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Editorial
Editorial

«Der Mensch will immer, dass alles anders wird, und
gleichzeitig will er, dass alles beim Alten bleibt.»
Paulo Coelho, Der Ddmon und Fréulein Prym

Nach ziemlich genau sechs Jahren — das letzte Design
entstand im Jahr 2007 — fanden wir es an der Zeit, unse-
rem Info-Heft ein neues Kleid zu geben. Wir freuen wir uns
sehr, lhnen hiermit unser neues Magazin im neuen Design
zu préasentieren.

Inhaltlich sind wir inzwischen auf 32 Seiten und die Aufla-
ge betragt 3000 Exemplare. Die Hefte gehen an alle Mit-
glieder sowie an Arzte, Spitaler, Pflegepersonal, Pharma-
Firmen und viele weitere Interessierte. Somit hat sich unser
«Mitteilungsblatt» zu einer vielbeachteten Mitgliederzeit-
schrift mit fachlich gut fundierten Artikeln entwickelt.

Die SMCQCYV ist eine moderne Vereinigung. Sie hat sich im
Laufe der letzten 27 Jahre immer wieder der Zeit ange-
passt und ist heute auf sehr vielen Ebenen prasent. Eines
der wichtigsten Ziele der SMCCV (siehe auch Statuten) ist
es, die Offentlichkeit Uber chronisch entziindliche Darmer-
krankungen zu informieren und aufzuklaren. Wir sind
Uberzeugt, diese Aufgabe ist uns in der Vergangenheit gut
gelungen. Es ist jedoch nicht an der Zeit, dass wir uns auf
unseren Lorbeeren ausruhen. Es gibt immer noch zu viele
Menschen, die uns mit Vorurteilen begegnen - oder noch
fast noch schlimmer: Die Diagnose wird mangels Wissen
zu spat gestellt. Mit einem neuen Design ziehen wir neue
Blicke auf uns und wir zeigen, dass wir modern und flexi-
bel bleiben. Im Ubrigen erreichen wir mit dieser Umstel-
lung eine nicht unbedeutende finanzielle Einsparung.

Unsere Mitgliederzeitschrift ist eine besonders spannende
Herausforderung. Hochkomplexe medizinische Inhalte und
unterschiedliche Interessen der Mitglieder, der Arzteschaft
mussen gut kombiniert werden. Die Wirkung einzelner Arti-
kel muss gut bedacht werden und beim Redigieren ist gro-
sses Hintergrundwissen gefragt. Eine ziemlich aufwendige
Aufgabe fur den ehrenamtlich tatigen Vorstand der SMCCV.

SMCCV
Vorstands-
mitglieder

Adéla Fanta, Andrea C. Mdlhaupt, Nicole Bucher,
Bruno Raffa, Werner Schulze, Michael Harnisch, Bernhard Laim,

«Les gens veulent tout changer et, en méme temps,
souhaitent que tout continue uniformément.»
Paulo Coelho, Le Démon et mademoiselle Prym

Au bout de six ans assez précisément (le dernier design
datant de mai 2007)), nous avons pensé qu'il était temps
de donner des habits neufs a notre magazine d’informa-
tion. Nous sommes trés heureux de vous le présenter
aujourd’hui avec son nouveau design.

Pour ce qui est du contenu, nous en sommes entre-temps
a 32 pages et le tirage est de 3000 exemplaires. Ceux-cCi
sont envoyés a tous les membres ainsi qu’a des médecins,
hépitaux, personnels soignants, entreprises pharmaceu-
tiques et nombre d’autres personnes intéressées. Ainsi
notre «feuille d’information» est-elle devenue un magazine
d’association remarqué, contenant des articles spécialisés
sérieux.

LASMCC est une association moderne. Depuis 27 ans,
elle s’est toujours adaptée a son époque et est actuelle-
ment présente a différents niveaux. Lun des principaux
objectifs de TASMCC (comme indiqué dans la charte) est
d’informer et d’éduquer le public au sujet des maladies
inflammatoires chroniques de l'intestin. Nous sommes
persuadés que nous avons bien rempli cette mission par
le passé. Mais I'heure n’est pas venue de nous reposer sur
nos lauriers. Il y a encore trop de gens qui ont des préjugés
vis-a-vis de nous ou bien, et c’est peut-étre encore pire,
faute de connaissances dans ce domaine, le diagnostic
est encore posé trop tard. Par notre nouveau design, nous
voulons attirer I'attention de nouvelles personnes et mon-
trer que nous restons modernes et souples. Par ailleurs,
cette modification nous permet de réaliser des économies
non négligeables.

Le magazine de notre association représente un défi par-
ticulierement passionnant. Il faut combiner au mieux des
themes médicaux d’'une grande complexité, les intéréts
divers de nos membres et ceux du corps médical. Il faut



An dieser Stelle mdchten wir auch auf das sogenannte
«Archivheft> hinweisen. Dieses beinhaltet einige der wich-
tigsten Artikel aus den Magazinen der vergangenen Jahre
(68 Seiten). Es wird unter anderem Uber Themen wie Im-
munsuppressiva, Stress, Darmspiegelung, Komplement-
armedizin und Ern&hrung gesprochen.

Das Heft ist insbesondere auch fur die Abgabe an neue
Patienten geeignet. Gerne senden wir lhnen das Heft
in gewlnschter Menge in Papierform zu (zurzeit nur in
Deutsch erhaltlich).

Bestellen Sie einfach via Email:
welcome@smccv.ch.
Oder per Post: SMCCV, 5000 Aarau.

Ein Auszug aus dem Editorial der ersten Ausgabe des Mit-
teilungsblattes von 1986 gilt noch heute:

«Warten Sie aber nun nicht einfach auf die Ideen des
Vorstandes. Werden Sie selber aktiv und teilen Sie lhre
Hoffnungen und Erwartungen mit. Wir mochten unser Mit-
teilungsblatt zu einem offenen Forum fur alle machen und
freuen uns Uber jede Anregung oder Kritik. Damit helfen
Sie mit, die Ziele unserer (lhrer) Vereinigung zu verwirk-
lichen und somit auch allen Mitbetroffenen.»

In diesem Sinne — viel Spass bei der Lektlre im neuen
Design.

Ihr SMCCV-Vorstand @

bien réfléchir a I'impact qu’auront certains articles et la
rédaction exige des connaissances poussées — beau-
coup de travail pour les membres bénévoles du comité
de '’ASMCC.

Nous souhaitons mentionner également notre revue «Ar-
chiv». Elle regroupe un certain nombre d’articles impor-
tants parus dans notre magazine par le passé (68 pages).
Les themes abordés sont entre autres les immunosup-
presseurs, le stress, la coloscopie, la médecine complé-
mentaire et I'alimentation.

Cette revue est particulierement adaptée aux nouveaux
patients. Nous vous en enverrons volontiers le nombre
d’exemplaires imprimés que vous souhaitez (actuellement
disponible uniquement en allemand).

Vous pouvez commander facilement par e-mail:
welcome@smccv.ch
ou par courrier: SMCCV, 5000 Aarau.

Un extrait de I'éditorial du premier numéro de notre feuille
d’information de 1986 est valable encore aujourd’hui:
«N’attendez pas simplement les idées du comité. Enga-
gez-vous et partagez vos espoirs et vos attentes. Nous
souhaitons que notre feuille d’information soit un forum
ouvert a tous et serions heureux de recevoir vos idées ou
vos critiques. Cela nous aidera a réaliser les objectifs de
notre (votre) association et donc de toutes les personnes
touchées.»

Toujours dans le méme esprit, nous vous souhaitons
bonne lecture avec le nouveau design.

Votre comité de TASMCC W

Dez./ 1986

April / 1991

Heft Nummer 12

Heft Nummer 1

Mai / 2007 April / 2013

Heft Nummer 60 Heft Nummer 78



Patienten-Umfrage zur Anwendung von
Klysma-/Rektalschaum-Praparaten bei der
Colitis ulcerosa und Morbus Crohn

Questionnaire sur l'utilisation de
lavement/mousse pour les patients souffrant de
rectocolite hémorragique et de maladie de Crohn

Haben Sie jemals einen Einlauf oder Schaum benutzt, um
Ihre Colitis ulcerosa oder lhre Morbus Crohn-Symptome
zu behandeln?

Wenn ja, wlrden Sie an einer anonymen Umfrage die ver-
wendeten Produkte bewerten? Die Informationen aus der
Umfrage werden genutzt, um ein neues, verbessertes
Produkt zu entwickeln. Ihre Antworten sind dabei sehr hilf-
reich.

Der Fragebogen dauert weniger als 30 Minuten.
Die Umfrage dauert bis zum 31. Mai 2013.
Der Link zur Umfrage ist

https://de.surveymonkey.com/s/CQ3BCV9

Vielen Dank!

Avez-vous déja utilisé un lavement ou une mousse pour
traite votre colite ulcéreuse ou votre maladie de Crohn ?

Si cest le cas nous vous serions reconnaissants de ré-
pondre a ce sondage anonyme. Les informations recueil-
lies seront tres précieuses afin d’améliorer la gamme de
produits existante pour traiter votre maladie.

Le questionnaire vous prendra moins de 30 minutes.
L’enquéte sera cloturée le 31 mai 2013.
Le lien vers le questionnaire est :

https://www.surveymonkey.com/s/KNJ7B26

Merci beaucoup!



Diagnostische Verzogerung bei
Morbus Crohn - von unbekannt

zu wichtig

Prof. Dr. med. Dr. phil. Gerhard Rogler
Klinik fiir Gastroenterologie und Hepatologie Universitatsspital Ziirich

Jede Krankheit beginnt irgendwann. Wann genau ist oft
schwierig zu sagen. Die Diagnose wird in vielen Féallen erst
viel spater gestellt. Und doch kann die Dauer zwischen
ersten Symptomen und Diagnose bei vielen Erkrankungen
von grosser Wichtigkeit fur den weiteren Verlauf und den Er-
folg der Therapie sein. «Diagnostische Verzogerung» ist der
Fachausdruck fur dieses Intervall.

Dass es eine diagnostische Verzdgerung gibt, wissen viele Be-
troffene aus Erfahrung der eigenen oft sehr langen Odyssee
von Schmerzen bis dann endlich die Diagnose gestellt wird.

Beide Intervalle werden von ganz unterschiedlichen Faktoren
beeinflusst: Intervall 1 ist abhéngig von der Art und Stérke
der ersten Symptome wie Bauchschmerzen, Durchfall, Ab-
geschlagenheit, Mudigkeit, Fieber usw. der Art und Vorer-
fahrung mit ahnlichen Symptomen und der Neigung der/des
Betroffenen, einen Arzt aufzusuchen. Intervall 2 ist abhangig
von der Art und Eindeutigkeit der Symptome, der durchge-
fUhrten Labor-Analysen und Untersuchungen und der Erfah-
rung des Allgemeinpraktikers mit entztindlichen Darmerkran-
kungen. Das bestimmt die Zeit bis zur Uberweisung an einen

Wissenschaftlich gesehen gibt es zwei

Gastroenterologen, der dann meist relativ rasch die Diagno-
se stellen kann.

Schweizer Gastroenterologen analysierten alle verfligbaren
Daten in der Swiss IBD Cohort Study und konnten einen
klaren Zusammenhang der analysierten Parameter erken-
nen. Die Dauer zwischen den ersten Symptomen und der
Diagnose von Morbus Crohn beeinflusst den ldngerfristigen
Krankheitsverlauf. Eine Publikation ist dazu in Arbeit. Und
bei Morbus Crohn ist die diagnostische Verzdgerung be-
deutsam: Zwar wird bei 75% der Betroffenen Patienten die
richtige Diagnose innerhalb der ersten 2 Jahre gefunden,
bei jedem vierten dauert es jedoch (teilweise erheblich) I&an-
ger. Eine zwei Jahre unerkannte entzindliche Aktivitat kann
Spuren am Darm hinterlassen und im Verlauf der Erkrankung
Komplikationen begunstigen.

Die SMCCV unterstitzte 2012 die Gastroenterologen und
Forscher der Swiss IBD Cohort in der Erforschung der diag-
nostischen Verzdgerung bei Morbus Crohn mit 15°000 CHF.
Daraus ist nun ein Forschungsprojekt mit klinischer Zielset-
zung geworden.

verschiedene Phasen bis zur Diagnose einer Crohn-Erkrankung:

Erste Symptome

Intervall 1

- Zeit zwischen ersten Symptomen und Arztbesuch
- Termin bei Allgemeinpraktiker wegen IBD
Symptomen

Termin bei Allgemeinpraktiker wegen
IBD Symptomen

Diagnose von IBD

Intervall 2

- Zeit zwischen Arztbesuch und Diagnose
- Diagnose von IBD




Die Idee der Forscher ist es, die Zeitdauer des Intervalls 2 zu
verkurzen, d.h. Wege zu finden, dass der Hausarzt Betrof-
fene schneller zum Gastroenterologen Uberweist. Die Gas-
troenterologen kénnten Allgemeinpraktiker durch geeignete
UnterstUtzung helfen, die potentiell an IBD erkrankten Patien-
ten in ihrer Sprechstunde herauszufiltern. Ein solches Projekt
kann nur funktionieren, wenn alle Beteiligten auf Augenhéhe
zusammenarbeiten. Das Projekt wird daher in zusammen mit
Prof. Thomas Rosemann vom Institut fur Hausarztmedizin
durchgefuhrt. Ein Fragebogen mit wenigen klaren Fragen soll
Hausérzten helfen, Patienten zu identifizieren, bei welchen
ein Calprotectin-Test zur Abklarung entzindlicher Ursachen
sinnvoll ist. Calprotectin im Stuhlgang kann eine Darment-
zUndung nachweisen. Es zeigt, dass Entzindungszellen in
den Darm eingewandert sind und ist daher fur die Diagnose
von IBD hilfreich. Bei einer positiven Auswertung kann die
friihe Uberweisung an den Gastroenterologen gerechtfertigt
werden. Und hoffentlich zahlreichen IBD Patienten eine fri-
here Diagnose ermdglichen.

So dargestellt tont dies ganz einfach, doch die Entwicklung
eines solchen Fragebogens und dessen Umsetzung wird
Jahre dauern. In der Allgemeinpraxis sind Bauchschmerzen

eine der haufigsten Konsultationsgrinde. Mit geeigneten Fra-
gen einen IBD Patienten darin zu finden ist wie die Suche
einer Stecknadel im Heuhaufen mit Hilfe eines Kuhlschrank-
magneten. Die Arbeit besteht nun darin, die Fragen so zu
«scharfen», dass die Wahrscheinlichkeit einer positiven
Vorselektion steigt.

Eine erste Version des Fragebogens wurde mit Hilfe inter-
nationaler Spezialisten erarbeitet. Der nachste Schritt ist
nun, diesen Fragebogen in der Praxis auf Wirksamkeit und
DurchfUhrbarkeit zu testen. Die ersten Resultate werden je-
doch nicht vor Ende 2014 erwartet - und das nennt sich wohl
«wissenschaftliche Verzdgerung».

Das Forscherteam der Swiss IBD Cohort bedankt sich herz-
lich bei der SMCCV fUr die vergangene und zukinftige Un-
terstitzung.




Retard diagnostic dans la maladie
de Crohn — autrefois inconnu,
aujourd’hui important

Prof. Dr. med. Dr. phil. Gerhard Rogler

Chaque maladie commence a un
moment donné. Mais il est souvent dif-
ficile de déterminer précisément quand.
Dans de nombreux cas, le diagnostic
n'est posé que beaucoup plus tard.
Pourtant, le temps qui s'écoule entre
les premiers symptdmes et le diagnos-
tic est, pour de nombreuses maladies,
d’une importance capitale pour I'évolu-
tion de la maladie et pour les chances
de succes des thérapies. Le « retard
diagnostic » est le terme technique
pour désigner cet intervalle de temps.

De nombreux malades connaissent
d’expérience l'existence de ce retard

diagnostic apres avoir vécu une longue
odyssée entre le début de leurs dou-
leurs et I'établissement du diagnostic.

Les deux intervalles sont influencés par
différents facteurs : I'intervalle 1 dépend
du type et de lintensité des premiers
symptdmes tels que maux de ventre,
diarrhées, abattement, fatigue, fievre,
etc., des expériences antérieures avec
les mémes types de symptdmes et de
la propension de la personne a consul-
ter un médecin. Lintervalle 2 dépend
du type et de la clarté des symptémes,
des examens et des analyses réalisés

en laboratoire et de I'expérience du
médecin généraliste en matiere de ma-
ladies inflammatoires intestinales. Tous
ces facteurs déterminent le temps qu'’il
faut avant que le patient ne soit pris en
charge par un gastroentérologue qui
établira généralement assez rapide-
ment le diagnostic.

Les gastroentérologues suisses ont
analysé toutes les données disponibles
dans la Swiss IBD Cohort Study et ont
pu établir des corrélations claires entre
les parametres analysés. La durée
entre les premiers symptémes et ['éta-




blissement du diagnostic de la maladie
de Crohn influence I'évolution a long
terme de la maladie. Une publication
est en préparation a ce sujet. Dans la
maladie de Crohn, le retard diagnostic
joue un role significatif : chez 75 %
des patients concernés, le bon dia-
gnostic est posé dans le courant des
2 premieres années, mais une fois sur
quatre, cela prend plus de temps (et
méme nettement dans certains cas).
Une activité inflammatoire non détec-
tée durant plus de deux ans peut lais-
ser des traces dans l'intestin et favori-
ser les complications dans I'évolution
de la maladie.

En 2012, TASMCC a soutenu les gas-
troentérologues et les chercheurs de la
Swiss IBD Cohort dans leurs travaux
sur le retard diagnostic dans la mala-
die de Crohn avec un montant de CHF
15 000.-. Il en est ressorti un projet de
recherche avec des objectifs cliniques.

L’idée des chercheurs est de raccour-
cir la durée de l'intervalle 2, c’est-a-dire
de trouver des moyens permettant
aux médecins généralistes d’adresser
plus rapidement les patients concer-
nés a un gastroentérologue. Avec des
soutiens appropriés, les gastroentéro-
logues pourraient aider les médecins
généralistes a détecter dans leur cabi-
net les patients susceptibles de souffrir
d’IBD. Un tel projet ne peut aboutir que

si toutes les parties concernées colla-
borent sur un pied d’égalité. Le projet
sera donc mené en collaboration avec

le Prof. Thomas Rosemann de I'Ins-
titut pour la médecine générale. Un
questionnaire avec un petit nombre de
questions claires devrait aider les géné-
ralistes a identifier les patients chez les-
quels il serait opportun de réaliser un
test de calprotectine pour déterminer
si leurs troubles sont d’origine inflam-
matoire. La calprotectine fécale peut
indiquer la présence d’'une inflamma-
tion intestinale. Elle montre que des cel-
lules inflammatoires ont pénétré dans
I'intestin et peut étre utile pour établir
un diagnostic d’IBD. Un résultat positif
justifiera le transfert rapide du patient a
un gastroentérologue. Ce qui permet
d’espérer un diagnostic plus précoce
de I''lBD chez de nombreux patients.

Présenté comme ¢a, cela semble tres
simple, mais il faudra plusieurs années
avant que ce questionnaire ne soit
mis au point et utilisé a large échelle.

Du point de vue scientifique, I'établissement du
diagnostic d’une maladie de Crohn se sépare en deux phases :

Chez les médecins généralistes, les
maux de ventre sont I'un des motifs de
consultation les plus fréquents. Y dé-
tecter les patients IBD au moyen d’un
questionnaire approprié correspond a
chercher une aiguille dans une botte de
foin a l'aide d’un petit aimant. Le travail
consiste maintenant a « affater » les
questions de maniere a augmenter la
probabilité d’'une présélection positive.

Une premiere version de ce question-
naire a été élaborée en collaboration
avec des spécialistes internationaux.
La prochaine étape consiste a vérifier
l'efficacité et la faisabilité du question-
naire en cabinet médical. Les premiers
résultats ne sont pas attendus avant la
fin 2014. On peut bel et bien parler de
« retard scientifique ».

L’équipe de recherche de la Swiss
IBD Cohort remercie chaleureuse-
ment 'ASMCC pour son soutien passé
et futur.

Premiers symptémes

Intervalle 1

- Temps entre les premiers symptémes
et la premiere visite médicale

- Rendez-vous chez le médecin généraliste en

raison de symptémes d’IBD

généraliste en raison de
symptdémes d’IBD

X Intervalle 2

Rendez-vous chez le médecin

Diagnostic d’IBD

- Temps entre la premiere visite médicale

et le diagnostic

- Diagnostic d’IBD




In aller Stille

Wo heute Wasser fiir Sauberkeit sorgt, musste friiher
ein Buschel Stroh oder Moos genuigen. Definitiv: Das
Stille Ortchen kann heute ganz schén komfortabel sein.

Dem war aber nicht immer so...

Stefan Fehlmann
Coopzeitung Nr. 3 vom 15. Januar 2013

Urs Leuzinger grinst schelmisch, wenn er sagt: «Wir Archéo-
logen wihlen wortwdrtlich in der Scheisse.» Oder ein wenig
diskreter ausgedrlckt: «In der Kulturschicht». So nennt man
jene Schicht bei archéologischen Grabungen, die organi-
sche Ablagerungen enthalt. «Eine solche Schicht haben Ar-
chaologen beispielsweise bei Grabungen an einer Pfahlbau-
fundstelle mitten in ZUrich beim Opernhaus im Sommer 2010
gefunden», erklart der 46-Jahrige, der nicht nur Leiter des
Museums fUr Arch&ologie des Kantons Thurgau ist, sondern
auch als wissenschaftlicher Berater flr Fernsehproduktionen
wie etwa «Die Pfahlbauer von Pfyn» fungierte. Dass diese
sogenannte Kulturschicht zum grossen Teil aus Fékalien be-
stand, ist fUr Leuzinger ein Glicksfall. «Die Untersuchungen
dieser Ausscheidungen ergeben uns klare Informationen
dartiber, was die Menschen damals gegessen haben, aber
auch, unter welchen Krankheiten sie litten und vieles mehr»,
erlautert er. Allerdings zeigen die Funde auch noch etwas an-
deres: Hygienische Einrichtungen, also so etwas wie eine To-
ilette, waren unseren pfahlbauenden Vorfahren in der Jung-
steinzeit vor rund 5000 Jahren nicht bekannt. Man verrichtete
sein Geschéft eben wo es einem gerade passte.

Im Gegensatz zu den Pfahlbauern standen uns die Romer
deutlich n&her. Diese betrieben nicht nur aufwendige Bade-
anstalten, die heute unter dem Begriff Wellnessoasen Wie-
derauferstehung feiern, sondern kannten auch Latrinen. So-
gar mit Wasser gespllte, wie beispielsweise Funde in Ostia
bei Rom beweisen. Im Gegensatz dazu, wie wir heute den
Toilettengang handhaben, war der Besuch der Latrine im
alten Rom aber eine durchaus soziale Angelegenheit. <Man
sass auf der Latrine nebeneinander und verrichtete dabei
sein Geschaft», erklart der Arch&ologe und erganzt: «Wie der
Name ja schon sagt, kann man ein Geschéaft nicht alleine ver-
richten. Und auch eine Latrinenparole bendtigt ja mindestens
zwei Klatschmauler.»

Mit dem Untergang des rdmischen Reiches verschwanden
auch dessen hygienische Errungenschaften. Im Mittelalter
waren Latrinen allenfalls noch in Kidstern zu finden. In den
Dorfern und Stadten erleichterte man sich in der Regel in
einem abgeschiedenen Winkel in einer Gasse oder in Nacht-
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Heute ist man froh, wenn die Toilette nebenan nicht besetzt ist. Das war
friher anders.

topfen, deren Inhalt zumeist aus dem Fenster direkt auf die
Strasse geleert wurde. «Dies mit den entsprechenden Fol-
gen, dass in dieser Zeit Seuchen wie etwa Cholera, Typhus
oder auch die Pest die Bevolkerung ganzer Landstriche da-
hinrafften», wie Leuzinger erklart. Wer allerdings meint, dass
diese Handhabe mit dem kleinen und grossen Geschaft mit
dem Mittelalter sein Ende fand, tauscht sich gewaltig.

Schloss Versailles, der im 17 Jahrhundert konzipierte Herr-
schaftssitz der franzdsischen Konige etwa, verfligte zwar



Geschéfte beim Geschéft besprechen.

Uber die stolze Zahl von weit Uber tausend Raumen, eine
Toilette war bei dessen Bau aber nicht vorgesehen. Auch bei
uns wurden noch am Ende des 19. Jahrhunderts die Féka-
lien vielerorts direkt in Gewasser entsorgt. So etwa in Ba-
sel, wo der durch die Innenstadt fliessende Birsig mehr einer
Jauchegrube, denn einem Gewasser glich. Was vor allem im
Sommer, wenn der Fluss kaum Wasser flhrte, fir prekare
hygienische Bedingungen sorgte. Ein Umstand Ubrigens,
welcher dem geblrtigen Basler fast schon einen Stich ins
Herz gibt, wie Leuzinger scherzhaft erklart. Zumal ZUrich zur
gleichen Zeit bereits die ersten offentlichen Pissoirs plante.
Notabene, dem Vorbild der alten Rémer folgend, in Form ei-
nes klassischen Tempels.

Das alles will aber nicht heissen, dass das «Water Closet»,
sprich das WG, &hnlich wie wir es heute kennen, nicht schon
seit hunderten von Jahren bekannt ist, wie Leuzinger zu er-

klaren weiss: «Das WC wurde 1596 in England durch einen

gewissen Sir John Harrington erfunden. Allerdings erntete

dieser Pionier in Sachen Hygiene fUr seine Erfindung damals

nur Spott und Hame.» Das hat sich im spéten 19. Jahrhun-
dert aber rasant geandert, als zumindest die Stadte feinma-
schig kanalisiert und WC’s in den Hausern Standard wurden.
Wenn es dabei um den Komfort ging, hatten die Schweizer
Ubrigens die Nase ziemlich weit vorn: Bereits 1905 entwickelte

Albert Emil Gebert den ersten Toilettenspilkasten der Schweiz,
und auch das Dusch-WC wurde 1957 in der Schweiz erfun-
den. FUr Leuzinger ein nicht zu verachtender Fortschritt, wie er
selber sagt: «Also gemessen am Blischel Stroh, das im Mittel-
alter zur S&uberung hinhalten musste, finde ich so ein Dusch-
WC eine ziemlich angenehme Sache...» B

Fotos: Amt fur Archdologie Thurgau, www.archaeologie.tg.ch
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Une responsabilité morale
de mettre en ceuvre pour

soutenir les malades dans
leur vie quotidienne

Un mouvement de solidarité collectif pour améliorer
la vie des personnes touchées par une Maladie
Inflammatoire Chronique de I'Intestin (MICI)
L'Association Francois Aupetit se mobilise sur un
probleme de société : « Pour faire des toilettes une
priorité de santé... publique ! »

Madeleine Duboé

Depuis juin 2011, Madeleine Duboé
représente I’Association Frangois
Aupetit en Pyrénées-Atlantiques, se
positionnant comme actrice locale
d’'un projet global et national. En effet,
I'’Association Frangois Aupetit (afa),
créée en 1982 et reconnue d'utilité pu-
blique depuis 1996, se caractérise par
des projets et des services nationaux
portés localement.

Avec l'appui de 17°000 adhérents
et sympathisants, I'afa est la seule
association nationale a se battre pour
vaincre les MICI. Nous sommes une
association de malades de Crohn et de
recto-colite hémorragique, deux mala-
dies regroupées sous le terme géné-
rique de MICI. Ce se sont des maladies
sérieuses, incurables mais non conta-
gieuses. Elles se manifestent par des
douleurs de ventre souvent terribles,
envie d’aller aux toilettes dix fois par
jour et impossible de se retenir, parfois
des diarrhées avec du sang, fatigue
extréme, manque d’appétit, perte de
poids etc. Avec en prime, pour certains,
des complications : atteintes de la ré-
gion anale (fissures, fistules, abces) et
des problemes articulaires, cutanés ou
oculaires.
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Avec 150 a 200’000 personnes
atteintes et 20 nouveaux cas par jour,
ces maladies de jeunes — 15% de cas
pédiatriques et une moyenne d’age au
diagnostic inférieure a 30 ans — sont
encore mal connues et mal com-
prises. Elles ont des répercussions
parfois considérables sur la vie des
personnes qui en sont atteintes et leur
entourage.

’Association Francois Aupetit est
ainsi engagée sur un certain nombre
de projet pour améliorer le quotidien
des malades. Un de ses chevaux
de bataille est de faire reconnaitre
le handicap invisible — inhérent a
ces pathologies — que représente
'impératif de devoir disposer de
toilettes a tout moment et en tout
lieu de fagon urgente. L'accessibilité
des toilettes constitue ainsi un véri-
table enjeu dans le maintien d’une
vie sociale, dans la lutte contre I'iso-
lement et le repli sur soi du malade.
Nous avons donc une responsabi-
lité morale de mettre tout en ceuvre
pour soutenir les malades dans leur
vie quotidienne en facilitant leurs
déplacements au sein de I'espace
urbain.

afak

Vaincre les MICI

La création par I'afa, au niveau euro-
péen, d'une carte « Urgence Toilettes »
va dans ce sens. Cette carte, réservée
aux adhérents de l'afa, vise a assurer
la mise a disposition gracieuse des
toilettes « privées » des commercants
aux malades qui en sont détenteurs
afin de répondre au besoin impérieux
des malades dans l'espace urbain.
Mais seule une reconnaissance actée
par les acteurs locaux concerneés,
accompagnée d’'une communica-
tion adéquate sur les enjeux de cette
carte, lui donnera de la substance et
une réelle utilité. C’est pourquoi nous
proposons aux restaurants, cafetiers,
coiffeurs et autres commercants vo-
lontaires d’adhérer a cette démarche
en se faisant connaitre en affichant sur
leur vitrine un autocollant afa — signe
distinctif discret et uniqguement recon-
naissable par les malades concernés.

Le 1°" octobre 2012, a la Mairie de Pau,
une convention d’accessibilité aux toi-




lettes des commercants delaville a été
signée entre la Mairie, 'OFCAP, Pau
Commerces, I'Union des Métiers de
I'Industrie Hoteliere et I'afa. Limplica-
tion des commercants qui acceptent
de participer a ce projet est peut étre
symbolique au vu du nombre de per-
sonnes qui seront amenés a solliciter

concretement leur aide, mais le mes-
sage de solidarité que cela véhicule
pour les malades est fondamental en
terme de reconnaissance de leurs dif-
ficultés.

Pour contacter l'afa :
afa64@afa.asso.fr
ou par téléphone au
06 08 3720 63

Plus d’information sur le site :
www.afa.asso.fr

Du nouveau a ’ata

| Chantal Dufresne

Eric a une créativité et une énergie
folles, c’est un pionnier de I'Education
Thérapeutique et ’'homme de 'aven-
ture du Mont Blanc des MICI, film qui
suit son chemin, de ville en ville, de prix
en prix... !

La web TV permet aux malades de se
sentir moins seuls, de comparer leurs
histoires de vie, de questionner les
professionnels de santé en connais-
sance de cause, d’entreprendre des
démarches sociales, juridiques...

Dans la méme lignée, TANSM (notre
agence du médicament), nous a doté
d’'un prix de € 25 000 pour tourner
un film destiné a informer les malades
sur les biothérapies : « Expliqgue moi
les biothérapies, ... les malades en
parlent ». Ce film pourra servir dans
les séances d’éducation thérapeutique
pour toutes les personnes atteintes
de toutes les maladies chroniques
concernées par les biothérapies.

A terme, deux autres chaines verront le
jour. Lune consacrée aux droits des
patients. Lautre s’adressera aux ma-
lades jeunes, qui sont les populations
les plus touchées par les MICI et les
plus « branchées » !

Elle regroupe actuellement 4 chaines :

— témoignages de malades, dans leur vie au quotidien
— le témoignage de médecins et professionnels de santé

— le témoignage des chercheurs

— celui enfin des conseils et partenaires de I'association.

webtv

A voir sur www.afa.asso.fr
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Une révison bienvenue
dans son principe

Révision de l'obligation militaire des personnes

handicapées

Iris Glockengiesser
Egalité Handicap

Le classement en conscrits «aptes»
et «inaptes» est maintenu, de méme
que les réglements concernant la taxe
d’exemption de I'obligation de servir.

Or désormais, les personnes
— déclaréesinaptes, d'unpointdevue
médical, d’effectuer un service mili-
taire ou un service de protection
civile (resp. ajournées jusqu’au...
avec appréciation par une commis-
sion spéciale),
—soumises a la taxe d’exemption
et
— exprimant par écrit (!) leur volonté
deffectuer du service pourront étre
déclarées «aptes au service militaire
uniguement dans des fonctions par-
ticulieres, sous réserve» par une com-
mission de visite sanitaire spéciale.
Cette commission peut ensuite incor-
porer ces personnes comme soldats
d’exploitation dans une formation de
Iinstruction et du support «dét exploit».
Les exigences du service doivent cor-
respondre aux aptitudes physiques et
intellectuelles de la personne concer-
née. Le médecin qui préside la com-
mission peut émettre des réserves
contraignantes (annexe | E.)

Par cette révision de I'ordonnance, la
Suisse réagit enfin a l'arrét du 30 avril
2009 rendu par la Cour européenne
des droits de I'homme (CEDH) dans
lequel la Suisse avait été jugée cou-
pable de violation de linterdiction de
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discriminer en liaison avec le droit au
respect de la vie privée et familiale. La
CEDH avait jugé discriminatoire le fait
que la Suisse déclare un diabétique
inapte au service militaire sans pour
autant le dispenser de payer la taxe
d’exemption en raison de son degré
d’invalidité inférieur a 40%.

Une révision bienvenue dans son
principe

On peut en principe se féliciter de
cette révision, méme si certains points
paraissent flous:

— La disposition est formulée de sorte a

revétir un caractére facultatif et il 'y a
aucune disposition dans la révision de
l'ordonnance dont il ressort quelles cir-
constances conduisent au maintien de
l'obligation faite aux personnes concer-
nées de payer la taxe d’exemption.

— La révision ne prévoit que I'incorpo-

ration des personnes concernées
comme soldats d’exploitation. A
notre connaissance, il s’agit prin-
cipalement de travaux d’entretien
— donc avant tout de travaux de net-
toyage, de déblaiement de neige, de
jardinage et forestiers, voire de travaux
de magonnerie (cf. également http://
www.miljobs.ch/fr/jobs-a-z/detail/
job/18/show/).

— Les exigences du service a effectuer

doivent correspondre a l'activité civile
—on peut vraisemblablement entendre
par la qu’il convient de tenir compte
des capacités que la personne a

acquises dans sa profession civile. Si
elle n'a pas encore accompli de for-
mation professionnelle, il ne faut pas
que cela soit interprété en sa défaveur.
La limitation aux personnes capables
de suivre «une carriére civile normale»,
telle gu'évoquée parle DDPS dans son
communiqué de presse du 14.11.2012,
ne s'avérera certainement pas licite
vu qu’elle ne s'applique pas non plus
comme condition a I'exercice du ser-
vice militaire pour les personnes non
handicapées. On peut par ailleurs se
demander ce que le DDLes exigences
du service a effectuer doivent corres-
pondre a l'activité civile — on peut vrai-
semblablement entendre par la qu'il
convient de tenir compte des capaci-
tés que la personne a acquises dans
sa profession civile. Si elle n’a pas
encore accompli de formation profes-
sionnelle, il ne faut pas que cela soit
interprété en sa défaveur. La limitation
aux personnes capables de suivre
«une carriere civile normale», telle
qu’évoquée par le DDPS dans son
communiqué de presse du 14.11.2012,
ne s’avérera certainement pas licite
vu qu’elle ne s'applique pas non plus
comme condition a I'exercice du ser-
vice militaire pour les personnes non
handicapées. On peut par ailleurs se
demander ce que le DDPS entend par
«carriere civile normale»...

— Enfin, nous attendons de voirlamaniéere

dont ces nouvelles dispositions seront
mises en ceuvre dans la pratique. &




p Morbus Crohn?
Colitis ulcerosa?

Fur uns kein Fremdwort,
denn wir leben damit

und wollen gemeinsam
unser Schicksal meistern.

SMCCV

Schweizerische Morbus Crohn/
Colitis ulcerosa Vereinigung

lhre Vorteile als Mitglied:

— Offentliche Informationsveranstaltungen in der ganzen — «Can’t wait Card» — Patientenkarte
Schweiz Uber neuste Erkenntnisse aus Medizin und - WC-Cityguide
Forschung — Stellen Sie |hre konkreten, medizinischen Fragen
— Personliches Beratungstelefon fur Betroffene unserem Arzteteam!
und Angehdrige — Engagement der SMCCV fur die Forschung (Stipendium
— Regelméssig erscheinendes SMCCV Crohn Colitis Info fUr junge Forscher)
Magazin und Spezialausgaben mit Schwerpunktthemen — Treffen Sie andere Betroffene, Angehdrige und Eltern von
— Erweiterter Zugriff auf die Homepage der SMCCV betroffenen Kindern (Ausfliige, Gesprachsgruppen, usw.)
(www.smccv.ch) — Kinder- und Jugendgruppe

— Eurokey — der Schlussel fur Behinderten-Toiletten




Darmkrankheiten

Ein Arzt gibt Auskunft: Ob Verstopfung oder Durchfall, ob
Reizdarm oder Morbus Crohn: Wenn sich der Darm uiber
langere Zeit bemerkbar macht, gilt es, der Sache auf den

Grund zu gehen.

Vista Nr. 2/ Mérz 2012
Katharina Schwab

Was sind die Anzeichen eines ungesunden Darms?
Ein Darm hat limitierte Optionen, um sich auszudriicken:
Durchfall, Verstopfung, Blahungen, Krampfe, Schleim und
Blut im Stuhl. Wenn beispielsweise eine sonst gesunde
25-jahrige Frau zu mir kommt und von Durchfall berichtet,
geht es ihrem Darm nicht gut. Viele mogliche Ursachen
kommen infrage (Infektionen, chronisch-entzindliche Darm-
erkrankung wie Colitis ulcerosa oder Morbus Crohn, Nah-
rungsmittelunvertraglichkeiten, ein Reizdarm). Menschen
mit einem Reizdarm leiden nicht weniger als jene mit einer
chronischen Entzindung, das ist wissenschaftlich erwie-
sen. lhre Lebensqualitat ist stark eingeschrankt.

Welche Therapien wenden Sie bei einem Reizdarm an?
Wenn ich — als Hardcore-Schulmediziner — sicher bin, dass
ich nichts Gravierendes Ubersehen habe, schicke ich
Menschen mit einem Reizdarm auch beispielsweise zu
Komplementérmedizinern. Studien konnten belegen, dass
beispielsweise Hypnose bei einem Reizdarm Wirkung
zeigt. Manche Arzte sagen, ein Reizdarm sei keine Diag-
nose. Aber diese Menschen haben Schmerzen, Durchfall,
Blahungen, Verstopfungen; das ist nicht eingebildet, auch
wenn keine Darmveréanderungen in der Spiegelung oder
abnorme Stuhlanalysen gefunden werden kénnen. Letztlich
z&hlt, dass sich der Zustand des Patienten verbessert.

Wie gelangen Sie zur Unterscheidung zwischen ei-
nem Reizdarm und anderen Erkrankungen?

Ich suche nach Entzindungen im Darm, untersuche Blut
und Stuhl und mache einen Ultraschall. Bei der jungen
Frau ist eine Darmspiegelung als Erstuntersuchung nicht
notig, wenn kein Entztindungswert vorliegt. Wenn das alles
nichts ergeben hat, ist die Chance, eine schwerwiegende
Erkrankung zu haben, sehr gering. Bei Bauchschmerzen
oder akutem Durchfall ohne Blut und Fieber, die direkt von
schlechtem Essen herrliihren, kann mit gutem Gewissen
abgewartet werden; diese Beschwerden vergehen meist
nach mehreren Tagen. Probleme, die langer andauern — der
Richtwert liegt bei vier Wochen — sollten abgeklart werden.
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Prof. Dr. med. Bernhard
Sauter

Facharzt fiir Innere
Medizin, spezialisiert auf
Gastroenterologie,
GastroZentrum Hirslanden
Ziirich.

Nebst den vorher erwéhnten Untersuchungen wére auch
eine Abklarung moglich, ob Nahrungsmittelunvertraglich-
keiten und Allergien bestehen. Antibiotika, Anti-Amdben-
mittel oder Antiwurmmittel werden bei den entsprechenden
Infektionen eingesetzt. Das ist eine begrenzte Behandlung
und danach sollte alles weg und der Patient gesund sein.
Sobald es jedoch Blut im Stuhl hat, sieht die Sachlage ganz
anders aus; das muss immer abgeklart werden und zwar
mit einer Darmspiegelung. Blut im Stuhl kann unter ande-
rem eine Infektion, eine chronisch-entzindliche Darmer-
krankung oder einen Tumor bedeuten, wobei es beim Krebs
gar nicht so haufig blutet. Meist bemerkt man den Darm-
krebs erst, wenn es viel zu spét ist.

Was wére notwendig, um den Dickdarmkrebs
frilhzeitig zu erkennen?

Heutzutage sollte jeder Mann und jede Frau mit 50 Jahren
zum ersten Mal eine Darmspiegelung machen, auch wenn
keine Symptome oder Beschwerden vorliegen. Dickdarm-
krebs ist der zweithaufigste Krebs: In der Schweiz sterben
Uber 2000 Menschen pro Jahr an Dickdarmkrebs. Das
koénnte verhindert werden, wenn alle ab 50 regelmassig zur
Vorsorgeuntersuchung gingen. Die Vorlaufer des Tumors,
die Polypen, sind zu Beginn sehr klein, man spurt sie nicht.
Wenn man etwas merkt, ist es meist zu spat. Jeden Tag
finde ich solche Polypen auch bei Menschen mit niedrigem
Risikoprofil. Diese kénnen ohne viel Aufwand herausge-
schnitten werden. Bei keiner anderen der haufigen Krebsar-
ten kann eine derart effektive Pravention betrieben werden.




Welche Umsténde spielen beim Dickdarmkrebs eine
Rolle?

In Japan gibt es weniger Menschen mit Darmkrebs, daftr
sehr viele mit Magenkrebs. Bei uns ist es gerade umgekehrt.
Man konnte nachweisen, dass bei einem Japaner, der in die
USA auswandert, ungefdhr nach zehn Jahren das gleich
grosse Darmkrebsrisiko besteht wie bei einem Amerikaner.
Das zeigt, dass die Umwelt und die Erndhrung einen Ein-
fluss haben. Auch Rauchen und starkes Ubergewicht sind
Risikofaktoren. Mit Sicherheit weiss man, dass eine gesun-
de Lebensweise mit gentigend Bewegung und ausgewoge-
ner Erndhrung die beste Pravention ist. Letztlich ist es das,
was uns schon die Grossmutter immer geraten hat. Die ge-
nauen Grinde zu eruieren, ist sehr schwierig. Das Leben ist
zu komplex, um eine einfache Antwort zu erhalten.

Sie sind Spezialist auf dem Gebiet der chronisch-
entziindlichen Darmerkrankungen wie beispielswei-
se Morbus Crohn. Wie dussert sich diese Krankheit
und weshalb kann sie auftreten?

Einerseits steckt eine genetische Komponente dahinter und
andererseits spielt die Umwelt eine Rolle. Man weiss, dass
in der westlichen Welt in den letzten Jahren die Gruppe der
Autoimmunerkrankungen wie Polyarthritis, Multiple Sklero-
se, Diabetes oder Morbus Crohn zugenommen hat. Eine
Theorie besagt, dass wir alle zu hygienisch leben. Sprich,
wir haben zu wenig Dreck im Mund. Das Immunsystem des
Darms ist das grosste Abwehrsystem im Korper. Zudem
leben im Darm 1 000 000 000 000 000 OO0 Bakterien —
das sind hundertmal mehr Bakterien, als wir aus einzelnen
Zellen bestehen; wir sind also buchstéblich hundertfach in
der Unterzahl. Das Darmimmunsystem kann nicht wegen
jedem fremden Eindringling gleich drauflos hauen; es muss
etwas abwagen, tolerant sein, sonst hatten wir dauernd
eine Entziindung im Darm.

Bei Morbus Crohn ist das Gleichgewicht des Darms gestort.
Einerseits ist die Darmwand durchlassig fur die Bakterien
und andererseits ist die erste Abwehrreihe — das sind die
primitiven Haudegen des Darms — nicht richtig funktionsfa-
hig. Dann gibt es eine Entztindung im Darm, die sich nicht
mehr selbst regulieren kann.

Wie wird Morbus Crohn behandelt?

Die Hauptmedikamente bei einem Schub von Morbus
Crohn sind sogenannte Immunsuppressiva. lhre Wirkung
liegt darin, dass die Immunabwehr heruntergefahren und
unterdrickt wird. Dazu gehéren zum Beispiel Cortison-Pré-
parate, die nur als akute Feuerldéscher und nicht als Lang-
zeittherapie gebraucht werden sollten; schliesslich sind die
Langzeit-Cortison-Nebenwirkungen ausreichend bekannt.
Nach ein paar Wochen werden andere Medikamente ein-
gesetzt, zwar sind es auch Immunsuppressiva, aber diese
sind besser vertraglich und lange Zeit einsetzbar. Ich habe
Patienten, die diese seit 20 Jahren einnehmen, denn wenn
sie aufhdrten, begénne alles von vorn. Naturlich haben auch
diese Medikamente potenzielle Nebenwirkungen. Die gan-
ze Medikamententherapie wird bei jedem Patienten indivi-
duell eingestellt. Es sind potente Medikamente, aber in den

richtigen Handen und mit Patienten, die mitmachen, ist das
Risiko vertretbar. Schliesslich beruht fast alles, was wir im
Leben machen, auf einer Risk-Benefit-Analyse, also einer
Risiko-Nutzen-Analyse. Wenn ich nach China in die Ferien
reisen will, mache ich diese Analyse ebenfalls: Wie gross
ist das Risiko, dass das Flugzeug abstirzen wird und wie
gross ist mein Nutzen, etwas von diesem Land zu sehen?
Es waére sicherer, zu Hause zu bleiben. Anders wirde es bei
einer Reise nach Nordpakistan aussehen, da wéare wohl das
Risiko gegentber dem Nutzen um einiges héher. Dasselbe
gilt bei den Therapien. Ich spreche mit meinen Patienten,
klare sie Uber die antizipierten Risiken auf. NatUrlich sind es
immer Statistiken und jeder Mensch ist ein Einzelfall.

Eine natiirliche Darmsanierung wird dagegen mit
pflanzlichen Praparaten durchgefiihrt. Was halten
Sie davon?

Ich kenne die Literatur diesbezlglich nicht im Detail, besser
gesagt, es gibt, so viel ich weiss, keine «gute wissenschaft-
liche» Literatur dartber. Es ist bekannt, dass die Darmflo-
ra durch die Erndhrung beeinflusst werden kann; ob eine
Darmsanierung einen langerfristigen «positiven» Effekt auf
die Darmflora hat, ist wahrscheinlich momentan nicht zu
entscheiden, da man ja bei Weitem nicht mal alle Darm-
bakterien kennt, geschweige deren Funktionen oder Inter-
aktionen versteht. Ausser einigen groben Ideen weiss man
nicht genau, was «gut» oder «schlecht» ist. Haufig geht ver-
gessen, dass die Darmflora genetisch stark determiniert ist.
Wenn man mit starken Antibiotika die Darmflora eliminiert,
kommt die gleiche Bakterienzusammensetzung wieder zu-
rick. Man hat auch gezeigt, dass man weltweit und das
unabhangig von ethnischen Gruppen, geografischer Loka-
lisation oder Geschlecht die Darmflora in ein paar grosse
Gruppen einteilen kann, ahnlich wie die Blutgruppen. Ich
stehe der Methode eher skeptisch oder abwartend gegen-
Uber, aber im Bewusstsein, dass die Bakterien wichtig sind.

Wie hoch schatzen Sie die Wirksamkeit von den stark
beworbenen probiotischen Drinks und Joghurts ein?
Wissenschaftliche Studien konnten nachweisen, dass Pro-
biotika bei gewissen chronischen Infektionen oder Entzin-
dungen wirken kénnen. Aber leider wirken sie nicht immer
wie erhofft. Ich glaube, dass diese Drinks und Joghurts bei
manchen Menschen, deren Darmflora nicht im Gleichge-
wicht ist, eine Wirkung zeigen kénnen. Es kommt auf einen
Versuch an, denn sie schaden nicht. M
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Unsere Suche nach einer Heilung
von chronisch-entzundlichen Darm-
erkrankungen (CED) geht weiter

Die CED-Forschungsstiftung hat ihr drittes Stipendi-
enprogramm zur Finanzierung von CED-Forschungs-
projekten abgeschlossen. Fiir unser Stipendienpro-
gramm 2012 wurde eine Rekordzahl von 11 Antragen
eingereicht. Nach sorgfaltiger Begutachtung durch
unser wissenschaftliches Priifungskomitee und un-
seren Patientenpriifungsausschuss wurden drei Pro-
jekte fir die Verleihung eines Stipendiums im Wert
von jeweils 5000.- Euro ausgewabhlt. Alle drei Stipen-
dienprogramme zusammengenommen, finanziert
die Stiftung CED-Forschungsprojekte nun mit einem
Gesamtbetrag von rund 45 000.- Euro.

Unsere Stiftung unterstUtzt nicht nur Forschungsprojekte
in einem bestimmten Land. Daher k&nnen sich alle Wissen-
schaftler in Europa um ein Stipendium bewerben. Aus den
bei uns eingehenden Antragen wahlen wir dann die Projekte
aus, die wir fir am besten halten — unabhangig davon, in wel-
chem européischen Land sie durchgeflihrt werden.

Wir haben uns sehr dartber gefreut, flr unser Stipendienpro-
gramm 2012 so viele Antrage zu erhalten, denn das zeigt, dass
zahlreiche Wissenschaftler bereit sind, Forschungsprojekte
zum Thema CED zu initiieren. Wir wissen das Engagement
dieser Forscher, die so fundierte Antrége bei uns eingereicht
haben, sehr zu schéatzen. Doch flr all diese Projekte wurden
finanzielle Mittel bendtigt, und derzeit ist unsere Stiftung leider
‘nur’ zur Finanzierung von drei Projekten in der Lage.

Im Rahmen des Auswahlprozesses werden die Antrage auch
von unserem wissenschaftlichen Prufungskomitee begut-
achtet. Um alle Forschungsgebiete abzudecken, die in den
Stipendienantragen vertreten waren, haben wir insgesamt
neun wissenschaftliche Gutachter aus ganz Europa zur PrU-
fung der Antrage herangezogen. Alle diese Gutachter sind
bekannte, angesehene Experten, denen wir fir ihre Bemu-
hungen sehr dankbar sind.

Ein weiterer Bestandteil des Auswahlprozesses ist die Begutach-
tung durch unseren Patientenprifungsausschuss: vier Vertretern
der EFCCA und zwei Mitglieder unserer Stiftung. Auch fur die
Arbeit dieser Gutachter sind wir sehr dankbar; denn es war eine
ziemlich schwierige Aufgabe, alle 11 Antrage sorgféltig durchzuar-
beiten und dabei sdmtliche relevanten Aspekte zu berticksichtigen.
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Da es unser Ziel ist, die Patienten in der Forschung zu Wort
kommen zu lassen, blieb die endgultige Entscheidung daru-
ber, welche Projekte ein Stipendium erhalten sollten, dem Pa-
tientenprifungsausschuss Uberlassen, der hierbei das Urtell
der wissenschaftlichen Gutachter ber(cksichtigte.

Wir sind sehr dankbar flr die bei uns eingegangenen Spen-
den von Einzelpersonen und Verbanden, die es uns Uber-
haupt erst ermdglicht haben, diese Stipendienprogramme
anzubieten. Ein ganz spezieller Dank geht an die SMCCV,
die uns 2012 mit Fr. 25'000 unterstitzt hat. Um unser En-
gagement fur die Forschung fortsetzen und ausweiten zu
kénnen, sind wird dringend auf solche Spenden angewiesen.
Schliesslich gibt die Forschung auf dem Gebiet der entziind-
lichen Darmerkrankungen CED-Patienten Hoffnung auf eine
bessere Zukunft.

Priifungskomitees

Wie wir erfahren haben, ist es beim Peer-Reviewing allge-
mein Ublich, die Namen der Gutachter nicht zu ver&ffentli-
chen. Obwohl wir eine Politik der Transparenz verfolgen, ha-
ben wir beschlossen, uns an diese gangige Praxis zu halten;
daher werden wir die Namen der Mitglieder unseres wissen-
schaftlichen Priufungskomitees nicht bekanntgeben.

Die Namen der Mitglieder unseres Patientenprifungsaus-
schusses durfen wir jedoch offenlegen. Folgende Patienten-
vertreter haben die Antrage flr unser Stipendienprogramm
2012 gepruft:

Katalin Daru
MCCBE, Ungarn

Dusan Baraga
KVCB, Slowenien

Vertreter der EFCCA Vertreterin der EFCCA
Adéla Fanta Marika Armilo
SMCCYV, Schweiz CCAFIN, Finnland
Vertreterin der EFCCA Vertreterin der EFCCA

Wouter Miedema
Niederlande
Vertreter der Stiftung

Hajnalka Szabé
Ungarn
Vertreterin der Stiftung




Helfen Sie mit bei der Suche
nach einer Heilung fur CED -
spenden Sie noch heute!

Zwei unserer Férderer schrieben uns:

Mich bewegt eine Frage, auf die ich wirklich gern eine
Antwort hétte: Warum bin ich an einer CED erkrankt?
Habe ich etwas falsch gemacht oder irgendetwas geges-
sen, was meinem Verdauungssystem nicht bekam?
Hatte ich den Ausbruch dieser Krankheit irgendwie
verhindern kénnen? Oder liegt die Ursache dafiir in
meinen Genen — werde ich die Erkrankung an meine
Kinder weitervererben?

Wir brauchen Forschung, um wirksamere medika-
mentose Therapien mit weniger Nebenwirkungen zu
finden. Das wiirde mir und anderen CED-Patienten
das Alltagsleben sehr erleichtern. Letztendlich traume
ich davon, dass eines Tages ein Heilmittel fiir CED
gefunden wird, damit diese Krankheit nicht mehr zu
meinem Leben gehort. Ich trdume von einem Leben
ohne Schmerzen und Miidigkeit, ohne stiandig zur
Toilette rennen und immer wieder ins Krankenhaus
eingeliefert werden zu miissen.

Fiir mich bedeutet Forschung Hoffnung — Hoffnung
auf eine gesunde Zukunft.

Ingrid — Norwegen

CED-Forschungsstiftung
Hemmerbuurt 130

1607 CM Hem
Niederlande

info@ibdresearch.org
www.ibdresearch.org
http://www.facebook.com/IBDResearch
Twitter: @ibdresearch

Traumen Sie von einem Leben ohne stindige Schmer-
zen? Einem Leben ohne Morbus Crohn oder Colitis
ulcerosa? Einem Leben, in dem Sie alles essen diirfen,
was Sie wollen, ohne erst dariiber nachdenken zu miis-
sen? Mit Ihrer Hilfe kann die CED-Forschung diese
Traume verwirklichen.

Die CED-Forschungsstiftung gibt allen Menschen, die
an Morbus Crohn leiden, Hoffnung. Und sie schenkt
uns auch mehr Selbstvertrauen; denn dank ihren
Bemiihungen wissen wir, dass wir wichtig sind: Es gibt
Menschen, die sich dafiir engagieren, dass es uns allen
besser geht!

Ich traume davon, nicht mehr jeden Tag mit dieser
Krankheit leben zu miissen, und vielleicht kann die
CED-Forschungsstiftung mir diesen Traum ja eines
Tages erfiillen, indem sie eine endgiiltige Heilung fiir
diese Krankheit findet. Doch bis dahin miissen wir uns
mit den Medikamenten zufriedengeben, die uns we-
nigstens helfen, den Tag zu iiberstehen, und von etwas
Besserem traumen.

Anja - Slowenien

Spenden konnen Sie entweder via SMCCV tétigen oder
direkt auf unser Bankkonto iiberweisen: ABN AMRO Bank
(Niederlande)

Kontonummer: 97.46.86.158
IBAN: NL37ABNA0974686158
BIC: ABNANL2A
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Ausgewaihlte Stipendienantrage

Im Folgenden sind (in willkirlicher Reihenfolge) die Antrége
aufgeflhrt, die fur die Verleihung eines Stipendiums ausge-
wahlt wurden.

Antragsteller

Dorothea Jonkers

Department fUr innere Medizin, Abteilung flr Gastroen-
terologie-Hepatologie, Universitatsklinikum Maastricht,
Maastricht (Niederlande)

Bezeichnung des Projekts
Tragt die intestinale Flora zur Krankheitsaktivitat bei
CED bei?

Zielsetzung

In dieser prospektiven Pilot-Beobachtungsstudie méchten
wir die Zusammensetzung der Fékalflora im zeitlichen Ver-
lauf bei CED-Patienten mit sich verandernder Krankheitsak-
tivitat untersuchen.

Antragsteller

Luca Antonioli

Abteilungsutbergreifendes Forschungszentrum fur klinische
Pharmakologie und experimentelle Therapie Universitat
Pisa, Pisa (Italien)

Bezeichnung des Projekts

Adenosin-Signalwege und fibrotischer Umbau der
Darmwénde bei Darmentziindungen: ein Forschungs-
programm liber die hieran beteiligten Inmunmecha-
nismen, das molekulare und pharmakologische An-
séatze verfolgt

Zielsetzung

1) Erhellung der molekularen und immunologischen Mecha-
nismen, die der Entstehung und Entwicklung einer intesti-
nalen Fibrose zugrunde liegen;

2) Aufklarung der pathophysiologischen Rolle des Adeno-
sinsystems bei der Entstehung und Entwicklung einer
intestinalen Fibrose; hieraus wird sich eine Beschreibung
der verschiedenen Rollen ergeben, welche die Adenosin-
rezeptor-Subtypen beim Umbau der Darmwande im Rah-
men chronischer Entziindungsprozesse spielen;

3) Untersuchung der Auswirkungen einer pharmakologi-
schen Modulation von Adenosinrezeptoren (unter beson-
derer Bertcksichtigung der Wirkung von Adenosinrezep-
torliganden auf die molekularen und immunologischen
Mechanismen, die am fibrotischen Umbau der Darmwan-
de beteiligt sind).
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Wichtigste Fragestellungen

Das wichtigste Ziel dieses Forschungsprogramms liegt in der
Aufklarung der Beteiligung von Adenosinrezeptor-Signal-
wegen an der Steuerung des fibrotischen Darmwand-Re-
modelings bei einer experimentellen Colitis. Hierzu werden
die Auswirkungen einer pharmakologischen Modulation von
Adenosinrezeptoren auf 5 verschiedene mit Fibrose assozi-
ierte Bestandteile der Gewebematrix untersucht. Ein beson-
deres Augenmerk wird auf der Beteiligung von Adenosinre-
zeptoren an der Modulation von pro- oder antifiorotischer
Makrophagenaktivitat liegen. In diesem Zusammenhang soll
auch untersucht werden, welche Rolle Adenosinrezeptor-
Subtypen beim Prozess der Makrophagenpolarisation im
Rahmen von Entziindungsprozessen spielen. Ziel dieser
Untersuchung ist es, eine mogliche Beteiligung von Adeno-
sin an funktionellen Makrophagenprogrammen abzukléren,
welche pro- oder antifibrotische Reaktionen begtinstigen.

Antragsteller

Jan Preiss

Charité - Universitadtsmedizin Berlin

Medizinische Klinik fur Gastroenterologie, Infektiologie und
Rheumatologie, Hindenburgdamm 30, D-12203 Berlin,
Deutschland

Bezeichnung des Projekts
Beobachtungsstudie liber Outcome und Pradiktoren
nach Absetzen von TNF-Blockern bei Morbus Crohn

Zielsetzung

Histologische, klinische, endoskopische und Labormarker
zu finden, mit deren Hilfe man zweifelsfrei feststellen kann,
bei welchen Morbus-Crohn-Patienten, die eine Erhaltungs-
therapie mit einem TNF-Blocker erhalten, dieses Arzneimit-
tel bedenkenlos abgesetzt werden kann

Wichtigste Fragestellungen

Wie hoch ist das Risiko fir Morbus-Crohn-Patienten, die
eine Erhaltungstherapie mit einem TNF-Blocker erhalten
und aus Sicht ihres behandelnden Arztes nach Absetzen
des TNF-Blockers nur ein geringes Rezidivrisiko haben, tat-
sachlich?



Muscheln

| Andrea C. Miilhaupt

Auf einem Liegestuhl sitzend, lasse ich mir den Sand ge-
nusslich durch alle meine Zehen rieseln. Der Wind treibt die
weissen, wattigen Wolken zUgig Uber den blauen Himmel. Die
Wellen des Meers krauseln sich und werden in kurzen Ab-
standen an den Strand geschlagen.

Mit der Sonnenbrille auf der Nase, einer passenden Kopfbe-
deckung und einem leeren Colabecher stehe ich auf und ma-
che mich auf den Weg. Ich gehe das erste Stick im Wasser,
s0 dass meine Kndchel umspult werden. Das Wasser ist glas-
klar, so dass man die Spuren im Sand sehen kann, welche die
Wellen hinterlassen haben.

FUr einen kurzen Augenblick sehe ich etwas Weisses vor mei-
nen Flssen, es dreht sich blitzartig im Strudel der Wellen. Ich
greife reflexartig mit der Hand ins Wasser und zwar dorthin,
wo vor wenigen Augenblicken dieses weisse Ding auftauchte.
Meine Hand ist voller Sand, aber bereits unter dem Wasser
fuhle ich, dass ich es erwischt habe. Ich 6ffne meine Hand
leicht und spule den Sand aus meiner Handflache, damit ich
meinen Fang bewundern kann. Eine kalkige, weisse, mit-
telgrosse Muschel. Sie hat einen Riss, aber sie ist trotzdem
schén und ich lege sie in den Colabecher.

Muscheln suchen ist eine meiner Lieblingsbeschaftigungen.
Ich mag es, die Muscheln in der Hand zu drehen und mit den
Fingerspitzen Uber ihre Oberflachen und Uber die glatte In-
nenseiten zu fahren. Normalerweise spaziert man den Strand
entlang und sieht da und dort eine Muschel liegen. An diesem
Strand ist es anders, weil die Strdmung zu stark ist, werden
die Muscheln sogleich wieder ins Meer zurlickgezogen. Sie
erscheinen fur einen kurzen Moment und verschwinden so-
fort wieder im Strudel von Wasser und Sand. Es hat keinen
Zweck, auf die nachste Welle zu warten, denn die Muschel ist
seltsamerweise verschwunden und kehrt nicht wieder zurtick.

Zufrieden setze ich meinen Spaziergang durch die Wellen fort.
Den Blick immer ins Wasser geneigt, sehe ich weder rechts
noch links. Ich flhle nur die Sonne und den Wind auf meiner
Haut, splre den sauberen, feinen Sand und das Wasser un-
ter meinen Flssen und rieche das Salz des Meeres. Hie und
da habe ich Glick und ich erwische wieder eine Muschel, so
dass sich der Colabecher langsam fulllt. Nach einigen hundert
Metern passt keine Muschel mehr in meinen Sammelbehalter.
Ich setze mich in den Sand und sortiere die Muscheln. Mu-
scheln mit einer besonderen Kolorierung, einer besonderen

Form oder einer besonderen Grdsse lege ich wieder in den
Becher zurtick. Die weniger schdnen platziere ich gut sichtbar
im Sand, in der Hoffnung ein Kind entdeckt diese Muscheln
und freut sich dartber.

Immer wieder bleibe ich stehen und blicke aufs Meer hinaus,
versuche diesen Moment in mich hinein zu saugen und das
Bild mdglichst wirklichkeitsgetreu in meinem: Kopf zu spei-
chern. Ich atme tief ein, schliesse die Augen und versuche
mir das Rauschen der Wellen einzupragen, damit ich dann
Zuhause noch weiss, wie sich alles angefuhlt hat.

Obwohl es noch andere Menschen an diesem Strand hat,
beachte ich sie nicht. Sie scheinen weit weg zu sein. Meine
einzige Aufmerksamkeit gilt den Muscheln. Ich bemerke auch
nicht, wie weit ich mich schon von meinem Liegestuhl entfernt
habe und wie lange ich schon unterwegs bin.

Plotzlich und vollig unerwartet klingelt mein Handy, stort auf
brutale Weise meinen idyllischen Spaziergang. Ich fahre ruck-
artig zusammen....

Es dauert einige Sekunden bis ich bemerke, was los ist.

Traurig stelle ich fest, dass es 13 Uhr ist, ich Zuhause in mei-
nem Bett liege und nun aufstehen muss, weil die Arbeit ruft.

Wahrend ich meine Z&hne putze, nehme ich mir vor, nun-&f-
ters in der Mittagspause Muscheln suchen zu gehen. All die
Probleme und die zu erledigenden Aufgaben weit weg zu
wissen, keine Schmerzen und Sorgen zu haben, nicht unter
Zeitdruck zu stehen, sich nicht verstellen zu missen und ein-
fach nur ich zu sein und in aller Ruhe Muscheln zu suchen.
Ich schaue in den Spiegel und frage mich, ob ich das morgen
noch weiss, oder ob ich morgen wieder im Strudel des Alltags
bin und gleich wie die Muscheln von der Stromung mitgeris-
sen werde?

Auf dem Weg zur Garderobe werfe ich einen Blick auf das
Sideboard, wo in einer mit Sand geflllten Glasschale einige
dieser besonderen Muscheln liegen. Ich lachle wehmutig, zie-
he die Schuhe und die Jacke an, nehme die Handtasche und
die Schltssel und gehe zur Arbeit.




Rebellion

gegen Crohn!

Eine Webseite fiir CED-Patienten

Marc, ein Crohn-Patient

Hallo. Mein Name ist Marc. Ich studiere Online Medien an
der Hochschule Furtwangen, etwa 200 km von meinem Zu-
hause entfernt. In meinen funf Semestern konnte ich bereits
viel erleben. Neben meinem Praxissemester in MUnchen bei
Sony Music, dem Gewinn eines Medienpreises, der Grln-
dung meiner eigenen Firma, wurde ich als Bester meiner
Jahrgangsstufe in ein Mentorenprogramm aufgenommen.
Eine Stelle fir meine Bachelorthesis bei einer Top 15 Inter-
netagentur in Deutschland habe ich bereits in der Tasche.

Das war nicht immer so. Bereits mit 13 Jahren wurde bei mir
Morbus Crohn diagnostiziert. Es begann eine regelrechte
Tortur an standigen Medikamentenwechseln. Entweder sie
wirkten nicht oder ich habe sie nicht vertragen. Das vorletz-
te mdgliche Medikament wirkte sieben Jahre lang, musste
aber aufgrund Unvertraglichkeit wieder abgesetzt werden.
Nun testen wir die letzte Mdglichkeit. Zudem wurde ich in
den letzten Jahren in regelmaBigen Abstéanden von Fisteln
verfolgt. Selbst heute lebe ich mit der stédndigen Angst,
bereits morgen wieder im Krankenhaus liegen zu mussen.
Wieder ein paar Wochen aus dem Leben genommen zu
werden.

Ich bin Student. Ein leidenschaftlicher Medianer. Und ich
kenne zwei Seiten des Lebens. Durch positives Denken
durfte ich vieles erreichen, was ich vorher nie gedacht hatte.
Diese Chance mdchte ich allen Betroffenen bieten. Es ist
nicht schlimm, krank zu sein. Das Wichtige ist nur, wie man
damit umgeht. Ich meine, dass man keine Erndhrungstabel-
len auswendig lernen muss. Man muss lernen, auf seinen
Kdrper horen zu kénnen. Und jeder sollte Ziele haben, die
er ernsthaft verfolgt.

Mein neustes Projekt heiflt «Rebellion gegen Crohn!» Es
ist eine Webseite flir CED Patienten, auf der genau diese
positive Stimmung vermittelt wird. Ich werde positive Er-
fahrungen und Erlebnisse, aber auch Nicht-CED-Themen
veroffentlichen. An die Krankheit muss man namlich nicht
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24 Stunden am Tag denken. Auch Ablenkungen sind er-
laubt. Das Ziel ist es, dass mdglichst viele CED Patienten
ihre positiven Erlebnisse verdffentlichen. Zusammen kdn-
nen wir eine Plattform aufbauen, die jedem zeigt, dass man
trotz Krankheit viel SpaB haben kann und viel erleben kann.
Deshalb bist Du herzlich dazu eingeladen, unverbindlich
vorbeizuschauen unter www.rebellion-gegen-crohn.de.

Erich Késtner sagte einmal: «Auch aus den Steinen, die dir
in den Weg gelegt werden, kannst du etwas Schénes bau-
en.» Gemeinsam kdénnen wir dieses Etwas konstruieren.

Né&chstes Jahr im Herbst feiere ich mein 10 jahriges Jubila-
um. Klingt komisch? Nein. Meine Krankheit und ich sind wie
zwei Kumpels. Es gibt gute und nicht so gute Phasen. Aber
wenn man miteinander gut umgeht, wird man zusammen
viel Freude haben.
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Folgeschaden verhindern
und finanzielle Belastung

reduzieren

Schweizer Betroffene und Arzte fordern frithere
Diagnose bei Morbus Crohn und Colitis ulcerosa

Dr. Thomas Ferber

«Die Hauptursachen fir chronisch entziindliche Er-
krankungen scheinen in belastenden Umweltfaktoren
zu liegen und sind nur in den wenigsten Fallen aus-
schliesslich genetisch bedingt», warnt Univ.-Prof. Dr.
Walter Reinisch vom Allgemeinen Krankenhaus der
Stadt Wien (AKH) — Medizinische Universitat Wien. Im
Verdacht stehen unausgewogene Erndhrung, Medi-
kamente wie Antibiotika, Rauchen, Stress, Lebensstil
und Lebensumfeld in den Stadten sowie Ubertriebene
Hygiene. Diese Faktoren kénnen die Entwicklung von
chronisch entziindlichen Erkrankungen férdern, im
Darm beispielsweise durch eine Stérung des natrli-
chen Bakteriengleichgewichtes. Antibiotika-Einnahme
in der Kindheit stellt ebenfalls ein erhdhtes Risiko dar.

Neue EpiCom Studie zeigt: finanzielle Belastungen
durch IBD in Europa

Die chronisch entziindlichen Darmerkrankungen (IBD)
wirken sich bei Patienten auf alle Lebensbereiche aus.
Sie verursachen massive Kosten fir das Gesundheits-
system und die ganze Gesellschaft. Die direkten Ge-
sundheitskosten liegen bei jéhrlich 4,6 bis 5,6 Milliar-
den Euro. Eine Heilung von IDB ist nicht mdglich. Neue
Bevdlkerungsstudien zeigen, dass die Haufigkeit und
Verbreitung von IBD laut Dr. Tine Jess vom National
Health Surveillance and Research, Statems Serum In-
stitut, Danemark, zunimmt. Die Féalle von Colitis ulce-
rosa und Morbus Crohn sind bei danischen Kindern in
den vergangenen neun Jahren um nahezu 50 Prozent
angestiegen. Zahlen aus Schottland, Irland und Spa-
nien zeigen, dass sich die Zahl der Kinder mit Morbus
Crohn seit 1996 verdreifacht hat. Mit einem Nord-
Sldgefalle sind rund 2,5 bis 3 Millionen Menschen in
Europa von IBD betroffen.
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Im Austausch mit Schweizer Patienten und Arzten

Im Rahmen des Medienanlasses «Join the fight
against IBD» stellten sich in der Wiener Hofburg auch
drei im Arbeitsprozess stehende IBD-Betroffene aus
der Schweiz fur ein Treffen mit Medienvertretern zur
Verflgung. Sie berichteten Uber ihre unterschiedli-
chen Erfahrungen bei der Diagnose und Therapie ih-
res Leidens. Es zeigte sich, wie wichtig eine frihzeiti-
ge Diagnose ist, die aus unterschiedlichen Griinden
leider nicht immer erfolgt. Bei der Therapie hoben
sie die unterschiedlichen Behandlungsmdglichkeiten
hervor. Mit modernen Therapien, sogenannten Bio-
logika gelingt es, in den meisten Fallen die Krankheit
in den Griff zu bekommen. Je nach Verlauf kann im
Anschluss wieder eine klassische Behandlung mit
konventionellen Pr&paraten eingesetzt werden. Die
Professoren Gerhard Rogler aus Zirich und Frank Sei-
bold aus Bern, beide auf die Diagnose und Behand-
lung von IBD spezialisiert, betonten die Bedeutung ei-
ner friihzeitigen Diagnose, um damit Folgeschaden zu
vermeiden, die sich bei nicht angemessener Behand-
lung des Leidens einstellen kdnnen und dadurch den
Krankheitsverlauf deutlich verschlechtern.

Arbeitsausfélle vermeiden und Folgekosten minimieren
Sehr viele Patienten mit IBD werden innerhalb von
zehn Jahren nach der Diagnose hospitalisiert. Und
die allgemeinen Raten bei Operationen und Mehr-
fachoperationen sind in Europa nach wie vor hoch, 30
bis 50 Prozent der Patienten bendtigen operative Ein-
griffe und bis zu 20 Prozent erfahren einen weiteren
operativen Eingriff innerhalb von finf bis zehn Jahren.
Arbeitsausfalle und volkswirtschaftliche Belastungen
durch IBD betrifft nicht nur den Magen-Darm-Trakt,
sondern fUhrt bei 20 bis 40 Prozent der Patienten auch
zu weiteren Krankheitsbildern, wie etwa Erkrankungen
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der Augen, der Gelenke oder der Haut. Ein Patient mit
IBD ist im Schnitt drei bis sechs Wochen pro Jahr krank
gemeldet und etwa zehn Tage hospitalisiert. Invaliditat
und Stellenverlust sind sehr haufig anzutreffen. Die IBD
fuhrt infolge Arbeitsausfall und den potentiellen Spéat-
folgen zu hohen volkswirtschaftlichen Folgekosten. Die-
sen gilt es praventiv entgegenzuwirken. Somit sind die
Frihdiagnose und frilhe Behandlung zentral. Dadurch
kann den Patienten ein Grossteil ihrer Lebensqualitét
zurtickgegeben werden. Weiter kdnnen damit auch un-
nétige Therapiekosten, lange Liegezeiten im Kranken-
haus und Operationen vermieden werden. Ein wichtiger
Pfeiler der Betreuung von Patienten mit IBD ist nebst der
beharrlich verfolgten Frihdiagnose, vor allem auch die
frihzeitige, konsequente Umsetzung der bestehenden
Therapieleitlinien, weil dies ein wesentlicher Beitrag zur
Pravention der hohen Folgekosten darstellt.

Zur EpiCom Studie:

Die neue Studie bringt umfassende Analysen und gibt fundierte
Informationen Uber die Belastungen von IBD in Europa. Sie
enthalt Daten Uber den Krankheitsverlauf, das Risiko beztglich
Operationen und Krankenhausaufenthalten, Krebs- und
Sterblichkeitsrisiken. Hinzu kommen Daten zu wirtschaftlichen
Aspekten, der Beeintrachtigungen der Patienten im Alltag und
in der Arbeitswelt.Die Studie bietet auch Daten zum Krankheits-
verlauf: Die meisten europaischen IBD-Patienten erfahren einen
Krankheitsverlauf mit hdufigen Schiiben, 20 bis 25 Prozent der
Patienten leiden an standigen, also chronischen Symptomen.
Bei bis zu 30 bis 40 Prozent der europaischen Morbus Crohn
Patienten sind Komplikationen, wie Darmverengungen oder
Fisteln, also Verbindungen zu anderen Organen oder Hautober-
flache, bereits bei der Diagnose vorhanden. Bei einer ahnlich
hohen Anzahl von Patienten entwickeln sich wahrend der
kommenden 10 bis 15 Jahre ab Diagnosestellung Komplikatio-
nen im Krankheitsverlauf.

EFCCA und ECCO: Mit vereinten Kraften
gegen IBD

Die Europaische Morbus Crohn und Ulcerosa Colitis Vereini-
gung (EFCCA) ist eine Dachorganisation und vertritt 27 nati-
onale Patientenorganisationen aus 26 europdischen Staaten.
EFCCA sieht seine Aufgabe darin, das Leben von Betroffenen
zu verbessern und ihnen eine lautere Stimme und héhere
Sichtbarkeit in Europa zu verschaffen. EFCCA-Vorsitzender Dr.
Marco Greco: «Es ist mehr Engagement von politischer Seite
und anderen relevanten Stakeholdern erforderlich, damit eine
Verbesserung der Lebensqualitét flr Betroffene sichergestellt
werden kann. Dies bedeutet einerseits das Durchsetzen von
verbesserten medizinischen Standards wie beispielsweise
frlihere Diagnostik, verbesserter Zugang zu auf IBD spezialisier-
ten Medizinern oder die Medikation mit Biologika. Andererseits
mUssen auch Bereiche berlcksichtigt werden, die den Alltag
von Patienten betreffen, wie die Arbeitswelt, die Ausbildung und
das soziale Umfeld der Betroffenen.

Der Anlass «Join the fight against IBD» wurde durch die groB-
zligigen Beitrage von 50 verschiedenen Unterstutzern aus allen
gesellschaftlichen Bereichen, Privatspendern und Vertreter aus
der Industrie (AbbVie), erméglicht. EFCCA und ECCO sprechen
dafur einen besonderen Dank aus und werden weiter daran
arbeiten, gerade fur junge Menschen die Belastungen der
Erkrankung zu reduzieren.

/ VIENNA
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Eviter les séquelles
et réduire les charges
financieres

Personnes touchées et médecins suisses
demandent un diagnostic précoce des MICI

Prof. Dr. med. Dr. phil. Gerhard Rogler

Au cours des 50 derniéres années,
les maladies inflammatoires chro-
niques se sont multipliées par dix
a 15 dans les pays industrialisés,
en particulier chez les enfants et
les adolescents. A part I'asthme, le
diabete de type 1 et la sclérose en
plaques, il s’agit aussi du groupe
des maladies inflammatoires chro-
niques de l'intestin (MICI ou IBD
de langlais Inflammatory Bowel
Diseases). D’aprés un appel lancé
par les organisations ECCO (Euro-
pean Crohn’s and Colitis Organi-
sation) et EFCCA (European Fede-
ration of Crohn’s and Ulcerative
Colitis Associations), cette évolu-
tion inquiétante doit étre prise au
sérieux et combattue en commun.
C’est pourquoi, les 13 et 14 février
2013 a Vienne, avant le congrées de
I’ECCO, des activités d’information
ont été réalisées au sujet des mala-
dies inflammatoires chroniques de
I’intestin.

«Les principales causes des maladies
inflammatoires chroniques de l'intestin
semblent étre des facteurs environne-
mentaux — rarement des facteurs
exclusivement génétiques», souligne
le Professeur Docteur Walter Reinisch
de I'Hopital général de Vienne (AKH),
Université de médecine de Vienne.
Sont soupgonnés une alimentation
déséquilibrée, des médicaments tels
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que les antibiotiques, le tabagisme, le
stress, le mode de vie et I'environne-
ment urbains ainsi qu’une hygiene exa-
gérée. Ces facteurs peuvent favoriser
I'évolution des maladies inflammatoires
chroniques, par exemple du fait d’'une
perturbation de I'équilibre bactérien
naturel de lintestin. La prise d’antibio-
tiques pendant I'enfance est également
un facteur de risque.

La nouvelle étude EpiCom montre
que les MICI représentent une
charge financiére en Europe

Les maladies inflammatoires chro-
niques de l'intestin (MICI) affectent tous
les aspects de la vie des patients. Elles
entrainent des colts considérables
pour le systeme de santé et 'ensemble
delasociété. Les colts de santé directs

Au sujet de I’étude EpiCom:

sont de 4,6 a 5,6 milliards d’euros par
an. Les MICI sont incurables. De nou-
velles études de population montrent
que lincidence et la prévalence des
MICI sont en augmentation, comme
I'a expliqué la Docteure Tine Jess, res-
ponsable Surveillance et recherche sa-
nitaires nationales au Statems Serum
Institut, Danemark. Au cours des neuf
derniéres années, les cas de colite
ulcéreuse et de maladie de Crohn ont
augmenté de pres de 50% chez les
enfants danois. Les chiffres d’Ecosse,
d’Irlande et d’Espagne montrent que le
nombre d’enfants atteints de la mala-
die de Crohn a été multiplié par trois
depuis 1996. Il y a une différence nord-
sud importante pour un total de 2,5 a 3
millions de personnes touchées par les
MICI en Europe.

Cette nouvelle étude offre des analyses complétes et des informations fondées sur les
charges dues aux MICI en Europe. Elle contient des données sur I'évolution de la maladie,
le risque lié aux opérations et aux hospitalisations, le risque de cancer et la mortalité. S’y
ajoutent des données sur les aspects économiques et sur les limitations dont souffrent les
patients au quotidien et dans le monde du travail. Létude contient aussi des données sur
I'évolution de la maladie: la plupart des patients européens atteints de MICI connaissent
une évolution avec des poussées fréquentes, entre 20% et 25% des patients souffrent

de symptdbmes permanents, c’est-a-dire chroniques. Jusqu'a 30% a 40% des patients
européens atteints de la maladie de Crohn ont déja des complications au moment du
diagnostic, par exemple sténose intestinale (rétrécissement) ou fistules (orifices ou con-
duits vers d’autres organes ou vers la surface de la peau). A peu prés autant de patients
développent des complications dans les dix a 15 ans qui suivent le diagnostic.




En communication avec les patients
et les médecins suisses

Dans le cadre de la journée avec les
médias «Join the fight against IBD»
au palais viennois Hofburg, trois per-
sonnes touchées par les MICI et se
trouvant dans la vie active en Suisse
ont accepté de rencontrer les repré-
sentants des médias. Elles ont témoi-
gné de leurs expériences diverses en
matiere de diagnostic et de traitement
de leur maladie. Il est apparu combien
un diagnostic précoce est important
mais aussi que, pour diverses raisons,
il fait hélas souvent défaut. Pour ce
qui est des traitements, les personnes
touchées ont souligné les différentes
possibilités existantes. Les traitements
modernes appelés biothérapies per-
mettent le plus souvent de maitriser la
maladie. En fonction de I'évolution de
celle-ci, il est ensuite possible d’uti-

liser un traitement classique par des
médicaments conventionnels. Les
Professeurs Gerhard Rogler de Zurich
et Frank Seibold de Berne, tous deux
spécialisés dans le diagnostic et le trai-
tement des MICI, ont souligné I'mpor-
tance d’'un diagnostic précoce pour
éviter les séquelles qui menacent en
cas de traitement inadapté et risquent
d’aggraver nettement I'évolution de la
maladie.

Eviter les absences au travail et
réduire les colts a long terme

De nombreux patients atteints de MICI
sont hospitalisés au cours des dix ans
qui suivent le diagnostic. Le taux géné-
ral d’opérations et d’opérations mul-
tiples reste tres élevé en Europe: entre
30% et 50% des patients ont besoin
d’une opération chirurgicale et jusqua
20% subissent une deuxieme opéra-

EFCCA et ECCO: unies contre les MICI

L’EFCCA (European Federation of Crohn’s and Ulcerative Colitis Associations) est une
organisation faitiere qui représente 27 organisations nationales de patients de 26 pays
européens. LEFCCA s’est donné pour mission d’améliorer la vie des personnes touchées
et de leur donner une voix plus puissante et une plus grande visibilité en Europe. Le
Docteur Marco Greco, président de 'EFCCA, déclare: «Il faut plus d’engagement des
milieux politiques et d’autres parties prenantes pertinentes pour pouvoir assurer une
amélioration de la qualité de vie des personnes touchées. Cela signifie d’'une part établir
de meilleures normes médicales, par exemple un diagnostic plus précoce, un meilleur
acces aux médecins spécialisés dans les MICI ou aux traitements par biomédicaments.
D’autre part, il faut aussi tenir compte des domaines qui touchent a la vie quotidienne
des patients, par exemple le monde du travail, la formation et I'environnement social des

personnes touchées.»

La manifestation «Join the fight against IBD» a été rendue possible par les généreuses con-
tributions de plus de 50 donateurs différents, issus de tous les domaines de la société, do-
nateurs privés et représentants de I'industrie, par exemple I'entreprise biopharmaceutique
AbbVie. LEFCCA et 'TECCO expriment leur profonde gratitude et vont continuer a s’efforcer
de réduire les contraintes liées a la maladie, en particulier pour les jeunes patients.

tion en l'espace de cing a dix ans. Les
absences au travail et la charge éco-
nomique dues aux MICI ne concernent
pas uniquement les voies digestives
car ces maladies en entrainent d’autres
chez 20% a 40% des patients: affec-
tions oculaires, articulaires ou cutanées
par exemple. Un patient atteint de MICI
est en moyenne trois a six semaines
par an en arrét maladie et une dizaine
de jours a I'hopital. Les cas d'invalidité
et de perte d’emploi sont tres fréquents.
En raison des arréts maladie et des
séquelles potentielles a long terme, les
MICI entrainent de lourds colts pour
I’économie du pays. Il faut agir de
maniere préventive pour les limiter. Par
conséquent, un diagnostic et un traite-
ment précoces sont cruciaux. lls per-
mettent aux patients de retrouver une
bonne partie de leur qualité de vie. En
outre, ils permettent d'éviter des colts
de traitement inutiles, de longues hos-
pitalisations et des opérations. Un pilier
important de la prise en charge des
patients atteints de MICI est non seu-
lement un effort constant de diagnostic
précoce, mais aussi et surtout la mise
en ceuvre systématique des directives
thérapeutiques existantes, celles-ci
apportant une contribution essentielle
a la prévention de codts a long terme
élevés.
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Die Rubrik SMCCV-Riickblick und -Ausblick zeigt lhnen, liebes Mit-
glied auf, welche Themen in der Vergangenheit behandelt wurden und
was kiinftig auf dem Programm steht. Es gibt lhnen einen Einblick auf
die Arbeit des Vorstandes. Wichtig: Die Aufzahlung ist nicht vollstan-
dig. Kiinftige Veranstaltungen entnehmen Sie bitte der Homepage
www.smccv.ch.

SMcCcV

SCHWEIZERISCHE MORBUS CROHN
UND COLITIS ULCEROSA VEREINIGUNG
CH-5000 AARAU

WWW.SMCCV.CH

SMCCV-Riickblick

Informationsveranstaltung

Am Freitag, 18. Januar 2013, fand in Zurich im Triemli-Spital eine Informationsveran-
staltung mit Arztevortrégen statt. PD Dr. med. St. Vavrika sprach zum Thema Reisen
mit CED; Prof. Dr. med. G. Rogler behandelte das Thema der regelmassigen Verab-
reichung von Medikamenten wahrend Prof. Dr. med. B. Sauter Uber neue Therapien
bei CED sprach. Die Uber 200 Zuhdrer konnten viele wichtige Informationen von
diesen drei kompetenten Referenten mit nach Hause nehmen. Uberraschungsgast
Giulia Enders beendete den «offiziellen» Teil mit einer entspannenden Darbietung zum
Thema Humor. Der Abend wurde mit einem Apéro und der Méglichkeit, Endosko-
pierdume zu besichtigen, beendet. Die SMCCV dankt den Referenten flr die Vortréage
und allen Gasten flr Ihr Interesse. Fur die finanzielle Unterstitzung danken wir den
SponsorenAbbVie, MediService, MSD, Vifor.

Vorstandssitzung SMCCV

Am Samstag, 2. Februar 2013, traf sich der Vorstand der SMCCV zu ihrer ersten
Vorstandssitzung im neuen Jahr. Es standen einige Traktanden auf dem Programm
—es gibt viel zu tun auch in diesem Jakhr...

Event «Join the fight against IBD»

Am 13./14. Februar 2013 fand in Wien der Event «Join the fight against IBD» statt

— Es bot sich die Méglichkeit, der Offentlichkeit das Thema der chronisch entziindli-
chen Darmerkrankungen (CED - oder englisch IBD) néher zu bringen und auf diverse
Probleme der Patienten aufmerksam zu machen. Der Fokus in diesem Jahr wurde
auf Jugendliche mit CED gelegt. Der Event fand im Rahmen des 8. Internationalen
Kongresses der Europaischen Crohn’s und Colitis Organisation (ECCO) statt. Der
Vorstand war mit Vizeprasident Michael Harnisch vertreten.

Vorstandssitzung SMCCV
Samstag, 2. Marz 2013: Eine weitere Vorstandssitzung, diesmal in Aarau.

Generalversammlung EFCCA

Am 14.-17. Marz 2013 fand in Slowenien die Generalversammlung der europaischen
Crohn und Colitis ulcerosa Vereinigung (European Federation of Crohn’s & Ulcerative
Colitis Associations EFCCA) statt. Die SMCCV ist seit vielen Jahren Mitglied der
EFCCA und wurde in Ljubljana durch den Prasidenten und Vizeprasidenten vertreten.
Neben den offiziellen Traktanden bestand fUr die Delegierten die Moglichkeit, sich zu
vernetzen und aktuelle Themen im Zusammenhang mit CED néher zu besprechen.

l
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SMCCV-Ausblick

4. Mai 2013 Generalversamm-
lung der SMCCV

Am Samstag, 4. Mai 2013 findet die Ge-
neralversammlung der SMCCV im Kloster
Fischingen statt. Alle Mitglieder sind zu
diesem Anlass herzlich eingeladen.

6. Juni 2013: Informations-
veranstaltung in Aarau

Am Donnerstag, 6. Juni 2013, steht eine
Informationsveranstaltung zum Thema
Kinder- und Jugendliche mit CED auf
dem Programm. Die SMCCYV findet es
wichtig, dass auf dieses Thema an einem
Anlass naher eingegangen wird, damit
sich Jugendliche, aber auch Eltern von
betroffenen Kindern und Jugendlichen
aus erster Hand informieren kénnen.

18. Juni 2013: Informationsver-
anstaltung in Bern

Die 6ffentliche Info-Veranstalung in Bern
thematisiert unter anderem: Risikofakto-
ren der Umwelt, neue Therapien sowie
schonende Operationstechniken. Am
Ende der Veranstaltung besteht die M6g-
lichkeit selbst einmal ei Endoskop in die
Hand zu nehmen.

22. Juni 2013: PACE Race

Es steht bereits das 7. Pace Race vor der
Tur! Mit interessanten Velostrecken méch-
ten wir moglichst viele Mitglieder mobili-
sieren, mitzumachen und so ein Spende
zugunsten der SMCCV zu generieren.



» Helfen Sie

mit einer Spende fur
unser Engagement in
der Forschung.
Unser Konto lautet:
Postcheck 50-394-6

Alle Post der SMCCV ist auch elektronisch erhaltlich!

Immer wieder erhalten wir von
Mitgliedern die Anfrage, ob es nicht
moglich sei, die Unterlagen der
SMCCV nur noch in digitaler Form
zu erhalten. Dies ist selbstverstand-
lich moglich!

Vielen Dank und alles Gute.
Ihre SMCCV

Schonen auch Sie die Umwelt und
helfen Sie, Portokosten sparen.
Laden Sie die gewlUnschten Infor-
mationen einfach von unserer
Homepage runter oder abonnieren
Sie unseren Newsletter.

Schreiben Sie uns dazu ein Mail
mit dem Betreff «Kein Versand»
und Ihrer Adresse. Wichtige Infos
(z.B. Einladung zur GV) erhalten Sie
selbstverstandlich weiterhin auf
dem Ublichen Postweg.




Weiss auf der
Anklagebank

Claudia Nlentit
SonntagsZeitung vom 27.01.2013

Nano, das klingt positiv, nach Innovation. Nur die we-
nigsten denken ans Essen. Dabei werden zahlreiche
Nahrungsmittel mit Zusatzen behandelt, die solche
Kleinstpartikel enthalten. Gemass Studien nehmen
Menschen in Industrieldandern jeden Tag 40 Milli-
gramm Partikel auf, die kleiner als ein Mikrometer sind.
Titandioxid (TiO2) heisst das Weisspigment, das den
Léwenanteil dieser Teilchen ausmacht — und offenbar
keine weisse Weste hat: Es wird verdachtigt, chroni-
sche Darmentziindungen auszuldsen. Forscher folgen
den Spuren und sammeln Indizien.

Bereits seit Anfang des 20. Jahrhunderts wird Titan-
dioxid kommerziell produziert. Heute findet es sich
oft in Lebensmitteln, die besonders weiss sein sollen,
unter anderem in Zahnpasta, Kaugummi, Kaffeeweis-
ser, Mehl, Puderzucker und vielen Medikamenten (in-

klusive solchen gegen Darmentziindungen). Auf den
Packungen ist dies als E 171 nicht immer ersichtlich.
Das Alibi der verdachtigen Teilchen ist lickenhaft:
Keiner weiss, wohin Titandioxid im K&rper verschwin-
det. Einige Partikel gelangen Uber die gleichen Wege
durch die Darmschleimhaut in den Kérper wie ahnlich
kleine, organische Teilchen, vermuten Forscher. «In
Zellkulturen konnte gezeigt werden, dass Titandioxid
die Zellen durchdringt», sagt Gerhard Rogler von der
Klinik fur Gastroenterologie und Hepatologie am Zdir-
cher Universitatsspital und dem Zentrum fiir Integrati-
ve Humanphysiologie.

Auch im Kérper von Mensch und Tier konnte das Pig-
ment nachgewiesen werden. Es muss aus der Umwelt
kommen. Der Kérper kann es nicht abbauen.

Weissmacher Titandioxid in der Zahnpasta: Keiner weiss genau, wohin das Pigment im Kérper verschwindet. Foto: Mike Kleger
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Was ist Nano?

Ein Nanoteilchen misst gemass urspringlicher Definition 1

bis 100 Nanometer. Ein Nanometer (nm) ist der millionste Teil
eines Millimeters. Allerdings wird der Begriff Nano oft auch fir
grossere Teilchen verwendet. So gelten etwa im Schweizer
«Aktionsplan Synthetische Nanomaterialien» Partikel bis 500
nm — darunter auch Titandioxid — als Nanopartikel. Experten ge-
hen davon aus, dass sich Teilchen bis zu diesem Mass deutlich
anders verhalten als die grosseren Mikropartikel.

Als chronische Darmentziindungen (CED) bezeichnen
Mediziner den sogenannten Morbus Crohn und die
Colitis ulcerosa. Bei Ersterem entzinden sich typi-
scherweise einzelne Abschnitte des Dick- oder Dinn-
darms, bei Letzterer ist meist der Dickdarm betroffen.
Die Ursache der wiederkehrenden Entziindungen ist
weitgehend unklar. Forscher vermuten, dass bei CED-
Patienten die natlrliche Schutzschicht der Darm-
schleimhaut gestért ist. Dadurch dringen Keime und
Fremdstoffe in die Darmwand, wo es zur Abwehrre-
aktion und zu den gefurchteten Entziindungen kommt.
Die Folgen: Bauchschmerzen, anhaltender Durchfall,
Vernarbungen, Abszesse, Fisteln und Darmverschlis-
se oder -durchbriiche.

Spurensucher weisen eine Entziindungsreaktion nach

Einer der eindringenden Fremdstoffe ist Titandioxid.
Es kann — unklar, in welcher Teilchengrésse — eine Ent-
zindungsreaktion auslésen. Das haben die Spurensu-
cher im Labor nachgewiesen. Ein Teil des Pigments
bleibt dauerhaft im Organismus, vermuten Rogler und
seine Kollegen: «Studien haben gezeigt, dass Titan-
dioxid erst Uber die Nieren ausgeschieden und dann
wieder zurlickresorbiert wird.» M&glicherweise lagern
sich die Teilchen schliesslich in Organen oder im Ske-
lett ab. Dies, so der Zircher Forscher, kdnnte flir Mor-
bus Crohn typische Gelenk- und Gallenbeschwerden
erklaren.

Ein weiteres Indiz: «Erst seitdem wir Substanzen wie
Titandioxid benutzen, gibt es Gberhaupt solch chroni-
sche Darmerkrankungen», sagt Rogler. Seit 100 Jah-
ren steigt die Zahl der CED-Betroffenen stetig, bereits
jeder Zweihundertste erkrankt. Und: Je industrialisier-
ter ein Land, desto mehr chronische Darmerkrankun-
gen werden verzeichnet. So steigt mit dem wirtschaft-
lichen Fortschritt etwa in Indien oder in China auch die
Rate der CED-Diagnosen.

Die Verteidiger des Titandioxids lassen diese Indizien
nicht gelten. Dass der Lebensmittelzusatz durch die
kranke Darmschleimhaut gelange und dort Entzin-
dungen ausldse, sei zwar mdglich, eine Beteiligung an
der Krankheitsentstehung geméss britischen Studien
mit Crohn-Patienten aber unwahrscheinlich.

Zudem seien die in den Tierversuchen verwendeten
Mengen an Titandioxid viel zu hoch gewesen, um
Rickschlisse auf die Giftigkeit der Substanz im Alltag
zuzulassen. Zunachst misse bestimmt werden, wie
viel des im Organismus gefundenen TiO2 aus anderen
Quellen als der Nahrung stamme, fordert die Vertei-
digung.

Doch: «Wir kdnnten im Moment nicht einmal eine titan-
dioxidfreie Diat versuchen», sagt Rogler, weil die Sub-
stanz etwa als Hilfsstoff in Medikamenten nicht de-
klariert werden muss. Vor einer Verurteilung planen
er und seine Kollegen die Spurensuche in einer vom
Schweizer Nationalfonds geférderten Kohortenstudie
mit 400 Patienten fortzusetzen. In Blut und Gewebe-
proben soll dabei mit neuen Methoden nach dem Titan-
dioxid gesucht werden. m

Liste Nanopartikelhaltiger
Lebensmittel:
www.bund.net

TA-Swiss Studie
«Nanotechnologie im
Bereich der Lebensmittel»:
www.ta-swiss.ch

Deutsche Wissensplattform

zu Nanoteilchen:
www.nanopartikel.info
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Titelbild von Marco Volken: Arbenbiwak, 3224 m, Zermatt, VS

Biwak#04. Stille Orte.
Das Klo im Hochgebirge

9. Mérz bis 12. Mai 2013 im Alpinen Museum
der Schweiz, Bern

«Stille Orte» nennt der Alpinist, Physiker und
Bergfotograf Marco Volken seine Serie von Hut-
ten- und Biwaktoiletten. Sie stehen wie Kunst-
installationen in der Hochgebirgs-Landschaft.
Mal gebastelt, mal vorfabriziert, mal urig, mal
Plastik. Das Thema scheint ein Leichtgewicht.
Aber die Toilettenbilder lassen verschiedene
Blicke zu. Philosophische, kultursoziologische,
umweltbiologische, architektonische und ganz
alltagspraktische. Biwak#04 zeigt das Klo im
Hochgebirge und |adt dazu ein, neue Blicke
darauf zu werfen.

Und hier noch ein Hinweis auf die kommende grosse Sonder-
ausstellung: «Helvetia Club — Die Schweiz, die Berge und der
Schweizer Alpen-Club.» Vom 20. April 2013 bis 30. Marz 2014

SMCCV AsSMCC

Schweizerische Morbus Crohn / Colitis ulcerosa Vereinigung,

CH-5000 Aarau
Telefon/Fax 041 670 04 87

Postcheck 50-394-6

welcome@smccv.ch www.smccev.ch, www.asmcc.ch

Photo de couverture de Marco Volken: Arbenbiwak, 3224 m, Zermatt, VS

Biwak#04. Stille Orte.
Les toilettes en haute
montage

9. mars 2013 - 12. mai 2013, dans le
Musée Alpin Suisse, Bern

C’est un lieu sans nom véritable, déclaré a mi-
voix, on pourrait presque dire un non-lieu. Ce
peut étre aussi une retraite, une cachette, un
abri. Parcourant les paysages de haute mon-
tagne suisse, Marco Volken a repéré en pas-
sant certains de ces lieux. || montre que les
lieux d’aisance ne sont pas obligatoirement
banals. Les ‘toilettes’ deviennent sous I'objec-
tif du photographe témoins de I'éternel humain.
Méme dans les solitudes glacées, édicule ou
cagibi, ces locaux gardent leur fonction: proté-
ger l'individu des regards. De ceux d’autrui et
des siens propres.

En cinéma panoramique, Biwak#04 fait le tour
des lieux d’aisance. On les voit isolés ou
accolés a une cabane, parfois a la limite des
foréts, par tous les temps. Pour la premiére
fois, le Musée alpin suisse présente une série
de Marco Volken: «Stille Orte».



