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Vorwort

An die Patienten

An der vorliegenden Broschure haben vor allem viele
Patienten mit groBem Engagement und Offenheit mit-
gearbeitet, um anderen Patienten zu helfen. Ihnen allen
gilt unser besonderer Dank.

Gerade weil nicht jeder Patient Uber seine Fragen frei
sprechen kann, weil auch heute noch bei vielen Patien-
ten Hemmungen und Unsicherheiten bestehen, mit
ihrem Arzt alle Bereiche der Erkrankung zu besprechen,
haben wir ihre wichtigsten Fragen zusammengestellt.

Gemeinsam mit allen Beteiligten wurde versucht,
Antworten auf Fragen zu geben, soweit dies nach
dem heutigen Kenntnisstand mdglich ist.

Neben der Aufklarung Uber die verschiedenen Aspekte
der Erkrankungen ist es ein Hauptanliegen dieser
Broschure, das Vertrauensverhaltnis zwischen Patienten,
Arzten und der medizinischen Forschung weiter zu
verbessern. SchlieBlich sind Vertrauen und Zusammen-
arbeit die besten Voraussetzungen fUr eine erfolgreiche
Therapie.






Fragen von Patienten mit

Morbus Crohn oder Colitis ulcerosa
zu Krankheitsbild, Haufigkeit,
Ursachen, Vererbung, Partnerschaft

Welche Krankheiten sind Colitis und Morbus
Crohn?

Colitis ist ein Begriff fur Entzindungen von Teilen des
Colons (Dickdarm) oder des gesamten Colons. Treten
diese Entziindungen als kleinere oder gréBere Ge-
schwure (Ulzera) auf, spricht man von Colitis ulcerosa
(geschwurige Entzindung des Dickdarms).

Morbus Crohn, Crohn’sche Erkrankung (benannt nach
ihrem Entdecker, dem Arzt Dr. Burrill B. Crohn) oder
auch lleitis ist die Entzindung des Dunndarms (lleum).
Meistens ist der letzte Teil des Dinndarms, das sog.
terminale lleum, betroffen, aber auch Teile des Dick-
darms oder der gesamte Dickdarm und auch Speise-
rohre oder Magen kdnnen entzindet sein.

Colitis ulcerosa und Morbus Crohn sind chronische
Erkrankungen. Charakteristisch ist der schubartige
Verlauf, d. h., nach einer aktiven Krankheitsphase kann
es Monate oder Jahre dauern, in denen keine schweren
Krankheitssymptome auftreten. Diese rlckfallfreien
(rezidivfreien) Intervalle bedeuten aber nicht, dass die
Krankheit flr immer geheilt ist.

Was besagen eigentlich die vielen Begriffe, wie
z.B. Colitis, Colitis ulcerosa, Proktitis, Enteritis,
Enteritis regionalis, lleocolitis usw.?

Die Wortendung -itis bedeutet immer, dass eine
Entzindung vorliegt. Der Wortanfang beschreibt, wo



die Entzindung auftritt. Also im DuUnn- (Enteritis, lleitis)
oder Dickdarm (Coalitis) bzw. im letzten DarmstUck vor
dem After (Proktitis).

AuBerdem gibt es noch Beiworter, die die Art, den Ort
oder die Ausbreitung der Entzindung angeben:
ulcerosa = geschwdrig, regionalis = begrenzt, regional.
Bei der lleocolitis sind gleichzeitig der Dinndarm und
der Dickdarm entzindet. Manchmal werden die
Begriffe Colon, Colitis usw. auch mit K geschrieben:
Kolon, Koalitis.

Damit nicht alles zu verwirrend wird, sprechen wir am
besten nur mit den Oberbegriffen, also Morbus Crohn
und Colitis ulcerosa.

Was ist entziindet, und wie sieht die
Entziindung aus?

Entzindet ist die Darmwand, und zwar je nach Krank-
heit unterschiedlich stark. Bei der Colitis ulcerosa ist
vor allem die Oberflache der Darmwand, bei Morbus
Crohn kdnnen auch tiefere Schichten entziindet sein.
Je nach Krankheitsverlauf sind sehr viele Ausdehnun-
gen der Entzindung maoglich, die zu z. T. heftigen
Durchfallen fuhren kénnen.

Bei Colitis ulcerosa ist der letzte Dickdarmabschnitt
fast immer beteiligt und nur gelegentlich der ganze
Dickdarm betroffen.

Bei Morbus Crohn kann die Entzindung sowohl im
Dunndarmbereich als auch im Dickdarmbereich
auftreten.

Patienten mit chronisch entzindlichen Darmerkrankun-
gen haben oft Gelenkschmerzen, Hautrétungen und
Augenentztindungen.



Sind Colitis ulcerosa und Morbus Crohn
eigentlich sehr haufig?

Die Zahl der jahrlichen Neuerkrankungen und die Zahl
der Erkrankten insgesamt konnen aufgrund verschiede-
ner Studien nur geschéatzt werden. Jéhrlich erkranken in
westlichen Industrieldndern funf bis sechs von 100.000
Menschen neu an Morbus Crohn und Colitis ulcerosa.
Meist sind die Neuerkrankten junge Erwachsene ab

20 Jahren, doch auch Kinder und Jugendliche sind
betroffen. Etwa 25% aller Neuerkrankungen an

Morbus Crohn sind jinger als 20 Jahre, bei der

Colitis ulcerosa treten 15-40% aller Neuerkrankungen
vor dem 20. Geburtstag auf.

In Deutschland schétzt man die Zahl der Erkrankten auf
200.000 bis 400.000. Bei beiden Krankheiten l&sst sich
ein Nord-Std-Gefélle feststellen: In Asien oder Afrika
treten diese chronisch entziindlichen Darmerkrankungen
nicht so haufig auf. Ob Umweltfaktoren dafir eine Rolle
spielen oder ob die Krankheiten in Gesellschaften mit
hoéherentwickelter medizinischer Versorgung eher ent-
deckt werden, wird diskutiert.

Sicherlich sind Morbus Crohn und Colitis ulcerosa keine
seltenen Krankheiten, auch wenn sie in der Offentlichkeit
nur wenig bekannt sind und in einer durchschnittlichen
Arztpraxis pro Jahr nur wenige Falle behandelt werden.

Kennt man die Ursachen?

Noch nicht genau. Neben einer erblichen Veranlagung
spielen Umwelteinfliisse wie z. B. Infekte, Ernahrung
und Rauchen eine Rolle. Auch der Einfluss des Immun-
systems und der Darmbakterien gewinnt zunehmend
an Bedeutung. Man nimmt an, dass mehrere Faktoren
zusammenkommen mussen, um eine chronisch ent-
zUndliche Darmerkrankung auszulésen. Man nennt das
auch multifaktorielles Geschehen.



Sind diese Krankheiten nur auf den Darm
beschrankt?

Nein. Die Auswirkungen der Entziindung im Darm sind
in vielen Fallen nur besonders auffallig. Es kénnen auch
Auswirkungen auf andere Organe, wie z.B. Nieren, Haut,
Augen, Nervensystem oder Gelenke, auftreten. Bei
Colitis ulcerosa und beim Morbus Crohn spricht man
auch von ,systemischen” Erkrankungen, die Krankheits-
symptome betreffen also das gesamte Korpersystem.
Deshalb sind genaue, regelmaBige Untersuchungen
dieses ,Systems*, die Diagnostik und die Kontrolle

des Krankheitsverlaufs durch Laboruntersuchungen
(z.B. Blut, Leber, Urin, Stuhl etc.) und die anderen
Untersuchungen (z. B. Rdntgen, Ultraschall, die Darm-
untersuchung mit dem Koloskop) so wichtig.

Koénnen die Krankheiten vererbt werden?

Ja, aber selten. Das Risiko eines Patienten mit einer
chronisch entziindlichen Darmerkrankung (CED), ein
Kind mit einer CED zu bekommen, liegt bei ca. 2-5%.
Die meisten Patienten mit CED bekommen gesunde
Kinder.

Sind die Krankheiten ansteckend?
Was sollte man bei der Kérperhygiene beachten?

Weder Morbus Crohn noch Colitis ulcerosa sind an-
steckende Krankheiten, das ist ganz sicher.

Als Patient sollte man natUrlich vor und nach jedem
Gang zur Toilette sehr auf die Sauberkeit und Reinlich-
keit Wert legen. Besondere hygienische MaBnahmen
sind aber nicht erforderlich.



Kann man Crohn oder Colitis mit anderen
Krankheiten verwechseln?

Ja, vor allem im Anfangsstadium kann das vorkommen.
Die ersten Anzeichen der Krankheiten kénnen mit
»akuter Blinddarmreizung“ verwechselt werden,

mit ,Reisediarrhden” oder mit ,rheumatischen
Erkrankungen®.

Natdrlich gibt es infektiose Darmerkrankungen, die
durch Bakterien oder Mikroorganismen Ubertragen
werden: z.B. Salmonellen, Shigellen, Yersinien und
Campylobacter. Diese ,bakteriellen Colitiden” haben
mit Morbus Crohn und Colitis ulcerosa aber nichts zu
tun. Um die infektidsen (bakteriell oder durch Mikro-
organismen ausgeltdsten) Darmerkrankungen von der
Colitis ulcerosa und dem Morbus Crohn zu unterschei-
den, wird der Arzt Stuhluntersuchungen durchfiihren.
Finden sich im Stuhl keine infektidsen Keime, dann
wird seine Diagnose mdoglicherweise ,idiopathische
(selbstausgeldste) oder ,unbekannte” Colitis lauten
konnen.

Wenn durch weitere Untersuchungen und den schub-
artigen Krankheitsverlauf andere Mdglichkeiten einer
Darmerkrankung ausgeschlossen sind, dann kann es
sich um eine der chronisch entztindlichen Darmerkran-
kungen, also Morbus Crohn oder Colitis ulcerosa,
handeln.

Ist es fiir den Arzt wichtig, klar zwischen Morbus
Crohn und Colitis ulcerosa zu unterscheiden?

Ja, weil die Therapie und vor allem der Krankheitsverlauf
unterschiedlich sein kdnnen. Auch flr den Fall einer evil.
notwendigen Darmoperation ist eine genaue Diagnose
sehr wichtig.



Kann die Ursache fiir Morbus Crohn und Colitis
ulcerosa eine ,,Autoimmunschwéache* sein?

Bei Patienten mit chronisch entztndlichen Darmerkran-
kungen ist das Immunsystem des Darmes in bestimm-
ten Funktionen geschwécht, was aber dann zu einer
UberschieBenden und verlangerten Reaktion flhrt, die
den Darm schadigt. Die genauen Mechanismen werden
zurzeit erforscht.

Koénnte es fiir Crohn und Colitis ulcerosa nicht
eine gemeinsame Ursache geben?

Das ist eher unwahrscheinlich. Im Rahmen des multi-
faktoriellen Geschehens (s.0.) kbnnen einzelne Faktoren
aber durchaus bei beiden Krankheiten eine Rolle spielen.

Ich méchte noch mehr iiber die vermutlichen
Ursachen wissen, vor allem iiber den Einfluss der
Psyche und von Stress. Mein Arzt hat mir etwas
uiber ,psychosomatischen Einfluss“ erzahlt.

Es ist richtig, dass bis vor einigen Jahren die Meinung
vertreten wurde, Crohn und Colitis seien psychosoma-
tische Krankheiten. Nach neueren Kenntnissen und
durch die jahrelange Beobachtung der Patienten hat
sich das aber nicht bestétigt. Der psychosomatische
Einfluss wird heute folgendermalien beurteilt:

FUr jeden Patienten stellt es eine starke psychische
Belastung dar, an einer chronischen Krankheit zu leiden,
deren Ursachen heute noch unbekannt sind. Die Angst
vor dem nachsten Krankheitsschub, Probleme in der
Familie und bei der Arbeit sind Stressfaktoren, die den
Krankheitsverlauf verschlechtern kdnnen. Dieser Stress
kann sich buchstablich ,auf den Darm schlagen®. Stress
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ist also eher eine Folge der Erkrankungen, nicht aber
der eigentliche Grund. So etwa lasst sich heute die
Rolle psychischer Faktoren verdeutlichen.

Kann eine Psychotherapie diese Situation
verbessern oder zur Heilung beitragen?

Weil eine medizinische Heilung bisher noch nicht bekannt
ist und jeder Patient ein ganz eigenes, fur ihn spezifisches
Krankheitsbild entwickelt, lasst sich das im Einzelfall nicht
vorhersagen. Manchen Patienten hat eine Psychothera-
pie wirklich sehr geholfen, bei anderen war sie erfolglos.
Um die Moglichkeiten der Psychotherapie besser
kennenzulernen, ist eine enge und vertrauensvolle
Zusammenarbeit zwischen Patient und Arzt notwendig.
Vor der Psychotherapie sollten die Problembereiche
des Patienten eingegrenzt und verdeutlicht werden, um
Unsicherheiten von vornherein auszuschlieBen. Eine
offene und unverkrampfte Haltung zur psychotherapeu-
tischen Betreuung ist in jedem Fall besser als eine
strikte Ablehnung.

Allerdings — Psychotherapie allein ist kein geeignetes
Mittel zur Behandlung. Sie sollte in jedem Fall zusam-
men und gemeinsam mit der medizinischen Betreuung
durch den Arzt erfolgen, um Enttauschungen vorzu-
beugen (siehe auch S. 25).

Ich habe von der Darmerkrankung ,,Reizdarm* ge-
hort. Hat das etwas mit Crohn oder Colitis zu tun?

Diese Frage wird heute nicht mehr mit einem klaren
.Nein“ beantwortet. Die Beschwerden eines Reizdarms
(Colon irritabile) und ein haufig rezidivierender Krank-
heitsverlauf lassen an eine chronisch entztindliche
Darmerkrankung denken. Beim Reizdarm vermuten
Ubrigens viele Experten psychische Ursachen als die
tatsachlichen Ausldser. Durch eine spezielle medika-
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mentose Therapie, Veranderung der Lebensumstande,
Erndhrung etc. kann die Krankheit jedoch wieder voll-
kommen ,verschwinden®. Patienten mit Reizdarm leiden
oft abwechselnd an Durchféllen und Verstopfungen, an
erhodhten Darmbewegungen oder an Darmtragheit. Nur
ganz selten ist der Darm aber tatsachlich entztindet.
DemgegenuUber leiden Patienten mit chronisch entzind-
lichen Darmerkrankungen in der Remissionsphase h&u-
fig an typischen Beschwerden eines Reizdarms.

Erkranken auch Kinder und Jugendliche an
Morbus Crohn und Colitis? Unterscheiden sich die
Krankheiten bei jungen oder élteren Patienten?

Ja. Etwa 20-25% aller Crohn- und Colitis-Patienten
sind Jugendliche und Kinder, also unter 16 Jahre alt,
wenn die Krankheit auftritt. Diese jugendlichen Patienten
bendtigen eine besonders intensive Betreuung, weil der
Krankheitsverlauf oft schwerer ist als bei erwachsenen
Patienten. Haufig stehen die extraintestinalen Manifesta-
tionen im Vordergrund.

Neben den ,normalen” Pubertatsproblemen sind diese
Jugendlichen, aber auch ihre Eltern, besonders schwer
betroffen.

Noch viel zu selten wird diesen Patienten und ihren
Angehdrigen bei Schulproblemen oder bei der Suche
nach geeigneten Ausbildungsplatzen geholfen.

Wenn man als Patient unsicher ist, Krankheitsbe-
griffe nicht versteht oder Fragen zur Therapie hat,
wie soll man sich dann gegeniiber dem Arzt ver-
halten? Ich habe den Eindruck, dass manche Arzte
wirklich Gberfordert sind und zu wenig Zeit haben.

Viele Patienten haben uns Uber inre unterschiedlichen,
oft jahrelangen Erfahrungen mit Arzten berichtet. Vieles
war positiv, manches aber auch negativ. Wenn Sie
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einen Begriff nicht verstehen oder unsicher sind, dann
gestehen Sie dies ruhig ein und bitten Sie Ihren Arzt
um Aufklarung.

Es gibt keinen Bereich, den man dem Arzt verheim-
lichen soll, und keine Frage, die nicht gestellt werden
»darf’. Als erfolgreichstes Rezept hat sich heraus-
gestellt: immer wieder, selbst wenn’s manchmal
schwerfallt, das Gesprach suchen. Auch die Entwick-
lung eines optimalen Verhaltnisses zwischen Arzt und
Patient bendtigt Zeit und Geduld von beiden Seiten.

Wenn man an Colitis ulcerosa oder Crohn
erkrankt ist, kann dann die weibliche oder
mannliche Fruchtbarkeit eingeschrankt sein?

Colitis ulcerosa beeintrachtigt die weibliche oder mannili-
che Fruchtbarkeit nicht; auch bei Morbus Crohn ist dar-
Uber nichts bekannt. NatUrlich kénnen die Partner aus
anderen Grunden, die, unabhéngig von den Darmkrank-
heiten, schon langer zurtickliegen mdgen, eine einge-
schrankte Fruchtbarkeit zeigen.

Sind Patienten mit Crohn oder Colitis in ihrem
Sexualleben eingeschrankt?

Nein, im Allgemeinen nicht.

Von den aktiven Krankheitsphasen abgesehen, in denen
die Libido vermindert sein kann, ist dartber nichts be-
kannt.

Was ist generell bei einem Kinderwunsch zu
beachten?

Das Thema gemeinsam mit dem Arzt besprechen, den
Frauenarzt informieren und gemeinsam mit dem Partner
und allen Ubrigen Beteiligten entscheiden, wann der
beste Zeitpunkt fur eine Empféngnis sein wird.
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Nach bisherigen Erfahrungen sollten vor allem weibliche
Patienten in den Zeiten erhdhter Krankheitsaktivitat eine
Empfangnisverhitung praktizieren.

Die Einnahme mancher Medikamente kann bei
Kinderwunsch problematisch sein (z. B. Azathioprin,
Methotrexat oder Sulfasalazin). Dies muss vorher mit
dem Arzt besprochen werden.

Was ist bei der Empfangnisverhiitung wichtig?

In Phasen heftiger Durchfélle konnte eine ,Anti-Baby-
Pille” von nicht ausreichender Wirkung sein, weil die
Verweilzeit der Pille im Darm zu kurz ist.

Bei Crohn-Patientinnen, die an Fistelbildungen in der
Genitalregion leiden, kann auch das Einlegen einer
~opirale” Schwierigkeiten bereiten. Also: die jeweils
optimale Lésung vorher mit dem Arzt/Frauenarzt
besprechen.

Wenn eine Patientin bereits schwanger geworden
ist, besteht ein héheres Schwangerschaftsrisiko
als bei gesunden Frauen?

Das hangt vom Einzelfall ab. Wenn die Befruchtung
wahrend einer aktiven Krankheitsphase erfolgt ist,

dann ist ein etwas hoheres Risiko gegeben.

In Zeiten geringer oder fehlender Krankheitssymptome
wird die Schwangerschaft genauso verlaufen kénnen
wie bei gesunden Frauen. Wenn die Regelblutung aus-
bleibt, auf jeden Fall den Arzt benachrichtigen und dem
Frauenarzt mitteilen, dass man an Colitis oder Crohn
erkrankt ist, wie lange die Krankheit besteht und welche
Medikamente eingenommen werden.
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Gibt es Einschréankungen im Sexualleben oder
bei der Kinderempfangnis, wenn man einen
kiinstlichen Darmausgang hat?

Nein, die meisten Partner lernen, wie sie ein sehr erflilltes
Sexual- und Familienleben aufbauen kdnnen. In vielen
Fallen haben sich das erhdhte Verstandnis flr den
anderen und der zértliche Umgang miteinander sehr
positiv auf den Verlauf der Krankheit und auf die Per-
sonlichkeit der Partner ausgewirkt.

Hat die Colitis einen Einfluss auf den Verlauf,
die Dauer der Schwangerschaft oder auf die
Entwicklung des Embryo?

Nein, im Allgemeinen nicht, auf keinen der genannten
Bereiche, auch nicht auf das Baby. Trotzdem ist das
Risiko eines ungunstigen Verlaufs der Schwangerschaft
schon héher als im Normalfall. Um das zu verdeutlichen:
Wenn die Mutter z. B. nur leicht erkrankt ist, wenig
Krankheitssymptome zum Zeitpunkt der Empfangnis
hat, dann ist das Risiko eines aktiven Krankheitsschubs
nicht héher als ohne Schwangerschaft. In diesem Fall
hat also die Schwangerschaft keinen Einfluss auf die
Krankheit und wird ganz normal verlaufen.

Wenn aber wahrend einer aktiven Krankheitsphase der
Mutter eine Befruchtung stattfindet, kann sich der
Krankheitsverlauf wahrend der Schwangerschaft
verschlechtern.

Eine geschwéchte kdrperliche Verfassung der werden-
den Mutter hat dann natUrlich RGckwirkungen auf die
Schwangerschaft. Die Partner sollen wahrend einer
akuten Krankheitsphase der Patientin also Empfangnis-
verhutung praktizieren.
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Und wie beeinflusst Morbus Crohn die
Schwangerschaft?

Bei Morbus Crohn ist im Allgemeinen kein Einfluss auf
die Empfangnis, die Dauer der Schwangerschaft oder
das Baby festgestellt worden. Auch hier ist aber das
Risiko einer veranderten Schwangerschaft gegeben,
wenn die Befruchtung wahrend einer aktiven Krank-
heitsphase erfolgt ist.

Wann treten Colitis oder Morbus Crohn eher auf:
wihrend einer Schwangerschaft oder nach der
Geburt? Was ist dariiber bekannt?

Es gibt mehrere Berichte, dass die Colitis ulcerosa bei
der Schwangeren wahrend der ersten drei Schwanger-
schaftsmonate begann. Seltener soll dies bei Morbus
Crohn vorkommen. Wenn die Krankheiten aber in die-
sem Zustand auftreten, dann ist der Krankheitsverlauf
oft sehr schwer.

Gefahrdet eine vorherige Darmoperation wegen
Morbus Crohn eine Empfangnis oder die
Schwangerschaft?

Nein. Wenn durch die Operation die Krankheits-
symptome abgenommen haben, dann wird das die
Schwangerschaft glinstig beeinflussen.
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Fragen der Patienten mit Morbus
Crohn oder Colitis ulcerosa zur
Ernahrung

Warum ist das Thema Ernahrung so wichtig
fiir Patienten mit Crohn oder Colitis?

Eine gute Erndhrung unterstltzt die allgemeine kdrper-
liche Verfassung und die Selbstheilungskréfte des
Kdrpers — und zwar aus mehreren Grinden:

Kranksein allgemein, besonders aber Crohn und Colitis
fihren oft zur Appetitlosigkeit, Mudigkeit; man fuhlt sich
,wie erschlagen und hat zu nichts Lust®. In einer solchen
Phase kann einen auch das schénste Essen nicht
reizen, obwohl gerade in dieser Zeit die Versorgung mit
hochwertigen Nahrstoffen besonders wichtig ist.

Durch die haufigen Durchféalle gehen hochwertige
Nahrungsstoffe, wie Eiweil3 (Proteine), Fette, Mineralien
(Salze), Vitamine und Wasser buchstablich ,verloren®.
Als Folge dieser Nahrungsverluste werden nicht nur die
Kdrperorgane ungentgend versorgt, auch hormonelle
Veranderungen, erhdhte Reizbarkeit und verminderte
geistige und korperliche Leistungsfahigkeit kbnnen
durch mangelhafte oder einseitige Erndhrung bedingt
sein. Die psychische Belastbarkeit des Patienten wird
beeintrachtigt.

Eine hochwertige, abwechslungsreiche und ausge-
wogene Erndhrung ist flr die Patienten eine ganz
wesentliche MaBnahme, um die Therapie mit Medika-
menten und die diagnostischen Untersuchungen,

also den Krankheitsverlauf insgesamt, positiv zu
beeinflussen.
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Was ist unter ,ausgewogener, hochwertiger und
abwechslungsreicher Erndhrung” zu verstehen?

Ausgewogen heilt, nicht zuviel von nur bestimmten
Nahrungsmitteln in sich ,hineinzustopfen®, l1&angere
Fastenpausen zu vermeiden und regelmaBig, oft mehr-
mals am Tag, kleinere Portionen zu essen;

hochwertig heilt, blahende, halbgekochte oder -gegarte
Speisen, die nur den Magen flillen, zu vermeiden, statt-
dessen aber auf ausreichende Kalorienzufuhr (Kohlen-
hydrate), Fett- und Eiwei3-Stoffe und die Versorgung
mit Vitaminen und Mineralien Wert zu legen;
abwechslungsreich heilt, die ganze, reichhaltige Palette
des Nahrungsangebotes auch tatsachlich auszunutzen.
Hochwertige und abwechslungsreiche Nahrung ist
heute zu jeder Jahreszeit in reichem MaR erhéltlich.
Besonders wichtig ist die Zufuhr von Faserstoffen, die
in Vollkornprodukten, GemUse (z.B. Erbsen, Linsen),
Obst, NUssen und Kartoffeln enthalten sind.

Patienten mit einer Darmverengung (Stenose) sollten
diese Faserstoffe jedoch vermeiden, weil es zu Reizun-
gen an der verengten Stelle kommen kann. Bei einer
Darmstenose ist also eine sehr leicht verdauliche
Nahrung nétig.

Warum gibt es keine einheitliche Empfehlung fiir
die Erndhrung bei Crohn und Colitis?

Weil die Krankheitsverlaufe nicht einheitlich sind und
weil jeder Patient sich zu sehr von anderen Patienten
unterscheidet: z.B. Schwere der Erkrankung, Alter, Ge-
wicht, bisherige Essensgewohnheiten und Verdauungs-
probleme, korperliche Verfassung, mogliche Begleit-
erkrankungen usw.

Wegen dieser Fllle an Unterschieden hatte es keinen
Sinn, strenge und starre ,Vorschriften® zu erlassen, die
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nur fur wenige Patienten tatsachlich notwendig sind, die
viele andere Patienten in ihren Essgewohnheiten aber
stark einschrénken wurden.

Wie ist die Erndhrung im Einzelfall gestaltet?

In den meisten Féllen ist eine spezielle Didt nicht not-
wendig. Dies hat sich in vielen Untersuchungen und
nach den Erfahrungen von vielen Patienten sehr ein-
deutig herausgestellt. Es gibt also keine ,typische”
Crohn- und Colitis-Diat.

Wenn bestimmte ErndhrungsmaBnahmen empfohlen
werden, so richten sich diese immer nach dem Einzel-
fall, z. B. Nahrungsmittel-Unvertraglichkeiten (Milch-
zucker-Intoleranz), Reduzierung des Verzehrs zucker-
reicher Nahrungsmittel (Schokolade, StBigkeiten,
Kuchen, Marmelade etc.) oder eine spezielle Zusam-
menstellung von besonders leicht verdaulicher Nahrung.
Far bestimmte Krankheitsphasen und -formen werden
die sog. ,Astronautenkost” und die ,parenterale” Ernah-
rung (s.w.u.) empfohlen.

Wann wird die Erndhrung durch ,Astronautenkost”
empfohlen?

Bei aktiven Krankheitsphasen ist eine kalorienreiche
Ernahrung ohne Ballaststoffe zur Entlastung des Darmes
besonders wichtig. Weil die Nahrung bei heftigen
Durchféllen zu schlecht ,verwertet* werden kann, sind
zusétzliche Gaben an Vitaminen und Mineralstoffen
notwendig, damit es nicht zur Gewichtsabnahme oder
zu Mangelerscheinungen kommt. Sollte eine normale,
kalorienreiche Ernahrung noch keine Verbesserung des
Erndhrungszustandes bewirken, ist auch eine weiter-
gehende Ruhigstellung des Darmes mdglich. Dies wird
durch die ,,Astronautenkost” erreicht. Die Nahrungsstoffe
werden hierbei sehr rasch aufgenommen (resorbiert).
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Die ,,Astronautenkost” gibt es inzwischen als Trink-
nahrung mit unterschiedlichen Geschmacksrichtungen,
als Suppen, Pudding oder als neutrale Sondennahrung.
Bei Schluckbeschwerden und nach Operationen kann
diese Sondennahrung (,Astronautendiat”) Gber einen
dinnen Schlauch (Sonde) direkt in den Magen und den
Zwolffingerdarm verabreicht (infundiert) werden.

Was bedeutet ,enterale“ oder ,parenterale®
Erndhrung?

Bei der enteralen Ernéhrung (Sondenernéghrung) wird
die breiige oder dunnflissige Nahrung Uber einen in
Nase oder Mund eingeflihrten Schlauch bis zum Magen,
zum Zwdlffingerdarm oder zum oberen Dinndarm
geleitet (gastrale bzw. duodenale/jejunale Ernghrung).
Die ,parenterale” Erndhrung ist die direkte (also ohne
den ,Umweg Uber den Mund*) Versorgung des Korpers
mit allen lebenswichtigen Nahrungsstoffen Uber die
Blutbahn. Dabei wird die Nahrung als Infusionslésung
Uber einen sog. ,Katheter” direkt in die Vene verab-
reicht.

Nach ausgedehnten Darmoperationen oder zur voll-
kommenen Entlastung des Darms kann die parenterale
Erndhrung zun&chst im Krankenhaus durchgefiihrt
werden. Manche Patienten erhalten dort die Méglichkeit,
die Handgriffe und hygienischen MaBnahmen so weit
selbst zu erlernen, dass die parenterale Erndhrung auch
zu Hause praktiziert werden kann. Durch die parenterale
Heimernahrung ist eine weitgehend normale Lebens-
fUhrung und Berufsaustibung fur diese Patienten er-
maoglicht worden.

Selbstverstandlich wird die parenterale Erndhrung
(Dauer: ca. 1-2 Wochen) wieder durch die ,normale”
Ernahrung abgeldst, sobald der Krankheitsverlauf es er-
laubt.
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Sind denn alle Patienten mit diesen Krankheiten
schlechte ,Nahrungsmittel-Verwerter“?

Nein — in den meisten Fallen ist das nicht so. Patienten
mit Colitis ulcerosa haben ja keine Entziindungen im
Dunndarm, wo die Nahrungsbestandteile in die Blutbahn
aufgenommen werden. Im Dickdarm — der bei diesen
Patienten entzindet ist — wird dem verdauten Nahrungs-
brei noch Wasser entzogen, die wichtigsten Nahrstoffe
sind aber schon ,resorbiert” worden.

Anders kann das bei Crohn-Patienten sein, wenn Teile
des Dunndarms erkrankt sind. Die Verwertung der
Nahrung ist bei diesen Patienten vom Ort, der Aus-
dehnung und der Schwere der Entziindung abhangig.
Auch wenn durch eine Operation ein Teil des Dunn-
darms entfernt wurde, kann die zusétzliche Gabe von
Nahrungsstoffen notwendig sein.

Wenn z.B. nur der letzte Teil des Dinndarms, das sog.
yterminale lleum®, erkrankt ist, werden alle notwendigen
Stoffe bis auf ein spezielles Vitamin (Vitamin B;,) normal
aufgenommen. Bei gréBerer Krankheitsausdehnung
kann die Aufnahme von Fett eingeschrankt sein und
muss durch eine zusatzliche Gabe ausgeglichen
werden (z. B. durch mittelkettige Triglyzeride, die mit
der normalen Nahrung vermischt werden).

Was geschieht, wenn eine schlechte Fettaufnahme
vorliegt?

Diese ,Malabsorption® von Fett schwacht nicht nur den
Korper, sondern bewirkt auch einen erhdhten Stuhldrang
oder Durchfélle. Der Arzt wird dann eine fettarme
Nahrung empfehlen, der sogenannte mittelkettige Tri-
glyzeride (spezielle Fettsauren, die leicht aufgenommen
werden) zugesetzt sind.

Im Einzelfall wird das gemeinsam mit dem Patienten,
dem Arzt und evtl. einem Erndhrungsspezialisten be-
sprochen.
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Sollte man als Patient zusatzlich Vitamine
einnehmen?

Bei starker Entziindung des terminalen lleums oder
nach operativer Entfernung des terminalen lleums kann
das Vitamin B, nicht mehr aufgenommen werden.

Dies kann durch den sogenannten Schilling-Test ge-
messen werden. Vitamin By, muss dann lebenslang per
Spritze (alle 3 Monate intramuskuldr) gegeben werden,
da sonst neurologische Stérungen und Blutbildveran-
derungen auftreten.

Weil zu viel Vitamin A oder D ebenso schéadlich ist wie
zu wenig, sollten Vitamine nur nach Anweisung durch
den behandelnden Arzt eingenommen werden.

Auch eine medikamenttse Therapie kann zu einem
erhdhten Bedarf an Vitaminen fuhren (z. B. Vitamin D
bei einer Kortikoidtherapie).

Eine Substitution ist im Allgemeinen aber nur dann erfor-
derlich, wenn der Arzt einen Vitaminmangel diagnosti-
ziert oder entsprechende Mangelsymptome aufgetreten
sind.

Muss man als Patient zuséatzlich Mineralstoffe
einnehmen?

Nicht, wenn der Arzt das nicht ausdricklich verordnet.
Nur in seltenen Einzelfallen, wenn groBBe Teile des
Darms entzUndet sind oder entfernt werden mussten,
wenn die Aufnahme von Fett stark eingeschrankt ist,
dann kann eine zuséatzliche Therapie mit Mineralien
(Calcium, Magnesium, Eisen, Zink) nétig sein.

Beeintrachtigt die Flissigkeitszufuhr die Krank-
heiten? Was soll man beim Trinken beachten?

Wahrend heftiger Durchfélle wird dem Kérper sehr viel
Wasser entzogen, weshalb es in dieser Zeit auch sehr
rasch zum Gewichtsverlust kommmt. Dieser schnelle
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Entzug von Wasser aus dem Kdérper kann die Funktion
der Nieren sehr belasten. Bei Patienten mit Crohn und
Colitis werden auch haufiger Nierensteine gefunden —
vielleicht aus dem genannten Grund. Deshalb sollte
man den Flussigkeitsverlust durch Trinken von Mineral-
wasser (aber nicht eiskalt!) ausgleichen, vor allem auch
in der heiBen Jahreszeit, wenn die Verdunstung durch
die Haut dem Korper sowohl vermehrt Wasser als auch
Mineralsalze entzieht.

Kann eine Diat auch zur Bildung von Nierensteinen
fiihren?

Das kann in sehr seltenen Fallen vorkommen, muss
aber nicht. Wenn eine Diat sehr reich an sog. ,Oxalaten”
ist, wenn Teile des Dinndarms operativ entfernt wurden
und wenn eine verringerte Fettaufnahme vorliegt, dann
ist diese Mdglichkeit gegeben, aber tatséchlich sehr
selten beobachtet worden. Nahrungsmittel mit hohem
Oxalat-Gehalt sind z. B. Spinat, Kakao, Instant-Kaffee,
Bohnen, Rhabarber und WurzelgemUse.

Auch hier gilt es, mit dem Arzt/Erndhrungsberater zu
besprechen, ob ein teilweiser oder totaler ,Verzicht® auf
diese Nahrungsmittel wirklich sinnvoll ist.

Was ist liber spezielle Nahrungsmittel-Allergien
und -Unvertraglichkeiten bekannt?
Kann dadurch die Krankheit ausgelést werden?

In Einzelfallen kdnnen Patienten im Verlauf der Erkran-
kung derartige Unvertraglichkeiten entwickeln. Tats&ch-
lich sind aber bestimmte Nahrungsstoffe nur sehr selten
fur die typischen Krankheitssymptome, wie z. B. Bauch-
krampfe, Schmerzen im Unter- und Oberbauch und
Durchfélle, verantwortlich.

Deshalb ist eine lange ,Verbotsliste® von Nahrungsmitteln
nicht sinnvoll.
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Nach den Ergebnissen umfangreicher Untersuchungen
sind Nahrungsmittel-Allergien aber nicht als Ausloser
oder die Ursache flr Crohn oder Colitis anzusehen.

Die wichtigste Empfehlung flr alle Patienten mit chro-
nisch entzindlichen Darmerkrankungen: Essen Sie alles,
was lhnen bekommt, aber flihren Sie ein Erndhrungs-
tagebuch.

Wenn Kinder oder Jugendliche an Crohn oder
Colitis erkrankt sind, welche Erndhrungsmas-
nahmen sollen die Eltern beachten?

Wegen der Gefahr von Verzdgerungen im Wachstum
und bei der korperlichen Entwicklung muissen Eltern
die Empfehlungen des Arztes sehr genau beachten.
Erndhrungsberatung und psychotherapeutische Unter-
stlitzung sind fUr die Einhaltung der Ernahrungsmagi-
nahmen ebenfalls dringend zu empfehlen. Dies gilt vor
allem deshalb, weil Kinder und Jugendliche sich oftmals
sehr einseitig von Pommes frites, Hamburgern und
einer Unmenge SuBigkeiten erndhren.

Freunde und Bekannte der jugendlichen Patienten
mussen Uber die notwendigen ErndhrungsmaBnahmen
informiert werden.

Gibt es eindeutige Beweise, dass eine bestimmte
Diat Patienten mit Morbus Crohn oder Colitis
ulcerosa geheilt hitte?

Nein. Denn so wichtig die Erndhrung fir Crohn- und
Colitis-Patienten auch sein mag, bisher hat keine, wenn
auch noch so fein abgestimmte Diat, die Krankheiten
langfristig heilen kdnnen. Ohne Zweifel haben die auf-
gefuhrten Beispiele aber vielen Patienten geholfen, den
Verbrauch bestimmter Medikamente zu reduzieren,
Operationen zu vermeiden und die Anzahl der aktiven
Krankheitsphasen zu senken.
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Der informierte Patient

Fragen der Patienten mit Morbus
Crohn oder Colitis ulcerosa zur
Psychotherapie

Man hort als Patient sehr viel tiber psychische
Ursachen und Einfliisse, die an der Entstehung
von Colitis ulcerosa und Morbus Crohn beteiligt
sein sollen. Was ist dariiber bekannt?

Ahnlich wie andere Erkrankungen, so kénnten auch
Colitis ulcerosa und Morbus Crohn durch eine groB3e
Anzahl verschiedener Faktoren verursacht sein, unter
denen psychische eine gewichtige Rolle spielen. Das
kann insbesondere die Krankheitsentstehung und
Schubauslésung betreffen.

Vor allem in den Jahren zwischen 1970 und 1980 ist

in vielen klinischen Studien untersucht worden, ob die
Patienten vor dem Beginn der Darmerkrankung beson-
deren psychischen Belastungen ausgesetzt waren,

ob psychische Erkrankungen vorlagen und ob eine in-
tensive psychotherapeutische Betreuung die Darm-
krankheiten heilen kann.

Alle Ergebnisse zeigten, dass rein psychische und emo-
tionelle Probleme zwar deutliche Auswirkungen auf die
Schwere der Erkrankungen haben kdnnen, als alleinige
Krankheitsursache aber mit Sicherheit ausscheiden.

Wenn die Krankheit aber nun einmal als Crohn
oder Colitis diagnostiziert ist, ist das nicht wie ein
Stempel, den man fiir sein ganzes Leben mit sich
herumtragt?

Nein. Jeder von uns wurde oder wird einmal krank;

der Begriff ,,chronisch” hei3t bei Colitis oder Crohn ja
nicht, dass die Symptome der Erkrankung immer geflhlit
werden oder gegenwartig sind. Im Vergleich zu friiheren
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Zeiten sind heute alle Krankheitsphasen wesentlich
besser therapierbar. Die verstérkte Forschung nach den
Krankheitsursachen und die Entwicklung besserer
Medikamente erhdhen auBerdem die Wahrscheinlichkeit,
einer medizinischen Heilung immer ndherzukommen.
Das sollte man nie vergessen.

Wie kann man lernen, mit den Krankheiten besser
umzugehen? Gibt es Eigenschaften oder eine
spezielle personliche Einstellung zu den Erkran-
kungen, um einen giinstigen Krankheitsverlauf

zu ermoglichen?

Ja, diese Einstellung gibt es ohne Zweifel. Im Idealfall
sollten Patienten die Krankheit als etwas Tats&chliches
akzeptieren, ohne Veranderung der Symptome, ohne
eigene Schuldgefiihle, ohne Scham gegeniiber sich
selbst oder gegentber anderen Personen. Jeder Patient
soll Uber seine Erkrankung mit anderen reden kénnen
und versuchen, aktiv und hoffnungsvoll sein Leben so
reichhaltig wie mdglich zu gestalten. Das hilft auch der
Familie und Freunden, die Erkrankung als einen Teil der
Beziehung zu dem Patienten zu akzeptieren.

Wie kann man einer entsprechenden Einstellung
nadherkommen?

Es gibt eine ganze Reihe von Mdéglichkeiten, die eigene
Einstellung gegenlber Problemen zu verandern, um
dadurch die Probleme I6sbarer zu machen.

Mit vielen Patienten wurden diese Mdglichkeiten erprobt,
und vielen haben die unterschiedlichen ,Techniken®
helfen kdbnnen — allerdings nicht allen Patienten.
Voraussetzung flr alle Patienten, die sich nicht selbst
aus ihren Angsten 16sen kénnen, ist aber die Bereit-
schaft, die Hilfe zun&chst einmal ,auf sich zukommen
ZU lassen®.
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Der informierte Patient

Der erste Schritt kann vom Patienten selbst, vom Arzt
oder von Angehorigen, z. B. durch den Besuch einer
Selbsthilfegruppe (siehe dort) getan werden.

Die Methoden zur Entkrampfung der psychischen Be-
lastungen reichen von offenen Gesprachen mit dem
Arzt, mit Freunden oder Partnern bis hin zu tats&chlichen
»1echniken®, die auf unterschiedlichen Grundlagen auf-
gebaut sind: z. B. autogenes Training, psychologische
Betreuung oder die sog. ,supportive Psychotherapie®.
Sicher stehen manche Arzte und Patienten diesen
Mdglichkeiten sehr kritisch gegenuber; wegen der vielen
Anfragen von Patienten erscheint es jedoch notwendig,
néher auf diese Bereiche einzugehen.

Warum wird eine psychotherapeutische Betreuung
bei Morbus Crohn oder Colitis ulcerosa
unterschiedlich bewertet?

Dies hat mehrere Grinde. Mit der zunehmenden Spezia-
lisierung der naturwissenschaftlich begrindeten Medizin
sind friher praktizierte, eher ganzheitlich-medizinische
Betrachtungen mehr in den Hintergrund getreten. Das
hat immer wieder auch zu unterschiedlichen Stand-
punkten, Bewertungen und Diskussionen gefuhrt, die
fUr den einzelnen Patienten oftmals wie ein ,Experten-
streit” aussehen konnen.

Die moderne psychosomatische Medizin versucht, das
Wissen der psychologischen Medizin mit Erkenntnissen
der Schulmedizin zu vereinbaren.

Psyche, Soma (Kérper) und Umwelt gehdren also
zusammen. Deshalb ist eine ,psychotherapeutische
Betreuung® allein ebenso wenig sinnvoll wie eine nur
medizinische Behandlung, die ausschlief3lich den
kranken Darm berUcksichtigt und nicht den erkrankten
Menschen als Ganzes.

Eine ,psychosomatische“ Behandlung ist also sinnvoller
als eine isolierte Psychotherapie. FUr den einzelnen
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Patienten ist der Name, den seine Erkrankung tragt,
von weit untergeordneter Bedeutung gegentber der
Tatsache, dass ein Patient sich von seinem Arzt verstan-
den und angenommen fuhlt. Jede zusétzliche Erleichte-
rung zur medikamentdsen Therapie erhdht die Chancen
einer moglichst langen Phase ohne akute Krankheits-
symptome.

Nach allen Erfahrungen sind die individuellen Problem-
stellungen und psychischen Belastungen des Patienten —
also seine Persdnlichkeit im Spannungsfeld der Um-
gebung — maBgebend.

In allen Fallen, in denen bei besonders schweren Ver-
laufsformen, die zudem nicht befriedigend auf die
medikamentdse Behandlung reagieren, Ratlosigkeit
und Hilflosigkeit beim Patienten entstehen, sollte man
frihzeitig eine psychosomatische Betreuung erwagen,
oder wenn relativ haufig Krankheitsschibe mit nur
kurzen entzindungsfreien Intervallen auftreten. Wenn
chirurgische MaBnahmen vorgeschlagen werden (keine
Notoperationen), kann eine Abstimmung mit einem psy-
chosomatisch erfahrenen Arzt sehr hilfreich sein.

Werden in bestimmten Féllen von Crohn und
Colitis auch sog. ,,Psychopharmaka“ verordnet?

Dies ist nur in ganz seltenen Féallen notwendig. Die Mehr-
zahl der Patienten bendtigt keine zusatzliche Therapie
mit Psychopharmaka. In den genannten seltenen Fallen
kommen meistens mehrere belastende Faktoren auf
den Patienten zu, z.B. zur aktiven Krankheitsphase eine
schwere familidre und/oder berufliche Belastung.

Der Einsatz von Psychopharmaka ist dann auch nur
kurzfristig.
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Der informierte Patient

Welche Rolle spielt die ,,supportive Psycho-
therapie” bei Patienten mit Morbus Crohn
und Colitis ulcerosa?

Sie ist eine die normale medizinische Betreuung durch
den Arzt unterstitzende und begleitende Therapie.

Wie schon der Name ausdrtickt, wird die supportive
(unterstitzende) Psychotherapie auf Empfehlung und
nach Abstimmung zwischen Patient, Arzt und Therapeut
durchgefthrt. In vielen Fallen ist der behandelnde Arzt
gleichzeitig der Psychotherapeut.

Ziel dieser Therapie ist die Erkennung und Entkrampfung
von Problemen und Angsten des Patienten, die in
jedem Krankheitsfall unterschiedlich gestaltet sein
kénnen. Durch eine sorgsame und sensible Hinfuhrung
zu Mdglichkeiten der Problemldsung werden die Ein-
stellung des Patienten zu seiner Erkrankung und ihre
Auswirkungen auf die personlichen Lebensumsténde
begreifbar gemacht.

Wegen der vielfaltigen Erscheinungsbilder der Psycho-
therapie kann jedem Patienten nur empfohlen werden,
sich eng mit seinem Arzt abzustimmen, welche Methode
und welcher Therapeut zu wéhlen sind. Auf jeden Fall
sollte der Therapeut bereits Erfahrung mit Crohn- und
Colitis-Patienten nachweisen kdnnen.

Bei welchen Krankheitsformen und -phasen
sind die Patienten besonderen psychischen
Belastungen ausgesetzt?

Nach Aussage der Patienten sind diejenigen Krankheits-
formen besonders belastend, die chirurgische MaBnah-
men erforderlich machen kdnnen. Bei Colitis ulcerosa ist
dies vor allem die evtl. notwendige Darmoperation, bei
Morbus Crohn das Auftreten von Abszessen und Fisteln
im Anal-Bereich. Diese Komplikationen belasten insbe-
sondere das Intim- und Sexualleben der Patienten.

29



In den genannten Féallen erwarten viele Patienten von
ihrem Arzt ein sicheres und bestimmtes Auftreten, um
das Gefluhl der eigenen Unsicherheit zu Uberwinden.
Vor Operationen mdchten sie mit dem Chirurgen
sprechen konnen, sie winschen sich die Anwesenheit
von Pflegepersonal, um nicht das Gefluhl des Aus-
geliefertseins oder der Vereinsamung zu erfahren.

Auch wéhrend aktiver Krankheitsphasen ,entschuldigen®
sich manche Patienten geradezu, dass sie Termine nicht
wahrnehmen kdnnen oder verschieben mussen.

Diese Anzeichen der Schuldsuche bei sich selbst

sind Hinweise auf unbewusste Verdrangung und falsche
Schamgefihle.

Ich halte auch die mehrfachen Untersuchungen
fiir sehr belastend. Manchmal habe ich den
Eindruck, dass sie doppelt gemacht werden.
Sie erinnern mich doch immer wieder an die
Krankheit. Ist das notwendig?

Mehrfach-Untersuchungen sind ein ganz wesentlicher
Bestandteil der Therapie und dienen einer maglichst
genauen Kenntnis des individuellen Krankheitsbildes. In
bestimmten Krankheitsphasen kénnen sich z. B. Labor-
werte sehr rasch andern, die charakteristisch fur be-
stimmte Organfunktionen sind. Auch die genaue Beob-
achtung der Entzindungen im Darm, ihre Ausbreitung
und die Merkmale der Abheilung oder Vernarbung
machen u. U. wiederholte Untersuchungen (Réntgen,
Koloskopie) notwendig.

Manche Untersuchungen mussen auch wiederholt
werden, weil z. B. das Ergebnis nicht eindeutig war; sie
erhéhen die Sicherheit des Patienten. Letztlich dienen
die oft als ,lastig“ empfundenen Untersuchungen aber
der optimalen, d.h. an den jeweiligen Krankheitsstatus
angepassten, Therapie.
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Der informierte Patient

Diagnostische Untersuchungen und ihre Ergebnisse
sind aber nicht im Einzelnen wichtig, in ihrer Gesamtheit
erhdhen sie jedoch die Wahrscheinlichkeit der end-
gultigen Klarung der Ursachen von Morbus Crohn und
Colitis ulcerosa.

Werden die Kosten fiir die psychologische,
psychotherapeutische Behandlung durch die
Krankenkasse erstattet?

Die Kosten der ersten Sitzungen werden von den er-
machtigten Behandlern Uber die Krankenversicherten-
karte oder den Uberweisungsschein mit der Kranken-
kasse abgerechnet. Ist eine Behandlung erforderlich,
beantragt der Therapeut im Einvernehmen mit dem
Erkrankten die Kostentdbernahme bei der Krankenkasse
auf eigens hierflr vorgesehenen Vordrucken. Vor Beginn
der eigentlichen Therapie muss ein Arzt feststellen, ob
evtl. auch eine medizinisch behandlungsbedurftige
Erkrankung vorliegt. Dabei wird auf die Wahrung der
Persdnlichkeitsrechte des Patienten besonders geachtet.

Was ist von Patienten-Selbsthilfegruppen
zu halten?

Bei aller Vielfalt der Persdnlichkeiten vermitteln diese
Gruppen eine rasche und umfassende Kenntnis, wie
unterschiedlich die Krankheiten verlaufen kénnen,
welche MaBnahmen anderen geholfen haben und wie
verschiedene Krankheitsphasen von anderen Patienten
verarbeitet wurden. Gerade dies ist fur ,neue” Patienten
sehr wichtig.

Viele der Gruppen laden zu ihren Treffen Arzte ein oder
nehmen an medizinischen Veranstaltungen teil und
finden sich zu Arbeitsgruppen zusammen.

Bestimmte Fachgebiete der Therapie, Ernahrungshin-
weise, Partnerschaftsprobleme etc. kdnnen also in
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einer anderen, mehr privaten und ungezwungenen
Atmosphére besprochen werden, anders, als es etwa

in einer Arztpraxis moglich ist.

Nach den bisherigen, allgemein positiven Erfahrungen
vermitteln die Selbsthilfegruppen den Crohn- und Colitis-
Patienten vor allem das Gefuhl, mit ihren Problemen
nicht allein zu sein.

Ich habe gehdért, dass manche Patienten mit
Morbus Crohn oder Colitis ulcerosa sich
»psychisch aufféllig” verhalten sollen.

Was heiB3t das?

Bei der Erforschung der moglichen Ursachen dieser
Erkrankungen hat man unterschiedliche Bereiche der
Personlichkeit und ihrer sozialen Bezugssysteme unter-
sucht — so Personlichkeitsmerkmale, Verhaltensweisen,
Beziehungsaspekte, Lebens- und Ernédhrungsgewohn-
heiten etc. Nicht immer sind bei diesen Untersuchungen
die Ausgangspunkte fur die Erforschung von méglichen
Krankheitsursachen ergiebig gewesen; manche —
zun&chst willkommen aufgenommenen Auffalligkeiten —,
wie z.B. vermehrter Gebrauch von raffinierten Zuckern
vor Entstehung eines Morbus Crohn, sind spéter wieder
verlassen worden. Viele Patienten mit Colitis ulcerosa
sind bemerkenswert anpassungswillige Personlichkeiten,
die sich in ihrem Bestreben, nirgendwo anzuecken,
oftmals Uber alle MaBen Uberanstrengen. Erkrankte mit
Morbus Crohn sollen haufig besonders leistungsorientiert
sein. Aber dies sind Personlichkeitsmerkmale und
Verhaltensweisen, die auch bei vielen Gesunden vor-
kommen.

Was auch immer hinter derartigen Vermutungen stehen
mag — bisher hat sich kein eindeutiger Trend fUr die eine
oder andere Hypothese erkennen lassen.
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Der informierte Patient

Wenn man als Patient besonders verzweifelt ist,
sich von anderen zurlickzieht u.a., dann ist das
also eine psychische Reaktion auf die Erkrankung,
aber nicht eine der Ursachen, z.B. Vererbung einer
depressiven Veranlagung?

Ja, das ist in den meisten Fallen richtig. Auch andere
chronische Krankheiten, die schubartig verlaufen

(z. B. bestimmte Formen von Magengeschwdiren),
haben ahnliche Auswirkungen auf die Psyche der
Patienten.

Ein Grof3teil der Magen- und Darmerkrankungen ist heute
gut therapierbar, obgleich die Krankheitsursachen noch
unbekannt sind. Es wére falsch, von dieser Tatsache
ausgehend auf gemeinsame psychische Ursachen der
Erkrankungen zu schlieBBen.

Zwischen Ursache und Wirkung genauer zu unter-
scheiden, das ist eine der wesentlichen Aufgaben, an
denen Patienten und Arzte mitarbeiten sollten, um die
Rolle des Magen-Darm-Traktes bei der Verarbeitung
psychischer Probleme besser kennenzulernen. Jeder
Patient wei3 aus eigener Erfahrung, dass der Darm viel
mehr ,verdauen“ muss als nur die taglichen Mahlzeiten.

Gibt es Erfahrungen uber psychische Belastungen
bei jungen Crohn- und Colitis-Patienten?

Ja. Diese Belastungen sind nach allen bisherigen
Berichten viel ernster und problematischer gestaltet
als bei erwachsenen Patienten.

Bei Kindern und Jugendlichen verlaufen die Erkran-
kungen oft schwerer, die chirurgischen und medika-
mentdsen Therapieformen gestalten sich komplizierter.
Erwachsene kdénnen sich mithilfe ihrer bisherigen
Lebenserfahrung, ihrer Bereitschaft zur verninftigen
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und disziplinierten Lebenshaltung und ihrer eigenen Ver-
antwortung viel bewusster mit der Erkrankung ausein-
andersetzen als Kinder und Jugendliche.

Mag die Rolle einer intensiven psychischen Betreuung
bei erwachsenen Patienten vom Einzelfall abhangen,
bei jugendlichen Patienten und Kindern gehort sie
unbedingt zur medizinischen Versorgung.
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Patientenfragen zu

- staatlichen Hilfen

- Informationsquellen

- Steuerbelangen

- Patienten-Selbsthilfeverbanden

Welche speziellen Informationsquellen stehen fiir
Crohn- und Colitis-Patienten zur Verfiigung?
Welche Hilfe rechtlicher oder tatsachlicher Art
gibt es fiir Betroffene?

Wer informiert liber die medizinischen, rechtlichen,
steuerlichen oder sozialen Bereiche?

Welche Behoérden und Institutionen erteilen
Auskunft? Worauf sollte man achten?

Die einzelnen Ansprechstellen kdnnen je nach Infra-
struktur, Bundesland und spezieller Fragestellung in
zwei Gruppen eingeteilt werden:

Uberregionale Informationsquellen, z.B.

e staatliche Informationsbroschiren von Ministerien,

e schriftliche und telefonische Auskunfte von Patienten-
organisationen (DCCV e.V., ILCO e.V.),

e |Informationsbroschiren von pharmazeutischen Unter-
nehmen, Informationsdienste der Krankenkassen,
Blcher fUr Patienten.

Regionale Informationsquellen, z.B.

e direkt durch den behandelnden Arzt oder das
Krankenhaus,

¢ |nformationsbroschiren der Landesversorgungsamter,

e Auskunftsstellen des Finanzamts und der Bundes-
agentur far Arbeit,

e direkter Informationsaustausch mit den Landes-
verbanden der Patientenvereinigungen oder ortlichen
Patienten-Selbsthilfegruppen,

e Ortliche Krankenkassen,

e Kontakt- und Informationsstellen flr Selbsthilfe
(KISS, SEKIS),
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e \erbraucherberatung,

e Arzt- und Patientenseminare in Zusammenarbeit
mit Arzten, Kliniken und Selbsthilfeorganisationen
sowie -gruppen.

Im Einzelnen unterliegen die genannten Stellen bestimm-
ten Auflagen hinsichtlich der beruflichen Schweigepflicht,
standesrechtlichen Kontrollen und den Auflagen des
Datenschutzgesetzes.

Wenn man sich als Patient unsicher fuhlt, kann man den
Arzt, einen Bekannten oder Familienangehdrigen bitten,
die entsprechende Auskunft einzuholen.

In den folgenden Abschnitten werden Hinweise und
Tipps zu den unterschiedlichen Patientenanfragen
gegeben, um den Betroffenen und ihren Familien den
Weg durch die Institutionen zu erleichtern. Im Zweifels-
fall kann es auch sinnvoll sein, zu gleichen Fragen
Informationen verschiedener Institutionen einzuholen.
Bei einem Vergleich sollte allerdings darauf geachtet
werden, ob die Ausgangsfragestellung zu den unter-
schiedlichen Antworten wirklich Ubereinstimmt,
ansonsten kann es leicht zu Verwirrungen kommen.

An welche Stellen kann ich mich wenden, wenn
ich Informationen zu speziellen Fragen brauche
oder Anderungen anregen méchte?

Fur alle Fragen zum Arbeitslosengeld (einschl. Arbeits-
losengeld Il), zur Sozialhilfe, zur Rehabilitation, zur
Rentenversicherung sowie zu allen Fragen zu Behinde-
rungen (Neuntes Buch Sozialgesetzbuch — SGB IX) -
einschlieBlich der Nachteilsausgleiche flir Schwer-
behinderte — ist zustandig:

Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales
Biirgerservice

Dienststelle Berlin:

Wilhelmstr. 49
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10117 Berlin

Tel.: 030/18527-0*

Fax: 030/18527-1830*

E-Mail: info@bmas.bund.de
Internet: http://www.bmas.bund.de

Die derzeitige Beauftragte der Bundesregierung fur die
Belange behinderter Menschen ist:

Verena Bentele

Mauerstr. 53

10117 Berlin

E-Mail: buero@behindertenbeauftragter.de
Internet:
http://www.behindertenbeauftragter.de

Der Behindertenbeauftragten der Bundesregierung ist

es nicht moglich, eine persdnliche Beratung anzubieten.
Sie bittet darum, sich schriftlich an sie zu wenden,

ein Mitarbeiter wird sich dann mit lhnen in Verbindung
setzen (Ruckruf-Nr. nicht vergessen!).

Auch Zuschriften per E-Mail missen immer die vollstan-
dige Postanschrift des Absenders enthalten, da Anfra-
gen ansonsten in der Regel nicht beantwortet werden
und ggf. gedruckte Informationsmaterialien u. a. nicht
zugeschickt werden kdnnen. Bitte beachten Sie: Die
Behindertenbeauftragte ist im Rahmen ihrer Zustandig-
keit nicht berechtigt, sich in Rechtsstreitigkeiten einzu-
schalten, Stellungnahmen abzugeben oder verbindliche
Rechtsauskunfte zu erteilen oder auf laufende Verwal-
tungs- oder Widerspruchsverfahren einzuwirken.

Fur alle Fragen zur Gesundheit, zur Kranken- und zur
Pflegeversicherung:

Bundesministerium fiir Gesundheit
Biirgerservice
Dienststelle Bonn:
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Rochusstr. 1, 53123 Bonn

Birgertelefon zur

Krankenversicherung 0 30/3 40 60 66-01
Pflegeversicherung 0 30/3 40 60 66-02
gesundheitlichen

Prévention 0 30/3 40 60 66-03

Fax: 0228/99441-1921*
E-Mail: info@bmg.bund.de
Internet: http://www.bmg.bund.de

oder

Dienststelle Berlin:

Friedrichstr. 108, 10117 Berlin
Tel.: 030/20640-0*

E-Mail: info@bmg.bund.de
Internet: http://www.bmg.bund.de

FUr Fragen zur Ausbildungsfoérderung ist zustandig:
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Bundesministerium fir Bildung und
Forschung

Dienststelle Bonn:

Heinemannstr. 2

53175 Bonn

Tel.: 0228/9957-0*

Fax: 0228/9957-83601*
BAfoG-Hotline: 08002236341

oder

Dienststelle Berlin:

Kapelle-Ufer 1, 10117 Berlin

Tel.: 030/1857-0*

Fax: 030/1857-83601*

E-Mail: information@bmbf.bund.de
Internet: http://www.bmbf.de und
http://www.bafoeg.de
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Bei allen diesen Ministerien kénnen kostenlose Bro-
schiren zu den genannten Bereichen angefordert
werden. Alle Behdrden kdnnen Sie telefonisch auch
Uber die neue bundeseinheitliche Rufnummer 115*
erreichen. Sie werden von dort ggf. an die zustandige
Stelle weitergeleitet.

Daneben kénnen Sie sich wegen der Anforderung von
Informationsmaterial auch an das

Presse- und Informationsamt

der Bundesregierung

Dorotheenstr. 84

11044 Berlin

Tel.: 030/18272-0*

Fax: 030/1810272-0*

E-Mail: InternetPost@bundesregierung.de
Internet: http://www.bundesregierung.de

wenden.

Wenn Sie feststellen, dass eine Regelung oder Verfah-
rensregelung geandert oder geschaffen wird oder eine
bestehende Verwaltungspraxis geéndert werden soll,
schreiben Sie an den

Deutscher Bundestag
Petitionsausschuss

Platz der Republik 1

11011 Berlin

Tel.: 030/227-35257

Fax: 030/227-36053

E-Mail: post.pet@bundestag.de
Internet: http://www.bundestag.de

Wichtig: Der Petitionsausschuss gibt keine Stellungnah-
me zu Fallen ab, in denen ein Rechtsstreit anhangig ist.
Er beschéaftigt sich nur mit Angelegenheiten, die Regelun-
gen betreffen, in denen der Bund flir die Gesetzgebung
oder die verwaltungsmaBige Abwicklung zustandig ist.

(* = aus dem deutschen Festnetz bundesweit zum Ortstarif) 39



Bei Angelegenheiten, welche die Gesetzgebung der
Lander betreffen, kdnnen Petitionen an den Petitions-
ausschuss des jeweiligen Landesparlaments gerichtet
werden.

Petitionen kdnnen auch auf elektronischem Wege unter
den o.a. Adressen eingereicht werden. Allerdings muss
anschlieBend eine Ausfertigung mit Originalunterschrift
zusétzlich an den Petitionsausschuss gesandt werden.

Auf der Internetseite des Petitionsausschusses werden

regelmaBig eingereichte Petitionen verdffentlicht, denen
Sie sich anschlieBen und die Petition damit unterstitzen
und zu Ihrem Anliegen machen kénnen.

Chronisch kranke oder behinderte Studierende erhalten
auch Informationen vom

Deutsches Studentenwerk (DSW) e.V.
Informations- und Beratungsstelle
Studium und Behinderung

Monbijouplatz 11

10178 Berlin

Tel.: 030/297727-10

Fax: 030/2977 27-99

E-Mail:
studium-behinderung@studentenwerke.de
Internet: http://www.studentenwerke.de

In Zusammenarbeit mit den oben genannten Ministerien
wurde eine umfassende Broschure zu allen rechtlichen,
steuerlichen, medizinischen und familidren/sozialen
Erleichterungen erstellt:

Die Rechte behinderter Menschen
und ihrer Angehdrigen

Herausgeber:
Bundesarbeitsgemeinschaft
SELBSTHILFE von Menschen mit Behinde-
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rung und chronischer Erkrankung und
ihrer Angehoérigen (BAG SELBSTHILFE) e.V.
Kirchfeldstr. 149

40215 Diisseldorf

Tel.: 0211/31006-0

Fax: 0211/31006-48

E-Mail: info@bag-selbsthilfe.de

Internet: http://www.bag-selbsthilfe.de

Die Bundesarbeitsgemeinschaft SELBSTHILFE von
Menschen mit Behinderung und chronischer Erkrankung
und ihrer Angehorigen (BAG SELBSTHILFE) e.V. ist

die Vereinigung der Selbsthilfeverb&nde behinderter

und chronisch kranker Menschen in Deutschland. Als
Dachverband von 115 bundesweit tatigen Selbsthilfe-
verbanden und 13 Landesarbeitsgemeinschaften vertritt
sie vor allem die Interessen behinderter und chronisch
kranker Menschen in Staat und Gesellschaft.

Informationsmaterial, das speziell auf die Belange von
Crohn- und Colitis-Patienten eingeht, erhalten Sie von
der

Deutsche Morbus Crohn/Colitis ulcerosa
Vereinigung - DCCV e.V.

Inselstr. 1

10179 Berlin

Tel.: 030/2000392-0

Fax: 030/2000392-87

Beratung: 030/2000392-11

E-Mail: info@dccv.de

Internet: http://www.dccv.de

Bitte beachten Sie: Die ehemalige Geschéaftsstelle in

Leverkusen ist aufgeldst, von dort kdnnen Sie keine
Informationen mehr erhalten.
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Welche Stellen informieren iiber allgemeine
Fragen zur Erndhrung und zur Funktion des
Magens und Darms?

Viele allgemein gehaltene Broschuren wurden von den
Krankenkassen erstellt. Unter dem Stichwort ,Magen-
Darm*® wird z. B. von der Allgemeinen Ortskrankenkasse
(AOK) schriftliches Material angeboten. Auf spezielle
Schriften fir Crohn- und Colitis-Patienten wird im Ver-
lauf dieses Ratgebers noch hingewiesen.

Wie kann man einen Speazialisten fiir Crohn und
Colitis finden? Gibt es spezielle Therapiezentren
fiir diese Erkrankungen?

Die Patienten-Selbsthilfeverbande DCCV e.V. und
ILCO e.V. (Anschriften siehe S. 63 und S. 64) vermitteln
Betroffenen Kontakte zu niedergelassenen Arzten,
Klinikarzten und Crohn-Colitis-Ambulanzen aus der
jeweiligen 6rtlichen Umgebung. Diese Informationen
beruhen auf Erfahrungsberichten ihrer Mitglieder und
stellen keine Empfehlung zugunsten bestimmter Arzte
dar.

Auch kann daraus nicht auf eine qualitativ besonders
herausgehobene Behandlung geschlossen werden.

Bei einem Wohnortwechsel kann sich eventuell auch
der bisher behandelnde Arzt nach einem besonders
fachkundigen Kollegen am neuen Wohnort erkundigen.
Im Ubrigen ist fir eine optimale medizinische Betreuung
nicht allein die fachliche Qualifikation des Arztes mal3-
gebend, sondern auch das personliche, zwischen-
menschliche Vertrauen zwischen Patient und Arzt.
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Wenn man sich iber die eingenommenen
Medikamente naher informieren will, wo kann
man Auskunft erhalten?

Der behandelnde Arzt wird in der Regel bezUuglich der
Wirkung und evtl. Nebenwirkungen von Medikamenten
alle Anfragen am besten und am verstandlichsten be-
antworten konnen. Weitere Informationen, insbesondere
zu Wechselwirkungen unterschiedlicher Medikamente,
kénnen Sie auch bei Ihren Apotheken bekommen.
Informationen Uber die bei Morbus Crohn und Colitis ein-
gesetzten Medikamente sind beim jeweiligen Hersteller/
Vertreiber des Medikamentes (Medizinisch-wissen-
schaftliche Abteilung) erhaltlich und unterliegen beson-
deren gesetzlichen Bestimmungen. Die Adresse des
pharmazeutischen Unternehmens ist auf dem Beipack-
zettel des Préaparates ausgedruckt.

Auch in speziellen Schriften (z. B. Blicher fur Patienten,
s.u.) werden die einzelnen Medikamente naher bespro-
chen. Eine kurze, aber umfassende Darlegung ist in der
folgenden Broschure enthalten:

Colitis ulcerosa und Morbus Crohn
Eine Ubersicht liber die Krankheitsbilder
und ihre Behandlung

Diese Broschure und weitere, s. hierzu S. 66, erhalten
Sie auf Anfrage kostenlos bei der

Falk Foundation e.V.

Leinenweberstr. 5

79108 Freiburg

Fax: 0761/1514-321

E-Mail: literaturservice@falkfoundation.de
Internet: http://www.falkfoundation.de

und bei der Deutschen Morbus Crohn/Colitis ulcerosa
Vereinigung.
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Von den Patientenvereinigungen DCCV e.V. und
ILCO e.V., eventuell auch von lhrem Arzt, kdnnen Sie
Broschiren zu weiteren Themen erhalten, u. a.:

— Krankheitsbild allgemein

— Diagnostische Untersuchungsmethoden

— Medikament6se und chirurgische Therapie

— Schwangerschaft und CED

— Erklarungen fur erkrankte Kinder

— Tipps und Hinweise zur Erndhrung

— Primér sklerosierende Cholangitis (PSC)

— Begleiterkrankungen bei CED

— CED und Lebensqualitat/Psyche

— Studieren mit Morbus Crohn/Colitis ulcerosa

— Informationen fur Lehrerinnen und Lehrer von
CED-Patienten

— lleostoma (kiinstlicher Darmausgang)
bzw. ileoanaler Pouch

— Medizinisch-wissenschatftliche Begriffe

— Ratgeber Sozialrecht

Soweit es sich um Broschiren der Pharmaindustrie
handelt, kdnnen diese natlrlich auch direkt bei den
entsprechenden Unternehmen angefordert werden.

Was muss ich als Kranker wissen, welche
Anspriiche habe ich?

Gesetzliche Krankenversicherung

Die Krankenkasse stellt inren Versicherten grundsatzlich
die zur Krankenbehandlung erforderlichen Leistungen
als Sachleistung, d. h. kostenfrei, zur Verfugung. Hierzu
weisen diese sich mit der Krankenversicherungskarte
als Mitglied aus. In zunehmendem Umfang werden
Leistungen, obwohl medizinisch sinnvoll, aber nach
Ansicht des Gesetzgebers medizinisch nicht zwingend
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erforderlich, nicht mehr oder nur in eingeschranktem
Umfang von der gesetzlichen Krankenversicherung
getragen.

Versicherte in der gesetzlichen Krankenversicherung
(GKV) mussen in gréBerem Umfang Eigenbeteiligun-
gen (Zuzahlungen) leisten. Diese mUssen aber nicht
unbegrenzt gezahlt werden. Eine Befreiung bzw. nach-
tragliche Erstattung der Zuzahlungen zu Arznei-, Ver-
band- und Heil- und Hilfsmitteln, bei Krankenhaus- und
RehabilitationsmaBnahmen erfolgt, wenn die geleisteten
Zuzahlungen im Laufe eines Kalenderjahres 2% der
Bruttoeinnahmen aller im Haushalt lebenden Familien-
angehorigen Uberschreiten. Die Begrenzung gilt allerdings
nicht fur Leistungen, welche nicht zu Lasten der gesetz-
lichen Krankenversicherung verordnet werden durfen
(s.0.), z.B. fUr nicht verschreibungspflichtige Arzneimittel.
FUr chronisch kranke Menschen betragt die Belastungs-
grenze 1% des Einkommens flr Patienten, die ab dem
1.4.1987 (weiblich) und dem 1.4.1962 (mannlich) geboren
sind, wenn sie sich gesundheitsbewusst verhalten. Hierzu
bedarf es einer Bestatigung des behandelnden Arztes,
dass der chronisch Kranke Uber gesundheitsbewusstes
Verhalten, einschlieBlich Erndhrung aufgeklart wurde.
Chronisch krank ist der Patient, der mindestens einmal
in jedem Quartal wegen derselben Erkrankung arztlicher
Behandlung bedarf und u. a. ein schwerbehinderter
Mensch (mit GdB von mindestens 60) ist oder einer
bestandigen arztlichen Versorgung bedarf, um eine
Verminderung der Lebenserwartung oder der Lebens-
qualitat zu verhindern.

Speziell die letztere Voraussetzung dirften wohl alle
CED-Betroffenen erflllen.

Auf Wunsch kann auch die Selbstbeteiligung in Héhe
von 1% des Einkommens jahrlich im Voraus entrichtet
werden, wodurch der Versicherte dann fUr den Rest des
laufenden Jahres von Zuzahlungen befreit ist.
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Ist im Einzelfall zweifelhaft, ob eine Leistung von der ge-
setzlichen Krankenkasse getragen wird, empfiehlt sich ein
vorheriger Kostentbernahmeantrag. Die Krankenkassen
sind auch berechtigt im Rahmen von Einzelfallentschei-
dungen oder Regelungen in ihren Satzungen Kosten zu
Ubernehmen, obwohl diese eigentlich von den gesetz-
lichen Krankenkassen nicht getragen werden mussen.
Nahere Auskunfte zu den Leistungen erteilen die Kran-
kenkassen.

Private Krankenkassen

Die genannten Begrenzungen und Zuzahlungen gelten
im Regelfall (ie nach individuellem Vertrag) nicht fUr privat
Krankenversicherte. Hier werden die arztlich notwen-
digen, im Versicherungsvertrag vereinbarten Leistungen
erstattet. Manche Vertrage begrenzen die Erstattung
von Leistungen auf solche, die auch von der gesetzli-
chen Krankenkasse getragen werden. In diesen Fallen
gilt dann der vertraglich vereinbarte Leistungsumfang.
Die Beitrdge werden nicht nach Einkommen, sondern
nach individuellem Risiko und fur jeden Versicherten
(auch Familienangehorige) gesondert erhoben. Betroffe-
ne mit CED haben hier allerdings nur wenige Chancen
aufgenommen zu werden, da bei gravierenden Vorer-
krankungen im Regelfall ein Vertragsabschluss abge-
lehnt wird. Gewarnt werden kann nur davor, im Versi-
cherungsantrag falsche, unvollstandige oder fehlerhafte
Angaben zu machen, da dann trotz Versicherungsver-
trag und Beitragszahlung der Versicherer nicht leisten
muss. Besondere Regelungen gelten im Basistarif, wo
der gesetzlichen Versicherung vergleichbare Regelun-
gen gelten, d.h. jeder Interessent muss ungeachtet der
Vorerkrankungen aufgenommen werden; der Leistungs-
katalog entspricht dem der gesetzlichen Krankenversi-
cherung. Auch hier gilt: Alle Fragen zu Vorerkrankungen
mussen trotzdem wahrheitsgemal beantwortet werden.
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CED-Patienten, die bei Diagnosestellung bereits privat
krankenversichert sind, brauchen, wenn sie ihre Bei-
trage regelmaBig zahlen, nicht zu flrchten, dass wegen
der Erkrankung der Versicherungsvertrag gekindigt
wird. Sonderregelungen bestehen im Hinblick auf den
Zugang zur privaten Krankenversicherung und deren
Leistungen fur Mitglieder von Sonderversicherungs-
systemen, z. B. Beamte mit Beihilfeanspruch.

Auskunft erteilt der Verband der privaten Krankenversi-
cherung e.V., Gustav-Heinemann-Ufer 74c, 50968 Kaln,
Tel.: 02 21/99 87-0.

Beitrage

Die Beitrage zur gesetzlichen und zur privaten Kranken-
versicherung teilen sich Arbeitnehmer und Arbeitgeber
(allerdings nur bis zur Hohe der Beitrage, die sich bei
Anwendung der Beitragsbemessungsgrenze der ge-
setzlichen Krankenversicherung ergeben). Die Hohe des
Beitragssatzes wird einheitlich flr alle gesetzlichen
Krankenkassen jahrlich durch die Bundesregierung fest-
gelegt. Die Krankenkassen kdnnen noch einen einkom-
mensunabhangigen Zusatzbeitrag erheben, der von den
Versicherten allein zu tragen ist.

Erhebt die Krankenkasse einen Zusatzbeitrag, hat der
Versicherte ein Sonderkindigungsrecht. Bis zur Hohe
des Sonderbeitrags kann die Krankenkasse auch Bei-
trage erstatten.

Krankenversicherungsbeitrdge kénnen bei der Lohn-/
Einkommenssteuer abgesetzt werden. Flr gesetzlich
Krankenversicherte sind die kompletten Beitrage (ohne
Hochstgrenzen) absetzbar. Dies gilt aber nicht fir
Zusatzversicherungen oder bei erhdhten Beitrédgen

fUr Wahltarife.

Auch die Beitrage zur privaten Krankenversicherung
kénnen bei der Lohn-/Einkommenssteuer abgesetzt
werden. Dies gilt aber nur in Hohe der Basisabsicherung
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(vergleichbar dem Leistungsniveau der gesetzlichen
Krankenversicherung). Die Unternehmen der privaten
Krankenversicherung erstellen fur ihre Versicherten
Bescheinigungen Uber die absetzungsfahigen Beitrage,
die beim Finanzamt eingereicht werden kdnnen.
Daneben melden Sie diese Beitrage den Finanzamtern
auch unmittelbar.

Nahere Auskunfte erteilen die Krankenkassen und
Finanzamter.

Kostenerstattung

Ublicherweise erhalten gesetzlich Krankenversicherte
Sachleistungen, d.h. nach Vorlage der Versicherungs-
karte werden sie behandelt/erhalten Arznei-, Verbands-,
Heil- oder Hilfsmittel. Alternativ kdnnen Versicherte aber
auch als Leistungsform die Kostenerstattung wéahlen.
Sie werden dann als ,Privatpatienten” behandelt, aller-
dings sind die von der Krankenkasse erstatteten Betrédge
erheblich geringer als die beispielsweise bei dem Arzt
oder Apotheker fur die Leistung zu bezahlenden Kosten.
Die auftretenden Differenzen, die im Regelfall ca. 60%
der Kosten betragen, muss der Patient aus eigener
Tasche zahlen. Entscheidet sich ein Versicherter flr diese
Maoglichkeit, bleibt er daran 3 Jahre gebunden. Hiervor
kdnnen chronisch Kranke im Regelfall nur dringend
gewarnt werden. Diese Alternative kann nur interessant
sein, wenn zusétzliche Erstattungsmdglichkeiten (z. B.
eine Zusatzversicherung oder ein Beihilfeanspruch)
bestehen.

Wahltarife

Krankenversicherte (sowohl privat als auch gesetzlich
Versicherte) kdnnen im Rahmen ihrer Mitgliedschaft
Wahltarife vereinbaren, die in gewissem Umfang Selbst-
behalte oder besondere Versorgungsformen (z.B. Heil-
praktikerbehandlungen, Chefarztbehandlung im Kran-

48



Der informierte Patient

kenhaus usw.) vorsehen. Als Ausgleich fUr die mit
diesen Tarifen vereinbarten Erschwernisse erhéhen oder
vermindern sich die Beitrage oder die Versicherten

der gesetzlichen Krankenversicherung kénnen Pramien
erhalten oder von Zuzahlungen befreit werden (z. B. bei
Selbstbehalten).

Verordnungsfahige Arzneimittel

Nicht alle gewunschten Arzneimittel darf der Arzt zu
Lasten der gesetzlichen Krankenkasse verschreiben.
Nicht verschreibungspflichtige Medikamente werden
von der Krankenkasse im Regelfall nicht bezahlt. In
Ausnahmefallen und bei bestimmten Erkrankungen,
kann der Arzt auch Arzneimittel, die eigentlich nicht
verschrieben werden durfen, dennoch verordnen. Aus-
kunft hierzu kénnen die Arzte, die Apotheker oder die
Krankenkassen geben. Bei Arzneimitteln, fUr die ein
Festbetrag festgelegt ist, zahlt die Krankenkasse nur die
Kosten von Arzneimitteln in Hohe dieses (niedrigeren)
Festbetrages. Der Patient muss, wenn er ein Arznei-
mittel wahlt, das einen hdheren Preis hat als der Fest-
betrag, die Mehrkosten fUr dies Mittel, auch wenn der
Arzt es verordnet hat, selber tragen oder ein Arzneimit-
tel wahlen, dessen Kosten den Festbetrag nicht Gber-
schreiten. Zuzahlungen werden fur Festbetragsarznei-
mittel nicht erhoben.

Nahere Auskunfte erteilen die Krankenkassen.

Austausch von Arzneimitteln, fiir die
Rabattvertrage abgeschlossen wurden

Die gesetzlichen Krankenkassen schlieBen in steigendem
Umfang fur einzelne Arzneimittel, aber auch fur sonstige
Leistungen, z. B. Hilfsmittel, mit Herstellern/Anbietern,

Rabattvertrage ab. Wenn lhre gesetzliche Krankenkasse
flr ein Arzneimittel einen solchen Vertrag abgeschlossen
hat, kann/muss der Apotheker ggf. ein vom Arzt verord-
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netes Arzneimittel durch ein solches ersetzen, fur das
ein Rabattvertrag besteht. Wenn Versicherte auf das
verschriebene Originalpraparat bestehen, muss im
Regelfall die Differenz zwischen dem (Rabatt-)Preis

und dem Preis des gewlnschten Praparats zusatzlich
zur Zuzahlung selbst getragen werden.

FUr die privaten Krankenversicherungen gelten ebenfalls
Rabattregelungen, die jedoch keine Auswirkungen auf
die in der Apotheke gezahlten Kosten flir die Arzneimittel
haben, sondern nachtraglich vom Krankenversiche-
rungsunternehmen/der Beihilfestelle mit dem pharma-
zeutischen Hersteller verrechnet werden.

Krankengeld

Jeder gesetzlich Krankenversicherte hat Anspruch auf
Krankengeld flr 78 Wochen je Krankheit innerhalb einer
Frist (Blockfrist) von 3 Jahren. FUr jede Erkrankung

gilt dann die ,Blockfrist* von 3 Jahren, beginnend

von der erstmaligen, gesicherten Diagnose. Alle Krank-
schreibungen aufgrund der gleichen Diagnose werden
zusammengerechnet. Ist der Versicherte mehrfach auf-
grund verschiedener Krankheiten arbeitsunféahig, kann
so die Zeit des Krankengeldbezuges erheblich langer
als 78 Wochen betragen. Aber Vorsicht: SchlieBen
mehrere Krankschreibungen wegen unterschiedlicher
Erkrankungen ,nahtlos” aneinander an, so z&hlen sie
als eine einheitliche Krankschreibung.

Die Hohe des Krankengeldes liegt immer unter dem zu-
letzt bezogenen Nettoeinkommen (zwischen 70 und 90%).

Krankenversicherung bei Aufenthalten im Ausland

Bei einer Beschaftigung im Ausland (auBerhalb der EU)
muss der Arbeitgeber die Krankenbehandlung bezah-
len, er erhalt die Kosten von der gesetzlichen Kranken-
kasse zurlckerstattet. Bei Auslandsaufenthalten in EU-
Staaten zahlen die Krankenkassen Leistungen wie im
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Inland. Generell Gbernehmen die gesetzlichen Kranken-
kassen die Kosten in der Hohe, die auch im Inland
angefallen waren. Bei sonstigen Auslandsaufenthalten
(nicht beruflich bedingt) werden nur Notfallbehandlungen
bezahlt, wenn nachweislich keine Versicherungsmaog-
lichkeit (Auslandsreisekrankenversicherung) bestanden
hat. FUr Versicherte der privaten Krankenversicherung
werden die Kosten nur dbernommen, wenn vor Antritt
der Reise eine Zusatzversicherung abgeschlossen
wurde.

Es empfiehlt sich daher dringend, vor Auslandsreisen
eine Auslandsreisekrankenversicherung abzuschlieBen.
Dabei muss darauf geachtet werden, dass ,Vorerkran-
kungen*“ nicht ausgeschlossen sind. Néhere Ausklnfte
erteilt Inre Krankenkasse/Krankenversicherung.

Schwerbehindertenausweis

Aufgrund der Erkrankung kann — je nach Schweregrad —
die Anerkennung als ,,schwerbehinderter Mensch® in
Betracht kommen, die wiederum Voraussetzung fUr die
Inanspruchnahme von ,Nachteilsausgleichen® ist.

Die Anerkennung kann formlos beim Versorgungsamt/
Landesamt fur Versorgung usw. beantragt werden.
Dem Antrag sollte eine Liste beigeflgt werden, die alle
Arzte auffihrt, bei denen Sie in den letzten 5 Jahren
wegen welcher Erkrankung auch immer in Behandlung
waren. AuBBerdem sollten Sie eine Beschreibung der
Beeintrachtigung aus lhrer persdnlichen Sicht beiflgen.
Die Beeintrachtigung muss mindestens 6 Monate
vorgelegen haben.

Die Berichte bilden die Grundlage fur die Einstufung
(Grad der Behinderung — GdB). Nur wer einen GdB
von mindestens 50 erreicht, kann die meisten ,Nach-
teilsausgleiche® in Anspruch nehmen. Die Berichte der
Betroffenen sind den Stellungnahmen der Arzte rechtlich
zwar gleichgeordnet, allerdings wird den arztlichen
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Befunden von der Behdrde und ggf. dem Sozialgericht
eine hervorragende Bedeutung beigemessen. Daher
empfiehlt es sich, die Arzte Uber die Antragstellung zu
informieren und Uber den Inhalt der Stellungnahmen

zu sprechen sowie auf problematische Formulierungen
(z.B. ,guter Allgemeinzustand®) hinzuweisen. NUtzliche
Hilfsmittel sind auch die DCCV e.V. Merkblatter mit
Hinweisen, auf welche Aussagen es ankommt. Ent-
sprechende Merkblatter kbnnen bei der Geschaftsstelle
der DCCV e.V. angefordert werden.

Nur in Ausnahmeféllen kénnen auch mit einem niedrige-
ren GdB ,Nachteilsausgleiche” (insbesondere bei einem
GdB von 30 einen besonderen Kundigungsschutz) in
Anspruch genommen werden.

Vorsicht!! Ein Schwerbehindertenausweis kann
ein Hindernis bei der Suche nach einem Arbeits-
platz sein.

Auf eine einmal erfolgte Anerkennung als schwerbe-
hinderter Mensch kann nachtraglich nicht verzichtet
werden.

Nahere Auskunfte erteilt das Versorgungsamt.

Was kommt nach dem Krankengeld?

Nach Ablauf der Krankengeldbezugsfrist (Aussteuerung)
kann ein Arbeitnehmer Arbeitslosengeld | nach § 125
Sozialgesetzbuch lll erhalten, auch wenn das Arbeits-
verhéltnis weiter besteht. Allerdings muss dann ent-
weder Erwerbsminderungsrente oder eine Reha-MaB-
nahme beantragt werden.

Keinesfalls sollte das Arbeitsverhaltnis
vom Arbeitnehmer aufgeldst werden.
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Arbeitslosengeld |

Nach einer versicherungs- und nach Anspruchs- Anmerkung

pflichtigen Tatigkeit von Vollendung dauer
insgesamt mindestens des Lebens- in Monaten
Monaten jahres

unabhangig

12 = 6 vom
Lebensalter
unabhangig

16 - 8 vom
Lebensalter
unabhangig

20 - 10 vom
Lebensalter
unabhangig

24 = 12 vom
Lebensalter

30 50 15

36 55 18

48 58 24

Arbeitslosengeld Il

Nach dem Ende des Anspruchs auf Arbeitslosengeld |
kann ggf. Arbeitslosengeld Il gewéahrt werden. Diese
Leistung kdnnen Personen erhalten, die zwischen 15
und 65 Jahre alt, erwerbsfahig und hilfsbedurftig sind.
Als erwerbsfahig gelten danach diejenigen, die nicht die
Voraussetzungen fur eine volle Erwerbsminderungsrente
erfullen. Hilfsbedurftig sind diejenigen, die ihren Lebens-
unterhalt nicht durch Aufnahme einer zumutbaren Arbeit
oder den Einsatz des gesamten Einkommens oder Ver-
mdgens decken kdnnen. Einbezogen wird das Einkom-
men und Vermdgen aller Personen, die im gemeinsamen
Haushalt leben. Vom Bruttoeinkommen und Vermogen
werden Freibetrdge und Werbungskosten abgezogen.

53



Personenkreis mtl. Leistung Anmerkung

in Euro

zzgl. Kosten der

angemessenen
Anspruchsberechtigte 391 Unterkunft, Heizung,

Bildungsgutscheine
fur Kinder

Kinder bis zum
6. Lebensjahr* 229
Kinder vom
6.-13. Lebensjahr &l
Kinder vom 206

14.-18. Lebensjahr”

Personen im Alter vom

18.-24. Lebensjahr, die im Haus-

halt der Eltern leben oder die ohne 313
Zustimmung des SGB-IlI-Trégers

in einer eigenen Wohnung leben

Personen nach Vollendung

des 18. Lebensjahres 353

* wenn im Haushalt des Anspruchsberechtigten lebend

Erreicht ein HilfsbedUrftiger mit seinem durch Erwerbs-
tatigkeit erwirtschafteten Einkommen oder aus seinem
Vermodgen, abzlglich evtl. Freibetrage, die Betrage zur
Hilfe zum Lebensunterhalt nicht oder nicht vollig, so
erhélt er die Differenz als Arbeitslosengeld Il (Aufstocker).

Das Arbeitslosengeld Il kann schrittweise bis auf O €
gemindert werden, wenn der HilfsbedUrftige nicht alle
Anstrengungen unternimmt die Hilfsbedurftigkeit zu be-
seitigen, insbesondere, wenn er an zumutbaren MaB-
nahmen zur Wiedereingliederung in den Arbeitsmarkt
nicht teilnimmt. Bei einer Reduzierung auf O € werden
aber die Kosten der Unterkunft und Heizung unmittelbar
an den Vermieter gezahlt. Die Bezieher von Arbeitslosen-
geld Il kénnen, wenn sie arbeitsfahig sind, verpflichtet
werden ,Arbeitsgelegenheiten” (sog. 1- oder 2-€-Jobs)
anzunehmen. Das daraus erzielte Entgelt kann neben
dem Arbeitslosengeld behalten werden. Wird die Auf-
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nahme einer solchen Tatigkeit, wenn sie zumutbar ist,
verweigert, so kann das Arbeitslosengeld ebenfalls —
ggf. auch bis auf O € — reduziert werden.

Néhere Informationen geben die Bundesagentur fur
Arbeit oder die gemeinsamen Servicestellen von
Bundesagentur und Kommunen.

Erwerbsminderungsrente
(Berufsunfahigkeitsrente)

Die Erwerbsminderungsrente kann in unterschied-

lichen Formen gewéahrt werden:

— Volle Erwerbsminderungsrente erhalten Versicherte,
wenn sie zu den Bedingungen des allgemeinen
Arbeitsmarktes nur noch weniger als 3 Stunden
taglich arbeiten kénnen.

— Halbe Erwerbsminderungsrente erhalten Versicherte,
wenn sie zu den Bedingungen des allgemeinen
Arbeitsmarktes nur noch weniger als 6 Stunden,
aber mehr als 3 Stunden taglich arbeiten kénnen.

— Versicherte, die noch mehr als 3 Stunden und weniger
als 6 Stunden arbeiten kdnnen, die aber keinen ihrer
Leistungsfahigkeit entsprechenden Arbeitsplatz finden,
bekommen eine volle Erwerbsminderungsrente.

— Versicherte, die vor dem 1.1.1961 geboren sind,
kdnnen eine halbe Erwerbsminderungsrente als
Berufsunfahigkeitsrente erhalten, wenn sie in inrem
erlernten oder einem zumutbaren anderen Beruf nur
noch weniger als 6 Stunden taglich arbeiten konnen.

Eine anerkannte Schwerbehinderung flhrt nicht automa-
tisch zu einem Anspruch auf Erwerbsminderungsrente.
Eine Erwerbsminderungsrente kénnen nur die Versicher-
ten erhalten, die in den letzten 60 Monaten vor Antrag-
stellung mindestens 36 Monate Pflichtbeitrage in die
Rentenkasse gezahlt haben.
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Neben einer vollen Erwerbsminderungsrente darf hoch-
stens in geringflgigem Umfang (zzt. 450 € brutto)
monatlich hinzuverdient werden. Bei einer reduzierten
Erwerbsminderungsrente erhdhen sich jeweils die Hin-
zuverdienstmaoglichkeiten. Die allgemeine Hinzuverdienst-
grenze wird jahrlich neu festgelegt. Die individuellen
Hinzuverdienstgrenzen sind abhangig vom Verdienst in
den letzten 3 Jahren vor Rentenbeginn. Die Hohe der
individuellen Hinzuverdienstmdglichkeiten kann bei den
Beratungsstellen der Rentenversicherung oder — kosten-
pflichtig — bei freiberuflichen Rentenberatern erfragt
werden (Rentenversicherungsnummer angeben). Wird
die Hinzuverdienstgrenze Uberschritten, wird die Rente
automatisch in eine niedrigere Rente mit entsprechend
hdheren Hinzuverdienstmdglichkeiten umgewandelt, bis
die Untergrenze (1/4 Erwerbsminderungsrente) erreicht
ist, dann féllt die Rente ersatzlos weg.

Die Hohe der vollen Erwerbsminderungsrente entspricht
der Altersrente, allerdings werden flr jedes Jahr, in dem
die Rente vor Vollendung des 63. Lebensjahres in An-
spruch genommen wird, 3,6%, jedoch héchstens ins-
gesamt 10,8% (in Ausnahmefallen bis 18%) abgezogen.
Seit dem Jahr 2012 wird das Referenzalter fur die
Berechnung der Abschlage stufenweise angehoben.

Es bleibt aber bei den Hochstbetragen von 10,8% fur
Erwerbsminderungsrenten.

Wird die Rente vor Vollendung des 60. Lebensjahres in
Anspruch genommen, wird der Versicherte so gestellt, als
hétte er seinen bisherigen Verdienst weiter bis zur Vollen-
dung des 62. Lebensjahres bezogen (Zurechnungszeit).
Soweit die Einklnfte in den letzten 4 Jahren vor Renten-
beginn die Rentenhdhe mindern, z. B. weil sie niedriger
waren als der bisherige Durchschnittsverdienst, so fallen
diese aus der Berechnung der Rentenhdhe heraus. Au-
Berdem wird fur langjéahrig Versicherte (45 Pflichtbeitrags-
jahre) ein Bezug von Altersrente — ohne Abschlage — be-
reits ab Vollendung des 63. Lebensjahres ermdglicht.
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Schwerbehinderte kénnen grundsétzlich mit Vollendung
des 63. Lebensjahres Altersrente beziehen. Allerdings ist
eine Rente auch schon mit Vollendung des 60. Lebens-
jahres moglich, wenn ein Abzug von 3,6% flr jedes Jahr
vorzeitiger Inanspruchnahme, jedoch insgesamt hdchs-
tens 10,8% hingenommen wird. Versicherte, die vor
dem 16.11.1950 geboren und am 16.11.2000 bereits
Schwerbehinderte oder berufs- oder erwerbsunfahig
waren, erhalten diesen Abzug nicht.

Grundsicherung

Zur Sicherung des Lebensunterhalts im Alter und Er-
werbsminderung gibt es eine eigenstandige Sozial-
leistung. Die bedarfsorientierte Grundsicherung auf der
Grundlage des sogenannten Grundsicherungsgesetzes
(GSIG). Sie wird gezahlt durch die Grundsicherungsamter
der Kreise und kreisfreien Stadte, wo auch Antragsfor-
mulare erhéltlich sind. Die Leistungen werden in Hohe der
Sozialhilfe (Hilfe zum Lebensunterhalt) — nach Sozialge-
setzbuch Xl — gewahrt. Im Gegensatz zur Sozialhilfe wird
auf Einkommen oder Eigentum der Kinder oder Eltern
im Regelfall nicht zurtickgegriffen, sofern deren jahrliches
Einkommen einen Betrag von 100.000 € nicht Ubersteigt.

Was muss ich meinem Arbeitgeber lber die
Erkrankung mitteilen?

Erkrankung

Grundsétzlich ist ein Arbeitnehmer nicht verpflichtet, sei-
nen Arbeitgeber Uber die Art einer Erkrankung und die Dia-
gnose zu informieren. Eine Ausnahme gibt es nur bei Ar-
beitsunfahigkeit (ohne Angabe einer Diagnose) oder dann,
wenn es ihm aufgrund der Erkrankung tatsachlich nicht
mehr moglich oder es rechtlich nicht zuldssig ist (z. B.
Beschaéftigungsverbot), die Arbeit weiter zu verrichten.

57



Das gilt grundsétzlich auch bei Bewerbungen/Einstel-
lungen. Fragen des Arbeitgebers nach Erkrankungen
sind grundsatzlich unzuldssig, es sei denn, der Arbeits-
platz stellt spezielle Anforderungen an die physische
und/oder psychische Gesundheit des Bewerbers oder
ist vom Gesetz her mit einer Schwerbehinderung oder
einer bestimmten Erkrankung ausgeschlossen.
Ebenfalls unzuldssig sind inzwischen (Allgemeines
Gleichbehandlungsgesetz — AGG) Fragen nach einer
bestehenden Schwerbehinderung/Behinderung oder
einer Schwangerschaft. Die Frage nach einer bestehen-
den Schwangerschaft ist immer unzulassig und darf
ohne rechtliche Folgen auch falsch beantwortet werden.
Ob die Frage nach einer Schwerbehinderung ebenfalls
Lfalsch* beantwortet werden darf, ist rechtlich umstritten.

Schwerbehinderung

Ein schwerbehinderter Mensch ist nicht verpflichtet,
den Arbeitgeber Uber die Anerkennung als Schwerbe-
hinderter zu informieren. Er muss bei Einstellungen nicht
ungefragt auf die Behinderung hinweisen. Ob er die
Frage nach einer Schwerbehinderung nicht wahrheits-
getreu beantworten darf, ist noch nicht endguiltig ge-
klart. Teilt er dem Arbeitgeber die Anerkennung nicht
mit, so kann er naturlich auch nicht die vom Arbeitgeber
zu gewahrenden Leistungen in Anspruch nehmen (Zu-
satzurlaub, Freistellung von Mehrarbeit, Teilzeitarbeit
usw.). Die anderen Nachteilsausgleiche (z. B. Steuer-
freibetrag usw.) kdnnen trotzdem genutzt werden. Der
besondere Kundigungsschutz des neunten Buches
Sozialgesetzbuch gilt auch in diesen Fallen, d.h. der
Arbeitgeber benétigt die Genehmigung des Integrations-
amtes, bevor er das Arbeitsverhéltnis kiindigen kann.
Eine Kindigung ohne diese Zustimmung ist unwirksam.
Der Kundigungsschutz gilt unabhangig davon, ob dem
Arbeitgeber die Behinderung bekannt war oder nicht.
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Gleiches gilt, wenn ein GdB von 30 festgestellt und vom
Arbeitsamt eine Gleichstellung (wegen einer Gefahrdung
des Arbeitsplatzes) ausgesprochen wurde.

In allen diesen Fallen muss dem Arbeitgeber spatestens
innerhalb von vier Wochen nach Ausspruch der Kindi-
gung mitgeteilt werden, dass hier ein besonderer Kindi-
gungsschutz nach dem Schwerbehindertengesetz gilt.
Wenn die 4-Wochenfrist ohne die Mitteilung verstreicht,
wird die Kundigung wirksam.

Weitere Informationen liber die Krankheiten
Morbus Crohn und Colitis ulcerosa

NUtzlich ist auch die Information Uber die Medikamente,
die in der Behandlung von Morbus Crohn oder Colitis
ulcerosa Anwendung finden.

»Morbus Crohn - Colitis ulcerosa:
leben, wie ich will“

Hrsg.: Deutsche Morbus Crohn/

Colitis ulcerosa Vereinigung — DCCV e.V.
2. Auflage 2013. 113 Seiten, € 17,99
(Buch und E-book)

TRIAS Verlag, Stuttgart

Noch wenige Exemplare verflgbar,
Neuauflage in Vorbereitung

und

,»Chronisch entziindliche Darmerkrankungen
Morbus Crohn/Colitis ulcerosa“

Hrsg.: Deutsche Morbus Crohn/

Colitis ulcerosa Vereinigung — DCCV e.V.

2. Auflage 2006. 352 Seiten, € 29,80

Hirzel Verlag, Stuttgart

ISBN: 978-3-7776-1377-2
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Diese BUcher richten sich nicht nur an Betroffene direkt,
sondern auch an deren Angehdrige. Teilweise wurden
sie von Betroffenen angeregt, realisiert und mitgeschrie-
ben. Im medizinischen Teil geben namhafte Spezialisten
Auskunft Gber Krankheitsbild, Diagnostik, medikamen-
tése und chirurgische Behandlungsmethoden sowie
Begleiterkrankungen, Psychosomatik und Ernéhrung.
Vorgestellt werden auBerdem die Selbsthilfeverbande
DCCQCV e.V. und die Deutsche ILCO e.V. Weitere Literatur
wird von Patienten-Selbsthilfeverbanden wie der DCCV
e.V. und der ILCO e.V. angeboten, z.T. in Form von Bro-
schiren oder als regelmaBig erscheinende Verbands-
zeitschrift (s.w.u.)

Welche Selbsthilfevereinigungen fiir Morbus-
Crohn- und Colitis-Patienten gibt es?

Was sind ihre Aufgaben, wie kénnen sie den
einzelnen Patienten helfen?

Ansprechpartner fUr Patienten mit chronisch entzind-
lichen Darmerkrankungen oder Betroffene mit primar
sklerosierender Cholangitis (PSC) ist zun&chst einmal die
DCCV e.V. Ebenso gilt dies fur Betroffene mit mikrosko-
pischen Kolitiden und Colitis indeterminata. Ordentliche
Mitglieder der DCCV e.V. kdnnen nur Betroffene werden.
Im Vorstand der Vereinigung und in s@mtlichen Funktio-
nen sind ausschlieBlich Betroffene ehrenamtlich tatig.
Andere naturliche oder juristische Personen kénnen
Fordermitglied werden, wie z. B. Eltern betroffener Kin-
der und Jugendlicher, sonstige Familienangehorige,
Wissenschaftler, Arzte, Psychologen oder Pflegepersonal.
Die DCCV e.V. arbeitet mit der ILCO e.V., deren Schwer-
punkt in der Onkologie liegt, zusammen, die sich in ihrer
Arbeit vor allem auf Patienten konzentriert, bei denen
durch verschiedenste Erkrankungen — aber auch bei
besonderen Verlaufen von Morbus Crohn oder Colitis
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ulcerosa — die Anlage eines kinstlichen Darmausgangs
notwendig wurde. Eine Doppelmitgliedschaft in beiden
Vereinigungen ist mdglich.

Gemeinsames Hauptziel dieser Vereinigungen ist die
Verbesserung der Lebensqualitat der Erkrankten durch
Hilfen fUr den individuellen Lebensbereich sowie einen
intensiven Beratungs- und Informationsservice zu allen
medizinischen und therapeutischen Belangen.

Deutsche Morbus Crohn/
Colitis ulcerosa Vereinigung - DCCV e.V.

Die DCCV e.V. wurde im Jahre 1982 gegrindet. Sie hat
Uber 20.000 Mitglieder (Stand 2015) und steht in Kon-
takt zu ca. 300 Selbsthilfegruppen in ganz Deutschland,
die regelméaBige Treffen durchflhren.

Was leistet die DCCV e.V.?

Die Hauptaufgaben der DCCV e.V. liegen in

— der personlichen Beratung und Unterstltzung von
Betroffenen und ihren Angehorigen. Die Beratung
erfolgt schwerpunktmaBig durch Betroffene, teilweise
auch durch anderes, mit der Krankheit vertrautes
Fachpersonal wie Arzte und Psychologen

— speziellen Betreuungsangeboten fur Kinder und
Jugendliche

— der Vermittlung von Kontakten zu Selbsthilfegruppen,
Arzten, Pflegepersonal, Krankenhdusern und Reha-
kliniken

— der Forderung und Unterstlitzung Ortlicher Selbsthilfe-
gruppen, auch von Jugendlichen und Eltern betroffe-
ner Kinder. Die Elterninitiative der DCCV e.V. nimmt
sich der besonderen Probleme von betroffenen Kindern
an und vermittelt Kontakte zwischen Eltern, die Rat
suchen oder geben kénnen
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— der Hilfe bei Fragen und Problemen mit Kranken-
kassen, Sozial- und Rentenversicherungstragern.
Flr Fragen aus diesem Bereich steht den DCCV-
Mitgliedern ein eigener Arbeitskreis zur Verfligung

— der Gewahrung von Rechtsschutz fur Mitglieder bei
Verfahren vor Sozialgerichten in allen Instanzen

— der Organisation von Fortbildungsveranstaltungen
und Arzt-Patienten-Seminaren fir Betroffene,
Angehérige und Arzte

— der DurchflUhrung von Patientenschulungen, bei
denen Patienten vertiefte Informationen tber die
Erkrankung vermittelt werden

— der Interessenvertretung von Betroffenen gegentber
der Politik und in Gremien des Gesundheitswesens

— Initiativen zur Erweiterung und Verbesserung der
ambulanten und klinischen Versorgung

— der Information Uber die Krankheitsbilder durch
gezielte Offentlichkeitsarbeit

— der Intensivierung der Forschung und Anregungen fur
neue Forschungsschwerpunkte in Zusammenarbeit
mit Wissenschaftlern

— der Forderung der Forschung durch die Vergabe von
Forschungspreisen und Stipendien

»Bauchredner® und Internet

Viermal jahrlich erscheint das Mitgliederjournal ,Bauch-
redner mit aktuellen Informationen aus der Forschung,
Ratschlagen von Arzten und Betroffenen und verbands-
internen Informationen. Sein Bezugspreis ist im Mitglieds-
beitrag enthalten. Probeexemplare kdnnen bei der
Geschaftsstelle der DCCV e.V. angefordert werden.
Faltblatter und Broschuren der DCCV e.V. informieren
Uber einzelne Themen wie Therapie, Erndhrung und
sozialrechtliche Fragen.

Kontaktmoglichkeiten und aktuelle Informationen bieten
auch die Internet-Seiten der DCCV: http://www.dccv.de.
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FUr viele Patienten, die an Morbus Crohn oder Colitis
ulcerosa erkrankt sind, besteht auch heute noch eine
Fulle von Problemen, Angsten und Unsicherheiten, die
zur Vereinsamung und zu seelischen Belastungen fuhren
konnen. Kein Patient braucht Angst zu haben, sich an
die DCCV e.V. zu wenden, da alle Anfragen auBerst ver-
traulich behandelt werden und einem strengen Daten-
schutz unterliegen.

Informationen erhalten Betroffene auf schriftliche, tele-
fonische oder Anfrage per Fax oder E-Mail von der:

DCCV e.V. Geschiftsstelle
Inselstr. 1

10179 Berlin

Tel.: 030/2000392-0

Fax: 030/2000392-87
E-Mail: info@dccv.de
Internet: http://www.dccv.de

Spezielle Beratung zum Leben mit CED:
unter Tel.: 030/2000392-11

Schweiz

Schweizerische Morbus Crohn/Colitis ulcerosa
Vereinigung (SMCCV)

Postfach

5000 Aarau

Tel./Fax: +416700487

E-Mail: welcome@smccv.ch

Internet: http://www.smccv.ch
Beratungstelefon: +4162 8248707

Osterreich

Osterreichische Morbus Crohn/Colitis ulcerosa
Vereinigung (OMC-CUV)

Obere Augartenstr. 26-28

1020 Wien
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Tel./Fax: +43 13330633
E-Mail: office@oemccv.at
Internet: http://www.oemccv.at

Deutsche ILCO e.V.
Deutsche lleostomie-Colostomie-Urostomie
Vereinigung

Zielsetzung

Beistand fur Stomatrager, damit sie ein selbstbestimmtes
und selbstandiges Leben mit dem Stoma flihren kénnen.

Griindungsjahr 1972; Mitglied der Internationalen Sto-
mavereinigung I0A; Mitgliederzahl: ca. 10.000. Bundes-
weit 300 Gruppen, die regelmaBige Treffen anbieten.

Angebote:

— Erfahrungsaustausch und Beratung zum téglichen
Leben mit dem Stoma bei Gruppentreffen und
Gesprachen mit ILCO-Mitarbeitern (Besucherdienst)

— Vermittlung zur Fachberatung

— Information durch Broschuren, Vierteljahreszeitschrift
ILCO-PRAXIS und in Veranstaltungen

— Interessenvertretung bei stomabezogenen Anliegen

— BemUhen um umfassende RehabilitationsmaBnahmen

Nahere Informationen, Vermittlung von Gruppen

Bundesrepublik Deutschland
Deutsche ILCO e.V.
Thomas-Mann-Str. 40

53111 Bonn

Tel.: 0228/338894-50

Fax: 0228/338894-75

E-Mail: info@ilco.de

Internet: http://www.ilco.de
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Der informierte Patient

Schweiz

ilco-Schweiz

Sekretariat

Therese Schneeberger
Buchenweg 35

3054 Schiipfen

Tel.: +41318792468
E-Mail: sekretariat@ilco.ch
Internet: http://www.ilco.ch

Osterreich

Osterreichische ILCO

Obere Augartenstr. 26-28

1020 Wien

Tel./Fax: +43 13323863

E-Mail: stomaselbsthilfeilco@tele2.at
Internet: http://www.ilco.at

Hinweis:

Die Adressen werden von uns in regelmaBigen Abstanden
aktualisiert. FUr die Richtigkeit der Angaben Ubernehmen
wir keine Gewahr.
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Als weitere Patientenbroschiiren
zu chronisch entziindlichen
Darmerkrankungen sind u. a.
kostenlos erhaltlich:

— Colitis ulcerosa und Morbus Crohn
Eine Ubersicht tber die Krankheitsbilder und
ihre Behandlung (S80)
71 Seiten

— Erné&hrung bei Morbus Crohn
und Colitis ulcerosa
Wichtige Fragen — Richtige Antworten (S84)
68 Seiten

— Begleiterkrankungen bei Morbus Crohn (S85)
44 Seiten

— Medizinisches Stichwortverzeichnis zu chronisch
entziindlichen Darmerkrankungen (S86)
52 Seiten

— Immunsuppressive und immunmodulatorische
Therapie bei chronisch entzindlichen
Darmerkrankungen (AZ80)

28 Seiten
Aktualisierte Auflage 2015

— Kortikosteroid-Therapie bei chronisch entziindlichen
Darmerkrankungen (Bu80)
32 Seiten

— Mikroskopische Kolitis —
Kollagene und lymphozytére Kolitis (Bu82)
28 Seiten

Bitte richten Sie Ihre Bestellung an:

FALK FOUNDATION e.V.

Leinenweberstr. 5
fa_,m 79108 Freiburg
FOUNDATION eV,
Germany

Fax: 0761/1514-321
E-Mail: literaturservice@falkfoundation.de
www.falkfoundation.de
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FALK FOUNDATION e.V.

jRJUNDAﬂWe.V

Leinenweberstr. 5
79108 Freiburg
Germany
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