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Liebe Patientinnen und Patienten, liebe Angehdrige,
liebe Interessierte

In der mitunter hektischen taglichen Praxis und der begrenzten Zeit, die
bei einer gewdhnlichen drztlichen Konsultation besteht, kann es schnell
passieren, dass bei all den Gespréchen liber Symptome des Magen-
Darm-Traktes und Erfassen der Einnahme und Wirkung/Nebenwirkung
von Medikamenten Gesichtspunkte zum allgemeinen Wohlbefinden
des Patienten zu kurz kommen. Die Erkrankung bedeutet aber fiir den
IBD-Patienten im Alltag nattrlich mehr als die Summe von verschiede-
nen medizinischen Symptomen und Einschréankungen als direkte Folge
der entziindlichen Magen-Darm-Erkrankung.

Was fiir Auswirkungen hat die Erkrankung konkret auf die Alltagspla-
nung? Welche Einschréankungen bestehen bei Beruf und Freizeit? Wirkt
sich die Erkrankung negativ auf soziale Kontaktfreudigkeit und allgemei-
ne Unternehmungslust aus?

Stichwort Lust: Beeinflusst die Erkrankung nicht auch die Partner-
schaft bzw. die Méglichkeiten und Motivation von Patienten ohne feste
Partnerschaft, sich in eine ebensolche zu begeben? Gerade Aspekte
rund um Beziehung, Intimitat und Sexualitat geh6ren zu den héufigsten
Gesichtspunkten, die im Arztgesprach und bei der Behandlung der IBD
Gefahr laufen, hinten angestellt oder erst gar nicht thematisiert werden.
Sei dies aus Zeitgriinden, Scham, fehlender Erkenntnis der Bedeutung,
ungeniigender Motivation oder auch Angsten. Sowohl Arzt als auch
Patient konnen hier eine Rolle spielen, dass Intimitat und Sexualitét zu
wenig Beachtung finden. Umgekehrt kénnen beide eine wichtige Rolle
spielen, um Probleme und Einschrénkungen friih erkennen zu kénnen,
um Wege zu finden, erfolgreich gegenzusteuern.

Es gibt hier meist kein Richtig oder Falsch und auch kaum je Patent-
rezepte, wie am besten vorgegangen werden soll. Der erste wichti-
ge Schritt ist sicherlich, dass Probleme bei Beziehung, Intimitat und
Sexualitdt erkannt und angesprochen werden kénnen. Wir wiinschen
uns, dass diese Broschiire mit exemplarischen Problemen, mit denen



sich viele IBD-Patientinnen und -Patienten konfrontiert sehen, einen
Beitrag leisten kann, Aspekte rund um Intimitdt und Sexualitat in der
Arzt-Patienten-Beziehung vermehrt zur Sprache kommen zu lassen, und
bedanken uns fiir lhr Interesse.

Es griissen Sie freundlich

Prof. Dr. med. Stephan Vavricka

Zentrum fur Gastroenterologie und Hepatologie, Zirich
Prasident IBDnet

und

PD Dr. med. Luc Biedermann

Leitender Arzt fur Gastroenterologie und Hepatologie,
UniversitatsSpital Ziirich






Morbus Crohn

LENA:
JUNGE, BISHER SEXUELL
AKTIVE SINGLE-FRAU

Die 22-jahrige Lena arbeitet als Floristin und fiihlt sich in
ihrem Job wohl. In der Freizeit joggt sie und spielt Vol-
leyball. Insgesamt fiihrt sie ein sehr aktives Sozialleben.
Lena ist Single, bisexuell und erlebt gerne Abenteuer mit
verschiedenen Partnern. Vor einiger Zeit wurde jedoch
bei ihr Morbus Crohn diagnostiziert. Seitdem hat sie
eine Reihe von gesundheitlichen Problemen, die auch ihr
Sexualleben beeintrachtigen.

Lena: «Als Folge meiner Krankheit hatte ich mit verschiedenen
Beschwerden zu kéampfen wie starken Bauchschmerzen und Bauch-
krampfen, Durchfall und Gewichtsverlust, Ubelkeit und Fieber. In mei-
nem Mund waren auch offene Stellen, sogenannte Aphthen, die ausge-
sprochen schmerzhaft waren. Ausserdem taten mir haufiger die Gelenke
weh und meine Augen waren genau wie meine Haut immer wieder
gereizt und entziindet. Mein Zustand war miserabel und es drehte sich
alles nur noch um meine Krankheit. Ich traf mich auch immer seltener
mit Freunden, weil ich mich wegen meiner haufigen Toilettenbesuche
und meiner allgemein deutlich geringeren Unternehmungslust genierte
und dazu auch keine Fragen mehr beantworten wollte. Spontane Unter-
nehmungen am Wochenende wie vor meiner Krankheit waren ebenfalls
nicht mehr moglich.

Wegen meiner Krankheit hatte ich zwei Schiibe, die beide mit Kortison
behandelt werden mussten. Dadurch ging es mir rasch besser, ich habe
auch an Gewicht zugenommen, was zunéchst positiv war. Leider hatte
die Behandlung bei mir aber auch einige Nebenwirkungen zur Folge: Ich
habe nun auch Wassereinlagerungen und fiihle mich in meinem Kérper
deshalb nicht mehr wirklich wohl. Ausserdem haben sich an meinem



Bauch héssliche Dehnungsstreifen gebildet und mittlerweile habe ich
auch zu viel an Gewicht zugenommen. Deswegen traue ich mich auch
nicht mehr, ins Schwimmbad zu gehen, was ich friher gerne gemacht
habe.»

Probleme mit der Sexualitét

Lena: «Friher hatte ich hdufig Sex mit verschiedenen Partnern. Seit mei-
ner Krankheit kann ich mein Sexualleben jedoch nicht mehr richtig ge-
niessen. lch méchte mich nicht mehr vor meinem Partner zeigen, weil ich
mich wegen meines Ausseren schime. Ausserdem sind mir bestimmte

Beschwerden durch Kortison

Kortison kann verschiedene Nebenwirkungen verursachen. Hierzu ge-
héren Gewichtszunahme, Wassereinlagerungen (Odeme) und das soge-
nannte Cushing-Syndrom mit Vollmondgesicht, Stiernacken, Gesichts-
rotung und briichigen Hautgefassen. Auch Hautprobleme wie Pickel und
Furunkel, Pilzinfektionen, Dehnungsstreifen durch rapide Gewichtszu-
nahme, Blasenentziindungen, Schlaflosigkeit, Stimmungsschwankungen
von euphorischen bis depressiven Zustédnden und eine Beeinflussung
des weiblichen Zyklus sind mdgliche unerwiinschte Effekte der Be-
handlung mit Kortison. Das Risiko all dieser genannten Nebenwirkungen
steigt stark mit der Dauer und Dosis der Einnahme systemischer Ste-
roide an. Deshalb sollten systemische Steroide auch immer nur zeitlich
begrenzt und in der tiefstmdglichen Dosis verordnet werden.

Verhiitung und chronisch entziindliche Darmkrankheiten

Wahrend eines Krankheitsschubs kann der Verhiitungsschutz der Pille
beeintrachtigt sein, da dann unter Umstadnden deren Aufnahme gestort
ist. Daher zdhlen die Spirale oder andere nicht oral einzunehmende
Verhutungsmittel in einer solchen Situation vermutlich zu den sichereren
Methoden. Zudem besteht bei Patienten mit chronisch entziindlichen
Darmerkrankungen eine gréssere Gefahr, dass sich eine Thrombose
bzw. eine Embolie entwickelt. Dieses Risiko ist bei Einnahme der Pille
noch zusétzlich erhoht. Daher ist es sinnvoll, mit dem Gynékologen / der



sexuelle Praktiken nicht mehr moglich, was mich verunsichert. Daher
versuche ich auch schon gar nicht mehr, einen neuen Sexualpartner zu
finden. Ich wollte dariiber schon mit meinem Hausarzt sprechen, aber
ich traue mich nicht, da ich ihn schon seit meiner Kindheit kenne und er
auch meine Eltern und meine Geschwister betreut. Ausserdem mache
ich mir Sorgen dariiber, dass die Pille, die ich zur Verhltung einnehme,
bei meiner Krankheit nicht mehr richtig wirken konnte. Vielleicht vertra-
gen sich die Wirkstoffe meiner Pille ja auch nicht mit meiner Krankheit
und sind ein Gesundheitsrisiko ftr mich.»

Gynékologin dartiber zu sprechen, ob die Verhiitungsmethode ange-
passt werden sollte. Es gibt Hinweise, dass die Einnahme der Pille das
Risiko, einen M. Crohn zu entwickeln, erhohen konnte. Allerdings muss
hingegen nicht befiirchtet werden, dass bei bereits etablierter chronisch
entztindlicher Darmerkrankung die Pille negative Auswirkungen auf den
Krankheitsverlauf hat. Die meisten Medikamente gegen chronisch ent-
ziindliche Darmerkrankungen interagieren, was die Sicherheit betrifft,
nicht nennenswert mit oral einzunehmenden Verhiitungsmitteln. Patien-
ten mit chronisch entziindlichen Darmerkrankungen haben auch kein
erhohtes Risiko fur sexuell tibertragbare Krankheiten.

Wie dem Teufelskreis entkommen?

Zunéchst einmal ist ein gewisser Riickzug bei vermehrter Krank-
heitsaktivitdt normal und muss daher nicht sofort als krankhaft eingestuft
werden. Es ist nachvollziehbar, dass man in dieser Phase nicht voll ein-
satzfahig ist und auch keine Lust bzw. Energie fiir Aktivitdten aufbringt.
Ein Ruckzug ist also nicht per se schlecht. Schlecht ist es jedoch, wenn
die Krankheit dauerhaft nicht unter Kontrolle ist. Man kann dann leicht
in eine Spirale aus verstarktem sozialem Riickzug und zunehmender
Verschlechterung der Krankheit geraten. Wie kann man einem solchen
Teufelskreis entkommen?






Colitis ulcerosa

HANNA:
PATIENTIN IN EINER
NEUEN PARTNERSCHAFT

Hanna, 36, ist an Colitis ulcerosa erkrankt und hat des-
wegen mit einigen Beschwerden zu kdmpfen. Seit zwei
Monaten lebt sie in einer gliicklichen Beziehung mit dem
32-jahrigen Mirko. Die Partnerschaft befindet sich in der
Phase des gegenseitigen Kennenlernens. Mirko méchte
nun Analverkehr mit seiner Partnerin haben. Hanna ist
sich unsicher wegen ihrer Darmerkrankung, von der sie
Mirko bislang noch nichts erzahlt hat.

Hanna: «Wegen meiner Krankheit leide ich haufig unter Bauchschmer-
zen und ich habe auch immer wieder blutigen Durchfall. Seitdem sich
meine Wirbelsdule zusétzlich entziindet hat — der Fachbegriff hierfir ist
axiale Spondyloarthritis oder Morbus Bechterew —, plagen mich auch
standig Riickenschmerzen und ich fiihle mich ganz steif im unteren Ru-
ckenbereich. Deswegen wache ich nachts oft auf und schlafe schlecht.
Hinzu kommt, dass ich Angst davor habe, Medikamente gegen die
Krankheit und die Beschwerden einzunehmen.»

Entscheidung fiir ein kldrendes Gesprdach mit dem Partner

Hanna: «Vor zwei Monaten habe ich Mirko kennengelernt und wir sind
sehr ineinander verliebt. Alles lauft gut zwischen uns und ich glaube
fest daran, dass unsere Beziehung eine Zukunft hat. Allerdings ist Mirko
sexuell sehr experimentierfreudig und hat sich auch gewtiinscht, dass wir
Analverkehr zusammen haben.

Bisher habe ich Mirko aber noch nicht gesagt, dass ich an Colitis
ulcerosa leide. Ich denke auch nicht, dass Analverkehr fiir mich die ge-
eignete Sexualpraktik ist. Eine Zeit lang war ich mir nicht sicher, ob ich
mit Mirko jetzt schon dartiber sprechen soll. Da ich mir jedoch sehr gut



vorstellen kann, mit ihm langfristig zusammenzuleben, habe ich mich nun
daflir entschieden, Mirko bereits zu diesem friihen Zeitpunkt unserer
Partnerschaft von meiner Krankheit zu erzéhlen. Ich werde ihm in diesem
Gespréch auch ganz offen sagen, dass ich zunachst keinen Analverkehr
mit ihm haben méchte.»

Gesprach mit dem Partner

Chronisch entziindliche Darmerkrankungen wie Morbus Crohn oder
Colitis ulcerosa kdénnen eine Partnerschaft einschliesslich des Sexual-
lebens erheblich beeinflussen. Daher ist es wichtig, dass Sie offen und
ehrlich mit Ihrem Partner dariiber sprechen, was in lhnen vorgeht bzw.
welche Bediirfnisse oder Bedenken Sie haben. So kénnen Unsicher-
heiten, welche die Beziehung auf Dauer belasten wiirden, abgebaut
werden. Dabei gibt es kein Richtig und kein Falsch bei der Wahl des
Zeitpunkts — jeder muss fur sich selbst entscheiden, wann er ein sol-
ches Gesprach mit seinem Partner fiihren mochte. Im Allgemeinen gilt
jedoch: Je friher und je offener tber die Krankheit kommuniziert wird,
desto weniger kommt es zu komischen oder peinlichen Situationen.

Arzt-Patienten-Gesprach

Das Gesprach zwischen Arzt und Patient ist das Fundament einer
guten Behandlung. Voraussetzung fiir ein gelungenes Arzt-Patien-
ten-Gesprach ist ein gutes Vertrauensverhiltnis zwischen den beiden
Gesprachspartnern. Dabei ist es wichtig, dass Sie als Patient offen
und ehrlich tber Ihre Krankheit sprechen. Dazu gehort auch, dass Sie
Ihrem Arzt mitteilen, wie Sie durch lhre Krankheit kérperlich, aber auch
emotional beeintrachtigt werden. Nur dann ist es lhrem Arzt méglich,
Sie optimal zu unterstiitzen und zu behandeln. Viele Patienten finden es
peinlich, wenn sie tiber lhre Beschwerden reden mussen. Hier hilft es
vielleicht, wenn Sie sich klarmachen, dass lhr Arzt es gewohnt ist, tiber
solche Dinge zu reden, und fiir Scham keinerlei Grund besteht.



Damit das Gesprach mit lhrem Arzt gelingt, sollten Sie sich

darauf vorbereiten:

= Erstellen Sie eine Liste mit lhren Fragen, die Sie dann zum Gesprach
mitbringen.

= Notieren Sie sich die wichtigsten Fakten zu lhrer Krankengeschichte,
damit Sie diese Ihrem Arzt mitteilen kénnen.

= Wenn Sie zu dem Gespréch von einem Familienmitglied oder Freund
begleitet werden mdchten, fragen Sie die Person |hres Vertrauens
rechtzeitig, ob sie Sie begleiten kann.

Achten Sie bei dem Gesprach mit lhrem Arzt darauf, dass Sie ihm alle
lhre Symptome méglichst genau beschreiben, und informieren Sie ihn
auch detailliert Gber lhre derzeitige Behandlung bzw. die Medikamente,
die Sie einnehmen. Da der jeweilige zeitliche Rahmen einer Konsultation
immer limitiert ist, haben Sie es als Patient entscheidend mit in der Hand,
dass diese wichtigen Fakten tber lhre Erkrankung rasch und strukturiert
ausgetauscht werden kdnnen und keine wichtigen Gesprachspunkte
vergessen werden. Machen Sie sich wihrend des Gespréachs gegebe-
nenfalls Notizen zur Diagnose und Behandlung und scheuen Sie sich
auch nicht, bei lhrem Arzt nachzufragen, wenn Sie etwas nicht genau
verstanden haben.
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Colitis ulcerosa, Morbus Crohn

MARCO UND MELANIE:
JUNGES PAAR BEI DER
FAMILIENPLANUNG

Der 28-jdhrige Bankmitarbeiter Marco ist an linkssei-
tiger Colitis ulcerosa erkrankt, die jedoch seit Jahren
unter einer Therapie mit 5-ASA-Medikamenten stabil ist.
Seit zwei Jahren ist Marco mit der Kindergartenlehrerin
Melanie, 26, verheiratet, die unter Morbus Crohn leidet.
Das Paar hat zwei Jahre lang erfolglos versucht, ein Kind
zu bekommen.

Marco: «Wir haben viel versucht, damit Melanie schwanger wird. So
haben wir verschiedene Sexualtechniken ausprobiert und die frucht-
barsten Tage im Menstruationszyklus berticksichtigt — aber nichts davon
hat geholfen. Da ich wegen meiner Krankheit seit Jahren mit 5-Aminosa-
licylsédure behandelt werde, habe ich befiirchtet, dass das Medikament
mdglicherweise der Grund fiir unseren unerfiillten Kinderwunsch ist. Ich
dachte aber auch, dass es an meiner Krankheit oder an der Erkrankung
von Melanie liegen kénnte. Es ist ausserdem vorgekommen, dass ich ihr
deswegen in einer hitzigen Diskussion Vorwiirfe gemacht habe, was mir
im Nachhinein sehr leidtut.»

Melanie: «Ich habe Marco ebenfalls Vorwiirfe gemacht, dass er daran
schuld sein konnte, dass wir kein Kind bekommen. Ich dachte, dass
sein Medikament ihn womdglich unfruchtbar macht. Gleichzeitig habe
ich mich aber auch gefragt, ob meine Krankheit eventuell der Grund fiir
unsere Kinderlosigkeit sein kdnnte.»

Abkldrung im Familienplanungszentrum des

UniversitatsSpitals Ziirich

Marco: «Da ich diese Ungewissheit und unsere gegenseitigen Vorwdirfe
nicht mehr ertragen konnte und wollte, habe ich mich entschlossen,



einen Weg aus dieser Lage flir uns zu finden. Ich habe einen Termin fur
uns beide beim Familienplanungszentrum im UniversitatsSpital Zurich
vereinbart. Die dort durchgefiihrten &rztlichen Untersuchungen ergaben
glucklicherweise, dass wir beide — abgesehen von unserer chronischen
Darmerkrankung — gesund sind. Es wurde kein korperliches Problem
festgestellt, das Melanie davon abhalten wiirde, schwanger zu werden.»

Melanie: «Nachdem sich herausgestellt hatte, dass einer Schwanger-
schaft eigentlich nichts im Wege steht, war die Stimmung zwischen
Marco und mir sehr viel entspannter. Ausserdem wurde uns mitgeteilt,
dass es ganz normal ist, wenn man nicht gleich schwanger wird, und

Einfluss von 5-ASA und CED auf die Fruchtbarkeit

Die Fruchtbarkeit (Fertilitat) wird bei Mannern durch eine Behandlung
mit 5-Aminosalicylsiure (5-ASA) nicht beeintrachtigt. Dies gilt prinzipiell
auch fur die allermeisten weiteren Medikamente in der Therapie der
chronisch entziindlichen Darmerkrankung (CED). Eine Ausnahme ist
hier das Sulfasalazin, welches eine voriibergehende und ungefahrlich
verminderte Spermienmenge und/oder Spermienqualitét verursachen
kann. Sulfasalazin oder verwandte Substanzen kommen heute nur noch
selten zur Anwendung, z.B. bei Gelenkschmerzen. Auch eine gut kon-
trollierte CED hat keinen relevanten Einfluss auf die Fertilitat, weder
beim Mann noch bei der Frau. Wahrend eines Krankheitsschubes kann
die Fruchtbarkeit jedoch verringert sein. Ein weiterer eher seltener
Grund fiir eine verminderte Fruchtbarkeit beim Mann und der Frau kann
ein vorangegangener operativer Eingriff mit Einbezug des Beckens (z.B.
bei einer kompletten Dickdarmentfernung) sein. Im Allgemeinen kommt
es relativ haufig vor, dass ein Schwangerschaftswunsch trotz intensiver
Bemiihungen nicht sofort in Erflllung geht. So ist eine «Wartezeit» von
sechs Monaten oder auch mehr bis zur Schwangerschaft normal.



dass eine chronische Darmerkrankung die Zeit bis zu einer Schwanger-
schaft manchmal auch etwas verlangern kann. Das hat uns den Druck
genommen. Nach ein paar Monaten bin ich dann tatséchlich schwanger
geworden, worliber wir uns riesig freuen. Allerdings mache ich mir auch
Sorgen dariiber, ob die Schwangerschaft trotz meiner Krankheit kom-
plikationslos verlaufen und unser Kind gesund zur Welt kommen wird.»

CED und Schwangerschaft

Ist eine Schwangerschaft bei Patientinnen mit CED ein Risiko?
Generell handelt es sich bei der Schwangerschaft einer Patientin, die
an einer chronisch entztindlichen Darmerkrankung wie Morbus Crohn
oder Colitis ulcerosa leidet, eher um eine Risikoschwangerschaft. Fur
einen guten Verlauf ist es wichtig, dass die Patientin einen stabilen
Gesundheitsstatus aufweist, also keinen Krankheitsschub hat, wenn sie
schwanger wird. Ansonsten besteht die Gefahr, dass es auch wahrend
der Schwangerschaft vermehrt zu Schiiben kommen kann. Ein weiteres
Risiko besteht darin, dass die Patientin wéahrend der Schwangerschaft
aus Angst vor Nebenwirkungen ihre Medikamente absetzt und damit
einen Schub riskiert. Vor diesem Hintergrund ist es auch wiinschens-
wert, dass Gyndkologen und Gastroenterologen bei der Schwanger-
schaft einer CED-Patientin eng zusammenarbeiten.

Kann die Krankheit auf das Kind iibertragen werden?

Das Risiko eines Kindes, an einer CED zu erkranken, ist etwa um den
Faktor 10 erhoht, wenn ein Elternteil an einer chronisch entziindlichen
Darmerkrankung leidet. Generell ist die Gefahr, dass das Kind tatsach-
lich einen Morbus Crohn oder eine Colitis ulcerosa entwickelt, aber im-
mer noch gering, da die Haufigkeit einer chronischen Darmentziindung
in der Normalbevdlkerung bei unter 0,5% liegt. Vereinfachend gesagt,
misste man bei einem betroffenen Elternteil statistisch etwa 20 Kinder
haben, damit eines darunter ist, welches ebenfalls an einer CED er-
kranken wird.



Wie verhalte ich mich gegeniiber meinem Partner, wenn der
Kinderwunsch unerfiillt bleibt?

Gegenseitige Vorwiirfe sind hier nicht zielfihrend. Heutzutage kommt
Unfruchtbarkeit bei M@nnern und Frauen etwa gleich h&ufig vor. Durch
die Beschuldigung des jeweiligen Partners wird nur noch mehr Stress
erzeugt, was der Erfillung des Kinderwunsches eher entgegensteht.
Sinnvoller ist es, dass Sie sich beide eine Pause génnen, wenn die Be-
mithungen um eine Schwangerschaft nicht erfolgreich sind, um es dann
nach einer gewissen Zeit erneut zu versuchen.

Welche Substitutionen sind bei einer CED-Patientin in der
Schwangerschaft sinnvoll?

Das Risiko fur einen Folsduremangel kann bei Patientinnen mit einer
CED eventuell erhéht sein. Wenn ein Kinderwunsch besteht, sollten Sie
daher frih mit einer entsprechenden Substitution beginnen. Wahrend
der Schwangerschaft werden auch oft Eisenpréparate empfohlen und
bei entsprechendem Mangel grossziigig eingesetzt. Dabei gilt es jedoch
zu beachten, dass orale, liber den Darm aufgenommene Eisenpréparate
mdglicherweise Nebenwirkungen im Magen oder Darm verursachen und
auch einen Schub auslésen kénnen. Bei CED-Patienten ist daher gene-
rell eher Zurlickhaltung beim Einsatz von oralen Eisenpréaparaten gebo-
ten. Gegebenenfalls sollten bevorzugt intravendse, also direkt tiber die
Blutbahn zugefiihrte Praparate gegeben werden. Auf keinen Fall sollten
Sie wihrend der Schwangerschaft auf eigene Faust Eisenpréparate ein-
nehmen, sondern immer Riicksprache mit Inrem Arzt halten.



JETZT MITGLIED

WERDEN

und die Crohn Colitis Schweiz dauerhaft unterstiitzen!
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o

-
Die Anmeldung ist auch auf unserer Website mdglich: www.smccv.ch t'

Anmeldeformular

[ Ich leide an Morbus Crohn und trete der ] Ich méchte Crohn Colitis Schweiz férdern
Crohn Colitis Schweiz bei (Jahresbeitrag Fr. 60.-) (Jahresbeitrag Fr. 60.-)

[] Ich leide an Colitis ulcerosa und trete der [] Ich schone die Umwelt und erhalte alle
Crohn Colitis Schweiz bei (Jahresbeitrag Fr. 60.-) Unterlagen nur per E-Mail

Ausschneiden und einsenden an Crohn Colitis Schweiz, 5000 Aarau
oder per E-Mail an welcome@smccv.ch

Name, Vorname

Adresse

PLZ, Ort

Beruf

Geburtsdatum

Telefon Privat

E-Mail

Ort, Datum
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NUTZLICHE TIPPS

= Planen Sie die Liebe — etwa dann, wenn Sie merken, dass Sie
sich wirklich gut und fit fiihlen.

= Legen Sie regelmassige Erholungspausen ein.

= Entspannungsiibungen sind sehr hilfreich = nicht nur zur Verbes-
serung des Sexuallebens (Yoga usw.).

= Versuchen Sie, lhre Blase und/oder lhren Darm vor dem intimen
Erlebnis zu entleeren. Bei Stuhlinkontinenz kénnen auch Anal-
tampons helfen.

= Scheuen Sie sich nicht, zu sexuellen Hilfsmitteln (z.B. Vibratoren
oder Gleitgel) zu greifen.

= Vielleicht am allerwichtigsten: Schamen Sie sich nicht, auch
wenn es einmal nicht klappen sollte. Ein anderes Mal kann es
durchaus wieder schén werden!

= Reden Sie offen mit lhrem Partner und erkldren Sie ihm, weshalb
Sie sich momentan nicht imstande fiihlen, intim zu sein, und
suchen Sie gemeinsam nach Alternativen, um lhre Zweisamkeit
auszuleben.

Single, W, 25 Jahre alt: <Heute treffe ich mich mit meinem Date bei ihm
zu Hause. Eigentlich wollte ich heute zur Sache kommen, aber leider
habe ich eine offene Fistel am Steissbein. Das ist mir so unangenehm!»
Tipp: Lass dir bei der Wundberatung helfen. Es gibt Pflaster, die wasser-
dicht sind. Das heisst, da kann nichts auslaufen und man sieht nichts.
Die plastifizierten Pflaster dirfen tber eine kurze Zeit getragen werden
und dann riecht auch nichts. Wichtig: Nach dem Date wieder die ge-
wohnten Verbande benutzen, um die Wundheilung nicht negativ zu be-
einflussen. Es wird dem Partner kaum auffallen und wenn er doch fragt,
darf man eine Ausrede benutzen. Oder vielleicht ist es der passende
Moment, um es dem Partner zu sagen?

Verheiratet, M, 34 Jahre alt: <Mir geht es nicht gut. Ich bin mitten in
einem Schub und habe absolut keine Lust. Meine Frau denkt schon,
ich finde sie nicht mehr attraktiv, weil ich durch den ganzen Druck ganz
einfach nicht kann. Da tut sich nix! Ich fiihle mich nicht mehr als ganzer
Mann und ich bin doch erst 34 Jahre jung.»



Tipp: Fehlende Lust bei Phasen von erhéhter Krankheitsaktivitat ist zu-
nachst einmal nichts Abnormales, sondern eher vergleichbar mit vermin-
dertem Appetit auf Essen bei einer Grippe. Chronische Symptome und
Einschrankungen durch die aktive Erkrankung kénnen aber auch dauer-
haft die Lust beeintrachtigen. Bei zwar vorhandener Lust, aber kérper-
lichem Unvermdgen: Erektile Dysfunktion ist immer noch ein Tabuthema.
Durch viel Stress und Druck kann dieses Problem entstehen. Lass dir
Zeit und versuche mit Entspannungstechniken und Ablenkungen, die
Anspannungen und den Stress zu senken. Es kann durchaus auch in
diesem Alter sinnvoll sein, vorlibergehend auf medikamentose Hilfen
zum Erreichen und/oder Aufrechterhalten einer Erektion zurtickzugrei-
fen. Nicht zuletzt kann ein positives Sexualerlebnis sich gtinstig fiir den
weiteren Verlauf auswirken («Es geht ja eigentlich doch ...»).

Verlobt, W, 25 Jahre alt: <Meine Libido ist dahin, seit ich gewisse
Medikamente gegen CED einnehme. Ich habe einfach keine Lust mehr
auf Sex. Im Internet habe ich Mittel gefunden, welche anscheinend die
Libido steigern sollen. Es ist ein Gel, das kurz vor dem Geschlechts-
verkehr angewendet wird. Oder es soll pflanzliche Produkte geben, die
helfen kénnen, die Lust zu steigern. Soll ich so etwas versuchen? Ich
bin verlobt und mache mir jetzt schon einen Riesenstress wegen der
Hochzeitsnacht!»

Tipp: Generell ist es so, dass zwar viele Patienten mit IBD denken,
dass die Medikamente auf ihre Libido schlagen. Hinweise, dass dies
tatsdchlich so ist, gibt es aber bis auf wenige Ausnahmen nicht. Ein-
zig Opiat-haltige Schmerzmittel, Antidepressiva/Beruhigungsmittel und
eventuell Steroide kdnnen hier einen ungtinstigen Effekt haben. Bei den
tibrigen Medikamenten ist ein Nebeneffekt auf die Libido eher unwahr-
scheinlich. Auf dem Markt gibt es unendlich viele verschiedene Libido
steigernden Mittel. Ob diese etwas bringen, misstest du selber ver-
suchen. Aber bitte halte wie immer Riicksprache mit deinem Arzt, ob du
das nehmen kannst. Auch pflanzliche Mittel kénnen dem Darm schaden
oder eventuell mit Medikamenten interagieren. Es gibt auch viele un-
seriose Webseiten, auf denen man Potenz oder Libido steigernde Mittel
kaufen kann. Da ware es wirklich angebracht, sich mit dem Arzt zu unter-
halten und das Problem zu erkldren. Eventuell gibt es ein Medikament
ohne diese Nebenwirkung.
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Single, M, 19 Jahre alt: «Ich habe solche Angst, dass ich mal wahrend
dem Sex aufs Klo muss! Das wére mir so peinlich, wenn ich fiir meinen
Drang unterbrechen miisste.»

Tipp: Wenn du musst, dann musst du. Es ist nichts Peinliches daran,
das Liebesspiel unterbrechen zu miissen. Dein Partner/deine Partnerin
wird sicherlich Versténdnis dafiir haben. Eventuell kannst du gerade
dann iiber deine Angste sprechen. Dann weiss dein Partner Bescheid
und stellt in dieser Situation keine dummen Fragen. Nach dem Toiletten-
gang konnt ihr da weitermachen, wo ihr aufgehért habt. Oder ihr macht
eine kleine Pause und Fortsetzung folgt. Ein Tipp, damit so etwas nicht
unbedingt passieren muss: Geh vor dem Geschlechtsverkehr auf die
Toilette und versuche den Darm zu entleeren. Versuche den sexuellen
Kontakt nicht direkt nach dem Essen zu haben. Je aktiver dein Darm ist,
desto grosser ist die Wahrscheinlichkeit, dass du ihn entleeren musst.
Je nach Symptomatik und vorangehender Erfahrung mit diesen Prépa-
raten kann es auch sinnvoll sein, vorher etwas voriibergehend den Darm
Hemmendes zu sich zu nehmen (z.B. Loperamid [Imodium] oder sogar
Opiumtinkturen).

In einer Beziehung, W, 28 Jahre alt: «Ich liebe es, mit meinem Freund
intim zu werden, aber jedes Mal bin ich zu trocken. Mein Arzt meinte, das
kénnte vom Kortison kommen. Ausserdem bekomme ich immer wieder
Blasenentziindungen und Pilzinfektionen. So macht Sex keinen Spass
und mir vergeht alles! »

Tipp: Das Beste gegen Trockenheit ist Gleitmittel. Am vertraglichsten
sind solche auf Wasserbasis und ohne Duftstoffe. Einfach ausprobieren
und ins Liebesspiel einbinden. Bei wiederkehrenden Blasen- und Pilz-
infekten ist die Hygiene vor und nach dem Akt sehr wichtig. Vor und
nach dem Verkehr soll die Frau die Blase komplett entleeren. Mann und
Frau sollten sich duschen oder nur schon das Waschen der Hénde
bringt sehr viel. Nach dem sexuellen Kontakt ist es von Vorteil, wenn die
Frau sich den Intimbereich wéascht und bei sehr grosser Infektanfallig-
keit konnte sogar eine Vaginaldusche angebracht sein. Diese darf aber
nicht zu haufig angewendet werden, da die Dusche auch die Vaginalfiora
stoéren konnte. Nachdem der Intimbereich gewaschen wurde, kann zur
Vorbeugung einer Pilzinfektion ein Milchsiurezéapfchen («Déderlein»)
oder ein Milchsaurebakterienvaginalgel in die Vagina eingefiihrt werden.
So kann sich die Flora besser erholen und ist weniger anféllig auf Pilze
und Bakterien.



Single, W, 30 Jahre alt: «<Beim Geschlechtsverkehr habe ich Schmerzen
und zwar fuihle ich beim Eindringen des Penis stechende Bauchschmer-
zen. Was kann ich dagegen tun?»

Tipp: Lass zuerst abklaren, ob alles bei dir in Ordnung ist. Schmerzen
beim Geschlechtsverkehr sind nicht normal und mussen nicht durch
eine chronisch entziindliche Darmerkrankung verursacht werden. Hier
ist eine Untersuchung beim Gynakologen, zur Abklarungen auf Zysten
oder Endometriose, angesagt. Wenn alles in Ordnung ist, kannst du
ausprobieren, ob es bei jeder Stellung gleich ist. Nicht tberall ist der
physische Druck auf den Darm gleich gross. Es gibt auch die M&g-
lichkeit, den Druck mit Stillkissen oder anderen Hilfsmitteln zu verla-
gern. Ebenso kann es Schmerzen verursachen, wenn der Penis zu tief
eindringt. Ein Stellungswechsel kann hier vielleicht Abhilfe schaffen.
Schliesslich kénnen zu grosse Erwartungen und Angste die Schmerz-
symptomatik verstarken. Dies kann dann in einem Teufelskreis miinden.
Auch hier kann eine erfahrene Gynzkologin weiterhelfen.

Verheiratet, M, 67 Jahre alt: «Meine Frau ist betroffen von MC und nun
auch pensioniert wie ich. In den zwei Jahren meiner Pension habe ich
mein neues Leben begonnen und fiihle mich fit und bereit, Dinge zu er-
leben. Ich méchte mit meiner Frau aktiv bleiben, wenn ihr versteht, was
ich meine. Nur leider denkt sie nicht so. Sie fiihlt sich alt und hésslich
(durch OP-Narben und die starken Gewichtsschwankungen hat sie
Dehnungsstreifen) und méchte sich mir nicht mehr hingeben. Was soll
ich tun? Ist mein Sexleben gestorben?»

Tipp: Vorab: Dies kann jedem passieren, unabhéngig von Alter, Krank-
heit oder anderem. Vielleicht versuchst du zuerst mit deiner Partne-
rin Uber deine Bedirfnisse zu sprechen. Dann solltet ihr gemeinsam
herausfinden, was euch guttut. Es gibt neben der Penetration noch
viele andere Méglichkeiten, sich als Paar nahe zu kommen. Ob es nun
Streicheleinheiten, eine Massage oder der Gebrauch von Hilfsmitteln
ist. Probiert aus, was euch Spass macht und euch anmacht. Vielleicht
findest du so einen Weg, mit deiner Frau wieder intim zu werden. Wenn
sie nicht will, dass du sie so siehst, dann versucht doch einander im
Dunkeln zu ertasten und macht ein kleines Spiel daraus. Es fiihren viele
Wege nach Rom oder zum Hohepunkt!
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Verheiratet, W, 42 Jahre alt: <Mein Mann und ich praktizieren immer
wieder Analsex, da es uns beiden Spass macht. Nur bin ich jetzt in einem
Schub und weiss nicht, ob ich nun trotzdem Analsex haben kdnnte. Ma-
che ich die Entztindung schlimmer durch eine mechanische Reizung?»
Tipp: Grundsitzlich besteht kein Problem. Der Schub wird nicht
schlimmer, weil Analverkehr stattfindet. Es sollten die géngigen Hygi-
eneregeln befolgt werden (mit Kondom und mit viel Gleitmittel) und auf
das eigene Geflihl gehort werden. Wenn die Entziindung im Enddarm
ist, wird der Verkehr vielleicht Schmerzen verursachen und dann muss
man aufhéren. Wenn es nicht schmerzt, darf man weitermachen. Wenn
Angst vor Schmerzen bestehen, kann zuerst nur ein Finger eingefiihrt
werden, um zu testen, wie sich das anfihlt.

Single, W, 57 Jahre alt: «<Ich bin zwar schon é&lter, aber das heisst
nicht, dass ich nicht auch sexuelle Bediirfnisse habe. Leider fiihle ich
mich sehr unsicher wegen meiner vielen Narben und meiner leichten
Stuhlinkontinenz. Am liebsten hétte ich einen Partner, der dasselbe
durchmacht wie ich! Oder sich zumindest nicht vor mir ekelt. Gibt es
eine Mdglichkeit, jemanden kennenzulernen?»

Tipp: Es kommt darauf an, was du willst. Wenn du einen Lebenspartner
suchst, dann gibt es die Mdglichkeit, tiber Crohn Colitis Schweiz, an
Veranstaltungen Menschen kennenzulernen. Das sind keine Dating-
Veranstaltungen, aber vielleicht findest du jemanden tber eine Selbst-
hilfegruppe? Crohn Colitis Schweiz kann dich mit anderen Betroffenen
zusammenbringen und vielleicht hilft dir auch schon der Austausch mit
anderen Betroffenen, die in der gleichen Situation sind wie du.

Verheiratet, W, 34 Jahre alt: «\Waihrend dem Sex wird mir oftmals
tbel und ich kriege starke Bauchschmerzen. Ich glaube, es kénnte am
konstanten Druck auf meine Bauchdecke liegen. So macht es keinen
Spass mehr fir mich und ich weise die Avancen meines Mannes oft
zuriick, obwohl ich eigentlich schon Lust hatte.»

Tipp: Experimentiere mit Stellungen, die den Bauch nicht so sehr belas-
ten. Eine gute Option kdnnte beispielsweise sein, dass du oben liegst;
so kannst du das Tempo und auch die Eindringtiefe so anpassen, dass
es fur dich angenehm ist. Besonders schonend ist auch die L&ffelchen-
stellung, hier driickt nichts auf den Bauch und alle Bewegungen werden
automatisch gedampft.



HIER EINIGE WEITERE TIPPS

= Arzt aufsuchen. Es ist wichtig, dass die Krankheit vom behandelnden
Arzt gut eingestellt und dadurch kontrolliert wird.

= Hilfe suchen beim Psychologen. Gespréche mit einem Psychologen
konnen helfen, die Situation zu meistern.

= Kontakt mit Crohn Colitis Schweiz. In einer Patientenvereinigung
wie Crohn Colitis Schweiz besteht die Moglichkeit, sich mit Gleichge-
sinnten auszutauschen. Zudem kénnen Betroffene sich innerhalb von
Crohn Colitis Schweiz selbst engagieren und somit anderen Patien-
ten aktiv zu helfen. Das kann auch dazu beitragen, dass das eigene
Selbstbewusstsein gestérkt wird.

= Auf Schliisselfreundschaften konzentrieren. Gerade bei vermehr-
ter Krankheitsaktivitdt gilt es, die eigenen Ressourcen zu schonen.
Andererseits sind soziale Kontakte besonders in einer solchen Phase
wichtig, da diese helfen kdnnen, die durch die Krankheit hervorgerufe-
nen Belastungen abzufedern. Daher ist es sinnvoll, sich auf bewahrte,
vertrauensvolle Freundschaften zu konzentrieren.

25






Morbus Crohn

GERTRUDE UND HOLGER:
ALTERES EHEPAAR

MIT PROBLEMEN IN DER
PARTNERSCHAFT

Die 64-jahrige Rentnerin Gertrude ist seit vielen Jahren
an Morbus Crohn erkrankt. Sie leidet deswegen unter
verschiedenen gesundheitlichen Beschwerden und hat
bereits mehrere Therapien und Operationen hinter sich.
Ihre Lebensqualitdt und ihr Sexualleben sind stark be-
eintrdchtigt. Gertrude ist mit dem 66-jdhrigen pensionier-
ten Prokuristen Holger verheiratet, der wenig Verstand-
nis fiir ihre Situation hat.

Gertrude: «Wegen meiner Krankheit habe ich oft starke Schmerzen und
auch immer wieder Durchfall. Mir ist stéandig schlecht und ich bin ausser-
dem haufig miide und abgeschlagen. Ich wurde bereits mit mehreren
Medikamenten behandelt, unter anderem auch mit einem Biologikum.
Ausserdem wurde ich schon mehrfach operiert, wobei die Arzte mir
Teile des Magen-Darm-Traktes entfernt haben. Leider haben sich mitt-
lerweile auch mehrere Fisteln im Bereich meiner Vagina und meines
Enddarms gebildet. Deswegen wurde bei mir eine sogenannte perianale
Seton-Therapie durchgefiihrt. Dabei wird im Bereich des Anus ein Fa-
den durch die Fistel gezogen und so eine Drainage gelegt.

Die ganzen Krankheitsbeschwerden haben mich stark belastet. Wegen
meiner Operationsnarben und meiner Fisteln fuhlte ich mich Zusserst
unwohl in meinem Kérper. Mein Selbstbewusstsein war sehr angeschla-
gen und ich hatte oft Depressionen. Ich war auch nicht mehr imstande,
zu reisen und mein Leben wie friiher zu geniessen. Auf sexuellen Kontakt
mit meinem Mann hatte ich keine Lust mehr — vielleicht spielte auch
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mein geanderter Hormonhaushalt hier eine Rolle. Mit meinem Arzt wollte
ich nicht dartiber sprechen, weil ich mich zu sehr geschamt habe. Mit
meinem Mann Holger habe ich zwar versucht, liber meine Probleme zu
reden, aber der hat mich nicht verstanden.»

Holger: «Ich habe meinen Beruf friilher sehr geliebt, aber seit meiner
Pensionierung habe ich mich véllig nutzlos gefiihlt. Immer nur Golf
spielen war mir zu langweilig. Ich hoffte nur, dass bald Enkelkinder
kommen und meinem Leben dadurch vielleicht einen neuen Sinn gege-
ben wird. Meine Frau konnte ich nicht verstehen. Ich dachte: lhr geht’s
doch gut. Sie ist zwar krank, aber eigentlich fehlt es ihr an nichts. Und
dennoch jammert sie sténdig, wie schlecht sie sich fihlt. Sexuell funk-
tionierte es dann irgendwann gar nicht mehr mit uns. Ich glaube, meine
Frau begehrt mich nicht mehr.»

Biologika

Biologika sind Arzneistoffe, die mit Mitteln der Biotechnologie und gene-
tisch verénderten Organismen hergestellt werden. Es handelt sich dabei
um Proteine (z.B. Hormone, Gerinnungsfaktoren, monoklonale Anti-
koérper, etc.) und Nukleinsduren (DNA, RNA und anti-sense RNA), die
gezielt in die Vorgdnge des Kdrpers eingreifen sollen. Biologika stehen
IBD-Patienten zur Verfligung, bei denen herkémmliche Therapien nicht
geniigend wirken oder gar nicht ansprechen. Eine Ubersicht iiber die
zurzeit zugelassenen Biologika und ihre Wirkung in chronisch entziind-
lichen Darmerkrankungen wird im Fokus «Therapien» von Crohn Coli-
tis Schweiz ausfiihrlich dargestellt (www.smccv.ch/unsere-angebote/
informationen/infobroschueren). In den nichsten Monaten und Jahren
wird die Zulassung weiterer Biologika erwartet, die in die Entziindungs-
prozesse des Darmes eingreifen kénnen. Bitte informieren Sie sich bei
Ihrem Arzt, welche Medikamente bereits erhéltlich sind.



Hilfe durch Crohn Colitis Schweiz

Gertrude: «Irgendwann wurde mir die ganze Situation zu viel und ich
habe mich entschlossen, einen Beratungstermin (Coaching fiir Mit-
glieder) bei Crohn Colitis Schweiz zu vereinbaren (www.smccv.ch). Bei
einer Selbsthilfegruppe wurde mein Mann sofort mit in das Gesprach
einbezogen und wir wurden beide umfassend beraten. Die Gespréche
haben uns sehr geholfen. Mein Mann kann meine Situation nun besser
verstehen und in Schubphasen besser auf mich eingehen. Es tut mir
gut, zu wissen, dass mein Mann mir nicht nur sexuell, sondern auch
emotional wieder néher ist. Mittlerweile unternehmen wir auch wieder
gemeinsam Reisen und kénnen unser Leben generell sehr viel besser
geniessen als vorher.»

Selbsthilfegruppe

Das Ziel einer Gespréachsgruppe ist es, sich tber eigenen Erfahrungen
mit Morbus Crohn oder Colitis ulcerosa auszutauschen und sich gegen-
seitig zu unterstutzen. Ein zwangloses Treffen unter Gleichgesinnten
verschiedenen Alters kann in ganz unterschiedlichem Rahmen stattfin-
den. So trifft man sich nicht nur im «runden Kreis» in einem Sitzungszim-
mer, sondern es gibt auch Gruppen, die einmal im Monat einen lustigen
Abend bei einer Pizza miteinander verbringen. Gesprachsgruppen gibt
es in allen grosseren Stadten in der Schweiz und die Adressen der Kon-
taktpersonen findet man auf der Webseite von Crohn Colitis Schweiz
(www.smccv.ch).






Colitis ulcerosa

THOMAS:
PATIENT MIT STOMA,
IN EINER BEZIEHUNG

Der Stadtpolizist Thomas, 48, ist seit dem Alter von

23 Jahren an Colitis ulcerosa erkrankt. Wegen einer sich
standig verschlimmernden Entziindung des Enddarms
(Proktitis) mit spaterem Ubergreifen auf den gesamten
Dickdarm (Pancolitis) wurde ihm ein kiinstlicher Darm-
ausgang (Stoma) gelegt. Thomas schamt sich wegen
seines Stomas und fiihlt sich in seinem Sexualleben ge-
stort, obwohl seine Partnerin sehr verstandnisvoll ist.

Thomas: «Schon zu Beginn meiner Krankheit entwickelte sich bei mir
eine Entziindung im Enddarm, die immer schlimmer wurde, bis schliess-
lich auch mein gesamter Dickdarm stark entziindet war. In dieser Zeit
probierte ich mehrere Medikamente aus, aber keines hat geholfen. Ich
musste auch mehrmals ins Spital. Inmer wieder hatte ich Durchfall und
verlor regelmissig an Gewicht, bis ich 25 kg weniger wog als vor meiner
Krankheit. Kérperlich war ich am Ende und es ging mir richtig schlecht.
Ich machte mir auch grosse Sorgen, ob ich den hohen Anspriichen,
die mein Beruf an mich stellt, noch gerecht werden konnte. Die ganze
Situation belastete mich auch psychisch sehr stark: Als Konsequenz
war unter anderem auch mein Liebesleben gestért und ich war dusserst
skeptisch, was mir die Zukunft bringen wiirde.

Nach langem Hin und Her habe ich mich dann entschlossen, eine
Proktokolektomie durchfiihren zu lassen. Das ist eine Operation, bei
der Dickdarm und Mastdarm entfernt werden. Dabei wurde mir auch
zundchst ein provisorischer, spéater dann ein permanenter kiinstlicher
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Darmausgang, ein sogenanntes Stoma, gelegt. Die Operation verlief fiir
mich sehr erfolgreich und ich fiihlte mich bald danach wieder fit. Dies
war der Grund, warum ich mich gegen die von den Arzten vorgeschlage-
ne Anlage eines kiinstlichen Enddarms aus Diinndarm (Pouch), was eine
Ruckfihrung des Stomas ermdglicht hitte, entschieden habe. Im Alltag
kam ich auch gut mit meinem Stoma zurecht. Allerdings stérte es mich
sehr bei meinem Sexualleben. Obwohl meine Partnerin sehr grosses
Verstandnis fiir mich hatte, schamte ich mich und wollte mich ihr daher
auch nicht mehr nackt zeigen. Ausserdem hatte ich grosse Angst, meine
Partnerin irgendwann deswegen zu verlieren.»

Leben mit einem Stoma

Einen kiinstlichen Darmausgang (Stoma) zu bekommen, bedeutet einen
grossen Einschnitt fiir den Patienten. Das verénderte Aussehen und die
Angst davor, kein vollwertiger Partner in Familie, Beruf und Gesellschaft
mehr zu sein, sind fiir viele Betroffene ernst zu nehmende Probleme.
Nachfolgend sind einige Tipps aufgefiihrt, die Ihnen als Stomatrager
helfen kénnen, Ihren Alltag moglichst gut zu bewaltigen:

= Stomaversorgung. Es gibt verschiedene Moglichkeiten der Versor-
gung: ein- und zweiteilige Systeme, flache oder konvexe Haftflachen,
geschlossene oder entleerbare Beutel, ausschneidbare oder vorge-
stanzte Lochdéffnungen. Jedes System hat seine Vor- und Nachteile.
Informieren Sie sich, sprechen Sie mit Inrem Arzt und/oder Betroffe-
nen und wahlen Sie das fiir Sie beste Versorgungssystem aus.

= Hautpflege. Halten Sie die Haut um das Stoma herum gesund. Die
Haut sollte sauber und trocken sein, wenn Sie die Versorgung anle-
gen. Der Hautschutz muss an den Stomadurchmesser angepasst sein
und sollte gut auf der Haut aufliegen. Wechseln Sie die Versorgung,
sobald Sie Unbehagen oder Juckreiz verspiren. Speziell fur die Sto-
maversorgung entwickelte Lotionen oder Cremes kénnen die Haut
schiitzen und beim Abheilen von Entziindungen helfen.

= Erndhrung. Prinzipiell besteht bei einem Stomatrager keine
Einschrankung in der Erndhrung. Verengungen oder Verwachsungen
an der Durchtrittstelle des Stomas kdnnen jedoch zu Beschwer-



Hilfe durch Partnergesprache und Stomaberatung

Thomas: «In mehreren Gesprachen mit meiner Partnerin lernte ich

zu akzeptieren, dass ein Sexualleben auch mit Stoma mdglich und
erstrebenswert ist. Wir haben uns dabei langsam an die Problematik

herangetastet und so im Laufe der Zeit unser gegenseitiges Vertrauens-

verhéltnis immer weiter gestérkt. Sehr geholfen hat uns hierbei auch
die Stomaberatung in einer Selbsthilfegruppe der ILCO (www.ilco.ch).
Mittlerweile haben wir wieder ein erfilltes Liebesleben, das wir beide
geniessen kdnnen.»

den bei der Aufnahme schwer verdaulicher oder stark faserhaltiger
Nahrungsmittel fiihren. Diese konnen Sie gegebenenfalls mithilfe
eines Erndhrungstagesbuches identifizieren. Kauen Sie lhre Nahrung
griindlich und vermeiden Sie Nahrungsmittel, von denen Sie wissen,
dass Sie bei lhnen zu Blahungen, Verstopfung, Durchfall oder tbel-
riechendem Stuhl fuhren. Eine regelméssige und damit planbarere
Stuhlentleerung kann durch regelméssige Mahlzeiten erreicht werden.
Sexualleben. Das Stoma selbst ist kein Hindernis fur ein erfulltes
sexuelles Leben. Psychische Faktoren wie Scham oder die Angst, mit
einem Stoma nicht mehr attraktiv zu wirken, kénnen bei Frauen und
Ménnern jedoch das Sexualleben beeintrachtigen. In diesem Fall kann
ein Gesprach beider Partner miteinander oder mit dem Arzt bzw. einer
Selbsthilfegruppe eine echte Hilfe sein.

Sport. Ein Stoma ist prinzipiell kein Hinderungsgrund, Sport zu trei-
ben. Sportarten wie Kampfsport oder Gerateturnen, die das Stoma
oder dessen Sitz gefahrden, sollten Sie jedoch vermeiden.

Kleidung. Sie bendtigen keine spezielle Kleidung, sondern kénnen
in der Regel dasselbe tragen wie vor der Operation. Vermeiden Sie
jedoch zu enge Miederwaren, die auf das Stoma driicken. Je nach
Lage des Stomas kann es angenehmer sein, die Hose mit Hosentra-
gern statt einem Giirtel zu halten. Es gibt auch spezielle Stomaunter-
wésche, -bandagen und -gurtel und sogar Badebekleidung, die das
Tragen des Stomas im Alltag erleichtern kénnen.
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NACHWORT

UCB ist stets daran interessiert, wie sich die Bediirfnisse der Patienten
und ihrer Familien unter dem Einfluss einer Erkrankung verandern. In
Zusammenarbeit mit medizinischen Experten versuchen wir nachzuvoll-
ziehen, wie Patienten ihren Alltag bewaltigen und wie sie sich fiihlen.
Dabei liegt uns jeder einzelne Mensch, mit seiner ganz persénlichen
Patientengeschichte, am Herzen.

Einige solcher ganz persénlichen Patientengeschichten finden sich im
Bereich der Intimitat wieder, die durch eine Erkrankung aus dem Gleich-
gewicht geraten kann. Da eine unversehrte Intimitat einen zentralen
Bereich im Leben eines jeden Menschen darstellt, der sehr stark mit
Lebensqualitét, Selbstvertrauen und Selbstwertgefihl verkntipft ist, ha-
ben wir die Patientenbroschiire «Intimitat» ins Leben gerufen und zu-
sammen mit Crohn Colitis Schweiz entwickelt. Wir méchten gemeinsam
mit Crohn Colitis Schweiz und den beteiligten medizinischen Experten
auf das Tabuthema Intimitdt aufmerksam machen und Patienten dazu
ermutigen, sich positiv mit ihrer eigenen Sexualitat auseinanderzusetzen.

Wir hoffen sehr, dass diese Broschire hilft, Wege zu einer gesunden
und erfiillten Partnerschaft aufzuzeigen und damit Lebensqualitét zu
steigern. Wenn diese Broschire «Intimitat» einen kleinen Teil zur Wie-
derherstellung lhrer eigenen Lebensqualitét beitragen kann, ist unser
Auftrag erfiillt.

Dr. Nicole Schmitz
Medical Scientific Liaison — Immunology
UCB Pharma, Bulle, Schweiz
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Bei uns war das Thema Intimitdt mit oder trotz CED eine grosse Un-
sicherheit und schlussendlich dann auch ein Problem. Durch den Aus-
tausch mit anderen Betroffenen und mithilfe eigener Kreativitat konnten
wir uns aus dieser Spirale befreien und haben nun ein gesundes Verhalt-
nis zur Intimitét. Aber da der personliche Austausch mit anderen nicht
jedem leichtfallt, war es fur uns selbstverstandlich, dass wir an dieser
Broschire mitarbeiten wollten. Wir konnten so unsere eigenen Erfah-
rungen zusammentragen und in eine kompakte Broschiire verpacken,
um anderen zu helfen. Wir hoffen, dieses Ziel konnten wir mit den zu-
sammengetragenen Tipps und Tricks erreichen.

Yasemin und Anina

DANK

Ein ganz besonderer Dank gilt den beiden ehemaligen Vorstands-
mitgliedern Yasemin Jud und Anina Frick fiir ihren grossartigen und
motivierten Einsatz fiir diese Broschiire.

Crohn Colitis Schweiz
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