. Es
wurde Wert auf eine allgemein verstindliche Sprache gelegt. Wo es sinnvoll
erschien, wurden geliufige Fremdworte erklirt. Auf Fachliteraturangaben
wurde bewusst verzichtet.

Durch Querverweise auf andere Stellen innerhalb der Publikation soll das
Querlesen auch mit elektronischen Medien erleichtert werden. Interessierte
werden auf Webseiten von seridsen Organisationen oder Selbsthilfegruppen
verwiesen.

Bei Rehabilitationsbehandlungen in Einrichtungen, in denen Mitglieder der
Gesellschaft fiir Rehabilitation bei Verdauungs- und Stoffwechselkrankheiten
e.V. (GRVS) titig sind, kann die Publikation auch als schulungsbegleitendes
Informationsmaterial verwendet werden. Ebenso kann sie als Buch im Buch-
handel oder elektronisch iiber die Homepage der GRVS bezogen werden.
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Allen, die an diesem Werk mitgewirkt haben, sei an dieser Stelle fiir ihre
Arbeit, die sie kostenlos erbracht haben, herzlich gedankt.

Wenn es der vorliegenden Publikation gelingt, Orientierung oder gar Ant-
worten zu geben und Betroffenen zu einem besseren Krankheitsmanagement
und einer verbesserten Lebensqualitit zu verhelfen, so hat sie ihren Zweck
vollstens erfiillt.

Dr. Harald Fischer (Vorsitzender der GRVS)
Dr. Rainer Langsch (Itd. Abteilungsarzt der Klinik Niederrhein)

Gebt Euch niemals der Verzweiflung hin -
sie hilt ihr Versprechen kaum.
(Stanislaw Jerzy Lec: Neue unfrisierte Gedanken)



Vorworte

Vorwort zur 3., 4. und 5. Auflage

In der Gesellschaft fiir Rehabilitation bei Verdauungs- und Stoffwechselkrank-
heiten e.V. (GRVS) sind Mitglieder verschiedener Berufsgruppen organisiert,
die in der gastroenterologisch-metabolischen Rehabilitation titig sind. Die
GRVS hat sich zum Ziel gesetzt, die Rehabilitation in ihrem Arbeitsfeld weiter-
zuentwickeln und voranzubringen. Dazu gehért die Erarbeitung von Behand-
lungskonzepten und Schulungsmaterialien fiir Patienten.

Dr. med. Eberhard Zillessen, langjihriger leitender Arzt der Klinik Nieder-
rhein der DRV Rheinland in Bad Neuenahr-Ahrweiler und Griindungsmit-
glied der GRVS, hat gemeinsam mit seinem therapeutischen Team eine
Sammlung von urspriinglich genau 200 Fragen und Antworten fiir Betroffene
von Morbus Crohn und Colitis ulcerosa zusammengestellt. Diese Broschiire
wurde in der Crohn-/Colitis-Gruppe der Klinik Niederrhein verteilt. Auch in
befreundeten Fachkliniken fand sie bei den Patienten und dem Personal gro-
en Anklang. Eine noch groflere Verbreitung fand sie, nachdem sie im Inter-
net verdffentlicht wurde. Sie ist von der GRVS-Homepage mehrere tausend
Mal heruntergeladen worden.

Die vielen positiven Riickmeldungen fiir diese Arbeit und die grofie Nachfra-
ge waren der Anlass fiir die GRVS, die Broschiire 10 Jahre nach ihrer Entste-
hung zu aktualisieren und in gedruckter Form herauszubringen. Es sind noch
ein paar Fragen und Antworten hinzugekommen. Aus den 200 Fragen wur-
den jetzt 213.

Dank sagt die GRVS in erster Linie Dr. Eberhard Zillessen und seinen Mitar-
beitern fiir die geleistete Arbeit, die sie unentgeltlich erbracht haben. Danken
mochte sie auch Herrn Dr. med. Rainer Langsch, unter dessen Federfithrung
die Aktualisierung des Textes durchgefiihrt wurde. Mitgewirkt hat daran die
Arbeitsgruppe Sozialrecht der Deutschen Morbus Crohn/Colitis ulcerosa
Vereinigung DCCYV, die den sozialrechtlichen Teil auf den neuesten Stand
gebracht hat. Fiir diese wertvolle Unterstiitzung bedankt sich die GRVS viel-
mals. Sie ist der Beweis dafiir, dass die Zusammenarbeit zwischen Betroffenen
und Experten bestens funktioniert.

Prof. Dr. med. Hubert Allgayer, Priv.-Doz. Dr. med. Christoph Reichel und
Dipl.-Psych. Thomas Tuschhoff sei fiir das Lektorat gedankt.

Die GRVS wiinscht den Leserinnen und Lesern der inzwischen 213 Fragen
und Antworten, dass thnen dieser Text hilft, mit der chronischen Krankheit
zu leben, von der sie selbst oder eine nahe stehende Person betroffen sind.

Dr. Jiirgen Korber (Vorsitzender der GRVS)
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Vorwort zur 1. und 2. Auflage

Seit 20 Jahren fithren wir in der Klinik Niederrhein der DRV Rheinland in
Bad Neuenahr-Ahrweiler Gruppengespriche zur Information von Patienten
mit Colitis ulcerosa und Morbus Crohn (CED) durch. Manchmal nennen wir
das ,, themenzentrierte Gruppe®, manchmal ,,Schulung® - anderswo heifit das
,»Gesundheitstraining®. Die Bezeichnung ist nicht entscheidend.

Dieses Angebot steht allen CED-Patienten zur Verfiigung, die bei uns aufge-
nommen werden. Diese Gruppe bleibt wihrend der Gesprichsrunden
zusammen und konstant (,,geschlossene“ Gruppe). Die Moderation hat ein
Arzt/eine Arztin, den/die die Patienten auch aus der sonstigen Behandlung
kennen. Dadurch, dass sich die Patienten kennenlernen und Erfahrungen aus-
tauschen konnen, erfahren sie vieles nicht nur vom Arzt, sondern lernen auch
voneinander. Dies ist mindestens genauso wichtig wie die Vermittlung von
, Krankheitswissen. In der Gruppe kann in der Regel nicht alles Wissenswer-
te rund um die Erkrankung angesprochen werden konnen. Somit bleiben Fra-
gen offen. Oft wurde auch der Wunsch geiuflert, etwas Besprochenes nach-
lesen zu kénnen.

Hieraus ergaben und ergeben sich viele Fragen, mehr als 200!

In Zusammenarbeit mit meinen Mitarbeitern habe ich 200 Antworten for-
muliert, die fiir den eiligen Leser knapp zusammenfassend beginnen, fiir den
interessierteren weitere Erklirungen bieten und Zusammenhinge aufzeigen.
Dabei ist es immer schwierig, fiir medizinische Laien verstindlich zu bleiben,
aber nicht falsch zu vereinfachen. Immerhin sind manche Betroffene mit
Colitis ulcerosa oder Morbus Crohn im Laufe der Jahre ja selbst zu Darmspe-
zialisten geworden.

Lesen und priifen Sie selbst! Fiir Hinweise und Verbesserungsvorschlige bin

ich offen.

Bad Neuenahr, im Oktober 1997
Ihr Eberhard Zillessen

unter Mitarbeit an der 1. und 2. Auflage von

Karl-Josef Balmus, Heinz Becker, Kerstin Creuzberg, Doris Dieninghoff, Marlene Ende-
pohls, Amold Gawlik, Claudia Kaufmann, Sabine Missbach, Elvira Schmidt, Monika
Urbanke, Claudia Weck, Josef Welt, Udo Wicharz



Die Fragen und Antworten

Warum gerade ich? -
Warum bin ich nicht gesund wie die vielen ,normalen” Mitmenschen?

»Gesund, gliicklich, zufrieden® - das lesen wir in der Regel auf Gliickwunsch-
karten, das erscheint aus der Sicht des Kranken ,,normal“. - Wie vielen Men-
schen, die Sie besser kennen und denen Sie eine solche Selbstbeschreibung
glauben, sind Sie schon begegnet? Selbst der philosophisch bewanderte Preu-
Renkénig Friedrich I1. (,,der Grofe*) nannte seinen Schlossneubau ,,Sanssou-
ci“ (,,Sorgen-frei“), Wunschtraum auch eines erfolgreichen Konigs.

Die folgenden Antworten sollen sich nicht durch idealisierte Wunschvorstel-
lungen leiten lassen, sondern durch die Normalitit und die Realitit des Kran-
kenalltags. Aber nicht Resignation, sondern die dhnlichen Schicksalen ent-
lehnte Kundigkeit leitet uns; und meine Mitarbeiter und ich wollen die
Ermutigung weitergeben, die ihnlich Betroffene aus gewonnenen Kimpfen
geschopft haben. Wir wollen Thnen Wissen und Sicherheit weitergeben, die
einen gelassenen Umgang mit der Krankheit erst ermdoglichen.

Sie sind krank: Vielleicht gelingt es Thnen, dies als eine Herausforderung
anzuschen.

Sie leben in einem sozialen und immer noch wohlhabenden Rechtsstaat: Das
bleibt eine Herausforderung an andere, auch an uns Arzte, an das Reha-Team,
an Sozialversicherungen und -politiker, an Nachbarn, Mitmenschen und Mit-
biirger. Das bewahrt Sie vor der Rolle des Verlierers, des Bettlers. Das begriin-
det Rechte und auch berechtigte Anspriiche, die Sie kennen miissen.

Thr Leben mit Colitis ulcerosa, mit Morbus Crohn ist lebenswert. Ziehen Sie
sich nicht zuriick, leben Sie es nicht allein!
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A. Fragen zur Haufigkeit dieser
Krankheiten

Wie hdufig kommt die Colitis ulcerosa vor?

In Deutschland leben derzeit ca. 160-250 Erkrankte auf 100 000 Einwohner
(,Privalenz®) bei jihrlich ca. 3-4 Neuerkrankungen (,,Inzidenz®). Der Gipfel
der altersspezifischen Inzidenz findet sich zwischen dem 16. und 25. Lebens-
jahr, 15-25% erkranken vor dem 20. Lebensjahr. Weltweit betrigt die Privalenz
80-230,100.000 und die Inzidenz 1,5-24,5/100.000. Diese Werte sind stabil fiir
die Industrienationen, in den Entwicklungslindern beobachtet man jedoch
einen deutlichen Anstieg. Das heifdt, in Lindern wie Indien und China nehmen
die Diagnosen deutlich zu, zuerst in den grofen Stidten wie Singapur und
Hongkong, jetzt auch in den anderen Landesteilen. Auch in Russland hat die
Erkrankung deutlich zugenommen. In Europa finden sich die hdchsten Priva-
lenzraten in Nordeuropa (Nord-Siid-Gefille).

Insgesamt ist die Colitis ulcerosa (in Deutschland ca. 200.000 Betroffene)
etwas hiufiger als der Morbus Crohn (ca. 120.000 Betroffene). Von einer
Dunkelzifter durch nicht erkannte oder Fille mit untypischen Symptomen
bzw. als andere Erkrankungen diagnostizierte Fille muss aufgrund der vielfil-
tigen Symptomatik (= Kapitel F) ausgegangen werden. Einige Experten
schitzen, dass mdoglicherweise nahezu jeder 200. in Deutschland lebende
Mensch eine CED hat.

Wie hdufig kommt der Morbus Crohn vor?

Ca. 100-200 Erkrankte auf 100 000 Einwohner (,, Privalenz*) bei jihrlich ca.
6-7 Neuerkrankungen (,Inzidenz*) pro 100.000 Einwohner. Die Hilfte der
Betroffenen erkrankt vor dem 33. Lebensjahr, die andere Hilfte danach. Die
hochste altersspezifische Inzidenz besteht im dritten Lebensjahrzehnt.
Knapp 20% der Betroffenen erkranken vor dem 20. Lebensjahr.

Nimmt die Haufigkeit dieser Krankheiten zu?

Nach Anstieg der Inzidenz in den letzten Jahren zeigt sich in den Industrie-
nationen jetzt eine Stabilisierung. In Entwicklungslindern ist jedoch eine



A. Fragen zur Haufigkeit dieser Krankheiten

Zunahme zu beobachten (= Frage 2). Zwar wird die Colitis ulcerosa in den
letzten Jahrzehnten etwas seltener, der Morbus Crohn etwas hiufiger diag-
nostiziert. — Das kann aber auch mit den verbesserten diagnostischen Mog-
lichkeiten und den besseren Kenntnissen iiber den Morbus Crohn zusam-
menhingen, da man frither den Dickdarmbefall bei Morbus Crohn oft der
Colitis ulcerosa zurechnete.

Eindeutig ist die Zunahme dieser Krankheiten - vor allem des Morbus Crohn
- im Vergleich zur ersten Hilfte des letzten Jahrhunderts.

Ist die Lebenserwartung durch die Colitis ulcerosa beeintrachtigt?

Grundsitzlich nicht. Die Colitis ulcerosa ist keine Erkrankung, an der man
stirbt. Allerdings gibt es auch sehr schwere Krankheitsverliufe und Kompli-
kationen, die zu lebensbedrohenden Situationen fithren konnen. Deshalb ist
— statistisch gesehen - durch solche Krankheitsverliufe die Lebenserwartung
von Colitis ulcerosa-Patienten geringfiigig verkiirzt.

Ist die Lebenserwartung durch Morbus Crohn beeintrachtigt?

Grundsitzlich nicht. Der Morbus Crohn ist keine Erkrankung, an der man
stirbt. Allerdings gibt es auch sehr schwere Krankheitsverliufe und Kompli-
kationen, die zu lebensbedrohenden Situationen fithren konnen. Deshalb ist
— statistisch gesehen - durch solche Krankheitsverliufe die Lebenserwartung
von Morbus Crohn-Patienten geringfiigig verkiirzt.

Wie viele Patienten mit Colitis ulcerosa oder Morbus Crohn betreut im
Durchschnitt ein Allgemeinarzt in der Praxis?

Im statistischen Mittel betreut ein Hausarzt einen Patienten mit chronisch-
entziindlicher Darmerkrankung in seiner Praxis (im Vergleich zu ca. 80
Patienten mit Zuckerkrankheit). Seine , Erfahrung® mit dieser Erkrankung
wird also wesentlich vom Verlauf der Krankheit bei diesem einen Patienten

gepragt.

Auf der anderen Seite werden Patienten oft von Fachirzten und gastroentero-
logischen Schwerpunktpraxen betreut, etwa die Hilfte der Patienten sieht sei-
nen Hauptansprechpartner beziiglich der Erkrankung in seinem/r Facharzt/
Fachirztin.
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B. Colitis ulcerosa, Morbus Crohn -
Gemeinsames, Unterschiede

Was bedeutet eigentlich ,,Colitis ulcerosa”?

Der Begrift ist lateinisch und bedeutet ,,geschwiirige Dickdarmentziindung*.
Gleichbedeutend sind ,, (chronische) ulzersse Kolitis“ und ,, Proctocolitis ulce-
rosa“. Es handelt sich um eine Krankheit, bei der (in einem bestimmten Sta-
dium) die Dickdarmschleimhaut ohne erkennbare infektiése oder physikali-
sche Ursache innere Geschwiire bildet. Den Namen trigt die Krankheit auch
in all ihren anderen Erscheinungsformen und auch wihrend der erschei-
nungsfreien Intervalle.

Was bedeutet eigentlich ,,Morbus Crohn“?

»Morbus* ist lateinisch und heifdt ,, Krankheit“. Herr Dr. B. B. Crohn hat 1932
zusammen mit seinen Mitarbeitern L. Ginzburg und G. D. Oppenheimer
diese Krankheit erstmalig und mit noch heute giiltigen Beobachtungen
beschrieben als ,,regionale Enteritis“ (= 6rtlich begrenzte Diinndarmentziin-
dung). Gleichbedeutend werden auch die Bezeichnungen ,, (chronische) Ileitis
terminalis* und , granulomatdse“ Enteritis oder Ileitis verwendet. — Diese
Begriffe leiten sich ab vom hiufigsten Ort der chronischen Entziindung, dem
Diinndarm (Enteritis) oder dem Endstiick des Diinndarms (Ileitis) oder von
einer typischen feingeweblichen (mikroskopischen) Verinderung, der Ausbil-
dung entziindlicher Granulome (= Knétchen bestimmter Entziindungszel-

len).

Handelt es sich bei Colitis ulcerosa und Morbus Crohn um zwei
unterschiedliche oder letztlich um dieselbe Krankheit?

Zwei unterschiedliche ihnliche Krankheiten. Die Ahnlichkeiten dieser bei-
den Krankheiten und die bis heute unbekannten Ursachen lassen diese Dis-
kussion zwar nie ganz enden, aber die meisten Befunde und wissenschaftli-
chen Beobachtungen sprechen fiir die Trennung in zwei unterschiedliche
Krankheitsbilder und -ursachen. Hiufigkeitsbeobachtungen lassen vermuten,
dass beiden Krankheiten eine gemeinsame Veranlagung zugrunde liegt. In den
letzten Jahren konnten humangenetische Untersuchungen zeigen, dass oft
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eine erbliche Veranlagung in Form einer Verinderung des NOD2/Card15-
Genes auf Chromosom 16 und ggf. andere begiinstigende Genverinderungen
vorliegen. (= Frage 27)

Heute geht man davon aus, dass Ursachen in einer Stérung der Barriere zwi-
schen Darmlumen und den Darmzellen, sozusagen in einer Undichtigkeit
zwischen den sonst liickenlos aneinandergereihten Darmschleimhautzellen,
einer verminderten Zihigkeit des schiitzenden Schleimes und einem verrin-
gerten Gehalt an kopereigenen Abwehrstoffen im Schleim liegen. Dadurch
konnen normale Darmkeime aus dem Schleim (der sogenannten residenten
Flora) und sogar dem Stuhl (der sogenannten transienten Flora) in die
Schleimhaut eindringen und verursachen dort im Rahmen der korperlichen
Abwehr eine chronische Entziindung. Diese verstirkt ihrerseits die Undich-
tigkeiten und begiinstig das weitere Eindringen von Keimen. Somit entsteht
ein Teufelskreis und es erklirt sich, warum die medikamentése Unterdrii-
ckung der Entziindung schon hilft, das Krankheitsgeschehen zu verbessern
ohne dass die ursichlichen Verinderungen damit dauerhaft behoben wiren.
Viele dieser Zusammenhinge waren und sind Forschungsinhalte der letzten
Jahre bzw. der Gegenwart.

Wie sicher kann man Colitis ulcerosa und Morbus Crohn unterscheiden?

In vielen Fillen (ca. 95%) sehr sicher. Wenn die Krankheit mit typischen
Erscheinungen an der Darmschleimhaut einhergeht und einen typischen Ver-
lauf zeigt, ist diese Unterscheidung bereits zu Krankheitsbeginn méglich. Bei
einigen Patienten klirt sich die sichere Zuordnung erst im Verlauf, d.h. inner-
halb von Monaten oder von einigen Jahren. Vor allem bei Patienten mit Mor-
bus Crohn und ausschliefSlichem Dickdarmbefall wird anfangs oft eine Colitis
ulcerosa diagnostiziert. Manchmal ergibt sich anlisslich einer Operation aus
dem dabei entnommenem Darmgewebe eine sichere Zuordnung. Schlief$lich
verbleiben einige wenige Patienten, bei denen die eindeutige Zuordnung
auch nach Jahren noch nicht méglich ist (, Colitis chronica indeterminata“ =
nicht zuzuordnende chronische Dickdarmentziindung).

Manchmal kann eine sichere Diagnosestellung schwierig sein, wenn es sich
nur um einen sehr leichten Krankheitsverlauf handelt oder noch eine weitere
Ursache fiir eine Darmentziindung in Frage kommt. Eine geeignete Therapie
zu finden sollte aber dennoch méglich sein, auch wenn die Zuordnung zu
einem Krankheitsbild zunichst nicht sicher gelingt. Sollte aber einmal im
Leben der Nachweis von typischen Verinderungen, wie epitheloidzellartigen
Granulomen gelingen, die den Morbus Crohn definieren, so kann man weit-
gehend sicher sein, dass die Krankheit auch im weiteren Verlauf immer ein
Morbus Crohn bleiben wird.
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Wie bedeutungsvoll ist fiir den Erkrankten eine sichere Unterscheidung
von Colitis ulcerosa und Morbus Crohn?

Beziiglich der Therapie nahezu ohne Bedeutung. Die Behandlung richtet sich
vorwiegend nach dem Befallsmuster (Dickdarm oder Diinndarm) und nach
der Schwere des Schubes und der Begleiterscheinungen. Die diagnostischen
Verfahren sind bei beiden Krankheiten identisch. Es kommen bei der Colitis
ulcerosa und beim Dickdarmbefall des Morbus Crohn, von wenigen Ausnah-
men abgesehen, dieselben Medikamente zum Einsatz. Die rehabilitativen und
sozialmedizinischen Konsequenzen sind gleich.

Lediglich fiir wenige langfristige Uberlegungen hat die Unterscheidung
Bedeutung: Ob auch im beschwerdefreien Intervall eine medikamentdse
Langzeitbehandlung sinnvoll ist (= Frage 78), ob nach 10-jihrigem Verlauf
Kontrolluntersuchungen (Koloskopien) empfehlenswert sind (= Frage 64
und (= Frage 153) und ob bei der Notwendigkeit der Dickdarmentfernung
(Kolektomie) eine Pouchoperation méglich ist (= Frage 125 und = Frage
126). Auch beziiglich Beschwerdebild und Komplikationen gibt es Unter-
schiede (= Kapitel F). Beziiglich der erforderlichen Lebensstilinderungen
kommt beim Morbus Crohn einem strikten und dauerhaften Rauchverzicht
eine viel groflere Bedeutung zu als bei der Colitis ulcerosa (= Frage 68).

Welche Untersuchungen soll man zur Unterscheidung von Colitis ulcerosa
und Morbus Crohn durchfiihren und wie oft soll man sie wiederholen?

Wenn bei der Erstdiagnose das Krankheitsbild nicht zweifelsfrei einer Colitis
ulcerosa zuzuordnen ist, sollte auch der obere Verdauungstrakt auf Verinde-
rungen im Sinne eines Morbus Crohn untersucht werden. Hierzu sind eine
Ultraschalluntersuchung der Bauchorgane, eine Magenspiegelung und ggf.
eine Réntgenuntersuchung des Diinndarms erforderlich (= Frage 60, = Fra-
ge 61, = Frage 65 und = Frage 66). Die Diinndarmfunktion ist durch Labor-
untersuchungen zu kliren. Nach Fisteln (= Frage 49) muss gefragt werden.
Offene Fisteloffnungen sollten Anlass zu weiterer Klirung geben.

Im weiteren Verlauf der Erkrankung sind Untersuchungen allein mit dieser

Frage nur sinnvoll, wenn sich daraus gut begriindete Konsequenzen ergeben.

Worin bestehen Gemeinsamkeiten von Colitis ulcerosa und
Morbus Crohn?

Die genauen Krankheitsursachen sind unbekannt. Beide Erkrankungen sind
selten. Endogene (genetische Verinderungen, autoimmune Reaktion,
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Schleimhautbarriere) und exogene (Infektion, bakterielle Darmflora) Fakto-
ren scheinen bei beiden Erkrankungen eine Rolle zu spielen. Sie dufiern sich
beide meist als chronische Darmentziindungen mit den Haupterscheinungen
Durchfall, Bauchschmerzen und Gewichtsabnahme. Gelenkschmerzen (und
-schwellungen), Fieberschiibe, Augen-, Haut- und Gallengangsentziindungen
konnen begleitend hinzukommen. Beide Krankheiten verlaufen schubweise.
Das Auftreten, die Hiufigkeit und die Dauer von Schiiben sind nicht vorher-
sehbar. Die Untersuchungsverfahren zur Feststellung der beiden Krankheiten
sind identisch. Es kommen iiberwiegend dieselben Medikamente in dhnlicher
Dosierung zum Einsatz.

Worin bestehen Unterschiede von Colitis ulcerosa und Morbus Crohn? 15

Zum Zeitpunkt des Erstauftretens der Krankheit sind Morbus Crohn-Patien-
ten durchschnittlich jiinger und die ersten Schiibe verlaufen schwerer. Dem-
zufolge sind die psychischen und sozialen Belastungen oft einschneidender. —
(Solche statistischen Daten sind fiir den einzelnen Betroffenen wenig bedeut-
sam!)

Anfangs stehen beim Morbus Crohn zumeist Fieber, Bauchschmerzen und
Gewichtsabnahme im Vordergrund, Durchfille kénnen ein Leitsymptom
sein, miissen es aber nicht. Bei der Colitis ulcerosa tiiberwiegen Durchfille, die
zunehmend blutig werden. Das erkrankte Organ wird deshalb bei der Colitis
ulcerosa schnell entdeckt, wihrend Morbus Crohn-Patienten oft mehrjihrige
diagnostische Irrwege durchlaufen. Der unbekannte Morbus Crohn wird
anfangs oft mit einer Appendizitis (= Wurmfortsatz-, ,, Blinddarm“-Entziin-
dung) oder einer rechtsseitigen Eierstocksentziindung (Adnexitis) verwechselt
oder es stehen Riicken- oder Gelenkschmerzen im Vordergrund.

Proctitis Linksseitencolitis Pancolitis

Die Colitis ulcerosa beschrinkt sich auf den Dickdarm. Ausgehend vom
Mastdarm kann sie sich im Krankheitsverlauf auf den gesamten Dickdarm
ausbreiten. Die befallenen Darmabschnitte sind kontinuierlich entziindet. Bei
einer Proctitis ist nur der Mastdarm betroffen. Bei einer Linksseitencolitis ist
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der absteigende Dickdarm entziindet. Der Befall des gesamten Dickdarms
heifdt Pancolitis.

Beim Morbus Crohn ist zu Beginn zu iiber 50% das Diinndarmende (= ter-
minales Ileum) (mit)befallen, in 5-10% konnen auch hshere Diinndarmab-
schnitte, Magen (2-3%) und Speisershre (<1%) beteiligt sein. Die Entziin-
dung ist in der Regel nicht zusammenhingend. Entziindete Abschnitte wech-
seln sich mit entziindungsfreien ab.

AL Al Al AL

Ileo-Zokalbefall Dickdarmbefall Diinndarmbefall Befall oberer GI-Trakt

Die Schleimhautverinderungen bei der Colitis ulcerosa sind flichenhaft,
zusammenhingend, betreffen (nur) die inneren Schichten der Darmwand,
bluten leicht bei Berithrung und schlieflen i.d.R. den Enddarm ein. Beim
Morbus Crohn kénnen die Schleimhautverinderungen unregelmifig iiber
den gesamten Magen-Darm-Trakt vom Mund bis zum After verteilt sein, fin-
den sich vorwiegend aber im Diinn- und Dickdarm. Sie betreffen auch tiefere
Schichten und fithren deshalb zu tieferen Geschwiiren, zu Verdickungen und
Vernarbungen der Darmwand, in deren Folge Verengungen (,,Stenosen,
= Frage 42 und = Frage 48) und Fisteln (= Frage 48 und = Frage 49) auf-
treten konnen. Blutungen sind beim Morbus Crohn seltener.

Bei der Behandlung kommen beim Morbus Crohn hiufiger Glukokortikoide
(,Kortison®) und Azathioprin (z.B. Imurek®, Azafalk®) zum Einsatz, wenn
Darmabschnitte oberhalb des Dickdarms (mit)befallen sind. Wegen der Nei-
gung zu Verengungen und zu Fisteln muss hiufiger operiert werden.

Wie sicher kann man eine Colitis ulcerosa diagnostizieren?

Wihrend eines Schubes sind die Schleimhautverinderungen sehr typisch und
endoskopisch nicht zu tibersehen. Da der Enddarm i.d.R. mitbefallen ist, zeigt
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bereits die Spiegelung der untersten Darmabschnitte (Proktoskopie, Sigmoi-
doskopie, (= Frage 60) den Befund. Rontgenologisch werden erst ausgeprig-
tere und fortgeschrittene Stadien nachweisbar. Blut- und Stuhluntersuchun-
gen helfen, andere Krankheiten auszuschlieflen. Bislang gibt es keine spezifi-
schen und zuverlissigen Laborwerte sowohl zur Erstdiagnose als auch zur
Verlaufskontrolle.

Gleich aussehende Schleimhautverinderungen werden allerdings auch durch
eine Reihe bakterieller und viraler Infektionen, durch medikamentose oder
physikalische Schiden hervorgerufen, so dass beim Krankheitsbeginn die
Abgrenzung von derartigen akuten Dickdarmentziindungen oft noch nicht
moglich ist. Auch der feingewebliche (mikroskopische) Befund entnomme-
ner Darmpartikel ist gleichartig. Erst nach ca. 6-monatigem Krankheitsverlauf
wird die Diagnose sicher (,,chronisch!).

In beschwerdefreier Zeit (schubfreies Intervall, Remission) kénnen die
Schleimhautverinderungen so weit ausheilen, dass endoskopisch, rontgenolo-
gisch und feingeweblich(!) kein wesentlicher krankhafter Befund mehr nach-
weisbar ist. Die Diagnose ist damit nicht widerlegt, kann dann aber erst beim
nichsten Schub gesichert werden.

Wie sicher kann man einen Morbus Crohn diagnostizieren?

Da das letzte Diinndarmstiick (Endileum) bei 75% der Erkrankten (mit)befal-
len ist, konzentriert sich die Diagnostik zunichst auf diesen Darmabschnitt.
Oft ist bereits der verdickte und schmerzhafte Darmabschnitt im rechten
Unterbauch tastbar. Die Ultraschalluntersuchung kann Hinweise geben und
gewinnt einen zunchmenden Stellenwert in der Diagnostik auch bei der
Suche nach Stenosen (entziindlich/narbig) und Fisteln. Zum Beweis der ent-
ziindlichen Verinderungen und zur Gewinnung von Gewebeproben zur
mikroskopischen Untersuchung ist jedoch in der Regel die Ileokoloskopie
(= Frage 60) erforderlich. — Eine Réntgenuntersuchung des Dick- und/oder
Diinndarms zeigt fortgeschrittene Darmwandverinderungen und kann not-
wendig werden, wenn nach Fisteln und héhergradigen Engstellen (,, Steno-
sen®) gesucht werden muss. Der feingewebliche (= mikroskopische) Befund
kann sehr krankheitstypische Verinderungen zeigen (, Granulome*), die aller-
dings auch bei intensiver Gewebeentnahme und Suche nur in ca. 40% der Fil-
le geschen werden.

Auch die Schleimhautverinderungen des Morbus Crohn kénnen durch bak-
terielle oder Virus-bedingte akute Entziindungen und durch einige Medika-
mente imitiert werden. Durch Blut-, Stuhl- und Gewebeuntersuchungen wird
versucht, diese Krankheiten voneinander abzugrenzen. Letztlich geben erst
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der Krankheitsverlauf (linger als 6 Monate) und das Auftreten typischer
Krankheitsverinderungen (Erkrankung zusitzlicher Darmabschnitte, Fisteln,
Stenosen, Befunde von Operations-Priparaten) diagnostische Sicherheit. Im
Gegensatz zur Colitis ulcerosa bleiben viele Darmwandverinderungen beim
Morbus Crohn auch im schubfreien Intervall nachweisbar.

Welche Organe werden betroffen?

Colitis ulcerosa: Der Enddarm ist (fast immer), zu 50% ausschlieflich befal-
len, der Dickdarm (hiufiger links- als rechtsseitig), der Blinddarm (= Zskum),
manchmal und wenig ausgeprigt auch der letzte Diinndarmabschnitt (das
Endileum: ,,back wash ileitis®).

Morbus Crohn: Der Morbus Crohn kann Diinndarm und Dickdarm befal-
len oder beide Darmabschnitte gleichzeitig. Am hiufigsten aber ist der letzte
Abschnitt des Diinndarms betroffen, das sogenannte terminale Ileum. Die
iibrigen Diinndarmabschnitte sind selten (5-10%), der Magen (bis 5%), die
Speiserdhre (<1%), die Mundschleimhaut (,aphthése Stomatitis®, ca. 7%)
noch seltener befallen. Die Kenntnis des Befallmusters ist aber eventuell ent-
scheidend fiir die Therapiecempfehlung, so dass bei Verdacht eine entspre-
chende Diagnostik durchgefiihrt werden sollte. Fisteln (= Frage 49) am After
(anfangs 16%, im Verlauf bis zu 40%), zur vorderen Bauchhaut, zur Harnbla-
se, zur Gebirmutter oder Scheide, zum Gesifd oder zur vorderen Innenseite
des Oberschenkels sind Komplikationen des chronisch in die Tiefe fortschrei-
tenden Entziindungsprozesses. Die Prozentangaben variieren in den verschie-
denen wissenschaftlichen Veroffentlichungen.

Mangelzustinde kénnen beim Morbus Crohn

o zur Entstehung von Gallen- und Nierensteinen beitragen,

o die Aufnahme fettlsslicher Vitamine (u.a. Vitamin D) und von Kalzium-
salzen vermindern mit der Folge einer mangelhaften Knochenverkalkung,

e die Aufnahme von Vitamin B,, erschweren (Auswirkungen auf die Blut-
bildung und die Nerven),

* bei Kindern zu Wachstumsverzdgerung fithren.

Beide Krankheiten: Indirekte ,Fern“-Wirkungen sind méglich an den
Gelenken (Schmerzen, Schwellungen, ,, Arthritis“), am Auge (Regenbogen-,
Lederhaut), an Haut und Unterhautgewebe (,Pyoderma gangraenosum®,
»Erythema nodosum®), an den Gallengingen (,,Primir sklerosierende Cho-
langitis“) (= Frage 51, = Frage 52, = Frage 54, = Frage 55, = Frage 57), ver-
minderte Knochendichte (Osteoporose, Osteopenie) infolge Vitamin- und
Kalziummangel.



C. Fragen zum Verlauf der Erkrankung

Geht die Krankheit irgendwann wieder weg?

Von einer Heilung kann man bei diesen Erkrankungen in der Regel leider
nicht sprechen.

Wenn die Diagnose zutreffend gestellt wurde (= Frage 16 und = Frage 17),
muss man von einer dauerhaften (chronischen Erkrankung) mit wiederholt
auftretenden (rezidivierenden) Symptomen (Krankheitserscheinungen, i.d.R.
Beschwerden) ausgehen. Allerdings gibt es oft beschwerdefreie Intervalle
(nicht selten iiber viele Jahre hinweg), bei denen sowohl Morbus Crohn als
auch Colitis ulcerosa-Kranke manchmal sogar frei von erkennbaren Verinde-
rungen der Darmschleimhaut sein kénnen. Ein Morbus Crohn kann trotz
erkennbarer Verinderungen ,,ruhen®. In der Regel nimmt zudem die Heftig-
keit der Krankheitserscheinungen (= ,,Schiibe“) im Laufe der Jahre ab.

Als Ausnahme kann die totale Dickdarmentfernung bei Colitis ulcerosa
betrachtet werden, die die Erkrankung zwar dauerhaft beseitigt (heilt), die
Betroffenen aber mit den Folgen einer fehlenden Dickdarmfunktion belastet.
Infolge der oft stark verminderten Konsistenz und der erhshten Frequenz der
Diinndarmstiihle fiithlen sich die Betroffenen dann leider nicht immer
gesund, d.h. uneingeschrinkt leistungsfihig. In der Regel wird die Situation
aber doch erheblich besser erlebt als vor der Operation, die ja nur bei schwe-
ren Krankheitsverliufen vorgenommen wird.

Werden meine Beschwerden nach einer Operation dauerhaft
wegbleiben?

Bei Morbus Crohn werden Operationen mit Teilentfernung des Darmes, mit
der Beseitigung von Engstellen (,Stenosen®) oder Fisteln (= Frage 48 und
= Frage 49) durchgefiihrt. Sie beseitigen die Krankheit nicht, auch dann
nicht, wenn alles erkennbar erkrankte Gewebe entfernt worden ist. Man ope-
riert deshalb heute bei Morbus Crohn nicht , radikal®, sondern moglichst
ssparsam® (darmerhaltend). Oft kann aber eine Operation die Beschwerden
sehr wesentlich und fiir sehr viele Jahre bessern oder sogar beseitigen, insbe-
sondere, wenn es sich nur um die Folgen einer narbigen Stenose handelt.
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Die Ausnahme: Sind die Schiibe einer Colitis ulcerosa medikaments nicht
ausreichend behandelbar, zu andauernd, betreffen sie den ganzen Dickdarm
oder muss man gar die Entwicklung eines Dickdarmkrebses befiirchten, wird
man den davon Betroffenen die operative Entfernung des ganzen Dickdarmes
(Kolektomie) vorschlagen. Ohne Dickdarm kann es dann auch keine Dick-
darmentziindung (,,Kolitis“) mehr geben. So gesehen kann es hier dann doch
zu einer Heilung der Erkrankung kommen, mit Vorbehalt. Man versucht eine
Verbindung zwischen Anus und Ileum zu schliefen, am besten ohne dass ein
kiinstlicher Darmausgang (Stoma) nétig wird. Gegebenenfalls wird ein
Pouch, ein Reservoir durch eine Doppelung des Darmes vor dem Darmaus-
gang angelegt. Wenn sich ein Stoma nicht vermeiden lisst, wird man einen
Teil des Enddarmes stehen lassen, um gegebenenfalls zu einem spiteren Zeit-
punkt wieder Anschluss schaffen zu kénnen. Der Darmausgang wird folglich
nicht komplett wegamputiert, wie manche Patienten filschlicherweise den-
ken.

Wie lange kann ein Schub dauern?

Wenige Tage bis Monate.

In den ersten Tagen sollten Sie priifen, ob Ihr Durchfall oder Bauchschmerz
eine harmlose oder ganz andere Ursache hat (akuter Darminfekt, Genuss
eines verdorbenen Nahrungsmittels, eine ,Reihe von guten Tagen®, akute
Entziindung eines anderen Bauchorgans). Fragen Sie in Threr Umgebung, ob
andere Personen dhnliche Beschwerden hatten. Je besser Sie selbst und Ihr
Hausarzt bisher Thre Darmentziindung beobachtet hatten, desto schneller
erkennen Sie den neuen Schub. Thr Arzt sollte stets den Bauch abtasten und
abhéren.

Dauert ein Schub trotz angemessener medikamentdser Behandlung drei
Monate oder linger, sollten Thr Hausarzt und Sie den Rat eines erfahrenen
Gastroenterologen einholen. Méglicherweise sind jetzt neue diagnostische
oder therapeutische Mafinahmen zu veranlassen. Insbesondere sind mehrmo-
natige Cortisontherapien zu vermeiden, um nicht unnétig irreparable Folge-
schiden zu riskieren.

Wird die Krankheit im Laufe der Jahre immer schlimmer?

Eher nein, obwohl es keine fiir alle Patienten giiltige Vorhersage gibt und
auch keine Befunde, die eine Vorhersage zulassen wiirden. Fiir die meisten
Betroffenen sind die ersten Jahre die schlimmsten. Wahrscheinlich wirken
sich Angst, Ungewissheit, Schuldgefithle und Auflehnung gegen die Krank-
heit verschlimmernd auf die Schiibe aus. Bei vielen Patienten sind besondere
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Belastungen einem stationir behandlungspflichtigen Schub vorangegangen
(berufliche Belastungen, Belastungen in Partnerschaft bzw. Familie, Trennung
vom Partner, Krankheit oder Tod eines nahen Angehérigen). Mit der Akzep-
tanz der Krankheit werden auch die Hiufigkeit und der Verlauf der Schiibe
ertriglicher.

Heilt Psychotherapie die Erkrankung? 23

Nein. Durch Psychotherapie konnen krankheitsverschlimmernde oder
schubauslésende Belastungen oder Angste bewusst werden, und der Betroffe-
ne kann einen anderen Umgang damit erlernen. Dadurch werden Schiibe sel-
tener, wird ihr Verlauf oft weniger schwer. Strategien zur Bewiltigung und
Verarbeitung der Krankheit helfen somit, den Alltag mit der Erkrankung bes-
ser zu gestalten und Einschrinkungen und Beschwerden weniger belastend
zu erleben. Sie kénnen vorbeugend und auch therapeutisch wirken und bei
der Schaffung bzw. Nutzung persénlicher Ressourcen und Kompetenzen hel-
fen.

Krankheitsfolgen wie z.B. Schuld- und Schamgefiihle, Vereinsamung und
Schwermut kénnen bearbeitet werden. Die Belastung hierdurch nimmt ab.
Viele Betroffene wollen anfangs die Krankheit einfach nicht wahrhaben und
leiden dadurch doppelt: an der Krankheit und an der eigenen vermeintlichen
Niederlage. Psychotherapie kann helfen, die Krankheit und deren Folgen bes-
ser anzunehmen. Oft ist eine ressourcenorientierte (was kann ich wie?) Vor-
gehensweise hilfreicher als eine problemorientierte (was kann ich warum
nicht mehr?) Nach den oft erlebten ,,Niederlagen® ist eine Ermutigung zum
Gehen ,,neuer, geeigneter Wege sinnvoll.

33



34

24

25

26

D. Fragen zur Entstehung, zur Ursache

Ist Colitis ulcerosa oder Morbus Crohn ansteckend?

Nein. Eine Verursachung durch iibertragbare Erreger ist ausgeschlossen.
Blutsverwandte Familienmitglieder (Kinder, Geschwister) erkranken gehiuft.
Diese Beobachtungen sprechen fiir eine zumindest teilweise genetische Mit-
verursachung dieser Erkrankungen. Nicht blutsverwandte Familienmitglie-
der, die in hiuslicher Gemeinschaft mit Betroffenen leben (z.B. Ehepartner),
erkranken nicht hiufiger als andere Menschen, die keinen Kontakt zu Betrof-
fenen haben.

Kann man der Entstehung einer Colitis ulcerosa oder eines
Morbus Crohn durch besonderes Verhalten vorbeugen?

Nein. Zwar gibt es Hinweise darauf, dass dufiere Einfliisse vor allem die Ent-
stehung des Morbus Crohn begiinstigen (= Frage 27), diese sind aber bisher
nicht im Einzelnen bekannt. Viel ist iiber Ernihrungseinfliisse spekuliert und
geforscht worden. Wissenschaftlich abgesicherte Empfehlungen, dem Aus-
bruch einer Colitis ulcerosa oder eines Morbus Crohn vorzubeugen, lassen
sich nicht geben.

Welche Rolle spielen die Darmflora bzw. die Darmbakterien?

Darmbakterien spielen nach neuesten Untersuchungen eine auflerordentlich
wichtige Rolle im Leben eines Menschen. Ohne sie konnten wir nicht iiber-
leben. Wir besitzen etwa einhundert Mal mehr Mikroorganismen (oder
Mikroben) im Darm, als wir Kérperzellen haben. Die Gesamtheit der Mikro-
organismen im Darm bezeichnet man auch als Mikrobiom. Neben dem
Darm sind die Haut und die meisten Schleimhiute der mit der Aufenfliche
in Verbindung stehenden inneren Organe mit Mikroben besiedelt. Diese
haben eine schiitzende Funktion, indem sie die Besiedlung mit krankmachen-
den Keimen verhindern. Sie leben in der Regel in Frieden mit ihrem Wirt,
d.h. sie werden, solange sie die Schleimhaut nicht durchdringen, nicht vom
Abwehrsystem (dem Immunsystem) attackiert.

Die Zusammensetzung der Mikroorganismen im Darm (dazu zihlen neben
Bakterien auch Pilze, Hefen und einige andere Mikroorganismen) ist indivi-
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duell sehr verschieden (vielleicht sogar so einzigartig wie ein Fingerabdruck)
und ist mit geringen Anderungen erstaunlich konstant. Auch nach Antibioti-
katherapien stellt sich meist frither oder spiter wieder die vorherige Zusam-
mensetzung ein. Allerdings dndert sich die Zusammensetzung iiber die
gesamte Lebensspanne schon etwas und unterliegt auch dufleren Einfliissen
wie beispielweise der Ernihrung.

Die Grundausstattung erhilt man normalerweise von der Mutter bei der Pas-
sage durch den Geburtskanal und von nahen Kontaktpersonen in den ersten
Lebenswochen. Bei Kindern, die durch Kaiserschnitt zur Welt kamen, unter-
bleibt diese frithe miitterliche Prigung. Bei ihnen erfolgt die Besiedlung ver-
spitet und ist durch viel mehr Personen bestimmt. Vielleicht liegt hierin eine
Erklirung dafiir, dass Kaiserschnittkinder ein erhshtes Risiko fiir viele Auto-
immun- und Allergieerkrankungen haben.

Der Magendarmtraket ist allerdings vom Magen bis zum Enddiinndarm sehr
keimarm. Die hochste Bakteriendichte finden wir in der Mundhéhle und im
Dickdarm und zwar zum Mastdarm hin zunehmend. Im Stuhl zersetzen die
Bakterien fiir uns unverdaubare Nahrungsbestandteile und leisten so wertvol-
le Verdauungsarbeit. Die dabei entstchenden Gase schiumen den Stuhl auf, so
dass er nicht zu hart und kompakt wird und gut ausgeschieden werden kann.

Wir unterscheiden im Dickdarm die transiente (voriibergehende) und auch
sehr variable Stuhlflora von der die Schleimhaut besiedelnde, in der Regel
konstanten residenten Flora (s.o., miitterliche Prigung). Nur diese steht direkt
mit dem Wirt und dessen Immunsystem in Verbindung. In der frithen Kind-
heit trigt sie maflgeblich zur Prigung des Immunsystems bei, welches
anschlieflend zwischen ‘gut’ (eigene Flora) und ‘fremd’ unterscheiden kann
und nur bei ‘fremd’ mit der héchsten Alarmbereitschaft und Abwehr reagiert.
Allerdings werden auch die guten Keime nur solange toleriert, wie sie nicht
in den Korper eindringen. Tun sie es, und das passiert auch beim Gesunden
z.B. beim Zihneputzen oder beim Pressen im Rahmen der Stuhlentleerung,
so werden diese Keime ohne viel Aufsehens vom Immunsystem beseitigt.

Im Falle einer CED dringen aufgrund einer zugunsten der Bakterien verin-
derten Balance zwischen Abwehr und Duldung (verringerte Schleimhautbar-
riere) vermehrt Bakterien in die Schleimhaut ein und stellen damit eine
Bedrohung fiir den Organismus dar. Die Abwehrreaktion erfolgt zunichst
normal, aufgrund der vielen und dauerhaft eindringenden Keime kommt es
jedoch zu Kollateralschiden durch den Abwehrkampf (die chronische Ent-
ziindung) und mit der Zeit zu den entsprechenden typischen Schleimhautver-
inderungen und den Beschwerden fiir die Betroffenen.
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Aus vielen Untersuchungen weill man, dass bestimmte sehr gute Keime mit
geringer Eindringtendenz andere, cher eine stirkere Entziindungsreaktion
verursachende, Keime verdringen konnen (= Frage 69d).

Was wei man iiber mdgliche Ursachen einer Colitis ulcerosa
bzw. eines Morbus Crohn?

a) Familidre (genetische) Veranlagung

Beide Krankheiten bediitfen offensichtlich einer vererbbaren Veranlagung,
welche die Voraussetzung dafiir ist, dass weitere Einfliisse die chronische
Darmentziindung auslésen kénnen. Morbus Crohn und Colitis ulcerosa kén-
nen in denselben Familien auftreten. In zwei grofl angelegten Untersuchun-
gen betrug die Wahrscheinlichkeit, dass ein weiteres (blutsverwandtes) Fami-
lienmitglied erkrankt ist, ca. 10%, dass Verwandte ersten Grades (Kinder,
Eltern, Geschwister) erkranken, ca. 15-20% (= Frage 155, = Frage 156). In
den letzten Jahren hat man einzelne Gene (u.a. NOD2, CARD15) identifi-
ziert, die mit dem Auftreten chronisch entziindlicher Erkrankungen assoziiert
sind und bei CED-Patienten hiufig gefunden werden. Méglicherweise wird
der Krankheitsverlauf durch solche Gene beeinflusst. Allerdings bekommen
nur wenige Menschen, welche die Gene haben, auch wirklich eine CED.
Andere Erkrankungen wie zum Beispiel Asthma treten viel hiufiger auf. Zum
Screening (= Reihenuntersuchung) oder zur Bestimmung einer Erkrankungs-
wahrscheinlichkeit taugen diese Verinderungen also nicht. Auch konnten aus
diesem Wissen bisher keine therapeutischen Ansitze entwickelt werden.

b) Infektiose Erreger (Bakterien, Pilze, Viren)

In Vielem gleichen Colitis ulcerosa und Morbus Crohn den Krankheiten
durch infektiose Erreger (Bakterien, Pilze, Viren). Beide Krankheiten werden
jedoch nicht in klassischer Weise durch iibertragbare Erreger hervorgerufen.
Untersuchungen der Darmflora (Bakterienpopulation, die den Darm besie-
delt und die bei jedem Menschen individuell und nicht konstant ist) zeigten
eine bei CED-Patienten etwas unterschiedliche Zusammensetzung der Bak-
terienarten als bei Gesunden. Typischerweise ist bei CED die Krankheitsak-
tivitit dort am héchsten, wo die grofite Bakteriendichte herrscht. Unter steri-
len Bedingungen verschwindet (bei Laborratten) eine Colitis ulcerosa, wes-
halb Antibiotika auch eine voriibergehende positive Wirkung haben, den
Darm jedoch nicht wirklich sterilisieren (keimfrei machen). Es scheint krank-
heitsbegiinstigende Bakterien bzw. Bakterienteile zu geben ebenso wie schiit-
zende Bakterien, was auch therapeutisch genutzt wird. Die individuelle
(»iberschieffende“?) Immunantwort auf die normalen Darmbakterien scheint
ebenso wie andere Schutzfaktoren (Defensine=kérpereigene Antibiotika,
Menge und Qualitit des Schleimes) und die Dichtigkeit der Darmwand eine
Rolle zu spielen.
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Beim Morbus Crohn zeigen die wissenschaftlichen Untersuchungen der ver-
gangenen Jahre eine verminderte Defensinbildung durch einen Defekt der
sogenannten Paneth-Zellen im Enddiinndarm. Die dort gebildeten Defensine
(eine Art kérpereigene Antibiotika) verhindern normalerweise ein Aufsteigen
der Dickdarmkeime iiber die Ileozokalklappe in den an sich nahezu keimfrei-
en Diinndarm. Bei einem Mangel an abwehrenden Stoffen (Defensinen)
kommt es zu einer Besiedlung und Durchwanderung der Diinndarmschleim-
haut mit entsprechender Abwehrreaktion des Kérpers. In Folge der Entziin-
dung kommt es dann zur Ausbildung der entsprechenden Verinderungen
(Granulome; Fissuren usw.).(= Frage 49)

Bei der Colitis ulcerosa scheint eine Verminderung der Menge und der Qua-
litit des Schleimes vor allem im Rektum eine Rolle zu spielen. Der Schleim
ist weniger zih und weniger dick, so dass Keime der residenten Flora in bzw.
durch die Schleimhaut eindringen und somit die Entziindungsreaktion her-
vorrufen. Ein eher ,gutes Keimspektrum (z.B. E.coli Nissle) scheint mit
geringerer Entziindung einherzugehen, entziindungshemmende Nahrungs-
bestandteile (z.B. Flohsamenschalen) ebenso, so dass man versucht dies thera-
peutisch zu nutzen (= Frage 68ff).

Bei der sehr seltenen sogenannten Paratuberkulose wird durch ein Mycobak-
terium ein dem Morbus Crohn dhnliches Krankheitsbild ausgeldst. Betroffen
sind meist Menschen, die in der Rinderzucht arbeiten. Gleiches gilt fiir eine
Entziindung des Enddiinndarmes durch das Bakterium Yersinia, die in der
Symptomatik auch einer akuten Blindarmentziindung dhneln kann (Yersinio-
se).

¢) Erndhrungsfaktoren

Bereits 1976 wurde zuerst in Marburg herausgefunden, dass Morbus Crohn-
Patienten vermehrt raffinierte (technisch gereinigte) Zucker konsumieren. Es
zeigte sich, dass der Zuckerkonsum nicht Ursache, sondern Folge der Erkran-
kung war, da ballaststofftreie, energiedichte Nahrung besser vertragen wurde.
Auch gehirtete Pette (Margarine, Frittierfette), Milcheiweif3, Bickerhefe und
Soor-Erreger (Candida albicans) wurden als krankheitsauslosend verdichtigt.
Alles blieben unbestitigte Einzelbefunde.

d) Umuwelteinfliisse (Epidemiologie)

Der Morbus Crohn ist - eindeutiger als die Colitis ulcerosa — eine Erkrankung
des 20. Jahrhunderts. Es erkranken tiberwiegend die Einwohner der hochin-
dustrialisierten Lander der nérdlichen Hemisphire (Nord-, West- und Mittel-
europa, USA, Japan). Die Stadtbevolkerung erkrankt hiufiger als die Landbe-
volkerung. Binwanderungsstudien (in die USA, nach England, Israel) zeigen,
dass die einwandernde Bevélkerung anfangs in der Hiufigkeit ihres Her-
kunftslandes erkrankt, aber nach jahrelanger Eingewdhnung sich an die
Erkrankungshiufigkeit des Gastlandes anpasst. Besondere Sauberkeit, WC’s
und eine grofle Wohnfliche pro Person scheinen die Erkrankung zu begiins-
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tigen, vielleicht weil dann das Immunsystem nicht oft genug durch Schmier-
infektionen trainiert wird. Gerade solche Beobachtungen gaben und geben
Anlass zu intensiver Forschung, der es bisher aber nicht gelungen ist, einzelne
krankheitsauslosende Umweltursachen zu identifizieren. — Allerdings gibt es
jahrlich neue Spekulationen: vom Brot bis zur Zahnpasta! (Vertrauen Sie Threr
Selbsthilfevereinigung, die wie Sie grofles Interesse daran hat, neue wissen-
schaftliche Erkenntnisse und sensationelle unverantwortliche Spekulationen
voneinander zu unterscheiden.)

e) Zigarettenrauchen, Pille

Zigarettenrauchen fordert die Entstehung eines Morbus Crohn. Nikotinent-
wohnung kann zum Erreichen einer Krankheitsruhephase (Remission) beitra-
gen, mit einer Wahrscheinlichkeit, die langfristig den besten Medikamenten
nachweislich mehr als ebenbiirtig ist. Da Weiterrauchen sowohl die Hiufigkeit
als auch die Schwere der Crohnschiibe erhoht, sollte jeder rauchende Crohn-
Patient seinen Nikotin-Konsum baldmaéglichst einstellen. Dadurch lassen sich
nicht nur belastende Schiibe, Krankheitsgefiihl, Operationen, Medikamente
und belastende Diagnostik verringern, sondern auch noch positive Effekte auf
viele andere Lebensbereiche (verbesserte korperliche Leistungsfahigkeit, sozia-
le Anerkennung, finanzielle Entlastung) erreichen (= Frage 29).

Bei der Colitis ulcerosa sieht es anders aus: Mit dem Rauchen aufzuhéren,
kann bei Colitis ulcerosa-Erkrankten sogar Schiibe ausldsen, langfristig sollte
man aus Griinden der Gesundheit von Herz und Kreislauf aber auch hier den
Nikotinkonsum einstellen. Es empfiehlt sich hierzu eine stabile Remissions-
phase zu wihlen und méglichst andere Stressoren zu meiden (ein Urlaub
oder eine stationire Rehabilitation konnen eine gute Gelegenheit sein).
Uber den Einfluss der Antibabypille (orale Kontrazeptiva) gibt es einige sich
widersprechende Befunde aus England und aus den USA. Moglicherweise ist
das Erkrankungsrisiko fiir Frauen hierdurch leicht erhsht.

) Immunstorung

Zahlreiche Einzelbefunde der menschlichen Immun-(Infekt-)Abwehr sind
bei den chronisch-entziindlichen Darmerkrankungen verindert. Viele Befun-
de sprechen fiir eine Storung der darmbewohnenden Lymphozyten (= eine
Gruppe der weiflen Blutkdrperchen), die auf bestimmte Darminhaltsstoffe
(Antigene) iiberreagieren und dabei die Darmwand schidigen. Unterschiede
in der Form der Uberreaktion kénnten auch die Unterschiede zwischen Coli-
tis ulcerosa und Morbus Crohn erkliren.

9) Schutzbarrierestorung

Die Darmschleimhaut besitzt mehrere Schutzsysteme, um sich und den Kor-
per im Rahmen der lebenslangen Auseinandersetzung mit der ,,normalen®
Darmflora vor Krankheitserregern zu schiitzen. Zum aktiven Schutz zihlt das
Immunsystem, welches Erreger aktiv erkennt, angreift und vernichtet (s.o.).
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Zu den passiven Schutzmechanismen zihlen unter anderem dichte Verbin-
dungen zwischen den Schleimhautzellen sowie ein schiitzender Schleim iiber
den Darmschleimhautzellen. Insbesondere bzgl. der Dichtigkeit zwischen
den Schleimhautzellen und auch bei der Schleimmenge und -zusammenset-
zung scheint es bei CED-Patienten Unterschiede dahingehend zu geben, dass
Bakterien leichter in die Schleimhaut eindringen kénnen und die Schutzfunk-
tion des Schleimes — gerade im sowieso schon gering von Schleim geschiitzten
Enddarm - geringer ist. Die auf die eindringenden Bakterien ausgeloste
Abwehrreaktion verstirkt ggf. noch die Barrierestdrung, besonders wenn sie
,iiberschieflend® ist. Weiterhin schiitzt der Schleim der Darmschleimhaut vor
bakteriellen ,, Angriffen“. Wichtig ist neben der Menge auch die Zusammen-
setzung des Schleimes. Hier scheint es vor allem bei der Colitis ulcerosa Ver-
inderungen im Vergleich zu Gesunden zu geben. Beim Morbus Crohn ste-
hen aktuell die sogenannten ,, Defensine® (Eiweifimolekiile, die normalerwei-
se das Eindringen von Bakterien in die Schleimhaut bzw. deren zu nahen
Kontakt mit der Schleimhaut verhindern) im Fokus der Forschung. Maogli-
cherweise lassen sich aus diesen Erkenntnissen in den nichsten Jahren neue,
vielleicht sogar die Ursache beseitigende Behandlungsméglichkeiten entwi-
ckeln.

h) Psychische Faktoren

Der Einfluss seelischer Faktoren ist in der Vergangenheit sehr widerspriichlich
beschrieben worden. Es war versucht worden, eine Colitis-typische ,,primor-
bide Personlichkeit® zu beschreiben, d.h. eine Personlichkeits- oder Charak-
terstruktur, die die Entwicklung einer chronischen Kolitis wahrscheinlich
mache. Ungeachtet aller methodischen Schwierigkeiten, diese Frage wissen-
schaftlich zu erforschen, gilt heute als anerkannt:

Colitis ulcerosa und Morbus Crohn sind keine primir psychischen Krankhei-
ten (keine ,,Psychosomatosen®). Die Betroffenen sind primir nicht ingstlicher
oder depressiver als Gesunde. Die Krankheiten fithren aber zu seelischen
Belastungen, die oft ihrerseits behandlungsbediirftig sind. Stress und Angst
kénnen Krankheitsschiibe auslosen, verlingern oder verschlimmern.

Neuere Untersuchungen bestitigen die wichtige Rolle des vegetativen (nicht
willentlich beeinflussbaren) Nervensystems des Darmes auf dessen Funktion.
Auch wurden wichtige Verbindungen des Darmes direkt zum Gehirn aufge-
zeigt. Eine weitere wichtige Rolle scheinen die Art und Zusammensetzung
der Darmbakterien (Darmflora) zu spielen, die wohl in weitaus groflerem
Mafle mit ihrem Wirt (also dem Menschen) in Wechselwirkung stehen als
bisher angenommen. So konnte im Tierexperiment der Grad der Angstlich-
keit eines Tieres durch Anderungen der Darmflora beeinflusst werden.
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Soll ich als Colitis ulcerosa-Patient aufhéren zu rauchen?

(Schwierige Frage an einen Arzt!) — Rauchen schidigt unseren Korper auf so
vielfiltige Weise und vermindert eindeutig die Lebenserwartung, dass man
diese Frage schwer verneinen kann. Nachgewiesenermaflen kann der Rauch-
verzicht aber eine Colitis ulcerosa aktuell verschlimmern oder einen Schub
auslosen. Auch kann ein Colitis-ulcerosa-Schub durch Nikotinpflaster giinstig
beeinflusst werden.

Vorschlag: Bereiten Sie den Rauchverzicht gut vor, dass er Sie moglichst wenig
unter Stress setzt (z.B. in einem entspannten Urlaub, wihrend eines Umge-
bungswechsels). Nutzen Sie die Moglichkeiten, den Nikotinentzug abzumil-
dern (Nikotinpflaster, -kaugummi). Nutzen Sie psychologisch erprobte und
begleitete Entwohnungsprogramme. Bestrafen Sie sich nicht mit dem Rauch-
verzicht, sondern sorgen Sie fiir Ersatzvergniigen.

Soll ich als Morbus Crohn-Patient aufhoren zu rauchen?

Ja, unbedingt! Zigarettenrauchen f6rdert und unterhilt die Aktivitit des Mor-
bus Crohn. Rauchverzicht ist dhnlich wirksam wie die besten entziindungs-
hemmenden Medikamente und hat keine unerwiinschten Nebenwirkungen!
Stellen Sie es aber so an, dass Sie dauerhaften Erfolg haben (= Frage 28).

Ist Colitis ulcerosa, ist der Morbus Crohn eine Erbkrankheit?

Nein. Beide Krankheiten unterliegen keinem definierbaren Erbgang. Die
Veranlagung ist bisher nicht einem einzelnen Gen-Ort zuzuordnen. Eine
genetische Untersuchung (Chromosomenanalyse, HLA-Typisierung) bein-
haltet somit wenig Vorhersagewahrscheinlichkeit fiir Colitis ulcerosa oder
Morbus Crohn (= Frage 27a, und = Frage 155 bis = Frage 157).

Ist Colitis ulcerosa, ist der Morbus Crohn eine psychosomatische
Krankheit?

Nein. Der Begriff beinhaltet, dass das Seelische die Ursache der Krankheit ist
und das Korpetliche die Folge. Allerdings gehen seelische Belastungen und
korperliche Symptome bei diesen Krankheiten oft Hand in Hand (= Frage
22, = Frage 27h, = Frage 109), so dass eine Psychotherapie (z.B. als Einzel-,
Paar- oder Familientherapie) fiir manche Betroffene schr hilfreich sein kann
(= Frage 111 bis = Frage 115).
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Ist Colitis ulcerosa, ist der Morbus Crohn eine Erkrankung des
Immunsystems?

Moglicherweise. Zum einen finden sich Antikérper gegen einige Stimme von
(normalerweise vorkommenden) Darmbakterien, die gleichzeitig auch Zellen
der eigenen Darmschleimhaut schidigen (, Autoimmunitit“). Zum anderen
wurden Zeichen einer tiberschieflenden Abwehr-(= Immun-)Reaktion wei-
fer Blutkérperchen (, T- und B-Lymphozyten®) in der Darmwand gefunden.
Zum dritten sind entziindungsférdernde Botenstoffe vermehrt.

Eigentlich soll diese Abwehr- (Immun-)Reaktion gegen schidigende Darmin-
haltsstoffe (Antigene) gerichtet sein, aber infolge einer ,,Immunregulations-
storung werden die Darmschleimhautzellen mit angegriffen.
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E. Fragen zu Form, Lage und Funktion
der Verdauungsorgane

Wie lang ist eigentlich der Darm?

Der Diinndarm des erwachsenen Menschen ist ca. 5 (3,5-7) m lang. Der
Dickdarm ist ca. 1 m (70 - 170 cm) lang.

Diese Angaben geben nur eine grobe Orientierung, da der Darm in seiner
Linge nicht einem starren Rohr oder einem Seil vergleichbar ist, sondern sich
wie ein Regenwurm strecken und zusammenziehen kann. Bei der Koloskopie
(= Dickdarmspiegelung) hat man bisweilen auf 70 cm Gerit den ganzen
Dickdarm aufgefidelt, umgekehrt ist es moglich, dass bei 170 cm eingefiihrter
Geritelinge der rechtsseitige Dickdarm noch nicht erreicht worden ist. Auch
sind die Unterschiede zwischen verschiedenen Individuen grof8. Schliefilich
fithren manche Krankheiten zu einer Lingeninderung: Beispielsweise kann
der Morbus Crohn eine erhebliche Verdickung und Schrumpfung (= Verkiir-
zung) des befallenen Darmabschnitts bewirken.

Kann man ohne Magen leben?

Ja. = Der Magen ist das Verdauungsorgan, das eng mit dem Hungergefiihl ver-
bunden ist, das groflere Mengen an Speisen und Getrinken aufnehmen kann,
die dann je nach , Verdaulichkeit“ in kleinen Portionen an den Diinndarm
weitergegeben werden. Der Magen produziert Siure (bis 1-normale Salzsiu-
re); hierdurch wird die Speise angedaut, Eiweif}e werden gefillt, die meisten
Bakterien werden abgetdtet. Nerven und Hormone der Magenwand steuern
nachfolgende Verdauungsprozesse im Diinndarm. Im Magen wird ein Trans-
porteiweif} gebildet, das fiir die Aufnahme des (lebensnotwendigen) Vitamins
B,, notwendig ist, das sonst nicht im Endileum aufgenommen (= resorbiert)
werden kann.

Die Entfernung des Magens ist also mit dem Verlust des ,,normalen® Hunger-
gefiihls verbunden, oft auch mit Verdauungsstdrungen bei der Bereitstellung
des Bauchspeichels und mit Stérungen der Diinndarmfunktion. Es besteht
lebenslang die Notwendigkeit der Zufithrung des Vitamins B,, mittels Sprit-
zen. Dennoch ist bei einer entsprechenden Umstellung der Ernihrung und
einer dauerhaften medikamentdsen Behandlung ein Leben ohne Magen
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mdoglich. Oft wurde auch nur ein Teil des Magens operativ entfernt, dann
kénnen, miissen aber die o.a. Beeintrichtigungen nicht so ausgeprigt sein.

Kann man ohne Diinndarm leben?

Nein, d.h. nicht ohne erheblichen ernihrungsmedizinischen Behandlungsauf-
wand. - Im Diinndarm werden die zerkleinerten und durch die Verdauungs-
sifte vorbereiteten Nahrungsbestandteile iiber das Blut in den Stoffwechsel
des Korpers aufgenommen. Ein Mensch ohne Diinndarm verhungert inner-
lich. Gleichwohl hat der gesunde Diinndarm eine Uberkapazitit, so dass der
Verlust von kiirzeren Diinndarmteilen oft ohne Folgen bleibt. Da die Funkti-
on der drei Diinndarmabschnitte (Zwolffingerdarm = Duodenum, Leerdarm
= Jejunum, Krummdarm = Ileum) bei der Nahrungsaufnahme unterschied-
lich ist, ist von entscheidender Bedeutung, welcher dieser Diinndarmab-
schnitte verkiirzt wurde oder ausfillt (= Frage 86, = Frage 87 und = Frage
122). Krankheitserscheinungen infolge eines zu kurzen Darmes werden als
»Kurzdarm-Syndrom* bezeichnet.

Mit intensivem medizinischen Aufwand (d.h. tigliche Infusion aller Energie-
und Nahrungsbausteine in eine Kérpervene iiber mindestens 12 Stunden pro
Tag) kann ein Mensch ohne Diinndarm heutzutage auch kiinstlich dauerhaft
ernihrt werden (= parenterale Ernihrung).

Kann man ohne Dickdarm leben?

Ja. = Wenn der ausgewertete Darminhalt den Diinndarm verlisst, handelt es
sich um 1 - 2 | diitnne Brithe mit den unverdaulichen Schlackenstoffen, in der
die Verdauungsfermente noch chemisch aktiv sind (,,aggressiver Diinndarm-
stuhl). Im Dickdarm werden Wasser und Salze dem Darminhalt wieder ent-
zogen, korpereigene Bakterien nehmen eine Nachverwertung vor, entschir-
fen dadurch auch die chemisch aggressiven Fermente (= Enzyme), so dass als
Stuhl ein unverwertbarer Rest von maximal 250g von breiiger bis fester Kon-
sistenz iibrigbleibt, den man dann kontrolliert entleeren kann.

Bei Verlust des Dickdarms sind also problematisch die grofe Stuhlmenge, die
fliissige Beschaffenheit, die zu Hautreizungen und Wundsein fithrende Aggres-
sivitit und eventuell ein Kontrollverlust iiber die gehiuft erforderlichen Stuhl-
entleerungen. Jahrzehntelang hat man den Enddiinndarm zur Bauchhaut aus-
geleitet (, lleostoma®, = Frage 131, = Frage 135 und = Frage 142). Wenn mog-
lich, bevorzugt man heute die kontinenzerhaltende Operation, indem auch der
verbliebene Diinndarm sich iiber den natiirlichen After entleert, dem ein ope-
rativ geschaffenes Reservoir (,,lleumpouch®, = Frage 126) vorgeschaltet ist.
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Wie ist die ortliche Beziehung zwischen Bauchschmerzen und den
Bauchorganen?

Das Erleben des eigenen Kérpers will gelernt sein. Dieser Satz gilt wortlich:
Wihrend der frithen Kindheit sammelt jeder Mensch mit seinem Korper
Erfahrungen, die er unbewusst bestimmten Leitungen (Nerven) zuordnet
und im Gehirn als Kérperbild oder Kérperschema lebenslang speichert. Des-
halb kann selbstverstindlich ein Beinamputierter noch Schmerzen im Fufy
empfinden, obwohl dieser entfernt wurde (,, Phantomschmerz*).

Komplizierter werden diese Erfahrungen an den Organen, die wir nicht
sehen und ertasten (,begreifen®) kénnen und die ohne unser bewusstes Erle-
ben und Zutun (,autonom®) funktionieren. Hier hingen die empfundenen
Lagebeziehungen oder Schmerzen von den Vorstellungen ab, die wir uns -
meist unbewusst — angeeignet haben, und von den Schaltstellen des autono-
men Nervensystems.

So gibt es typische mitreagierende (,,sympathische®) Schmerzpunkte, die fern-
ab des erkrankten Organabschnitts liegen. Zum Beispiel ist die Innenschicht
des Magens und Darmes nicht mit sensiblen Nervenendigungen versorgt, so
dass man das Herauszwicken von Gewebsproben nicht spiirt. Trotzdem
schmerzt ein Zwélffingerdarmgeschwiir. Vor allem bei entziindlicher Reizung
der Darmaufienschicht (des , Bauchfells) spiiren wir den Schmerz direkt und
genau am Ort der Entziindung. Das ist auch bei der Erhebung eines Tastbe-
fundes wichtig.

Zusammenfassend ist der Ort empfundener Bauchschmerzen oft nicht iden-
tisch mit der Lage eines erkrankten Darmabschnitts.

Welche Funktionen erfiillt der Darm?

Im Diinndarm werden die zerkleinerten, angesiuerten und angedauten
Speisen portionsweise mit den Verdauungssiften (Bauchspeichel, Galle)
durchmischt, dabei neutralisiert, ausgewaschen und in 60 - 90 Minuten zum
Dickdarm transportiert. Wihrend dieser Zeit wird gleichzeitig viel Fliissigkeit
ins Darminnere ausgeschieden und mit den Nahrungsbestandteilen wieder
aufgenommen (wie beim Wasch- und Spiilgang einer Waschmaschine). Hilf-
reich ist hierbei die Riesenoberfliche des gesunden Diinndarms (= Frage 39).
Die Geschwindigkeit des Transports und die Zusammensetzung der Verdau-
ungssifte werden durch Hormone aus der Diinndarmschleimhaut gesteuert
und feinreguliert.
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Leichtverdauliche Nahrung (z.B. Zucker, Vitamin C) wird bereits im oberen
Diinndarm aufgenommen, Schwerverdauliches (z.B. Fett, Vitamin B,,) im
untersten Abschnitt. Fiir die Aufnahme der normalen (langkettigen) Fettsiu-
ren bendtigen wir die Gallensiuren als Losungsvermittler. Gallensiuren wer-
den in der Leber hergestellt, iiber die Gallenfliissigkeit in den oberen Diinn-
darm (Zwolffingerdarm) ausgeschiittet, zur Wiederverwertung im untersten
Diinndarmabschnitt wieder aufgenommen und mit dem Blut zur Leber
zuriicktransportiert (ein Beispiel fiir Recycling in der Natur).

Der Dickdarm nimmt den ausgelaugten fliissigen Diinndarmstuhl auf, dicke
ihn ein, entzieht dem Stuhl damit wichtige Salze und Wasser. Die Bakterien,
die sich normalerweise und reichlich im Dickdarm befinden, zersetzen man-
ches Unverdaute, entschirfen aber auch die menschlichen Verdauungsenzy-
me. Enddarm und After erméglichen die kontrollierte Stuhlentleerung klei-
ner Restmengen zu gegebener Zeit, wobei wir die Dringlichkeit (Volumen,
Menge) und die Konsistenz (fest, fliissig, gasférmig) spiiren konnen.

Wie ist die Darmwand aufgebaut? 39

Der Darm ist ein am Gekrose hingender, vielfach gewundener Schlauch,
dehnbar, auch in der Linge verinderlich - vergleichbar einem Regenwurm.
Die Auflenhiille wird vom (schmerzempfindlichen) Bauchfell gebildet;
darunter liegt der gut durchblutete Muskelmantel; die Innenschicht ist die
Schleimhaut. In ihr finden die eigentlichen Verdauungs- und Stoftwechselvor-
gange statt.

Diinndarm: Um in kurzer Zeit (ca. 60 Min.) viel Fliissigkeit ausscheiden
und wieder aufnehmen zu koénnen, um viele verschiedene Nahrungsbaustei-
ne in dieser Zeit aufzunehmen, ist die Innenfliche stark vergrofiert: Rundum
verlaufende Querfalten und dicht bei dicht stehende mikroskopisch kleine
»Zotten vergroflern die Oberfliche um den Faktor von ca. 600 auf eine Fli-
che von ca. 200 m?. Diese Zotten sind von vielen Schleimhautzellen iiberzo-
gen, deren Zellwand wiederum von dicht bei dicht stehenden kleinen Hir-
chen gebildet ist (= ,,Mikrovilli“ = , Biirstensaum®), die man im Elektronen-
mikroskop erkennt. Hierdurch vergrofiert sich die Oberfliche noch einmal
um den Faktor 25-40. Die Diinndarmoberfliche eines Menschen hat somit
etwa die Fliche eines Fufiballplatzes!

Zusitzlich sind in der Diinndarmwand viele Zellen angesiedelt, die Hormone
(=Botenstoffe) produzieren und damit den Stoffwechsel regulieren, und viele
Lymphzellen und Lymphknétchen, die dem Immunsystem des Kérpers
zugehéren.
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Dickdarm: Die Dickdarmoberfliche ist nicht so grof wie die des Diinn-
darms. Der Dickdarm hat fiir seine Formstabilitit drei Lingsbinder (= Tae-
nien) und nicht ganz rundum verlaufende Querfurchen (= Haustrien). Die
Zellschicht ist diinner und von schleimbildenden Becherzellen durchsetzt.
Dieser Schleim gewihrleistet die Gleitfihigkeit des nun zunehmend festeren
Stuhles. Statt Zotten ist die Oberfliche durch dicht bei dicht stehende Griib-
chen (= Krypten) vergrofert, in denen der Schleim vorritig ist. Lymphknot-
chen finden sich auch im Dickdarm. — Zusammen mit denen des Diinndarms
schiitzen sie uns vor infektissen und anderen unvertriglichen Substanzen
(= Toxinen, Antigenen).



F. Fragen zu den Krankheits-
erscheinungen (Symptomen)

Warum bekomme ich Durchfall?

Tiglich werden im Diinndarm zirka 8 - 9 Liter Fliissigkeit aufgenommen,
davon stammen an die 1,5 - 2,5 Liter aus der Nahrung bzw. der getrunkenen
Fliissigkeit. Der Rest gelangt mit den Sekreten aus Verdauungsdriisen und
Driisenzellen in den Verdauungstrakt. Dabei liefern die Speicheldriisen einen
Anteil von zirka 1 Liter, der Magen mit seinen Sekreten ca. 1,5 Liter, der
Diinndarm selbst zirka 3 Liter und die Galle an die 0,6 Liter. Im Dickdarm
wird Wasser zuriickgewonnen und der Stuhlbrei somit eingedickt. Dariiber
hinaus hat der Dickdarm die Funktion eines Reservoirs, d.h. der Stuhl wird
bis zur nichsten Stuhlentleerung zwischengespeichert.

Als Durchfall (medizinisch auch die Diarrhoe oder Diarrhé) wird der 6fter als
dreimalige Stuhlgang am Tag bezeichnet, wobei der Stuhl ungeformt ist und
bei Erwachsenen ein Stuhlgewicht von 250 g pro Tag — meist durch erhéhten
Wassergehalt - iiberschritten wird. Damit verbunden ist oft ein unbeherrsch-
barer Stuhldrang, der fiir den Betroffenen selbst oft das alleinige oder Haupt-
problem darstellt. Je nach Ursache kann der Stuhl dabei Schleim, Eiter oder
Blut enthalten. Hiufige Darmentleerungen bei funktionellen Darmbe-
schwerden bei normalem Stuhlgewicht oder einer normalen Stuhlkonsistenz
sind somit im medizinischen Sinn nicht als Durchfall zu bezeichnen. Eine
Diarrhoe von mehr als zwei Wochen Dauer wird als ,,chronisch® bezeichnet.

Wenn Diinn- oder Dickdarm ihre Funktion nicht regelrecht wahrnehmen
konnen, entsteht Durchfall. - Von daher zihlen Colitis ulcerosa und Morbus
Crohn auch zu den ,,chronischen Durchfallerkrankungen®. Aber nicht jeder
Betroffene leidet unter Durchfall!

Durchfall kann bei den chronisch entziindlichen Darmerkrankungen unter-
schiedliche Ursachen haben:

a) entziindliche Sekretion

Bei Schiirfwunden der Haut ist jedem geliufig, dass sie oft ,nissen®, d.h. ent-
ziindliches (,, fibrinoses“) Sekret ausschwitzen. Ahnlich verhilt es sich bei den
oft grofiflichigen inneren Wunden an der Darmschleimhaut. Das Gleichge-
wicht zwischen Ausscheidung und Aufnahme von Fliissigkeit ist gestort. Ent-
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hilt das Sekret viele abgestorbene Zellen und weifie Blutkérperchen, wird es
seitrig. Sind Dickdarmzellen iiberaktiv, wird zu viel Schleim produziert. Ist
die Schleimhaut durch minimale Beriithrungen verletzlich, mischt sich sicht-
bares Blut bei.

b) mangelhafte Verdauungsvorginge

Wird der Chymus (= angedauter Nahrungsbrei) nicht ausreichend mit den
Enzymen der Bauchspeicheldriise und Gallenfliissigkeit versetzt, bleiben
Nahrungsbestandteile (vor allem das Fett) unverdaut und fithren zu vermehr-
ter Girung im Dickdarm sowie erhéhtem Stuhlgewicht. Diese Durchfallursa-
che ist bei den Darmentziindungen eher selten, kann aber einmal nach Ober-
bauchoperationen auftreten (sog. exokrine Pankreasinsuffizienz).

¢) mangelhafte Resorption (Aufnahme)/,, Kurzdarmsyndrom®

Im Diinndarm werden die einzelnen Nahrungsbestandteile (Zucker, Fette,
Eiweifl, Vitamine und Mineralien) aufgenommen (resorbiert). Nach operati-
ver Entfernung grofler Anteile des Diinndarmes oder bei grofiflichiger ent-
ziindlicher Verinderung ist diese Funktion gestort. Die sogenannte , kritische
Grenze* betrigt 60-100 cm funktionsfihiger Restdiinndarm. Wird diese Lin-
ge unterschritten, ist eine dauerhafte parenterale (kiinstliche Ernihrung iiber
eine Vene) unumginglich. Bei unzureichender Resorption fithren nicht auf-
genommene Nahrungsbestandteile (u. a. Fett) im Dickdarm zu vermehrter
Girung und damit zu Durchfall. Im letzten Abschnitt des Diinndarmes, dem
terminalen Ileum, findet die Resorption von Vitamin By, und Gallensiuren
statt. Ist dieser Abschnitt operativ (zum Teil oder vollstindig) entfernt worden
oder entziindungsbedingt funktionsgestért, so sollte an eine Vitamin B,,-The-
rapie gedacht werden (= Frage 86).

d) Ubertritt ,, falscher Nahrungsbestandteile in den Dickdarm

Bei einigen dieser im Diinndarm nicht resorbierten Nahrungsbausteine setzt
eine bakterielle Girung im Dickdarm ein, beispielsweise bei einer Reihe von
Zuckern und bei den Gallensiuren (= Frage 38, = Frage 87, = Frage 101). Die
Girungsprodukte sind u.a. gasbildende und wasserbindende Molekiile. Die
Folge sind oft schmerzhafte, krampfartige Durchfille nach entsprechender
Kost.

Viele erwachsene Europier und Amerikaner sowie fast alle Asiaten und Afri-
kaner haben nur noch eine begrenzte Verdauungskapazitit fiir Milchzucker.
Diese kann durch die Diinndarmbeteiligung bei Morbus Crohn zusitzlich
vermindert werden, so dass eine Milchzuckerunvertriglichkeit (Lactose-Into-
leranz) resultiert. Andere Zucker wie z.B. Sorbit (hiufiger Zuckeraustausch-
stoff in ,, kalorienreduzierten Nahrungsmitteln) werden von allen Menschen
nur begrenzt toleriert, erst recht von Diinndarm-Kranken. Oft verursachen
sie Durchfille und Blihungen.
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e) beschleunigte Passage

Bereits die Fiillung des Darmes mit mehr Fliissigkeit und Gasen (s.o.) fithrt
zu einer beschleunigten Passage. Aber auch andere, auch seelische Faktoren,
spielen hierbei eine Rolle, da die Aktivitit des autonomen (unwillkiirlichen)
Nervensystems auf den Darm individuell sehr unterschiedlich ist. Im Volks-
mund heifdt das kurz und knapp: Man hat ,,Schiss“.

f) bakterielle Fehlbesiedlung im Diinndarm

Nach der sauren Magenpassage ist der Chymus (= Speisebrei) im Diinndarm
bakterienarm. Erst was unsere Verdauung iibrig lisst, bekommen die Dick-
darmbakterien. Im Falle einer bakteriellen Diinndarmfehlbesiedlung setzt die
Vergirung der Nahrung bereits dort ein und fithrt zu Durchfall. Ursachen
konnen eine Fistel zum Dickdarm, ein Verlust der Ventilfunktion der Valvula
Bauhini (= Klappenventil zwischen Diinn- und Dickdarm; = Ileocoecalklap-
pe), eine verminderte Beweglichkeit des Diinndarms beim Chymustransport
oder ein operativ geschaffener Blindsack sein. Auch eine Dauertherapie mit
den Magensiuregrad verindernden Medikamenten (Protonenpumpeninhibi-
tor) kann eine bakterielle Fehlbesiedlung des Diinndarms vom Magen her
begiinstigen.

9) Kurzschluss zwischen hoheren und tieferen Darmabschnitten

Schlieflich fiihrt eine Fistel (= Frage 49) zwischen Diinn- und Dickdarm
nicht nur zur bakteriellen Fehlbesiedlung, sondern kann bei entsprechender
Weite auch einen Kurzschluss fiir den Nahrungsbrei herstellen, so dass der
dazwischen liegende Diinndarm ganz oder teilweise in seiner Funktion aus-
geschaltet ist.

Warum muss man in der Nacht nicht so oft zur Toilette?

Wie viele unserer unwillkiirlichen (= autonomen, unbewusst ablaufenden)
Lebensvorginge untetliegt auch die Darmtitigkeit einem Tag-Nacht-Rhyth-
mus. Dem Arzt hilft das, reine steuerungsbedingte (,, vegetative®) Durchfille
von organischen (= Frage 40) zu unterscheiden. Andererseits ist bei der Beur-
teilung eines Durchfallpatienten wichtig, ob die notwendige vegetative Erho-
lung wihrend des Nachtschlafes moglich oder durch den Zwang zu Stuhlent-
leerungen regelhaft gestort ist.

Warum habe ich Bauchschmerzen?

Weil Abschnitte des Magen-Darm-Traktes entziindet, verengt oder iiberfiillt
sind, weil Nachbarorgane gereizt oder beteiligt sind.
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Ahnlich dem Durchfall (= Frage 40) liegen auch dem Bauchschmerz unter-
schiedliche Ursachen zugrunde, die zu unterscheiden fiir die richtige Behand-
lung wichtig ist. Die Innenschicht des Magen-Darm-Traktes ist nicht mit sen-
siblen Schmerzfiihlern versorgt: Man spiirt den zu heiflen Schluck im Mund,
im Rachen und in der oberen Speisershre dann nicht mehr. Die Schmerz-
empfindung setzt erst wieder am After ein.

a) Schmerzen bei einer Verengung (, Stenose®)

Man spiirt ein Hohlorgan im Bauchraum, wenn es gegen ein Hindernis
anpumpt: an den Gallenwegen als Gallenkolik, an den ableitenden Harnwe-
gen als Nierenkolik, in der Gebirmutter als Wehen und eben auch im Magen
oder Darm. Diese Schmerzen sind wellenformig, krampfartig. Der Schmerz-
ort entspricht in der Regel dem Hindernis. Der Zeitpunkt des Schmerzes
nach einer Nahrungsaufnahme lisst zusitzliche Riickschliisse zu. Die dabei
hérbaren Gerdusche sind typisch.

b) Schmerzen bei vermehrter Fiillung

Ahnlich, aber nicht so ausgeprigt und ortsstindig wie stenosebedingte
Schmerzen sind Schmerzen bei einer vermehrten und plétzlichen Darmifiil-
lung, wie sie bei den verschiedenen beschriebenen Durchfillen (= Frage 40)
auftreten kénnen. Gerade bei Girungsdurchfillen infolge (Milch-) Zuckerun-
vertriglichkeit oder bei Gallensiurenverlust ist dies typisch.

¢) Schmerzen bei einer Mitentziindung des Bauchfells

Wihrend die Innenwand von Magen und Darm schmerzunempfindlich ist,
ist das Bauchfell, das alle diese Organe wie eine diinne Folie iiberzieht, hoch-
sensibel (= schmerzempfindlich). Dringt die Entziindung durch alle Darm-
schichten bis zum Bauchfell vor (beim Morbus Crohn hiufiger als bei der
Colitis ulcerosa), fiihrt dies zu einem umschriebenen stechenden ortsstindi-
gen Dauerschmerz, der durch jedes Tasten verstirkt wird.

d) Schmerzen bei Miterkrankung von Oberbauchorganen

Speisershrenentziindung, Magen- oder Zwolffingerdarmgeschwiire haben
ihren typischen ,, brennenden Oberbauchschmerz. Dieser kann auch einmal
beim Morbus Crohn oder als Medikamentenfolge bei beiden Darmerkran-
kungen auftreten. Zieht der Oberbauchschmerz mehr in den Riicken, steigert
er sich bei jeder Nahrungsaufnahme, geht er mit Ubelkeit einher, ist an eine
(Mit-) Entziindung der Bauchspeicheldriise zu denken. Bei Gallenkoliken
(rechter Oberbauch, ebenfalls mit Ubelkeit bis zum Erbrechen) ist nach Gal-
lensteinen zu suchen.

e) Schmerzen bei Miterkrankung der ableitenden Harnwege
Fisteln beim Morbus Crohn kénnen die ableitenden Harnwege erreichen
(= Frage 49 und = Frage 53), Nierensteine sind gehiuft zu erwarten. Nieren-
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koliken, Brennen beim Wasserlassen, tritber oder blutiger Urin, Luft im
Harnstrahl, Flankenschmerz kénnen entsprechende Hinweise geben.

Warum nehme ich ab? 43

Eine chronische Entziindung verbraucht Energie. Sie gehort zu den ,,zehren-
den“ Erkrankungen. Ist zudem die Aufnahme von Nahrungsbausteinen
gestort (= Frage 35 und = Frage 40), ist ein Energiemangel die zwangsliufige
Folge. Bei einer Diinndarmerkrankung (Morbus Crohn) ist damit hiufiger zu
rechnen als bei einer reinen Dickdarmerkrankung. Manche Medikamente
wirken sich ungiinstig auf den Appetit aus. Schliellich veranlassen Durchfille,
Schmerzen und die Angst vor Stuhlinkontinenz chronisch Darmerkrankte
zum freiwilligen Nahrungsverzicht. Ein solcher ,Hungerstreik* verstirkt
natiirlich die Gewichtsabnahme und die hierdurch bedingte Schwiiche.

Warum bekomme ich immer wieder Fieber? 44

Fieber ist eine typische Reaktion auf eine Entziindung, sobald sich der gesam-
te Korper damit auseinandersetzt. — Eine 6rtlich umschriebene Entziindung,
wie sie beim Colitis ulcerosa-Schub hiufiger ist, bleibt deshalb oft fieberfrei.
- Zeigen sich Fernwirkungen der Entziindung an Gelenken, Haut, Augen,
Gallenwegen oder treten Fisteln, ein Abszess oder eine Beteiligung der Nie-
ren und Harnwege auf, geht das oft mit Fieber einher (= Frage 49 bis = Frage
55). Diese fieberhaft-entziindliche Reaktion wird durch entziindungshem-
mende Medikamente (u.a. Cortison) unterdriickt, was aber noch nicht einer
Besserung des Befundes entsprechen muss.

Manchmal gehen unerklirliche Fieberschiibe — mit oder ohne Gelenkschmer-
zen oder -schwellungen — der Diagnosefindung monate- bis jahrelang voran.

Wie kann ich einen beginnenden Schub erkennen? 45

»Schub* bedeutet erhdhte Krankheits-, Aktivitit“, mehr Entziindung, also
mehr oder zusitzliche Beschwerden infolge der chronischen Darmerkran-
kung. Typischerweise duflert sich dies in Durchfall, Bauchschmerz, Fieber,
Schwiiche, Gelenkschmerz und/oder kleinen schmerzhaften Mundgeschwii-
ren (Stomatitis aphthosa) - also den Beschwerden, die Sie vom Ausbruch oder
Verlauf der Krankheit her kennen. Bei Patienten mit Colitis ulcerosa mischt
sich den hiufiger werdenden Durchfillen immer 6fter oder mehr Blut und
Schleim bei. Diesmal sollten Sie nicht lange warten, bis die medikamentsse
Behandlung begonnen oder intensiviert wird.
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In den ersten Tagen kann es schwierig sein, einen beginnenden Schub von
walltiglichen® Beschwerden anderer Ursache abzugrenzen (= Frage 21), aber
gerade der chronisch Kranke kennt sich und die fiir ihn typischen Beschwer-
den im Laufe der Zeit recht genau.

Wie kommt das Blut in den Stuhlgang?

Durch die Schidigung der gut durchbluteten Darmschleimhaut. - Unter der
Darminnenwand (Schleimhaut = Mucosa) liegt die Schicht, die unter ande-
rem sehr zahlreiche Blutgefifle fiihrt (= Submucosa). Da die Schleimhaut
einen schr regen Stoffwechsel und viele Transportfunktionen hat, sich rasch
erneuert, ist sie sehr gut durchblutet. Ist sie an vielen und ausgedehnten Stel-
len entziindet, geschidigt und dadurch leichter verletzlich, tritt Blut bereits
bei leichter Berithrung durch den Darminhalt aus den kleinsten Blutgefifien
(Kapillaren) aus. Dies ist umso eher sichtbar, je weiter unten die Schleimhaut-
schidigung liegt (After, Rektum, Sigma). Wegen der kontinuierlichen Aus-
dehnung und der Beteiligung der unteren Dickdarmabschnitte ist bei der
Colitis ulcerosa Blut beim Stuhl viel 6fter zu beobachten als beim Morbus
Crohn.

Wie ernst sind Blutabgiange mit dem Stuhl zu nehmen?

Bei der Colitis ulcerosa ist Blut im Stuhl lediglich einer von mehreren Hin-
weisen auf die Akuitit der Erkrankung. Dennoch ist Blut beim Stuhlgang auf
keinen Fall ,normal, sondern klirungsbediirftig, vor allem deshalb, weil die-
se Beobachtung auch ein frither Warnhinweis fiir den Enddarm- und Dick-
darmkrebs sein kann. Deshalb wird auch im Rahmen jeder Krebsfriitherken-
nungsuntersuchung nach Blut beim Stuhlgang gefragt und gesucht. Auch bei
Menschen ohne chronische Darmentziindung mit Blut im Stuhl sind andere
Blutungsquellen allerdings hiufiger als Krebs: Himorrhoiden, kleine Einrisse
am After (= Fissuren), kleine zumeist gutartige Geschwiilste (= Polypen) u.a.
Dennoch wird der Arzt sicherheitshalber eine Untersuchung des ganzen
Dickdarms veranlassen. — Soweit gilt das auch fiir einen Menschen mit Colitis
ulcerosa oder Morbus Crohn. Fithren jedoch entziindliche Schiibe zum
Darmbluten, sind die Blutabginge erklirt, und es besteht kein Grund zur
Krebsangst. Hierdurch besteht auch nicht jedes Mal die Notwendigkeit einer
erneuten endoskopischen Untersuchung (= Frage 60d-+e, = Frage 61la+b,
und = Frage 153).

Selten sind die Blutabginge mit dem Stuhlgang so stark, dass Beschwerden
durch einen bedeutsamen Blutverlust resultieren. Das ist aber durch einfache
Untersuchungen rasch zu kliren (Blisse, Blutbild).
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Welche Komplikationen sind bei Morbus Crohn/Colitis ulcerosa moglich?

Komplikation ist ein auflerordentliches Krankheitsgeschehen, das den Verlauf
einer Grundkrankheit ungiinstig gestaltet und einer besonderen - meist
raschen - Behandlung bedarf. Der schwere Verlauf, unerwiinschte Behand-
lungsfolgen (, Nebenwirkungen®) oder krankheitstypische Fernwirkungen an
anderen Organen (= Frage 18) sind somit keine ,, Komplikationen®.

Gefiirchtete Komplikationen bei der Colitis ulcerosa sind schwere Blutun-
gen, die Darmlihmung, der Darmdurchbruch und der Dickdarmkrebs. Die
schwere Blutung, die einer Blutiibertragung bedarf und sich durch eine medi-
kamentdse Behandlung nicht bald bessert, ist selten. Sehr selten geworden ist
in Folge der heutigen Behandlungsméglichkeiten auch die akute Darmlih-
mung (= ,toxisches Megakolon®), die zu heftigen Schmerzen und hohem
Fieber fithrt. Auch der Darmdurchbruch (= ,Perforation) macht heftige,
dauerhafte umschriebene Bauchschmerzen, Schwiche, Schwindel und
Schweiflausbruch. — Alle diese Komplikationen bediirfen der sofortigen Kran-
kenhausbehandlung und Operation. — Entziindliche Schleimhautwucherun-
gen (,Polypen®, ,,Pseudopolypen®) sind hiufig, fithren aber sehr selten zu
Beschwerden. Sie kénnen mal bluten oder eine Darmeinstiilpung (= ,, Invagi-
nation®) verursachen. Beim Morbus Crohn kommt es eher zu &rtlichen Kom-
plikationen an Enddarm und Anus: Himorrhoiden, Fissuren, Fisteln (= Frage
49), Abszess (= Frage 50) oder kurzstreckigen Verengungen (=, Strikturen®),
sie sind behandelbar. Zum Risiko des Dickdarmkrebses = Frage 60e und
= Frage 149 bis = Frage 153.

Auch beim Morbus Crohn kénnen die o.a. Komplikationen auftreten.
Schwere Blutungen oder eine Darmlihmung sind jedoch noch seltener, ein
Darmdurchbruch (= ,,Perforation®) kommt dagegen eher vor (1-2% der
Betroffenen). Noch eher kommt es in Folge von Darmverengungen (=, Ste-
nosen®) zu einem Darmverschluss (,, Ileus®, ,,Subileus®), der zu einer Operati-
on zwingen kann. Fisteln oder Abszesse konnen kompliziert verlaufen
(= Frage 49 und = Frage 50).

Bei beiden Krankheiten ist die Neigung zu Thrombosen vermehrt. Hieran soll-
te man bei einer (schmerzhaften) Schwellung eines Unterschenkels denken.
Die nicht behandelte Venenthrombose kann zur (stets gefihrlichen) Lungen-
embolie (Verstopfung eines Blutgefifies in der Lunge) fithren.

Selten tritt auch eine akute Bauchspeicheldriisenentziindung auf. Sie wird
eher als Komplikation notwendiger medikamentéser Behandlungen (Mesala-
zin, Sulfasalazin, Azathioprin) gesehen. Gallensteine oder Nierensteine, die
vor allem beim Morbus Crohn gehiuft auftreten, konnen ihrerseits Kompli-
kationen verursachen.
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Was ist eine Fistel?

Eine Fistel ist ein abnormer, mit Entziindungszellen ausgekleideter Gang, der
entweder blind endet oder eine Verbindung zu einem anderen Organ oder
zur Hautoberfliche darstellt. Fisteln sind typisch fiir den Morbus Crohn,
kommen aber auch ohne chronisch-entziindliche Darmerkrankung vor. Fis-
teln konnen Folge nicht vollstindig verheilter Operationswunden sein. Da
diese Fisteln ,,entziindlich entstanden sind, enthalten und produzieren sie in
der Regel eitriges Sekret.

Fisteln gehen von befallenen Darmabschnitten (oft Enddiinndarm, Dickdarm,
Mastdarm) aus und gehen zum After, zur vorderen Bauchhaut, Harnblase,
Gebirmutter, Scheide, zum Gesif oder zur vorderen Innenseite des Ober-
schenkels (= Frage 18). Fisteln kénnen sich auch zwischen benachbarten
Darmabschnitten bilden; werden sie grofi, fithren sie zu einem Kurzschluss
fiir den Chymus (Nahrungsbrei) und zu Durchfall und Mangelernihrung
(= Frage 40g).

Bei einer Fistel ist zu priifen, ob eine Darmverengung (Stenose) zu ihrer Ent-
stehung beigetragen hat, ob diese Fistel eine Art Uberdruckventil bildet. Eine
derartige Fistel ist nur durch die operative Beseitigung der Engstelle zu

behandeln.

Fisteln fithren zu entziindlichen Reaktionen. Fisteln bei Morbus Crohn kén-
nen sich in die Umgebung eingraben, werden linger, grofler, verzweigter. Sie
konnen ,, fuchsbauartig” werden und einen Abszess verursachen (= Frage 50).

Fisteln kénnen schmerzhaft sein, sobald das Bauchfell oder die Haut beteiligt
sind (= Frage 37, = Frage 42c-¢) oder wenn sie zu einer Entziindung anderer
Organe gefiihrt haben.

Operative Behandlungen (oder Sanierungen) solcher Fisteln sind oft recht
langwierig und fordern leider viel Geduld, sowohl vom Patienten als auch
vom Chirurgen. Vor einer endgiiltigen Sanierung muss in einigen Fillen
zuerst der betroffene Darmabschnitt ruhig gestellt und dafiir ein voriiberge-
hendes Stoma angelegt werden. Der Fistel-tragende Abschnitt kann dadurch
zur Ruhe kommen. Nach Sanierung der Fistel(n) legt man das Stoma wieder
zuriick (sogenannte mehrzeitige Operationen).

Begleitend zu einer Operation oder als konservativer Therapieversuch oder
auch als dauerhafte Behandlung bei chronischen Fisteln, die nicht operiert
werden konnen oder sollen, kann ein Faden eingelegt werden. Er (oder die
Lasche) verhindert einen vorzeitigen Verschluss des Fistelgangs und stellt
sicher, dass alle Sekrete abflieflen koénnen und sich durch einen Sekretstau
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kein Abszess (= Frage 50) bildet. So ein Faden liegt manchmal mehrere
Monate lang in dem (operierten) Fistelgang, bevor es zu einem vollstindigen
Fistelverschluss kommt. Es gibt in der Fistelchirurgie besonders erfahrene
Chirurgen, bei denen die Erfolgsquote hoher ist als bei unerfahrenen Opera-
teuren. (Dies gilt generell fiir Operationen bei CED-Patienten)

Was ist ein Abszess? 50

Ein Abszess ist eine umkapselte Eiteransammlung in einer neu gebildeten
Korperhohle, die durch entziindliche Gewebseinschmelzung entsteht. Abs-
zesse konnen iiberall am Kérper auftreten und sind meistens sehr schmerz-
haft. Bei chronisch entziindlichen Darmerkrankungen, insbesondere bei
Morbus Crohn, kénnen Abszesse in der Nachbarschaft entziindeter Darmab-
schnitte, am After, in der Bauchhohle, aber auch am Ende von Fistelgingen
oder im Bereich von Operationswunden auftreten. Ein Abszess kann ,, wan-
dern®, d.h. er kann Gewebestrukturen folgend sein Entstehungsgebiet verlas-
sen und sich z.B. mit der Schwerkraft absenken. Nach einiger Zeit bilden Abs-
zesse eine narbige Kapsel aus. Sowohl das Fehlen von Blutgefifien im Abszess
als auch diese narbige Kapsel machen Antibiotika nahezu wirkungslos, da sie
nicht an die Stelle der Entziindung herangelangen kénnen. Neben der chirur-
gischen Eroffnung oder dem vollstindigen Herausschilen der Abszesshohle
kann im Einzelfall auch die Moglichkeit einer Ableitung (Drainage) iiber
Drainageschliuche nach auflen erwogen werden. In einem solchen Falle
erfolgt meist die Punktion, d.h. das Anstechen, unter bildgebender Kontrolle
(Computertomographie/Sonographie). Abszesse konnen auch iiber Fisteln
Anschluss an die Korperoberfliche oder in/an andere Organe gewinnen und
somit zu weiteren Komplikationen fiihren. (= Frage 40 ff).

Was haben Gelenkschmerzen mit der Darmentziindung zu tun? 51

Die Gelenkkapsel ist von einer gut durchbluteten Innenhaut (= ,,Synovia“)
iiberzogen, die bei allen ,,rtheumatisch® verlaufenden Entziindungen eine Rol-
le spielt: Werden Entziindungserreger oder kérpereigene entziindungsausls-
sende Stoffe (=, Antigene*) von vom Kérper gebildeten ,, Antikérpern® (= ent-
ziindungsabwehrende Immunglobuline) abgefangen, kreisen im Blut diese
groflen Molekiilkomplexe (= ,,Immunkomplexe). Diese bleiben leicht in den
Gelenkinnenhiuten hingen und losen dadurch eine Mitentziindung der
Gelenke (, Arthritis“) aus: Schwellung, Schmerz, Uberwirmung und schmerz-
hafte Bewegungseinschrinkung. Eine weitere Theorie ist die Entwicklung
einer sogenannten Kreuzantigenitit, bei der die Antikdrper, die zunichst
gegen den Darm gerichtet waren, nun auch die Gelenkschleimhaut als
»fremd* erkennen. Manchmal spiiren die Betroffenen lediglich Schmerzen.
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Diese Gelenkbeteiligung kann den Bauchbeschwerden sowohl bei der Erstdi-
agnose als auch bei einem Schub Tage bis Monate vorangehen. Sie gehort zu
den Begleiterkrankungen wie auch Augensymptome (Regenbogenhautent-
ziindung) (= Frage 52) oder schmerzhafte Knoten unter der Haut (Erythema
nodosum) (= Frage 54).

Solche mit der Darmerkrankung einhergehenden entziindlichen Gelenkbe-
schwerden sind hiufig. Sie sind oft theumaihnlich und kénnen kleine Gelen-
ke (Finger), aber auch grofle Gelenke (Knie, Ellenbogen) oder auch die
Kreuzbeindarmbeinschaufelgelenke (die sogenannten ,Ileosakralgelenke)
betreffen. Die Unterscheidung zu ,normalen® Verschleiffbeschwerden
(Arthrose) ist manchmal recht schwierig, insbesondere wenn verschleifibe-
dingte und CED-bedingte Gelenkbeschwerden nebeneinander bestehen.
Bildgebende Verfahren wie Réntgen, CT oder MRT helfen da meist wenig.
Am wichtigsten ist eine genaue Befragung. Gehen die Beschwerden parallel
einher zu den entziindlichen Darmentziindungsschiiben, kiindigen sie den
Schub an oder treten sie erst beim Abklingen des Schubes auf? Bei vielen
Patienten liuft das immer in einem dhnlichen Muster ab und legt die Diagno-
se einer Gelenkbeteiligung bei CED nahe. Im Verlauf lernen die meisten
Patienten sich und ihre Beschwerden bei Schiiben kennen und sich dadurch
meist gut einzuschitzen.

Die verschiedenen Gelenkregionen sind unterschiedlich oft beteiligt. Hiufig
(in ca. 20-30%) sind die Ileosakralgelenke (Gelenke zwischen Kreuzbein und
Darmbein des Beckens), die oberen Sprunggelenke und die Kniegelenke
betroffen, seltener (in ca. 5-10%) die Fingergelenke, die Zehengrundgelenke
und die Handgelenke, selten (in ca. 1-5%) Schulter- und Ellenbogengelenke
oder auch das Kiefergelenk. Grundsitzlich kénnen auch mehrere Gelenkre-
gionen ein- oder beidseitig betroffen sein.

Menschen, die auf dem Chromosom 6 eine bestimmte Blutzelleigenschaft,
das ,,Histokompatibilititsantigen B 27“ (HLA-B27), aufweisen, neigen iiber-
durchschnittlich hiufig zu Gelenkbeteiligungen im Rahmen ihrer CED.

Was haben Sehstérungen mit der Darmentziindung zu tun?

Begleitentziindungen des Auges (der Augen) sind fiir Morbus Crohn und
Colitis ulcerosa typisch, aber selten - etwa jeder 20. Betroffene erkranke
daran. Man spiirt ein Fremdkorpergefiihl, Augenschmerzen, Lichtempfind-
lichkeit, andauerndes Trinen oder Sehstérungen. Zugrunde liegt eine Ent-
ziindung der Lederhaut, der Regenbogenhaut, der Hornhaut oder der mittle-
ren Augenhaut. Teilen Sie in jedem Fall dem Augenarzt mit, dass Sie an einer
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chronischen Darmentziindung erkrankt sind, da es auf die medikamentose
Behandlung Einfluss hat.

Sehr viel hiufiger ist das an sich harmlose, aber im Beschwerdebild manchmal
ihnliche Problem der sogenannten , trockenen Augen®, bei dem die Trinen-
driisen qualitativ minderwertige Sekrete (mit zu geringer Viskositit) produ-
zieren. Hier ist die Behandlung mit kiinstlichem Trinenfilm (in Augentrop-
fenform) sehr einfach.

Glukocortikoide (Kortisonpriparate) kénnen bei langfristiger Einnahme zu
einem grauen oder griinen Star beitragen (= Frage 74d). Das Risiko dafiir
steigt mit der Dauer und den Dosen der Kortisontherapie.

Was ist passiert, wenn beim Wasserlassen Luft oder Kriimel
mitkommen?

Es kann zu einer Verbindung zwischen dem (gasfithrenden) Darm und den
(stets luftfreien) ableitenden Harnwegen gekommen sein, meist im Bereich
der Harnblase. Ursache ist fast immer eine Fistel (= Frage 49). Damit dringen
zugleich Darmbakterien in die ableitenden Harnwege (Nierenbecken, Harn-
leiter, Harnblase) ein und fiihren zu einer eitrigen Entziindung. Dieser Kom-
plikation soll man méglichst zuvorkommen, d.h. bei Beobachten von Luft
oder Kriimeln im Harnstrahl sollte man rasch ein Krankenhaus aufsuchen,
damit die méglicherweise ursichliche Fistel operativ beseitigt wird.

Kdnnen schmerzhafte Knoten an den Schienbeinen (an den Armen) von
der Darmentziindung kommen?

Ja. Gerade beim Morbus Crohn jiingerer Betroffener treten oft in Verbindung
mit Gelenk- oder Augenentziindungen derartige schmerzhafte blaurote Kno-
ten des Unterhautgewebes auf, das ,,Erythema nodosum® (Morbus Crohn 2
bis 15 %, Colitis ulcerosa 14 bis 19 % der Patienten). Der typische Ort ist die
Haut iiber den Schienbeinen, die Knoten konnen sich aber auch an den Ober-
schenkeln oder den Auflenseiten der Unterarme zeigen. Das Erythema nodo-
sum ist nicht beweisend fiir eine CED, sondern tritt auch bei anderen Erkran-
kungen und als Arzneimittelnebenwirkung auf. Es verschwindet mit dem
Abklingen der Entziindung bzw. mit deren Behandlung.

53

54

57



F. Fragen zu den Krankheitserscheinungen (Symptomen)

58

55

56

57

Gibt es bei chronischen Darmentziindungen auch nicht heilende
Hautgeschwiire?

Ja - aber zum Gliick nur sehr selten (ca. 1 bis 2 % der CED-Patienten).

Das Pyoderma gangraenosum ist eine schmerzhafte Erkrankung der Haut, bei
der es grof¥flichig, in der Regel an einer Stelle, zu einer Geschwiirsbildung
(=Ulkus) und zu einem Absterben (Gangrin) der Haut kommt. Gelegentlich
ist eine Bagatellverletzung vorausgegangen. Die Erkrankung wird nicht durch
eine Infektion verursacht (daher sind Antibiotika auch wirkungslos), sondern
durch eine iiberschieflende Reaktion des Immunsystems (Autoimmunerkran-
kung). Sie wird daher mit Medikamenten behandelt, die das Immunsystem
unterdriicken (z.B. Cortison oder Azathioprin und Cyclosporin).

Die hiufigste Lokalisation des Pyoderma gangraenosum ist die Vorderseite
des Unterschenkels, es kann aber auch an jeder anderen Stelle der Haut auf-
treten. Zur Behandlung kann eine Salbe, die sonst auch bei der Neurodermitis
eingesetzt wird, verwendet werden (Protopic-Salbe, Inhaltsstoff Tacrolimus).
(= Frage 69c).

Was mache ich bei schmerzhaften Geschwiirchen im Mund?

Diese sogenannte ,, Stomatitis aphthosa“ oder auch ,, Aphthen“ sind bei Patien-
ten mit Morbus Crohn nicht ungewdhnlich. An der Mundschleimhaut oder
auch an der Analregion entwickeln sich dann schmerzhafte und rétlich ver-
firbte Geschwiirchen. Diese Verinderungen gehen manchmal den ersten
Darmbeschwerden voraus und werden daher auch als Frithsymptom gewer-
tet, das an einen Morbus Crohn denken lassen sollte. Allerdings kénnen diese
Schleimhautverinderungen auch unabhingig von chronisch entziindlichen
Darmerkrankungen beobachtet werden. Mit der Behandlung der Erkrankung
bessern sich die Aphthen in der Regel. Bei starken Schmerzen hat sich das
Auftragen von lokal anisthesierenden (betiubenden) Salben oder Cremes
bewihrt, die sonst fiir Prothesendruckstellen oder zahnende Kinder verwen-
det werden.

Was mache ich bei qudlendem Juckreiz am ganzen Kérper?
Ein solcher Juckreiz kann Hinweis auf eine Entziindung der Gallenwege oder

auf eine Arzneimittelunvertriglichkeit sein. In jedem Fall wird eine baldige
drztliche Untersuchung mit Blutentnahme erforderlich.
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Wie verhalte ich mich bei unwillkiirlichen Stuhlabgdngen?

Bitte berichten Sie unbedingt Ihrem Arzt davon. Sicherlich haben Sie lingst
erste Notfallmafinahmen ergriffen wie das Benutzen von Vorlagen oder das
Mitfiihren frischer Wische. Auch wenn IThnen solche Vorkommnisse peinlich
und hochst unangenehm sind, berichten Sie bitte unbedingt ihrem Arzt.
Durch genaues Befragen wird er mit Thnen den Grad einer solchen Stuhlin-
kontinenz ermitteln. Manchmal geniigt es ja, durch die Behandlung fiir feste-
ren Stuhl zu sorgen. Manchmal ist die Mitentziindung des Enddarmes, eine
Fistel oder eine Schidigung des Schlieimuskels verantwortlich. — In jedem
Fall ist eine genauere Klirung der Stuhlinkontinenz erforderlich und maoglich,
so dass eine gezielte Behandlung eingeleitet werden kann.

Wenn ich immer wieder Stuhlschmieren oder Nassen am After habe?

Muss man die Ursache kliren. Am hiufigsten sind Himorrhoiden oder zum
After fithrende Fisteln. Beides ist behandelbar. Auch Fettstiihle bei vermin-
derter Produktion von fettspaltenden Enzymen in der Bauchspeicheldriise
konnen zu Stuhlschmieren fithren, da die Enddarmschleimhaut Fett nicht
erkennen kann und der SchlieBmuskel daher nicht wie sonst reflektorisch
schliefit. Finden Sie sich mit diesen oft quilenden und peinlichen Beschwer-
den nicht ab. Ihr Arzt wird erst dann eine Diagnostik und Behandlung veran-
lassen, wenn Sie auch hieriiber geklagt haben.
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Welche Untersuchungen sind sinnvoll?

Die Grundlage einer jeden irztlichen Behandlung stellt die sogenannte
Anamneseerhebung dar. In diesem Rahmen wird ihr/e Arzt/Arztin Fragen
zu den aktuellen Beschwerden, Verinderungen der Befindlichkeit, Stuhlge-
wohnheiten (Farbe, Hiufigkeit, Geruch, Blut- oder Schleimbeimengungen,
Zusammensetzung, etc.), Vorerkrankungen, Medikamenten, Stress, u.s.w. stel-
len. Das alleinige Gesprich sollte dabei nicht unterschitzt werden, da hiervon
unter Umstinden das gesamte weitere Vorgehen abhingen kann. Sprechen
Sie auch Dinge an, die Ihnen im Zusammenhang mit Ihren Beschwerden
wichtig erscheinen, aber vielleicht nicht angesprochen wurden. Untersuchun-
gen haben ergeben, dass mehr als 50% des Behandlungserfolges von einem
guten Anamnesegesprich abhingen. Gegebenenfalls ist es hilfreich, eine
tabellarische Aufstellung iiber Operationen und Krankenhausaufenthalte zu
fithren. Bei Nachfragen zu Ihren Medikamenten sollten Sie diese am besten
mit Handelsnamen oder Wirkstoff und Wirkstirke benennen kénnen (z.B.
Salofalk® 500mg Tabletten) oder sich einen Spickzettel anlegen. Zu Hause
sollten Sie sich einen Aktenordner anlegen, in dem Sie alle Krankenhaus-,
Operations-, Magen-Darm-Spiegelungsbefunde, etc. chronologisch abheften.

Im Rahmen der kérperlichen Untersuchung wird insbesondere der Bauch
durch Abhéren, Klopfen und Tasten begutachtet. Bei einer rektal-digitalen
Untersuchung wird der Enddarm mit dem Zeigefinger ausgetastet, um Infor-
mationen {iber AfterschlieBmuskel, Enddarm und Stuhlbeschaffenheit zu
gewinnen.

Bei der Labordiagnostik werden insbesondere rotes Blutbild, Entziindungs-
werte (Leukozyten = weifle Blutkorperchen, CRP = schnell reagierender
Entziindungswert und BSG = Blutsenkungsgeschwindigkeit), Leber- und
Bauchspeicheldriisenwerte bestimmt. Aber auch die Nierenfunktion (Creati-
nin), der Elektrolythaushalt (Natrium, Kalium, Calcium) oder die Eiweifdver-
teilung (Elektrophorese) konnen beurteilt werden. Gegebenenfalls erfolgt
auch die Bestimmung von Eisen, Ferritin und Transferrin (letztere sind Eisen-
speicherproteine) bzw. von Vitamin B,, und Folsiure. Uber die Bestimmung
der Thrombozyten (Blutplittchen) oder des Quick/INR kann sowohl die
Blutungsneigung als auch die Versorgung mit fettloslichen Vitaminen (A, D,
E und K) abgeschitzt werden. Die Laborwerte liefern somit wertvolle Hin-
weise fiir z.B. eine Blutarmut, einen Vitaminmangel oder dariiber, dass eine
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Entziindungsreaktion abliuft. Sie miissen aber immer im Zusammenhang mit
den tibrigen Befunden gewertet werden.

In den letzten Jahren hat sich zur Beurteilung der entziindlichen Aktivitit ein
lokaler Entziindungsparameter, das Calprotektin im Stuhl etabliert. Dieser
Wert korreliert mit dem Ausmal} der Schleimhautentziindung und liefert
einen groben Anhalt fiir die Krankheitsaktivitit. Weiterhin kann er helfen,
mogliche andere, nicht entziindliche, Durchfallursachen abzugrenzen (wie z.B.
beschleunigte Passage, Intoleranz, chologene Diarrhoe). Die Hohe des Calpro-
tektinwertes im Verlauf kann auch zur Beurteilung des Therapieverlaufes und
damit zur Therapiesteuerung und zur Empfehlung eventueller weiterer Diag-
nostik dienen. Leider gibt der Wert keinen Hinweis auf das Befallsmuster, ist
auch bei anderen entziindlichen Schleimhauterkrankungen erhoht und lisst
keine Unterscheidung zwischen Morbus Crohn und Colitis ulcerosa zu.

Durch eine Stuhluntersuchung auf pathogene (= krankmachende) Erreger
wird sichergestellt, dass keine bakterielle Fehlbesiedelung des Dickdarmes
besteht. Das Stuhlrshrchen, das hierzu verwendet wird, besitzt eine kleine
Schaufel, die nur mit einer etwa erbsengrofien Menge Stuhlgang bestiickt
werden sollte. Nachdem die Probe gewonnen wurde, sollte die weitere Ver-
arbeitung zeitnah erfolgen. Eine lingere Lagerung des befiillten Probenbehil-
ters zu Hause macht eine spitere Weiterverarbeitung unter Umstinden
unméglich.

Nicht empfehlenswert ist eine generelle Charakterisierung der individuellen
bakteriellen Stuhlflora einschlieflich Pilzen und Hefen (= Frage 26). Hierbei
wird lediglich die Keimzusammensetzung des Stuhles (=transiente, voriiber-
gehende Besiedlung) erfasst. Diese ist hiufig wechselnd und kann auch Erre-
ger enthalten, die keinerlei Einfluss auf die Gesundheit haben. Entscheidend
ist aber die residente (= dauerhaft die Schleimhaut besiedelnde) Flora. Diese
ist von Mensch zu Mensch einzigartig und iiber das gesamte Leben erstaun-
lich stabil. Auch nach einer antibiotischen Behandlung erholt sie sich regelmi-
Rig. Sie wird meist bestimmt durch die ,,bakterielle Erstausstattung®, die ein
Mensch wihrend der Geburt bei der Passage durch den Geburtskanal von der
Mutter erhilt. Bei Kindern, welche durch einen Kaiserschnitt zur Welt kom-
men, ist die bakterielle Erstbesiedlung verzdgert und wird auch von anderen
Personen als der Mutter beeinflusst. Méglicherweise liegt hierin ein Grund
dafiir, dass durch Kaiserschnitt geborene Kinder ein hoheres Risiko fiir die
Entwicklung einer autoimmunen Erkrankung haben.

a) zur Erst- bzw. Ausschlussdiagnostik

Eine endoskopische Untersuchung des Dickdarms und Endileums (Ileokolo-
skopie) kann am sichersten entziindliche Verinderungen der Schleimhaut
nachweisen oder ausschliefen. Hierbei kénnen kleine, stecknadelkopfgrofie
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Gewebepartikelchen (Biopsien) entnommen werden zur zusitzlichen feinge-
weblichen (= histologischen = mikroskopischen) Untersuchung.

Bei Beschwerden im Analbereich (Nissen, Jucken, Bluten, Schmerzen) ist die
proktologische Untersuchung erforderlich.

Besteht der Verdacht auf einen Morbus Crohn, sollte zusitzlich der obere
Verdauungstrakt (Speiserdhre, Magen, Zwolffingerdarm) endoskopisch unter-
sucht werden (Osophagogastroduodenoskopie = Magenspiegelung, = Frage
61a) und eine Réntgenuntersuchung des Diinndarms erfolgen. Eine Sonogra-
phie (= Ultraschalluntersuchung, = Frage 61¢) der Bauchorgane ist oft hilf-
reich, ersetzt aber nicht das o.a. Untersuchungsprogramm.

b) zur Schubdiagnostik

Stellt sich die Frage nach einem erneuten Krankheitsschub, sind die Angaben
des Patienten beziiglich Stuhlkonsistenz und -frequenz sowie Beschwerden
und Allgemeinbefinden, der Verlauf des Korpergewichts und der unmittelba-
re Untersuchungsbefund des Bauches vorrangig. Bei der Colitis ulcerosa gibt
oft die Spiegelung der unteren Dickdarmabschnitte (Sigmoidoskopie) zusitz-
liche schnelle Information. Manchmal muss man (vor allem beim Morbus
Crohn) auch eine hohe Ileo-Koloskopie durchfithren (= Frage 6la und
= Frage 64). Die Indikation zu einer Endoskopie sollte gut begriindet sein.
Zur reinen Erkennung eines Schubes ist sie nicht notwendig.

¢) zur Suche nach typischen Komplikationen

Fisteln, die die duflere Haut erreicht haben, kann man sondieren, spiilen und
von ihrer Miindung her rontgen (Fisteldarstellung). Eine moglichst genaue
Untersuchung von Fisteln ist nétig, da je nach Ausdehnung und Verlauf eine
ganz unterschiedliche Behandlung erfolgt. Innere Fisteln werden durch die
Rontgenuntersuchung des Dick- oder Diinndarms wesentlich besser und
sicherer nachgewiesen, als das bei einer Spiegelung (= Endoskopie) moglich
ware.

Stenosen (Engstellen) werden ebenfalls rontgenologisch besser dargestellt.
Manchmal kann man auch eine endoskopische Untersuchung (Koloskopie)
bis an die Stenose mit einer Rontgendarstellung der Engstelle und des Darm-
abschnittes oberhalb davon kombinieren.

Beim Verdacht auf einen Darmverschluss (= Ileus) oder Darmdurchbruch (= Per-
foration) erfolgen nach der kérperlichen Untersuchung zunichst Réntgen-
tibersichtsaufnahmen des Bauches (ohne Kontrastmittel).

Bei einer Blutung kann man versuchen, die Blutungsquelle endoskopisch zu
finden (Koloskopie). Oft ist das aber sehr schwierig bis unméglich. Eine stir-
kere anhaltende Blutung wird man mittels einer Blutgefifidarstellung (=
Angiographie) untersuchen und evtl. auch vorliufig zu behandeln versuchen.
Thrombosen zumeist der Beinvenen fallen durch Schwellung und Schmerz auf.
Sie sind mittels (Doppler-) Ultraschall und/oder Réntgenuntersuchung fest-
stellbar.
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Hinweise auf eine Bauchspeicheldriisenentziindung ergeben die klinische Unter-
suchung und Laborwerte. Die weitere Klirung erfolgt mittels Ultraschall
und/oder Computertomographie (CT).

Gallensteine oder Nierensteine werden ebenfalls mittels Ultraschall oder rontge-
nologisch nachgewiesen.

d) zur Verlaufskontrolle

geniigt ganz iiberwiegend das Gesprich mit dem Betroffenen, die klinische
und labormifige Untersuchung. Ist das Endileum mitbetroffen oder wurde es
operativ entfernt, ist die Bestimmung des Vitamin B,,-Blutspiegels sinnvoll.
Unter einer langfristigen medikamentdsen Behandlung mit Glukokortikoi-
den sind augenirztliche, unter Azathioprin Blutbild- und unter Metronidazol
nervenirztliche Untersuchungen notwendig. Bei weiteren technischen
Untersuchungen frage man sich, welche Konsequenzen sich aus den dabei
erthobenen Befunden ergiben. Wiirde sich die Behandlung nicht dndern,
kann man auf eine ,, Kontroll“-Spiegelung verzichten.

¢) zur Krebsvorsorge

Nach lingerem Verlauf einer chronisch entziindlichen Darmerkrankung mit
Befall des gesamten Dickdarms besteht ein erhshtes Risiko fiir einen Dick-
darmkrebs (= Frage 149, = Frage 150 und = Frage 153). Deshalb wird dieser
Risikogruppe — und nur dieser (!) - geraten, sich ab einem 10-jihrigen Krank-
heitsverlauf regelmiflig (zunichst jihrlich) endoskopisch untersuchen zu las-
sen (mittels totaler Koloskopie). Finden sich dabei nie verdichtige Bezirke
(Adenome, schwere Dysplasien, = Frage 61b und = Frage 153), kann man
diese Intervalle auch wieder auf 2 bis 3 Jahre verlingern.

f) zur Diagnostik extraintestinaler Manifestationen (Begleiterkrankung aufSerhalb des
Magen-Darm-Traktes)

Hierzu kénnen Untersuchungen an der Haut, den Gelenken, den Gallenwe-
gen, der Augen oder den Knochen notwendig werden.

Welche Untersuchungen beantworten welche Fragen?

a) Endoskopie

Ein Endoskop ist ein biegsames (= flexibles) und steuerbares Instrument, das
farbige Bilder aus dem Kérperinneren aufnimmt und sie an einem Okular
oder auf einem Bildschirm sichtbar macht. Uber die Endoskope kann i.d.R.
Luft und/oder Fliissigkeit in das Hohlorgan gegeben werden; iiber einen
Instrumentier- und Saugkanal kann Fliissigkeit abgesaugt, kénnen lange diin-
ne Instrumente (Zangen, Schlingen, Ballonkatheter u.a.) eingefiihrt und klei-
ne Gewebeproben entnommen oder Engstellen aufgedehnt werden.
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Der obere Verdauungstrakt wird mit Gastroskopen (Pan-Endoskop) iiber
Speisershre, Magen bis zum Zwdlffingerdarm untersucht. Der untere Verdau-
ungstrakt wird entweder mit kurzen Instrumenten (Rektoskop, Sigmoido-
skop) teilweise oder mit langen Instrumenten (Koloskop) bis zum Beginn des
Dickdarms (,,hohe“ oder ,,totale“ Koloskopie) oder bis ins Endileum (,,Ileo“-
koloskopie) untersucht.

Neuerdings kann mit sogenannten push-and-pull-Endoskopen der gesamte
Diinndarm gespiegelt werden.

Eine Sonderform der Endoskopie des Diinndarms und neuerdings auch des
Dickdarms ist die sogenannte Kapselendoskopie, bei der eine Miniaturkapsel
mit Sender, Kamera und Batterie geschluckt wird, die fortlaufend Bilder aus
dem Darm an einen am Koérper getragenen Rekorder sendet. Diese Methode
dient nur der Diagnostik. Proben kénnen nicht enthommen werden. Die
Genauigkeit ist nur fiir den Diinndarm hinreichend, problematisch sind Eng-
stellen, an denen die Kapsel hingen bleiben kann und dann operativ entfernt
werden muss (= Frage 66). In der Diagnostik der chronisch-entziindlichen
Darmerkrankung hat die Kapselendoskopie daher - insbesondere seit der
Méglichkeit der Diinndarmenteroskopie (siche oben) - keine nennenswerte
Bedeutung.

Uber Endoskope kann man die Schleimhaut so genau beurteilen wie die Haut
mit einer Lupe. Entziindliche Schleimhautverinderungen, Geschwiire, Blut-
gefiflverinderungen, Geschwiilste (Neubildungen, Polypen) sind sehr gut
erkennbar. Verengungen werden erreicht, sind aber ohne besondere Mafinah-
men oft nicht passierbar, begrenzen also die Endoskopie.

Damit die Schleimhaut endoskopisch beurteilt werden kann, miissen Magen
oder Darm moglichst frei von Inhalt sein, d.h. bei der Endoskopie des oberen
Verdauungstraktes sollte der Patient 10 Stunden lang nichts gegessen oder
getrunken haben. Aus dem unteren Verdauungstrakt miissen Stuhlreste
herausgewaschen werden. Das entsprechende Hohlorgan wird wihrend der
Untersuchung mit Luft oder Kohlendioxidgas getiillt und entfaltet.

Grenzen der Endoskopie sind somit hochgradige Engstellen, unzureichende
Vorbereitung bzw. stirkere Verschmutzung. Bei grofier kérperlicher Abwehr
durch den Patienten besteht eine grofle Verletzungsgefahr.

b) feingewebliche Untersuchungen (= Biopsie, Histologie)

Die Art der Erkrankung kann in vielen Fillen mikroskopisch sicher beurteilt
werden. Das Ergebnis der Untersuchung hingt aber von der Qualitit des ent-
nommenen Untersuchungsmaterials ab, d.-h. wie grof, wie gut erhalten und
wie reprisentativ die Gewebepartikel sind, die vorgelegt werden.

Bei Morbus Crohn gibt es Gewebsverinderungen, die sehr typisch sind und
die ihn recht sicher von der Colitis ulcerosa unterscheiden (, epitheloidzellige
Granulome*). Man findet sie aber nur in 40 % aller veranlassten feingewebli-
chen Untersuchungen. Eine beginnende bosartige Entwicklung ist ebenfalls
an Gewebsverinderungen erkennbar (,schwere Dysplasie®). Ebenso kann
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man harmlose Polypen (entziindliche, ,, hyperplastische®) von echten Gewebs-
neubildungen (,adenomatdse Polypen®) unterscheiden. — Polypen sind
umschriebene kleine Geschwiilste an der Schleimhaut.

Leider sind die Gewebsverinderungen bei der Colitis ulcerosa sehr dhnlich
denen bei akuter bakterieller Dickdarmentziindung, so dass die sichere Diag-
nose ,, Colitis ulcerosa“ zu Beginn auch histologisch schwierig ist.

¢) Rontgen-Nativuntersuchungen (Bauchaufnahme ohne Kontrastmittel)
kommen bei den CED nur bei Verdacht auf Darmverschluss oder Darm-
durchbruch in Betracht.

d) Rintgen-(Doppel-) Kontrastuntersuchungen

Bei Kontrastuntersuchungen wird ein Hohlorgan mit einer rontgendichten
Fliissigkeit gefiillt und sein Volumen, seine Form und Kontur durch eine
Rontgenaufnahme sichtbar gemacht. Das setzt man ein bei der Réntgenun-
tersuchung von Fisteln, der Gallenwege, der ableitenden Harnwege, der Blut-
gefifle, manchmal auch noch beim Dickdarm. Fehlwege (Fisteln, Kurzschliis-
se, Durchbriiche) werden hierbei sichtbar.

Den Magen-Darm-Trakt rontgt man heute im Doppel-Kontrast: Zusitzlich zu
dem Kontrastmittel wird das Innere von Magen, Diinndarm oder Dickdarm
mit Luft oder Methylzellulose entfaltet, so dass das Kontrastmittel einen
Uberzug auf der Schleimhaut bildet und man eine Reliefdarstellung
bekommt.

Das Schleimhautrelief ist damit beurteilbar, je nach Untersuchungsbedingun-
gen auch die Beweglichkeit und Passagezeit. Engstellen (,, Stenosen®) sind fiir
die fliissigen Kontrastmittel in der Regel kein Hindernis, Fisteln werden
gefiillt und somit réntgenologisch viel besser gesehen als endoskopisch. Die
Lage im Bauchraum und die Lagebeziehungen der Bauchorgane zueinander
werden besser deutlich als bei der Endoskopie. Steine in den Gallenwegen
und ableitenden Harnwegen werden in der Regel gut erkannt. Das Doku-
ment (Bild) ist verfiigharer und leichter transportabel.

Nachteile sind die Belastung mit Réntgenstrahlen, eine gegeniiber der Endo-
skopie schlechtere Schleimhautbeurteilung (man sieht keine Farbunterschie-
de), die fehlende Moglichkeit von Gewebeentnahmen und von operativen
Behandlungen wihrend der Untersuchung (z.B. Polypabtragung). Vor allem
bei Wiederholungsuntersuchungen und jiingeren Patienten ist die Strahlen-
belastung nicht zu vernachlissigen und daher unbedingt zu beriicksichtigen.

e) Ultraschall-Untersuchungen

Im Ultraschall wird die unterschiedlich schnelle Schalldurchdringung von
verschiedenen physikalischen Medien und die Schallreflektion an Grenzfli-
chen gemessen (gleich dem Echolot).

Gute Befunde bekommt man bei der Untersuchung fliissigkeitsgefiillter
Hohlorgane (zB. Gallenblase, Harnblase, Blutgefifle, Herz oder bei einem

65



G. Fragen zu speziellen Untersuchungen

66

Abszess) und driisiger Organe (Leber, Milz, Nieren, Schilddriise, Bauchspei-
cheldriise).

Schlechtere Befunde bekommt man bei den mit Luft gefiillten Organen
(Lunge, Magen, Dickdarm) und bei den unterschiedlich angefiillten Verdau-
ungsorganen (von Speisershre bis Enddarm). In geiibter Hand und mit ent-
sprechender neuer Geritetechnologie hat die Sonographie als nicht-invasive
(eindringende), beliebig oft wiederholbare und kostengiinstige Untersuchung
in letzter Zeit bei chronisch-entziindlichen Darmerkrankungen, besonders
bei Morbus Crohn, erheblich an Bedeutung gegeniiber anderen bildgebenden
Verfahren gewonnen. Entziindete Abschnitte stellen sich durch eine verdick-
te, dreigeschichtete Wand dar, narbige Bereiche durch Wandstarre. Relevante
Verengungen konnen durch eine iibermiflige Erweiterung der vorgelagerten
Darmabschnitte erkannt werden.

Eine Variante der Sonographie, bei der man versucht die stérende Luft durch
Fliissigkeitsfiillung des Dickdarms zu beseitigen, ist die sogenannte Hydroso-
nographie. Sie hat bislang bei der Diagnostik von chronisch entziindlichen
Darmerkrankungen keine grofle Verbreitung gefunden, ihr Stellenwert ist
daher unklar, auch ist die Vorbereitung shnlich der einer Koloskopie aufwen-
dig und ggf. fiir den Patienten belastend.

f) Schnittbilduntersuchungen (Computertomographie (CT) und Magnetresonanztomo-
graphie (MRT)

Die Computertomographie erzeugt Schnittbilder des Korpers durch Réntgen-
strahlung und kann zur Diagnostik akuter oder chronischer Erkrankungen
des Bauchraumes eingesetzt werden. Bei den CED kommt ihr jedoch nur
dann Bedeutung zu, wenn gezielt nach Verinderungen wie z.B. Abszessen
gesucht wird, die sich durch Ultraschall nicht ausreichend darstellen lassen.
Das CT kann gleichzeitig zur interventionellen Therapie genutzt werden
(zB. CT-gesteuerte Abszessdrainage).

Die Magnetresonanztomographie [MRT, Synonym: Kernspin(resonanz)tomogra-
phie] ist ein computergestiitztes bildgebendes Diagnose-Verfahren, bei dem,
im Gegensatz zu radiologischen Untersuchungen, keine Strahlenbelastung
auftritt und das sich den Magnetismus des Wassers im menschlichen Kérper
zu Nutze macht. Bei Patienten mit metallischen Implantaten oder einem
Herzschrittmacher ist diese Untersuchung nur eingeschrinkt méglich. Zur
Untersuchung des Diinndarmes hat sich das sog. MR-Enteroklysma als gleich-
wertig bis iiberlegen gegeniiber dem herkémmlichen Enteroklysma nach Sel-
link herausgestellt. Mit diesem sog. Hydro-MRT des Diinndarmes kann eine
gute Darstellung von verdickten Diinndarmabschnitten und vergroferten
Lymphknoten erreicht werden.

Die virtuelle Endoskopie des Darmes ist sowohl mit CT- als auch mit MRT-
Geriten maoglich. Aus dem gewonnenen Bildmaterial errechnet ein Compu-
ter eine virtuelle Fahrt durch den Darm. Dieses Verfahren stellt gegenwirtig
aber keine Routineuntersuchung dar. Nachteilig sind die fehlende Maglich-
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keit einer feingeweblichen Probeentnahme, die hohe Strahlenbelastung beim
CT, die fehlende Beurteilbarkeit der Schleimhaut bzgl. Farbe, Struktur, etc.
und die noch geringe ortliche Aufldsung des Verfahrens.

¢) Laboruntersuchungen

Mit Laboruntersuchungen aus dem Blut und anderen Kérpersekreten kann
heute sehr viel untersucht und bestimmt werden. Vorteile sind der recht
geringe Eingriff beim Betroffenen und die gute Transportabilitit des Materi-
als.

Bei den CED sind interessant die an Blutsenkung, Blutbild und Bluteiweif3-
verschiebungen (Elektrophorese, CRP) erkennbaren Entziindungszeichen, Defi-
zite an Eiweiflen, Mineralien und Vitaminen sowie die Uberwachung sensibler
Organsysteme im Hinblick auf die Medikamentenvertriglichkeit (Blutbild,
Leber, Gallenwege, Bauchspeicheldriise, Nieren). (= Frage 60).
CED-spezifische Marker fiir Blut- oder Stuhldiagnostik existieren nicht.

Welche Komplikationen kénnen durch eine Dickdarmspiegelung
entstehen?

Komplikationen bei der Dickdarmspiegelung (= Koloskopie) sind heute sel-
ten, weniger als bei jeder 200. Untersuchung. Durch die Luftiiberblihung des
Bauches und die Folgen der Darmreinigung kénnen am ehesten ein Kreis-
laufkollaps oder auch einmal Herzrhythmusstérungen resultieren. Deshalb
werden die Patienten auf Pulsfrequenz, Pulsstirke und Sauerstoffsittigung des
Blutes tiberwacht. Uber eine liegende Kaniile kann erforderlichenfalls rasch
Fliissigkeit oder ein Medikament zugefiihrt werden (Infusion).

Durch das Entfalten des nach der Vorbereitung leeren Dickdarmes durch
Untersuchungsluft, die tiber das Endoskop in den Darm geblasen wird, kann
es infolge ,, Uberblihung bzw. Uberdehnung® des Darmes zu voriibergehen-
den Missempfindungen oder auch Bauchschmerzen kommen. Wenn die
Patienten wihrend der Untersuchung iiberfliissige Luft ablassen, sind diese
Beschwerden aber selten. Manche miissen erst ihre Scham iiberwinden, es ist
aber nur harmlose, nicht-riechende ,,Untersuchungsluft“. Durch den Ersatz
von Luft durch Kohlendioxid (CO,), welches durch die Schleimhaut aufge-
nommen und {iber die Lunge abgeatmet wird, sind Uberblihungen des Bau-
ches durch die Untersuchungsluft noch seltener geworden.

Der Ubertritt von Darmbakterien ins Blut kann mit sensiblen Methoden immer
ofter bewiesen werden. Er ist in der Regel harmlos.

Liegt bei einem CED-Kranken gleichzeitig eine Erkrankung an den Herz-
klappen vor oder eine medikamentdse Unterdriickung des Immunsystems
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(Immunsuppression), wurde friiher ein vorsorglicher Antibiotikaschutz gege-
ben, heutzutage sicht man diese Vorsichtsmafinahme als nicht mehr erforder-
lich an.

Ernster ist eine Verletzung der Darmwand (= Perforation). Statistisch muss man
bei jeder 500. Untersuchung damit rechnen. Dann ist eine baldige Operation
notwendig, die sicherer ist als der Versuch zuzuwarten. ggf. kann eine kleine
Vetletzung auch von innen endoskopisch geklammert werden.

Bei einer rein diagnostischen Koloskopie ist eine relevante Blutung nach
Gewebsprobenentnahme sehr selten (jeder 2500.). Hoher ist das Blutungsri-
siko nach endoskopischer Polypentfernung.

Diese Zahlenangaben sind statistische Mittelwerte. Sie miissen nicht dort
zutreffen, wo Sie sich untersuchen lassen. Fragen Sie dort nach der Art der
Durchfithrung der Untersuchung und nach den Komplikationszahlen. - Wer-
den Sie lediglich misstrauisch, wenn Ihnen jemand erzihlt, er hitte noch keine
Komplikationen erlebt — mich wiirde das mehr dngstigen, als wenn ein Unter-
sucher auch Erfahrung hat, auf eine Komplikation sachgerecht zu reagieren! —

Nicht zuletzt birgt auch die - hiufig durchgefiihrte, aber nicht immer not-
wendige - Sedierung (Beruhigungsspritze oder Kurznarkose) Risiken hin-
sichtlich Herz-Kreislauf- und Atmungsproblemen sowie Medikamentenun-
vertriglichkeiten. Die verwendeten Medikamente heiflen Midazolam und
Propofol, gerne kombiniert man beide.

Ist eine Rontgen-Kontrastmitteluntersuchung des Dickdarms zur
Verlaufskontrolle bei Colitis ulcerosa ausreichend?

Nein. Sie zeigt diskrete entziindliche Schleimhautverinderungen nicht und
lisst damit keine Aussage zur Ausdehnung des entziindlichen Befalls zu. Sie
lasst nicht gleichzeitige Gewebsprobenentnahmen zu, damit keine Abschit-
zung eines beginnenden Krebsrisikos.

Wann ist eine Kontrollkoloskopie notwendig oder sinnvoll?
a) zur Diagnosesicherung:

Vor allem, wenn noch Unsicherheit besteht, ob wirklich eine chronisch ent-
ziindliche Darmerkrankung vorliegt.
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b) zur Unterstiitzung der Behandlung:

Wenn unklar ist, ob sich die entziindlichen Verinderungen unter einer
Behandlung gebessert oder zuriickgebildet haben (tun sie meist bei der Colitis
ulcerosa, kaum beim Morbus Crohn), wenn Verdacht auf eine Verengung
besteht, die vielleicht endoskopisch behandelt werden kénnte, wenn die Fra-
ge der Entziindungsausdehnung die Art der Behandlung beeinflussen wiirde
(partielle oder totale Colitis ulcerosa, Verteilungsmuster beim Morbus

Crohn).

¢) zur Vorsorge:

Heute sagt man, dass man bei einer Linksseitencolitis nach 15-jihrigem Beste-
hen jihrliche Koloskopien mit Stufenbiopsien machen soll, bei einer Pancoli-
tis ulcerosa sogar schon nach 7 Jahren (= Krebsrisiko, = Frage 149, = Frage
150 und = Frage 153). Beim Morbus Crohn werden keine exakten Empfeh-
lungen gemacht, wobei es insbesondere bei langjihrig schwierigen Verliufen
ebenso Sinn machen wiirde.

d) Wo soll ich mich untersuchen lassen? Ambulant oder stationdr?

Wo Sie gute Erfahrungen gemacht haben, wo Sie Vertrauen gefasst haben, wo
man Sie kennt. Auch fiir den erfahrenen Untersucher ist die Befundbeurtei-
lung leichter, wenn er Vorbefunde kennt. Er fiihlt sich dann auch fiir den
Krankheitsverlauf bei Thnen mit verantwortlich. Natiirlich sollte dieser Arzt
Erfahrung in der Diagnostik bei Colitis ulcerosa und Morbus Crohn haben.
Koloskopien sind ambulant durchfiihrbar. Der Untersucher sollte aber die
Moglichkeit zu einer - die Untersuchung erleichternden - Medikation
haben. Solche Medikamente beeintrichtigen die Fahrtiichtigkeit. Sie miissten
sich nach der Untersuchung ausruhen und am besten abholen lassen kénnen.
In besonderen Fillen (z.B. bei besonderer Schwiche, komplizierenden
Erkrankungen, hohem Lebensalter) kann es Sinn machen, auch die Vorberei-
tung bereits unter stationirer Beobachtung durchzufiihren.

Ist eine Magenspiegelung bei Morbus Crohn/Colitis ulcerosa notwendig
oder sinnvoll?

Beim Morbus Crohn: Ja. — Bei der Erstdiagnose und spiter bei eventuell neu-
en Beschwerden.

Bei der Colitis ulcerosa: Routinemiflig nein. Ja bei entsprechenden Ober-
bauchbeschwerden.
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Wie kann man den Diinndarm untersuchen?
Durch Réntgen im Doppelkontrast (nach Sellink). (= Frage 61d)

Um eine Beurteilung des Diinndarmes vornehmen zu kénnen, gibt es neben
der Réntgenkontrastuntersuchung nach Sellink noch zwei weitere Methoden.
Die Kapselendoskopie (= Frage 61a) ist ein im Jahre 2002 erstmals allgemein
angewendetes bildgebendes Verfahren, vor allem zur klinischen Untersu-
chung des Diinndarms. Hierbei wird eine frei schwimmende winzige Digital-
kamera verwendet, die einschliefilich Beleuchtung, Steuer- und Sendeelektro-
nik sowie der Batterie in einer plastikummantelten Kapsel von ca. 26 mm
Linge und etwa 11 mm Durchmesser geschiitzt untergebracht ist. Diese Kap-
sel wird geschluckt und wihrend ihrer sechs- bis achtstiindigen Reise durch
den Verdauungstrakt nimmt die Elektronik etwa zweimal pro Sekunde ein
Bild aus dem Magen-Darm-Trakt auf und sendet es per Funk an eine am Kér-
per mitgefiihrte, ebenfalls batterieversorgte Empfangs- und Speichereinheit.
Der Patient kann sich somit wihrend der Aufnahme der 50.000 bis 60.000
Bilder frei bewegen; die Auswertung erfolgt spiter. Die Kapsel wird nur ein
einziges Mal verwendet. Vor der Einnahme der Kapsel sollte durch eine Ront-
genkontrastuntersuchung eine Engstelle (Stenose) des Magen-Darm-Traktes
ausgeschlossen werden, an der die Kapsel sonst hingen bleiben und zu einem
Darmverschluss fithren konnte. Nachteilig ist die fehlende Méglichkeit, Pro-
ben aus der Darmschleimhaut fiir eine feingewebliche Untersuchung entneh-
men zu kénnen und die fehlende Steuerméglichkeit der Kapsel.

Bei der Push-Enteroskopie wird ein bis zu 250 cm langes, flexibles Endoskop,
dhnlich wie bei einer Magenspiegelung, tiber den Mund und die Speisershre
bis in den Magen vorgeschoben. Ein aufblasbarer Ballon dient als Widerlager
und macht so das Vorschieben des langen Gerites im stark gewundenen und
flexiblen Diinndarm méglich. Ohne dieses Widerlager ergibe sich die gleiche
Situation, als wenn man versuchen wiirde, einen langen Gartenschlauch iiber
ein Kellerfenster in den Keller hineinzuschieben. Frither oder spiter wiirde
sich der Schlauch nur noch kringeln. Bei dieser Untersuchung besteht die
Maglichkeit, Proben zu entnehmen und ggf. Blutungen behandeln zu kén-
nen. Die Méglichkeit zur Push-Enteroskopie ist bislang nur an gréfleren gas-
troenterologisch titigen Zentren gegeben (z.B. Universititskliniken).

Auf diese Weise kann der gesamte Diinndarm (evtl. in zwei Sitzungen vom
Magen und Dickdarm aus) sicher untersucht werden.



H. Therapie der CED

Welche prinzipiellen Therapiemdglichkeiten gibt es bei chronisch-
entziindlichen Darmerkrankungen?

Grundsitzlich stehen verschiedene Therapieansitze, Strategien und Ziele zur
Verfiigung. Es kommen allgemeine, medikamentés-spezifische (Schub-,
Erhaltungstherapie), medikamentos-symptomatische, chirurgische, psycho-
therapeutische und ggf. alternative bzw. experimentelle Therapieverfahren in
Betracht. Auf die Einzelheiten wird in den nachfolgenden Kapiteln eingegan-
gen.

Grundsitzlich sind Therapieentscheidungen immer individuell mit dem
Betroffenen zu vereinbaren und sollten personliche Lebensumstinde, Ziele,
Beschwerden, Einschrinkungen, Bediirfnisse und ggf. Begleiterkrankungen
und sonstige Umweltfaktoren beriicksichtigen.

Grundsitzlich zielen die therapeutischen Bemiihungen auf eine Linderung
von Beschwerden, eine Verminderung der Krankheitsaktivitit, auf eine Ver-
minderung von funktionellen Einschrinkungen auf kérperlicher, sozialer und
psychischer Ebene sowie auf die Verminderung von krankheitsbedingten
Folgeerkrankungen bzw. therapiebedingten Stérungen ab. Umgekehrt sollten
sie also die Fihigkeiten der Betroffenen steigern, moglichst beschwerdefrei
und wenig eingeschrinkt am privaten und sozialen Leben teilzunehmen.

Idealerweise treffen Patient und Arzt im Sinne eines therapeutischen Biind-
nisses die Entscheidung gemeinsam in enger Abstimmung. Voraussetzung
hierzu ist ein umfassend bzw. individuell ausreichend informierter Patient,
der aufgrund dessen eine ausreichende Entscheidungsgrundlage besitzt. Die
Therapieentscheidung und Ziele sind immer individuell und richten sich nach
Art und Schwere der Erkrankung und den daraus resultierenden Einschrin-
kungen und Beschwerden sowie der personlichen Situation des Patienten.
Diese Rahmenbedingungen sind in der Regel variabel und miissen flexibel
angepasst werden konnen.

Man kann die therapeutischen Mafinahmen im Rahmen einer Stufentherapie
in allgemeine Basismafinahmen (Lebensstil, Ernihrung, Sport), spezifisch-
medikamentdse und symptomatisch-medikamentdse Mafinahmen sowie pro-
blemorientierte therapeutische Optionen (zB. Chirurgie) einteilen. Je nach
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Verlauf und Schweregrad der Erkrankung kann die Therapiestrategie eskalie-
rend (,,bottom up*) oder deeskalierend (,,top down®) gewihlt werden.

Da die Erkrankung in der Regel das Individuum in fast allen Bereichen
betrifft (Bio-psycho-soziales Krankheitsmodell) und unter Umstinden Ein-
fluss auf korperliche, seelische, soziale und berufliche Aspekte hat, ist hiufig
und insbesondere zu Anfang und bei kompliziertem Verlauf eine multiprofes-
sionelle Beratung und Therapie sinnvoll. Hier haben medizinische Rehabili-
tationsmafinahmen einen hohen Stellenwert und kénnen fiir die Betroffenen
von grofier Bedeutung und positiver Wirkung sein.

Selbsthilfegruppen gewihren wertvollen ,, Erfahrungsaustausch® und helfen,
sich im ,, Dschungel“ der medizinischen, paramedizinischen und psychosozia-
len Angebote zurechtzufinden, und kénnen so manche ,,schmerzliche* Odys-
see ersparen, ersetzen jedoch nicht ein stetiges (selbst-)kritisches Reflektieren
der jeweiligen Situation.

Allgemeine MalRnahmen (Lebensstil)

Allgemein sollte beim Morbus Crohn unbedingt ein Rauchverzicht geiibt
werden. Dies ist dhnlich effektiv wie die wirksamsten Medikamente (= Frage
25 bis = Frage 29)!

Regelmiflige sportliche Aktivitit hat nachweislich einen positiven Effekt auf
den Verlauf der CED und das personliche, kdrperliche und seelische Wohl-
befinden. Der Ernihrungszustand und das Korpergewicht sollten nicht zu
knapp (,Reserve®) sein, aber auch nicht extrem iibermifig. Beziiglich der
Ernihrung ist erlaubt, was vertragen wird, d.h. immer wieder experimentie-
ren. Strikte Didtvorschriften oder Nahrungserginzungsmittel sind nur selten
sinnvoll bzw. nétig.

Beruflich sollte eine leidensgerechte Titigkeit angestrebt werden (individuell
sehr unterschiedlich), generell empfiehlt man Regelmifigkeit (d.h. keine
Nacht- oder Wechselschicht), keinen tibermifiigen Stress (Akkordarbeit, Ter-
mindruck) und kérperlich leichte bis mittelschwere Titigkeiten. Eine jeder-
zeit erreichbare Toilette sollte in der Nihe sein, wie die Moglichkeit zu indi-
viduellen Pausen (kein Flief8band). Diese Aspekte sollten baldméglichst nach
Bekanntwerden der Erkrankung beleuchtet werden, um ggf. Anderungen
vornehmen zu kénnen.

Bedeutsam ist hiufig auch eine seelische Ausgeglichenheit durch Reduktion
von privaten und beruflichen Konflikten sowie regelmiflige Regeneration
durch Erholung und Entspannung.



I. Fragen zur medikamentosen
Behandlung

Welche medikamentos-spezifischen Behandlungsméglichkeiten von
chronisch entziindlichen Darmerkrankungen stehen zur Verfiigung und
wie wirken sie?

Medikamente der 1. Wahl sind alle Aminosalicylate, die Glukokortikoide und
Azathioprin. Medikamente der 2. Wahl sind Ciclosporin und E. coli Nissle.
SchliefSlich kommen gelegentlich Methotrexat, Tacrolimus und Antikérper (z.B.
Infliximab) zam Einsatz, und viele andere Medikamente befinden sich in der
Erprobungs- bzw. Erforschungsphase.

a) Aminosalicylate

Die Aminosalicylate enthalten als Wirkstoff die 5-Amino-Salicylsiure und
besitzen strukturelle Ahnlichkeit mit dem bekannten Aspirin® (Acetylsalicyl-
siure). Neben dem Sulfasalazin (zB. Azulfidine®) sind Mesalazin (z.B. Cla-
versal®, Salofalk®, Pentasa®) und Olsalazin (Dipentum®) die gebriuchlichsten
Priparate. Die Aminosalicylate haben eine entziindungshemmende Wirkung,
indem sie die Bildung von Entziindungsbotenstoffen (Arachidonsiuremeta-
bolite, Prostaglandine und Leukotriene) unterdriicken, als Radikalfinger wir-
ken und das Immunsystem leichtgradig modulieren (immunsuppressive Wir-
kung). Der genaue Wirkmechanismus konnte bislang allerdings noch nicht
hinreichend aufgeklirt werden. Es scheint sich jedoch abzuzeichnen, dass
weniger der in den Kérperkreislauf aufgenommene Anteil (ca. 30-50%) die
Wirkung ausmacht, sondern vielmehr der im Darm verbleibende Anteil
direkt tiber die Darmschleimhaut wirkt. Die Einnahme von Aminosalicylaten
kann vor/mit/nach oder zwischen den Mahlzeiten erfolgen.

Die 5-Aminosalicylsiure wird aus Sulfasalazin erst im Dickdarm durch das
bakterielle Enzym Azoreduktase freigesetzt. Als weiteres Spaltprodukt ent-
steht Sulfapyridin, welches auch entziindungshemmend wirksam ist und zur
Therapie der theumatoiden Arthritis (Rheuma) eingesetzt wird. Die reine 5-
Aminosalicylsiure (Mesalazin) wiirde zu schnell im oberen Diinndarm aufge-
nommen werden und ist deshalb uneffizient fiir Patienten mit Erkrankungen
des Diinn- oder Dickdarms. Aus diesem Grund hat die Pharmaindustrie,
neben der magensiurebestindigen Verkapselung aller Priparate, die soge-
nannte ,,Galenik“ den Erfordernissen angepasst. Durch Ankoppelung des
Wirkstoffes an Acrylharze oder Ethylcellulose wird erst bei einem hoheren

69

73



1. Fragen zur medikamentdsen Behandlung

74

pH-Wert der Wirkstoff freigegeben und der Wirkeintritt somit in Richtung
endstindiger Diinndarm/Anfang Dickdarm verschoben.

Bei Olsalazin (Dipentum®), das zur Behandlung der Colitis ulcerosa zugelas-
sen ist, werden zwei Molekiile Mesalazin aneinandergekoppelt, die erst im
Dickdarm bakteriell voneinander abgespalten werden und somit eine maxi-
male Wirkung im Dickdarm erreichen.

b) Glukocortikoide

Bei den Glukocorticoiden (auch Steroide genannt) handelt es sich um chemische
Abwandlungen des kérpereigenen Hormons ,, Cortisol das in einem festgeleg-
ten Tag-Nacht-Rhythmus von der Nebennierenrinde in den Kérper ausge-
schiittet wird. In den frithen Morgenstunden zwischen 6-8 Uhr ist die kor-
pereigene Ausschiittung am hochsten und gegen 18 bis 24 Uhr am niedrigs-
ten. Cortisol gehort zu den sogenannten Stresshormonen und hat ganz unter-
schiedliche Wirkungen. Gewiinscht ist bei der CED-Behandlung insbesonde-
re die immunsuppressive, d.h. das Immunsystem unterdriickende, Wirkung,.
Unter Stress und Belastung kann die korpereigene Cortisolproduktion um bis
auf das Zehnfache ansteigen.

Die medizinisch verwendeten Cortisonpriparate unterscheiden sich in ihrer
Wirkdauer und in der Wirkung auf den Elektrolythaushalt. Die beiden in der
CED-Therapie gebriuchlichsten Wirkstoffe sind Prednison und Prednisolon
(z.B. Decortin® oder Decortin H®) und haben eine Halbwertzeit von 12-36
Stunden. Nach Ablauf dieser Halbwertzeit wurde die Hilfte des Cortisons
wieder aus dem Korper ausgeschieden bzw. verstoffwechselt. Cortison kann
u.a. in Form von Tabletten, Einliufen (Klysmen), Zipfchen, Inhalationssprays
(zB. bei Asthma), Salben oder Cremes zur Hautbehandlung und in Ampullen
zur Injektion in eine Vene vorliegen.

Cortison-Tabletten sollten morgens, unmittelbar nach dem Aufstehen, auf
den niichternen Magen eingenommen werden. Somit stellt man sicher, dass
die Wirkung méglichst schnell eintritt und die korpereigene Produktion nicht
vollstindig durcheinandergebracht wird. Dariiber hinaus kann die Nahrung
die Aufnahme des Cortisons in den Korper nicht abschwichen.

Cortison ist der D-Zug unter den CED-Therapeutika und daher in der aku-
ten Schubtherapie unverzichtbar. Bei langfristiger Therapienotwendigkeit
tiberwiegen aufgrund der vielfiltigen Wirkungen auf den Organismus und
den daraus resultierenden vielfiltigen Nebenwirkungen jedoch die Nachteile,
so dass hier Alternativmedikamente, die ein giinstigeres Nutzen-Nebenwir-
kungsprofil aufweisen (= Frage 69¢), entwickelt wurden. Diese haben leider
oft einen deutlich verzdgerten Wirkungseintritt, so dass zu Beginn oft noch
parallel (iiberlappend) mit Cortison in absteigender Dosierung therapiert
werden muss.

Leider gibt es Krankheitsverliufe, bei denen Cortison keinen bzw. keinen
ausreichenden Effekt hat (steroidrefraktirer Verlauf) oder die Krankheitsakti-
vitit bei jedem Versuch der Cortisonreduktion wieder zunimmt (steroidab-
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hingiger Verlauf). Im ersten Fall macht eine Steroid(dauer)therapie keinen
Sinn, im zweiten Fall miisste die Steroidtherapie zur Symptomkontrolle dau-
erhaft in hoherer Dosis durchgefithrt werden, was aufgrund des Nebenwir-
kungsprofils nicht ratsam ist. In beiden Fillen muss eine Alternative zur Cor-
tisontherapie, in der Regel Immunsuppressiva (s.u.), gesucht werden.

Die Weiterentwicklung der Glukocorticoide sind Abkémmlinge, die am Ort
der Einnahme wirken (Darm- bzw. Bronchialschleimhaut), nach ihrer Auf-
nahme ins Blut in der Leber aber rasch wieder zerstért werden, so dass ihre
Nebenwirkungen an anderen Organen geringer sind. Der wichtigste Vertre-
ter ist Budesonid (Budenofalk®, Entocort®), der ebenfalls in vielen Darrei-
chungsformen verfiigbar ist.

Budesonid eignet sich jedoch in der Regel nicht zur Schubtherapie, da es nicht
hoch genug dosiert werden kann und bei oraler Gabe hauptsichlich im Endi-
leumbereich oder bei rektaler Gabe (Schaumpriparat) im Rektosigmoid
wirkt. Es ist daher derzeit hauptsichlich zur Rezidivprophylaxe bzw. zum
Remissionserhalt bei Morbus Crohn, auch nach Ileocoecalresektion, oder zur
lokalen Therapie bei isolierter Rektumentziindung bei Colitis ulcerosa indi-
ziert. Eine weitere Indikation besteht zur Therapie der collagenen Kolitis, die
in der Symptomatik den CED manchmal sehr dhnelt, ihnen aber nicht direkt
zugeordnet wird.

o) Immunsuppressiva und Immunmodulatoren

Immunsuppressiva hemmen die entziindungsabwehrenden Funktionen der
Blutzellen und Botenstoffe, die eigentlich die natiirliche Abwehr von Infekten
und chemischen Fremdstoffen im Kérper leisten (Immunabwehr). Da bei
Colitis ulcerosa und Morbus Crohn diese natiirliche Abwehr aber tiberrea-
glert (= Frage 27f), ist bei diesen Krankheiten das Bremsen der Immunab-
wehr ein wichtiges Behandlungsprinzip.

Azathioprin (Azafalk®, Imurek® Zytrim® u.a.) und 6-Mercaptopurin (z.B. Puri
Nethol®) reduzieren die Zahl der T-Lymphozyten (,Killerzellen“) und der
Plasmazellen (= Fabriken der entziindungshemmenden Botenstoffe, der
Immunglobuline).

Vor dem geplanten Beginn einer Azathioprin- oder 6-Mercaptopurintherapie
kann die Thiopurin-Methyltransferase (TPMT) in einigen Speziallaboren
bestimmt werden. Die TPMT ist das hauptverantwortliche Enzym fiir den
Abbau von Thiopurinen. Die TPMT-Aktivitit ist bei ca. 10% der Europier
reduziert; ein vollstindiges Fehlen der TPMT wird mit einer Hiufigkeit von
1:300 gefunden. Personen mit reduzierter TPMT-Aktivitit haben bei Stan-
dard-Dosierungen von Thiopurin-Medikamenten ein erhdhtes Risiko fiir
toxische Nebenwirkungen wie z.B. Unterdriickung des roten Knochenmar-
kes. Zu Beginn einer Azathioprintherapie sind daher wochentliche Bestim-
mungen von rotem und weiflem Blutbild, Nierenfunktion, Leber- und
Bauchspeicheldriisenwerten erforderlich, wobei die Kontrollintervalle im
Verlaufe der Behandlung ausgedehnt werden kénnen. Wenn diese Vorsichts-
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mafinahmen beachtet werden, ist eine Bestimmung der TPMT-Aktivitit
nicht zwingend notwendig. Eine Azathioprintherapie ist im Allgemeinen auf
zunichst vier bis fiinf Jahre angelegt, hiufig ist aber auch eine lingere Thera-
pie notwendig, die gliicklicherweise keine erhthten Risiken hat, wie viele
Langzeittherapiebeobachtungen gezeigt haben.

Zu bedenken ist auch die Beeinflussung durch gleichzeitige Allopurinolgabe,
einem Medikament, das zur Harnsidureminderung gegeben wird zur Vermei-
dung von Gichtanfillen. Hierdurch kann die korpereigene Verstoffwechse-
lung von Azathioprin beeinflusst werden. Allopurinol hemmt den Abbau von
Azathioprin und fiihrt somit zu einer Wirkungs- und Nebenwirkungsverstir-
kung!

Methotrexat (Lantarel®, METEX®, MTX® u.a.) hemmt die Lymphozytenbil-
dung durch den Einbau einer ,falschen Aminosiure. Es wird auch in der
Tumor- und Rheumabehandlung eingesetzt.

Methotrexat ist in Form von Tabletten und als Injektionsldsung zum Spritzen
in das Unterhautfettgewebe oder in die Muskulatur erhiltlich. Der Wirkstoft
ist der Folsiure strukturell ihnlich und verdringt diese von bestimmten
Rezeptoren. Da Folsiure fiir den menschlichen Organismus iiberlebenswich-
tig ist, sollte 24 bis 36 Stunden nach der Einnahme/Injektion von Methotre-
xat eine Folsiureeinnahme in Tablettenform stattfinden, um die Wirkung
am gesunden Gewebe abzuschwichen. Ublicherweise wird mit einer niedri-
gen Startdosis von 75 mg begonnen und eine mittlere Wochendosis von
20-25 mg angestrebt. Die Maximaldosierung betrigt normalerweise 30 mg
pro Woche. Auch bei Methotrexat ist von einem verzdgerten Wirkeintritt
von mehreren Wochen auszugehen. Bei Wirksamkeit und guter Vertriglich-
keit wird die wochentliche Dosis schrittweise bis zur niedrigsten noch wirk-
samen Wirkstoffmenge reduziert. Wichtig ist der Umstand, dass Methotrexat
nur einmal wochentlich eingenommen bzw. gespritzt werden darf (fester
Wochentag). Regelmiflige Blutentnahmen sind erforderlich, um den Einfluss
auf das rote Knochenmark abschitzen zu kénnen.

Ciclosporin (Sandimmun®) und Tacrolimus (Prograf®) hemmen die T-Lympho-
zyten iiber einen Botenstoff; sie werden auch zur Verhinderung der Organ-
abstoflung nach Transplantationen eingesetzt.

d) Beeinflussung der Darmflora

Die Reaktion des darmeigenen Immunsystems auf die im Darm angesiedel-
ten Bakterien spielt bei diesen Krankheiten eine Rolle. In der Regel bildet
sich die eigene Bakterienflora in Abhingigkeit vom im Darm herrschenden
Milieu, wie der Pflanzenbewuchs einer Wiese oder des Waldbodens den dort
herrschenden klimatischen und Bodenbedingungen folgt. (Auch Pilze findet
man im gesunden Darm wie im Wald!) Viele diesbeziigliche Kostempfehlun-
gen (= Kapitel J), , Darmpriparate und Versuche ,,bakterieller Umstimmun-
gen® sind deshalb unwirksam.
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In wissenschaftlichen Untersuchungen hat sich allerdings durch die Einnahme
des Bakterienstammes Escherichia coli Stamm Nissle 1917 (Mutaflor®) ein lin-
dernder Effekt auf die leicht aktive Colitis ulcerosa und zum Erhalt des Ruhe-
stadiums nachweisen lassen. Das Priparat kann als Kapsel oder Einlauf verab-
reicht werden. Da es lebensfihige Bakterien enthilt, ist besonders auf das Ver-
falldatum und die Lagerung (gekiihlt!) zu achten.

Solche Priparate mit lebendigen Bakterien nennt man Probiotika. Zur
Begriffsverwirrung fithrte, dass nicht nur Medikamente, sondern auch Nah-
rungsmittel mit solchen Bakterien (wie besonders teure, spezielle Joghurtsor-
ten) als Probiotika bezeichnet werden.

Andere medizinische Probiotika sind mdoglicherweise auch wirksam, aber
nicht so gut bekannt. Es gibt z.B. ein Priparat mit einer Mischflora aus 8 ver-
schiedenen Bakterienstimmen (VSL 3®), das international auch recht gut
untersucht ist mit vielversprechenden Ergebnissen, aber in Deutschland nicht
erhiltlich ist. In absehbarer Zeit ist damit auch nicht zu rechnen. Der Bezug
des Priparates aus dem Ausland ist aber méglich. Bei Bestellungen tiber das
Internet sei vor zahlreichen unserisen Anbietern gewarnt, deren Produkte
entweder nicht die erwiinschte oder sogar schidliche Wirkungen haben kén-
nen!

Eine weitere interessante Option schien die Behandlung mit Schweinepeit-
schenwurmeiern. In Studien berichteten dreiviertel der behandelten Morbus
Crohn-Patienten und immerhin die Hilfte der Colitis ulcerosa-Patienten iiber
eine deutliche Linderung der krankheitsassoziierten Beschwerden. Der
Wurmeier-Cocktail muss zweimal pro Monat eingenommen werden, da die
Wurmeier nur eine begrenzt Zeit im menschlichen Darm iiberleben (ca. 1
Monat).

Leider hat die grof} angelegte Zulassungsstudie 2013 nicht die gewiinschten
Ergebnisse gebracht, so dass man derzeit von dieser Behandlung nicht mehr
viel hort, vielleicht erst wieder in 10 Jahren, dann in hoherer Dosis?

¢) TNF-a-Antikorper (Infliximab (Remicade®), Adalimumab (Humira®), Certolizu-
mab (Pegol®, Cimzia®)

Der Arzneistoff Infliximab (Handelsname Remicade®) ist ein Antikérper
gegen den Tumor-Nekrose-Faktor o (TNF-a). Er ist zur Behandlung bei
Morbus Crohn, rheumatoider Arthritis (Rheuma), Morbus Bechterew (Wir-
belsiulenerkrankung) oder Psoriasis-Arthritis (Gelenkentziindung bei Schup-
penflechte) zugelassen, wenn diese nicht auf Cortison ansprechen. Infliximab
ist ein Immunsuppressivam. Weiterhin hat sich Infliximab wirkungsvoll bei
der medikamentdsen Behandlung von Fisteln bei Morbus Crohn erwiesen.
Nachdem zwei Studien die Wirksamkeit von Infliximab bei 728 Patienten
mit mittelschwerer bis schwerer Colitis ulcerosa nachgewiesen haben, wurde
in Deutschland seit Anfang 2006 die Indikation fiir Infliximab auch auf diese
erweitert.
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Der Antikorper wird als intravendse Infusion iiber zwei Stunden oder linger
in einer Dosierung von in der Regel 3 bis 5 mg pro kg Kérpergewicht verab-
reicht. Die Infusionen werden zuerst nach 2 Wochen, dann nach 6 Wochen,
spiter in der Regel - je nach Wirkung - regelmiflig nach 8 Wochen wieder-
holt. Infliximab verteilt sich im Gefifsystem, wo es noch bis zu 8 Wochen
spiter nachweisbar ist. Dort blockiert er die TNF-a-gesteuerte Freisetzung
von entziindungsauslosenden Botenstoffen (Zytokine) und kann somit zu
einer Reduktion der Entziindung fithren. Da der Antikdrper fiir den mensch-
lichen Organismus ein Fremdeiweif darstellt, kénnen Uberempfindlichkeits-
reaktionen auftreten. Die Nachbeobachtungszeit nach Infusion sollte aus die-
sen Griinden mindestens 1 Stunde betragen.

Da Infliximab die Immunreaktion beeinflusst und unter der Behandlung
unter anderem eine abgekapselte Tuberkulose wiederaufflammen kann, muss
der Behandlung ein Test auf TBC vorangehen, der ohne Befund sein muss.
Auch muss wihrend der gesamten Behandlungsdauer das Blutbild iiberwacht
werden. Da sich seit Ende 2006 die Berichte iiber das Auftreten von Lympho-
men (Lymphdriisenkrebs) mehren, insbesondere bei jungen Minnern, die
mit Infliximab behandelt wurden, sollte die Therapieentscheidung fiir dieses
neue Medikament nur nach sorgfiltiger Risiko-Nutzen-Abwigung erfolgen.
Da Infliximab am Ende eines oft langen Weges unterschiedlicher immunsup-
pressiver Medikationen steht, ist jedoch auch vorstellbar, dass die Lymphom-
entwicklung nicht allein Folge von Infliximab, sondern auch der vorangegan-
genen Medikamente ist. Hiufig wird parallel zu der Infliximab-Therapie
Methotrexat verabreicht, um die Wirkung zu steigern und einer mdaglichen
Uberempfindlichkeitsreaktion gegen Infliximab entgegenzuwirken.

f) neue Antikirper Vedolizumab (Entyvio®), Golimumab (Simponi®), Ustekinumab
(Stelara®)

Mit Vedolizumab steht seit kurzem ein ,,darmselektiver* Antikdrper zur Ver-
tigung. Inwieweit Nutzen, Vertriglichkeit und Nebenwirkungen mittel- und
langfristig den bislang zur Verfiigung stehenden Wirkstoffen iiberlegen sind,
kann derzeit noch nicht abschlieflend beurteilt werden. Hier zeigt sich ein
Phinomen aller neuen Medikamente, fiir die anfinglich nur die Daten der
Einfithrungsstudien zur Verfiigung stehen und die sich dann erst im ,, wirkli-
chen Alltag bewihren miissen. Nach Ausschopfung aller bewihrten Mittel
sollte ein Beratung und ggf. ein Behandlungsversuch idealerweise in Zentren
erfolgen, die schon iiber eine etwas groflere Erfahrung mit dem neuen Medi-
kament verfiigen. Andere Antikorper, die bei Versagen oder Unvertriglich-
keiten aller anderen leitliniengerechten Therapien probiert werden kénnen,
sind der Vollstindigkeit halber oben genannt. Auf Aussagen zu Stellenwert
und Nutzen-Risiko-Verhiltnis fiir Patienten auflerhalb klinischer Studien ver-
zichten wir zurzeit bewusst.
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9) Antibiotika

In seltenen Fillen, bei fulminantem Verlauf, insbesondere bei toxischem
Megakolon, kommen Antibiotika (z.B. Metronidazol) in Betracht. Auch bei
einer sogenannten Pouchitis kénnen Antibiotika angewendet werden. Zur
Dauertherapie einer CED sind sie jedoch nicht geeignet (Resistenzentwick-
lung und Nebenwirkung).

Wie werden welche Medikamente zur Behandlung der Colitis ulcerosa
eingesetzt?

Die Colitis ulcerosa wird zunichst mit Aminosalicylaten behandelt (Sulfasala-
zin oder Mesalazin). Beim Befall nur des linksseitigen Kolons ist die rein ort-
liche (,,topische“) Behandlung (Zipfchen, Einliufe = Klysmen) méglich, falls
der Kranke diese einbehalten kann, andernfalls nimmt man Tabletten, Dra-
gees oder Kapseln, wie sie auch fiir die weiter nach oben ausgedehnte Kolitis
eingesetzt werden. Wirken Aminosalicylate nicht oder besteht eine Unver-
triglichkeit, kommen Glukocorticoide topisch (= lokal wirkend) als Schaum
oder Klysma oder ,,oral“ als Tabletten, Dragees oder Kapseln in Frage.

Den schweren Schub behandelt man zunichst mit zusitzlichen Glukocorti-
coiden in absteigender Dosierung, bis man auf Aminosalicylate alleine iiber-
gehen kann. Zum Remissionserhalt einer Colitis ulcerosa gibt es vergleichbare
Daten zur Therapie mit E. coli Nissle 1917 (Mutaflor®). Weitere Therapie-
prinzipien (Stirkung der Schleimhaut, Schutzbarriere z.B. mit Phospholipi-
den) sind Gegenstand klinischer Forschung, leider bislang ohne belegbaren
Zusatznutzen. Bei Nichtansprechen dieser Basistherapie kommen Substanzen
der Punkte c bis f je nach Wirksamkeit und Vertriglichkeit in Frage, was fiir
den Betroffenen in der Regel ,, Experimentieren® bedeutet, um herauszufin-
den, welches die derzeit beste individuelle Behandlungsform ist, die das giins-
tigste Nutzen-Risiko- bzw. Nebenwirkungsprofil besitzt. Dieses Experimen-
tieren kann ggf. mehrfach im Krankheitsverlauf, d.h. im Leben der/des
Betroffenen nétig werden.

Im Rahmen von Studien konnte bei Colitis ulcerosa auch mittels Leukozyten-
apherese (Auswaschen bestimmter weifler Blutkorperchen durch ein dialyse-
ihnliches Verfahren aus dem Blut) eine klinische Verbesserung erreicht wer-
den, wobei der derzeitige Stellenwert dieses Therapieverfahrens noch nicht
sicher beurteilt werden kann und Gegenstand klinischer Studien ist.
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Wie werden welche Medikamente zur Behandlung von Morbus Crohn
eingesetzt?

Die Behandlung richtet sich nach dem Befallsmuster: Beim Befall der oberen
Abschnitte des Magen-Darm-Traktes (Mund, Speisershre, Magen, Diinn-
darm), bei Augensymptomen (= Frage 52), meist auch beim Auftreten eines
Erythema nodosum (= Frage 54) kommen allein Glukocorticoide zum Ein-
satz. Beim Befall des Enddiinndarms wirkt auch hochdosiertes Mesalazin.
Theoretisch miisste Pentasa® beim Diinndarmbefall gegeniiber den anderen
Mesalazinpriparaten Vorteile haben, da es eher resorbiert wird; hierzu gibt es
aber keine systematischen Untersuchungen. Bei ausschlieflichem Befall des
Dickdarms sind Aminosalicylate die erste Wahl. Wirken diese nicht ausrei-
chend, wird auf Glukocorticoide gewechselt, evtl. in Kombination mit Aza-
thioprin. Bei Fisteln wird ein giinstiger Effekt durch die (voriibergehende)
Gabe von Metronidazol (Clont®, Flagyl®) beschrieben (nicht unumstritten!).
Die Therapieeskalation erfolgt analog der Colitis ulcerosa (s. 0.). Die Empfeh-
lungen fiir eine vorbeugende remissionserhaltende Therapie im symptomfrei-
en Intervall sind bei Morbus Crohn nicht so eindeutig wie bei der Colitis
ulcerosa. Im Allgemeinen kann wohl im freien Intervall auf eine spezifische
Therapie verzichtet werden (im Zweifel ausprobieren!).

Wie ist die Dosierung dieser Medikamente?

Aminosalicylate werden im Dosisbereich von 0,75 bis 4,5 g tiglich einge-
setzt. Im Schub muss man eher hoch dosieren, zur Erhaltung der Ruhephase
reichen dann niedrigere Dosierungen aus. Zu niedrig gewihlte Dosen sind
unwirksam.

Glukocorticoide sind nicht alle gleich stark wirksam. Es gibt Umrechnungs-
tabellen fiir sog. , Aquivalenzdosen®. Prednison oder 6-Methyl-Prednisolon
setzt man im Schub mit ca. 1 mg pro Kilogramm Koérpergewicht ein, nach
Eintritt der Beschwerdefreiheit reduziert man in wdchentlichen Schritten um
5 mg. Anfangs kann man schnell reduzieren, kommt man in die Héhe des
korpereigenen Hormon-Tagesbedarfs (ca. 15 mg), sollte man langsamer aus-
schleichen. Vor allem, wenn wieder Beschwerden aufflackern, sollte man sich
mit der Dosis-Reduktion Zeit lassen (Behandlungsdauer von ca. 6 Monaten
einkalkulieren).

Hierdurch wird eine ,,Schaukeltherapie® vermieden, bei der stets rasch die
Cortisonpriparate reduziert, im erneuten Schub dann wieder hohe Dosen
eingesetzt werden — unter dem Strich erhilt ein solcher Patient mehr Gluko-
corticoide!

Auch wenn Glukocorticoide als Einliufe gegeben werden (Betnesol®-, Coli-
foam®-Klysmen o.a.), werden die darin enthaltenen Glukocorticoide binnen
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15 bis 30 Minuten in den Blutkreislauf aufgenommen. Man muss diese Dosis
mitberiicksichtigen. Lediglich Budesonid, das aus Einliufen (Budenofalk®,
Entocort®) stammt, wird wie der Wirkstoff aus den Tabletten in der Leber
wieder inaktiviert und hat deshalb insgesamt nur wenig Nebenwirkungen.

Azathioprin wird mit bis zu 2,5 mg pro Kilogramm Kérpergewicht dosiert
(meist 100 bis 150 mg = 2-3 Tbl. Azafalk® bzw. Imurek® oder Zytrim® tig-
lich). Die Dosierungen sind individuell unterschiedlich: Die Zahl der weifen
Blutkérperchen (Leukozyten) sollte auf ca. 5000/mm? abgesenkt werden.
Seine volle Wirksamkeit setzt erst nach 2-6 Monaten ein, so dass man es nicht
vorschnell bewerten oder absetzen sollte. Zu Beginn der Therapie wird die
Dosis schrittweise von 50mg/Tag unter engmaschigen Laborkontrollen (Blut-
bild, Leber- und Bauuchspeicheldriisenwerte) bis zur Zieldosis von 2,5mg/kg
Korpergewicht gesteigert, um eventuelle Unvertriglichkeiten oder Organ-
schidigungen rechtzeitig zu erkennen.

Immunsuppressiva finden hiufig dann Anwendung, wenn ein ,, cortisonab-
hingiger* Krankheitsverlauf besteht. In diesem Fall Lisst sich nur durch eine
regelmiflige Einnahme von Cortison eine Reduktion der Symptome und
Beschwerden erreichen. Auf Grund des verzogerten Wirkeintrittes von Aza-
thioprin darf nicht mit dem Ausschleichen des Cortisons begonnen werden,
bevor die Wirkung des Immunsuppressivums sicher eingesetzt hat.

Machen die verschiedenen Verabreichungsformen einen Unterschied? 73

Ja. Bei starkem Durchfall und rascher Darmpassage sollte Azulfidine® nicht
als Dragees, sondern als Tabletten eingenommen werden, da diese sich
rascher auflésen. In Ruhephasen der Krankheit sind dagegen die Dragees
magenvertriglicher als die Tabletten. Ebenso wire Mesalazin in Granulatform
giinstiger als in Tablettenform. Auch bei Zipfchen und Klysmen ist zu fragen,
wie lange man sie halten kann. Oft empfichlt sich die Einnahme zur Nache,
wobei man sich nach Einnahme auf die linke Seite legt. Schaumpriparate
konnen viele Betroffene besser halten als wissrige Losungen.

Insgesamt gibt es viele verschiedene Hersteller mit unterschiedlichen Pripa-
raten und unterschiedlicher Vertriglichkeit und Handhabung. Manchmal ist
es gut, wenn man verschiedene Priparate ausprobiert, bis man das fiir sich
»richtige® gefunden hat.
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Welche Nebenwirkungen (unerwiinschte Wirkungen) kénnen auftreten?

Manche Krankheitssymptome kénnen Nebenwirkungen von Medikamenten
ihnlich sein, so dass man sich recht gut selbst beobachten muss, um das unter-
scheiden zu koénnen.

a) Sulfasalazin (Azulfidine®, Colopleon®)

Gelegentlich Ubelkeit, Erbrechen, Hautrotung, Juckreiz, leichte Tempera-
turerhdhung, Kopfschmerz, Lichtempfindlichkeit. Beim Mann: vermin-
derte Samenzellbildung (reversibel: Normalisierung nach Absetzen).
Selten: Bauchschmerzen (Bauchspeicheldriisenentziindung), Haarausfall.
Uberempfindlichkeitsreaktion (Ausschlag, Ubelkeit, Zittern, Kopfweh,
Asthma, Fieber).

Azospermie, Spermien kénnen ihre Mobilitit und ihre Fortpflanzungsfi-
higkeit verlieren, das kann bei Kinderwunsch seitens des Mannes hinder-
lich sein, nach dem Absetzen (3 Monate spiter) werden die Spermien in
der Regel wieder lebhaft und aktiv.

b) Mesalazin (Asacolitin®, Claversal®, Pentasa®, Salofalk®, Mezavant® u.a.)

Gelegentlich Ubelkeit.

Selten: Bauchschmerzen (Bauchspeicheldriisenentziindung), Hautaus-
schlag.

Uberempfindlichkeitsreaktion (Ausschlag, Ubelkeit, Zittern, Kopfweh,
Asthma, Fieber).

Hiufig: Magenschmerzen, Mikroblutungen.

Haarausfall, (kann aber auch Ausdruck eines schweren Krankheitsschubes
oder von Zinkmangel sein)

¢) Olsalazin (Dipentum®)

in ca. 7% Durchfall, oft voriibergehend zu Beginn der Behandlung: Ein-
schleichen!

Gelegentlich: Ubelkeit, Erbrechen.

Uberempfindlichkeitsreaktion (Ausschlag, Ubelkeit, Zittern, Kopfweh,
Asthma, Fieber).

d) Glukocorticoide (Prednison, Prednisolon, Decortin®, Urbason®, Ultralan®, Betnesol®,
Colifoam®, Phoscortil® u.a,)

sehr abhingig von Dauer, Einnahmerhythmus und Dosis! Fast alle Patien-
ten haben Nebenwirkungen, jeder Patient hat ein Biindel individuell
unterschiedlicher Nebenwirkungen, diese wiederum wiederholen sich
aber in der Regel bei jedem neuen Einsatz.

Haut: Dehnungsstreifen, (wie bei den sogenannten Schwangerschaftsstrei-
fen), punktférmige Einblutungen, Akne (= Pickel), verzogerte Wundhei-
lung
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e Muskel und Knochen: Muskelschwiche, Osteoporose (=Knochen-
schwund)

e Augen: griiner und grauer Star (Glaukom, Katarakt)

o Psyche: Depression, Unruhe, Gereiztheit, Euphorie, Schlafstérung

e Magen, Darm: Magenbeschwerden, Geschwiir (?) (= Ulkus), Bauchspei-
cheldriisenentziindung

o Diriisen: Diabetes mellitus (bei entspr. Veranlagung) Kochsalzspeicherung
mit Odembildung, Kaliumverarmung, Impotenz, Inaktivitit bis Atrophie
der Nebennierenrinde (= Unterdriickung der kérpereigenen Kortisolpro-
duktion); bei Frauen: Amenorrhoe (= Ausbleiben der Regelblutung), Hir-
sutismus (= Bartwuchs); bei Kindern: Wachstumshemmung

o Korperfettverteilung: Umverteilung des Korperfettes von den Extremiti-
ten (Arme/Beine) zum Stamm und Gesicht.

o Polgen sind Rundgesicht, Stiernacken, Stammfettsucht und (im Vergleich
dazu) sehr diinne Extremititen, wobei dieser Eindruck durch einen even-
tuellen Muskelabbau verstirkt wird.

o Beim Schaum: Selten allergische Unvertriglichkeit durch die Begleitsub-
stanzen.

e) topisch wirksame Glukocortikoide: Budesonid (Budenofalk®, Entocort® u.a.)

o Allergische Hautreaktionen (Nesselsucht, Ausschlag)

o Grundsitzlich auch alle Nebenwirkungen wie bei den unter d) genannten
Glukocorticoiden, aber bei Dosierungen bis 10 mg Budesonid/Tag sind
diese etwa halb so hiufig und ausgeprigt.

f) Azathioprin (Azafalk®, Imurek®, Zytrim® w.a,)

o Gelegentlich: Unterdriickung des Knochenmarks (weifle und rote Blut-
korperchen, Blutplittchen), erhshtes Infektionsrisiko, Ubelkeit, Colitis,
Divertikulitis, Bauchspeicheldriisenentziindung,.

o Selten: Gallestau, Beeintrichtigung der Leberfunktion

o Uberempfindlichkeitsreaktion (Ausschlag, Ubelkeit, Zittern, Kopfweh,
Asthma, Fieber).

Frauen im gebirfihigen Alter und Schwangere sollten die Tabletten nicht

anfassen und den Staub, der beim Teilen von Tabletten entsteht, nicht einat-

men. Bei Frauen und Minnern ist eine sichere Empfingnisverhiitung 3 - 6

Monate iiber das Ende der Einnahmedauer erforderlich. (= Frage 151 ff)

Bei Ubelkeit durch Azathioprin gibt es eine Alternative, das 5-Mercaptopurin

(Puri-Nethol®). Das wirkt sehr zhnlich und hat vergleichbare Nebenwirkun-

gen, nur eben nicht diese typische Ubelkeit.

Es gibt also eine gleichwertige Ersatzlosung. Obwohl dies in den Leitlinien

genau so beschrieben ist, gibt es fiir diese Indikation in Deutschland keine

offizielle Zulassung (in Frankreich schon). Es gilt also hier der sogenannte off-
lable-use, wobei es doch leitlinienkonform ist.
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g) Ciclosporin (Sandimmun®)

Hiufig: Stérung der Nierenfunktion, der Leberfunktion (Gallestau), Bart-
wuchs, Zittern, Miidigkeit, Kopfschmerz, Zahnfleischverdickung, Appe-
titlosigkeit, Ubelkeit, Erbrechen, Bauchschmerz, Durchfall, Brennen an
Hinden und Fiiflen, Anstieg des Blutdrucks.

Die zahlreichen gelegentlichen oder seltenen Nebenwirkungen werden
nicht aufgefiihrt, da in jedem Fall eine engmaschige irztliche Kontrolle
dieser Behandlung erforderlich ist.

h) Tacrolimus (Prograf®)

Hiufig: Zittern, Kopfschmerz, Schlaflosigkeit, nervliche und seelische
Beeintrichtigungen, Sehstdrungen, Nierenschiden, Stérungen der Blut-
bildung, des Blutsalz- oder Zuckerstoffwechsels, Appetitlosigkeit, Ubel-
keit, Erbrechen, Verstopfung, Gallestau, Hautstorungen (Juckreiz, Haar-
ausfall, Ausschlag), Gelenkschmerzen, Fieber, Infektanfilligkeit.

Die zahlreichen gelegentlichen oder seltenen Nebenwirkungen werden
nicht aufgefiihrt, da in jedem Fall eine engmaschige irztliche Kontrolle
dieser Behandlung erforderlich ist.

i) Infliximab (Remicade®)

Hiufig: Virusinfekte (grippeihnlich, Herpes), Atemnot, Nasennebenhéh-
len-, Harnwegsentziindungen, Fieber, Kopfschmerz, Schwindel, Anstieg
des Blutdrucks, Hauterscheinungen (Ausschlag, Rétung, Juckreiz, Nessel-
sucht, trockene Haut, vermehrtes Schwitzen), Ubelkeit, Bauchschmerz,
Miidigkeit, Brustschmerz.

Die zahlreichen gelegentlichen oder seltenen Nebenwirkungen werden
nicht aufgefiihrt, da in jedem Fall eine engmaschige irztliche Kontrolle
dieser Behandlung erforderlich ist.

j) Metronidazol (u.a. Arilin®, Clont®, Flagyl®)

Nicht selten: Ubelkeit, Schwindel, Kopfschmerzen, metallischer
Geschmack, Nervenstdrungen wie Kribbelparisthesien (= ,, Ameisenlau-
fen®), auch Verstirkung einer Krampfneigung (i.d.R. reversibel: riickbil-
dungsfihig nach Absetzen des Medikaments)
Uberempfindlichkeitsreaktion (Ausschlag, Ubelkeit, Zittern, Kopfweh,
Asthma, Fieber).

Alkoholunvertriglichkeit

absetzen bei geplanter (hier auch beim Vater) oder bestehender Schwan-
gerschaft.

k) Methotrexat (u.a. Lantarel®, METEX®, MTX®)

Hautreaktionen (Juckreiz, Haarausfall), Ubelkeit, Erbrechen, Durchfall,
Schleimhautulzera, Leber- und Gefiflschiden, Storung der Blutbildung,
Nierenschiden, allergische Reaktionen u.a.
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o Eine Schwangerschaft muss bei der Behandlung mit MTX ausgeschlossen
sein, da Schiden im Erbgut auftreten kénnen. Stérungen bei der Bildung
von Spermien und Eizellen sind moglich, daher muss wihrend der
Behandlung und nach Abschluss der Behandlung fiir die folgenden drei
Monate eine sichere Empfingnisverhiitung gewihrleistet sein.

I) E.coli Nissle 1917 (Mutaflor®)
o Blihungen bei zu hoher Dosierung

m) Cyclophosphamid (Endoxan®)

o st das stirkste aller immunsuppressiven Medikamente, mit zahlreichen
schweren Nebenwirkungen, insbesondere heftiger Blasenentziindung
(Zystitis). Dieses Medikament wird auch gegeben vor einer Stammzell-
transplantation und ist in der Behandlung der CED nur wenigen,
schwerstgradigen Verliufen vorbehalten.

Wie groB ist die Gefahr der Osteoporose und kann man etwas 75
dagegen tun?

Da durch eine hochdosierte Cortisontherapie der Calciumstoffwechsel und
damit auch der Knochenstoffwechsel beeinflusst wird, sollte neben regelmi-
BRiger korperlicher Aktivitit, idealerweise ,an der frischen Luft (die kérper-
eigene Vitamin-D-Synthese wird durch Sonnenlicht angeregt), eine Calcium-
und Vitamin Ds;-Erginzung unter der Cortison-Medikation stattfinden.
Bewihrt hat sich die tigliche Einnahme von 1000 mg Calcium und 800 bis
1000 LE. (= Internationale Einheiten) Vitamin Dj. Dabei ist es unerheblich,
ob das Vitaminpriparat in der Apotheke oder in einem Supermarkt erworben
wurde. Entscheidend ist nur das, was drin steckt.

Gerade bei Zeichen deutlichen Vitaminmangels oder anzunehmender
Resorptionsstdrungen werden heute auch deutlich hohere Vitamindosen
empfohlen, wie zum Beispiel das Decristol 20.000 i.E., womit man bei einmal
wochentlicher Einnahme auf eine Tagesdosis von fast 3.000 Einheiten
kommt. Eine Uberdosierungsgefahr besteht in der Regel trotzdem nicht. Bei
schweren Resorptionsstorungen konnen Arzte auch hochaktive Vitamin-D-
Priparate verordnen, diese bediirfen aber enggmaschiger Uberwachung und
regelmifliger Laborkontrollen.

Sollte es bereits zu einer Osteoporose gekommen sein, gibt es andere Medi-
kamente (Bisphosphonate), die einem weiteren Knochenabbau entgegenwir-
ken kénnen. Aber auch diese Priparate machen nur Sinn, wenn der Vitamin-
D-Haushalt in Ordnung ist. Die gesetzliche Krankenversicherung zahlt Kno-
chendichtemessungen nur dann, wenn eine Hochdosiscortisontherapie
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erfolgt ist, wenn bereits Knochenbriiche vorliegen oder wenn bereits eine
Osteoporose nachgewiesen wurde.

Sind prophylaktische Messungen gewiinscht, wurden diese als IGEL (=Indi-
viduelle Gesundheits-Eigen-Leistung) angeboten und bezahlt. Das ist derzeit
nur noch zulissig, wenn eine rechtfertigende Indikation vorliegt. Dazu geho-
ren aber keine gastroenterologischen Indikationen.

Das verlisslichste Messverfahren zur Bestimmung der Knochendichte nutzt
zwei unterschiedliche Réntgenstrahlungen und wird hiufig von Radiologen
oder Orthopiden angeboten. Von der Knochendichtemessung mit Ultraschall
muss gegenwirtig noch abgeraten werden.

Hilft ,Null-Diat” (Nahrungskarenz)?

Die Herausnahme oder Entfernung von Inhalt (Schlackenstoffe) aus dem
Darm hat einen giinstigen Effekt auf die Entziindung beim Morbus Crohn
(= Frage 32 und = Frage 97). Wahrscheinliche Ursache ist die Verminderung
der Bakterienmasse im Darm. Dieser Behandlungsansatz wird beim Einsatz
von sog. Astronautenkost oder von Formuladiiten tiber eine Ernihrungsson-
de genutzt. Fine derartige hochaufgeschliisselte (in kleinste Nahrungsbaustei-
ne zetlegte) Nahrung muss man iiber eine Diinndarmsonde zufiihren, da Oli-
gopeptide und kurzkettige Fettsiuren geschmacklich nicht zu tolerieren
wiren (wie ranziges Fett!). Ein entsprechendes Behandlungskonzept ist die
parenterale (= ,kiinstliche* bzw. intravendse) Ernihrung iiber einen Venen-
verweilkatheter.

Was ist zu tun, wenn Nebenwirkungen (unerwiinschte Wirkungen)
auftreten?

Haben Sie begriindeten Verdacht auf eine unerwiinschte Medikamentenwir-
kung, beenden Sie die Einnahme und setzen Sie sich umgehend mit Threm
Arzt in Verbindung. Er wird mit Thnen abwigen, ob eine Dosisinderung oder
ein Medikamentenwechsel sinnvoll ist. Er wird auch ggf. eine Behandlung der
Nebenwirkung einleiten. Fithren Sie aber nicht Dosisreduktionen durch, die
Sie Threm Arzt nicht mitteilen. Das wiirde zu Uniibersichtlichkeit und fal-
schen Schlussfolgerungen bzgl. der Wirksamkeit Ihrer Medikamente fiihren.
Gefihrlich wirkt sich bei der Behandlung chronischer Krankheiten eine fal-
sche Buchfithrung aus!
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Wie lange soll medikamentds behandelt werden?

Colitis ulcerosa: Volle Dosis bis zum Abklingen des Schubes, dann Dosisre-
duktion oder Priparatewechsel auf ein Aminosalicylat (5-ASA) mit einer
remissionserhaltenden Therapie. Bei Salicylat-Unvertriglichkeit kommt alter-
nativ zur Remissionserhaltung E.coli Nissle in Frage. Treten hiufig neue
Schiibe auf, kommt eine Langzeitbehandlung mit Azathioprin oder Ciclospo-
rin A in Betracht.

Auch in der beschwerdefreien Zeit (Ruhephase, Remission) ist die Weiterbe-
handlung mit Aminosalicylaten (alternativ E.coli Nissle 1917) sinnvoll, da das
Auftreten eines neuen Schubes verhindert, verzdgert oder abgemildert wer-
den kann und das Auftreten von Spitfolgen mit der Hiufigkeit und Dauer
von Schiiben in Verbindung zu bringen ist. Obwohl noch nicht endgiiltig
durch prospektive Studien belegt, wurde in letzter Zeit doch deutlich, dass mit
Aminosalicylaten eine Krebsprophylaxe méglich ist, allerdings nur wenn die
Priparate iiber einen langen/lebenslangen Zeitraum hinweg eingenommen
werden, wobei sich dann das Tumorrisiko um etwa die Hilfte absenkt.

Morbus Crohn: Bis zum Abklingen des Schubes in typischer Dosierung,.
Dann wird beim Endileumbefall und nach Operation mit einer Ileokolosto-
mie (Verbindung zwischen Ileum und Dickdarm) zunehmend eine Remissi-
onserhaltung befiirwortet mit 1,5 bis 3 g Mesalazin tiglich, alternativ 6 bis
9 mg Budesonid. Bei anhaltenden Beschwerden oder langfristigem Bedarf an
Glukocorticoiden empfichlt sich die Langzeitbechandlung mit Azathioprin.

Beim Morbus Crohn hat man den Sinn einer Langzeitbehandlung in der
beschwerdefreien Zeit (Ruhephase, Remission) bis vor kurzem verneint.
Inzwischen sprechen einige Untersuchungen dafiir, auch beim Morbus
Crohn nach einer operativen Teilentfernung von Endileum und Blinddarm
mit Aminosalizylaten dem nichsten Schub vorzubeugen oder bei hiufigen
Schiiben Azathioprin langfristig einzusetzen. Sinnvoll ist es insgesamt, den
bisherigen Verlauf zu beriicksichtigen. Bei langen Schubintervallen kann wohl
auf eine remissionserhaltende Therapie verzichtet werden.

Welche medikamentés symptomatischen Behandlungsméglichkeiten
gibt es?

Hiufige behandlungsbediirftige Symptome (Krankheitsanzeichen) und
Beschwerden sind Schmerzen, Krimpfe, Durchfall, Ubelkeit, Gelenkbe-
schwerden und ggf. Therapienebenwirkungen (= Frage 74). Bei der Schmerz-
therapie kommen neben physikalischen (z.B. Wirme) und Ernihrungsmafi-
nahmen Medikamente in Betracht. Zu beachten ist, dass sogenannte nichtste-
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roidale Antirheumatika (NSAR) wie Acetylsalicylsiure (Aspirin®), Diclofe-
nac, Ibuprofen, Naproxen usw. sich ungiinstig auf die CED auswirken. Zu
bevorzugen sind bei leichten bis mittelschweren Schmerzen Paracetamol oder
Metamizol (Novalgin®), welches gleichzeitig auch krampflésend wirke
(= Frage 81). Bei stirkeren Schmerzen sind Opiatabkémmlinge in verschie-
densten Dosierungen und Darreichungsformen verfiighar und sollten auch
genutzt werden, da nicht oder unzureichend behandelte Schmerzen mannig-
fache negative Auswirkungen auf den Kérper und die Seele haben.

Da Opiate zu Darmtrigheit und damit auch zu Verstopfung fithren kénnen,
kann die Gabe in einigen Fillen (gerade bei Verwachsungen oder Verengun-
gen) Schmerzen verstirken. Es gibt aber wiederum Medikamente, die diese
Nebenwirkung autheben kénnen. In manchen schwierigen Situationen muss
daher ausprobiert werden, welche Kombination welcher Medikamente in
welcher Dosis die insgesamt giinstigste Wirkung hat. Hiufig kann hierbei ein
Schmerztherapeut helfen, der alle schmerzlindernden Verfahren (auch die
nicht medikamentosen) kennt und dessen Erfahrung dem Betroffenen eine
»Odyssee“ der Selbstversuche ersparen oder zumindest verkiirzen kann.

Die Stuhlfrequenz kann (soweit vertragen) durch Loperamid (= Frage 80)
gesenkt werden, die Stuhlkonsistenz hiufig durch Quellstoffe (z.B. Flohsa-
menschalen oder Apfelpektin) gebessert werden.

Bei Verstopfung hilft oft Milchzucker (z.B. Bifiteral®) oder Macrogol (z.B.
Movicol®).

Sollte der Durchfall nach Ileozdkalresektion durch ein sogenanntes Gallen-
siureverlustsyndrom (= Frage 40d) verursacht werden, hat sich die Einnahme
von Gallensiurebindern bewihrt (Lipocol®, friih morgens im Bette liegend
kauend einnehmen, dann sind selbst kleine Mengen 0,5 - 2 Gramm den
anderen Colestyramin-Priparaten Quantalan®, Colestabyl® bei weitem iiber-
legen).

Bei den vielfiltigen, individuell unterschiedlichen Symptomen und
Beschwerden sollte mit dem Arzt eine individuell wirksame, ggf. auch unkon-
ventionelle Behandlungsform gesucht werden, oft kann sie gliicklicherweise
auch gefunden werden.

Was ist von stopfenden Medikamenten zu halten?
Einige Medikamente hemmen die Durchfallneigung. Seit langem bekannt ist

Tinctura opii®. Das von deren Wirkstoffen weiterentwickelte handelsiibliche
Medikament ist Loperamid (Imodium® u.a.). In der Patienteninformation von
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Loperamid findet sich der Hinweis, dass es bei entziindlichen Darmerkran-
kungen nicht geeignet sei.

Dieser Hinweis ist insofern wichtig, als Loperamid die Darmentziindung
nicht bessert. Es stellt lediglich die dickdarmeigenen Bewegungen (propulsive
Peristaltik) fiir die Zeit von wenigen Stunden ruhig. Dadurch kann es aber ein
im Alltag hilfreiches Zusatzmedikament sein, wenn man sich vor einer Situa-
tion, in der ein Toilettengang nicht maglich ist, durch die Einnahme einer sol-
chen Medikamentenkapsel voriibergehend Ruhe verschafft. Man muss auch
die wiederholte Einnahme nicht fiirchten. Weniger sinnvoll ist die starre
Dosierung (wie z.B. dreimal tiglich).

Es gibt verschiedene Verabreichungsformen (Applikationsformen), die unter-
schiedlich lange und schnell wirken (Kapseln, Tropfen oder Plittchen). Erfah-
rene Patienten konnen dies gut fiir sich nutzen und die verschiedenen Pripa-
rationen einsetzen.

Auch fiir Trockenhefe aus Saccharomyces boulardii (Perenterol®/Perocur for-
te®) konnte eine durchfallhemmende Wirkung nachgewiesen werden.

Bei Engstellen (= Stenosen) im Dickdarm oder unteren Diinndarm ist aller-
dings Vorsicht geboten, ebenso bei einer Durchfallperiode durch Nahrungs-
mittelgifte, die dann verlingert im Korper verweilen wiirden.

Bewihrt hat sich ebenfalls die Verwendung von indischen Flohsamenschalen
(z.B. Mucofalk® Apfel oder Orange), die als Quellmittel Wasser binden und
somit die Stuhlzusammensetzung verbessern kénnen, durch angenchmere
Konsistenz und weniger aggressive Beschaffenheit. Da es sich um ein rein
pflanzliches Priparat handelt, kann es auch unbedenklich iiber lingere Zeit
eingenommen werden. Bei Morbus Crohn und Colitis ulcerosa ist dieses Pri-
parat (noch) verschreibungsfihig.

Ist bei Bauchschmerzen eine Behandlung mit Schmerzmitteln sinnvoll?

Nur bedingt. Erste Prioritit sollte immer die Behandlung der Grunderkran-
kung haben.

Bauchschmerzen sind bei CED-Patienten hiufig bedingt durch Verwachsun-
gen, Engstellen im Darm oder beidem.

Ob sich Verwachsungen bilden, hiingt von der personlichen Neigung ab, sol-
che auszubilden, vom Umfang und der Hiufigkeit der operativen Eingriffe
und auch von der Erfahrung des Operateurs.
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Verwachsungen sind Verklebungen bzw. Verschwartungen zwischen Darm-
anteilen oder dem Darm und der Bauchwand, die die Beweglichkeit des Dar-
mes einschrinken und bei Bewegung des Darmes oder auch des Korpers
Zug- bzw. Scherkrifte auf das schmerzempfindliche Bauchfell ausiiben. Die
Betroffenen spiiren also Schmerzen bei Darmaktivitit oder Bewegung bzw. in
bestimmten Kérperhaltungen.

Sind Bauchschmerzen Ausdruck eines Passagehindernisses, so treten sie in
individuell typischem Abstand zu einer Mahlzeit oder vor der Stuhlentlee-
rung auf, je nachdem wo die Verengung ist bzw. wie schnell der Darm arbei-
tet. Stopfende oder faserreiche bzw. schlecht gekaute Nahrung verursacht
typischerweise vermehrt Beschwerden. Eine Stenose kann entziindlicher
Ursache (Schleimhautschwellung) oder durch eine narbige Verengung
bedingt sein. Im ersten Fall tritt die Symptomatik typischerweise wihrend
Schiiben auf und verschwindet in der Remission. Narbige Stenosen machen
meist dauerhafte Beschwerden. Sie sind moglicherweise im Schub durch
zusitzliche entziindliche Schwellung stirker, aber bleiben auch nach Abklin-
gen des Schubes bestehen.

Im Falle von symptomatischen narbigen Verengungen sollte gepriift werden,
ob die Verengung beseitigt werden kann (endoskopisch oder operativ).

Bei entziindlichen Verengungen ist die Schubtherapie das Wichtigste, vorii-
bergehend begleitet von einer symptomatischen Therapie (s.u.).

Bei Verwachsungen ist eine operative Losung der Verklebungen meist nicht
zielfiihrend, da sich diese meist rasch wieder oder sogar noch stirker ausbil-
den. Hier sollte eine individuelle, die Symptome lindernde medikamentése,
ernihrungstherapeutische, verhaltenstherapeutische und ggf. physikalische
Behandlung (z.B. mit der ,,guten alten* Wirmeflasche) erfolgen.

Das schmerzstillende und krampflésende Medikament Metamizol (z.B. Noval-
gin®, Novaminsulfon®) hat sich als ideales Medikament bei leichten bis mit-
telschweren Schmerzzustinde bei chronisch entziindlichen Darmerkrankun-
gen bewihrt. Gebriuchliche Darreichungsformen sind: Tabletten, Tropfen,
Zipfchen und Brausetabletten. Um eine konstante schmerzlindernde Wit-
kung zu erzielen, ist eine regelmiflige Einnahme (alle 4-6 Stunden) von ent-
scheidender Bedeutung. Der Wirkstoff ist verschreibungspflichtig.

Abzuraten ist nach derzeitigem Kenntnisstand von folgenden Priparaten: ASS
= Acetylsalicylsiure (zB. Aspirin®), Diclofenac (zB. Voltaren®), Piroxicam (z.B.
Felden®), Indometacin (Amuno®), aber auch von dem weit verbreiteten Ihupro-
fen. Diese Wirkstoffe kénnen neben einem erneuten Ausbruch einer beste-
henden Darmerkrankung zu einer (unterschiedlich starken) Beeinflussung
der Blutgerinnung fithren.
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Bei stirkeren Schmerzen besteht die Moglichkeit, Medikamente mit direkter
Wirkung auf das zentrale Nervensystem bzw. das Gehirn einzusetzen (z.B.
Tramadol, Tilidin/Naloxon, Opiate und Opioide), die aber nur nach Riick-
sprache mit dem behandelnden Arzt regelmifliig eingenommen werden soll-
ten.

Lasst die Wirksamkeit von Medikamenten im Laufe der Zeit nach?

Nein. Jedenfalls nicht bei den Medikamenten, die hauptsichlich bei der
Behandlung von Colitis ulcerosa und Morbus Crohn zum Einsatz kommen.
Den Oldtimer Azulfidine® nehmen manche Betroffene schon seit Jahrzehn-
ten mit Erfolg ein.

Nehmen die Risiken nach Jahren zu?
Teils - teils.

a) Aminosalicylate

In der Regel: Nein. Wer sie vertrigt, vertrigt sie meistens auf Dauer. Allergie-
bedingte Unvertriglichkeiten nehmen allerdings irgendwann einmal ihren
Anfang; das kann auch noch nach Jahren der Einnahme sein. Richtet sich die
Allergie gegen das Sulfapyridin, scheiden nur Azulfidine® und Colopleon®
aus der Behandlung aus. Richtet sich die Allergie gegen die Salizylsiure, kom-
men alle Aminosalicylate nicht mehr in Frage, zusitzlich auch alle anderen
Salicylate wie z.B. Aspirin®.

b) Glukocorticoide

Ja. Glukocorticoide sollten maglichst nicht auf Dauer und wenn in méglichst
niedriger Dosis eingenommen werden. Hautschiden, Knochenschwund
(Osteoporose), Augenschiden (grauer sowie griiner Star, augendrztliche Kontrol-
len!), Stimmungsschwankungen, Gelenkschmerzen nehmen mit der Zeit zu.
Die hormonbildenden Zellen der korpereigenen Nebennierenrinden werden
unterdriickt, so dass ein plotzliches Absetzen der Cortisonpriparate gefihrlich
wiirde (Addison-Krise).

Unter Budesonid sind diese Gefahren geringer, aber nicht ginzlich zu ver-
nachlissigen. Einige Untersuchungen sprechen dafiir, dass seine Wirksamkeit
nach 9-12 Monaten nachlisst. Auf Grund der Zusammensetzung wirken
Budesonid-Tabletten insbesondere am Enddiinndarm und Zskumpol. Auch
eine Ausdehnung des Darmbefalls kann somit die nachlassende Wirkung
begriinden. Derzeit wird dieses Medikament bei CED nur als zeitweise The-
rapie empfohlen, bei Erkrankungen anderer Organe gilt die lingerfristige
Behandlung aber als unbedenklich.
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¢) Azathioprin

Eher nein. In der Anfangsphase der Behandlung sind engmaschige Laborkon-
trollen erforderlich. Wird das Medikament iiber mehrere Wochen in der
errechneten therapeutischen Dosierung eingenommen und gut vertragen, ist
das Risiko fiir spitere Unvertriglichkeiten relativ gering. Eine gesteigerte
Infektanfilligkeit wird gelegentlich beobachtet. Nach den vorliegenden
Daten kommt es unter Azathioprineinnahme nicht zu einer bedeutsam ver-
mehrten Tumorbildung. Diese betrifft wenn, dann meist Tumoren der Haut.
Regelmiflige Untersuchungen zur Hautkrebsfritherkennung (sogenannte
Vorsorgeuntersuchung) und ein besonders guter Lichtschutz sind daher wich-
tig. Auch Lymphome (Verinderungen der Lymphknoten) wurden vermehrt
unter immunsuppressiver Therapie beobachtet.

Besonderes Augenmerk sollte bei jeder weiteren Medikation auf mogliche
Wechselwirkungen der Medikamente untereinander gelenkt werden. So ist
beispielsweise bekannt, dass harnsiuresenkende Medikamente (z.B. Allopuri-
nol, Oxipurinol und Thiopurinol) den Abbau von Azathioprin hemmen und
eine Ansammlung im Organismus (= Kumulation) begiinstigen. In einem
solchen Fall muss die Azathioprinmedikation auf 10-25% der Standarddosis
abgesenkt werden. Wird neben Azathioprin auch Mesalazin, Sulfasalazin oder
Olsalazin eingenommen, hat sich eine Dosisreduktion dieser Medikamente
(auch bei normaler/hoher TPMT-Aktivitit) zur Reduktion des Risikos von
Verinderungen des roten Blutbildes bewihrt.

d) Metronidazol

Ja. Die Behandlung sollte in der Regel 10 Tage nicht iiberschreiten, da es sonst
zu Nervenschidigungen kommen kann (Ameisenlaufen auf der Haut,
Schwindel, Kopfschmerzen und gelegentlich Krampfanfille). Diese Frist darf
nur in Einzelfillen und bei besonders strenger Indikationsstellung tiberschrit-
ten werden. Behandlung méglichst selten wiederholen, da eine Schidigung
menschlicher Keimzellen nicht auszuschliefen ist und eine Zunahme
bestimmter Tumoren im Tierversuch beobachtet wurde.

Hiufige Nebenwirkungen sind: metallischer Geschmack und ein dunkler
Urin (beides ist harmlos).

Wie ernst muss ich die vielen Warnungen der Beipackzettel nehmen?

Teils - teils. Lesen Sie die Beipackzettel genau: Sie werden eine Zweiteilung
bei der Beschreibung der unerwiinschten Wirkungen (= Nebenwirkungen)
finden. Zunichst werden typische und hiufige Nebenwirkungen genannt, auf
die Sie bei sich achten sollten. Auch die ,,gelegentlich auftretenden® Neben-
wirkungen sind zu beachten.



1. Fragen zur medikamentdsen Behandlung

»Sehr hiufig® ist eine Nebenwirkung dann, wenn sie bei mehr als 10% der
Behandelten beobachtet wurde. Eine ,, hiufige“ Nebenwirkung beschreibt das
Auftreten der Symptome bei 1-10% und eine ,,gelegentliche* Nebenwirkung
Symptome bei 0,1 — 1% der behandelten Personen.

Dann folgt ein Grusel- und Rarititenkabinett von Beobachtungen, die irgend-
wo einmal verdffentlicht worden sind. Unter diesen Voraussetzungen diirften
Sie in kein Auto oder Flugzeug steigen, keine Thunfischdose kaufen oder kei-
ne Bankfiliale besuchen, wenn Sie bedenken, was da schon alles passiert ist.
Durch die Nennung solcher, auch sehr unwahrscheinlicher Risiken entzichen
sich die Hersteller eventuellen Haftungsanspriichen im Klagefall. Es verhile
sich dhnlich wie mit dem Verkehrsschild ,, Vorsicht Steinschlag — Fahren Sie
dort lang? — Diese zweite Gruppe der Warnhinweise hat fiir Sie somit keine
praktischen Konsequenzen, sie wird iibrigens immer linger, je linger ein Pri-
parat am Markt ist, wie Sie leicht beim Vergleich von Azulfidine® einerseits
und Dipentum® oder Entocort® andererseits schen kénnen.

Wann und wie lange muss ich ein Eisenprdparat einnehmen?

Wenn wirklich ein Eisenmangel besteht. — Der Serum-Eisen-Spiegel wird
durch eine Umverteilung des Kérpereisens bei jeder stirkeren Entziindung
erniedrigt. Bleiben der Blutfarbstoff, die Gréfle der einzelnen roten Blutzelle
(MCV) und das Serum-Speicher-Eiweifl Ferritin normal, liegt kein wirklicher
Eisenmangel vor.

Wenn ein Eisenmangel behandelt werden muss, muss man Eisen zufiihren,
bis nicht nur der Blutfarbstoff wieder normalisiert ist, sondern auch die Eisen-
speicher im Kérper wieder aufgefiillt sind, d.h. noch 1-3 Monate iiber die
Normalisierung des Blutbildes und des Serum-Eisen-Spiegels hinaus.

Bei einer Eisentherapie mit Tabletten, Dragees, Trinklosungen oder Kapseln
verfirbt sich der Stuhlgang innerhalb weniger Tage vollstindig (griinlich-)
schwarz und wird klebriger. Das ist eine ganz normale Beobachtung und auf
die Oxidation (Reaktion mit Luftsauerstoff) von Eisen, das nicht aufgenom-
men wurde, zuriickzufithren. Die normale Aufnahmefihigkeit des Magen-
Darm-Traktes fiir Eisen betrigt ca. 5-15% und kann durch einen bestechenden
Eisenmangel des Organismus auf 40-50% gesteigert werden. Durch die Ein-
nahme des Eisens mit Vitamin C (Ascorbinsiure), z.B. in Form von Orangen-
saft, wird die Oxidation des Eisens verlangsamt und der Kérper kann mehr
Eisen aufnehmen. Obwohl empfohlen wird, Eisenpriparate auf niichternen
Magen einzunehmen, vertragen viele Menschen es besser, wenn das Eisen
mit/nach Mahlzeiten eingenommen wird. Bewihrt hat sich ebenfalls eine
Dosisreduktion bei Verlingerung der Einnahmedauer. In jedem Falle sollten
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Sie aber einen Abstand von zwei bis drei Stunden zur Einnahme anderer
Medikamente einhalten und auch keine anderen Elektrolyte (zB. Magnesium
oder Calcium) in diesem Zeitfenster zufiihren.

Was die Vertriglichkeit betrifft, haben wir mit Ferro sanol duodenal® Kps. die
besten Erfahrungen gesammelt. Manchmal muss man aber auch andere Pri-
parate ausprobieren. Zur Uberpriifung der Wirksamkeit bietet sich ein einfa-
cher Resorptionstest an. Hierbei wird der Eisenwert im Serum vor und 2h
nach der Einnahme einer Tablette gemessen; kommt es nicht zu einem erheb-
lichen Anstieg (um das Vierfache), kann man von einer mangelnden Resorp-
tionsfihigkeit ausgehen. In diesem Fall sollte auf eine intravendse Verabrei-
chungsform gewechselt werden.

Wann, wie oft und wie lange benétige ich Vitamin-B12-Spritzen?

Wenn der Enddiinndarm stark beeintrichtigt ist oder operativ entfernt wurde,
wird Vitamin B, (= Cyanocobalamin) nicht mehr ausreichend aufgenom-
men. Auch die Totalentfernung des Magens beseitigt einen fiir die Vitamin-
B,,-Aufnahme notwendigen Faktor (,intrinsic factor®). Solche Betroffene
bendtigen lebenslang die Zufuhr von Vitamin By, von auflen, d.h. durch Sprit-
zen (unter die Haut , subcutan®, in den Muskel ,, intramuskulir“ oder auch in die
Vene ,, intrauenb's“).

Da der Mensch in der Leber iiber gute Speichermdglichkeiten fiir Vitamin
B,, verfiigt, ist bei aufgefiillten Speichern eine Spritze mit einer Dosis von
1000pg (=1mg) alle 3 Monate ausreichend.

Wann, wie oft und wie lange benétige ich Gallensdure-bindende Harze
(Colestyramin, Colestipol)?

Wenn der Enddiinndarm (terminales Ileum) stark beeintrichtigt ist oder ope-
rativ entfernt wurde, werden die Gallensiuren nicht mehr ausreichend aufge-
nommen und zur Leber zuriickgefithrt (= Frage 38). Sie werden im Dick-
darm vergoren und 18sen Durchfille aus (= Frage 40), welche oft als beson-
ders aggressiv (brennend) beschrieben werden. Das wird verhindert durch die
Bindung der Gallensiuren an bestimmte (ionenaustauschende) Harze (z.B.
Quantalan®, Cholestabyl®, Lipocol-Merz®).

Trifft diese Situation bei Ihnen zu, dann kann Ihr Durchfall durch die Einnah-
me der entsprechenden Medikamente verhindert oder vermindert werden.
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Bewihrt hat es sich, mit einer einmaligen morgendlichen Gabe von 0,5
Gramm Lipocol zu beginnen und durch schrittweise Steigerung herauszufin-
den, bei welcher Dosis die ideale Stuhlverbesserung zu erzielen ist. Ggf. kann
die Dosis auf 2 Tagesdosen (z.B morgens und mittags) verteilt werden. Wich-
tig ist, dass man das Medikament mindestens eine, besser sogar 2 Stunden vor
den anderen Medikamenten einnimmt, um deren Resorption und Wirksam-
keit nicht zu gefihrden. Obwohl dieses Medikament, gleichgiiltig in welcher
Form, etwas unangenchm einzunchmen ist, nehmen es die meisten Betroffe-
nen wegen des meist groflen Nutzens dennoch. Die Dauer und die Dosis
werden vom Nutzen und Nutzer bestimmt, manchmal kann das Medikament
im Verlauf entbehrlich werden.

Hohere Dosen, die manchmal verordnet werden, kénnen kontraproduktiv
sein.

Vielen Patienten fillt die Einnahme der als Pulver oder Granulat vorliegenden
Priparate schwer. Sie kénnen sich die Einnahme erleichtern, wenn Sie die
Dosis in einen (Heidelbeer-) Joghurt, Quark, Pudding oder ein Miisli riihren
oder die Kautabletten (Lipocol-Merz®) wihlen.

Sind Nahrungsergdnzungsmittel oder Vitaminzusatze erforderlich?

In der Regel nein. Bei ausgewogener Mischkost wird der Korper auch bei
einer chronischen Erkrankung und gelegentlich verinderter oder gestdrter
Nahrungsaufnahme ausreichend mit allen nétigen Nihrstoffen versorgt.

Bei ausgeprigter Krankheitsaktivitit mit langdauernd verringerter oder unzu-
reichender Nahrungsaufnahme, langandauernder Therapie mit spezifischen
Nebenwirkungen oder umfangreicher operativer Verinderung des Verdau-
ungstraktes kann allerdings der Ersatz bestimmter Nahrungsbestandteile oder
Spurenelemente erforderlich sein. Oft sind dies:

e Vitamin B, (= Frage 86)

o Zink: bei Nachweis eines Zinkmangels

e Vitamin D/Calcium: insbesondere bei langandauernder Cortisontherapie
(= Frage 75)

o Eisen (= Frage 85)

e  MCT (mittelkettige Triglyceride), Fette und fettlsliche Vitamine: meist
nur bei sogenanntem Kurzdarmsyndrom mit nachgewiesener unzurei-
chender Fettaufnahme im Darm sowie Mangel an fettlgslichen Vitami-
nen.
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Was tun bei Entziindung meines Pouches (Pouchitis)?

Wenn ein ileoanaler Pouch (= Frage 126) nach Dickdarmentfernung angelegt
wurde, kann es zu (ggf. wiederkehrenden) Pouchentziindungen kommen.
Innerhalb der ersten 10 Jahre nach der Operation etleben ca. 20-40% der
Patienten mindestens 1 Episode, innerhalb 20 Jahren ca. 70%. Chronische
Pouchitiden ggf. mit Pouchversagen treten in ca. 5-10% der Fille auf und sind
assoziiert mit schwerer Pancolitis, extraintestinalen Manifestationen (v.a. PSC:
2-fach erhohtes Risiko) und regelmifligem Gebrauch von NSAR (= Frage
86). Als mogliche Ursachen kommen eine erneute Manifestation der Grund-
erkrankung, eine unvollstindige Entleerung mit Stau von Stuhl und mikro-
biologische Fehlbesiedlung (Bakterien, Pilze) u.a. in Frage. Die Diagnose wird
nach Klinik sowie endoskopischer und histologischer Untersuchung gestellt.
Therapeutisch werden Antibiotika (zB. Metronidazol, Ciprofloxacin o.a.)
oder Budesonidschaum eingesetzt. Bei wiederkehrenden Entziindungen oder
auch zur Vorbeugung nach einer Pouchitis werden auch gerne Probiotika
(VSL#3, Mutaflor 0.a.) eingesetzt. Bei sehr schweren oder fistulierenden Ver-
liufen konnen auch Antikorper (z.B. Infliximab oder Adalimumab) verab-
reicht werden. Zur Behandlung mit 5-ASA, Lecithin oder Glutamin supp. gibt
es derzeit keine belastbaren Daten.

Schulmedizin, alternative Medizin, komplementdre Medizin, worin
besteht der Unterschied?

Aus heutiger Sicht sind die Grenzen flieflend. Vieles, was friiher ,,alternativ¢
war, ist heute integraler Bestandteil der sogenannten Schulmedizin. Leider
werden auch heute mancherorts noch ideologische Grabenkimpfe gefiihrt,
dabei kann sich aus den unterschiedlichen Angeboten fiir die Betroffenen
durchaus ein rundes Ganzes ergeben.

Als Schulmedizin wird in der Regel die naturwissenschaftlich basierte Medi-
zin verstanden. Sie beruht auf wissenschaftlichen Erkenntnissen aus Biologie,
Chemie und Physik und verlangt durch qualitativ hochwertige Studien (nor-
mierte wissenschaftliche Untersuchungen) abgesicherte Forschungsergebnis-
se, die die statistisch besten Ergebnisse fiir eine definierte Behandlungssituati-
on belegen. Diese Ergebnisse miissen wiederholbar sein, um zufillige Ergeb-
nisse auszuschlieflen. Jedwede neue Therapie muss sich an den derzeit gesi-
cherten besten Therapien messen und kommt nur bei Uberlegenheit oder
zumindest Gleichwertigkeit zum Einsatz. In diese Uberlegungen werden
auch ,alternative pflanzliche oder sonstige Therapien miteingeschlossen und
ggf. in das Repertoire der Schulmedizin aufgenommen.
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Die Schulmedizin ist die derzeit in unserem Kulturkreis akzeptierte und an
den Hochschulen gelehrte Heilkunst.

In anderen Kulturkreisen (z.B. traditionelle chinesische Medizin in Asien,
Schamanentum in Afrika u.a.) werden andere Formen der Heilkunst gelehrt
bzw. weitergeben. Auch damit lassen sich im Einzelfall zum Teil erstaunliche
Behandlungserfolge erzielen, allerdings hielten diese bislang dem Vergleich
mit der Schulmedizin nicht stand.

Fakt ist auch, dass jede Behandlung nur optimal wirkt, wenn Behandler und
Behandelte an deren Wirkung glauben (sogenannter Placeboeffekt). Die Wir-
kung einer Behandlung kénnte also auch allein daran liegen. Die in der Schul-
medizin empfohlenen Therapien kennen und nutzen (wenn auch ggf. in
geringerem Umfang) den Placeboeffekt, die schulmedizinischen Therapien
sind aber immer besser als der Placeboeffekt, was sie in umfangreichen Studi-
en auch beweisen miissen.

Auch sind Langzeiterfolg und Nebenwirkungen Gegenstand der Studien. Die
aktuellen Therapieempfehlungen zu einer bestimmten Erkrankung basieren
auf wissenschaftlich gesicherten Erkenntnissen. Sie werden von vielen und
internationalen Experten der einzelnen Fachgesellschaften zu sogenannten
Leitlinien als Behandlungsempfehlungen fiir die behandelnden Fachirzte
zusammengefasst. Diese Leitlinien sind als Orientierung fiir den beratenden
Arzt gedacht, der ja keine Masse von Patienten, sondern einen individuellen
Menschen in einer individuellen Situation mit ganz eigenen Sorgen und
Néten berit. Ein Abweichen von den Leitlinienempfehlungen ist natiirlich
mdoglich oder sogar erforderlich, es sollte aber auf jeden Fall begriindet und
mit dem Patienten entsprechend kommuniziert werden. Dazu ist der Arzt
auch im Rahmen von Aufklirung und Information zu (echten) Behandlungs-
alternativen durch das Patientenrechtegesetz gesetzlich verpflichtet.

Die in regelmifligen Abstinden an die neuesten wissenschaftlichen Erkennt-
nisse angepassten Leitlinien der medizinischen Fachgesellschaften sind iibri-
gens nicht nur hilfreich fiir Behandler, sondern auch eine sehr gute Informa-
tionsquelle fiir Betroffene. Neben den fiir medizinische Laien oft schwer ver-
stindlichen wissenschaftlichen Leitlinien verdffentlichen viele Fachgesell-
schaften inzwischen auch leichter verstindliche Versionen fiir Betroffene. Die
Leitlinien fiir Morbus Crohn und Colitis ulcerosa finden Sie z.B. auf der
Internetseite der Deutschen Morbus Crohn/Colitis ulcerosa Vereinigung
DCCV (www.dccv.de).

All diese, letztlich der Wirksamkeit und der Sicherheit dienenden Untersu-
chungen kénnen sog. alternative Therapien in der Regel nicht bieten. Sie sind
daher aus Sicht der Schulmedizin erst einmal zweite Wahl (oder abzulehnen,
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insbesondere wenn sie anstatt der Schulmedizin gegeben werden), da der
Patient nach heute allgemein giiltiger Auffassung das Recht auf die nach der-
zeitigem Stand gesicherte beste und am besten vertrigliche Behandlung hat.
Das heifit nicht, dass alternative Therapien von vornherein nur schlecht sein
miissen. Man weifd nur vergleichsweise wenig iiber sie, sowohl beziiglich des
Nutzens als auch eines eventuellen Schadens. Von daher lisst sich auch
schlecht beurteilen, ob diese Therapien eine gute oder schlechte Alternative
sind, eine echte, also gleich gute, diirften Sie nur in den seltensten Fillen sein.

Komplementire Therapie meint zusitzliche oder auch erginzende Therapie
zur Basistherapie. Oft wird hier das gesamte Spektrum der Behandlungsmaog-
lichkeiten, also zB. auch Balneo-physikalische, Entspannungs-, Psycho-,
Sport- und Bewegungstherapie und Anderes eingesetzt und erméglicht dem
Patienten eine im weitesten Sinne ganzheitliche Therapie, da sie nicht nur auf
eine Erkrankung zielt, sondern auf den individuellen Patienten mit all seinen
Beschwerden, Einschrinkungen, Empfindungen und Einstellungen. Somit ist
die komplementire Medizin unter Beriicksichtigung der Basistherapie begrii-
Benswert und findet auch zunehmend Eingang in die Therapiestandards bzw.
Leitlinien der schulmedizinischen Fachgesellschaften.

Was ist von alternativen Therapien zu halten?

Bei jeder anderen (alternativen) Therapie ist zu fragen, ob sie genauso gut
oder besser wirkt als die bisherige und wie es mit Nebenwirkungen und Risi-
ken aussieht.

Da sich letztlich jede Therapie individuell nach den Gegebenheiten, Bediirf-
nissen und der Vertriglichkeit des Einzelnen richtet, gibt es letztendlich nicht
nur eine Standardtherapie.

Bei der Frage nach Alternativen ist stets zu kliren, ob es sich um eine iiberle-
gene, gleichwertige oder minderwertige Alternative handelt. Zu unterschei-
den sind auch zusitzliche (additive) Therapien, die zu der Standarttherapie
gegeben werden und sich mit dieser vertragen oder diese erginzen sollten.

Die heutigen Therapieempfehlungen richten sich nach dem aktuellen Stand
der wissenschaftlich gesicherten Erkenntnis. Sie sind daher einem steten
‘Wandel unterworfen, da die Wissenschaft immer neue Erkenntnisse gewinnt
und bisherige Vorstellungen ggf. korrigiert und neue Empfehlungen ausge-
sprochen werden.

Neue Therapien miissen in der Regel besser oder zumindest gleich gut und
mit weniger Nebenwirkungen behaftet sein. Dies muss in aufwendigen Stu-
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dien untersucht und dann in der Praxis bewiesen werden. Daten und
Erkenntnisse zu langfristigem Nutzen und Risiken ergeben sich oft erst nach
mehrjihrigem Gebrauch. Sie kénnen zu Anderungen der Empfehlungen fith-
ren.

Aus diesen Griinden sind sich die Beratenden durchaus bewusst, dass sie
immer nur einen Teil der ,, Wahrheit“ kennen und dass der unbekannte Teil
wie bei einem Eisberg vermutlich viel grofier ist.

Dies geht aber den Anhingern der , Alternativen Therapien® ebenso, auch
wenn sie die sogenannte Schulmedizin manchmal heftig kritisieren. Skepsis
sollte angebracht sein bei grofispurigen Versprechen von Superwirkung ohne
Nebenwirkungen (kann es eigentlich nicht geben), ganzseitigen Anzeigen mit
Einzelfallbeispielen und Nennung von sogenannten Experten mit Foto. Dies
ist in der Regel unserids, da seridse Wissenschaftler ihre Arbeiten in Fachzeit-
schriften versffentlichen, aber nicht fiir bestimmte Produkte werben, schon
gar nicht mit , erfolgreich“ behandelten Patienten.

Letztlich gilt es, fiir den individuellen Menschen mit der individuellen Krank-
heitssituation, die momentan am besten wirksame und méglichst am besten
vertrigliche Therapie mit dem giinstigsten Nebenwirkungsprofil und mog-
lichst geringen ungiinstigen Langzeitfolgen auszuwihlen. Diese Therapie
wird im Verlauf den Bediirfnissen der Betroffenen und dem Krankheitsver-
lauf angepasst. Die Therapiegestaltung ist also insgesamt ein ziemlich aufwin-
diges Langzeitprojekt und setzt eine gute Teamarbeit zwischen Patient und
Behandelnden bzw. Beratenden voraus.

Daneben darf es natiirlich auch noch wohltuende zusitzliche Therapien auf
dem medikamentdsen oder nichtmedikamentésen Sektor (z.B. Physikalische-,
Physio-, Phyto-, Psychotherapie) geben, vorausgesetzt sie passen zu der ,,Basis-
therapie®.

Gewarnt sei vor Therapien, die alles andere verteufeln oder die sehr teuer
sind und deren Kosten nicht von den Krankenkassen iibernommen werden.
Insbesondere bei der Recherche im Internet lassen sich fiir den Laien kaum
seridse von unseridsen Angeboten bzw. Informationen unterschieden.

Behandelnde Arzte wissen, dass ein Grofiteil ihrer Patienten neben der ver-
schriebenen Therapie noch mehrere andere Stoffe (Vitamine, Mineralstoffe,
Nahrungserginzungsmittel, pflanzliche Priparate etc.) einnehmen, ohne
dariiber zu sprechen. Hiervon raten wir dringend ab, da Interaktionen mit
Verstirkung oder Abschwichung der Wirkung, aber auch der Nebenwirkun-
gen mit den verschriebenen Medikamenten einhergehen kénnen. Daher die
Empfehlung: Sprechen Sie offen und vertrauensvoll mit ihrem Arzt iiber alle
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zusitzlich eingenommenen Priparate und entscheiden Sie danach eigenver-
antwortlich, welches Mittel, das ihnen hoffentlich zumindest subjektiv guttut,
Sie wirklich zusitzlich einnehmen wollen und welches vielleicht doch lieber
nicht.

Welche zusatzlichen Mittel konnten sinnvoll sein?

Hier ein kurzer Uberblick hiufig genutzter Mittel, ohne Anspruch auf Voll-
stindigkeit:

Indische Flohsamenschalen (miglichst fein vermahlen, z.B. Mucofalk®):

Sind seit vielen Jahren sehr bewihrt zur Stuhlregulierung (nicht nur bei
CED). Sie kénnen festen Stuhl aufweichen und fliissigen eindicken. (Bakte-
rien-) Toxine kénnen gebunden werden, dem Schleim, der beim Quellen ent-
steht, werden leicht entziindungshemmende (und damit sozusagen Schleim-
hautberuhigende) Effekte zugeschrieben. Je feiner das Priparat vermahlen ist,
desto besser die Wirkung. Preisgiinstige Priparate sind oft weniger fein ver-
mahlen. Die Schalen wirken besser als die Samen. Die Einnahme wird viel-
fach als angenehmer empfunden, wenn das Priparat nicht aufgelost (weil
dann schon schleimig), sondern mit wenig Wasser noch in ,, Flockchenform*
getrunken wird. Wichtig ist insgesamt eine ausreichende Fliissigkeitsaufnah-
me, da das Priparat sonst im Darm nicht gut quellen kann. Bei CED und vie-
len Durchfillen kann ggf. auch die Kombination von Flohsamenschalen und
Loperamid hilfreich sein, selbst wenn in den Beipackzetteln von einer Kom-
bination abgeraten wird. Die erforderliche Menge ist individuell unterschied-
lich und sollte bedarfsweise ausgetestet werden.

Heidelbeeren:

Sie werden traditionell (Hildegard v. Bingen) bei Durchfallerkrankungen
wegen angeblich stopfender Wirkung empfohlen, subjektiv berichten viele
CED-Betroffene iiber verbessertes Wohlbefinden, nachdem Heidelbeeren in
groflerer Menge gegessen wurden. Wissenschaftliche Untersuchungen konn-
ten zeigen, dass Farbstoffe aus Heidelbeeren (sog. Anthocyane) ein Enzym
hemmen, das bei Entziindungen eine Schliisselrolle spielt. Diese Farbstoffe
liegen leider im Darm nicht stabil vor, da sie schnell inaktiviert werden. Die
Entwicklung darmstabiler Anthocyane kénnte therapeutisch interessante
Optionen erdffnen.

Bis heute ist es wissenschaftlich nicht belegt, dass die Friichte tatsichlich das
Potenzial haben, um erfolgreich gegen Krankheiten eingesetzt zu werden.
Extrakte aus Heidelbeeren sind vor allem in den USA auf dem Markt. Ver-
kauft werden sie dort als Nahrungserginzungsmittel.
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Weihrauch (Boswelliasuren):

Inhaltsstoffe aus Weihrauch konnten im Tierversuch und laborchemisch eine
Reduktion von Entziindung herbeifithren. Traditionell wird iiber eine positi-
ve Wirkung bei CED berichtet. Die Weihrauchpflanze existiert in vielen
Untergattungen, der Gehalt der entziindungshemmenden Substanzen ist
nicht standardisiert und schwankt vermutlich stark. Entsprechend qualitative
medizinische Studien liegen derzeit leider nicht vor, ebenso wenig wie eine
Zulassung als Arzneimittel. Die weitere Untersuchung der entziindungshem-
menden Komponenten und deren eventueller Einsatz als standardisiertes
Medikament sind Gegenstand wissenschaftlicher Untersuchungen.

Probiotika:

Es existiert eine kaum iiberschaubare Anzahl an (so bezeichneten) pro- oder
pribiotischen Nahrungs(erginzungs)mitteln, so dass deren Einzelbewertung
schwierig ist. Nicht immer ist die Zusammensetzung sinnvoll, oft besteht ein
schlechtes Preis-Leistungs-Verhiltnis und die Versprechen sind blumig. Es
scheint aber keine starken Einwinde gegen den Konsum zu geben, so dass der
subjektive Behandlungserfolg entscheiden sollte (= Frage 69d).

Lecithin (Phosphatidylcholin):

Lecithin sorgt fiir die ,,Reifdfestigkeit und damit fiir die Schutzwirkung des
Schleimes im Dickdarm. Es wird iiberwiegend im Enddiinndarm gebildet
und mit dem Stuhl durch den Dickdarm transportiert und ausgeschieden. Bei
zu wenig oder , qualitativ schlechtem Lecithin reifit der Schleimfilm insbe-
sondere in den unteren Dickdarmabschnitten zunehmend ein und erleichtert
so Bakterien den Kontakt mit bzw. das Eindringen in die Darmschleimhaut.
Herkommliches Lecithin wird bei oraler Aufnahme fast vollstindig im oberen
Diinndarm durch Bauchspeicheldriisenfermente abgebaut. Es gibt Studien,
die zeigen konnten, dass verkapseltes (retardiertes) Phosphatidylcholin eine
klinisch relevante entziindungshemmende Wirkung zeigt, mit der sogar die
Kortisonmenge in der Therapie reduziert werden konnte. Derzeit finden sich
entsprechende Priparate in den letzten Studienphasen vor einer eventuellen
Marktzulassung.

Bei welchen Behandlungsmethoden ist Vorsicht geboten? 93

Vorsicht ist bei allem geboten, wozu es keine gute wissenschaftliche Erkennt-
nis gibt. Der Uberblick hieriiber ist selbst fiir Experten nicht immer ganz ein-
fach. Eine Orientierung sollte aber der sich auf dem Laufenden haltende
behandelnde Facharzt geben kénnen. Mit ihm sollte sowieso alles besprochen
werden, was mit der Behandlung der CED zu tun hat, um Wechselwirkun-
gen mit der laufenden Therapie zu vermeiden. Gute und fachlich gesicherte
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Informationen iiber verschiedene Behandlungsformen erhalten Sie dariiber
hinaus von der Selbsthilfevereinigung DCCV.

Wie soll ich mit einem Alternativ-Behandler umgehen?

Sollten Sie Kontakt mit einem Nicht-Schulmediziner oder nichtmedizini-
schen Berater haben oder wiinschen, so sollten Sie sich zunichst nur ausfiihr-
lich beraten lassen. Informieren Sie sich umfassend zu Wirkungen, Neben-
wirkungen, Datenlage bzw. Erfahrungsumfang zu der empfohlenen Metho-
de, aber auch des konkreten Behandlers, und zu Wechselwirkungen mit einer
bestehenden (schulmedizinischen) Therapie. Lassen Sie sich zu keiner
Behandlung dringen und seien Sie skeptisch, wenn ,die Schulmedizin®
schlechtgemacht wird. Besprechen Sie eventuelle zusitzliche Therapien auf
jeden Fall mit dem therapiefithrenden Arzt. Wenn keine Bedenken bestehen,
kann durchaus eine zusitzliche komplementire Therapie erfolgen, vor allem
wenn sie subjektiv hilft und das Kosten-Nutzen-Verhiltnis stimmt.
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Heutzutage hort man gerne:

Es gibt keine spezifische Diit fiir diese Erkrankung. Sie diirfen alles essen, was
sie vertragen. Aber genau das wiisste man als Betroffener gerne: ,, Was vertra-
ge ich?“ Und da gibt es eine Menge zu lernen.

Was darf man bei Colitis ulcerosa nicht essen?

Nichts. Es gibt allerdings Nahrungsmittel, die auch beim Gesunden Durchfall
und Blihungen verursachen kénnen, wobei dies stets eine Frage der Menge
ist. Bei Durchfallneigung, oder gar wihrend eines Schubes, sollte ein Colitis
ulcerosa-Kranker deren Genuss vermeiden oder maglichst einschrinken.

Es sind dies eine vermehrte Fliissigkeitszufuhr (insbesondere Fruchtsifte,
abfithrende Mineralwisser, Bier, Kaffee, andere koffeinhaltige Getrinke),
Fleischbriihe, Kohl, Kraut, Hiilsenfriichte, Schwarzwurzeln, Kohlrabi, Spar-
gel, Pilze, Lauch, Zwiebeln, Knoblauch, Salate, Frisch- und Trockenobst, Niis-
se, Vollkornbrot, ungeschilter Reis, scharfe Gewiirze, ,,pikante“ Speisen, Wei-
zenkleie, Leinsamen(schrot).

Was darf man bei Morbus Crohn nicht essen?

Was man schlecht vertrigt. Es gibt keine generellen Nahrungsverbote. Gerade
die Verinderungen der Darmabschnitte und Darmwand wie der Verdauungs-
vorginge kénnen beim Morbus Crohn so unterschiedlich sein, dass es weder
generelle Verbote noch generelle Empfehlungen gibt. Auf Einzelheiten wird
in den Antworten Nr. 98 - 101 eingegangen.

Haben bestimmte Speisen Colitis ulcerosa oder Morbus Crohn
verursacht?

Nein. Sie miissen weder bei sich noch bei anderen nach ,,Fehlern® suchen.

Interessant ist jedoch die seit langem bekannte Tatsache, dass das véllige
Herauswaschen der Nahrung aus dem Darm (Darmspiilung, Lavage) oder die
Ernihrung mittels schlackenfreier Formuladiit (,, Astronautenkost®) die ent-
ziindliche Krankheitsaktivitit zum Abklingen bringen kann. Man erklirt das
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heute damit, dass die normale Bakterienbesiedlung des Darmes, die vom
Darminhalt lebt, eine Rolle bei der Unterhaltung der CED spielt. Diese Anti-
gene (= Frage 32) stellen einen natiirlichen Reiz fiir das Immunsystem der
Darmschleimhaut dar, das bei Morbus Crohn und Colitis ulcerosa sehr emp-
findlich reagiert. Nichtessen fiihrt aber zu Unterernihrung und Schwiche
und ist damit kein Behandlungsweg bei einer chronischen (zehrenden) Ent-
ziindung!

Ist Zucker verboten bei Morbus Crohn?

Nein. Dieses Thema ist unter Wissenschaftlern lange kontrovers diskutiert
worden. Ausgangspunkt war die Beobachtung, dass Morbus Crohn-Patienten
einen erhdhten Zuckerkonsum hatten und man einen ursichlichen Zusam-
menhang vermutete. Das hat sich nicht bestitigt. Man erklirt heute den nach-
gewiesenen hoheren Zuckerkonsum der Patienten als Ausweichen auf ballast-
stoffarme und leicht verdauliche Kalorientriger wihrend eines Schubes.

Sind Getreideprodukte gefahrlich bei Morbus Crohn?

Nein. Zwar gibt es eine ganz andere chronische Diinndarmerkrankung, die
durch Gluten (Klebereiweif von Getreide) verursacht wird (Zoliakie = ein-
heimische Sprue); diese hat aber mit dem Morbus Crohn nicht direkt zu tun,
kommt aber doch gehiuft assoziiert vor. Pflanzliche Nahrungsmittel wie
Getreide und Getreideprodukte, Kartoffeln, Gemiise und Obst sollten den
Hauptbestandteil (> 50%) der festen Nahrung ausmachen. Auch Vollkorn-
produkte und (rohe) Salate sind in der Ruhephase von Morbus Crohn und Coli-
tis ulcerosa geeignete Nahrungsmittel. In manchen Fillen kann eine gluten-
arme Diit subjektiv angenehm sein, auch ohne dass eine Zéliakie vorliegt.
(Weizensensitivitit). Der Unterschied zur Zsliakie ist, dass eine glutenarme
(nicht streng glutenfreie) Kostform bei der sogenannten Weizensensitivitit
eine Kann-Entscheidung ist und kein Muss.

Ist Margarine gefahrlich bei Morbus Crohn?

Nein. Es war vor mehreren Jahren spekuliert worden, ob das Hirtungsverfah-
ren fiir flissige Fette, wie es fiir Pflanzenmargarinen, Koch- und Bratfette not-
wendig ist, den Morbus Crohn verursacht oder verschlechtert. Diese Hypo-
these konnte inzwischen wissenschaftlich widerlegt werden.
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Ist Milchgenuss verboten bei Morbus Crohn?

Nein. Es gibt allerdings eine nicht seltene Unvertriglichkeit von Milch.
Zumeist beruht sie auf einer Unvertriglichkeit des Milchzuckers, seltener auf
einer Allergie gegen Milcheiweif3.

Die Milchzuckerunvertriglichkeit liegt an einer verminderten Verdauungska-
pazitit im Diinndarm fiir die Spaltung von Milchzucker (Laktose) in Trau-
benzucker (Glukose) und Galaktose. Das hierfiir verantwortliche Enzym, die
Laktase, ist in den Diinndarmzellen dann zu gering vorhanden: Laktasemangel,
Laktosemalabsorption. Vom ,Normalen® gibt es flieRende Uberginge bis zur
(seltenen) volligen Milchzuckerunvertriglichkeit. Eine lingere kiinstliche
(parenterale) Ernihrung, wie sie bei den CED immer mal wieder nétig wird,
begiinstigt einen Laktasemangel.

Ist nun die Diinndarmschleimhaut durch die Entziindung des Morbus Crohn
zusitzlich geschidigt oder operativ reduziert, wird eine bisher gering oder
unmerklich vorhandene Milchzuckerunvertriglichkeit verstirkt. Lediglich
diese Menschen miissen den Genuss von Milch, Joghurt, Kefir, Pudding, Spei-
seeis, Sahne und Sahneprodukten, Milchpulver vermindern oder ganz ver-
meiden. Trockener Quark, Handkise, Hartkise werden in der Regel gut ver-
tragen. Wenn bei Thnen eine Laktoseunvertriglichkeit vorliegt und Sie doch
gerne einmal eine Milchspeise essen méchten, kénnen Sie die fehlende Lak-
tase zu der Mahlzeit in Kapselform zu sich nehmen (z.B. Lactrase®). Zuneh-
mend werden auch lactosefreie Milchprodukte im Handel angeboten, wobei
der hohere Preis nicht immer den Nutzen fiir die Betroffenen rechtfertigt.
Nicht selten wird nach Abklingen eines Schubes die Vertriglichkeit von
Milchzucker auch wieder besser, da es sich um eine sekundire (hier: eine
durch die Entziindung erworbene) Laktose-Intoleranz handelt.

Mittels eines einfachen H,-Atem-Testes kann man sich bei Verdacht auf
Milchzuckerunvertriglichkeit Gewissheit verschaffen.

Die manchmal in kleinen oder kleinsten Mengen in Medikamenten enthalte-
ne Lactose spielt meist keine Rolle bei Durchfallsymptomen, da die Fihigkeit,
Milchzucker aufzuspalten, nur eingeschrinkt und in der Regel nicht aufgeho-
ben ist.

Kann man mit Fischgenuss (Fischdl) Morbus Crohn heilen?
Nein. Kiirzlich hatte Hoffnung bestanden, durch eine Anderung der Fettzu-

sammensetzung der Nahrung Entziindungsvorginge im Kérper, so auch den
Morbus Crohn, giinstig zu beeinflussen. Solche Fette sind im Fischl enthal-
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ten. Da genieflbare Mengen hierfiir nicht ausreichen, wurden verkapseltes
Fischol und ,,Eikosapentaensiure® erprobt. Leider haben diese Untersuchun-
gen kein positives Ergebnis gezeigt.

Wie soll man sich im akuten Schub erndhren? Wie in der Ruhephase?

a) im akuten Schub (bei vermehrt Durchfall und/oder Bauchschmerzen)

Gerade beim vermehrten Nihrstoftbedarf im akuten Schub ist es wichtig,
nicht in einen Hungerstreik zu gehen, wenn Mahlzeiten zu mehr Schmerzen
oder Durchfall fithren. Der Eiweifi- und Mineralstoffbedarf ist erhht. Ballast-
stoffe konnen jetzt zu ,Belast-Stoffen® werden. Essen Sie hiufige kleine
Mabhlzeiten. Essen Sie Getreideprodukte mit niedrigem Kleieanteil (Weif-
brot, Toastbrot, Brotchen, Graubrot, Nudeln, Gebick aus hellem Mehl, Typ
405), Gemiise und Obst eher gediinstet als roh, eher fein gerieben oder
piiriert. Essen Sie gekochte oder piirierte Kartoffeln, geschilten Reis, Mais,
Haferflocken, Trockengebick, Bananen, Kokosflocken. Meiden Sie Hiilsen-
friichte, Zwiebeln, Lauch, Kohl, Niisse, Zitrusfriichte... (= Frage 95). Meiden
Sie PFettes, Gebratenes, Frittiertes, zu reichlich mineralisierte und stark koh-
lensiurchaltige Getrinke. Trinken Sie cher Friichtetees als Fruchtsaft. Milch
ist als Kalziumlieferant hilfreich, wenn sie vertragen wird (= Frage 101). Kau-
en Sie griindlich. Nehmen Sie sich Zeit zum Essen.

b) in der Ruhephase, im Krankheitsintervall

Eine ,,Morbus Crohn-Diit* oder ,,Colitisdiit“ gibt es nicht. Wichtig ist eine
vollwertige, hochwertige und ausgewogene Ernihrung, um Defizite zu ver-
meiden. Richten Sie sich nach modernen Ernihrungsempfehlungen, wie sie
als ,, Vollwertkost* oder als Empfehlungen der ,,Deutschen Gesellschaft fiir
Ernihrung“ bekannt sind. Ballaststoffe sind, wenn sie vertragen werden, in
Maflen jetzt eher erwiinscht. Meiden Sie Fertiggerichte, Dosenkost und ,, fast
food“. Meiden Sie beim Kochen und Einkaufen Fett und fette Nahrungsmit-
tel (Wurst, Geriuchertes, Speck, fettes Fleisch).

Spezielle Empfehlungen ergeben sich bei Milchunvertriglichkeit (= Frage
101), nach Diinndarmoperationen (= Frage 105) und bei der Neigung zu
Nierensteinen.

Kann ich den Krankheitsverlauf (das Auftreten neuer Schiibe) durch
eine Erndhrungsumstellung (,,Didt”) giinstig beeinflussen?

Eher nein. Es gibt viele Empfehlungen, aber keinen einzigen Beweis, dass
Krankheitsschiibe Folge von Ernihrungs- bzw. ,, Diit“-Fehlern seien. Sie kon-
nen sich durch eine IThrer Krankheit angemessene Ernihrung das Leben sehr
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erleichtern. Sie sollten auch bewusster essen, um nicht Ernihrungsdefizite
entstehen zu lassen. Aber Sie miissen sich bei einem neuen Schub keine Vor-
wiirfe machen.

Ernihrungsdefizite wurden bei Patienten mit Morbus Crohn und Colitis
ulcerosa oft nachgewiesen, am ehesten fiir Eiweif3, Vitamin D, Folsiure, Eisen,
Vitamin B,,, Zink, Magnesium, Kalium, Kalzium und Vitamin A (Hiufigkeit
in der genannten Reihenfolge).

Worauf sollte man achten, wenn der Diinndarm befallen ist bzw. wenn
Teile des Diinndarms operativ entfernt wurden?

Fehlen Abschnitte des oberen Diinndarms, wird die Kalzium- und Eisenauf-
nahme kritisch, fehlt der Enddiinndarm, wird die Aufnahme von Vitamin B,
und Gallensiuren verschlechtert (= Frage 38, = Frage 40, = Frage 86 und
= Frage 87). Wird Fett nicht verdaut, bildet es Kalkseifen und entzieht dem
Korper zusitzlich Kalzium. Auch werden die fettloslichen Vitamine
(A,D,E,K) dann vermindert aufgenommen.

Wann sollten Vitamine u.d. genommen werden?

Wenn Sie auf eine ausgewogene, frische, abwechslungsreiche Kost achten,
sind spezielle Multivitaminpriparate oder -sifte iiberfliissig. Lediglich bei
begriindeten und nachgewiesenen Mangelzustinden miissen Vitamine zuge-
fithrt werden, dann aber ausreichend dosiert und in aller Regel parenteral
(= mittels Spritzen oder Infusionen).

Was tun, wenn hdufige oder plétzliche Durchfille z.B. die Teilnahme an
einer Feier oder einen Einkaufsbummel unméglich machen?

Erproben Sie als darmberuhigendes Medikament Loperamid (z.B. Imodi-
um®). Dieses Medikament stellt den Dickdarm fiir einige Stunden ruhig
(= bremst den Darm), so dass er keine peristaltischen Entleerungsbewegun-
gen ausfiihrt, also auch kein Stuhldrang autkommt. Auf die Stuhlkonsistenz
oder auf die Darmentziindung hat dies keinen bessernden Einfluss. Aber
wenn man dieses Medikament griffbereit hat und seine Wirkung kennt, kann
man sich iiber sonst schwierige Situationen hinweg helfen. Die Wirkdauer
einer Kapsel bzw. Tablette ist 2-4 Stunden, man kann 2 bis 4 mg Loperamid
auch mehrmals am Tag oder vor dem Schlafengehen einnehmen. (= Frage
80)
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Vorsicht: Bei Durchfillen infolge einer Nahrungsmittelvergiftung oder man-
cher bakteriellen Entziindung, die durch Giftstoffe ausgel6st werden, sind die-
se Medikamente nicht etlaubt, da sie die Entleerung der Giftstoffe verzogern.

Welche Rolle spielen ,,Genussgifte” (Rauchen, Alkohol, Kaffee)?

Zum Tabakrauchen sei auf die Fragen Nr. 25 - 28 verwiesen. Ein Zusammen-
hang zwischen Alkohol und den CED ist nicht erwiesen. Auf die Durchfall-
neigung wirken verschiedene alkoholhaltige Getrinke unterschiedlich: Bier
und Weillweine fithren eher zu vermehrter Stuhlfrequenz, gerbsiurereiche
Rotweine wirken stopfend. Coffein wie Teein (= im Schwarztee enthaltenes
Coffein) fordern die Stuhlfrequenz und Blihungsneigung.
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Kann ein Krankheitsschub auch durch Stress oder Arger
ausgeldst werden?

Ja. In einer Erhebung bei 200 Patienten mit Colitis ulcerosa und Morbus
Crohn an der Klinik Niederrhein (1990-93) gaben 53% an, dass einer statio-
niren Behandlung besondere Belastungen vorangegangen seien in Arbeit und
Ausbildung (36%), in Partnerschaft bzw. Familie (23%), wegen Trennung
vom Partner (12,4%), wegen Tod (10%) oder Krankheit (9,5%) eines Angeho-
rigen, durch Arbeitsplatzverlust (4,7%) oder Sonstiges (13%). Die Summe der
Prozentzahlen ist wegen Mehrfachantworten héher als 100%.

Soll ich mich iiber meine Krankheit umfassend informieren?
Lebe ich nicht unbeschwerter, wenn ich nicht alles weif3?

Wenn Sie diese Publikation lesen, werden Sie vermutlich an der einen oder
anderen Stelle erschrecken. Denn hier erfahren Sie, welche Probleme und
Komplikationen im Verlauf der Erkrankung auftreten kénnen. Das macht
Angst. Weil Angst ein sehr unangenchmes Gefiihl ist, neigen wir dazu, Angst
auslosende Situationen zu vermeiden. Mdglicherweise verspiiren deshalb
auch Sie die Tendenz, nicht weiter zu lesen gemif der Alltagsweisheit ,, was
ich nicht weif$, macht mich nicht heif. Dabei ist die Angst einerseits ein sehr
unangenchmes Gefiihl. Andererseits aber ist sie positiv, weil sie dazu moti-
viert, sich selbstfiirsorglich zu verhalten. Ein Leben ohne Angst ist kaum
denkbar. Ohne sie wiirden wir uns stindig in Gefahr begeben. Kurzfristig
gesehen ist es sicher der angenehmere Weg, Angst ausldsende Informationen
auszublenden. Das kann zunichst auch eine gute Strategie sein, um von der
Angst nicht tiberflutet zu werden. Langfristig betrachtet aber kénnen Betrof-
fene, die umfassend informiert sind, besser mit ihrer Krankheit leben als die-
jenigen, die aus Angst eine Beschiftigung mit den Gefahren vermeiden. Wer
eine Gefahr kennt, kann sich darauf vorbereiten und besser mit ihr umgehen.
Dazu soll Sie dieses Werk befihigen.

Viele der Probleme, die hier der Vollstindigkeit halber angesprochen werden,
werden Sie gar nicht betreffen. Andere kénnen Sie vermeiden, indem Sie den
Empfehlungen dieses Buches folgen. Wenn dennoch ein Problem auftauche,
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werden Sie nicht iiberrascht, sondern haben das Wissen dariiber, was zu tun
ist, und kénnen damit umgehen. Eine gute Strategie, sich vor zu starker Angst
zu schiitzen, ist daher, sich iiber die Wahrscheinlichkeit zu informieren, mit
der ein unerwiinschtes Ereignis eintreten und unbeherrschbar sein konnte.
Vielleicht hilft es Thnen auch, wenn Sie sich bewusst machen, wie Sie mit
anderen Gefahren im Leben umgegangen sind bzw. umgehen. Die meisten
setzen sich z.B. angstfrei ins Auto, obwohl sie genau wissen, dass man damit
schwer verungliicken kann. Sie vermindern das Risiko, indem sie sich grund-
sitzlich auch auf kurzen Strecken anschnallen und einen defensiven Fahrstil
pflegen. Andere sichern sich beim Klettern mit Seil und Haken, um im Fall
des Falles aufgefangen zu werden. Ihr Seil und Thre Haken sind Ihr Wissen
tiber Thre Krankheit und wie sie zu behandeln ist.

Ich werde mit der Krankheit und/oder den Folgen nicht fertig, bin oft
traurig oder verzweifelt. - Wo finde ich Hilfe?

Jede chronische Krankheit ist fiir die Betroffenen nicht nur eine kérperliche,
sondern auch eine psychische Belastung. Wie wird der Verlauf sein? Werde
ich mit der Erkrankung meinen Beruf ausiiben kénnen? Werde ich ein Stoma
bekommen? Bin ich mit meiner Behinderung noch attraktiv fiir eine/n Part-
ner/in? Solche Fragen dringen sich fast unweigerlich auf. Die Krankheit lost
Betiirchtungen und Zukunftsingste aus oder verindert das Selbstwerterleben.
Weil plotzlich nicht mehr beherrschbarer Stuhldrang auftreten kann, sind
CED-Betroffene eingeschrinkt. Insbesondere wihrend eines Schubes ver-
meiden sie Aktivititen auler Haus wie Einkaufen, Ausgehen, Radfahren,
Wandern oder in den Urlaub zu fahren. Dadurch reduzieren sich die Mag-
lichkeiten fiir schone Erlebnisse und die sozialen Kontakte. Aus der For-
schung wissen wir, dass dies die besten Voraussetzungen dafiir sind, depressiv
zu werden.

Solche Probleme miissen Sie jedoch nicht allein bewiltigen. Hilfe finden Sie
bei Selbsthilfegruppen oder bei professionellen Berater/innen oder Thera-
peuten/innen. Die Adressen von psychologischen Ehe-, Familien- und
Lebensberatungsstellen in Threr Nihe finden Sie im Telefonbuch oder im
Online-Beratungsfithrer unter www.dajeb.de. Eine Liste von zugelassenen
Psychotherapeuten kénnen Sie von Ihrer Krankenkasse bekommen. Auf der
Internetseite der Psychotherapeutenkammer Ihres Bundeslandes finden Sie in
der Regel eine Suchfunktion, mit der Sie nach den Adressen von Psychologi-
schen Psychotherapeuten mit Kassenzulassung suchen kénnen.
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Was ist der Unterschied zwischen psychologischer Beratung und 112
Psychotherapie?

In der Praxis ist der Ubergang von der Beratung zur Psychotherapie sicher
flieflend. Das eine lisst sich vom anderen nicht exakt abgrenzen. Beratung
befasst sich aber eher mit der Suche nach Lésungen fiir Lebensfragen, z.B.
Partnerschaftskonflikten, Erziehungsschwierigkeiten oder Ahnlichem, wih-
rend Psychotherapie nur dann in Frage kommt, wenn eine psychische Stérung
diagnostiziert wurde. Das kann z.B. eine Anpassungsstrung, eine Angststd-
rung oder eine depressive Episode sein. Nun sind CED-Betroffene korpetlich
und nicht psychisch krank. Die psychische Beeintrichtigung ist in der Regel
eine Folge der Krankheit. Wenn sie Psychotherapie wiinschen, muss aber lei-
der eine psychische Storung angegeben werden. Nur dann kommt eine
Behandlung in Frage. Bei einigen wird dies Angst vor Stigmatisierung als psy-
chisch krank auslsen. In vielen Fillen wird diese Angst unbegriindet sein, in
anderen dagegen nicht. Psychotherapeuten stehen wie Arzte unter Schweige-
pflicht. Sie diirfen Ihre Diagnose nur mit Threm Einverstindnis weitergeben.
In manchen Situationen, z.B. wenn Sie eine Lebensversicherung abschlieflen
mochten, kommen Sie jedoch nicht darum herum, Thre Behandler von der
Schweigepflicht zu entbinden. Gemeinsam mit dem Psychotherapeuten kann
man aber eine Diagnose wihlen, die nicht oder wenig stigmatisierend ist. Dies
kann zB. ,Psychologische Faktoren oder Verhaltensfaktoren bei andernorts
klassifizierten Krankheiten® (ICD-10: F54) oder eine , Anpassungsstorung®
(ICD-10: F43.2) sein. Gemeint ist damit, dass in Folge eines schwerwiegen-
den Lebensereignisses, wie es die Diagnose oder ein ungiinstiger Verlauf der
Krankheit darstellt, eine psychische Belastungsreaktion aufgetreten ist, die
psychotherapeutisch zu behandeln ist.

Psychotherapie benétigt deutlich mehr Zeit als Beratung. Psychologische
Berater/innen haben in der Regel ein Psychologiestudium absolviert. Psycho-
therapeuten bendtigen dariiber hinaus eine mehrjihrige Therapicausbildung,
die der eines Facharztes entspricht, bevor sie die Erlaubnis bekommen, Psy-
chotherapie durchzufiihren.

Verhaltenstherapie oder tiefenpsychologische Psychotherapie — was ist 113
besser fiir mich?

Es gibt viele verschiedene psychotherapeutische Schulen, die unterschiedliche
Ursachentheorien und Behandlungsmethoden haben. Als wissenschaftlich
anerkannt gelten in Deutschland die von Sigmund Freud begriindete Psycho-
analyse und die aus der psychologischen Forschung heraus entwickelte Ver-
haltenstherapie. Psychotherapeuten sind in der Regel entweder nach der
einen oder der anderen Methode ausgebildet worden und behandeln nach
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deren Prinzipien. Wenn Sie sich um einen Therapieplatz bemiihen, fragen Sie
die/den Therapeutin/en, ob sie/er tiefenpsychologisch oder verhaltensthera-
peutisch orientiert ist, um zu erfahren, mit welcher Behandlungsmethode Sie
zu rechnen haben. In einer tiefenpsychologischen Psychotherapie wird man
sich vor allem mit Ihrer Lebensgeschichte befassen und nach Grundkonflikten
aus Threr Kindheit suchen. Die Verhaltenstherapie macht eher Lernprozesse
und dysfunktionale Denkmuster fiir Ihre Probleme verantwortlich, die sie zu
verindern sucht.

Psychoanalyse und Verhaltenstherapie haben sich beide in wissenschaftlichen
Untersuchungen als wirksam erwiesen. Moglicherweise ist es gar nicht die
Methode, die wirkt, sondern die therapeutische Beziehung. Daher kommt es
vor allem darauf an, dass Sie zueinander passen. Die ersten fiinf Therapiesit-
zungen sind deshalb probatorische Sitzungen, in denen Sie herausfinden kén-
nen, ob ,,die Chemie stimmt*“. Wenn Sie sich in einer therapeutischen Bezie-
hung unwohl fithlen, sprechen Sie das bitte offen an. Jede/r Therapeut/in
wird daftir dankbar sein und Sie auch weitervermitteln, wenn Sie zu dem
Ergebnis kommen, dass Sie mit ihr oder ihm ,,nicht kénnen®.

Aus Angst, keine freie Toilette zu finden, gehe ich nicht mehr aus dem
Haus. Kann mir ein/e Psychotherapeut/in mit diesem Problem helfen?

Diese Angst ist unter CED-Betroffenen sehr verbreitet. Sie ist auch verstind-
lich, weil es sehr peinlich wire, in der Offentlichkeit die Kontrolle iiber sei-
nen Stuhlgang zu verlieren. Diese Sorge ist begriindet. Viele an Morbus
Crohn oder Colitis ulcerosa Erkrankte benotigen in kurzer Zeit eine freie Toi-
lette, sobald sie Stuhldrang verspiiren, da sie den Stuhl nicht so lange halten
kénnen wie Gesunde. Fatal daran ist, dass die Angst das Problem noch ver-
stirke. ,, Schiss“ vor etwas haben oder ,,sich vor Angst in die Hose machen®,
mit diesen bildhaften Formulierungen driickt unsere Sprache den Zusam-
menhang zwischen Angst und Stuhlgang schr gut aus. Wer Angst hat, in
einem Lebensmittelsupermarkt ohne Kundentoilette nicht aufs Beschiftigten-
WC gelassen zu werden oder vor der Kasse in einer lingeren Warteschlange
stechen zu miissen und das Geschift nicht verlassen zu kénnen, bekommt
schon beim bloflen Gedanken daran Stuhldrang. Bei manchen Betroffenen
geniigt allein die rote Anzeigelampe im Zug oder Flugzeug, dass das WC
besetzt ist, um Stuhldrang auszul6sen, weil sie sich automatisch das Schlimms-
te vorstellen, das passieren kann. Daher ist es naheliegend, sich vor dem Aus-
gehen durch mehrfachen Toilettengang abzusichern oder solche Situationen
vollstindig zu vermeiden. Wer sich der Gefahr nicht aussetzt, bekommt auch
keine Angst. Vermeidungsverhalten 16st das Problem aber nur scheinbar. Wer
Angstsituationen vermeidet, macht nie die Erfahrung, dass er die Situation
bewiltigt und die gefiirchteten Konsequenzen gar nicht eintreten. Er verliert
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das Selbstvertrauen. Die Angst nimmt zu statt ab. Durch den Riickzug in die
eigenen vier Winde fehlt dariiber hinaus die Teilhabe am sozialen Leben. Es
besteht die Gefahr, durch Vereinsamung und Erlebnisarmut depressiv zu wer-
den.

Sicher hilft das Benutzen von Vorlagen oder Loperamid (= Frage 58 und
= Frage 107). Wenn die Angst vor einer peinlichen Situation in der Offent-
lichkeit bei Thnen aber schr stark ist und Sie deswegen kaum noch in die
Offentlichkeit gehen, kann Thnen ein/e Psychotherapeut/in helfen. Man
kann mit Thnen gemeinsam herausarbeiten, wie realistisch IThre Befiirchtun-
gen sind. Eine Verinderung Ihrer Einschitzung der Gefahr fithrt zu einer Ver-
minderung Threr Angst. Man kann mit Thnen dariiber hinaus im Rollenspiel
iiben, selbstsicher aufzutreten und sich in Konfliktsituationen durchzusetzen.
Da Entspannung und Angst unvereinbar sind, kénnen Sie ein Entspannungs-
training lernen, das Sie gegen IThre Angstgefiihle einsetzen kénnen.

Auf welchem Wege kann ich die Hilfe eines Psychotherapeuten
erhalten?

Sie fragen zunichst Thren Hausarzt. Hat dieser keinen Rat oder reagiert er
eher ablehnend oder beschwichtigend, kénnen Sie sich bei Ihrer Krankenkas-
se erkundigen. Auch die Selbsthilfegruppen und die psychosozialen Bera-
tungsstellen vermitteln Sie weiter.

Seien Sie einerseits hartnickig, aber bringen Sie auch Geduld mit. Weil sich
eine psychotherapeutische Behandlung in aller Regel iiber lingere Zeit hin-
zieht, miissen Sie mit einer mehrmonatigen Wartezeit rechnen, bevor Sie
einen Therapieplatz bekommen.

Welche Form kann diese Hilfe haben?

Beratungs-Einzelgespriche, Einzeltherapie, Paartherapie, Familientherapie,
Gruppentherapie, verschiedene Formen der Entspannungstherapie, Musik-
und Kreativtherapie v.a.

Muss ich eine Psychotherapie selber bezahlen?

In aller Regel nein. Psychologische Beratungsstellen werden von gemeinniit-
zigen Organisationen (z.B. Caritas, Diakonie) oder von den Kommunen
finanziert. Die Beratung dort ist in der Regel kostenlos oder zu einem sozial
vertriglichen Unkostenbeitrag erhiltlich. Wenn die Notwendigkeit festge-
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stellt wurde und der/die Therapeut/in eine Zulassung zur kassenirztlichen
Versorgung hat, ist Psychotherapie Teil der Krankenbehandlung und gehort
damit zum Leistungskatalog der Krankenversicherung. Wihrend einer Medi-
zinischen Rehabilitation ist sie auch selbstverstindlicher Bestandteil dieser
Form der Behandlung.

Mein Partner/meine Partnerin kann meine Erkrankung nicht
akzeptieren. — Was kann ich tun?

Vor allem: Mit Threm Partner/Ihrer Partnerin tiber Ihre Erkrankung und Ihre
Sorgen sprechen. Nicht selten ist jedoch Starthilfe von auflen gefragt. Spre-
chen Sie zunichst mit Threm Hausarzt dariiber. Vielleicht kann er in einem
Gesprich mit Threm Partner/Threr Partnerin dessen/deren Sorgen und
Befiirchtungen erfahren und zur Klirung beitragen. Eine weitere Anlaufstelle
kann eine Familienberatungsstelle der verschiedenen caritativen Dienste sein
(Caritas, Diakonisches Werk, Arbeiterwohlfahrt u.a.). Auch Ihre Selbsthilfe-
gruppe kann IThnen woméglich weiterhelfen.

Im ersten Schritt miissen Sie aus sich herauskommen - vielleicht fillt Threm
Partner/Threr Partnerin der entsprechende Schritt dann auch leichter.



L.

Fragen zur operativen Behandlung

Wann muss, wann sollte bei der Colitis ulcerosa operiert werden

Wenn die medikamentése Behandlung erfolglos ist.

Wenn eine schwere Blutung durch die medikamentdse Behandlung nicht
zu stillen ist (sehr selten).

Wenn sich eine Verengung oder ein Abszess gebildet hat (selten).

Wenn Stuhlinkontinenz anders nicht zu behandeln ist (selten).

Wenn es zu einer akuten Darmlihmung (,, toxisches Megakolon®) gekom-
men ist (sehr selten!).

Wenn die Krankheit den ganzen Dickdarm befillt, iiber viele Jahre nicht
ganz zur Ruhe kommt und man die Entwicklung eines Dickdarmkrebses
befiirchten muss (hiufigster Grund).

Wenn schwere Dysplasien in der Schleimhaut gefunden werden, insbe-
sondere auch in nicht akut entziindeten Schleimhautarealen, die Fachab-
kiirzung hierfiir lautet DALM

Wenn ein Dickdarmkrebs festgestellt wurde (zum Gliick eher selten).

Wann muss, wann sollte beim Morbus Crohn operiert werden?

Wenn die medikamentése Behandlung nicht ausreichend wirkt (nicht so
selten).

Wenn eine Engstelle (Stenose) anhaltende Beschwerden macht, evtl. eine
Fistel unterhilt und medikamentds oder endoskopisch nicht erfolgreich
behandelbar ist (nicht selten).

Wenn eine Engstelle (Stenose) zu einem Darmverschluss gefiihrt hat
(dringliche OP!)

Wenn Fisteln zu anhaltenden Beschwerden fithren (= Frage 40g und
= Frage 49), die ableitenden Harnwege erreicht haben (= Frage 42¢ und
= Frage 53) oder sich ein Abszess gebildet hat (= Frage 50).

Wenn es zu einem Darmdurchbruch (Perforation) gekommen ist (selten).
Wenn Stuhlinkontinenz anders nicht zu behandeln ist (eher selten).
Wenn eine schwere Blutung durch die medikamentdse Behandlung nicht
zu stillen ist (noch seltener als bei der Colitis ulcerosa).

Wenn es zu einer akuten Darmlihmung (,, toxisches Megakolon®) gekom-
men ist (sehr selten!).
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Mit welcher Wahrscheinlichkeit kommt auf mich als Morbus Crohn-
Patient eine Bauchoperation zu?

In einer grofleren Untersuchung hat sich gezeigt, dass im ersten Krankheits-
jahr 33% der Patienten operiert wurden. — Diese recht hohe Zahl beinhaltet,
dass vor Kenntnis der Diagnose viele Patienten unter anderem Verdacht ope-
riert wurden [Appendizitis (,,Blinddarmentziindung®), Eileiterentziindung,
Bauchfellentziindung, Darmverschluss, (= Frage 15)]. - Nach 10 Jahren
waren 45% der Patienten nicht operiert, 42% einmal und 13% zweimal ope-
riert worden.

Wie wird beim Befall von Diinndarmabschnitten operiert?

Moglichst ,,sparsam®. Es werden nur die Diinndarmabschnitte entfernt, die
unwiederbringlich stark verindert, mit den Nachbarorganen oder dem Ent-
ziindungsgewebe verwachsen sind. Kurzstreckige Engstellen (= ,,Stenosen®)
werden mittels ,, Strikturoplastik“ wieder erweitert (= lings spalten, quer ver-
nihen).

Wie wird beim Befall des Dickdarms operiert?

e Je nach Grund unterschiedlich:

e Bei allen Notoperationen wird die Ursache der Komplikation beseitigt,
der Eingriff aber nicht unnétig ausgedehnt.

e Bei einer medikamentds nicht besserbaren Dickdarmentziindung mit
Totalbefall, oder bei Hinweisen auf ein erhohtes Krebsrisiko, wird der
ganze Dickdarm entfernt (= Kolektomie)

e Dabei wird méglichst versucht den Schliefmuskel zu erhalten. Selbst
wenn vorriibergehend ein kiinstlicher Darmausgang angelegt werden
muss, versucht man einen kleinen Enddarmstumpf zu erhalten. An ihn
kann spiter der Diinndarm wieder angeschlossen werden, fiir eine bessere
Reservoirfunktion kann durch J-férmige Doppelung des Diinndarmes ein
sogenannter J-Pouch sorgen.

o Bei starken und nicht besserbaren Entziindungen von Dickdarmabschnit-
ten werden diese Abschnitte entfernt.

e Beim hiufigen Befall des Endileums und von Teilen des rechten Kolons
beim Morbus Crohn wird eine ,Ileumresektion mit Hemikolektomie
rechts“ (= Enddiinndarmentfernung mit Entfernung des halben rechten
Dickdarms) durchgefithrt. Die Nahtstelle kommt dann in den rechten
Oberbauch zu liegen. Trotz des Namens ist meist nicht die ,, Hilfte* des
Dickdarms entfernt, sondern weniger.
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Wann ist mit der Anlage eines kiinstlichen Darmausgangs zu rechnen?

a) vorliufig, voriibergehend und vorsorglich (= ,, passager”)

Wird notfallmiflig operiert, wird eine schwierige Darmverbindung wihrend
der Operation hergestellt, die nicht durch Druck von innen oder vorbeistrs-
menden Stuhlgang belastet werden darf, legt der Chirurg oberhalb des gefihr-
deten Darmabschnitts einen kiinstlichen Darmausgang (meist als doppelliufi-
ges Stoma) an. Dieser kann ein Ileostoma sein (Ausleitung des Diinndarms),
eine Ausleitung in Héhe des Blinddarms (Zékalfistel) oder im weiteren Ver-
lauf des Dickdarms (Kolostoma). Nach Ausheilen der gefihrdeten Stelle wird
ein solches , passageres* Stoma nach zumeist 3 (2-6) Monaten wieder riick-
verlagert = verschlossen. Bei diesem zweiten Eingriff handelt es sich meistens
um eine kleine Operation.

b) endgiiltig

Sind Enddarm und After stark entziindlich (mit-)befallen, so dass sie bei einer
Entfernung hoherer Darmabschnitte oder bei einer Dickdarmentfernung
(Kolektomie) mit entfernt werden miissen, wird der verbleibende unterste
Darmabschnitt an der Bauchhaut ausgeleitet (meist als endstindiges Stoma).
Je nachdem, ob es sich hierbei um Diinndarm (Ileum) oder Dickdarm
(Kolon) handelt, spricht man von einem Ileo- oder Kolostoma. Eine solche
Situation ist endgiiltig und bleibt zeitlebens bestehen. (= Kapitel M)

Die Anlage eines Stomas kann auch aus symptomatischen Griinden, d.h. bei
sonst nicht anders behandelbaren Beschwerden des Verdauungsapparates
erfolgen. Oft sind dies ausgeprigte Verwachsungsbeschwerden oder rezidivie-
renden Fistelbildungen oder schwergradige Stuhlinkontinenz infolge Schliefi-
muskelschidigung. Ob aus einem solchen, vielleicht an sich riickverlegbaren
Stoma ein dauerhaftes wird, liegt dann unter Umstinden auch am Wunsch
des Betroffenen bzw. dem weiteren Verlauf der Erkrankung.

Wann ist die Entfernung des Dickdarms (Kolektomie) anzuraten?

a) Wenn die medikamentise Behandlung erfolglos ist.

Das ist zwar selten der Fall, kann den Betroffenen aber manchmal von viel
Leiden im Alltag befreien. Bei einer Colitis ulcerosa entschliefit man sich hier-
zu hiufiger als beim Morbus Crohn.

b) Wenn es zu einer plitzlichen (akuten) Darmlahmung (, toxisches Megakolon®) gekom-
men ist.

Dank der heutigen Behandlungsmaglichkeiten kommt das nur noch selten
vor. Auch ist nicht in jedem Fall die Kolektomie erforderlich. Die Entschei-
dung fillt der Chirurg wihrend einer solchen Notoperation.
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¢) Wenn die Krankheit den ganzen Dickdarm befillt, iiber viele Jahre nicht ganz zur
Ruhe kommt und ein Dickdarmkrebs nachgewiesen wird oder zu befiirchten ist.

Das ist heute der hiufigste Grund. Wurde bereits bei einer chronisch ent-
ziindlichen Darmerkrankung ein Dickdarmkrebs nachgewiesen oder finden
sich wiederholt verdichtige Verinderungen (=, schwere Dysplasien®) bei der
koloskopischen Kontrolle, sollte man den Dickdarm entfernen.

Was ist ein ,ileoanaler Pouch”?

Eine operative Reservoirbildung des untersten Diinndarmabschnitts, der nach
Entfernung des gesamten Dickdarms mit dem natiirlichen After verbunden
wird. Dabei wird wihrend der Operation der Schliefmuskel des Afters
geschont und erhalten. Die Tasche (der ,,Pouch®) soll das Sammeln groflerer
Mengen von Diinndarmstuhl ermdglichen, damit die Stuhlentleerungsfre-
quenz zumutbar bleibt.

Ist durch eine Pouchoperation der kiinstliche Darmausgang
(Anus praeter, Stoma) vermeidbar? Ist dieses Verfahren generell zu
empfehlen?

Nein und Ja: Bei der Operation, bei der der lleumpouch angelegt wird, wird

gleichzeitig vorsorglich ein Ileostoma angelegt, zum Schutz der Operations-

nihte. Nach einigen Monaten, wenn auch die inneren Operationswunden
geheilt sind, kann bei gut erhaltener SchliefSimuskelfunktion des Afters ein
solches Ileostoma wieder riickverlagert (= verschlossen) werden.

o Die Anlage eines Ileumpouchs setzt gute Heilungschancen zwischen dem
Diinndarm und dem After voraus. Bestehen starke entziindliche Verinde-
rungen in dieser Kérperregion oder gar Fisteln, sind die Voraussetzungen
fiir die Anlage eines Pouches nicht gegeben. Es wiirde vorhersehbar Kom-
plikationen geben.

e Bis zur Riickverlagerung des Ileostomas sollten mehrmals tiglich Ubun-
gen zur Stirkung des Beckenbodens und zum Erhalt der Schlieffmuskel-
funktion in Eigenregie durchgefiihrt werden. Trotzdem kann es, insbeson-
dere zu Beginn, zu einer Stuhlinkontinenz kommen. Neben dem erhsh-
ten Volumen des Diinndarmstuhls ist auch die fliissige Zusammensetzung
schwieriger zu kontrollieren. In der Mehrzahl der Fille ist aber nach meh-
reren Monaten eine deutliche Verbesserung der Stuhlregistrierung und
-kontinenz zu beobachten.
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Welche Komplikationen bergen die Operationen?

Bei allen Darmoperationen fiirchtet man die Undichtigkeit von operativ
angelegten Nihten, die zu einer Entziindung des umgebenden Gewebes fiih-
ren. Beim Morbus Crohn fiirchtet man zusitzlich, dass von solchen Nahtstel-
len wieder neue Fisteln ausgehen (= Frage 49). Seltener kénnen solche Naht-
stellen auch Blutungen verursachen. Bei Operationen am Enddarm (ein-
schliefSlich einer Kolektomie und einer Pouch-Operation) kénnen Komplika-
tionen an den Harnwegen (Harnblase, Harnleiter), den weiblichen
Geschlechtsorganen (Gebirmutter, Eierstocke, Eileiter, Scheide) und bzgl. der
Sexualfunktionen (sexuelle Erregbarkeit, Ercktionsstorungen) auftreten.
Schliefllich gibt es allgemeine Narkose- und Operationsrisiken.

Das soll Sie nicht abschrecken und 4ngstigen. Bei jeder geplanten Operation
miissen der Chirurg und der Anisthesist alle Risiken mit Thnen vorher
besprechen, und Sie kénnen selbst abwigen, ob Sie diese zugunsten einer
Beschwerdelinderung auf sich nehmen kénnen und wollen.

In welcher Klinik soll ich mich operieren lassen?

In einer Klinik, in der Sie sich gut aufgehoben fiihlen, in der man Sie viel-
leicht schon kennt, in der man Erfahrung auch mit chronisch entziindlichen
Darmerkrankungen hat. Ggf. kénnen Sie Thr Hausarzt, Ihr Gastroenterologe
oder auch Thre Selbsthilfegruppe beraten.

Sie sollten weder auf Koryphiensuche gehen, noch auf einer Behandlung im
Krankenhaus um die Ecke bestehen.

Schliefllich spielt eine Rolle, wie dringlich die Operation ist (Notoperation?)
und was operiert werden soll. Eine Kolektomie mit Pouchanlage (= Frage
125 und = Frage 126) sollte schon ein Spezialist durchfiihren.

Ist durch die Operation eine Heilung zu erzielen?

Mit einer Ausnahme: Nein.
Die Ausnahme bildet die Entfernung des gesamten Dickdarms (Kolektomie)
bei der Colitis ulcerosa.

Bei diesem Eingriff wird der gesamte Dickdarm einschlieflich der Rektum-
schleimhaut bis zum Analkanal unter Erhalt des Schliefmuskels entfernt. Das
leum wird dann an den Anus angeschlossen, wobei aus einer Duplikatur ein
sogenannter Pouch (= Frage 126) als Reservoir fiir den Diinndarmstuhl gebil-
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det wird. Damit wird die Stuhlkontinenz meistens erhalten, wobei die grofen
Diinndarmstuhlmengen und die meist fliissige Diinndarmstuhlbeschaffenheit
problematisch werden kénnen. Auch das rechtzeitige Bemerken einer bevor-
stechenden Stuhlentleerung kann gestort sein. Somit kann der Eingriff zwar
die Colitis ulcerosa heilen, es bleiben aber oft, wenn auch vergleichsweise
geringe, Einschrinkungen in den Aktivititen des tiglichen Lebens bestehen,
die sich im Nachhinein betrachtet jedoch oft als das fiir die Betroffenen gerin-
gere Ubel darstellen. Eventuell vorhandene extraintestinale Manifestationen
lassen sich mit der Kolektomie leider nicht beeinflussen.



M. Fragen zum kiinstlichen
Darmausgang (,,Stoma“)

Ich komme mit den Begriffen durcheinander: Kiinstlicher Darmausgang,
Anus praeter, Kolostoma, Ileostoma - Ist das alles dasselbe?

»Stoma“ (griech.) bedeutet Mund bzw. Offnung. Gemeint ist ,, Miindung® =
kinstlicher Ausgang. Der Zusatz beschreibt, was dort ausgeleitet wurde:
Dickdarm (,, Kolo“-Stoma), Diinndarm (,, lleo“-Stoma) oder auch ein Harnlei-
ter (,Uro“-Stoma) oder die Luftrohre (, Tracheo“-Stoma). Anus (= After)
spraeter(naturalis)“ ist der an einem ,,aufernatiirlichen Ort gelegene After,
ohne dass unterschieden ist, ob es sich um Dick- oder Diinndarm handelt.
Dieser Begriff ist eigentlich veraltet und ungenau, da ja nicht der After, d.h.
der Schliefimuskel, sondern nur die Darmmiindung verlegt wird.

Bekommt jeder Patient mit Morbus Crohn oder Colitis ulcerosa
irgendwann einen kiinstlichen Darmausgang?

Nein. Bei den an der Klinik Niederrhein genau befragten und untersuchten
200 Patienten waren es 15%, wobei die Anlage eines Stomas ja oft ein Grund
fiir die anschlieende Rehabilitationsbehandlung ist. Eine fiir Deutschland
reprisentative Zahl miisste niedriger liegen.

Kann ein kiinstlicher Darmausgang (Stoma) wieder zuriickverlegt
werden?

Ja, wenn es sich um ein vorsorglich (voriibergehend =, passager) angelegtes
Stoma handelt (= Frage 124a).

Welche Dinge kann ich nicht mehr tun, wenn ich einen kiinstlichen
Ausgang (ein Stoma) bekomme?

Kaum etwas. Die einzige notwendige Einschrinkung besteht fiir das Heben
und Tragen schwerer Lasten (8 - 10 kg), da die Anlage des Stomas zwangs-
liufig eine kiinstliche Liicke im Muskelgefiige der Bauchwand bedingt. Diese
Schwachstelle konnte sich bei starker Bauchpresse aufweiten und einen
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,Bruch® (= Frage 147) oder einen Vorfall des Darmes (= Frage 143) begiins-
tigen. Die Benutzung von 6ffentlichen Schwimmbidern und Saunen ist
selbstverstindlich méoglich.

Arbeiten mit besonderem Schmutz, evtl. auch korperliche Arbeit bei starker
Hitze, Nisse 0.4. sind wegen der Gefahr der Plattenablésung und der Haut-
reizung nicht mehr zumutbar, ebenso der Einsatz an Arbeitsplitzen, an denen
eine abgeschlossene Toilette fehlt.

Kann ich als Stomatrdger mit meinem Partner/meiner Partnerin noch
normalen Verkehr haben?

Ja. Operationen am Enddarm und im kleinen Becken (= unterer Teil des
Beckens) konnen allerdings die Sexualorgane und die sexuelle Empfindung
beeintrichtigen (= Frage 128). - Das ist jedoch nicht Folge der Stomaanlage.

Freilich ist es genauso wenig fiir Sie wie fiir Ihren Partner/Ihre Partnerin ein-
fach, sich an Thr Stoma zu gewdhnen. Lassen Sie sich wechselseitig Zeit, sich
damit vertraut zu machen, versuchen Sie nicht, die verlorene ,, Normalitit* zu
erzwingen. Eine neue Normalitit wird sich langsam und ganz allmihlich ein-
stellen. Versuchen Sie, tiber Thre Angste und Schwierigkeiten mit Threm Part-
ner zu reden.

Wo kann ich Hilfe erhalten, wenn ich mich mit meinem Stoma nicht
abfinden kann?

Die Selbsthilfevereinigung fiir Stomatriger ist die Deutsche ILCO. Diese ist
sowohl iiberregional als auch regional sehr gut organisiert (= Frage 218).
Bereits vor einer geplanten Stomaanlage, aber natiirlich auch bei spiteren Sor-
gen konnen Sie dort Rat suchen.

Wie lange dauert es, bis man sich an ein Stoma ,,gew6hnt” hat?

Das ist so unterschiedlich, wie wir Menschen sind.

Es gibt Stomatriger, die zeigen bereits nach wenigen Monaten begeistert und
erleichtert ihr Stoma und empfehlen es anderen CED-Kranken weiter. — Das

sind meist Menschen, die vorher von ihrer Krankheit sehr gequilt waren und
sich ,, erlost* erleben.
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Es gibt aber auch Betroffene, die zwar ebenfalls durch Kolektomie und Sto-
maanlage Erleichterung erfahren haben, ihr Stoma aber noch nach vielen Jah-
ren der Gewdhnung als ,,pervers® etleben.

Was ist ,Irrigation”?

Die geplante regelmiflige Entleerung des Dickdarms iiber das Kolostoma
oder den After (anale Irrigation) mittels einer Wasserspiilung.

Da der irrigierende Stomatriger damit zur gewohnten und geplanten Zeit sei-
nen (Rest-) Dickdarm entleert hat, kann er fiir den Rest des Tages das Stoma
mit einer kleinen Kappe (ohne Beutel) verschlielen. Die anale Irrigation
kann die Lebensqualitit auch bei anderweitig nicht mehr zu verbessernder
Stuhlinkontinenz deutlich steigern.

Kann jeder Stomatrdger die Irrigation erlernen?

Nein. Voraussetzungen sind

o ecin Kolostoma, dem noch geniigend Dickdarm vorgeschaltet ist (linkssei-
tiges Kolostoma),

e cine partielle Koloskopie durch das Stoma zum Ausschluss von Kontrain-
dikationen

e Beutelentleerungen mit festem bis breiigem Stuhlgang,

o ecin regelmifiger Tagesrhythmus und

o Zeit fiir die Irrigation.

Fiir alle lleostomatriger scheidet Irrigation aus, ebenso fiir alle Patienten mit
Durchfall, mit entziindlichen Schleimhautverinderungen im Kolon, mit hiu-
figen Schiiben, Fisteln oder parastomalen Hernien (Stomabriichen). Leider
kommt somit die Irrigation fiir nur wenige CED-Betroffene mit Stoma in
Frage.

Wie hdufig muss der Auffangbeutel gewechselt oder geleert werden?

Auch das hingt davon ab, wo das Stoma angelegt wurde und was sich dort
entleert, ob ein Schub vorliegt oder eine andere Ursache fiir Durchfall (= Fra-
ge 40). Der Stuhl wird im normal arbeitenden Dickdarm zunehmend einge-
dickt, da kénnen 1 bis 2 Beutelwechsel tiglich am Kolostoma ausreichend
sein. Aus einem Ileostoma oder einer Coekalfistel entleeren sich anfangs 4
Liter Diinndarmstuhl pro Tag. Da ist ein Ausstreichbeutel sinnvoll, den man
nicht jedes Mal wechseln muss.
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Wer bezahlt mir die ganzen Platten, Beutel und Hilfsmittel?

Ihre Krankenversicherung,.

Hat ein Ileostoma-Trager besondere Probleme?

Ja. Der Stuhl ist viel mehr, fliissiger und unterliuft dadurch eher die Klebefli-
che. Er ist aggressiver, d.h. er greift die Haut schneller an. Deshalb ist eine gute
Versorgung besonders wichtig.

Die Aggressivitit des Ileumstuhls kann z.B. durch Colestyramin deutlich
gelindert werden (= Frage 87).

Wie weit darf sich der Darm beim Pressen herausschieben?

Wenige cm. Dieses ,,Sich-Herausschieben® nennt man Prolaps. Die Schleim-
haut ist im Vergleich zur Haut hochrot, nach lingerem Pressen sogar dunkel-
rot — das ist normal. Kleinere Prolapse schliipfen im Liegen von selbst zuriick,
groflere muss man - vorsichtig und langsam! - durch Umgtreifen mit einer
weichen feuchten Mullkompresse mit den Fingern zuriickdriicken. Die Beu-
telversorgung sollte dann im Liegen erfolgen. Wenn aber der Prolaps
anschlieflend durch das Aufrichten, durch Husten oder Niesen erneut
erscheint, die Beutelversorgung erschwert oder eine Linge von mehr als 5 cm
bekommt, ist eine Operation mit Neuanlage des Stomas ratsam.

Was ist, wenn ich Blut am Stoma beobachte?

Ernstnehmen, aber kein Grund zur Panik! Die Oberfliche des Stomas ist von
Schleimhaut gebildet; diese hat keine derbe Schutzhaut (Hornschicht), wie wir
das von der Haut oder selbst an den Lippen kennen; sie ist also viel leichter
verletzlich. Aber die Stomahaut kann natiirlich auch bei einer erneuten
Schleimhautentziindung (,,Schub*) mitmachen. Es kénnen sich auch am Sto-
ma kleine Geschwiilste (,, Polypen®) bilden, die man entfernen sollte. - Wenn
Sie also fiir Sie unerklirlich Blut am Stoma beobachten, zeigen Sie es einer/m
erfahrenen Stomatherapeutin/en oder Threm Arzt bzw. Ihrer Arztin.
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Bei mir entziindet sich immer die Haut um das Stoma. — Was mache ich?

Was ist der Grund? Ist die Offnung in der Basisplatte zu grof3? Benutzen Sie
zur Hautreinigung zu aggressive Losungen (Benzin, Ather)? Benutzen Sie
Enthaarungscremes? Sind um das Stoma Falten oder Narben, die schwer
abgedeckt werden konnen? Entziinden sich Haarbilge um das Stoma (Eiter-
pickel)? Reagieren Sie vielleicht allergisch auf die Klebefolie oder auf Konser-
vierungsmittel? — Lassen Sie sich von einer/m Stomatherapeutin/en beraten!

Wenn mein Stoma mit der Zeit zu eng wird?

Das ist nicht selten, aber meistens harmlos: Der im Stoma endende Darm ist
in die Bauchwand eingeniht. Diese chirurgische Naht muss heilen, das heif3t
auch vernarben, und Narben haben die Tendenz zu schrumpfen. Je mehr
Wunden heilen miissen, je enger die Offnung geschnitten war, umso grofier
ist diese Tendenz. Je weicher oder fliissiger der Stuhlgang ist, umso weniger
wird das Stoma von innen gedehnt. Dieses regelmiflige Dehnen kann man
selbst mit dem Finger tibernehmen (mit einem Latex-Fingerling und Gleit-
paste) oder mit ganz glatten Dehnungsinstrumenten aus Kunststoff oder
Metall (Dehnungsstifte, sog. Savary-Stifte). — Lassen Sie sich hierzu beraten
und das Dehnen (,Bougieren®) erkliren und zeigen.

In manchen Fillen kann auch die Dehnung mit einem Dehnungsballon ver-
sucht werden. Bringt dies keinen hinreichenden Erfolg ist meistens eine ope-
rative Korrektur erforderlich.

Welche Komplikationen gibt es denn insgesamt bei einem Stoma?

Aufler den schon genannten (Prolaps, Blutung, Hautrétungen bzw. -entziin-
dungen, Verengung, Fragen 141 - 145) sind die Bruchbildung (,, Hernie*) und
ein Zuriickziehen unter Hautniveau (Schrumpfung, ,, Retraktion) zu nennen.
Bei beidem ist die Operation mit Neueinpflanzung des Stomas meist die bes-
te Losung. — Beraten Sie sich mit Ihrer/m Stomatherapeutin/en und Ihrer/m
Chirurgin/en. Auch wenn das Wort ,,Operation bei den Fragen nach den
Stomakomplikationen so hiufig auftauchte, ist es doch nur ein ganz kleiner
Prozentsatz aller Stomatriger, der wirklich hieran noch einmal operiert wer-
den muss, und es handelt sich zumeist um eine , kleine* Operation.
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Muss ich als Stomatrdger meine Erndhrung umstellen?

Muss? — Nein.
Sollte? - Eher ja.

Bei einem Kolostoma mit viel vorgeschaltetem gesundem Dickdarm ist der
Stuhl i.d.R. geformt. Dann wird man lediglich Durchfall verursachende Spei-
sen und Getrinke meiden. Je mehr Dickdarm fehlt oder entziindet ist, oder
bei einem Ileostoma wird der Stomatriger meistens auf blihende und trei-
bende Nahrungsmittel verzichten (= Frage 95, = Frage 101 und = Frage
103a).
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Ist das Krebsrisiko bei Colitis ulcerosa erhoht?

Grundsitzlich ja, und zwar in Abhingigkeit von der Erkrankungsdauer, der
entziindlichen Aktivitit und dem Befallsmuster. Je ausgedehnter der entziin-
dete Dickdarmbereich und je linger die Erkrankung besteht, desto mehr
nimmt das Risiko an einem Dickdarmkrebs zu erkranken, fiir die Betroffenen
zu. Die Leitlinien der Deutschen Gesellschaft fiir Verdauungs- und Stoff-
wechselerkrankungen (DGVS) sehen vor, dass Patienten mit Pancolitis (Ent-
ziindung des gesamten Dickdarmes) nach 8-jihriger Krankheitsdauer jihrlich
eine Uberwachungskoloskopie erhalten sollen, bei Linksseitenbefall/distalem
Befall wird eine solche nach 15-jihriger Krankheitsdauer empfohlen.

Bei der Koloskopie gefihrdeter Patienten wird der Arzt viele (>20) Gewebe-
proben (= ,Biopsien®) aus allen Dickdarmabschnitten entnehmen. Hieran
kann der Pathologe mikroskopisch vorzeitig erkennen, ob bei diesem Betrof-
fenen in der Schleimhaut eine auffillige Unordnung der Zellteilung beginnt,
die sich zum Krebs entwickeln konnte (= ,,schwere Dysplasie®). Diesen
Patienten wird man engmaschige Kontrollen oder méglicherweise bereits
eine operative Entfernung des Dickdarms (= Kolektomie) empfehlen. Durch
neue endoskopische Techniken wie das sogenannte ,,narrrowband imaging“
oder das Einfirben verdichtiger Schleimhautbereiche (,, Chromoendoskopie)
wihrend der Koloskopie und zukiinftig auch endomikroskopische Untersu-
chungen lisst sich die diagnostische Sicherheit der Krebsfritherkennungskolo-
skopien gliicklicherweise stetig verbessern.

Besteht eine (spezielle) Entziindung der Gallenginge (= ,,primir sklerosieren-
de Cholangitis“), muss man an ein erhéhtes Krebsrisiko an den Gallengingen
denken. Bei begriindetem Verdacht kann dies ein Grund zur Lebertransplan-
tation sein.

Eine wichtige und beruhigende Nachricht: Das Risiko, am Darmkrebs zu
sterben, ist fiir den Colitis-Patienten geringer als beim durchschnittlichen
Darmkrebspatienten, vermutlich, weil er in besserer endoskopischer Uberwa-
chung ist und damit oft in einem frithen und damit prognostisch giinstigen
Tumorstadium operiert werden kann.
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Ist das Krebsrisiko bei Morbus Crohn erhoht?

Ja, aber nicht so eindeutig wie bei der Colitis ulcerosa. Das Risiko, ein Dick-
darmkarzinom zu entwickeln, ist bei Patienten mit reinem Ileumbefall gene-
rell nicht wesentlich héher als in der Normalbevélkerung. Es steigt aber deut-
lich an, wenn zusitzliche Risikofaktoren hinzukommen wie beispielsweise
ein ausgedehnter Kolonbefall. So ist das Risiko, an Dickdarmkrebs oder an
einer anderen bdsartigen Geschwulst der Verdauungsorgane zu erkranken,
bei dieser Konstellation gegeniiber der Normalbevélkerung dann ca. 4,4-fach
erhoht. Dieses Risiko steigt ab dem 5. Jahr nach Feststellung des Morbus
Crohn ganz allmihlich an. Gefihrdet sind vor allem Patienten mit langjihri-
ger Krankheitsdauer, einem Erkrankungsbeginn im frithen Lebensalter und
ausgedehntem Dickdarmbefall (Vorsorge-Empfehlungen = Frage 152).

Woran liegt die Erhéhung des Krebsrisikos?

Obwohl die Krebsentstehung ein sehr komplexes Geschehen ist und in vielen
Aspekten noch nicht gut verstanden wird, scheint es jedoch durch die
Erkenntnisse der Molekularbiologie klar zu werden, dass chronische Entziin-
dungsprozesse, wie sie bei chronisch entziindlichen Darmerkrankungen
ablaufen, wesentlich daran beteiligt sind. In diesem Zusammenhang spielen
ein gesteigerter Zellumsatz und Schleimhauterneuerungsprozesse mit ver-
mehrter Zellteilung eine wichtige Rolle. Dariiber hinaus kénnen auch Fehler
z.B. in der Informationsiibertragung des Erbgutes zur Tumorentstchung bei-
tragen.

Kann eine regelmaRige Medikamenteneinnahme (z.B. von Azulfidine®)
das Krebsrisiko verringern?

Theoretisch ja, bewiesen ist das allerdings nicht. Hierfiir sprechen zwei Tatsa-

chen:

1. Eine der Voraussetzungen fiir das erhohte Krebsrisiko ist die anhaltende
Entziindung. Diese wird durch eine Dauerbehandlung vermieden oder
gemindert.

2. Wihrend die Zahlenangaben aus fritheren Jahrzehnten das Krebsrisiko
um ein Vielfaches gegeniiber der Normalbevdlkerung erhoht angegeben
haben, kommen Studien aus den letzten Jahren nur zu einem geringer
erhohten Krebsrisiko (zB. 1,4-fach nach 18 Jahren Krankheitsverlauf).
Hier spielt moglicherweise die bessere und konsequentere Behandlung
der Colitis ulcerosa eine Rolle.
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Was kann ich tun, um einem Dickdarmkrebs vorzubeugen bzw. ihn
frithzeitig zu erkennen?

Regelmiflige Vorsorge(Fritherkennungs-)untersuchungen durchfithren las-
sen.

Manche Betroffene lassen sich aus dieser Sorge heraus viel zu frith und zu oft
untersuchen, andere sind zu nachlissig. Ist eine Colitis ulcerosa oder ein Dick-
darmbefall bei Morbus Crohn diagnostiziert, sind Vorsorgeuntersuchungen
nach etwa 10 Jahren sinnvoll und vor allem dann, wenn die Colitis sich auch
oberhalb der linken Flexur gezeigt hat und wenn man zwischenzeitlich
immer oder immer wieder Beschwerden hatte. (= Frage 150 und = Frage
151) Die entscheidende Untersuchung ist die totale (= hohe) Koloskopie,
unbedingt mit der Entnahme von ausreichend bzw. méglichst vielen Gewe-
beproben. Diese sollte idealerweise im entziindungsfreien Intervall durchge-
fithrt werden, da endoskopisch zwischen bésartig verinderter und stark ent-
ziindeter Schleimhaut nur schwer unterschieden werden kann.

Findet sich bei dieser Koloskopie kaum Entziindung und finden sich feinge-
weblich (mikroskopisch) keine verdichtigen Verinderungen (,schwere Dys-
plasien®), kann man die Untersuchungsintervalle auseinanderzichen: Statt
jihrlich nur noch alle 2 Jahre usw. Finden sich deutliche Entziindungszeichen,
wird man bei jihrlichen Kontrollen bleiben. Finden sich schwere Dysplasien,
wird man die Kontrollintervalle verkiirzen: ¥2- bis V4-jihrlich - oft reicht dabei
die Sigmoidoskopie.

Bei den feingeweblichen Ergebnissen zihlen nur die schweren Dysplasien.
Leicht- oder mittelgradigen Dysplasien kommt kein Vorhersagewert fiir ein
erhohtes Krebsrisiko zu. Das Wort ,,Dysplasie® allein sollte einen noch nicht
aufschrecken. Statt ,, Dysplasien® ist auch noch das Wort ,, Atypien“ gebriuch-
lich.

Beim Morbus Crohn wird man heute allen Patienten mit frithem Krankheits-
beginn und einer ausgedehnten Dickdarmbeteiligung ab dem 10. Krankheits-
jahr zur jahrlichen (evtl. 2-jahrlichen) Kontrollkoloskopie raten. Fiir die ande-
ren Patienten sind die tiblichen Vorsorgeempfehlungen zur Krebsfritherken-
nung sicherlich ausreichend.

153

129



154

155

130

0. Fragen zur Schwangerschaft und
Familienplanung

Was sollte ich generell beachten, wenn ich als Mensch mit einer CED
Kinder bekommen mdchte?

Sollte man einen gezielten Kinderwunsch haben, empfiehlt sich eine grund-
sitzliche Risiko-Nutzen-Abwigung zusammen mit dem behandelnden Gas-
troenterologen und dem Frauenarzt durchzufiihren. Zum Gliick ist das tat-
sichliche Schwangerschaftsrisiko fiir Mutter und Kind meist nur sehr gering
erhdht und wird wie bei anderen hauptsichlich vom Alter der Eltern, Niko-
tin- und Alkoholkonsum und anderen Erkrankungen wie zum Beispiel Dia-
betes mellitus oder Bluthochdruck bestimmt. Insbesondere der Nikotinkon-
sum sollte schon vor der Schwangerschaft beendet werden und eine Folsiu-
resubstitution schon vor der Schwangerschaft durchgefiihrt werden.

Idealerweise wihlt man eine Phase der korpetlichen, gesundheitlichen und
seelischen Stabilitit.

Eine relative Risikovermehrung durch Medikamente ist in der Endabrech-
nung gliicklicherweise meist vernachlissigbar und meist geringer als die Risi-
ken, die durch das Weglassen von Medikamenten bestehen. (= Frage 155ff).

Ist es zu verantworten, als Colitis ulcerosa-Kranke(r) Kinder zu
bekommen?

Durchaus.

Zwar spielen Erbfaktoren fiir die Erkrankung an Colitis ulcerosa eine Rolle,
aber wahrscheinlich miissen andere Ursachen hinzukommen (= Frage 27).
Verwandte ersten Grades, die ebenfalls an einer CED erkrankt sind, finden
sich bei 15-18% aller Betroffenen. Geschwister von Colitis ulcerosa-Kranken
waren in 4% ebenfalls betroffen, d.h. jeder 25igste. Hat einer der Eltern eine
CED, liegt das Risiko eines Kindes, im Laufe seines Lebens an Colitis ulcerosa
oder Morbus Crohn zu erkranken, bei 9%. Die Krankheiten haben wohl
gemeinsame genetische Wurzeln, da Colitis ulcerosa-Kranke auch die Emp-
tinglichkeit fiir Morbus Crohn vererben und umgekehrt.
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Wenn Sie an Colitis ulcerosa erkrankt sind, sollten Sie sich auch bei der Fami-
lienplanung die Frage stellen, wie viel Zeit Sie in den letzten Jahren mit Threr
Erkrankung hatten, Pflichten innerhalb der Familie zu iibernehmen.

Wenn Sie als werdende Mutter oder zeugender Vater unter der Dauerbe-
handlung mit einem entziindungshemmenden Medikament stehen, miissen
Sie sich meist keine Sorgen um eine Fehlbildung des heranwachsenden Kin-
des machen (= Frage 156).

Ist es zu verantworten, als Morbus Crohn-Kranke(r) Kinder zu 156
bekommen?

Durchaus.

Die Hiufigkeiten und Risiken sind dhnlich wie bei der Colitis ulcerosa
(= Frage 155). Die genetischen Zusammenhinge scheinen beim Morbus
Crohn etwas ausgeprigter zu sein. Immerhin erkrankte bei eineiigen Zwillin-
gen (identisches Erbgut) mit Morbus Crohn der andere Zwilling in 86% auch
an Morbus Crohn.

Hat eine Morbus Crohn-Kranke Fisteln im Unterleib und Bauchoperationen
hinter sich, sollte sie einen Kinderwunsch mit ihrem Frauenarzt besprechen.

Auch zur Familienplanung und Medikamenten-Schidlichkeit sei auf die Ant-
worten zu Nr. 146 und 149 verwiesen.

Mein erstes Kind hat Morbus Crohn: Wie hoch ist das Crohn-Risiko fiir 157
weitere Kinder?

Etwa 1 :10.

Wenn ich als Colitis ulcerosa-Kranke schwanger werde? 158

Die Colitis ulcerosa wird in der Regel durch eine Schwangerschaft nicht
ungiinstig beeinflusst. Insgesamt kommt es bei schwangeren Patientinnen in
56% zu einer Verbesserung und in 28% zu einer Verschlechterung der
Erkrankung. Die Verschlechterung ist behandelbar.

Eine Frau, die unter einem 5-ASA- oder einem Cortison-Priparat schwanger
wird (= Frage 69a-+b), muss sich keine Sorgen um eine mégliche Fruchtschi-
digung (Fehlbildungen) machen. Sie kann diese Medikamente auch wihrend
der Schwangerschaft weiterhin unbedenklich nehmen. Bei Azathioprin (Imu-
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rek®, Azafalk® u.a.) besteht die theoretische Gefahr einer Fruchtschidigung,
die aber bisher sehr selten beschrieben wurde. Wird eine Patientin unter
Azathioprineinnahme schwanger, so besteht keine Indikation zum Schwan-
gerschaftsabbruch. Auch besteht kein Grund, eine Azathioprinmedikation bei
Kinderwunsch abzusetzen. Das Risiko eines Schubes auch fiir eine eventuelle
Schwangerschaft ist grofier als die Risiken der Medikation.

Bei Methotrexat (= Frage 69¢) oder Metronidazol (= Frage 69f) ist das Risi-
ko grofler. — Diese Medikamente sollten bei Kinderwunsch vorher abgesetzt
(auch beim Vater!) und wihrend der Schwangerschaft nicht eingesetzt wer-
den. Eine Behandlung mit Sondenernihrung oder Astronautenkost ist fiir
Empfingnis und Schwangerschaft ungefihrlich.

Die Gefahr einer Fehlgeburt ist mit 12 % gegeniiber 10% in der Durch-
schnittsbevolkerung geringfiigig hoher. Im Schub treten Frith- oder Fehlge-
burten hiufiger auf.

Wenn ich als Morbus Crohn-Kranke schwanger werde?

Auch der Morbus Crohn wird iiberwiegend durch eine Schwangerschaft
nicht ungiinstig beeinflusst. Insgesamt kommt es bei schwangeren Patientin-
nen in 35% zu einer Abschwichung und in 22% zu einer Verschlechterung
der Erkrankung. Die Verschlechterung ist behandelbar. — Lassen Sie sich aber
nicht durch das sich hartnickig haltende Mirchen verfithren, eine Schwanger-
schaft verbessere Morbus Crohn-Schiibe.

Beziiglich des Risikos einer Fehlbildung durch die entziindungshemmenden
Medikamente (= Frage 158).

Kann ich schwanger werden, wenn schon seit lingerem die Regelblutung
ausgeblieben ist?

Ja. Das Ausbleiben der Regelblutung infolge eines Schubes erklirt zwar,
warum mancher Kinderwunsch nicht in Erfiillung geht, ist aber kein Ersatz
fiir die Pille oder andere Wege der Empfingnisverhiitung.
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Macht Colitis ulcerosa oder Morbus Crohn impotent?
Nein.

Die Fruchtbarkeit von CED-kranken Frauen ist gegeniiber der Normalbevol-
kerung nur geringfiigig beeintrichtigt. Lediglich bei Morbus Crohn-Kranken
mit Dickdarmbefall, Fisteln und manchen Formen der Bauchoperationen
kann Unfruchtbarkeit resultieren. Ein beidseitiger Verschluss der Eileiter ist
die hiufigste Ursache. — Lassen Sie sich von Threm Frauenarzt untersuchen
und beraten.

Beim Mann kann die Behandlung mit Sulfasalazin (Azulfidine®, Colopleon®)
zu einer - riickbildungsfihigen! - Verminderung der Zahl und der Beweglich-
keit der Samenzellen fiihren (siche Frage 74a). Bleibt ein Kinderwunsch uner-
tiille, sollte Sulfasalazin abgesetzt oder durch ein anderes Medikament ersetzt
werden. Nach 2-3 Monaten hat sich die Bildung der Samenzellen normali-
siert! Sulfasalazin hat allerdings keinen Einfluss auf die Fihigkeit zur Erektion
und zum Samenerguss (Ejakulation).
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P. Fragen zum Schwerbehindertenrecht

Was bedeutet ,behindert” und ,,schwerbehindert”?

a) allgemeine Bedeutung

Das Wort Behinderung bezeichnet, dass ein Mensch infolge einer chroni-
schen Krankheit oder einer anderen Schidigung gegeniiber einem gleichalt-
rigen Nichtbehinderten benachteiligt ist. Die Weltgesundheitsorganisation
WHO unterscheidet hierbei zwischen der eigentlichen Krankheit (disease),
dem dadurch bedingten Organschaden (impairment), der in dessen Folge ein-
getretenen Punktionseinschrinkung (disability) und der Beeintrichtigung,
wie sie der Behinderte erlebt (handicap).

Beispielsweise kann ein Morbus Crohn zu einer Beteiligung des Analkanals
(Afters) fithren (disease), die den Schliefmuskel schidigt und Stuhlinkonti-
nenz verursacht (impairment). Das wiederum schrinkt die Gehstrecke, den
Aktionsradius, die Fihigkeit zu Ausdauerleistungen und zur stindigen Anwe-
senheit sowie das hiufige Biicken, Heben und Tragen schwerer Lasten ein
(disability). Dies hat fiir das berufliche Leistungsvermégen, fiir zwischen-
menschliche Kontakte und fiir das Selbstwertgetiihl erhebliche Auswirkun-
gen, je nachdem, wie der Betroffene damit umzugehen gelernt hat (handi-

cap).

b) nach dem Schwerbehindertengesetz

Menschen sind behindert, wenn ihre kérperliche Funktion, geistige Fihigkeit
oder seelische Gesundheit mit hoher Wahrscheinlichkeit linger als sechs
Monate von dem fiir das Lebensalter typischen Zustand abweichen und daher
ihre Teilnahme am Leben in der Gesellschaft beeintrichtigt ist. Sie sind von
Behinderung bedroht, wenn die Beeintrichtigung zu erwarten ist.
Menschen sind schwerbehindert, wenn bei ihnen ein Grad der Behinderung
(GdB) von wenigstens 50 vorliegt und sie ihren Wohnsitz, ihren gewshnli-
chen Aufenthalt oder ihre Beschiftigung auf einem Arbeitsplatz im Sinne des
§73 rechtmifig im Geltungsbereich des Gesetzbuches SGB IX, also in
Deutschland, haben.

Wohin richte ich den Antrag? Ist ein Formular vorgeschrieben?
Wo bekomme ich das?

Der Antrag wird an das zustindige Versorgungsamt (in Baden-Wiirttemberg
an das zustindige Landratsamt) gerichtet. Antragsvordrucke gibt es bei den
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Versorgungsimtern, Sozialimtern, den kommunalen Biirgerbiiros, den
Behindertenverbinden, bei den Schwerbehindertenvertretungen in den
Betrieben und Behorden sowie bei Sozialfachdiensten in Kliniken und Reha-
einrichtungen oder im Internet unter www.versorgungsaemter.de sortiert
nach den einzelnen Bundeslindern.

Kann ich mit einem GdB von mindestens 50 auf jedem 164
Behindertenparkplatz parken?

Nein, leider diirfen Sie mit einem GdB von 50 oder auch mehr noch nicht
auf einem Behindertenparkplatz parken. Entscheidend fiir die Erlaubnis zur
Nutzung von Behindertenparkplitzen ist, ob auf dem Schwerbehindertenaus-
weis das Merkmal aG fiir ,,auflergewdhnlich gehbehindert® eingetragen ist.

Allerdings gibt es seit 2009 bundesweit fiir CED-Erkrankte (ab einem GdB
von 60 allein auf die CED) eine Parkerleichterung: Mit diesem (orangefarbe-
ner Ausweis) diirfen Sie zwar auch nicht auf Behindertenparkplitzen parken,
haben aber andere Parkerleichterungen wie zum Beispiel kostenfreies Parken
an Parkuhren und mehr. Wenn Sie Genaueres wissen mchten, fragen Sie bit-
te bei der DCCV-Geschiftsstelle oder bei den DCCV-Landesverbinden
nach.

165
Welche Vorteile, welche Nachteile habe ich als anerkannt
,Behinderter”?

Kiindigungsschutz
Ab einem Grad der Behinderung (GdB) von 50 besteht ein besonderer Kiin-
digungsschutz (= Frage 201).

Gleichstellung

Personen mit einem Grad der Behinderung von weniger als 50, aber mindes-
tens 30, konnen auf Antrag von der Agentur fiir Arbeit schwerbehinderten
Menschen gleichgestellt werden, wenn sie infolge ihrer Behinderung ohne
die Gleichstellung einen geeigneten Arbeitsplatz nicht erlangen oder behalten
kénnen.

Dies kommt aber nur fiir geeignete Arbeitsplitze im Sinne von §73 SGB IX
in Betracht, also zum Beispiel nicht fiir Stellen, auf denen Personen weniger
als 18 Stunden wochentlich beschiftigt werden. Die Wettbewerbsnachteile
auf dem Arbeitsmarkt miissen in jedem Fall auf die Behinderung als wesent-
liche Ursache zuriickzufiihren sein. Allein allgemeine betriebliche Verinde-
rungen (Produktionsinderungen, Teilstilllegungen, Betriebseinstellungen,
Auftragsmangel, Rationalisierungsmafinahmen etc.), von denen Nichtbehin-
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derte gleichermaflen betroffen sind, konnen eine Gleichstellung ebenso

wenig begriinden wie fortgeschrittenes Alter, mangelnde Qualifikation oder

eine allgemein ungiinstige/schwierige Arbeitsmarktsituation.

Anhaltspunkte fiir eine behinderungsbedingte Gefihrdung eines Arbeitsplat-

zes konnen unter anderem sein:

o wiederholte/hiufig behinderungsbedingte Fehlzeiten,

e behinderungsbedingt verminderte Arbeitsleistung auch bei behinderungs-
gerecht ausgestattetem Arbeitsplatz,

e dauernde verminderte Belastbarkeit,

o auf Dauer notwendige Hilfeleistungen anderer Mitarbeiter,

o cingeschrinkte berufliche und/oder regionale Mobilitit durch die Behin-
derung.

Arbeitslosigkeit alleine rechtfertigt fiir sich genommen keine Gleichstellung.

Vielmehr miissen zusitzlich konkrete Anhaltspunkte vorliegen, dass eine

Gleichstellung erforderlich ist, um eine berufliche Eingliederung zu errei-

chen.

Bei Beamten und Arbeitnehmern mit besonderem Kiindigungsschutz sind in

der Regel hier die Voraussetzungen fiir eine Gleichstellung nicht erfiillt. Im

Einzelfall kann eine Gleichstellung erfolgen, wenn konkrete behinderungsbe-

dingte Griinde vorliegen.

Ein Antrag auf Gleichstellung kann formlos durch den behinderten Men-

schen oder dessen Bevollmichtigten bei der Agentur fiir Arbeit gestellt wer-

den. Die Gleichstellung wird grundsitzlich mit dem Tag, an dem der Antrag

bei der Agentur fiir Arbeit eingeht, wirksam. Zum Wirksamwerden muss der

Arbeitnehmer einen Antrag auf Gleichstellung mit einem schwerbehinderten

Menschen aber mindestens drei Wochen vor Zugang der Kiindigung gestellt

haben.

(Quelle: http://www.arbeitsagentur.de)

Zusatzurlaub:

Menschen mit einer fiir das ganze Kalenderjahr anerkannten Schwerbehinde-
rung erhalten einen Zusatzurlaub von 5 Tagen pro Jahr. Verteilt sich die regel-
milige Arbeitszeit des vollzeitbeschiftigten schwerbehinderten Arbeitneh-
mers auf mehr oder weniger als 5 Arbeitstage in der Woche, erhoht oder ver-
mindert sich der Zusatzurlaub entsprechend.

Wenn der Schwerbehinderte also regelmifig nur an 4 Tagen in der Woche
arbeitet, erhilt er auch nur 4 Tage Zusatzurlaub.

Gleichgestellte (s.0.) erhalten keinen Zusatzurlaub.

Aber sowohl schwerbehinderte als auch ihnen gleichgestellte Menschen sind
auf ihr Verlangen hin von Mehrarbeit zu befreien. Die Regelung gilt unab-
hiingig von der Art des Beschiftigungsverhiltnisses fiir alle Arbeitnehmer. Sie
begriindet aber kein Ablehnungsrecht fiir Nachtarbeit oder Arbeit an Sonn-
und Feiertagen.
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Sie miissen der Heranziehung durch den Arbeitgeber zur Mehrarbeit ohne
schuldhaftes Zogern widersprechen. Sie kénnen nicht einfach wegbleiben
oder den Arbeitsplatz am Ende der regelmifligen Arbeitszeit verlassen. Nach
einem Urteil des Bundesarbeitsgerichtes (5 AZR 642/88 vom 08.11.1989)
kann Mehrarbeit im Sinne des § 124 SGB IX von schwerbehinderten und
gleichgestellten behinderten Menschen abgelehnt werden, wenn eine tigliche
Arbeitszeit von 8 Stunden bzw. eine wichentliche Arbeitszeit von 48 Stunden
tiberschritten wird.

Diesen Freistellungsanspruch diirfen Arbeitgeber nur bei Vorliegen von z.B.
Notfillen oder auflergewohnlichen Ereignissen ablehnen.

Schwerbehinderte und gleichgestellte behinderte Menschen kénnen Teilzeit
bei ihrem Arbeitgeber beantragen, wenn die Arbeitszeitverkiirzung wegen
der Art oder der Schwere der Behinderung notwendig ist (SGB IX §81 Abs.
5 und Teilzeitarbeitsgesetz).

Auflerdem gibt es die Moglichkeit einer vorgezogenen Altersrente fiir Schwerbe-
hinderte, nicht aber fiir Gleichgestellte.

Zudem gibt es Vergiinstigungen nach dem Einkommensteuergesetz (Pauschbetrige),
wenn gleichzeitig eine dauernde Beeintrichtigung der Beweglichkeit besteht.

Ab einem Grad der Behinderung von 25 konnen Sonderleistungen im Arbeits-
und Berufsleben moglich werden wie z.B. technische Arbeitshilfen, eine
Arbeitsassistenz oder Mafinahmen zur Erhaltung und Erweiterung der beruf-
lichen Kenntnisse und Fertigkeiten.

Welche Vorteile, welche Nachteile habe ich als anerkannt
~Schwerbehinderter”?

Es kann sein, dass bei Einstellungen nicht-schwerbehinderte Menschen vom
Arbeitgeber vorrangig beriicksichtigt werden. Es gibt aber auch Arbeitgeber,
die, bei gleicher Qualifikation, schwerbehinderte Menschen bevorzugt ein-
stellen.

Wie kommt das Versorgungsamt zur Bewertung meiner Behinderung?

Mit dem Antrag auf Feststellung einer Behinderung ermichtigen Sie das Ver-
sorgungsamt, Auskiinfte bei Ihren behandelnden Arzten, Kliniken, Sozialver-
sicherungen und Behérden einzuholen. Ein vom Versorgungsamt beauftrag-
ter Arzt entscheidet dann in der Regel nach Aktenlage iiber den Grad Ihrer
Behinderung und evtl. besondere gesundheitliche Merkmale (z.B. erhebliche
Gehbehinderung). Lisst die Aktenlage eine hinreichend sichere Entscheidung
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nicht zu, wird er Sie zu einer Untersuchung zu sich bitten. In der Regel wird
der Grad der Behinderung fiir eine begrenzte Zeit zuerkannt. Nachbegutach-
tungen, die auch eine Riickstufung ergeben konnen, sind moglich.

Was mache ich, wenn ich diese Bewertung fiir zu niedrig halte?

Wenn das Versorgungsamt Ihren Antrag ablehnt oder einen Ihrer Ansicht
nach zu niedrigen Grad der Behinderung feststellt, haben Sie die Moglichkeit,
innerhalb eines Monats nach der Zustellung des Bescheids schriftlich dagegen
Widerspruch einzulegen. Dazu eignet sich zum Beispiel die Formulierung:
»Gegen den Bescheid vom (Datum einsetzen) lege ich hiermit Widerspruch
ein. Gleichzeitig fordere ich Akteneinsicht. Eine Widerspruchsbegriindung
erfolgt nach Akteneinsicht.“ Diese Akteneinsicht ist wichtig, damit Sie sehen,
welche Arzte und Kliniken gehort worden sind und wie das Versorgungsamt
zu seiner Entscheidung gekommen ist. Wenn Sie das wissen, kénnen Sie
Thren Widerspruch besser begriinden. Wenn Sie Mitglied der DCCV sind,
hilft Thnen hierbei auch der Arbeitskreis Sozialrecht gerne weiter.

Bleibt der Widerspruch erfolglos, kann Klage beim Sozialgericht erhoben
werden. Fiir die Klage selbst wird kein Anwalt benétigt, das Gerichtsverfah-
ren ist — bislang — auch kostenfrei. Wenn Sie Mitglied der DCCV sind, sind
sie automatisch auch sozialrechtschutzversichert und koénnen sich einen
Anwalt wihlen. Die DCCYV bietet Ihnen auch ein Netz von Anwilten an, die
speziell auf CED geschult sind. Bitte nehmen Sie in einem solchen Fall mog-
lichst frithzeitig Kontakt zur Bundesgeschiftsstelle der DCCV auf, damit von
der Versicherung eine so genannte ,,Deckungszusage® cingeholt werden
kann, dass die Kosten auch tatsichlich {ibernommen werden.

Muss ich die Anerkennung als (Schwer-)Behinderter meinem
Arbeitgeber mitteilen?

Die Frage des Arbeitgebers nach der Schwerbehinderung bei Bewerbungen
wurde in der Rechtsprechung des Bundesarbeitsgerichts bislang als zulissig
angeschen.

Seit der gesetzlichen Neuregelung des Diskriminierungsverbots durch das
Gleichbehandlungsgesetz (AGG) ist die Frage nach iiberwiegender Meinung
aber unzulissig und darf, wenn Sie trotzdem gestellt wird (ihnlich wie die
Frage nach einer bestehenden Schwangerschaft) folgenlos wohl auch dann
verneint werden, wenn formell die Schwerbehinderteneigenschaft festgestellt
1st.
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Anders sicht es mit der Frage nach Behinderungen aus. Diese Frage darf
gestellt werden, wenn sie einen konkreten Bezug zu dem geplanten Arbeits-
platz hat und die Arbeitsleistung beeintrichtigt.

Man muss nun abwarten, wie das Bundesarbeitsgericht Streitfille um solche
Fragen kiinftig entscheidet und ob dadurch die Rechtslage klarer wird.

Kann ich auf den Status des (Schwer-)Behinderten auch wieder 170
verzichten?

Ein Verzicht auf den Schwerbehindertenstatus ist eigentlich nicht méglich,
weil die Eigenschaft der Schwerbehinderung kraft Gesetzes eintritt, sobald die
im § 2 SGB IX genannten gesetzlichen Voraussetzungen erfiillt sind.

Nach der Rechtsprechung des Bundessozialgerichts ist es aber zulissig, dass
der behinderte Mensch einen Antrag stellt, dass bei der Feststellung der
Behinderung nur bestimmte Gesundheitsstorungen beriicksichtigt werden
sollen oder dass auf Beeintrichtigungen, die das Versorgungsamt bereits fest-
gestellt hat, nachtriglich verzichtet wird. Der Grad der Behinderung sowie
die Feststellung von Merkzeichen wie ,,auflergewdhnlich gehbehindert* rich-
ten sich dann allein nach den noch verbleibenden festzustellenden oder fest-
gestellten Beeintrichtigungen. Das kann dazu fiihren, dass ein GdB unter 50
festgestellt und der Ausweis eingezogen wird.

Wie viel vom Hundert steuert eine Colitis ulcerosa bzw. ein Morbus 171
Crohn zur Anerkennung einer Behinderung bei?

Diese Frage ist pauschal nicht zu beantworten. Der Grad der Behinderung
richtet sich nach dem Grad der Beschwerden, der Beeintrichtigung des Krif-
te- und Ernihrungszustandes, nach der Anzahl der Durchfille (hier werden
auch hiufige nichtliche Durchfille besonders beriicksichtigt), den Folge- und
Begleiterkrankungen und bei Kindern auch nach den Wachstums- und Ent-
wicklungsstérungen. Die Spanne der Eingruppierung kann von einem GdB
von 20 bis zu einem GdB von 100 verlaufen. Besondere Merkzeichen kénnen
bei entsprechenden Verliufen ebenfalls beantragt werden. Die Beurteilungs-
mafistibe finden sich in der Broschiire ,, Anhaltspunkte fiir die irztliche Gut-
achtertitigkeit, die von der Homepage des Bundesministeriums fiir Arbeit
und Soziales heruntergeladen werden kann.

Mitglieder der DCCV werden diesbeziiglich durch den Arbeitskreis Sozial-
recht umfassend beraten.
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Welche Angaben sind (gegeniiber meinem Arzt oder gegeniiber dem
Versorgungsamt) fiir die Anerkennung einer Behinderung wichtig?

Eine Behinderung ergibt sich weniger aus Befunden als aus dem Befinden.
Arzte wie Betroffene neigen dazu, eine Fiille von Untersuchungszeitpunkten
und -befunden anzugeben, die oft wenig iiber den Zustand und die tatsichli-
che Beeintrichtigung im tiglichen Leben aussagen. Machen Sie sich also klar,
dass es weniger entscheidend ist, was Sie schon alles durchmachen mussten,
aber iiberwunden haben. Konzentrieren Sie sich bei dem, was Sie mitteilen,
vor allem darauf, was Sie im Alltag nicht mehr oder nicht mehr so gut wie
frither tun kénnen. Denken Sie dabei auch an zusitzliche chronische Krank-
heiten wie z.B. Bluthochdruck, VerschleiBerscheinungen an Gelenken oder
Wirbelsiule, Osteoporose (= Knochenschwund) und andere Erkrankungen,
die nicht unbedingt im Zusammenhang mit Ihrer CED stehen, Sie aber auch
mafigeblich beeintrichtigen. Die Befunde dazu miissen Sie dann natiitlich
zusitzlich einreichen.

Von wem bekommt man einen Toilettenschliissel fiir die
Behinderten-W(C's?

Vom Club Behinderter und ihrer Freunde Darmstadt e. V. (CBF)!

Der CBF Darmstadt entwickelte und setzte 1986 das Konzept zum einheitli-
chen Schliissel fiir Behindertentoiletten in Raststitten auf Autobahnen usw.
durch. Nun vertreibt er zentral in Deutschland und im europiischen Ausland
den EURO-Toilettenschliissel.

Der CBF ist darauf bedacht, dass der Schliissel Menschen mit einer Behinde-
rung ausgehindigt wird, die auf behindertengerechte Toiletten angewiesen
sind. Das sind z.B. schwer Gehbehinderte; Rollstuhlfahrer; Stomatriger; Blin-
de; Schwerbehinderte, die hilfsbediirftig sind und ggf. eine Hilfsperson brau-
chen; an Multipler Sklerose, Morbus Crohn, Colitis ulcerosa Erkrankte und
Menschen mit chronischer Blasen-/Darmerkrankung,.

Auf jeden Fall erhilt man einen Schliissel, wenn im Schwerbehindertenaus-
wels

e das Merkzeichen: aG, B, H oder BL

e G und 70, 80, 90 oder 100 v.H.

enthalten ist.

Um Missbrauch zu vermeiden, muss bei der Bestellung des EURO-Schliissels
eine Kopie des Schwerbehindertenausweises an den DBF Darmstadt gesandt
werden. Bei Morbus Crohn oder Colitis ulcerosa ist kein Schwerbehinderten-
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ausweis erforderlich. Es geniigt ein irztlicher Nachweis iiber das Vorliegen
der Erkrankung.

Die Preise sind:

e 20,— EUR fiir einen EURO-Toilettenschliissel oder

e 20,— EUR fiir den Schliissel und das Verzeichnis ,, DER LOCUS*

e 8~ EUR fiir den Behindertentoilettenfithrer ,, DER LOCUS* als Ein-
zelexemplar

Porto und Verpackung sind darin enthalten. Nutzen Sie auch das Online-

Bestellsystem unter http://www.cbf-darmstadt.de/

Die Kopie des Schwerbehindertenausweises schicken Sie bitte an folgende
Adresse: CBF Darmstadt e. V., Pallaswiesenstr. 123 a, 64293 Darmstadt

Trifft die Ausweiskopie beim CBF Darmstadt ein, erhilt der Absender unver-
ziiglich den Schliissel und/oder den Behindertentoilettenfiihrer ,,DER
LOCUS* zugeschickt. Er enthilt iiber 6.700 Toilettenstandorte in Deutsch-
land und Europa.

Behinderten- oder #hnliche Einrichtungen kénnen den EURO-Toiletten-
schliissel auf Rechnung erhalten; das Einreichen der Ausweiskopie entfillt
hier.

Wenn sie Mitglied der DCCV sind, konnen sie den Schliissel auch fiir

20 EUR iiber die DCCV beziehen. Die Vorlage eines irztlichen Attestes ist
dann nicht von Néten.
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Q. Fragen zur beruflichen Tatigkeit,
zur Erwerbsfahigkeit

Kann durch bestimmte berufliche Tatigkeiten die Colitis ulcerosa bzw.
der Morbus Crohn verschlimmert werden?

So etwas passiert nur selten, und zwar vor allem dadurch, dass bei einigen
Patienten Angste, Zeitdruck, Stress oder Mobbing am Arbeitsplatz die
Beschwerden verschlimmern. Auch Titigkeiten, die Wechselschichten oder
Dienstreisen mit Fliigen in andere Zeitzonen beinhalten, kénnen ein Problem
sein. Denn bei der Korticoidtherapie wird versucht, den krpereigenen Tages-
thythmus zu imitieren, bei dem der Glukocorticoidspiegel morgens beson-
ders hoch ist. Dieser Rhythmus kann durch ungiinstige berufliche Rahmen-
bedingungen gestdrt werden.

Kann ich erreichen, dass in der Ndhe meines Arbeitsplatzes eine Toilette
eingerichtet wird?

Ja, und zwar dann, wenn Sie regelmifig an diesem Arbeitsplatz titig sind und
unter plotzlich einsetzenden dringlichen Durchfillen, imperativem Stuhl-
drang oder gelegentlicher Stuhlinkontinenz leiden und wenn die Unterbre-
chungen Threr Arbeit durch die langen Wege zur Toilette den Erhalt Thres
Arbeitsplatzes gefihrden. Wichtig ist, dass die genannten Beschwerden nicht
nur wihrend schwerer Krankheitsschiibe (die Arbeitsunfihigkeit begriinden
wiirden) auftreten, sondern auch abseits dieser Phasen immer wieder. Dann
nimlich stellt diese Form von Durchfall eine Behinderung dar, und Sie haben
Anspruch auf Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsplatz nach § 33 SGB IX in
Form der leidensgerechten Anpassung des Arbeitsplatzes.

Reicht es, wenn ich das Erfordernis einer nahen Toilette meinem
Arbeitgeber mitteile?

Nein, es sei denn, der Arbeitgeber geht bereitwillig darauf ein. Falls vorhan-
den, sollten Sie den Betriebsarzt oder die Personalvertretung, wenn schwer-
behindert, auch die Schwerbehindertenvertretung auf dieses Problem anspre-
chen.
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Dies ist aber nur sinnvoll, wenn Sie mit Ihrer CED offen im Betrieb umgehen
wollen und kénnen. Wenn Sie Leistungen von Sozialversicherungstrigern in
Anspruch nehmen wollen, wird dazu eine sozialmedizinische Begutachtung
veranlasst werden.

An wen wende ich mich, wenn ich Anspruch auf eine berufsfordernde 177
MaRnahme habe?

Ansprechpartner sind Rehabilitations-Fachberater von Sozialversicherungstri-
gern, also z.B. der Agentur fiir Arbeit, des Rentenversicherungstrigers (Deut-
sche Rentenversicherung, Knappschaft), Ihrer Krankenkasse oder die ortliche
Integrationsbehorde fiir Schwerbehinderte. Thre Gemeinde- oder Stadtver-
waltung kann Ihnen auf jeden Fall weiterhelfen und Thnen die nichstgelegene
zustindige Stelle nennen.

Soll ich meinem Arbeitgeber meine Diagnose mitteilen? 178

Diese Frage kann nicht allgemeingiiltig beantwortet werden und sollte ange-
sichts der heutigen Arbeitsmarktlage vorsichtig angegangen werden. Ob man
dem Arbeitgeber die Diagnose sagt, sollte man davon abhingig machen, wel-
che Behindertenpolitik der Arbeitgeber verfolgt und welches Vertrauensver-
hiltnis man selber zu seinem Arbeitgeber, zur Personalabteilung, zum Vorge-
setzten und zu den Kollegen hat. Wenn andere iiber die Krankheit Bescheid
wissen, kann das dafiir sorgen, dass man im Betrieb besser verstanden wird, es
kann aber auch eine AufSenseiterrolle begriinden oder verstirken.

Bei einem Vorstellungsgesprich miissen Sie ungefragt weder auf Ihre Krank-
heit noch auf eine Anerkennung als Schwerbehinderter hinweisen (= Frage
169).

Was darf der Arbeitgeber im Einstellungsgesprach hinsichtlich meiner 179
Krankheit(en) fragen und erfahren?

Der Arbeitgeber darf nach allem fragen, was Ihre Arbeitsleistung unmittelbar
betrifft. Auf der anderen Seite sind Sie in IThrer Personlichkeit und Privatsphi-
re geschiitzt. Das heiflt: Der Arbeitgeber darf fragen, ob Sie belastbar sind
oder ob durch den Arbeitsplatz eine besondere gesundheitliche Belastung
entstehen wiirde. Er darf fragen, ob Sie sich selbst oder andere durch die
Titigkeit gefihrden wiirden. Er darf fragen, wie lange Sie bei einem Schub
ausfallen wiirden. Auch frithere Ausfallzeiten im Lebenslauf miissen Sie erkli-
ren.
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Sie miissen auf solche Fragen wahrheitsgemifl antworten, wenn Sie akut
krank sind und diese Krankheit Ihre Arbeitsfihigkeit einschrinkt. Wenn Thre
Erkrankung keinen Einfluss auf Thre Arbeitsleistung hat, diirfen Sie schum-
meln. Das gilt auch fiir eventuell bestehende Abhingigkeiten und psychiatri-
sche oder psychotherapeutische Behandlungen. Auflerdem geht es Ihren
Arbeitgeber nichts an, wie und wann Thre Krankheitssymptome auftreten und
wie sie behandelt werden. Auch tiber Arzte und Kliniken miissen Sie keine
Auskunft erteilen. Zu Fragen zu Behinderungen im Vorstellungsgesprich
(= Frage 168).

Soll ich den Arbeitskollegen meine Diagnose mitteilen?

Ob Sie Thren Kolleginnen und Kollegen von der Diagnose erzihlen, hingt
von Threm Verhiltnis zu diesen Kollegen und vom Arbeitsumfeld ab. Wenn
Sie glauben, dass Sie sich dadurch erleichtert, entlastet und besser verstanden
fithlen, sollten Sie Thre Diagnose erwihnen. Wenn Sie aber eher befiirchten,
ausgegrenzt, links liegen gelassen, bemitleidet oder belichelt zu werden,
sagen Sie besser nichts tiber Thre Krankheit.

Eigentlich kann ich meinen Beruf ausiiben, ich falle aber oft und
unvorhersehbar krankheitshalber aus? Was kann ich tun?

Die Erwerbsfihigkeit setzt auch eine Regelmifligkeit Thres Leistungsvermd-
gens voraus. Kénnen Sie grundsitzlich Thren Beruf noch ausiiben, sollten Sie
durch Offenheit Verstindnis suchen und die zeitlichen Ausfille selbst zu
begrenzen suchen: Sie kénnen beispielsweise um flexible Arbeitszeitregelun-
gen bitten und Arzttermine auferhalb der Arbeitszeit wahrnehmen. So kon-
nen Sie auch in Phasen, in denen es Thnen besser geht, etwas mehr arbeiten
und in Phasen, in denen es Thnen schlechter geht, Uberstunden abbauen.

Nach einer lingeren Arbeitsunfihigkeit kann auch die Méglichkeit einer stu-
fenweisen Wiedereingliederung gepriift werden. Dabei werden Sie langsam
wieder an die Belastungen des Arbeitslebens herangefiihrt, vor allem indem
Sie anfangs nur wenige Stunden pro Tag arbeiten und diese Zahl dann schritt-
weise steigern. Priifen Sie aber rechtzeitig, ob Sie sich selbst tiberfordern;
dann sollten Sie lieber Rehabilitationsmafinahmen in Anspruch nehmen. Die
medizinische Rehabilitation kann IThnen bei der Klirung Ihres Leistungsver-
mdgens helfen und wenn nétig berufliche Rehabilitationsmafinahmen einlei-
ten. Aber beachten Sie dabei: Thr Anspruch auf Krankengeld ist befristet
(= Frage 198).
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Sind Sie auf nicht absehbare Zeit auflerstande, mindestens 6 Stunden tiglich
zu arbeiten, sind Sie unter Umstinden teilweise erwerbsgemindert. Sie kén-
nen dann einen Rentenantrag wegen teilweiser Erwerbsminderung stellen.

Was bedeutet der Begriff Berufsunfihigkeit? 182

Bis zum Jahr 2001 gab es das Recht auf Renten wegen verminderter Erwerbs-
fahigkeit (Berufs- und Erwerbsunfihigkeitsrenten). Berufsunfihig waren die
Versicherten, deren Erwerbsfihigkeit ,,wegen Krankheit oder Behinderung
im Vergleich zur Erwerbsfihigkeit von korperlich, geistig und seelisch gesun-
den Versicherten mit dhnlicher Ausbildung und gleichwertigen Kenntnissen
und Fihigkeiten auf weniger als die Hilfte gesunken ist.“ Vereinfacht bedeu-
tet Berufsunfihigkeit also, dass man den eigenen ausgeiibten Beruf nicht
mehr voll(schichtig) ausiiben kann. Den Begriff gibt es auch bei privaten Inva-
lidititsversicherungen.

Innerhalb der gesetzlichen Rentenversicherung gibt es dieses Recht auf Rente
wegen Berufsunfihigkeit seit dem 01.01.2001 nur noch fiir Versicherte, die
vor dem 02.01.1961 geboren sind (Ubergangsrecht).

Wenn Sie nur noch eingeschrinkt arbeiten konnen, kommt fiir Sie eine Rente
wegen teilweiser Erwerbsminderung in Betracht. In Verbindung mit einer
Teilzeitarbeit soll sie Thren Lebensunterhalt weitestgehend sichern.

Teilweise erwerbsgemindert ist, wer wegen Krankheit oder Behinderung auf
nicht absehbare Zeit zwar noch mindestens drei, aber nicht mehr mindestens
sechs Stunden tiglich arbeiten kann. Das gilt nicht nur fiir Thren zuletzt aus-
geiibten Beruf, sondern fiir jede Arbeit. Sie kénnen auf Titigkeiten mit gerin-
gerem Verdienst verwiesen werden. Die Rente wegen teilweiser Erwerbsmin-
derung ist halb so hoch wie die Rente wegen voller Erwerbsminderung.
(Rechtsstand Juni 2015)

Wann liegt eine volle Erwerbsminderung vor? 183
Es gilt der Grundsatz: Reha vor Rente.

Die Deutsche Rentenversicherung priift als erstes, ob IThre Erwerbsfihigkeit

durch eine medizinische oder eine berufliche Rehabilitation wiederhergestellt

werden kann und Sie dann Thren Lebensunterhalt wieder selbst bestreiten
konnen.
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Voll erwerbsgemindert ist ein Versicherter, der nicht mehr iiber die Krifte
und Fihigkeiten verfiigt, regelmdifig einer erwerbsmifligen Titigkeit auf dem
allgemeinen Arbeitsmarkt nachzugehen und mehr als geringfiigige Erwerbs-
einkiinfte zu erzielen. Dies ist der Fall, wenn der Betroffene eine einfache
Titigkeit des allgemeinen Arbeitsmarktes (z.B. Pfortner) nicht mehr an min-
destens 3 Stunden tiglich ausiiben kann. Voll erwerbsgemindert ist auch, wer
zwar linger arbeiten konnte, aber den Weg zu einer (gedachten) Arbeitsstelle
nicht mehr in einer verniinftigen Zeitdauer erreichen kann (Wegeunfihig-

keit).

Renten wegen voller Erwerbsminderung werden in der Regel nur noch
befristet gewihrt.

Grundsitzlich sind die gleichen versicherungsrechtlichen Voraussetzungen zu
erfiillen wie bei der Rente wegen teilweiser Erwerbsminderung. Nihere Aus-
kiinfte erhalten Sie bei der Deutschen Rentenversicherung.

Rechtsstand August 2015

Wann habe ich Anspruch auf eine Altersrente?

Machten Sie ohne Abstriche bei Ihrer Rente in den Ruhestand gehen, ist eine
bestimmte Altersgrenze Voraussetzung. Diese steigt seit 2012 stufenweise von
65 Jahren auf 67 Jahre an, um sicherzustellen, dass die Beitrige fiir die jiingere
Generation bezahlbar bleiben.

Vertrauensschutz

Wenn Sie vor dem 1. Januar 1955 geboren wurden und vor dem 1. Januar
2007 mit Ihrem Arbeitgeber Altersteilzeitarbeit nach dem Altersteilzeitgesetz
vereinbart haben, konnen Sie aus Vertrauensschutzgriinden weiterhin mit 65
Jahren in die Regelaltersrente gehen. Das Gleiche gilt, wenn Sie vor dem 1.
Januar 1964 geboren wurden und Anpassungsgeld fiir entlassene Arbeitneh-
mer des Bergbaus bezogen haben. Allerdings gibt es noch einige andere Aus-
nahmen.

Altersrente fiir schwerbehinderte Menschen

Fiir die Betroffenen, die nach dem 31.12.1963 geboren sind, kann die
Altersrente fiir schwerbehinderte Menschen mit dem 65. Lebensjahr, vorzei-
tig (d.h. mit Abschligen) mit dem 62. Lebensjahr bezogen werden. Sie haben
aber erst dann Anspruch, wenn sie zum Zeitpunkt des Rentenbeginns als
schwerbehinderter Mensch anerkannt sind und die Wartezeit von 35 Jahren
erfiillt haben. Diese Regelung blieb unverindert.

Fiir Versicherte, die vor dem 31.12.1963 geboren sind, gibt es verschiedene
Fallkonstellationen.
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Niheres erfahren Sie durch die Deutsche Rentenversicherung.
(Rechtsstand Juni 2015)

Wie unterscheiden sich Frithrente (wegen Erwerbsminderung) und
Altersrente in der Rentenhdhe?

Gegeniiber den Anspriichen auf Altersrente wird eine Friihrente (wegen teil-
weiser oder voller Erwerbsminderung) durch Zurechnungszeiten angehoben,
damit diese eine den Lebensunterhalt sichernde Héhe erreicht. Hierdurch ist
der Unterschied in der Hohe von Frithrente oder Altersruhegeld im Einzelfall
sehr verschieden.

(Rechtsstand Juni 2015)

Wird eine gewdhrte Friihrente neu berechnet, wenn ich die Altersgrenze
(65 Jahre) iiberschreite?

Ja. Dabei darf die Altersrente aber nicht niedriger ausfallen als die Friihrente.
Das nennt man Besitzstandwahrung.
(Rechtsstand Juni 2015)

Was darf ich zu einer Rente hinzuverdienen?

Wie viel man hinzuverdienen darf, hingt aktuell von der Art der Rente und

vom Alter ab:

e Zu einer vollen Erwerbsminderungsrente darf man nur ,,geringfiigig* hin-
zuverdienen, d.h. zurzeit. 450 Euro im Monat.

e Zu einer teilweisen Erwerbsminderungsrente darf man deutlich mehr hin-
zuverdienen, aber keinesfalls mehr als im alten oder in einem verwei-
sungsfihigen Beruf (genauere Auskunft erteilt die Deutsche Rentenversi-
cherung).

o Wenn Sie eine Altersrente beziehen, diirfen Sie bis zum Alter von 65 Jah-
ren nur ,geringfiigig® (s.0.) hinzuverdienen, ab Vollendung des 65.
Lebensjahres jedoch unbegrenzt. Achtung: Diese Altersgrenze von 65 Jah-
ren wird entsprechend der schrittweisen Anhebung des reguliren Renten-
eintrittsalter auf 67 Jahre ebenfalls erhoht.

(Rechtsstand Juni 2015)
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Wo bekomme ich Hilfe?

Das Rentenrecht befindet sich in einem stetigen Wandel. Wenn Sie Fragen
zur Altersrente oder zur Erwerbsminderungsrente oder aber Fragen zu Thren
Anrechnungszeiten haben, wenden sie sich am besten direkt an die Deutsche
Rentenversicherung www.deutsche-rentenversicherung.de. Auf den Internet-
seitenseiten der Deutschen Rentenversicherung finden sie viele hilfreiche
Tipps. Aber auch Internetseiten ersetzen oftmals keine ausfiihrliche Beratung,

Sollten Sie sich gerade in einer stationiren Reha befinden, kénnen Sie dort
beim Sozialfachdienst einen Beratungstermin vereinbaren. Oder aber Sie
rufen beim kostenfreien Servicetelefon der Deutschen Rentenversicherung
0800 1000 4800 an. Bitte legen Sie sich Ihre Rentenversicherungsnummer
bereit.

Ansonsten bietet die Deutsche Rentenversicherung regelmifiig Beratungster-
mine in Threr Nihe an. Die Termine werden in der Regel in der értlichen
Presse oder in den Gemeindeblittern verdffentlicht. Weitere Auskiinfte zu
den Terminen bekommen Sie auch im Rathaus oder den &rtlichen Biirgerbii-
r0s.

Eine weitere Moglichkeit ist ein Beratungstermin bei einem Versichertenil-
testen. Versichertenilteste sind ehrenamtliche Mitarbeiter der Deutschen
Rentenversicherung. Die Adressen bekommen Sie bei Threr Beratungsstelle.
Wenn Sie Mitglied der DCCV sind, kénnen Sie auch den Arbeitskreis Sozi-
alrecht kontaktieren.

Kann mir der Arbeitgeber wegen meiner Erkrankung kiindigen?

Leider ja. Krankheit ist ein Grund fiir eine so genannte personenbedingte
Kiindigung, insbesondere dann, wenn durch eine lang andauernde Erkran-
kung oder hiufige Kurzerkrankungen die betrieblichen Interessen unzumut-
bar beeintrichtigt werden.

Gerade kleine Betriebe méchten einen Arbeitsplatz in der Regel mdoglichst
bald wieder besetzen, wenn nicht absehbar ist, ob und wann ein Arbeitneh-
mer seine Arbeitsaufgaben wieder erfiillen kann und eine Ersetzung des
Arbeitnehmers innerhalb des Betriebs nicht méglich ist. Entscheidend sind
jeweils die Verhiltnisse im Einzelfall.
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Wann gilt das Kiindigungsschutzgesetz und welchen Schutz bietet es? 190

Das Kiindigungsschutzgesetz ist, wie viele Gesetze, bereits verindert worden,

und darum muss man unterscheiden:

1. Das Gesetz gilt fiir Arbeitnehmer, deren Arbeitsverhiltnis bis zum
31.12.2003 begonnen hat, wenn sie eine Betriebszugehorigkeit von min-
destens 6 Monaten haben und in dem Betrieb in der Regel mehr als fiinf
Arbeitnehmer (ohne Auszubildende) beschiftigt sind.

2. Das Gesetz gilt fiir Arbeitnehmer, deren Arbeitsverhiltnis nach dem
31.12.2003 begonnen hat, wenn sie eine Betriebszugehdrigkeit von min-
destens 6 Monaten haben und in dem Betrieb mehr als 10 Arbeitnehmer
(ohne Auszubildende) beschiftigt sind.

Das Kiindigungsschutzgesetz erdffnet dem Arbeitnehmer die Méglichkeit,
gerichtlich iiberpriifen zu lassen, ob die Kiindigung des Arbeitgebers sozial
ungerechtfertigt ist. Das ist dann der Fall, wenn die Kiindigung nicht durch
Griinde in der Person, dem Verhalten oder dringende betriebliche Erforder-
nisse, die einer Weiterbeschiftigung entgegenstehen, gerechtfertigt ist. Auch
die Einhaltung der gesetzlich geregelten Kiindigungsfristen wird gepriift.

Ein dariiber hinaus gehender Kiindigungsschutz ist in vielen brancheneigenen
Tarifvereinbarungen enthalten. Die Bindung an einen solchen Tarif muss
Bestandteil des Arbeitsvertrages sein. Fiir anerkannt Schwerbehinderte gelten
daneben die besonderen Bestimmungen des Sozialgesetzbuches IX (= Frage
165).

Was ist im Fall einer krankheitsbedingten Kiindigung zu tun? 191

Die Beweislast, dass ein Kiindigungsgrund vorliegt, dass eine Kiindigung
(wegen Krankheit) unumginglich war und dass die Kiindigungsfristen einge-
halten wurden, liegt stets beim Arbeitgeber. Von daher sollte jeder Arbeitneh-
mer eine Kiindigung juristisch priifen lassen. Dies leisten eine Gewerkschaft
oder ein Rechtsanwalt. Im Zweifelsfall sollte sich der Arbeitnehmer zu einer
Klage beim Arbeitsgericht entschliefen. Hierbei sind allerdings wichtige Fris-
ten zu beachten (= Frage 197).

Bis wann und wie muss ich einer Kiindigung widersprechen? 192
Wenn Sie tiberzeugt sind, dass eine Kiindigung nicht rechtens ist, miissen Sie

innerhalb von drei Wochen nach dem Zugang der Kiindigung beim zustindi-
gen Arbeitsgericht eine Klage auf Feststellung der Rechtsunwirksamkeit der
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Kiindigung schriftlich einreichen. Ist diese Frist verstrichen, gilt die Kiindi-
gung als rechtswirksam und kann nicht mehr angegriffen werden.

Die Beweislast fiir die fristgerechte Klageerhebung liegt beim Arbeitnehmer,
so dass die Klage in jedem Fall mit Zustellnachweis erhoben werden sollte,
oder am besten mit fachkundiger Hilfe durch die bei den Arbeitsgerichten
angesiedelten Rechtsantragsstellen, einen Anwalt oder eine Gewerkschaft.

Die Klagefrist beginnt mit Zugang der Kiindigung, d.h. ggf. nicht erst mit
dem Tag, an welchem man das Kiindigungsschreiben in der Hand hilt, son-
dern schon mit dem Tag, an dem ein Einwurfeinschreiben oder der Benach-
richtigungszettel tiber ein Einschreiben in den Briefkasten geworfen wurden.
Man muss also als Arbeitnehmer darauf achten, dass der Brietkasten regelmi-
Rig geleert wird bzw. ein Nachsendeauftrag erteilt ist.

Nicht selten treffen Kiindigungen gerade zu Beginn eines Krankenhausauf-
enthaltes oder einer medizinischen Rehabilitation ein.

Manchmal hat ein Arbeitnehmer alle zumutbaren Sorgfaltspflichten erfiillt,
konnte die Klagefrist von drei Wochen aber trotzdem nicht einhalten. Dann
kann er die Klage gegen Rechtswirksamkeit der Kiindigung doch noch bei
Gericht einreichen, wenn er zugleich einen Antrag auf nachtrigliche Klage-
zulassung beilegt. Wichtig ist, dass er das innerhalb von zwei Wochen nach
Wegfall seiner Verhinderung einreicht. Und seit dem Ablauf der versiumten
Klagefrist diirfen noch keine 6 Monate vergangen sein.

Wie sind die Erfolgsaussichten vor Gericht?

Wenn Thnen wegen Krankheit gekiindigt wurde, sind die Erfolgsaussichten
vor Gericht gar nicht schlecht. Das gilt insbesondere dann, wenn Sie dem
Arbeitgeber wieder mit IThrer Arbeitskraft zur Verfiigung stehen, sich Ihr
gesundheitlicher Zustand also wieder gebessert hat. Wenn Threr Kiindigung
andere Griinde nur vorgeschoben wurden, kann meist ein Kompromiss
erzielt werden. Arbeitgeber sind meistens bereit, eine finanzielle Abfindung
in Hohe von zwei bis sechs Monatsbeziigen zu zahlen.

Welche Gerichtskosten entstehen mir, wenn ich vor dem Arbeitsgericht
bei einem Kiindigungsschutzverfahren verliere?

Arbeitnehmer zahlen vor dem Arbeitsgericht keine Gerichtskosten. Wenn Sie
sich einen Rechtsanwalt nehmen, miissen Sie ein Honorar entrichten. Die
Gebiihrenhéhe richtet sich nach dem Gegenstands- oder Streitwert. Wenn Sie
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einen Anwalt beauftragen wollen, kénnen Sie vorab um eine Kostenschit-
zung bitten. Im Internet finden Sie Kostenrechner, die Thnen einen Uberblick
verschaffen (z.B. http://www,justiz.nrw.de/BS/Hilfen/Kostenrechner.php).

Was ist bei einer Abfindung zu beachten? 195

Abfindungen (= Entlassungsentschidigungen) haben in der Praxis grofie
Bedeutung. Sie sind ihrem Grundgedanken nach Zahlungen des Arbeitgebers,
die den Verlust des Arbeitsplatzes ausgleichen sollen. Genauso soll das
Arbeitslosengeld den Verlust der Arbeit und des Lohnanspruchs ausgleichen.
Hier will der Gesetzgeber Doppelzahlungen vermeiden. So ruht der
Anspruch auf Arbeitslosengeld, wenn mit der Abfindung ein Arbeitsverhilt-
nis ohne Einhaltung der arbeitsvertraglichen Kiindigungsfrist beendet worden
ist. Erst von dem Tag an, an dem die Arbeitslosigkeit bei Einhaltung der Kiin-
digungsfrist begonnen hitte, besteht ein Anspruch auf Arbeitslosengeld. Wei-
tere Auswirkungen hat die Zahlung der Abfindung nicht. Es kommt also nur
zu einer Verschiebung des Leistungszeitraums.

Beispiel: Die Chefsekretdrin Elfriede Miiller erhdlt am 30.09. die Kiindigung. Nach
Ihrem Arbeitsvertrag konnte ihr erst zum 31.12. gekiindigt werden. Frau Miiller
erhdlt aber eine Abfindung in Hohe von drei Monatsgehaltern.

Wenn Frau Miiller die Kiindigung so hinnimmt und sich am 1.10. bei der zustandi-
gen Arbeitsagentur arbeitslos meldet, erhalt sie ab sofort Arbeitslosengeld?

Nein, ihr Anspruch auf Arbeitslosengeld ruht bis zum Ende des Zeitraums, der ihrer
vertraglichen Kiindigungsfrist entspricht. Frau Miiller muss die ndchsten drei
Monate von der Abfindung leben, ihr Anspruch ruht. Erst ab dem 1. Januar wird
sie Arbeitslosengeld beziehen.

Gravierende Folgen treten ein, wenn ein Arbeitgeber einen Authebungsver-
trag unterzeichnet. In Zeiten hoher Arbeitslosigkeit will der Gesetzgeber ver-
hindern, dass sich Arbeitnehmer an der Auflésung ihres Arbeitsverhiltnisses
aktiv beteiligen. Der Anspruch auf Arbeitslosengeld ruht fiir die Dauer einer
Sperrzeit. Diese Sperrzeit betrigt in der Regel zwolf Wochen und fithrt auch
zu einer Minderung der Anspruchsdauer.

Zu beachten ist dariiber hinaus, dass die Zahlung eciner Abfindung den
Anspruch auf ,,Hartz IV“- Leistungen mindern kann.
Was bewirkt der besondere Kiindigungsschutz fiir Schwerbehinderte? 196

Wenn ein Arbeitgeber einem schwerbehinderten Menschen oder Gleichge-
stellten kiindigen will, braucht er vorher die Zustimmung des Integrationsam-
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tes. Auch der Betriebsrat/Personalrat und die Schwerbehindertenvertretung
miissen angehort werden. Eine Kiindigung ohne Zustimmung und Anhérung
ist nichtig. Allerdings setzt der Kiindigungsschutz erst nach einer Betriebszu-
gehorigkeit von 6 Monaten ein.

Wie lauft das Kiindigungsverfahren bei Schwerbehinderten?

Der Arbeitgeber muss bei dem fiir den Sitz des Betriebes oder der Dienststel-
le zustindigen Integrationsamt die Zustimmung zur Kiindigung schriftlich
beantragen. Das Integrationsamt holt eine Stellungnahme des Betriebsrates
oder Personalrates und der Schwerbehindertenvertretung ein und hort auch
den schwerbehinderten Menschen an.

Das Ziel des Integrationsamtes ist es dabei, auf eine giitliche Einigung hinzu-
wirken.

Sobald der Antrag des Arbeitgebers eingegangen ist, soll das Integrationsamt
seine Entscheidung innerhalb eines Monats treffen. Die Entscheidung wird
dem Arbeitgeber und dem schwerbehinderten Menschen zugestellt, der Bun-
desagentur fiir Arbeit wird ebenfalls eine Abschrift der Entscheidung iiber-
sandt. Erteilt das Integrationsamt die Zustimmung zur Kiindigung, kann sie
der Arbeitgeber nur innerhalb eines Monats nach Zustellung erkliren. Wider-
spruch und Anfechtungsklage des Arbeitnehmers gegen die Zustimmung des
Integrationsamtes zur Kiindigung haben keine aufschiebende Wirkung.

Wie lange bekomme ich Krankengeld?

Die Dauer der Krankengeldzahlungen ist insgesamt nicht begrenzt. Fiir den
Fall einer Arbeitsunfihigkeit wegen derselben Krankheit bekommt man Kran-
kengeld jedoch nur fiir den Zeitraum von insgesamt 78 Wochen (=17 Jahre)
innerhalb von je 3 Jahren.

Tritt wihrend der bestehenden Arbeitsunfihigkeit eine weitere Krankheit
hinzu, wird die Leistungsdauer nicht verlingert.

Zeiten, in denen das Krankengeld ruht (z.B. Entgeltfortzahlung durch den
Arbeitgeber), werden auf die Hochstbezugsdauer des Krankengeldes ange-
rechnet.

(Rechtsstand Juni 2015)
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Was mache ich, wenn mein Krankengeldanspruch auslduft? 199

Machen Sie sich frithzeitig Gedanken, wie es mit Ihrer Berufstitigkeit voraus-
sichtlich weitergehen konnte: Ist ein Arbeitsplatzwechsel beim bisherigen
Arbeitgeber moglich? Kann eine Vollzeitstelle in eine Teilzeitstelle umgewan-
delt werden? Oder sehen Sie die Moglichkeit, Thren Arbeitsplatz zu wech-
seln?

Wenn Sie Lohnersatzleistungen wie Rente, Rehabilitation oder Leistungen
vom Arbeitsamt in Anspruch nehmen wollen, denken Sie daran, rechtzeitig
die Antrige zu stellen. Die Rentenversicherung wird auch bei einem Renten-
antrag priifen, ob Leistungen zur medizinischen Rehabilitation (= Frage
200ff) sinnvoll sind (,, Reha vor Rente*) und IThren Rentenantrag ggf. als Reha-
Antrag behandeln. Leistungen vom Arbeitsamt setzen in der Regel voraus,
dass Sie dem Arbeitsmarkt grundsitzlich noch zur Verfiigung stehen kénnten,
auch wenn kein Arbeitsverhiltnis zustande kommt.

Gerade wegen des schubweise und oft unberechenbaren Verlaufs von Colitis
ulcerosa und Morbus Crohn sollten Sie sich rechtzeitig (spitestens nach 12
Monaten Krankengeldbezug binnen 3 Jahren) sozialmedizinisch beraten las-
sen, im Zweifel einen Reha-Antrag stellen. Sie sollten auch mit Krankschrei-
bungen haushalten.

(Rechtsstand Juni 2015)

Was ist zu beachten bei Arbeitslosigkeit und Krankheit? 200

Wenn Sie arbeitslos sind und krank werden, melden Sie Ihre Erkrankung der
Agentur fiir Arbeit wie sonst einem Arbeitgeber.

Fiir Bezieher von Arbeitslosengeld I zahlt die Agentur fiir Arbeit das Arbeits-
losengeld in unverinderter Hohe fiir 6 Wochen weiter. Anschlieflend haben
Sie einen Anspruch auf Krankengeld gegeniiber der Krankenkasse. Das Kran-
kengeld entspricht in seiner Hohe dem Arbeitslosengeld.

Bezicher von Arbeitslosengeld IT haben keinen Anspruch auf Krankengeld
durch ihre Krankenkasse. Die Agentur fiir Arbeit zahlt im Falle der Arbeits-
unfihigkeit auch nach 6 Wochen das Arbeitslosengeld II in unverinderter

Hohe weiter.

(Rechtsstand Juni 2015)
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Mir werden die Arznei- und Verbandsmittel-Zuzahlungen zu teuer. -
Wann und wie kann ich davon befreit werden?

Versicherte leisten Zuzahlungen wihrend eines Kalenderjahres nur bis zur
Belastungsgrenze von 2 % der jihrlichen Bruttoeinnahmen zum Lebensun-
terhalt.

Zu den Bruttoeinnahmen zihlen u. a. Arbeitsentgelt, Einkiinfte aus selbststin-
diger Titigkeit und Kapitalvermégen sowie Vermietung bzw. Verpachtung,
auflerdem Arbeitslosengeld und Bruttobetrige von (Betriebs-)Renten. Im
Ubrigen zihlen grundsitzlich alle sonstigen Einnahmen zum Lebensunter-
halt, selbst wenn sie steuerfrei sind. Nicht zu den Bruttoeinnahmen rechnen
z.B. solche, die einen schidigungsbedingten Mehraufwand ausgleichen (z.B.
Grundrenten fiir Beschidigte nach dem Bundesversorgungsgesetz) sowie
Kindergeld, BAf6G, Elterngeld, Leistungen der Pflegeversicherung. Bei
bestimmten Personen, zB. Beziehern von Hilfe bzw. Leistungen zum
Lebensunterhalt oder Grundsicherung (u. a. SGB II bzw. XII oder Bundes-
versorgungsgesetz), bei Heimunterbringung auf Kosten eines Trigers der
Sozialhilfe, der Kriegsopferfiirsorge oder bei Versicherten, die keine bzw.
niedrige Einnahmen haben, ist der Regelsatz des Haushaltsvorstandes bzw.
die Regelleistung mafigebend.

Fiir chronisch Kranke, die wegen derselben schwerwiegenden Krankheit in

Dauerbehandlung sind, betriigt die Belastungsgrenze 1 % (fiir alle Angehéori-

gen des Familienhaushaltes). Als chronisch krank gilt ein Versicherter, wenn

er wenigstens ein Jahr lang mindestens einmal pro Quartal irztlich behandelt

wurde und zusitzlich eines der folgenden Merkmale zutrifft:

o Pflegebediirftigkeit der Pflegestufe II oder III (nach einem Jahr wird Dau-
erbehandlung unterstellt)

e mindestens einen GdB von 60 hat, oder eine MdE (Minderung der
Erwerbsfihigkeit) von 60

o cine kontinuierliche medizinische Versorgung ist erforderlich, ohne die
eine lebensbedrohliche Verschlimmerung der Erkrankung, eine Vermin-
derung der Lebenserwartung oder eine dauerhafte Beeintrichtigung der
Lebensqualitit zu erwarten ist.

Seit der letzten Gesundheitsreform ist es nach §62 SGB V fiir die Reduzie-
rung der Zuzahlungen erforderlich, dass der Arzt , therapiegerechtes Verhal-
ten® feststellt. Dieser Ausdruck ist aber nicht hinreichend definiert, und so
wird der Arzt das therapiegerechte Verhalten in der Regel bescheinigen, wenn
Sie nicht ausdriicklich zugegeben oder gesagt haben, dass Sie sich nicht so ver-
halten, also z.B. Ihre Medikamente nicht einnehmen.
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Die Zuzahlungen und die Bruttoeinnahmen der im gemeinsamen Haushalt
lebenden Angehérigen (Ehegatte einschlieflich Lebenspartner, familienversi-
cherte Kinder) werden jeweils zusammengerechnet (ggf. abziiglich Freibetri-

ge).

Weitere Informationen erhalten Sie bei Ihrer Krankenkasse, dort ist auch der
Antrag auf die Zuzahlungsbefreiung zu stellen.

(Rechtsstand Juni 2015)

Wann habe ich einen Sozialhilfeanspruch?

Anspruch auf Sozialhilfe haben alle Personen, die sich in einer persénlichen
Notsituation befinden und nicht in der Lage sind, fiir sich oder den Unterhalt
ihrer Familie aufzukommen. Sozialhilfe ist erginzende Hilfe. Sie setzt erst
dort ein, wo alle anderen finanziellen Quellen (z.B. Arbeitgeber, Arbeitslosen-
kasse, Vermdogen, Versicherungen) ausgeschopft sind. Menschen, die 65 Jahre
oder ilter sind, haben einen Anspruch auf Grundsicherung im Alter. Der
Antrag wird beim Sozialhilfetriger (Landkreis- oder Stadtverwaltung) gestellt.
Die gesetzliche Anspruchsgrundlage sind §§ 19, 41 bis 46 SGB XII.

Dauerhaft voll erwerbsgeminderte Personen, die mindestens 18 Jahre alt sind,
haben Anspruch auf Grundsicherung fiir Erwerbsgeminderte. Der Antrag ist
beim Sozialamt nach §§ 19, 41 ff. SGB XII zu stellen.

Die dauerhafte volle Erwerbsminderung ist durch Rentenbescheid nachzu-
weisen. Wenn kein Rentenbescheid vorliegt, muss eine Rente beantragt wer-
den. Bei fehlenden Anspruchszeiten erstellt der Rententriger ein Gutachten;
die Kosten dafiir (rund 300 EUR) trigt dann das Sozialamt.

Die Héhe der Grundsicherungsleistung ist individuell zu errechnen:
Grundsicherungsbedarf - Einkommen = Grundsicherungsleistung
Grundsicherungsbedarf: 345 EUR Regelsatz + angemessene Wohnungskos-
ten + Mehrbedarf(e)

Einkommen: Alle Einnahmen — Abzugsfihige Versicherungen - Freibetrag
auf Erwerbseinkommen

Die Altersgruppe ab 15 bis 64 Jahre gilt grundsitzlich als erwerbsfihig, wenn
eine Titigkeit von mindestens 3 Stunden tiglich méglich ist. Dieser Perso-
nenkreis hat Anspriiche nach dem SGB IT auf Geldleistungen und auf Einglie-
derung in Arbeit. Auch der Partner und eigene minderjihrige Kinder erhalten
dann Geldleistungen nach dem SGB II. Der Antrag ist bei der Arbeitsagentur
zu stellen. Gesetzliche Anspruchsgrundlage ist § 7 SGB I1. Wichtig: Arbeits-
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losengeld II setzt keine Sozialversicherungszeiten voraus. Auch wer bisher
selbststindig oder als Beamter titig war, Kinder betreute oder nur lang zuriick
liegende Versicherungszeiten nachweisen kann, hat Anspruch auf Arbeitslo-
sengeld IL

Jeder ALG II-Berechtigte hat automatisch Anspruch auf Aufnahme in die
Gesetzliche Krankenversicherung (GKV); Rechtsgrundlage ist § 5 SGB V.

Wichtig: Auch Alleinerziehende, Schiiler, berufsunfihig Erkrankte und teil-
weise Erwerbsgeminderte (unter 6, aber mindestens 3 Stunden tiglich arbeits-
fihig) sind grundsitzlich erwerbsfihig und haben Anspriiche nach SGB IL
Eine Arbeitstitigkeit wird aber nicht erwartet, soweit sie nicht tatsichlich
zugemutet werden kann.

Personengruppen, die kein ALG II (und keine Grundsicherung im Alter und
bei dauerhafter, voller Erwerbsminderung) beantragen konnen, sind Alters-
rentner unter 65 Jahren und Personen, die linger als 6 Monate stationir (z.B.
im Krankenhaus) untergebracht sind.

Befristet Erwerbsgeminderte haben Anspruch auf Hilfe zum Lebensunterhalt
nach §§ 19, 27-40 SGB XII.

Auszubildende und Studenten haben ausschlieflich Anspruch auf Berufsaus-
bildungsbeihilfe nach dem SGB III bzw. Ausbildungsférderung nach dem
BAfSG.

Kinder bis 14 Jahre erhalten Sozialgeld (§ 28 SGB II), wenn ein Elternteil
ALG II erhilt. Ansonsten beziehen sie Hilfe zum Lebensunterhalt nach §§ 19,
27-40 SGB XII.

Weitere Auskiinfte hierzu gibt es bei den Sozialimtern.

(Rechtsstand Juni 2015)
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Was ist Rehabilitation?

Rehabilitation bedeutet allgemein, einen Erkrankten oder Behinderten in die
Lage zu versetzen, mdglichst viele Lebensfunktionen wieder oder #hnlich
einem Nichtbehinderten wahrzunehmen: sich fortzubewegen, zu geniefien,
kontaktfihig und gesellig zu sein, sich selbst und den eigenen Haushalt zu
versorgen, Pflichten auch fiir andere zu iibernchmen, fiir den eigenen
Lebensunterhalt zu sorgen.

Im Rahmen sozialgesetzlicher Regelungen ist Rehabilitation im Hinblick auf
die Leistungspflicht einer Sozialversicherung (d.h. auch im Hinblick auf den
Anspruch des Versicherten) jeweils enger definiert:

a) gesetzliche Unfallversicherung (= Berufsgenossenschaft)

Rehabilitationsanspriiche bestehen gegeniiber der Unfallversicherung, wenn
die zugrunde liegende Krankheit eine anerkannte Berufskrankheit ist, oder
wenn es sich um einen Arbeits- oder Wegeunfall gehandelt hat. Sie begriin-
den dann Anspriiche auf Krankenbehandlung, medizinische und berufliche
Rehabilitation. Die CED ist keine anerkannte Berufskrankheit.

b) gesetzliche Rentenversicherung (Deutsche Rentenversicherung Bund, Deutsche Renten-
versicherung Knappschaft, Bahn, See, Deutsche Rentenversicherung Regional)
Rehabilitationsanspriiche bestehen gegeniiber der Rentenversicherung
(Altersvorsorge),

o wenn der/die Versicherte in den letzten zwei Jahren vor der Antragstel-
lung sechs Kalendermonate pflichtversichert war,

o wenn der/die Versicherte vermindert erwerbsfihig ist oder dies in abseh-
barer Zeit zu erwarten ist,

e wenn durch Maflnahmen der Rehabilitation diese Minderung des Leis-
tungsvermdgens voraussichtlich abgewendet werden kann,

o wenn die allgemeine Wartezeit von fiinf Jahren erfiillt ist,

e wenn der/die Versicherte eine Rente wegen Erwerbsminderung bezieht
und durch die medizinische Rehabilitation diese Einschrinkung des Leis-
tungsvermdgens beseitigt werden kann,

e wenn keine Leistungen in Form des Altersruhegeldes bezogen werden
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e und wenn keine Leistungen bezogen werden, die regelmiflig bis zum
Beginn einer Altersrente gezahlt werden.

Sie begriinden dann Anspriiche auf medizinische und berufliche Rehabilitati-

on, einschliefllich bestimmter Nachsorgemafinahmen iiber 6 Monate.

¢) gesetzliche Arbeitslosenversicherung (Bundesagentur fiir Arbeit)
Rehabilitationsanspriiche bestehen gegeniiber der Arbeitslosenversicherung,
wenn fiir die Eingliederung ins Erwerbsleben nach Art und Schwere einer
Behinderung besondere Leistungen der beruflichen Férderung und besonde-
re Hilfen zur Wiedereingliederung ins Erwerbsleben erforderlich sind. Eine
forderungswiirdige Behinderung muss nicht durch die Anerkennung nach
dem Schwerbehindertengesetz ausgewiesen sein. Die Anspriiche begriinden
eine behindertengerechte Arbeitsvermittlung, Arbeitserprobungs- und
Berufsfindungsmafinahmen und berufliche Rehabilitation.

d) gesetzliche Krankenversicherung (Krankenkasse)

Rehabilitationsanspriiche bestehen gegeniiber der Krankenversicherung,
wenn die unter a) und b) genannten versicherungsrechtlichen Voraussetzun-
gen fiir eine Trigerschaft der gesetzlichen Unfall- oder Rentenversicherung
nicht gegeben sind, aber medizinische Rehabilitationsbediirftigkeit besteht.
Diese Anspriiche auf medizinische Rehabilitation zielen auf die méglichst
frithzeitige Beseitigung oder Verminderung voraussichtlich nicht nur voriiber-
gehender Fihigkeitsstdrungen oder krankheitsbedingter Beeintrichtigungen
(bei Rentnern nach dem Motto: ,, Reha vor Pflege®).

Besonders gravierend ist dies nach operativen Eingriffen als Anschlussrehabi-
litation zum Kostaufbau, Bauchdecken- und Mobilititstraining, zur Stoma-
therapie, Abklirung und Besserung einer Stuhlinkontinenz, aber oft auch zur
Hilfe bei der Krankheitsbewiltigung und zum Auffangen depressiver oder
angstgeprigter Reaktionen.

) Kommunale Fiirsorge (Grtlich: Sozialamt, iiberortlich: Landschaftsverband)
Rehabilitationsanspriiche bestehen gegeniiber der kommunalen Fiirsorge,
wenn aus versicherungsrechtlichen Griinden die typischen Kostentriger von
Rehabilitationsmafinahmen (Renten-, Kranken-, Unfall-, Arbeitslosenversi-
cherung) keine Leistungen iibernehmen. Sie begriinden dann Anspriiche auf
medizinische, zum Teil auch berufliche Rehabilitation, wobei die Bemes-
sungsmafdstibe strenger sein konnen.

Was ist medizinische Rehabilitation?
Als medizinische Rehabilitation bezeichnet man die Behandlung einer chro-

nischen Krankheit, einschlieflich ihrer psychischen und sozialen Folgen, mit
einem multiprofessionellen Ansatz (,therapeutisches Team*). Ein Kerngedan-
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ke ist, dass korperliche Erkrankung, seelisches Erleben und soziale Situation
sich wechselseitig beeinflussen: Wie kérperliche Krankheit auf das seelische
Befinden wirkt, wirkt dieses auch auf die kérperliche Krankheit zuriick. Wie
korperliches und seelisches Befinden sich auf das Sozialverhalten auswirken,
verindern die sozialen Einfliisse auch kérperliche Symptome und seelisches
Befinden. Chronische Krankheit mit Behinderung kann nie eindimensional
sein, somit auch nicht deren Behandlung.

In der medizinischen Rehabilitation geht es darum zu lernen, mit der Krank-
heit umzugehen (= ,Coping®) und ein Héchstmafl an Selbststindigkeit,
Eigenverantwortung und sozialer Integration zu erreichen. Medizinische
Rehabilitation setzt die aktive Mitwirkung des Betroffenen voraus.

Was passiert eigentlich wahrend einer medizinischen
Rehabilitationsbehandlung?

Im konkreten Einzelfall bedarf die medizinische Rehabilitation einer Zielver-
einbarung zwischen dem Betroffenen und dem Behandlungsteam, da die Pro-
bleme jedes CED-Kranken schr unterschiedlich sind und da das binnen eines
Behandlungszeitraumes Erreichbare begrenzt ist.

Der Arzt ist und bleibt in der Regel die zentrale Bezugsperson fiir einen
Patienten mit Colitis ulcerosa oder Morbus Crohn, auch in der Rehabilitation.
Aber Krankenpflegekrifte, Psychologe/in, Kreativ- und Physiotherapeut/
innen, Ernihrungsberater/innen, Stomatherapeuten/innen und Sozialarbei-
ter/innen wirken je nach Problemlage an der Behandlung mit. Thre Rolle
wird in vielen Einzelfillen dominieren. Im gemeinsamen ,,therapeutischen
Team* werden regelmiflig die Erkenntnisse ausgetauscht und individuell auf
den einzelnen Patienten bezogene Behandlungsschwerpunkte festgelegt.

Bei jedem Patienten wird eine ausfithrliche Krankheitsvorgeschichte erhoben
und eine Krankheitsbilanz gezogen. Es erfolgt eine griindliche kérperliche
Untersuchung. Die Erhebung der biographischen und beruflichen Vorge-
schichte zeigt oft Problembereiche auf.

Nach dem Willen des Gesetzes sollten die medizinische Labor- und morpho-
logische Diagnostik (Endoskopie, Réntgen, Ultraschall) und die medizinische
Funktionsdiagnostik (H,-Teste, biochemische Resorptionsteste, Stuhlanalyse,
Passagezeiten, Druckmessungen des EnddarmschliefSimuskels) vor einer
medizinischen Rehabilitation abgeschlossen sein und vorliegen. Die Praxis
sicht anders aus, so dass die Rehabilitationskliniken hier oft noch erginzend
titig werden. Da in diesen Kliniken in der Regel ein besonderes Know-how
und viel Erfahrung vorliegen, wird dies auch genutzt.

205

159



R. Fragen zur medizinischen und beruflichen Rehabilitation

160

Die originire Diagnostik in der medizinischen Rehabilitation gilt der Feststel-
lung des verbliebenen und/oder wieder erreichbaren Leistungsvermogens.
Hier spielen entsprechende Untersuchungsverfahren (zB. Ergometrie mit
Puls- und Blutdruckkontrolle, psychometrische und Belastungsteste) eine gro-
e Rolle. Sie sind auch die Grundlage fiir die individuell angepasste Bewe-
gungs- und Sporttherapie.

Gesundheitstraining fiir Colitis- und Crohn-Patienten findet in krankheitsbe-
zogenen Gruppen statt. Hier werden Informationen zur Krankheit, zu Unter-
suchungsverfahren, Behandlungsméglichkeiten, Risiken und speziell interes-
sierenden Fragen vermittelt. Diese Gruppen bieten zugleich die Maglichkei-
ten zur Begegnung mit gleichfalls Betroffenen und zum Kennenlernen ande-
rer Biographien und Bewiltigungsstrategien. Damit hierfiir geniigend Raum
und eine ausreichende Vertrauensbasis gegeben sind, sollen diese Gruppen
von Anfang bis Ende zusammenbleiben (,,geschlossene Gruppe®).

Der Arzt muss dem Einzelnen ausreichend zur Verfiigung stehen. Es finden
Visiten und/oder Sprechstunden statt. Zusitzlich besteht die Moglichkeit zu
Arzteinzelgesprichen. Fiir schwierige Krankheitsphasen, Verschlimmerungen
oder spezielle Therapien (Infusion, Sonden) ist jederzeit ein Arztbereitschafts-
dienst im Haus und ein Facharzt rufbereit. Zudem tut permanent eine Kran-
kenpflegekraft Dienst.

Hiufig haben CED-Kranke Ernihrungsprobleme. Hierfiir bestchen Mog-
lichkeiten einer gezielten Ernihrungsberatung und -behandlung. Im Falle
von Krankheitsschiiben, ausgedehnten Diinndarmresektionen oder speziellen
Schubbehandlungen sind die Voraussetzungen fiir eine Infusionsbehandlung,
eine voriibergehende parenterale Ernihrung oder eine enterale Sondenbe-
handlung gegeben.

In einigen Rehabilitationskliniken bestehen spezielle Méglichkeiten und
Erfahrungen in der Diagnostik und Behandlung (Biofeedback) bei Stuhlin-

kontinenz.

Auch eine psychotherapeutische Behandlung kann in einer (Krankheitsverar-
beitungs-, Krankheitsbewiltigungs-) Gruppe unter der Leitung eines Psycho-
therapeuten oder ausgebildeten Klinischen Psychologen, in psychotherapeuti-
schen Einzelgesprichen und durch die Vermittlung von Entspannungsmetho-
den erfolgen.

Bedarfsweise werden eine qualifizierte Stomatherapie, Fistelspiilungen, -drai-
nage oder andere Wundbehandlungen angeboten.
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Krankengymnastik, Bewegungs- und Sporttherapie wirken auf ein Muskel-
aufbautraining und auf den Abbau kérperlicher Schonhaltung hin. Sport,
Kunst- und Kreativtherapie, Schwimmen im Bewegungsbad sollen den CED-
Kranken herausfiihren aus Isolation und Introvertiertheit.

Die berufliche und soziale Reintegration wird vorbereitet durch Sozial-,
Lebens- und Berufsberatung. Die Rehabilitations-Fachberatung kann gegebe-
nenfalls berufsférdernde Mafinahmen bereits einleiten.

Wie komme ich an eine medizinische Rehabilitationshehandlung? 206

Sie stellen einen Antrag an den wahrscheinlich zustindigen Kostentriger
(= Frage 203). Liegen Sie im Krankenhaus, nimmt Ihnen der Klinik-Sozial-
dienst die Antragstellung weitgehend ab und kiimmert sich auch um den Kos-
tentriger. Im Sozialgesetzbuch IX ist festgelegt, dass es in jedem Landkreis
und jeder kreisfreien Stadt eine gemeinsame Servicestelle fiir Rehabilitation
geben muss. Diese Servicestelle ist fiir alle Kostentriger und alle Formen der
Rehabilitation zustindig. Wenden Sie sich mit IThrem Rehabilitationswunsch
an die gemeinsame Servicestelle fiir Rehabilitation in IThrer Nihe. Sie wird Thr
Anliegen an die zustindige Stelle leiten. Die Adresse finden Sie im Internet
unter http://www.reha-servicestellen.de/.

Wie lange dauert eine medizinische Rehabilitationsbehandlung? 207

Eine medizinische Rehabilitationsbehandlung kann unterschiedlich lang sein.
1996 hat der Bundestag beschlossen, dass die Dauer in der Regel 3 Wochen
betragen soll. In vorhersehbar begriindeten Fillen bewilligt der Kostentriger
aber auch eine Dauer von 4 Wochen oder linger. Je nach Verlauf kénnen die
Arzte in der Rehabilitation auch eine Verlingerung beantragen.

Wie lange muss ich nach der Bewilligung einer medizinischen 208
Rehabilitation auf deren Beginn warten?

Eine Anschlussrehabilitation soll spitestens 2 Wochen nach einer Kranken-
hausbehandlung beginnen. Bei anderen medizinischen Rehabilitationsmafi-
nahmen ist mit Wartezeiten von einigen Wochen (selten auch Monaten) zu
rechnen. Steht die Einrichtung fest, konnen Sie sich dort erkundigen und ggf.
auch einen fiir Sie giinstigen Termin absprechen. Schiiler sollten die Sommer-
ferien bevorzugen, da sie dann auch eher andere Jugendliche antreffen.
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Wie oft habe ich Anspruch auf eine medizinische
Rehabilitationsbehandlung?

Solange das Rehabilitationsziel erreichbar erscheint, gibt es keine Begrenzung
der Hiufigkeit.

Wiederholungsintervalle hat der Gesetzgeber auf alle 4 Jahre begrenzt. Ist der
Versicherte jedoch erwerbsgemindert oder ist dies in abschbarer Zeit zu
befiirchten oder liegen sonstige gesundheitliche Griinde vor, die eine vorzei-
tige wiederholte medizinische Rehabilitation dringend erforderlich machen,
ist diese 4-Jahres-Frist nicht bindend. Das gilt vor allem fiir den Fall einer
Anschlussheilbehandlung (AHB).

Was ist berufliche Rehabilitation?

Berufliche Rehabilitation wird oft gleichgesetzt mit Umschulung, das stimmt
so aber nicht. Vielmehr kann berufliche Rehabilitation auch eine andere Form
der Weiterqualifikation sein (z.B. EDV-Kurse, Fiihrerscheinerwerb) oder eine
behindertengerechte Anpassung des Arbeitsplatzes (z.B. Aufstellen einer
schnell erreichbaren Toilette) oder finanzielle Eingliederungshilfen umfassen.
Auch die spezielle Arbeitsvermittlung des Behinderten und die stufenweise
Wiedereingliederung nach lingerer Arbeitsunfihigkeit gehéren hierzu. Ach-
ten Sie bitte auf die so genannte Blockfrist: Innerhalb von 3 Jahren bekom-
men Sie fiir dieselbe Erkrankung bis zu 78 Wochen Lohnfortzahlung bzw.
Krankengeld, einschliellich der 6 Wochen des Arbeitgebers.

Was bedeutet Umschulung?

Als Umschulung bezeichnet man das Erlernen eines qualifizierten neuen
Berufes, in der Regel in einem Berufsforderungswerk. Wihrend eine ver-
gleichbare Lehre meistens 3 Jahre dauert, betrigt die Zeit fiir eine entspre-
chende Umschulung meistens nur 2 Jahre. Die Anforderungen an Lernver-
mdogen, Motivation und Fleif} sind hoch. Es sind nur recht kurze Ausfallzeiten
zuliissig und zu verkraften. Das ist insbesondere bei Krankheitsverliufen mit
hiufigen Schiiben (wie bei einer CED) zu beriicksichtigen.

Wie komme ich an eine Umschulung?
Sie stellen einen Antrag auf Teilhabe am Arbeitsleben bei der Agentur fiir

Arbeit mit einer Begriindung, warum Sie behinderungsbedingt Ihre bisherige
Titigkeit nicht mehr ausiiben kénnen.



R. Fragen zur medizinischen und beruflichen Rehabilitation

Haben Sie gleichzeitig noch medizinische Probleme (allgemeine Beschwer-
den, Probleme nach einer Operation, hiufige Schiibe o.a.), stellen Sie einen
Antrag auf medizinische Rehabilitation und sprechen dort IThre beruflichen
Probleme an. Die Agentur fiir Arbeit muss dann nach § 14 Abs. 1 SGB IX
innerhalb von 14 Tagen iiber die Zustindigkeit Ihres Antrages entscheiden.
Wer letztendlich der Triger IThrer Mafinahme ist und diese zu zahlen hat,
wird nach dem SGB IX unter den Sozialleistungstrigern intern abgeklirt.

Welche Institution hilft bei welchen Fragen fiir Schwerbehinderte?

Um welche Frage geht es

Neueinstellungen,
Vermittlung

Behindertengerechte
Arbeitsplatzgestaltung

Berufsbegleitung schwer-
behinderter Menschen

Arbeitsassistenz

Qualifizierung

Berufsorientierung,
Berufsberatung

Betriebliche
EingliederungsmalRnahme

Integrationsvereinbarung
Integrationsprojekte
Gleichstellung

Schwerbehinderten-
ausweis

Kiindigung

Agentur fiir Arbeit (es kann
dafiir auch der IFD* beauftragt
werden

Integrationsamt
Rehabilitationstrager

Integrationsamt (kann dafiir
aber auch IFD* beauftragen)

Integrationsamt
Rehabilitationstrager

Agentur fiir Arbeit,
Integrationsamt

Agentur fiir Arbeit (kann dafiir
auch IDF* beauftragen)

Integrationsamt,
Rehabilitationstrager

Integrationsamt
Integrationsamt
Agentur fiir Arbeit

Versorgungsamt

Integrationsamt

213

Wer ist Ihr Ansprechpartner Was kann bzw. wird geleistet

Arbeitsplatzvermittlung, Auswahl
von Bewerbern, Zuschuss zum
Arbeitsentgelt

Beratung, Zuschuss, Darlehn

Individuelle Beratung und
Betreuung

Kosteniibernahme/Budget

Kosteniibernahme bzw. Zuschuss

Beratung, Praktikumsvermittlung

Beratung, Pramie

Beratung
Beratung, Zuschuss, Darlehen
Entscheidung iiber Antrag

Ausstellung eines
Schwerbehindertenausweises

Hilfe bei der Problemldsung,
Erteilung bzw. Nichterteilung der
Zustimmung
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Wie lange muss ich nach Beantragung auf den Beginn einer beruflichen
RehabilitationsmaRnahme warten?

Deas ist leider sehr unterschiedlich. Seit dem Jahr 2001 regelt das IX. Sozialge-
setzbuch immerhin, dass zumindest eine Klirung, ob ein Sozialleistungstriger
tiir die beantragte Leistung zustindig ist, nicht mehr als 2 Wochen benétigen

darf.

Die Dauer bis zur endgiiltigen Entscheidung iiber die Gewihrung der Leis-
tung hingt davon ab, welche Leistung zur Teilhabe am Arbeitsleben ansteht,
ob ein Eingliederungsvorschlag des Arbeitsamtes, ob Berufsfindungsmafinah-
men oder Arbeitsbelastungserprobungen erforderlich sind.

Uber den Vorschlag einer stufenweisen Wiedereingliederung oder die Uber-
nahme (finanzieller) Eingliederungshilfen kann kurzfristig innerhalb weniger
Wochen entschieden werden.

Ein Eingliederungsvorschlag durch das Arbeitsamt dauert ca. 3 Monate -
abhingig auch davon, ob irztliche und/oder psychologische Untersuchungen
erfolgen miissen. Berufsfindungsmafinahmen und Arbeitsbelastungserpro-
bungen kénnen bis zu 2 Jahre in Anspruch nehmen.

Durchschnittlich dauerte 1994 bei der Bundesanstalt fiir Arbeit der Antritt
einer Umschulung 1% Jahre von der Antragstellung an. Die Fristen sind bei
der gesetzlichen Rentenversicherung #hnlich. Die Dauer der Umschulung
selbst betrigt in der Regel 2 Jahre. Inzwischen sind diese Wartezeiten deutlich
kiirzer geworden. Erkundigen Sie sich dariiber beim Triger der Mafinahme.

Fiir seine Entscheidung wird der Sozialleistungstriger das Lebensalter des
Rehabilitanden (Wie alt wird er sein, wenn er sich um eine erneute Anstel-
lung bewirbt?) sowie das psychische und kérperliche Durchhaltevermégen
beriicksichtigen.

Wie oft habe ich Anspruch auf eine berufliche RehabilitationsmaBnahme?

Die Hiufigkeit ist nicht gesetzlich limitiert. Aber sowohl fiir die Bundesagen-
tur fiir Arbeit (6rtliche Agentur fiir Arbeif) als auch fiir die Rentenversicherung
bestehen Ermessensspielriume fiir die Bewilligung von Leistungen zur Teil-
habe am Arbeitsleben. Entscheidendes Kriterium ist, ob vom Erfolg der Mafi-
nahme ausgegangen werden kann (erfolgreicher Abschluss, erfolgreiche Wie-
dereingliederung ins Erwerbsleben). Waren frithere Leistungen zur Teilhabe
am Arbeitsleben erfolglos, werden die Griinde fiir deren Scheitern gepriift
und an erneute Mafinahmen entsprechend strenge Mafistibe angelegt.
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Mir reicht meine Krankheit. Warum soll ich mich mit dem Leid anderer
Betroffenen belasten?

Sie sollen das nicht, aber Sie haben die Chance, Ihr Leid zu teilen: ,, Geteiltes
Leid ist halbes Leid!“ Sie erleben sich dann vielleicht mit Ihrer Krankheit
nicht so allein, nicht so alleingelassen. Sie erfahren méoglicherweise Behand-
lungsméglichkeiten oder Tipps und Tricks, auf die Sie selbst noch nicht
gekommen sind. Sie kénnen eigene Erfahrungen an andere weitergeben und
diesen dadurch manchen Umweg ersparen. Sie konnen reifen im Umgang
mit Thren eigenen Angsten und konnen anderen helfen, Angste abzubauen.

Was oder wer ist die ,,DCCV“?

Die DEUTSCHE MORBUS CROHN / COLITIS ULCEROSA VEREI-
NIGUNG e.V. (Inselstr. 1, 10179 Berlin, Telefon 030/2000392-0, Telefax
030,/2000392-87, E-Mail: info@dccv.de, Internet: http://www.dccv.de/) ist
der Bundesverband von und fiir Menschen, die an Morbus Crohn oder Colitis
ulcerosa erkrankt sind. Sie wird von Betroffenen organisiert und ist eine der
grofiten Patientenvereinigungen Deutschlands.

Die Hauptaufgabe der DCCV liegt in der personlichen Beratung und Unter-
stiitzung von Betroffenen und ihren Angehérigen. Die DCCV vermittelt
Kontakte zu Selbsthilfegruppen, Arzten und anderen Spezialisten, Pflegeper-
sonal, Krankenhiusern und Rehakliniken. Sie hilft bei Fragen und Problemen
mit der Therapie und dem alltiglichen Leben mit CED. Insbesondere leistet
sie Hilfestellung bei Auseinandersetzungen mit Krankenkassen, Sozial- und
Versorgungsimtern, Rentenversicherungstrigern und Arbeitgebern. Hierfiir
steht den Mitgliedern vor allem der Arbeitskreis Sozialrecht zur Seite. Aufler-
dem bietet die DCCV im Rahmen ihres Mitgliedsbeitrages allen Mitgliedern
eine komplette Sozialrechtsversicherung mit freier Anwaltswahl und auf
Waunsch einem speziell auf CED geschulten Anwalt im Anwaltsnetz der
DCCV. Die Priifung zur Deckung des Rechtsstreites wird gemeinsam mit der
Versicherung und der DCCV durchgefiihrt.
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Weitere Arbeitskreise (AK) der DCCV sind: AK CED & Stoma, AK Ernih-
rungstherapie, AK Hochschule, AK Internet, AK Komplementirmedizin, AK
Pouch, AK PSC, AK Youngsters sowie die Kind-/Eltern-Initiative.

Die DCCV betreibt auch Forschungsférderung und gibt Anregungen fiir
neue Forschungsschwerpunkte. Sie vertritt die Interessen der Betroffenen in
der Politik auf Bundes- und Landesebene. Vier Mal im Jahr erscheint das
DCCV-Mitgliedetjournal ,,Bauchredner; auflerdem gibt es Broschiiren und
Sonderdrucke zu vielen speziellen Themen rund um CED. Auflerdem veran-
staltet die DCCV regelmifig bundesweit Arzt-Patienten-Seminare.

Aufler der DCCV gibt es noch die Beratungsstelle der CED-Hilfe e.V. in
22309 Hamburg, Fuhlsbiittler Str. 401, Telefon 040/6323740.

Was oder wer ist die ,, ILCO“?

Die DEUTSCHE ILEOSTOMIE-COLOSTOMIE-UROSTOMIE-VER-
EINIGUNG e.V. (Thomas-Mann-Str. 40, 53111 Bonn, Telefon 0228/
338894-50, Telefax 0228/338894-75) ist der Bundesverband fiir Stomatriger.
Die Deutsche ILCO bemiiht sich um den Abbau der Tabuisierung des Sto-
mas und setzt sich fiir eine hochwertige, qualititsgesicherte, professionelle
Versorgung mit Stomahilfsmitteln und Arzneimitteln ohne unzumutbare
finanzielle Belastung ein. Die Deutsche ILCO bietet Betroffenen Information
in Wort und Schrift, Erfahrungsaustausch und Beratung zu Fragen des tigli-
chen Lebens mit einem Stoma sowie eine unabhingige Interessenvertretung
bei stomabezogenen Anliegen.

Mit welchen Problemen kann ich mich an Selbsthilfegruppen wenden?

e Basisinformationen zur Krankheit

o Informationen zum aktuellen Stand der Forschung, der Diagnosestellung
und Therapie

o Auskunft zu neuen oder umstrittenen Behandlungsméglichkeiten

e Kontaktsuche zu Betroffenen

e Suche nach Kontaktadressen von Arzten und Kliniken

e Beratung bei krankheitstypischen medizinischen, seelischen und sozialen
Problemen

o regionale Aktivititen zur Interessenswahrung der Betroffenen mit CED

(Rechtsstand aller Fragen Juni 2015)
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Wie erfahre ich einen Ansprechpartner in Wohnortndhe?

Viele Selbsthilfegruppen veréffentlichen ihre Termine in den Veranstaltungs-
hinweisen der lokalen Tageszeitung.

Informationen iiber Selbsthilfegruppentreffen koénnen Sie bei der ortlichen
Geschiftsstelle Threr Krankenkasse bekommen.

Auch die Bundesgeschiftsstellen (Telefon und Fax = Frage 208, = Frage 209)
vermitteln Thnen Ansprechpartner (Anschrift oder Telefon) in Wohnortnihe.

Versuchen Sie es mit der Suchfunktion der Nationalen Kontakt- und Informa-
tionsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen
(NAKOS) unter http://www.nakos.de/

Welche Literatur zu chronisch entziindlichen Darmerkrankungen ist
empfehlenswert?

Deutsche Morbus Crohn/Colitis Ulcerosa Vereinigung: Bauchredner -
DCCV-Journal - erscheint viermal jihrlich und wird an alle DCCV-Mitglie-
der verschickt. Erhiltlich {iber: Deutsche Morbus Crohn/Colitis Ulcerosa
Vereinigung DCCV e.V. Inselstr. 1, 10179 Berlin, Tel: 030/20003920 Fax:
030200039287, http://www.dccv.de/

Georg Tecker (Hrsg.): Gut leben mit Morbus Crohn, Colitis ulcerosa 5. Auf-
lage. Trias-Verlag, Stuttgart, 2013

Harro Jenss, Franz Hartmann: Wirksame Hilfe bei Morbus Crohn und Colitis
ulcerosa. 6. tiberarbeitete Auflage. Trias-Verlag, Stuttgart, 2003

Deutsche Morbus Crohn/Colitis ulcerosa Vereinigung — DCCV e.V. (Hrsg.):
Chronisch entziindliche Darmerkrankungen: Morbus Crohn/Colitis ulcero-
sa. 2. neu bearbeitete Auflage. S. Hirzel-Verlag, Stuttgart, 2006

Deutsche Morbus Crohn/Colitis ulcerosa Vereinigung — DCCV e.V. (Hrsg.):
Morbus Crohn & Colitis ulcerosa. Leben wie ich will. 2. vollig iiberarbeitete
Auflage Trias-Verlag, Stuttgart 2013

Der informierte Patient (Broschiirenreihe der Falk Foundation):

e Colitis ulcerosa und Morbus Crohn (S 80)

e Patientenfragen zu chronisch entziindlichen Darmerkrankungen (S 81)
o Ernihrung bei chronisch entziindlichen Darmerkrankungen (S 84)

o Begleiterkrankungen bei Morbus Crohn (S 85)
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e Medizinisches Stichwortverzeichnis zu chronisch entziindlichen Darmer-
krankungen (S 86)

o Chronisch entziindliche Darmerkrankungen und seelisches Erleben (S 87)

o CED-Patienten-Tagebuch (fiir Erwachsene) (S 88)

e Mein CED-Pass (fiir Kinder) (S 89)

o Kortikosteroid-Therapie bei chron. entziindlichen Darmerkrankungen
(Bu 80)

o Immunsuppressive Therapie bei chronisch entziindlichen Darmerkran-
kungen (Az 80)

e Mein Darm ist krank — was nun? Ein Ratgeber von und fiir Jugendliche
und junge Erwachsene mit Morbus Crohn und Colitis ulcerosa (S 90)
Kostenlos erhiltlich (auch zum Herunterladen) bei: Falk Foundation e.V., Lei-
nenweberstr. 5, 79041 Freiburg, Fax 0761/1514-321 (http://www.falkfounda-

tion.de/)

Pharmacia & Upjohn:

e Colitis ulcerosa und Morbus Crohn - Information fiir Patienten 1 (Autor:
Prof. Dr. H. Malchow)

e Diit und Ernihrung bei Patienten mit Colitis ulcerosa und Morbus Crohn
— Information fiir Patienten 2 (Autor: Prof. Dr. H. Lorenz-Meyer)

o Psychische Probleme bei Colitis ulcerosa und Morbus Crohn. Colitis ulce-
rosa und Morbus Crohn - Information fiir Patienten 3 (Autor: Prof. Dr.
H. Malchow)

Pharmacia & Upjohn GmbH, Herrn Burkhard Beetz, 91051 Erlangen

M. Pfeil, U. Weidel: Erniihrung bei Morbus Crohn und Colitis ulcerosa. — Ein
Ratgeber fiir Betroffene. CED-Hilfe e.V,, Hamburg, 6. Aufl. 1997 (= Frage
206)

Merckle GmbH, Patienten-Service:

o Ernihrungstipps fiir Patienten mit Morbus Crohn und Colitis ulcerosa
(Autorin: R. Détsch), 1995

o Perspektiven fiir ein Leben mit Morbus Crohn/Colitis ulcerosa

e CED-Pass

e Horkassette ,, Ruhe fiir den Darm*

Merckle GmbH, Graf-Arco-Str. 3, 89079 Ulm, Fax 0731/402-619

Eine aktuelle Literaturliste hilt die DCCV vor, abzurufen {iber:
http://www.dcev.de/-
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Wo kann ich mich im Internet {iber Morbus Crohn und Colitis ulcerosa 222

informieren?

Hilfreich sind nach unserer Meinung die folgenden Links:

www.dccv.de

www.croehnchen-klub.de
www.ilco.de

www.nakos.de

www.kompetenznetz-ced.de
www.ernaehrung.de

www.dajeb.de

www.dgvs.de

www.grvs.de

www.reha-servicestellen.de

www.cbf-darmstadt.de

www.deutsche-rentenversicherung.de

Die Selbsthilfeorganisation fiir CED-Kranke bietet ein
umfangreiches Informationsangebot. Grundlegende
Informationen sind allgemein zugdnglich, das
vollstandige Angebot ist den Mitgliedern vorbehalten.

Es handelt sich um ein Internet-Forum, in welchem
Betroffene ihre Erfahrungen austauschen

Die Deutsche ILCO ist die Selbsthilfeorganisation fiir
Stomatrager

Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur
Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen
NAKOS

Hier finden Sie Informationen sowohl fiir Fachleute
als auch fiir Betroffene

Ein sehr umfangsreiches Angebot an
Erndhrungsinformation, auch fiir Menschen mit CED

Im Online-Beratungsfiihrer der Deutschen
Arbeitsgemeinschaft fiir Jugend- und Eheberatung
e.V. kdnnen Sie nach Beratungsstellen in Ihrer Nahe
suchen.

Die Deutsche Gesellschaft fiir Verdauungs- und
Stoffwechselkrankheiten hdlt auf Ihrer Seite die
aktuellen Leitlinien fiir die Behandlung von Morbus
Crohn und Colitis ulcerosa bereit.

Die Gesellschaft fiir Rehabilitation von Verdauungs-
und Stoffwechselstorungen e.V. GRVS informiert {iber
Rehabilitation bei CED

Hier konnen Sie die gemeinsame Servicestelle fiir
Rehabilitation in Ihrer Ndhe ermitteln

Der Club der Behinderten und ihrer Freunde in
Darmstadt vertreibt die EURO-Schliissel fiir
Behinderten-Toiletten. Sie kdnnen ihn online
bestellen.

Auf den Seiten der DRV finden Sie viele
Informationen zu Fragen der Rehabilitation und der
Rente.
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