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Kurzfassung der Versorgungspfade fiir
Patientinnen und Patienten mit Morbus
Crohn oder Colitis ulcerosa’

Vorbemerkung:

Im Juniheft 2009 der Zeitschrift fir Gastroenterologie wur-
den ,Versorgungspfade” fiir erwachsene Patientinnen und
Patienten mit den chronisch entziindlichen Darmerkran-
kungen Morbus Crohn und Colitis ulcerosa veréffentlicht. Es
werden Handlungsempfehlungen fiir eine umfassende Ver-
sorgung gegeben. Diese soll facherlibergreifend und pro-
blemorientiert sein. Die Empfehlungen richten sich an arztli-
che wie nichtérztliche Berufsgruppen und Einrichtungen, die
an der Versorgung von Kranken mit chronisch entziindlichen
Darmerkrankungen (CED) beteiligt sind. Sie wollen die Zu-
sammenarbeit zwischen den verschiedenen behandelnden
Gruppen fordern. Die ,Versorgungspfade” grinden auf klini-
schen Uberlegungen, Interviews mit medizinischen Fachleu-
ten und Patientenvertretern sowie auf den Ergebnissen einer
Betroffenenbefragung.

Uber 1000 Kranke in verschiedenen Regionen Deutschlands
fullten dafir einen umfangreichen Fragebogen aus. Sie ga-
ben Auskunft Uber die Auswirkungen der Erkrankung auf
verschiedene Lebensbereiche (Alltag, Beruf und Freizeit). Es
zeigte sich, dass die CED-Erkrankung mit einer Vielzahl von
korperlichen Beschwerden, seelischen Beeintrachtigungen
und sozialen Probleme einhergehen kann.

Die vorliegende Broschiire fasst wichtige Aussagen der ,Ver-
sorgungspfade” verstandlich zusammen. Dabei wird weitge-
hend auf Fachbegriffe verzichtet. Werden dennoch medizini-
sche Begriffe verwendet, werden sie erlautert.

1 Raspe H et al. Evidenzbasierte und interdisziplinadr konsentierte
Versorgungspfade fir Patientinnen und Patienten mit Morbus
Crohn oder Colitis ulcerosa. Z Gastroenterol 2009; 47: 541-562



Krankheitsverlaufe

Die ,Versorgungspfade” verwenden folgende grobe Eintei-
lung moglicher Krankheitsverlaufe:

(a) Mono- /oligoepisodische Krankheitsverlaufe: Sie sind
dadurch gekennzeichnet, dass die Krankheitszeichen nach
einer oder einigen wenigen Krankheitsphasen (Episoden)
nachlassen und es friiher oder spater zu einer anhaltenden
Ruhephase der Erkrankung (Remission) kommt.

(b) Intermittierende Krankheitsverlaufe zeichnen sich
dadurch aus, dass Ruhephasen und Krankheitsschiibe im
Wechsel auftreten (intermittierender Verlauf = Verlauf mit
Unterbrechungen). Zwischen den wiederkehrenden Krank-
heitsschiiben sind die Betroffenen mehr oder weniger be-
schwerdefrei.

(c) Bei chronisch aktiven Krankheitsverlaufen fehlen Zei-
ten, in denen die Patientinnen und Patienten weitgehend
beschwerdefrei sind. Es lasst sich langfristig (evtl. nur kurz
unterbrochen durch Kortison? oder z.B. aber auch trotz
weiterer Kortisongabe) eine, wenn auch in der Schwere
wechselnde Krankheitsaktivitat nachweisen.

(d) Von komplizierten, schweren Krankheitsverlaufen
wird gesprochen, wenn im Laufe der Zeit die Schwere und
Aktivitat der Krankheit weiter ansteigt. Zu dieser Gruppe
zahlt auch ein kurzfristig hochaktives und bedrohliches
Krankheitsbild (fulminanter Verlauf).

2 Mit Kortison wird umgangssprachlich eine Klasse von korperei-
genen, heute synthetisch hergestellten Hormonen bezeichnet.
Zur Behandlung der CED werden vor allem Glukokortikoide
eingesetzt wie z.B. Budesonid, Prednisolon (z.B. Decortin®,

Budenofalk®).

anhaltende
Ruhephase

wiederkehrende
Schiibe

Krankheit
immer
aktiv

Zunahme
der
Aktivitat




drei
medizinische
Versorgungssektoren

drei ambulante
Behandlungs-
ebenen

Einteilung in Versorgungssektoren

Die medizinische Versorgungslandschaft lasst sich in drei
Teile (Sektoren) gliedern:

Der ambulante Versorgungssektor umfasst die Behand-
lung in Arztpraxen und Krankenhausambulanzen.

Der stationdre Versorgungssektor bezieht sich auf die Ver-
sorgung im Krankenhaus wahrend eines stationaren Aufent-
haltes.

Der rehabilitative Versorgungssektor beinhaltet die Be-
handlung in einer Rehabilitationseinrichtung (am Wohnort
oder in einer Rehaklinik an einem anderen Ort).

Ambulante Langzeitbetreuung

Der ambulante Versorgungssektor (ibernimmt die Lang-
zeitbetreuung der CED-Kranken. Die Betreuung erfolgt da-
bei auf drei Ebenen:

- auf der hausarztlichen Ebene (erste Behandlungsebene)

- auf der Ebene der spezialisierten gastroenterologischen Fach-
arztpraxen? (zweite Behandlungsebene)

- auf der Ebene der hochspezialisierten CED-Schwerpunkt-
praxen oder CED-Ambulanzen (dritte Behandlungsebene).

Auf welcher dieser drei Ebenen die Betroffenen tberwie-
gend behandelt werden sollten, hangt vor allem von der
Schwere und dem Verlauf der Krankheit ab.

3 Die Gastroenterologie befasst sich mit Erkrankungen des
Magen-Darm-Trakts sowie der mit diesem Trakt verbundenen
Organe Leber, Gallenblase und Bauchspeicheldrise. Sie ist ein
Teilgebiet der Inneren Medizin. Auf Gastroenterologie spezi-
alisierte Arztinnen und Arzte werden als Gastroenterologen
bezeichnet.




Die ,Versorgungspfade” sehen die Langzeitbetreuung
mono-/ oligoepisodischer und intermittierender Krank-
heitsverldufe Gberwiegend als eine Aufgabe der hausarzt-
lichen Behandlungsebene. Einmal im Jahr sollten die hier
betreuten Patienten das Angebot erhalten, die gastroente-
rologischen Facharzte/ Fachdrztinnen der nachsten Ebene
aufzusuchen.

CED-Patientinnen und Patienten mit chronisch aktivem
Verlauf und einer stabilen Phase unter einer immunsup-
pressiven* Dauertherapie ohne wesentliche Komplikatio-
nen werden schwerpunktmaBig von gastroenterologischen
Fachpraxen (zweite Behandlungsebene) versorgt. lhnen soll-
te einmal jahrlich eine Beratung auf der dritten Ebene ange-
boten werden.

Betroffene mit schweren, komplizierten Krankheitsverlau-
fen oder fulminantem Verlauf bendtigen die hochspezia-
lisierte Versorgung in CED-Schwerpunktpraxen oder CED-
Ambulanzen (dritte Behandlungsebene).

Regionale Gegebenheiten sowie Wiinsche der Patientinnen
und Patienten werden beriicksichtigt.

4 Immunsuppressiva: Gruppenbezeichnung fir Wirkstoffe/Medi-
kamente zur Unterdriickung einer Abwehrreaktion des Korpers;
Arzneimittel wie z.B. Azathioprin gehdren zu den seit langem

bewdhrten immunsuppressiven Medikamenten.
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Merkmale einer guten Versorgung

Nach den ,Versorgungspfaden” zeichnet sich eine gute Ver-
sorgung durch folgende Merkmale aus:

P Ziigige Feststellung der Erkrankung

Bei Patienten und Patientinnen mit Beschwerden des Ma-
gen-Darm-Traktes, die langer als zwei Wochen andauern, er-
folgt eine Erstbeurteilung durch den Hausarzt. Bei Verdacht
auf eine chronisch entzlindliche Darmerkrankung werden
die Betroffenen ohne weiteren Zeitverzug an die zweite
Behandlungsebene lberwiesen. Hier erfolgt die Diagnose-
stellung. Zum Einsatz kommen neben Laborkontrollen und
Ultraschalluntersuchung auch Darm- bzw. Magenspiege-
lung mit Entnahme von Gewebeproben.

P Versorgung nach den aktuellen Leitlinien

Die Feststellung der Erkrankung (Diagnose), Behandlung
(Therapie) sowie Vorbeugung (Pravention) korperlicher Scha-
digungen orientiert sich an den Empfehlungen der aktuellen
Leitlinien der Deutschen Gesellschaft fur Verdauungs- und
Stoffwechselkrankheiten (DGVS).

Zur Erlduterung: Leitlinien empfehlen auf der Grundlage des
aktuellen medizinischen Kenntnisstandes, wie eine bestimmte
Erkrankung festgestellt und behandelt werden sollte. Dabei set-
zen sie wissenschaftliche Erkenntnisse in praktische Handlungs-
empfehlungen um. Sie sind also eine Richtschnur fiir Diagnose
und Therapie, an der sich Arzte und Patienten orientieren kon-
nen. Rechtlich verbindlich sind Leitlinien nicht. In begriindeten
Féillen sind Abweichungen méglich bzw. notwendig. Die beiden
Leitlinien zu Morbus Crohn und Colitis ulcerosa liegen inzwischen
auch in einer laienverstdndlichen Kurzfassung vor. Die CED- Leit-
linien sind im Internet (ber die Website der Deutsche Morbus
Crohn/ Colitis ulcerosa Vereinigung (DCCV) zugdnglich (LINK:
http://www.dccv.de/crohn-colitis/therapie-behandlung/leitlini-
en/leitlinien-links/).




» Beriicksichtigung kérperlicher, seelischer und sozialer
Problemfelder

Im Verlauf der chronisch entziindlichen Darmerkrankung
werden die Betroffenen nicht nur von korperlichen Proble-
men belastet. Hinzu tritt eine Vielzahl von seelischen und
sozialen Problemen. Angste, Sorgen und Schwierigkeiten
werden von den Patienten und Patientinnen aber hdufig
nicht von selbst mitgeteilt. Von Beginn der Krankheit an sind
daher korperliche wie seelische und soziale Problemfelder
von den behandelnden Arztinnen und Arzten regelmaBig
anzusprechen. Zur Erkennung und Eingrenzung der Pro-
blemfelder kann zusatzlich zur Vorbereitung des &rztlichen
Gespraches ein Fragebogen eingesetzt werden.

P Ficheriibergreifende Versorgung

In Abhangigkeit von den persodnlichen Problemprofilen der
Kranken und ihren Wiinschen werden weitere medizinische
wie nichtmedizinische Berufsgruppen in die Behandlung
einbezogen. Sie bieten Hilfen zur Bewaltigung der jeweili-
gen Belastungen an. Regionale CED-Versorgungsnetze un-
terstlitzen eine solche fachiibergreifende Zusammenarbeit.
Zum Teilnehmerkreis eines solchen Netzwerkes gehdren z.B.
Augenérzte, Chirurgen, Hautérzte, Okotrophologen®, Physio-
therapeuten, Proktologen®, Rheumatologen, Schmerzthera-
peuten, Psychotherapeuten.

P Patientenschulung

Es werden regelmafig Schulungen, méglichst auch in klei-
nen Gruppen, angeboten, die sich am Informationsbedarf
der Betroffenen orientieren. Den Patienten und Patientin-
nen werden dabei Kenntnisse und Fahigkeiten vermittelt,
die ihnen ermdglichen, eine aktive Rolle in der Planung und
Durchfiihrung der Behandlung zu tibernehmen.

5 Okotrophologen informieren und beraten Verbraucher iiber
wissenschaftliche Erkenntnisse in Ernahrungsfragen.
6 Die Proktologie ist ein medizinisches Teilgebiet, das sich haupt-

sachlich mit den Erkrankungen des Enddarms beschaftigt.

Vielzahl an
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wahrnehmen

Aufbau eines
Netzwerkes

Patienten befdhigen
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» Einbindung der Betroffenen in Entscheidungsfindung
Stehen medizinische Entscheidungen an, so wird dem
Patient bzw. der Patientin angeboten, gemeinschaftlich mit
dem behandelnden Arzt Uber die ndchsten Schritte zu ent-
scheiden. So werden in Gesprachen z.B. Informationen zu den
verschiedenen Behandlungswegen diskutiert. Vor- und Nach-
teile werden zusammen abgewogen. Am Ende der Diskussio-
nen gelangt man zu einer gemeinsamen Entscheidung.

» Vernetzung

Es findet eine enge und zuverldssige Zusammenarbeit und
Abstimmung zwischen allen drei ambulanten Behandlungs-
ebenen statt. Ebenso arbeiten der ambulante, stationdre
und rehabilitative Versorgungssektor eng zusammen. Nicht-
arztlich Berufsgruppen, Einrichtungen und Kostentrager
werden in die Versorgung einbezogen.

Erste ambulante Behandlungsebene

Zum hausarztlichen Aufgabenbereich (erste Behand-
lungsebene) zahlt nach der ersten Diagnostik die Langzeit-
betreuung milder Krankheitsverldufe (episodischer Verlauf).
Auch Patienten und Patientinnen mit Krankheitsverlaufen,
bei denen immer wieder Krankheitsschiibe auftreten, zwi-
schen denen die Betroffenen aber weitgehend beschwer-
defrei sind (intermittierender Verlauf), kdnnen Gberwiegend
hauséarztlich betreut werden. Auflerdem Ubernimmt der
Hausarzt bzw. die Hausérztin die Versorgung aller weiteren
Gesundheitsprobleme der Patientinnen und Patienten.
Er/Sie fUhrt Hausbesuche durch und ist erste Ansprechsta-
tion fiir Krankheits- und Therapiekomplikationen. Hausarzt-
lich Tatige behalten den speziellen familidgren und sozialen
Hintergrund der Betroffenen im Blick. Sie beraten die Betrof-
fenen in Hinblick auf Behandlungsvorschldge und tiberneh-
men eine koordinierende und Lotsen-Funktion.




Eine Uberweisung von Patienten und Patientinnen an die
zweite oder (je nach regionalen Gegebenheiten) an die drit-
te Behandlungsebene sollte erfolgen

- wenn ein schwerer Krankheitsschub auftritt,

- wenn die Krankheit trotz Kortisongabe aktiv bleibt und kei-
ne beschwerdefreien Zeiten auftreten (Steroidrefraktaritat),

- wenn die Krankheitssymptome bei einer Verringerung der
Kortisondosis oder nach deren Beendigung sofort wieder-
kehren (Steroidabhangigkeit),

- bei einer Kortisondauertherapie, auch wenn unter Kortison
eine Beschwerdefreiheit auftritt,

- wenn es zum Auftreten von entzlindlichen Veréanderungen
aullerhalb des Magen/Darmtraktes kommt; es treten darm-
ferne Beschwerden auf wie z.B. Gelenkschmerzen, Entziin-
dungen an den Augen oder Hautausschldge (extraintesti-
nale Manifestationen),

-wenn Komplikationen auftreten: wie z.B. Abszesse (abge-
kapselte Eiteransammlungen), Fisteln (vom Darm ausge-
hende rohrenférmige Gangbildung), Stenosen (Engstelle
im Darm), Nebenwirkungen der Medikamente,

- beim Auftreten einer Mangelernahrung; z.B. EiweiBmangel,
Vitaminmangel, Mangel an Mineralien wie Kalzium- oder
Eisen, deutliche Gewichtsabnahme,

-zur Uberwachungskoloskopie (Dickdarmspiegelung zur
Krebsvorsorge)

Der Hausarzt bzw. die Hausdrztin arbeitet eng mit der zwei-
ten bzw. dritten Behandlungsebene zusammen. Fiir die zur

Uberweisung an die
zweite Ebene
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Therapie mit
Immunsuppressiva

weitere
Aufgaben

zweiten bzw. dritten Behandlungsebene iberwiesenen
Patientinnen und Patienten, die dort langerfristig weiter be-
treut werden, Gbernimmt er/sie die Mitbehandlung.

Zweite ambulante Behandlungsebene

Zu den Aufgaben der gastroenterologischen Fachpraxis
zahlt die Versorgung von CED-Patientinnen und Patienten
mit chronisch aktivem Verlauf (je nach lokalen Gegeben-
heiten kdnnen diese Aufgaben teilweise auch von fach-
arztlichen Internisten oder ggf. auch von Krankenhaus-
ambulanzen wahrgenommen werden). Diese Patienten und
Patientinnen bendtigen in der Regel eine Therapie mit Im-
munsuppressiva.

Weitere Aufgaben sind:

- Abklarung der hausarztlichen Verdachtsdiagnose (Ul-
traschalluntersuchung, Darm- bzw. Magenspiegelung mit
Gewebeentnahme)

- Unterstiitzung der hausarztlichen Ebene bei der Be-
handlung von Erkrankten mit mildem oder intermittieren-
dem Krankheitsverlauf z.B. durch Therapievorschldge im
Anschluss an eine Kontrolluntersuchung oder einen Ge-
sprachstermin

- Durchfilhrung regelméfBiger Kontrolluntersuchungen,
um unerwiinschte Folgen der Erkrankung vorzubeugen
bzw. friih zu erkennen
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- Durchfiihrung von Koloskopien (Dickdarmspiegelungen)
zur Friherkennung von bosartigen Verdnderungen der
Darmschleimhautzellen (Darmkrebsvorsorge) bei langjah-
rigen Krankheitsverlaufen und zur Beurteilung der Krank-
heitsaktivitat

- Beurteilung von Problemen des Enddarmes wie Fisteln,
Fissuren (Hautrisse), Storungen der SchlieBmuskelfunktion,
ggf. in Zusammenarbeit mit Proktologen

- Angebot einer CED-Sprechstunde sowie kurzfristige
Terminvereinbarung bei aktuellen Notfédllen und Not-
situationen

Eine Uberweisung an die dritte Behandlungsebene sollte er-
folgen, wenn die Standardbehandlung mit Immunsuppressi-
va versagt sowie bei einer Verschlechterung des Krankheits-
bildes.

Uberweisung an die
dritte Ebene
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umfassende
Erfahrung

geschultes Personal

CED-Sprechstunde

Vernetzung
mit anderen
Spezialisten

Dritte ambulante Behandlungsebene

Betroffene mit schweren, komplizierten Krankheitsverlaufen
oder fulminantem Verlauf (pl6tzlich beginnend, schnell und
heftig verlaufend) bendtigen die hochspezialisierte Versor-
gung in CED-Schwerpunktpraxen oder CED-Ambulanzen.

Diese zeichnen sich unter anderem durch folgende Merk-
male aus:

- umfassende Erfahrung der Arztinnen und Arzte in der Un-
tersuchung und Behandlung von CED-Kranken: Im Jahr
werden circa 150 oder mehr CED-Patienten behandelt,
darunter auch mindestens 75 Kranke mit schweren, kom-
plizierten Verlaufen; mindestens eine facharztliche Kraft
verfligt Uber finf oder mehr Jahre Erfahrung in der Be-
handlung chronisch entziindlicher Darmerkrankungen

- Beschaftigung von medizinischem Assistenzpersonal, das
im Hinblick auf chronisch entziindliche Darmerkrankungen
fortlaufend geschult wird

- Angebot einer CED-Sprechstunde sowie kurzfristige Ter-
minvereinbarung bei Notfallsituationen

- Zusammenarbeit mit anderen Spezialisten (z.B. Chirurg,
Psychologe, Erndhrungsberater usw.), um alle notwendi-
gen diagnostischen und therapeutischen MaBnahmen an-
bieten zu kénnen

- Zusammenarbeit mit stationdren Einrichtungen vor Ort;
Sicherung des Zugangs zu notwendigen spezialisierten
stationaren Behandlungsmaoglichkeiten, auch zu kurzfristig
notfallmaBigen Untersuchungen
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- Beteiligung an klinischen Untersuchungen zu chronisch
entzlindlichen Darmerkrankungen

Zu den Aufgaben der dritten Behandlungsebene zahlen:

-die Durchfiihrung komplexer Behandlungsverfahren
(z.B. gleichzeitige Gabe verschiedener Immunsuppressiva
sowie Einsatz von Biologika’)

- Feststellung und Behandlung unerwiinschter Folgen der
Krankheit und Therapie (Krankheits- und Therapiekompli-
kationen)

- facheriibergreifende Einschdatzung von Notfallsitua-
tionen (z.B. starke Darmblutungen, v.a. Perforation in der
Darmwand)

- Bahnung der Entscheidung, ob eine stationdre Behand-
lung (z.B. operativer Eingriff) angezeigt ist unter Einbezug
eines chirurgischen Facharztes/arztin

Falls die ortlichen Gegebenheiten keine Langzeitbetreu-
ung auf der dritten Ebene erlauben (z.B. aufgrund zu weiter
Anfahrtswege), sollte mindestens halbjdhrlich eine Vorstel-
lung in einer CED-Schwerpunktpraxis oder CED-Ambulanz
erfolgen. Sind in einer Region zu wenige Einrichtungen der
zweiten Behandlungsebene zu finden, kdnnen die CED-
Schwerpunktpraxen und CED-Ambulanzen der dritten Be-
handlungsebene auch die Aufgaben der zweiten Behand-
lungsebene tibernehmen.

7 Biologika: Gruppenbezeichnung von Wirkstoffen/Medikamen-
ten, die gentechnisch hergestellt werden. Bei CED kommen
hauptsdchlich monoklonale Antikérper zum Einsatz wie Anti-
TNF-a-Antikorper. Eine Reihe von Biologika befindet sich noch

in der klinischen Testung.

Forschung

halbjahrliche
Vorstellung
auf dritter Ebene
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Problem-Assessment

Erstellung
eines individuellen
Problemprofils

Auswahl
geeigneter
Angebote

Gemeinsame Aufgaben aller ambulanten
Behandlungsebenen

1. Problemassessment

Jede ambulante Ebene flihrt fiir diejenigen Personen, die sie
schwerpunktmaBig betreut, in regelmafigen Abstanden ein
+Assessment” (Einschdtzung, Bewertung) krankheitsbeding-
ter Probleme durch.

Aus der Krankheit selbst, ihrer Behandlung und dem chro-
nisch Kranksein kénnen sich verschiedene korperliche, see-
lische und soziale Probleme ergeben. Zu ihrer Bewaltigung
benotigen CED-Erkrankte gegebenenfalls professionelle
Hilfe im Rahmen einer interdisziplinaren Versorgung. Um die
Problemfelder zu erkennen und einzugrenzen, wird der Ein-
satz eines Fragebogens empfohlen.

Ein solcher Fragebogen wurde im Anschluss an eine pos-
talische Befragung von lber 1000 CED-Betroffenen im Jahr
2005 entwickelt. Er fragt nach Gber 20 verschiedenen Ein-
zelproblemen. Diese beziehen sich auch auf belastende
Lebens- und Umwelteinflisse. Daneben werden mogliche
Beeintrachtigungen in Ausbildung und Beruf, in Familie
und Partnerschaft sowie Einschrankungen bei sozialen Ak-
tivitaten erhoben. Weiterhin wird das seelische Befinden der
Patienten und Patientinnen beriicksichtigt. Die Auswertung
des Fragebogens ergibt fiir jeden Patienten und jede Patien-
tin ein individuelles Problemprofil.

Die ,Versorgungspfade” geben Empfehlungen, bei welchen
Problemen welche Behandlungs- oder Beratungsangebote
beriicksichtigt werden kdnnen.
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Im &rztlichen Gespréch Gber das Problemprofil werden diese
Empfehlungen gemeinsam mit dem Patienten bzw. der Pa-
tientin diskutiert.

Die Patientin bzw. der Patient wird bei der Kontaktaufnah-
me zu solchen Versorgungseinrichtungen unterstitzt, die
ein qualifiziertes Angebot fiir die jeweilige Problemsituation
vorhalten.

Existiert ein regionales CED-Versorgungsnetz, kdnnen An-
sprechpartner in einer ,Netzwerkerbroschiire” zusammen-
gefasst und vorgestellt werden.

Die Koordination der verschiedenen Behandlungen liber-
nimmt hauptverantwortlich die ambulante Behandlungs-
ebene, die auch das Assessment der Problemfelder durch-
fuhrt.

2. Schulung

Auf allen ambulanten Behandlungsebenen ist darauf zu
achten, dass den Betroffenen die Teilnahme an Schulun-
gen angeboten wird. Es werden dabei Kenntnisse liber die
Erkrankung vermittelt, Fertigkeiten zur eigenen Einflussnah-
me auf die Gesundheit ausgebildet und Hilfen zur Selbst-
beobachtung gegeben. Die SchulungsmaRnahmen zielen
darauf ab, die Patientinnen und Patienten zu einer mdglichst
eigenstandigen Problemerkennung und -bewdltigung zu
befahigen.

Patienten und Patientinnen sind Uber die Existenz von
Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfegruppen zu infor-
mieren. In Deutschland ist die 1982 gegriindete Deutsche
Morbus Crohn/Colitis ulcerosa Vereinigung (DCCV) e.V. der
zentrale Selbsthilfeverband fir Menschen mit einer chro-
nisch entziindlichen Darmerkrankung (CED).

Netzwerker-
broschiire

Starkung
der Patienten-
Kompetenz

Selbsthilfe-
organisation
DCCV
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Internetadresse

chirurgische
Therapien

Die DCCV unterstiitzt unter anderem ortliche Selbsthilfe-
gruppen und organisiert Fortbildungsveranstaltungen fir
Betroffene, Angehdrige, Arzte sowie Pflegepersonal. CED-
Betroffene kdnnen sich mit Fragen oder Problemen telefo-
nisch (Tel.: 0214 87608 0) oder Uber das Internet (www.dccv.
de) an die DCCV wenden.

Stationdrer Versorgungssektor

Eine Behandlung mit Krankenhausaufenthalt kann aus ver-
schiedenen Griinden notwendig werden.

So Ubernimmt der stationdre Versorgungssektor die Durch-
fuhrung von TherapiemalBnahmen, wenn die ambulanten
Behandlungsmdglichkeiten ausgeschopft sind. Stationdr
werden neben medikamentdsen vor allem chirurgische The-
rapiemalinahmen (Operationen) durchgefiihrt. Dabei sollten
Gastroenterologen und Chirurgen eng zusammenarbeiten.
Weitere Indikationen zu einer stationdren Behandlung erge-
ben sich z.B. aus einem hohem Pflegebedarf oder einem un-
zureichenden Versorgungsangebot in der Wohnregion.

Im Anschluss an den Krankenhausaufenthalt kann eine
medizinische Rehabilitationsmaflnahme (Anschlussheilbe-
handlung) erwogen und eingeleitet werden.
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Rehabilitativer Versorgungssektor

Das hauptsachliche Ziel einer medizinischen Rehabilitations-
maf3nahme ist der Erhalt oder die Wiederherstellung der Teil-
habe am gesellschaftlichen Leben. Moglichst friihzeitig sol-
len krankheitsbedingte Beeintrachtigungen beseitigt oder
vermindert werden. Erkrankte Menschen sollen in die Lage
versetzt werden, mdglichst viele Aktivitaten des alltéaglichen
Lebens wahrzunehmen. Dazu gehort unter anderem die
Fahigkeit mobil zu sein, sich selbst und den eigenen Haus-
halt zu versorgen oder wieder fiir den eigenen Lebensunter-
halt sorgen zu kénnen.

ImVordergrund einer medizinischen Rehabilitationsmaf3nah-
me stehen vor allem Ubende und trainierende MaBnahmen,
Beratung, psychologische Verfahren, Gesundheitsbildung
und Patientenschulung. In der Rehabilitationseinrichtung
steht ein facherlibergreifendes Team von Spezialisten zur
Verfligung: So bieten z.B. Fachédrzte, Psychologen, Physio-
therapeuten, Erndhrungsberater, Ergotherapeuten und
Sozialarbeiter eine umfassende, vielgestaltige Beratung und
Behandlung an.

Der Antrag auf medizinische Rehabilitation muss vom Er-
krankten selbst gestellt werden, zu den Antragsunterlagen
gehort eine beflirwortende Stellungnahme des behandeln-
den Arztes/Arztin. Die Kosten libernimmt in der Regel die
gesetzliche Rentenversicherung (bei Berufstatigen) oder die
gesetzliche Krankenversicherung, daneben gibt es noch an-
dere Kostentrdger.

Soziale
Teilhabe
sichern

fachertibergreifen-
des Team

Beantragung
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Auswabhl
einer
geeigneten
Rehaklinik

Die ausgewahlte Rehabilitationseinrichtung sollte auf chro-
nisch entziindliche Darmerkrankungen spezialisiert sein. Na-
here Hinweise sowie Adressen finden sich in der Broschiire
+Rehabilitationskliniken bei Morbus Crohn und Colitis ulce-
rosa” der DCCV. Sie kann kostenlos in der DCCV-Bundesge-
schaftsstelle (Paracelsusstr. 15, 51375 Leverkusen. Tel.: 0214 /
87 60 80) oder im DCCV-Shop im Internet (http://www.dccv.
de/?id=493) bezogen werden.

Zusammenspiel der Versorgungssektoren

Die folgende Abbildung versucht das geschilderte Zusam-
menspiel der drei Versorgungssektoren in vereinfachter Wei-
se schematisch zu beschreiben.
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erste ambulante Ebene zweite ambulante Ebene dritte ambulante Ebene
Betreuung in Betreuung in gastroenterolo- Betreuung in
hausarztlichen Praxen gischen Facharztpraxen CED-Schwerpunktpraxen/

CED-Ambulanzen

Diagnostik

abklingende Symptome
durch komplexe immun-
suppressive Therapie?

Behandlung der CED
(komplizierter/schwerer
Verlauf)
Problemassessment
Patientenschulung

rehab|||tat|ver Sektor stationarer Sektor*

<+
— -

* die erste und die zweite ambulante Ebene Uberweisen den Patienten im Notfall
direkt an den stationdren Sektor
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