Let's talk: Symptome bei Colitis ulcerosa

GESPRACHS




UBER COLITIS ULCEROSA ZU SPRECHEN, KANN
SCHWERFALLEN - WIR UNTERSTUTZEN SIE DABEI

Nicht alle Krankheiten sieht man auf den ersten Blick.

Vielleicht ist vielen Menschen in Ilhrem Umfeld gar nicht ‘ ‘
bewusst, dass Sie mit Colitis ulcerosa (CU) leben. Mit diesem
Gesprachsleitfaden mochten wir Sie dabei unterstiitzen, mit
Ilhren Mitmenschen tber lhre Erkrankung und deren Auswir-
kungen 2u sprechen. Wenn Sie offen iiber Ihre Symptome

CU ist eine Form der chronisch-entzundlichen Darmerkran- .
und deren Auswirkungen auf |hr

kungen (CED)." Je mehr Ihre Freund:innen und lhre Familie

Uber CED und CU wissen, desto besser werden Sie mit ihnen Leben sprechen, hilft das anderen,
daruber sprechen konnen. Ein offenes Gesprach uber Ihre A R

Symptome kann lhnen dabei helfen, Ihrer Krankheit selbst- "-1-I’e Situation zu verstehen. So
bewusster zu begegnen und Angste abzubauen.? Gleichzeitig konnen Wege gefunden werden, um
wird es auch lhren Mitmenschen ermadglichen, Sie besser zu Sie bestmﬁglich ZU unterstutzen.

verstehen und zu unterstitzen. Auch der Beitritt zu einer

Patientenorganisation kann sinnvoll sein. So kommen Sie mit Setzen Sie sich doch mal mit einer

anderen Betroffenen in Kontakt, kdnnen von Ihren Erfahrungen Patientenorganisation in Verbin-
uhd Sorgen bemchtep und sich ubgr Situationen gustauschen, dung - auch dort erhalten Sie weitere
die Sie bewegen. Weitere Informationen finden Sie dazu auf . .

Seite 8. Informationen und Hilfestellungen.

Nutzen Sie diesen Leitfaden so, wie es fUr Sie am besten
passt: Markieren Sie sich die Abschnitte, die fur Sie besonders
wichtig sind, und figen Sie personliche Notizen hinzu. Im
Glossar finden Sie Vorschlage fur Begriffe, die Ihnen vielleicht
das Gesprach erleichtern. Ignorieren Sie gern alle Abschnitte,
die nicht auf lhre personlichen Umstande zutreffen.

— European Federation of Crohn’s &
Ulcerative Colitis Associations (EFCCA) ’ ’
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SPRECHEN SIE MIT IHREM
GESUNDHEITSTEAM

Nicht vergessen: Arztinnen und Pflegepersonal sind
ausgebildete Fachkrafte

Was ist mir wichtig? Nehmen Sie sich Zeit zum Nachdenken

Spickzettel erlaubt: Machen Sie sich Notizen

SPRECHEN SIE MIT FAMILIE
UND FREUND:INNEN

Vorbereitet sein: Mit welchen Fragen konnen Sie rechnen?

Was bedeutet CU fur Sie? Beschreiben Sie Ihre Symptome
und wie Sie damit umgehen

Bitten Sie um Hilfe

BEI DER ARBEIT UBER
CU SPRECHEN

Passen Sie Ihr Arbeitsumfeld an Ihre Situation an

Aktiv aufklaren: Schaffen Sie Verstandnis im
Arbeitsalltag

WO FINDE ICH WEITERE
INFORMATIONEN?
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SPRECHEN SIE MIT IHREM GESUNDHEITSTEAM

Um die bestmogliche Behandlung zu erhalten, ist es wichtig, mit lhrem Gesundheitsteam offen Uber lhre Erkrankung, zentrale
Symptome und deren Auswirkungen auf Ihr alltagliches Leben zu sprechen. Nicht nur Ihre korperlichen Symptome sind wichtig,
sondern auch Ihre mentale Gesundheit.

Hier sind ein paar Tipps, um sich auf lhren nachsten Termin vorzubereiten:

Nicht vergessen: Arzt:innen und Pflegepersonal sind ausgebildete Fachkrifte

Es fallt nicht immer leicht, Uber CU-Symptome wie beispielsweise Durchfall zu sprechen. Aber Ihnen sitzt eine medizinische
Fachkraft gegentiber, die klinisch geschult ist und sich mit diesen Themen auskennt. Auch fiir lhre:n Arzt:in ist ein offenes
Gesprach uber Ihre Symptome wichtig. Zu wissen, was Sie in Ihrem taglichen Leben am meisten belastet und was Sie nur
schwer in den Griff bekommen, ist entscheidend, um lhre Erkrankung angemessen behandeln zu kannen. Vielleicht hilft
Ihnen unser Glossar, um sich besser auf Ihren nachsten Termin vorzubereiten.

Was ist mir wichtig? Spickzettel erlaubt: Machen Sie sich Notizen

Nehmen Sie sich Zeit zum Nachdenken
Gehen Sie gut vorbereitet zu Inrem nachsten Arzttermin

Nehmen Sie sich einen Moment Zeit, um dariber nachzu- und nutzen Sie lhre Notizen, um nichts Wichtiges zu
denken und vielleicht auch aufzuschreiben, wie sich Ihre vergessen:

Symptome auf Ihr Leben auswirken. Was erwarten Sie - Welches sind Ihre haufigsten Symptome?

von einer medizinischen Behandlung lhrer CU? Welche - Wie wirken sich diese Symptome auf Ihr Leben aus?

Wiinsche haben Sie fiir die Zukunft? Uberlegen Sie doch
mal, wo Sie sich im Alltag gern sicherer flhlen wurden,
oder auch, welche Aktivitaten Sie gerne wieder haufiger
machen maochten. Vielen Patient:innen hilft es, wenn sie
ihre Gedanken in Worte fassen und Notizen zum nachsten
Arzttermin mitnehmen.

+ Welche Symptome storen Sie am meisten?
+ Haben sich lhre Symptome in letzter Zeit verschlimmert?
+ Sind in letzter Zeit neue Symptome aufgetreten?
+ Wie wirken sich Ihre Erndahrung oder Ihr Lebensstil
auf Ihre Symptome aus?
+ Wabei wlnschen Sie sich mehr Unterstutzung?

Denken Sie daran, |hre Notizen zu |hrem nachsten Termin
mitzunehmen. Die Zeit im Wartezimmer kann auch genutzt
werden, um sie sich noch einmal durchzulesen. So haben
Sie die wichtigsten Punkte frisch im Kopf und konnen die
kurze Zeit in der Sprechstunde effektiv nutzen.

Nutzen Sie die nachste Seite fur Ihre Notizen. -




Nehmen Sie sich einen Moment Zeit, um nachzudenken

[Erfahrungen, Erlebnisse und Empfindungen festhalten]

Machen Sie sich Notizen

[Veranderungen der Symptome, Erndhrung oder einen Schub dokumentieren]
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SPRECHEN SIE MIT FAMILIE
UND FREUND:INNEN

Ein offener Umgang mit der CU und den Auswirkungen auf
Ihren Alltag kann |hr Leben mit der Erkrankung erleichtern.
Wenn Sie offen dber |hre Geflhle und lhre taglichen Probleme
sprechen, hilft es anderen Menschen zu verstehen, wie es ist,
mit dieser chronischen Erkrankung zu leben und wie sie am
besten fur Sie da sein konnen - insbesondere, wenn Sie einen
Krankheitsschub erleben. Wenn Sie sich nicht wohl dabei
fuhlen, mit lhrer Familie und Ihren Freund:innen zu sprechen,
kann eine Selbsthilfegruppe eine Alternative sein. Dort konnen
Sie andere Menschen kennenlernen, die ahnliche Erfahrungen
gemacht haben, und sich Uber lhre Erlebnisse und Gedanken
austauschen.

Worauf Sie vorbereitet sein sollten: Vielleicht existieren ganz
unterschiedliche Vorstellungen Uber CU in Ihrer Familie und
in Ihrem Freundeskreis. Es kann also vorkommen, dass Sie
gefragt werden, wie sich die Krankheit auf |hr Leben auswirkt.

Vorbereitet sein:
Mit welchen Fragen konnen Sie rechnen?

Hattest du schon immer CU?

Wie lange hat es gedauert, bis du eine Diagnose erhalten
hast?

Was sind die Ursachen deiner Erkrankung?

Was solltest du bei CU nicht essen?

Was sind die Symptome?

Welche Art von CED hast du?

Was ist der Unterschied zwischen einem Reizdarm und
CED?

Gibt es etwas, das du aufgrund der CU nicht tun kannst?
Wie kann man sie heilen?

Was tust du, damit du im Alltag zurechtkommst?

Gehst du wegen deiner CED so selten aus (ins Restaurant,
zu Events, zum Sport etc.)?

Wie kann ich dir am besten helfen?

Man sieht es dir gar nicht an. Wie geht es dir?

Warum ist dein Zustand so instabil? Manchmal geht es dir
gut, manchmal aber auch nicht ...

LLass es mich wissen, wenn du daruber reden mochtest. Was
oder wie soll ich fragen?

Bitten Sie um Hilfe

Holen Sie sich die Unterstutzung von Familie und
Freund:innen!

Einige Punkte, bei denen Ihr Umfeld helfen kann:
Gute Schlafgewohnheiten

Eine angepasste Ernahrung, um Entzindungen moglichst
zu reduzieren

Regelmafige Bewegung

Sprechen Sie mit Ihrer Familie und mit Freund:innen
daruber, dass Unternehmungen manchmal schwierig fur Sie
sind, weil Sie nicht wissen, wo die nachste Toilette ist.

Erklaren Sie, dass Sie auf Flexibilitat z. B. bei Aktivitaten
oder bei der Auswahl von Restaurants angewiesen sind

- um Situationen zu vermeiden, die Symptome der CU
auslosen konnten. Sind Sie zu Besuch, bitten Sie um einen
ungehinderten Zugang zu einer Toilette oder ein wenig Platz
im Kuhlschrank fur Medikamente.

Mit einer chronischen Erkrankung wie CU zu leben, kann sich
auf Ihr psychisches Wohlbefinden auswirken. Denken Sie
dariber nach, sich professionelle Unterstiitzung zu holen,
um lhre mentale Gesundheit zu erhalten.

Was bedeutet CU fur Sie? Beschreiben Sie Ihre Symptome und wie Sie damit umgehen

Wenn Sie erst vor Kurzem diagnostiziert wurden, erklaren Sie, wie Sie sich in letzter Zeit gefuhlt haben und wie Sie mit Ihren
Symptomen umgehen. Wenn Sie bereits langer mit CU leben, wissen Sie, dass einige Tage schlimmer sein konnen als andere
und dass diese schlechteren Tage als ,,Schub® bezeichnet werden. Lassen Sie Ihr Umfeld an diesen verschiedenen Aspekten

teilhaben.

Wenn Sie lhren Lebensstil verandern und anpassen mussten, konnen Sie Ihren Mitmenschen von dieser Umstellung erzahlen.
Auch Thre Symptome und deren Auswirkungen auf Ihren Alltag konnen ein wichtiges Thema sein. Berichten Sie von Ihrer medi-

zinischen Behandlung und von moglichen Nebenwirkungen.
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Der Umgang mit CU im Arbeitsalltag ist sicher nicht einfach.
Vielleicht fuhlt es sich manchmal auch entmutigend an. Sie
konnen jedoch praktische Schritte unternehmen, um sich an
Ihrem Arbeitsplatz wohlzufuhlen.

Auch wenn Ihre Erkrankung ein sehr personliches Thema ist:
Setzen Sie sich mit Ihrer Personalabteilung in Verbindung.
Im Gesprach konnen Sie gemeinsam erarbeiten, wie Sie am
Arbeitsplatz bestmaoglich unterstutzt werden konnen.

Wenden Sie sich an eine Patientenorganisation, um sich
beraten zu lassen.

44

[Fligen Sie ein Zitat hinzu,
warum es wichtig ist, uber CU
zu sprechen]

— [Name]
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WO FINDE ICH WEITERE
INFORMATIONEN?

Hier erfahren Sie mehr tiber CU und CED:

Deutsche Morbus Crohn/ Colitis ulcerosa Vereinigung
www.dccv.de

Die Gastro-Liga - Deutsche Gesellschaft zur
Bekampfung der Krankheiten von Magen, Darm
und Leber sowie von Storungen des Stoffwechsels
und der Ernahrung e.V.

www.gastro-liga.de

CHRONISCH GLUCKLICH e. V.
www.chronisch-gluecklich.de

NIK e.V. - Netzwerk Autoimmunerkrankter e. V.
www.nik-ev.de

Euro-WC-Schlissel: Bundesverband Selbsthilfe
Korperbehinderter e.V. (BSK)
www.bsk-ev.org



Dieses Glossar soll Ihnen helfen, medizinische Fachbegriffe besser zu verstehen. Es unterstutzt Sie dabei, die passenden
Worte oder die auf Ihre Situation zutreffenden Beschreibungen zu finden, wenn Sie Uber lhre Erkrankung sprechen.

Tests und

Der Korper Symptome Diagnose Gesundheitsteam

Behandlung

Abdomen - Der untere Teil des Rumpfes einer Person, der den Magen, den Darm und andere Organe
enthalt. Oder kurz: der Bauch.?

Anus - Das Ende des Verdauungstrakts, aus dem der Stuhlgang ausgeschieden wird.*

Biopsie - Ein medizinisches Verfahren, bei dem eine kleine Gewebeprobe entnommen und untersucht wird.®

Bowel Urgency - Ein plotzlicher Stuhldrang, der in schweren Fallen nur wenige Minuten Zeit lasst, um
eine Toilette zu finden.®

Chronisch - Eine Krankheit ist chronisch, wenn sie Uber einen langeren Zeitraum andauert oder wiederholt
auftritt. Sie kann eine kontinuierliche medizinische Behandlung / Unterstitzung erfordern und das tagliche
Leben einer Person mafigeblich beeintrachtigen.’

Chronisch-entziindliche Darmerkrankungen (CED) - Langzeiterkrankungen des Darms. Diese konnen u.a.
Durchfall, Bauchkrampfe und Schmerzen verursachen. Die haufigsten Erkrankungen sind Colitis ulcerosa
(CU) und Morbus Crohn.!

Colitis ulcerosa (CU) - Eine Form der CED. CU ist eine Langzeiterkrankung, bei der es zu Entziindungen im
Dickdarm (Kolon und Rektum) kommt.®



Computertomografie (CT) - Ein diagnostischer Test, bei dem Réntgentechnologie verwendet wird.
So kannen Bilder des Korperinneren erzeugt werden, einschliefilich der Organe wie des Darms.?

Darm - Ein Teil des Verdauungstraktes. Ein langer Schlauch, der sich vom Magen bis zum Anus zieht.
Seine Hauptaufgabe ist die Verdauung der Lebensmittel.'®

Dinndarm - Der Teil des Verdauungstraktes, der die im Magen verdaute Nahrung zum Dickdarm
transportiert. Schon hier werden Nahrstoffe absorbiert.'

@ Diarrho - Weicher und wassriger Stuhlgang. Dieser kann auch haufiger am Tag auftreten."

Endoskopie - Ein Test, bei dem eine kleine Kamera durch eine Offnung des Korpers, z.B. den Mund,
eingefiihrt wird."®

Fakalien - Kann auch als Stuhl oder Ausscheidung bezeichnet werden. Der Abfall, der durch die Verdauung
entsteht und aus dem Korper ausgeschieden wird.'

Fatigue - Ein Erschopfungszustand, eine extreme Form der Midigkeit.'

Gastroenterolog:in - Eine medizinische Fachkraft / Arzt:in, die sich auf die Diagnose und Behandlung von
Erkrankungen im Zusammenhang mit dem Verdauungssystem spezialisiert hat."

Gen - Ein Teil der Zell-DNA, der die korperliche Entwicklung, das Verhalten und andere Faktoren eines
Individuums bestimmt. Ein Gen kann von den Eltern an die Nachkommen weitergegeben werden."”

Geschwiir - Eine entzindete Stelle im Inneren oder aufien am Korper, wie z.B. ein Magengeschwdr.
Es kann schmerzhaft sein und mdoglicherweise nicht von allein heilen.'®

Immunsystem - Unser Abwehrsystem. Ein komplexes System von Zellen und Gewebe im Korper, die
zusammenarbeiten, um uns vor Infektionen zu schitzen."

®
@
£
®
@
®
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Kolon - Der letzte Teil des Verdauungssystems, auch Dickdarm genannt. In der verdauten Nahrung
verbliebene Nahrstoffe werden hier von Bakterien verarbeitet und es wird Wasser entzogen, bis der
ubrig gebliebene Stuhl ausgeschieden wird.?

Koloskopie - Eine medizinische Untersuchung. Dabei wird mit einer winzigen Kamera, die durch den
Anus eingefuhrt wird, nach Veranderungen im Dickdarm oder Rektum gesucht. Oft wird dabei eine Biopsie
vorgenommen.?’

Magen - Das Organ, in dem die Nahrung vorverdaut wird.?

Magnetresonanztomografie (MRT) - Ein diagnostischer Test, bei dem ein Magnetfeld und computer-
generierte Radiowellen verwendet werden, um detaillierte Bilder des Korpers, einschliefilich Organen
und Gewebe, zu erstellen.?

Morbus Crohn - Eine Form der CED. Es handelt sich um eine lebenslange Erkrankung, die dazu fuhrt,
dass Teile des Darms anschwellen, sich entzinden und sich Geschwiire bilden.*

Organ - Ein aus verschiedenen Geweben zusammengesetzter Teil des Korpers, der eine bestimmte
Funktion erfillt, z. B. der Darm.®

Perianal - Das Gewebe, das den Anus umgibt.?

Rektale Blutungen - Bezieht sich auf jede Blutung aus dem Anus, die in den Stuhlgang gelangt.?

Rektum - Der letzte Teil des Darms. Der Abschnitt im Verdauungssystem, in dem sich der Stuhlgang des
Korpers ansammelt, bevor er ausgeschieden wird.?”

Remission - Eine Zeit, in der die Krankheit bzw. die Krankheitssymptome nicht zu bemerken sind.?

Riickfall - Wenn Symptome oder eine Krankheit nach einer Verbesserung wieder schlimmer werden.?’

Schub - Eine plotzliche Zunahme der Haufigkeit und Schwere von Symptomen im Zusammenhang mit
einer bestehenden Krankheit.*
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Sodbrennen - Wenn Magensaure Uber die Speiserohre in Richtung Rachen wandert, kann dies ein
brennendes Geflhl in der Brust verursachen. Das nennt man Sodbrennen.®!

Speiserdhre - Der Teil des Verdauungssystems, der die Nahrung vom Mund in den Magen transportiert.®

Trigger - Ein Ereignis oder ein Reiz, der zu einer Reaktion des Korpers fuhrt, z.B. kann die Aufnahme
bestimmter Lebensmittel oder Medikamente den Darm reizen.®

Ulceriert / geschwiirig - Ein Teil des Korpers, der viele Geschwiire aufweist.3

Ultraschall - Auch Sonografie genannt. Ein Test, bei dem Schallwellen verwendet werden, um ein Bild
des Korperinneren zu erzeugen. So konnen Organe untersucht werden.®

Verdauungssystem - Das komplexe System innerhalb des Korpers, das fur die Verarbeitung von Nahrung
und Flussigkeiten verantwortlich ist. Es umfasst den Mund, die Speiserohre, den Magen, den Dunn- und
Dickdarm sowie weitere Organe.®¢%’

Zapfchen - Eine kleine feste Pille oder Kapsel, die in den Anus eingefuhrt wird, um einen Wirkstoff
freizusetzen.®®
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