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Editorial
Editorial

«Behindertendachverband zieht SBB vor Bundesverwal-
tungsgericht» — so lautete der Titel Ende Januar 2018 in
manch einer Tageszeitung und in den Onlinemedien. Roll-
stuhlfahrer kdnnen bei den neusten SBB-Zligen des Her-
stellers Bombardier nicht selbststandig aussteigen. Nun
fordert der Behindertendachverband teure Anpassungen.
In seiner Verbandsbeschwerde verlangt der Behinderten-
dachverband, dass die SBB und Bombardier die bereits
gebauten sechs Doppelstockzlge behindertengerecht um-
bauen und bei weiteren sich im Bau befindenden 56 Zigen
Anderungen an der Konstruktion vornehmen. Eine solche
Beschwerde bis vor Bundesverwaltungsgericht zieht natir-
lich Millionenkosten nach sich.

Ich mdchte nicht im Detail auf die Beschwerde und deren
Ausgang eingehen, aber das Vorgehen zeigt eines ganz
deutlich: Damit man ernst genommen wird und damit man
einen Riesen wie die SBB vor Bundesverwaltungsgericht
zerren kann, braucht man eine starke Lobby. Politikerinnen
und Politiker von links bis rechts haben die Beschwerde
umgehend kommentiert und teilweise dem Dachverband
ihre Unterstitzung zugesagt. Haben wir ebenfalls eine
solch starke Lobby? Wiirden uns die Offentlichkeit und die
nationalen Politiker ebenfalls den Ricken starken? Wirden
wir als CED-Patientinnen und -Patienten mit unseren Anlie-
gen auf Versténdnis stossen?

Exakt vor 10 Jahren hat die SMCCV beim Verband &ffentli-
cher Verkehr (VoV) schriftlich gegen den Abbau des Toilet-
tenangebots in den &ffentlichen Verkehrsmitteln interveniert.
So hat die Bahngesellschaft RBS Zugkompositionen ohne
Toiletten bestellt — eine Fahrt von Bern nach Solothurn ohne
Toilette fir CED-Patienten im Schub: unvorstellbar! Die da-
malige Antwort des VOV (wenigstens gab es eine Antwort)
blieb oberflachlich — wir wurden kaum wahrgenommen. Die
RBS fahrt noch heute mit Zugkompositionen ohne Toiletten.

Die SMCCV wird heute vermutlich in der Offentlichkeit star-
ker wahrgenommen, dies haben die Riuckmeldungen am

Michael Harnisch
Vize-Prasident und Aktuar

«[’Association faitiere des personnes handicapées poursuit
les CFF devant le Tribunal administratif fédéral» — Tel était
le titre de plusieurs articles publiés fin janvier 2018 dans les
quotidiens et sur les médias en ligne. Les personnes en fau-
teuil roulant ne peuvent pas descendre seules des rames
qui composent les nouveaux trains des CFF construits par
Bombardier. LAssociation faitiere des personnes handica-
pées demande de colteux ajustements. Dans son recours,
elle exige que les CFF et Bombardier transforment les six
trains a deux niveaux déja construits de sorte qu'’ils soient
adaptés aux personnes handicapées, et de procéder a des
modifications sur 56 autres trains en cours de construc-
tion. Un tel recours devant le Tribunal administratif fédéral
entraine des coUlts se chiffrant en millions.

Je ne voudrais pas aborder dans le détail ce recours et son
issue, mais cette procédure montre tres clairement une
chose: pour étre pris au sérieux et pour pouvoir trainer un
«géant» comme les CFF devant le Tribunal administratif fé-
déral, il faut un lobby puissant. Des personnalités politiques
de gauche comme de droite ont immeédiatement commenté
le recours et certaines d’entre elles ont assuré I'associa-
tion de leur soutien. Est-ce que nous aussi, nous avons un
lobby aussi puissant? Est-ce que 'opinion publique et les
personnalités politiques de ce pays nous soutiendraient?
Est-ce que nos demandes et celles de toutes les personnes
atteintes de MICI seraient entendues?

Il'y a exactement 10 ans, ’ASMCC était intervenue aupres
de I’'Union des transports publics (UTP) pour dénoncer la
suppression des toilettes dans les moyens de transports
publics. La compagnie ferroviaire RBS avait commandé
des compositions de train sans toilettes — un trajet de
Berne a Soleure sans toilettes est inimaginable pour des
personnes souffrant d’'une MICI, avec une poussée de la
maladie! La réponse fournie alors par 'UTP (ils ont au moins
donné réponse) est restée vague; notre demande n'a guere
été entendue. Aujourd’hui encore, RBS met en circulation
des compositions de train sans toilettes.




letztjiahrigen World IBD Day gezeigt. Trotzdem durfen wir
nie stehen bleiben — unsere Mitglieder sind der Pfeiler der
SMCCYV. Je mehr wir uns der Offentlichkeit stellen, unsere
Probleme und Angste darlegen, desto grésser ist die Chan-
ce auf Aufmerksamkeit und das nétige Verstandnis.

Gerne mache ich auf den diesjéhrigen World IBD Day auf-
merksam. Die SMCCV organisiert am 19. Mai 2018 den
World IBD Day in Solothurn und integriert die Mitgliederver-
sammlung in diesen Tag. Der World IBD Day ist wichtig, um
die Offentlichkeit zu sensibilisieren und uns zu positionieren.
Lobbying und so ...

Hoffen wir auf grosses Interesse.

Michael Harnisch, Vize-Préasident und Aktuar

Aujourd’hui, il semble que 'ASMCC suscite une plus grande
attention aupres de la société, comme le montrent les re-
tours d'information aprées la Journée mondiale des MICI
année derniere. Malgré tout, nous ne devons jamais nous
arréter; nos membres sont les piliers de 'ASMCC. Plus
nous exposerons Nos problemes et nos peurs au public,
plus nous pourrons attirer 'attention et améliorer la com-
préhension.

Je suis ravi d’attirer votre attention sur la Journée mondiale
des MICI de cette année. Le 19 mai 2018, TASMCC organi-
serala Journée mondiale des MICI a Soleure et tiendra dans
le méme temps son Assemblée des membres. La Journée
mondiale des MICI est un événement important pour sen-
sibiliser le public et défendre nos intéréts, par exemple par
le lobbying...

Espérons que cette journée suscitera un grand intérét.

Michael Harnisch, Vice-président et actuaire B




Eine junge Frau kampft
furs grosse Gluck

Portrait von Patricia Kneubiihl, SMCCV-Mitglied

Mit 7 Jahren wog Patricia noch 15 Kilo. Was fast ein Jahr

zuvor als Magen-Darm-Grippe diagnostiziert wurde, entpuppte
sich nach der Darmspiegelung als Morbus Crohn. Heute ist
Patricia gelernte MPA, in einer gliicklichen Beziehung und
Mutter von zwei Kindern. Auf dem Weg zum Gliick kampft sie

immer wieder gegen Stolpersteine - nicht nur gegen die eige-
nen im Bauch.

Text: Anita Steiner, Anita Steiner Kommunikation
Fotos: Bruno Raffa, Prasident SMCCV



Die hubsche junge Frau empfangt uns zum Interview in Zo-
fingen. Sie strahlt mit ihrer finf Monate alten Joleen um die
Wette. Emily (drei Jahre) wickelt alle mit ihrem kindlichen
Charme um den Finger und will sofort ihre Kunststlcke
prasentieren. Zugegeben, die 22-jahrigen Eltern Patricia
und Jeff mit ihren slssen Tochtern sind eine Familie wie
aus dem Bilderbuch. Dass hinter dieser scheinbar heilen
Welt eine chronische Krankheit das Leben aller erschwert,
ahnen Aussenstehende nicht.

Bauchweh gehort zu ihrem Leben

Patricia kennt nichts anderes: Sie habe nie normal essen
kénnen, hatte bereits als Kind dauernd Bauchschmerzen.
An die Diagnose kdnne sie sich kaum erinnern. Zu jung war
sie, um das Ausmass von Morbus Crohn zu realisieren. Da-
fUr litten ihre Eltern umso mehr. «<Mein Mami verurteilte sich
selber als Rabenmutter, weil sie mich zum Essen gezwun-
gen hat oder weil sie meinte, sie hatte etwas daran andern
kénnen.» Heute ist Patricia selber Mutter und versteht, wie
gross die Sorgen um die eigenen Kinder sein kénnen. Aber
zu sehen, dass die Krankheit ihre Mutter fast aufgefres-
sen hat, das hat auf sie abgefarbt. Nattrlich beeinflusste
es auch ihre Schwester und ihren Bruder; die Familie blieb
vermehrt zu Hause und allzu oft drehte sich alles nur um
die chronische Krankheit und die wiederkehrenden Spi-
talaufenthalte. «Ehrlich gesagt fuhlte ich mich nur bei den
Eltern-Kind-Treffen der SMCCV normal, da schaute keiner
bléd — sonst war mir das so peinlich.»

Die Schule: eine jahrelange, harte Priifung

Wenn Patricia von ihrer Schulzeit erzahlt, merkt man ihr trotz
ruhiger Stimme an, wie einschneidend diese Jahre fir sie wa-
ren. Ob sie ihre Mitschiler Uber die Erkrankung informierte?
«Das konnte ich gar nicht verbergen, ich musste ja kinstlich
erndhrt werden: In der 2. Klasse wurde mir die Magenson-
de durch die Nase eingeflihrt, spater musste ich dauerhaft
einen Infusionsstander mit einem grossen Kasten mitschlep-
pen, bis dann irgendwann die Ldsung mit dem Rucksack
kam.» Kein Wunder also, dass sie immer die Aussenseiterin
blieb; anders als alle anderen und kaum gentgend Ener-
gie, den Schulalltag zu meistern. Immer wieder musste sie
den Unterricht unterbrechen und die Zeit stattdessen im
Spital verbringen. Immer wieder Operationen, Untersuchun-
gen, schmerzhafte Schibe. «Ich wollte nicht mehr leben.»
Eine schockierend ehrliche Aussage, umso mehr, weil sie
zu diesem Zeitpunkt 11 Jahre alt war. Patricia erzahlt, dass
sie keinen Sinn mehr sah und so nicht mehr weitermachen
wollte. Doch ihre Kémpfernatur siegte, zum Gluck! Ab der 5.
Klasse wechselte sie in eine sonderpadagogische Schule,
wo sie unter der Woche auch wohnte. Doch auch hier blieb
sie die Exotin unter Mitschilern mit Lernschwache. Sie wur-
de oft als MagersUchtige gehanselt und fUhlte sich genauso
fehl am Platz wie zuvor. Also nahm sie ihr Schicksal selber
in die Hand: «In der 8. Klasse ging im zum Schulleiter und
erklarte, dass ich nicht mehr hier wohnen mdchtel» Patri-

cia zog zurtck zu ihren Eltern und nahm daftr taglich drei
Stunden Pendeln in Kauf. lhre Bitte an Lehrpersonen: «Geht
moglichst natdrlich mit betroffenen Kindern um. Mitleid und
Sonderbehandlung sind schlimm, dadurch werden betroffe-
ne Kinder nur noch mehr ausgegrenzt.»

Der Kampf um einen Ausbildungsplatz

Die Lehrstellensuche stellte sich auch ohne «sichtbare»
Krankheit als unglaublich schwierig heraus (siehe auch
SRF-Sendung). Uber 100 Bewerbungen (!) spater konn-
te Patricia endlich die Ausbildung zur MPA absolvieren.
Aufgrund krankheitsbedingter Ausfalle dauerte die Lehre
schlussendlich vier anstatt drei Jahre. Aber sie hat es trotz
unzahliger Gegenargumente und Absagen geschafft und
ist starker denn je: «Ich klére bereits am Vorstellungsge-
sprach Uber meine Krankheit auf und erhalte durchwegs
positive Reaktionen. Viele erzdhlen dann sogar, dass eine
gute Freundin oder ein Bekannter auch darunter leidet. Man
merkt immer wieder, dass man nicht alleine ist.» lhre Of-
fenheit und Ehrlichkeit haben sich bewahrt: Per 1. Februar
2018 startete sie bei ihrem neuen Arbeitgeber als MPA. Um
IV-Beitrage habe sie sich lange bemuUht, jedoch ohne Erfolg.
Einzig einige Schulblcher wurden bezahlt, da sie aufgrund
ihrer vielen Absenzen wiederholen musste. Und einen gros-
sen Berufstraum hat Patricia noch: Sie mdchte Hebamme
werden, dazu muss sie jedoch die Berufsmatur nachholen.



Ende November 2006 (also vor tber 11 Jahren) haben sich Patricia und Anita am SMCCV-Anlass in Emmetten kennengelernt.

Sympathie auf den ersten Blick — und entsprechend gross die Freude beim Wiedersehen frs Interview.

«Die Kinder geben mir taglich neue Motivation»

Ob Hebamme schon immer ihr Traumberuf war? Sie strahlt:
«Ja, und die eigenen Geburten haben den Wunsch noch
verstarktl» Patricia und ihr Partner Jeff lieben die Kleinen
Uber alles. Herzlich ist ihnr Umgang, unterstrichen durch eine
unglaubliche Geduld. Und dies, obwohl die erste Schwan-
gerschaft ungeplant war. Beide waren damals erst 19 Jahre
alt und noch in Ausbildung. Landschaftsgéartner Jeff blickt
zurlick: «So sehr wir uns Uber das Baby freuten, es war nicht
einfach, mit zwei Lehrlingsléhnen und einem Kind eine neue
Wohnung zu finden.» Dass sie trotz Krankheit und starker
Medikamente schwanger werden kdnne, daran habe sie
gar nie geglaubt. Joleen und Emily beweisen das wun-
derbare Gegenteil. Wahrend der ersten Schwangerschaft
litt Patricia unter Nierenproblemen, am Ende der zweiten
Schwangerschaft dauernd unter Durchfall. Ansonsten er-
ging es ihr gut, auch heute. «Ich stille Joleen seit der Geburt,
das gibt mir irgendwie auch das Gefluhl, <normal> zu sein.»

«Lieber zehn Geburten als eine weitere OP!»
«Ja, das ist eine wdrtliche Scheisskrankheit. Aber vielen
geht es noch schlechter als mir.» Inzwischen konnte die

medikamentdse Behandlung gut eingestellt werden und
Patricia hat sich etwas erholt. Doch die Verwachsungen im
Darm kommen immer wieder, die letzte OP war im Frihling
vor zwei Jahren. Zudem wurden bereits mehrmals Teile des
Darms entfernt. Die junge Frau hat in ihrer Krankheitskarri-
ere schon alles probiert, von Homd&opathie bis Kinesiologie.
Sportliche Aktivitdten sind doppelt erschwert, da Patricia
auch an Asthma leidet. «lch war ein paar Mal joggen, doch
jedes Mal hatte ich einen Schub — nie mehrl» Heute hel-
fen ihr besonders autogenes Training und die bewusste
Atmung. Bei Stress melde sich sofort ihr Bauch, deshalb
vermeide sie Uberbelastung, so gut es geht.

Die Freude liberstrahlt die Angst

Obwohl sich Patricias Krankheit nur noch schleichend be-
merkbar macht, gibt es Tage, da sitzt sie nur auf der Toi-
lette. Die altere Tochter spurt sofort, wenn es ihrem Mami
nicht gut geht und sie keine Energie fur eine «Rundum-Be-
spassung» hat. Emily beschéaftigt sich in solchen Phasen
vermehrt alleine — als ob sie einen siebten Sinn hat. Eine
unheimlich grosse Hilfe sind die Eltern von Patricia: Sie un-
terstiitzen das junge Paar, wo immer es geht, und springen




ein, wenn Patricia mal wieder ins Spital muss. «Eigentlich
hatte ich nie Angst, dass diese Krankheit vererbbar sein
kénnte. Bis vor rund drei Monaten, da erhielt mein Bruder
die gleiche Diagnose wie ich.» Patricia
wird nachdenklich. Auch ihre Mutter
flhle sich mitverantwortlich. Doch
Patricia will sich die Freude an ihrem
Glick nicht nehmen lassen. «Solan-
ge es mir gut geht, vergesse ich die
Krankheit sogar. Und da ich die Di-

Wichtig ist nicht die
Krankheit, sondern was
man daraus macht.

Aufenthalts in der Westschweiz per Facebook auf die Suche
nach Jeff. Nach einem ersten Date am Bahnhof Olten lud
Patricia ihre Jugendliebe zu ihrem 18. Geburtstag ein. An-
fangs musste sich Jeff oft anhéren, er
soll sich doch «eine Bessere» suchen.
Doch der Zusammenhalt sei von An-
fang an da gewesen. Und in der Zwi-
schenzeit haben die beiden so viel ge-
meinsam durchgemacht, das hat sie
noch enger zusammengeschweisst.

Patricia Kneubuhl

agnose so frih hatte, ist es fUr mich

<normalb, ich weiss gar nicht, wie es

anders sein konnte.» Im Sommer ist

der nachste Anlass zur Freude: Die junge Familie zieht nach
Messen/SO ins gemeinsame Doppel-Einfamilienhaus von
Patricias Eltern.

Essen: keine Selbstverstindlichkeit

Bis und mit Oberstufe wurde Patricia durch eine Sonde er-
nahrt. Als 15-Jahrige Uberredete sie die Arzte, diese nun
endlich zu entfernen. Sie wollte selber essen, unabhangig
und ein bisschen «wie alle anderen» sein. Heute achtet sie
auf eine gesunde, ausgewogene Erndhrung, verzichtet be-
wusst aber nur auf Zwiebeln, Knoblauch und bléhende Le-
bensmittel. «<Dass es unser Fondue ohne Knoblauchzehe
gibt, kann ich akzeptieren», meint Jeff schmunzelnd.

Liebe lGiberwindet alles

Die Liebesgeschichte von Patricia und Jeff ist genauso ein-
malig wie die beiden: Als Kinder waren sie mit ihren Eltern
zufallig auf dem gleichen Campingplatz. «Wir haben damals
schon «uméagschatzeleds», erzéhlen sie schmunzelnd. Erkla-
rungsbedarf gab es nie, denn Jeff hat seine Herzensdame
mit der Krankheit (und der nicht zu Ubersehenden Magen-
sonde) kennengelernt. Doch sie haben sich aus den Augen
verloren. Jahre spéter machte sich Patricia wahrend ihres

SRF 1 «Reporter»: Kimpferherz

«Auch wenn Patricia im Spital war und

es ihr richtig miserabel ging, inre Liebe

war immer prasent und spurbar.» lhre
Blicke sagen mehr als tausend Worte. Jeff gibt zu, dass
er die Konsequenzen der Krankheit zu Beginn nicht wirk-
lich realisiert habe. Er fing an, sich Ubers Internet selber zu
informieren, schaute sich die SRF-Doku an und begleitete
Patricia zum Gastroenterologen. Zu Beginn habe er immer
gemerkt, wenn sie Schmerzen habe, heute verstecke sie
es zu gut. Patricia hat ihre Grinde: «Ich hasse es, wenn
jemand immer jammert, und ich wollte noch nie Mitleid!»
Jeff hat lange daran geglaubt, dass die Krankheit heilbar sei.
Doch inzwischen gehoért Morbus Crohn zum Alltag: «Man
kann als Partner gut damit umgehen, wenn man flexibel
und spontan genug ist. Ich bin sehr stolz auf Patricial»

Kein Tabu, dafiir viel Hoffnung

Das Paar méchte auch andere motivieren: Man durfe nie
aufgeben. «Wenn ein Wille da ist, schafft man alles.» Fir Pa-
tricia ist der offene Umgang mit der Krankheit sehr wichtig,
denn umso besser werden Betroffene in der Gesellschaft
akzeptiert. «<Es gibt so viele, die dasselbe Schicksal teilen.
Aber weil es eine «peinliche Krankheit: ist, wird sie oft totge-
schwiegen. Bitte denkt in schlechten Phasen immer daran,
dass es irgendwann wieder besser geht. Wichtig ist nicht
die Krankheit, sondern was man daraus macht!»

Die Reportage aus dem Jahr 2012 zeigt den muhseligen Kampf von Patricia und ihrer Freundin Anja um eine
Lehrstelle. Noch heute sind die beiden eng befreundet. Was in der Sendung jedoch nicht zu sehen ist: Nach rund
drei Monaten musste Patricia ihre Lehrstelle wieder abbrechen und die Suche begann von vorne.

www.srf.ch/sendungen/reporter/kaempferherzen




Als Mitglied profitierst
du von zahlreichen
Vorteilen:

o Infoveranstaltungen iiber neuste Erkenntnisse aus Medizin und Forschung
» Kostenlose Beratung fiir Betroffene und Angehorige

e Kostenlose Erndahrungs- und Rechtsberatung

e Finanzielle Beteiligung an Coaching

» SMCCV-Magazin, Sonderausgaben mit Schwerpunktthemen (fokus)

e Bezug eurokey und «Can’t wait Card»

e (Anonyme) Fragen an Facharzte

o Ausfliige und weitere Veranstaltungen

* Regionale Treffen «lokal — gemeinsam — stark»

 Eltern/Kind-Treffen sowie Junge-Erwachsenen-Treffen (18 bis 35 Jahre)

o Information und aktiver Austausch iiber www.smccv.ch und Social Media

@

Gratisnummer
0800 79 00 79

Wir machen uns stark fur dich.

Mitglied werden
Als Teil der SMCCV-Familie stérkt man auch andere Betroffene. Selbstverstandlich sind auch Angehérige oder
Interessierte willkommen. Jahresbeitrag CHF 60.—, Anmeldung unter www.smccv.ch.




Viele Griinde kdnnen fiir den Ausbruch chronisch entziindlicher Darmerkrankungen verantwortlich sein.

Als entscheidende Faktoren werden jedoch der Lebensstil und eine genetische Anfélligkeit gesehen.

Was verursacht
Darmentzundungen?

Auf der ganzen Welt steigt die Haufigkeit chronisch
entzindlicher Darmerkrankungen. Forscher suchen intensiv
nach den Griinden. Im Verdacht stehen genetische Anfillig-
keiten, eine Reihe von Umweltfaktoren und nicht zuletzt der
«westliche Lebensstil». An der Jahrestagung der europaischen
Gastroenterologen in Barcelona (ECCO) wurden neue Studien
vorgestelit.

10



I Text: Klaus Duffner OTXWORLD | Nr. 139 | Mai/Juni 2017 | www.otxworld.ch

Die Haufigkeit chronisch entziindlicher Darmerkrankungen
(CED) nimmt seit Jahrzehnten permanent zu. So stiegen
beispielsweise die Falle von péadiatrischem Morbus Crohn
in Schottland zwischen 1969 und 2008 um das Funffache.
Aber nicht nur in den westlichen Industrienationen ist ein
Anstieg zu verzeichnen, auch in Sldafrika oder siidostasia-
tischen Landern, wo CED bis vor wenigen Jahren kaum ein
Thema war, werden chronische Darmerkrankungen zu ei-
nem medizinischen Problem. Fachleute sehen den um sich
greifenden «westlichen Lebensstil» als eine Hauptursache
fur diese Entwicklung. Allerdings ist unklar, welche Faktoren
dieses Lebensstils letztlich dafir verantwortlich sind.

Rauchen, Stress oder Sitzen?

Schon lange bekannt ist, dass Rauchen den Ausbruch
von chronisch entziindlichen Darmerkrankungen fordert.
Den Daten der Swiss IBD Cohort Study zufolge liegt die
Raucherrate unter Patienten mit Morbus Crohn bei 40 %.
Raucher befinden sich Uberdies haufiger in aktiven Krank-
heitsphasen als Nichtraucher. Tats&chlich verschieben sich
gemass einer Schweizer Studie nach einem Rauchstopp
die Quantitaten der vier wichtigsten Bakterienformen deut-
lich. Welche Konsequenzen diese Veranderungen jedoch
haben, ist noch ungeklart, erklarte in Barcelona Professor
Stephan Vavricka vom Universitatsspital Zirich. Auch die
Luftverschmutzung steht im Verdacht, chronisch entzind-
liche Darmerkrankungen zu férdern. In einer kanadischen
Untersuchung wurde festgestellt, dass vor allem die Be-
lastung mit Stickstoffdioxid (NO,) und Schwefeldioxid (SO.)
in der Wohnumgebung fur ein signifikant hoheres Morbus-
Crohn-Risiko verantwortlich sein kdnnte. Besonders alar-
mierend ist in diesem Zusammenhang die Beobachtung,
dass nicht altere Menschen, sondern vor allem Kinder und
Jugendliche von diesem Risiko betroffen sind. Zwar gelten
psychische Schwierigkeiten nicht als Ursache der Erkran-
kung, trotzdem kénnen Faktoren wie Stress, Arger oder
Depressionen den Ausbruch der Krankheit begunstigen
oder haufiger Schibe hervorrufen. Einen Zusammenhang
zwischen sitzendem Lebensstil und der CED-Krankheitsak-
tivitat konnte in einer Studie mit Sportprogramm hingegen
nicht nachgewiesen werden. Allerdings leiden Ubergewich-
tige MC-Patienten haufiger unter Krankheitsschiben als
normalgewichtige.

Schlechte Darmbakterien wegen falschen Essens

Schon seit Langerem steht der Verlust der Bakterienviel-
falt im Verdacht, an der Entstehung von chronisch ent-
zindlichen Darmerkrankungen beteiligt zu sein. Geméss
einer neuen Untersuchung verflgen US-Blrger Uber eine
signifikant geringere Bakterienvielfalt im Darm als Indianer
aus dem venezolanischen Regenwald oder urspringlich
lebende Einwohner aus Malawi. Aber auch innerhalb der
gleichen Bevolkerungsgruppe veranderte sich unter dem

Einfluss fettreicher tierischer Nahrung innerhalb von nur
zwei bis vier Tagen die Diversitat der Darmflora drama-
tisch, erklarte Charlie Lees aus Edinburgh. Eine fettreiche
Ern&hrung wirde sowohl das Risiko von Colitis ulcerosa
als auch von Morbus Crohn erhéhen. Zudem zeigte eine
neuere Untersuchung, dass auch bestimmte Emulgatoren
(Carboxymethylcellulose und Polysorbat-80) bei M&usen
die Entstehung der Colitis ulcerosa triggern. Voraussetzung
fur die Entwicklung von Darmentzindungen unter dem Ein-
fluss bestimmter Nahrungsmittel ist jedoch eine gewisse
genetische Anfélligkeit. So wurden im menschlichen Erbgut
rund 200 Genorte detektiert, die eine Sensibilitdt flr sol-
che Krankheiten zeigen. Wurden genetisch anfallige Mause
mit viel geséttigten Fettsduren erndhrt, nahm ein potenzi-
ell pathogenes Bakterium im Darm dieser Tiere tUberhand.
Die Folge waren Darmentziindungen und Colitis ulcerosa.
Hingegen blieben Wildtyp-Mause von einer Uberbevolke-
rung dieses Bakteriums und von CED verschont. So l&sst
sich erklaren, dass vor allem genetisch anféllige Menschen
auf die erndhrungsbedingte Veranderung der Darmflora mit
chronischen Entziindungen reagieren.

STAMMZELLEN GEGEN FISTELN?
Bahnbrechende Ergebnisse aus Ziirich

Patienten mit Morbus Crohn leiden nicht selten unter Analfisteln.
Das sind réhrenférmige Verbindungen, die vom Darm ausgehen
und oft bis zur Oberflache des Analbereichs durchbrechen. Die
Folge: Absonderungen von Eiter, Blut und Stuhl. Als Therapie
der Wahl wird zumeist eine operative Entfernung («Spaltung») der
Fisteln empfohlen, allerdings kommt es haufig zu Rezidiven. In
Barcelona sorgte nun ein komplett neuer Behandlungsansatz flr
Aufsehen: Dank der Injektion von Stammzellen sollen komplexe
Fisteln abheilen. Tatséchlich wurden im Rahmen einer neueren
Studie 212 Morbus-Crohn-Patienten, die unter analen Fisteln
litten, Fettstammzellen in den Fistelverlauf injiziert. Nach 24 Wo-
chen erreichten mit dieser Behandlung signifikant mehr Patienten
eine Heilung als unter Placebo (50 % vs. 34 %). Zudem ist es einer
preisgekronten schweizerisch-israelischen Arbeitsgruppe um
Ramona Bruckner von der Universitét Zirich erstmals gelungen,
Fisteln zu zlichten. Nachdem fetale menschliche Darmstlickchen
auf den Rucken von Versuchsmausen transplantiert worden
waren, entwickelten sich daraus nach 12 Wochen tatsachlich
Fisteln. «Ein solches Modell macht die Forschung an Fisteln viel
leichter und viel systematischer», freute sich Gerhard Rogler vom
USZ, der Seniorleiter der Studie. «Ich bin mir sicher, dass dies in
Zukunft den Patienten etwas bringen wird.»
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Patricia, la lutte pour
le bonheur

Portrait de Patricia Kneubiihl, membre de TASMCC

A T'age de 7 ans, Patricia ne pesait que 15 kilos. Ce qui I'année
précédente avait été diagnostiqué comme une grippe intestinale
s’est révélé étre la maladie de Crohn apres une coloscopie.
Aujourd’hui, Patricia est assistante médicale; elle est heureuse
en couple et mere de deux enfants. Dans sa quéte du bonheur,
elle doit sans cesse surmonter des obstacles, pas seulement ceux
qui se trouvent dans son ventre.

Texte: Anita Steiner, Anita Steiner Kommunikation
Photos: Bruno Raffa, président de TASMCC

12



LLa charmante jeune femme nous recoit a Zofingen pour cet
entretien. Elle est rayonnante avec Joleen, sa petite fille de
cing mois. Emily (3 ans) embobine tout le monde avec son
charme enfantin et veut tout de suite présenter ses ceuv-
res d’art. Il faut l'avouer, Patricia et Jeff, tous deux 22 ans,
forment une famille modéle avec leurs deux charmantes
petites filles. De I'extérieur, personne ne pourrait se dou-
ter que derriere cet univers apparemment radieux se cache
une maladie chronique qui rend la vie difficile pour tout le
monde.

Les maux de ventre font partie de son existence
Patricia n'a jamais rien connu d’autre: elle n’a jamais pu
manger normalement et, pendant son enfance, elle souff-
rait déja en permanence de maux de ventre. Elle se souvient
a peine du jour ou on lui a diagnostiqué la maladie. Elle
était trop jeune pour se rendre compte de I'ampleur de la
maladie de Crohn. Ses parents en ont d’autant plus souffert.
«Ma meére se considérait comme une mauvaise mére car
elle me forgait a manger ou parce qu’elle pensait qu’elle au-
rait pu changer quelque chose a ma situation.» Aujourd’hui,
Patricia est elle-méme devenue mere et comprend a quel
point on peut se faire du souci pour ses enfants. Mais la
maladie a pratiguement anéanti sa mere et cela a déteint
sur elle. Bien s(r, cela a également eu des répercussions
sur ses freres et sceurs; la famille restait beaucoup a la mai-
son et toutes les discussions tournaient trop souvent autour
de la maladie chronique et des séjours récurrents a I’nopital.
«Pour étre honnéte, je ne me suis sentie normale que lors
des rencontres parents-enfants organisées par '’ASMCC.
Lors de ces rencontres, personne ne vous regarde bizar-
rement, ces regards sont tellement embarrassants sinon.»

La scolarité: une épreuve difficile qui a duré des années
Lorsque Patricia évoque sa scolarité, on constate malgré
sa voix posée a quel point ces années ont été difficiles pour
elle. A-t-elle informé ses camarades de sa maladie? «Je ne
pouvais pas la dissimuler car je devais étre alimentée arti-
ficiellement: lorsque j'étais en deuxiéme classe, on m’a fait
passer la sonde gastrique a travers le nez, ensuite j'ai dQ
trainer avec moi un pied a perfusion avec une grande caisse
jusqu’a ce que I'on trouve la solution avec le sac a dos.»
Pas étonnant qu’elle soit toujours restée a I'écart. Elle était
différente de tous les autres éleves et avait a peine assez
d’énergie pour supporter le quotidien a I'école. Sans cesse,
elle devait s’absenter pour aller a I'nopital. Sans cesse, des
opérations, des analyses et des poussées douloureuses.
«J'en avais assez de cette vie.» Une déclaration a la fois
sincere et choquante, d’autant plus que Patricia était alors
agée de 11 ans. Elle raconte qu’elle n’avait plus go(t a vivre.
Mais grace a sa force de caractere, elle a surmonté ses
idées noires, heureusement! A partir de la cinquiéme clas-
se, Patricia est allée dans une école pédagogique spéciale
ou elle était hébergée. La encore, elle était «I'intruse» parmi
les autres éleves qui avaient des difficultés d’apprentissage.

Elle a souvent été traitée d’anorexique et comme aupara-
vant, elle ne se sentait pas a sa place. Elle a alors pris son
destin en main: «En huitieme classe, je suis allée voir le di-
recteur de I'école et je lui ai dit que je ne voulais plus étre
hébergée icil» Patricia est retournée chez ses parents et a
d( accepter les trois heures de trajet quotidiennes. Sa de-
mande aux enseignants: «Traitez les enfants concernés de
la maniére la plus naturelle possible. La pitié et les traite-
ments de faveur font du tort aux enfants concernés car cela
ne fait que renforcer leur isolement.»

Le combat pour obtenir une place d’apprentissage

La recherche d’'une place d’apprentissage s’est avérée in-
croyablement difficile, méme avec une maladie «qui ne se
voit pas» (voir également I'émission diffusée sur SRF). Ap-
res plus de 100 candidatures (), Patricia a enfin pu effectuer
une formation pour devenir assistante médicale. En raison
des absences causées par sa maladie, I'apprentissage a
duré quatre ans au lieu de trois. Mais malgré d’'innombrables
refus et avis contraires, elle a réussi et est plus forte que ja-
mais: «Dés I'entretien d’'embauche, je parle de ma maladie
et les réactions que je recois sont positives. Beaucoup me
racontent qu’ils connaissent quelqu’un dans leur entoura-
ge qui souffre de cette maladie. On s’apercgoit de plus en
plus que 'on n'est pas seul.» Sa franchise et son honnéteté
ont été payantes: le 1°" février 2018, elle a fait ses débuts
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Patricia et Anita se sont rencontrées fin novembre 2006 (il y a plus de 11 ans) lors de la réunion de '’ASMCC a Emmetten.

L’amitié au premier regard et une grande joie pour les retrouvailles a I'occasion de I'entretien.

comme assistante médicale chez son nouvel employeur.
Elle s’est longtemps battue pour obtenir les contributions Al,
malheureusement sans succes. Seuls quelques livres sco-
laires ont été payés car elle devait redoubler en raison de
ses nombreuses absences. Mais il y a une profession que
Patricia réve d’exercer: sage-femme. Elle doit cependant
obtenir la maturité professionnelle pour y parvenir.

«Chaque jour, les enfants renforcent ma motivation»

Le visage de Patricia rayonne quand on lui demande si elle
a toujours voulu étre sage-femme: «Oui, et la naissance de
mes enfants a renforcé ce souhaitl» Patricia et son époux
Jeff aiment les enfants plus que tout. Elle s’en occupe avec
tendresse et avec une patience incroyable, et ce alors que la
premiere grossesse n'était pas prévue. Tous deux n'avaient
que 19 ans et étaient encore en formation. Jeff, paysagis-
te, se souvient: «Nous nous réjouissions d’avoir un enfant,
mais ce n'était pas facile de trouver un nouvel appartement
avec deux salaires d’apprentis et un enfant.» Elle n‘aurait
jamais cru qu’elle pourrait tomber enceinte avec sa mala-
die et les puissants médicaments qu’elle prenait. Joleen et
Emily sont la preuve merveilleuse du contraire. Pendant sa
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premiere grossesse, Patricia a souffert de problemes rén-
aux et elle a eu en permanence des diarrhées au terme de
sa seconde grossesse. Sinon, tout s’est bien passé et elle
va bien, aujourd’hui encore. «J’allaite Joleen depuis sa nais-
sance; d’une certaine maniere, cela me donne le sentiment
d’étre <normale>.»

«Je préfére dix accouchements a une nouvelle opération!»
«Qui, c’est vraiment une maladie de <merde>, comme on dit.
Mais il y a beaucoup de gens qui vont beaucoup moins bien
que moi.» Le traitement médicamenteux a pu étre correcte-
ment ajusté et Patricia a un peu récupéré. Mais les adhéren-
ces dans l'intestin reviennent sans cesse; la derniere opéra-
tion a eu lieu au printemps il y a deux ans. De plus, Patricia a
déja subi plusieurs opérations pour se faire enlever des par-
ties de l'intestin. Depuis qu’elle est malade, la jeune femme
a déja tout essayé, de 'hnoméopathie a la kinésiologie. La
pratique d’activités sportives est deux fois plus difficile car
Patricia souffre également d’asthme. «J’ai fait quelques sé-
ances de jogging, mais, a chaque fois, j'ai eu une poussée
— plus jamais celal» Aujourd’hui, I'entrainement autogene et
la respiration consciente I'aident considérablement. En cas



de stress, elle ressent tout de suite son ventre, c’est pour-
quoi elle évite les sollicitations excessives dans la mesure
du possible.

La joie surpasse 'angoisse

Bien que la maladie se manifeste de fagon insidieuse, il ar-
rive que Patricia passe des journées entieres aux toilettes.
Lorsqu’elle ne va pas bien et qu’elle n'a pas d’énergie pour
jouer avec ses filles, I'ainée le ressent tout de suite. Dans
de telles phases, Emily s’occupe alors toute seule, comme
si elle avait un septieme sens. Les parents de Patricia la
soutiennent énormément: ils aident le jeune couple dés que
possible et prennent le relais lorsque Patricia doit aller a
I'hdpital. «Je n‘avais jamais craint que cette maladie puisse
étre héréditaire. Jusqu'a ce que I'on diagnostique la méme
maladie que moi chez mon frére, il y a trois mois.» Patri-
cia est pensive. Sa mere se sent aussi responsable. Mais
Patricia ne veut pas qu’'on la prive de son bonheur. «Tant
que je vais bien, jarrive a oublier la maladie. Et comme le
diagnostic est tombé trés tot, elle est <normale> pour mMoi,
je ne sais méme pas quelle serait ma vie sans la maladie.»
Un heureux événement est prévu cet été: la jeune famille va
déménager a Messen/SO, dans la maison mitoyenne des
parents de Patricia.

Alimentation: tout ne va pas de soi

Jusqgu’au secondaire, Patricia a été alimentée par une son-
de gastrique. A I'age de 15 ans, elle a convaincu les mé-
decins de la lui retirer. Elle voulait s’alimenter elle-méme,
étre indépendante et étre «un peu comme tous les autres».
Aujourd’hui, elle veille a avoir une alimentation saine et équi-
librée, elle évite uniqguement les oignons, l'ail et les aliments
qui provoquent des ballonnements. «Je peux accepter que
notre fondue soit préparée sans gousse d’ail», déclare Jeff
en souriant.

L'amour permet de surmonter tous les obstacles

L’histoire d’amour entre Patricia et Jeff est aussi unique
que les deux amoureux: lorsqu’ils étaient enfants, leurs pa-
rents se sont retrouvés par hasard sur le méme camping.
«On était déja amoureux I'un de l'autre», racontent-ils en

souriant. Il n'y a jamais eu besoin d’explications, car Jeff
a connu sa future épouse alors qu'elle était déja malade
(avec la sonde gastrique, qu'il était impossible de ne pas
voir). Mais ils se sont perdus de vue. Des années plus tard,
pendant son séjour en Suisse occidentale, Patricia a re-
cherché Jeff sur Facebook. Aprés un premier rendez-vous
a la gare d’Olten, Patricia a invité son amour de jeunesse
a son 18° anniversaire. Au début, on a souvent dit a Jeff
qu’il devait se trouver une «meilleure» copine. Mais ils se
sont tout de suite sentis proches I'un de l'autre. Et les deux
amoureux avaient déja partagé tant de choses ensemble
qu'ils étaient encore plus soudés. «<Méme lorsque Patricia
était a 'hopital et qu’elle allait vraiment mal, son amour était
toujours présent et perceptible.» Leurs regards en disent
plus que de longs discours. Jeff reconnait qu'il ne s'était
pas vraiment rendu compte des conséquences de la ma-
ladie. I a commenceé a faire des recherches sur Internet, il
a regardé le document de la SRF et a accompagné Patri-
cia chez le gastroentérologue. Au début, il remarquait sans
cesse lorsqu’elle avait des douleurs, maintenant elle arrive
tres bien a les dissimuler. Patricia a de bonnes raisons: «Je
n‘aime pas entendre les gens qui se plaignent sans arrét et
je nai jamais voulu attirer la pitiél» Jeff a longtemps cru que
la maladie de Crohn était curable. Mais, désormais, elle fait
partie du quotidien: «En tant qu’époux, on peut bien gérer
cette situation lorsque I'on est suffisamment flexible. Je suis
tres fier de Patricial»

Pas de tabou, mais beaucoup d’espoir

Le couple souhaite motiver d’autres malades: il ne faut ja-
mais renoncer. «Avec de la volonté, on peut arriver a tout.»
Patricia attache beaucoup d’'importance a parler ouverte-
ment de sa maladie; c’est comme cela que les malades
seront mieux acceptés par la société. «Nous sommes tel-
lement nombreux a partager le méme destin. Mais sous
prétexte gu'il s'agit d’une maladie «embarrassante, elle est
souvent passée sous silence. Dans les moments difficiles,
dites-vous que cela ira de nouveau mieux a un moment ou
a un autre. Ce n’est pas la maladie qui est importante, mais
ce que I'on en fait!» W

SRF 1 «Reporter»: «Kampferherzen» (Un ceeur de battante)

Le reportage de 2012 montre le parcours difficile de Patricia et de son amie Anja pour trouver une place
d’apprentissage. Aujourd’hui, les deux amies sont encore tres proches. Ce que I'€émission ne montre pas: au bout
de trois mois environ, Patricia a de nouveau di interrompre son apprentissage et recommencer sa recherche depuis

le début.
www.srf.ch/sendungen/reporter/kaempferherzen
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Alimentation en cas de
thérapie a la cortisone

I Texte: Simone Widmer, nutrithérapeute

Qu’est-ce que la cortisone?
La cortisone, les glucocorticoides et les stéroides sont des
noms qui désignent le méme groupe de médicaments.

La cortisone est une hormone indispensable a la vie, qui
est secrétée par I'organisme dans le cortex de la glande
surrénale. A doses élevées, cette hormone a un puissant
effet anti-inflammatoire. Elle est utilisée dans le traitement
des maladies intestinales."

La prise de cortisone déclenche différents processus de
métabolisme dans I'organisme et peut donc provoquer des
effets indésirables, qu’une alimentation équilibrée permet
d’atténuer.

Une sensation de faim accrue

Evite les variations importantes de glycémie pour empécher
une prise de poids. Les sucreries et les boissons sucrées
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sont les aliments qui provoquent le plus de telles variations.
Par conséquent, essaie de réduire ta consommation de
sucreries (max. 1 portion par jour), voire d’y renoncer to-
talement.

Des repas a heures régulieres permettent également de
réguler les variations importantes de ta glycémie. Prends 3
repas par jour et, si nécessaire, 2 a 3 collations. Peut-étre
préferes-tu répartir 5 a 6 repas sur la journée. Cela dépend
de chacun. Les heures de repas fixes permettent de lutter
contre la sensation de faim accrue. Les repas doivent inclu-
re une portion de légumes ou de salade (également mixée
ou en soupe), une portion de protéines (viande, fromage,
tofu, volaille, poisson, ceufs, etc.) et une portion de féculents
(pomme de terre, pain, riz, pates, mais, flocons d’avoine,
etc.). Varie le plus possible tes repas en fonction de ce
que ton organisme peut tolérer. Les glucides contenant de



I'amidon sont parfaits pour te rassasier. Les produits a base
de céréales completes prolongent I'effet de satiété. Teste
ces aliments si tu les toléres, par ex. le riz brun (riz naturel,
riz complet).

Perte osseuse et musculaire

Pour remédier a la perte osseuse et musculaire, ton corps a
quotidiennement besoin de beaucoup de vitamines et d’'un
apport suffisant en protéines et en substances minérales
comme le calcium et le magnésium. Tous les jours, fais de
I'exercice physique au grand air. Bouger permet de stimuler
le métabolisme osseux. Adapte l'intensité de ton entraine-
ment ou de ta promenade ainsi que la distance en fonction
de ton état physique.

Protéine
e 1-2 portions/jour
viande maigre, volaille, poisson, ceufs,
légumes secs, lentilles, tofu, champignons
(1 portion correspond a env. 100-120 g ou 2 ceufs)

e 2-3 portions/jour
fromage frais (150-180 g), yaourt (180 g),
fromage a pate dure 30 g, fromage a pate molle 60
g, lait (2 dl) (produits a base de lait de chévre, de
brebis ou de vache si tu toléres ces produits)

Les quantités sont indiquées a titre indlicatif.

Une décalcification osseuse, appelée ostéoporose, peut se
développer en cas de thérapies prolongées impliquant des
doses élevées de cortisone. C’est pourquoi de nombreux
patients regoivent également du calcium et de la vitamine D
afin de prévenir 'ostéoporose.

Rétention d’eau

La prise de cortisone amplifie la rétention d’eau, phé-
nomene qui entraine une prise de poids. Une consomma-
tion trop élevée de sel peut favoriser la rétention d’eau. Par
conséquent, évite les chips et les produits finis. En revan-

Eaux minérales riches en calcium:
Valser, Eptinger, Adelbodner, Adello, Contrex, Aproz,
Ferrarelle, M-Budget

Aliments riches en calcium:

fenouil, chou vert, poireau, chou-rave, brocoli, roquet-
te, épinard (légumes verts en général), feves de soja,
noix, produits laitiers (également de chevre et de bre-
bis), riz brun, pommes de terre, flocons d’avoine

che, augmente ta consommation d’aliments riches en cal-
cium: fruits et légumes. Boire beaucoup permet d’évacuer
'eau accumulée; bois environ 2 litres d’eau par jour et ac-
corde-toi de temps en temps une infusion drainante (p. ex.
infusion d’ortie).

En cas de douleurs d’estomac, une infusion a la camomil-
le ou une infusion basique est recommandée. Renonce au
sucre, aux sucreries, au café, a I'alcool, aux patisseries et a
la pate feuilletée.

Substances minérales et vitamines

Les fruits et légumes contiennent des vitamines et subs-
tances minérales importantes. Les fruits conviennent a une
collation, cuits ou en compote, le cas échéant avec un peu
de fromage blanc ou du yaourt. Ton organisme a besoin
d’aliments riches en vitamine C car elle favorise le fonction-
nement de la glande surrénale.

Quand tu cuisines, utilise différentes matiéres grasses de
haute qualité: de I'huile de lin, de colza, de chénevis ou
de I'huile d’olive pour la vinaigrette et de I'huile d’olive, de
coco ou du beurre de cuisine pour la cuisson. Assaisonne
avec des herbes aromatiques fraiches, des épices comme
le poivre et du sel en petite quantité.

Fais attention aux mauvaises graisses cachées que I'on
trouve dans la charcuterie, les produits laitiers, les sucreries
et les patisseries.

Une thérapie a base de cortisone ne doit pas t'inquiéter
outre mesure. Ce qui importe, c’est que tu sois bien infor-
mé sur cette thérapie et que tu adaptes tes habitudes en
conséquence. N'oublie jamais d’étre a I'écoute de ton corps.

De tout ceeur, je te souhaite bonne chance! B
"Source présentation de la cortisone (en allemand):

http.//www.gastroenterologie.usz.ch/fachwissen/morbus-crohn-colitits-
ulcerosa/seiten/seite2.aspx

Aliments riches en vitamine D:
saumon, thon, sardines, foie de veau, fromage a pate
dure, beurre, shiitaké, cepes, champignons

Aliments riches en vitamine C:

poivrons, brocoli, chou vert, chou de Bruxelles,
pommes de terre nouvelles, cassis, acérola, baies
d’argousier, papaye, orange, citron, fraises
(destructeurs de vitamine C: tabac, café, pilule con
ceptive).
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L’ASMCC

se présente...

Andrea C. Messora

Date de naissance: 27 juillet 1980
Diagnostic: maladie de Crohn, 1996
Profession: Enseignante du secondaire

1 faut suivre les ordres du chef! Cette regle s’applique aus-

si au sein du comité directeur de TASMCC. C’est pourquoi

jécris ce portrait, moi, Andrea Caroline Messora, dans
l'Airbus A380, dans lequel nous voyageons a la destina-
tion de notre lune de miel. Urs et moi sommes mariés de-
puis quelques mois et mon nom de jeune fille, Miilhaupt,
appartient désormais au passé. Depuis exactement dix
ans, je suis institutrice au collége a Buchthalen dans le
canton de Schaffhouse. J’aime beaucoup mon travail au
contact avec les enfants. De plus, on peut transmettre aux
éléves beaucoup de choses que l'on a vécues dans sa vie
et qui dépassent le cadre du programme scolaire obliga-
toire. De par mon métier, il me faut sans cesse effectuer

des choses qui ne sont pas si agréables pour les personnes
atteintes d’'une MICI. Par exemple, lors d'un camp scolaire
lannée derniére a Churwalden, il a fallu que je m’habitue
aux toilettes a I'étage, aux douches a I’étage et aux repas
d’auberge de jeunesse. Lorsque jarrive a relever de tels dé-
fis, jéprouve un sentiment de fierté.

Je passe une grande partie de mon temps libre avec mon
cheval. Cela me fait beaucoup de bien. Je peux ainsi «dé-
connecter» et je suis responsable d’un étre vivant dont je
dois m'occuper, méme lorsque je ne vais pas trés bien ou
lorsqu’il pleut. Sans 'aide de mes parents, par contre, je ne
pourrais pas avoir de cheval.

J’ai aujourd’hui 37 ans et la maladie de Crohn fait partie
de ma vie depuis 22 ans. En ce moment, je vais trés bien,
hormis ma phobie de I'avion. Je n’ai pratiquement plus de
médicaments a prendre et je peux manger de tout.

Depuis 10 ans aussi, je suis membre du comité directeur de
PASMCC, ou je m'occupe du service parents/enfants. Les
nombreux retours positifs et bienveillants de nos memb-
res m’incitent a assumer cette fonction, méme si elle par-
fois pénible a supporter. Pénible car jai souvent affaire a
des parents dont les enfants sont malades depuis leur plus
jeune age et je dois ainsi écouter tant d’histoires tristes.

J'apprécie également mes fantastiques collégues du comi-
té directeur, toujours trés fiables, et qui sont devenus mes
amis avec le temps.

Je remercie également mon chef Bruno pour avoir fixé la
date de cléture de rédaction pendant notre voyage de no-
ces. Le fait d’écrire ce texte m’a permis de penser a autre
chose et d'oublier un peu ma phobie de I'avion! B

Portrait de Julia Stirnimann
ala page 31



Tes avantages en
tant que membre:

e Réunions d’information abordant les derniéres connaissances dans
les domaines de la médecine et de la recherche

e Conseil gratuit pour les personnes touchées et leurs proches
e Conseil nutritionnel et juridique gratuit
e Participation financiére au coaching

» Magazine d’information de TASMCC, éditions spéciales (accent) et
brochures d’informations

» Possibilité d’obtenir une eurokey et une carte patient «Can’t wait Card»

» Possibilité de poser des questions (de maniére anonyme) a des
médecins spécialistes

e Excursion et autres manifestations
e Rencontres régionales «<Ensemble — localement — plus forts»
* Rencontres parents/enfants et rencontres jeunes adultes (de 18 a 35 ans)

o Informations et échanges actifs sur www.asmcc.ch et via les réseaux sociaux

)

numéro gratuit
0800 79 00 79

Nous nous engageons pour toi.

Adhérer
Deviens membre de la famille ASMCC et soutiens ainsi les autres personnes concernées. Les proches ou les personnes inté-
ressées sont également les bienvenus. Le montant de la cotisation annuelle est de CHF 60.—. Inscris-toi sur www.asmcc.ch.




Ernahrung bel
Kortisontherapie

I Text: Simone Widmer, Ernéhrungstherapeutin

Was ist Kortison?
Kortison, Glucocorticoide und Steroide sind verschiedene
Namen flr die gleiche Medikamentengruppe.

Kortison ist ein lebensnotwendiges Hormon, das der Kor-
per selbst in der Nebennierenrinde herstellt. In hohen Do-
sen wirkt dieses Hormon stark entzindungshemmend. Das
wird in der Behandlung von Darmentziindungen genutzt."

Die Einnahme von Kortison |6st verschiedene Stoffwechsel-
vorgange im Kérper aus und kann deshalb zu unerwlnsch-
ten Nebenwirkungen flUhren. Eine ausgewogene Erndhrung
hilft dir, diese zu reduzieren.

Gesteigertes Hungergefiihl

Vermeide grosse Blutzuckerschwankungen, um eine Ge-
wichtszunahme zu verhindern. Stsswaren und Stssgetran-
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ke haben den grossten Einfluss auf diese Schwankungen.
Versuch deshalb die Sussigkeiten zu reduzieren (max. 1
Portion pro Tag) oder ganz wegzulassen.

Geregelte Essenszeiten wirken ebenfalls regulierend auf
grosse Blutzuckerschwankungen. Idealerweise isst du des-
halb drei Hauptmahizeiten ohne Zwischenmahizeiten. Je
nach Krankheitsverlauf ist es fur dich jedoch sinnvoller, finf
bis sechs verschiedene kleine Mahlzeiten Uber den Tag ver-
teilt einzunehmen. Das ist individuell. Die fixen Mahlzeiten
helfen gegen das gesteigerte Hungergefuhl. Die Mahlzeiten
sollten einen GemUse- oder Salatanteil (auch puUriert oder
als Suppe mdoglich), einen Protein- (Fleisch, Kase, Tofu, Ge-
flugel, Fisch, Eier usw.) und einen Starkeanteil (Kartoffeln,
Brot, Reis, Teigwaren, Mais, Haferflocken usw.) enthalten.
Die Mahlzeiten kreierst du maoglichst abwechslungsreich
— je nach Vertraglichkeit. Die starkehaltigen Kohlenhydra-




te séttigen dich optimal. Versuche die Weizenprodukte
(Teigwaren, Brot) zu ersetzen durch Kartoffeln, Mais, Reis
oder Dinkelgetreide. Vollkornprodukte fihren zu einer 1an-
geren Sattigung. Falls du diese vertragst, probiere es aus,
z. B. braunen Reis (Naturreis, Vollkornreis).

Knochen- und Muskelabbau

Um dem Knochen- und Muskelabbau entgegenzuwirken,
bendtigt dein Kérper taglich ausreichend Proteine, Mineral-
stoffe wie Kalzium und Magnesium und viele Vitamine. Sei
zudem taglich aktiv und bewege dich an der frischen Luft.
Die Bewegung regt den Knochenstoffwechsel an. Pass die
Intensitét deines Trainings oder Spaziergangs sowie die Di-
stanz deinem korperlichen Befinden an.

Protein

e 1-2 Portionen/Tag
mageres Fleisch, Gefligel, Fisch, Eier,
Hulsenfrichte, Linsen, Tofu, Pilze (1 Portion
entspricht ca. 100-120 g oder 2 Eiern)

e 2-3 Portionen/Tag
Quark (150-180 g), Joghurt (180 g), Hartkése 30 g,
Weichkase 60 g, Milch (2 dI) (Ziegen-, Schaf- oder
Kuhmilchprodukte, wenn vertraglich)

Die Portionenangaben sind informativ.

Eine Entkalkung der Knochen, eine sogenannte Osteopo-
rose, kann sich besonders bei einer langeren und hoher
dosierten Kortisontherapie entwickeln. Deswegen erhalten
viele Patienten zusatzlich Kalzium und Vitamin D, um einer
Osteoporose vorzubeugen.

Wassereinlagerungen
Die Einnahme von Kortison verstérkt die Wassereinlage-
rungen im Kdérper. Auch dies fuhrt zu Gewichtszunahmen.

Kalziumreiche Mineralwasser:
Valser, Eptinger, Adelbodner, Adello, Contrex, Aproz,
Ferrarelle, M-Budget

Kalziumreiche Lebensmittel:

Fenchel, Grinkohl, Lauch, Kohlrabi, Brokkoli, Ruco-
la, Spinat (grines Gemduse allgemein), Sojabohnen,
NUsse, Milchprodukte (auch von Ziegen und Schafen),
brauner Reis, Kartoffeln, Haferflocken

Ein zu hoher Salzkonsum kann die Einlagerungen durchaus
begunstigen. Also Finger weg von Chips und Co. und Fer-
tigprodukten. Daflr steigere die kaliumreiche Kost: Gemuse
und Frichte. Viel Trinken hilft dir, gestautes Wasser aus-
zuschwemmen, trink ca. 2 I/Tag oder goénn dir ab und an
einen Entwasserungstee (z. B. Brennnesseltee).

Bei Magenbeschwerden helfen Kamillentee, Basentee,
ein gutes Basenmittel und der Verzicht auf Zucker, Stsswa-
ren, Kaffee, Alkohol, Backwaren, Blatterteig.

Mineralstoffe und Vitamine

Frichte und GemuUse enthalten wichtige Vitamine und Mi-
neralstoffe. Friichte eignen sich gut als Zwischenmahizeit,
auch gekocht und pdriert, allenfalls kombiniert mit etwas
Quark oder einem Joghurt. Du benétigst Vitamin-C-reiche
Kost, weil das die Arbeit der Nebenniere unterstitzt.

Verwende in der Kiiche unterschiedliche hochwertige Fet-
te. FUr die Salatsauce Leindl, Rapsol, Hanfol, Olivendl und
firs Anbraten Olivendl, Kokosfett oder Bratbutter. Wirze
mit frischen Krautern, GewUrzen wie Pfeffer und wenig Salz.

Achte auf die versteckten und schlechten Fette in Wurstwa-
ren, Milchprodukten, Sussigkeiten und Backwaren.

Lass dich durch eine notwendige Kortisontherapie nicht
verunsichern. Wichtiger ist es, gut darlber Bescheid zu
wissen und dich entsprechend zu verhalten. Vergiss dabei
aber nie, auf deinen Korper zu horen.

Von Herzen wiinsche ich dir alles Gute!
'Quelle Einfihrung Kortison:

http://www.gastroenterologie.usz.ch/fachwissen/morbus-crohn-colitits-
ulcerosa/seiten/seite2.aspx

Vitamin-D-reiche Lebensmittel:
Lachs, Thunfisch, Sardinen, Kalbsleber, Hartkase,
Butter, Shiitakepilze, Steinpilze, Champignons

Vitamin-C-reiche Lebensmittel:

Peperoni, Brokkoli, Griinkohl, Rosenkohl, neue Kar-
toffeln, schwarze Johannisbeeren, Acerolakirschen,
Sanddornbeeren, Papaya, Orange, Zitrone, Erdbeeren
(Vitamin-C-Rauber: Rauchen, Kaffee, Antibabypille).
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Titandioxid, eines der meistproduzierten Nanopartikel welt-
weit, wird vermehrt auch in Lebensmitteln eingesetzt. Nehmen
Darmzellen Titandioxid-Partikel auf, fihrt dies bei Mausen mit
einer Darmerkrankung zu mehr Entziindungen und Schadigun-
gen der Darmschleimhaut. Die Forschenden der Universitat
Zurich empfehlen Patienten mit Darmentzindungen, auf Nah-
rungsmittel zu verzichten, die Titandioxid enthalten.

I Medienmitteilung vom 19. Juli 2017 Universitat Zirich UZH

Die Haufigkeit von chronisch entztindlichen Darmerkran-
kungen wie Morbus Crohn und Colitis ulcerosa nimmt in
vielen westlichen Landern seit einigen Jahrzehnten zu. Ver-
ursacht werden die Krankheiten durch eine Ubersteigerte
Immunreaktion gegen die Darmflora. Neben genetischen
Faktoren spielen Umweltfaktoren wie der westliche Le-
bensstil - insbesondere die Erndhrung — eine wesentliche
Rolle in der Entwicklung dieser Darmerkrankungen.

Zunehmend Titandioxid-Nanopartikel in Lebensmitteln
Nun zeigen Forschungsarbeiten von Gerhard Rogler, Pro-
fessor flr Gastroenterologie und Hepatologie der Universitat
Zurich, dass Titandioxid-Nanopartikel die Entzindungsreak-
tionen im Kdrper von Patienten mit entzindlichen Darmer-
krankungen verstérken kénnen. Titandioxid ist ein weisses
Pigment, das in Arzneimitteln, Kosmetika und Zahnpasta
sowie zunehmend als Lebensmittelzusatzstoff E171 bei-
spielsweise in Zuckerguss, Kaugummis oder Marshmallows
verwendet wird. Bisher existieren keine Einschrankungen fur
dessen Verwendung in der Nahrungsmittelindustrie.

Die Wissenschaftler um Gerhard Rogler konzentrierten sich
bei ihren Untersuchungen auf einen Eiweisskomplexim Innern
von Zellen: das NLRP3-Inflammasom. Dieser Proteinkomplex
ist Bestandteil des unspezifischen Immunsystems, der Ge-
fahrensignale erkennt und in der Folge eine Entzindung aus-
|6st. Wird das Inflammasom z. B. durch Bakterienbestandteile
aktiviert, spielt die Entziindungsreaktion eine wichtige Rolle
bei der Abwehr der Infektionserreger. Ebenso kann NLRP3
durch kleine anorganische Partikel aktiviert werden — mitunter
mit negativen Konsequenzen: Treten in den Zellen etwa Harn-
saurekristalle auf, fihrt die Entzindung zu Gicht.

Titandioxid-Aufnahme liber die Nahrung bei erkrank-
tem Darm maoglich

Zuerst untersuchte das Forscherteam den Effekt von anor-
ganischen Titandioxid-Partikeln in Zellkulturen. Sie konnten
zeigen, dass Titandioxid in menschliche Darmepithelzellen
und Makrophagen (Fresszellen) eindringen und sich dort
anreichern konnen. Die Nanopartikel wurden vom Inflam-

masom als Gefahrensignal erkannt, was die Produktion
von entzindungsférdernden Botenstoffen ausléste. Zudem
wiesen Patienten mit Colitis ulcerosa, deren Darmbarrie-
re gestort ist, erhdhte Konzentrationen von Titandioxid im
Blut auf. «Das zeigt, dass diese Partikel unter bestimmten
Krankheitsbedingungen aus der Nahrung aufgenommen
werden konnen», sagt Rogler.

In einem weiteren Schritt verabreichten die Wissenschaftler
Mé&usen, die als Krankheitsmodell fur chronisch entzindli-
che Darmkrankheiten dienen, Titandioxid-Nanopartikel oral.
Auch hier aktivierten die Partikel den NLRP3-Komplex, was
bei den Mausen zu einer stérkeren Darmentzindung und
einer grosseren Schéadigung der Darmschleimhaut fUhrte.
Zudem reicherten sich Titandioxid-Kristalle in der Milz der
Tiere an.

Forscher empfehlen Verzicht bei Darmentziindungen
Ob sich diese Befunde bei Menschen bestatigen lassen,
mussen nun weitere Untersuchungen zeigen. «Aufgrund
unserer Ergebnisse», folgert Rogler, «sollten Patienten mit
einer Stérung der Darmbarriere, wie sie bei Darmentzin-
dungen auftritt, auf Titandioxid-haltige Nahrungsmittel ver-
zichten.»

Literatur:

Pedro A Ruiz, Belen Mordn, Helen M Becker, Silvia Lang, Kirstin
Atrott, Marianne R Spalinger, Michael Scharl, Kacper A Wojtal,
Anne Fischbeck-Terhalle, Isabelle Frey-Wagner, Martin Hausmann,
Thomas Kraemer, Gerhard Rogler. Titanium dioxide nanoparticles
exacerbate DSS-induced colitis: role of the NLRP3 inflammasome.
Gut. July 2017. DOI:10.1136/gutjnl-2015-310297
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Acht Bakterienstamme fiir eine ausgeglichene Darmflora

Lebender Schutz-
schild fur lhren Darm

Eine ausgeglichene Darmfunktion ist der Schliissel zu ei-

nem rundum gesunden Korper. Daher ist es wichtig, stets auf
seine Darmgesundheit zu achten. In der Schweiz wird neu
VSL#3® angeboten - ein sogenanntes Polybiotikum?, welches
acht lebende Bakterienstamme enthalt. Die Einnahme kann
die Schutzschicht des Darms starken, das Gleichgewicht der
Darmflora fordern und die Lebensqualitat positiv beeinflussen.

Normale Darmflora:
Regulierte Darmfunktion, intakte, funktionierende Darmbarriere.

I Text: H+O communications Ltd.

In der Schweiz wird ein neues Polybiotikum mit dem Na-

men VSL#3® angeboten. Es enthalt acht nitzliche, lebende

Bakterienstdmme, von denen jeder eine leicht unterschied-
liche Funktion im Darm aufweist. Erst die Kombination die-

ser acht Stamme bringt den entscheidenden Nutzen: Die

Schutzschicht des Darms wird gestarkt und das Gleichge-

wicht der Darmflora geférdert. Mit 450 Milliarden Bakterien

Nicht ausgeglichene Darmflora:

Gestdrte Darmfunktion, durchidssige, unzureichende Darmbarriere

pro Beutel (Sachet) ist VSL#3® das am hdchsten konzent-
rierte Polybiotikum, welches zurzeit erhaltlich ist.

Helfer fiir die Darmgesundheit

VSL#3® enthélt vor allem lebende Milchsaurebakterien und
Bifidobakterien, die in hoher Konzentration gefriergetrock-
net wurden. Die nitzlichen Bakterienstamme in VSL#3®

' Polybiotikum: Nahrungsergédnzungsmittel, das mehrere Stdmme lebensfdhiger Bakterien enthélt

24



wurden speziell ausgewahlt und sorgfaltig gezichtet. Die
Gefriertrocknung konserviert die Bakterien, bis diese nach
der Einnahme den Darm erreichen, wo sie «aufwachen und
dann zu arbeiten beginnen».

Lebender Schutzschild

Im Darm angekommen, schutzen die Bakterienstdmme
dessen innere Schicht. Dies ist insbesondere deshalb
wichtig, weil der Darm der Hauptinfektionsweg ist, auf dem
potenziell schadliche Bakterien, die mit Speisen und Ge-
tranken aufgenommen werden, in den Kdrper eindringen
kénnen. Die Bakterienstimme von VSL#3® unterstiitzen
auch die Verdauung von bestimmten Nahrungsmitteln und
férdern so die Aufnahme von Nahrstoffen im Darm und die
Energiegewinnung daraus.

VSL#3® ist wissenschaftlich untersucht

Mit 450 Milliarden Bakterien pro Sachet enthalt VSL#3®
eine sehr hohe Anzahl an Bakterien, mehr als andere Nah-
rungserganzungsmittel. Ausserdem sind in VSL#3® deut-
lich mehr unterschiedliche Bakterienstdmme enthalten. Es
ist eine lange Reise, welche die aufgenommenen Bakterien
zum Darm zurlcklegen mussen. Einige Bakterien gehen

dabei zugrunde, bevor sie aktiv werden kdnnen. Daher ist
es wichtig, dass die Bakterien in VSL#3® in so hoher Kon-
zentration vorliegen. Erst dann gelangen genltgend dieser
nutzlichen Helfer bis in den Dickdarm und kénnen auch dort
noch ihre Wirkung entfalten.

Bei der Einnahme von VSL#3® kdnnen Beschwerden wie
z.B. Blahungen auftreten. Diese sind in der Regel voruber-
gehend.

Einfach anzuwenden

VSL#3® ist einfach und bequem anzuwenden. Es kann zu
jeder Tageszeit eingenommen werden, z.B. in einem Jo-
ghurt oder einem Getrank wie Fruchtsaft. Die empfohlene
Tagesdosis betragt 1 bis 2 Sachets und sollte mindestens
einen Monat lang eingenommen werden. Um die hohe Qua-
litdt des Préparats zu gewahrleisten, muss VSL#3® im Kuhl-
schrank gelagert werden, kann jedoch bis zu sieben Tage
bei Raumtemperatur aufbewahrt werden.

Mit der Einflhrung in der Schweiz wird VSL#3® jetzt neu bei
Arzten und in Apotheken erhéltlich sein.

Interview

mit Prof. Frank Seibold, Bern

Welche Erfahrungen haben Sie
mit VSL#3® bisher gemacht?

Prof. Seibold: Ich setze VSL#3® seit mehreren Jahren ein,
z.B. als Ergdnzung der Behandlung von Reisedurchfall
oder Durchfall infolge der Einnahme von Antibiotika. Auch
bei chronischen Darmentzindungen habe ich gute Erfah-
rungen mit VSL#3® machen kénnen, insbesondere zur Vor-
beugung einer sogenannten Pouchitis. Hierbei handelt es
sich um eine Entziindung des aus einem Stlick Dinndarm
geformten Reservoirs («<Pouch»), das bei Patienten mit chro-
nischen Darmentziindungen nach Entfernung des Dick-

darms angelegt wird, um diesen weiterhin einen geregelten
Stuhlgang zu ermdglichen. Die Pouchitis ist zwar eine spe-
zielle Erkrankung, zu der es jedoch gute Studien gibt. Diese
zeigen, dass sich der Pouch seltener entziindet, wenn die
Patienten regelmassig VSL#3® erhalten.

Welchen Nutzen kann die
Einnahme von VSL#3® bringen?

Prof. Seibold: Durch die Gabe von VSL#3® soll die Darmflora
stabilisiert oder wiederhergestellt werden, wenn sie bereits
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Prof. Frank Seibold
Facharzt fir Gastroenterologie und Allgemeine Innere Medizin,

Lindenhofspital Bern und HFR Fribourg

geschédigt ist. Oft gelingt dies auch. Diese Patienten merken
dann, dass sie weniger unter Durchféllen leiden, was natlr-
lich auch zu einer Verbesserung ihrer Lebensqualitat fuhrt.

Wann und wem empfehlen

Sie grundsadatzlich die Einnahme
eines bakterienhaltigen
Nahrungserganzungsmittels?

Prof. Seibold: Immer dann, wenn die normale Bakterienflora
des Darms gestort sein kdnnte, beispielsweise durch eine
Antibiotikatherapie oder nach einer Darminfektion, kon-
nen Polybiotika wie VSL#3® dazu beitragen, dass sich die
Darmflora schneller regeneriert.

Wodurch unterscheidet
sich VSL#3® von anderen
Produkten?

Prof. Seibold: Die meisten Produkte, die angeboten wer-
den, enthalten nur eine Gruppe oder eine Art von Bakteri-
en. VSL#3® hat den Vorteil, dass acht verschiedene Bak-
terienstdmme enthalten sind, was einen breiteren Einsatz
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zur Folge hat. Wenn ein Patient Probleme mit seinem Darm
hat und wir dann dessen Darmflora untersuchen, ist im
Vergleich zum gesunden Menschen meistens ein Ungleich-
gewicht bei vielen Bakterienstdmmen nachweisbar. Die
Darmflora ist also auf breiter Front gestort und aus dem
Gleichgewicht. Ich glaube daher, dass mit VSL#3® und sei-
nem breit angelegten Einsatz im Vergleich zu den anderen
Produkten eine hdhere Chance besteht, dem Darm etwas
Gutes zu tun.

Wie wird VSL#3® angewendet
und was muss man dabei
beachten?

Prof. Seibold: VSL#3® wird in Sachets angeboten, deren
Inhalt z. B. in einem Getrank aufgeldst und dann eingenom-
men werden kann. Zu beachten ist, dass VSL#3® gekihlt
gelagert werden muss, um zu verhindern, dass die enthal-
tenen Bakterien geschadigt werden. Bei Raumtemperatur
kann VSL#3® bis zu einer Woche aufbewahrt werden.

Wir danken Herrn Prof. Seibold fiir das Interview

VSL3-1802-0301-DE
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Les nanoparticules
de dioxyde de titane
peuvent aggraver les
inflammations de
I'intestin

Le dioxyde de titane, I'une des nanoparticules les plus fabriquées
au monde, est de plus en plus utilisé dans les produits alimen-
taires. Si les cellules de I'intestin absorbent des particules de
dioxyde de titane, ceci entraine, chez les souris atteintes d'une
maladie intestinale, une aggravation des lésions et des inflamma-
tions de la muqueuse de I'intestin. Des chercheurs de 'université
de Zurich recommandent aux patients atteints d’'inflammations
de I'intestin de renoncer aux aliments contenant des particules
de dioxyde de titane.
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I Communiqué de presse du 19 juillet 2017 Université de Zurich UZH

Depuis quelques décennies, on constate dans de nom-
breux pays occidentaux une recrudescence des cas de
maladies inflammatoires chroniques intestinales comme
la colite ulcéreuse ou la maladie de Crohn. Ces maladies
sont provoquées par une réaction immunitaire excessive de
I'organisme contre la flore intestinale. En plus de prédisposi-
tions génétiques, des facteurs environnementaux comme le
mode de vie occidental, en particulier 'alimentation, jouent
un role dans le développement de ces maladies intestinales.

De plus en plus de nanoparticules de dioxyde de tita-
ne dans les produits alimentaires

Des travaux de recherche menés par Gerhard Rogler, pro-
fesseur de gastro-entérologie et d’hépatologie a I'université
de Zurich, montrent que les nanoparticules de dioxyde de
titane peuvent aggraver les réactions inflammatoires chez
les patients atteints de maladies inflammatoires chroniques
intestinales. Le dioxyde de titane est un pigment blanc uti-
lisé dans les médicaments, les produits cosmétiques et le
dentifrice. Il est également de plus en plus utilisé comme
additif E171 dans les aliments, notamment les glacages, les
chewing-gums ou la guimauve. Lutilisation de cet additif
dans l'industrie des produits alimentaires ne fait pas encore
I'objet de restrictions a I'’heure actuelle.

’équipe dirigée par Gerhard Rogler concentre ses recher-
ches sur un complexe protéique a l'intérieur des cellules:
l'inflammasome NLRP3. Ce complexe protéique fait partie
intégrante du systeme immunitaire non spécifique qui dé-
tecte les signaux de danger et qui déclenche en consé-
quence une inflammation. Si 'inflammasome est activé, par
exemple par des éléments bactériens, la réaction inflamm-
atoire joue un role important dans la défense contre 'agent
infectieux. De méme, la NLRP3 peut étre activée par des
particules anorganiques, avec parfois des conséquences
négatives: si des cristaux d'urée se forment dans les cellu-
les, I'inflammation entraine la goutte.

En cas de maladie intestinale, une absorption du di-
oxyde de titane via I’'alimentation est possible

Dans un premier temps, les chercheurs ont étudié les ef-
fets des particules anorganiques de dioxyde de titane dans

des cultures de cellule. lls ont pu démontrer que le dioxy-
de de titane pouvait pénétrer dans des cellules épithélia-
les de lintestin et dans les macrophages de I'organisme
et s’y développer. Les nanoparticules ont été détectées
par l'inflammasome comme étant un signal de danger, ce
qui a déclenché la production de messagers favorisant
I'inflammation. De plus, les patients souffrant de colite ulcé-
reuse et dont la barriére intestinale est perturbée présentai-
ent des concentrations élevées de dioxyde de titane dans le
sang. «Ceci montre qu’en présence de certaines maladies,
ces particules peuvent étre absorbées via I'alimentation»,
explique Gerhard Rogler.

Dans un second temps, les chercheurs ont administré par
voie orale des nanoparticules de dioxyde de titane a des
souris servant de modele pathologique pour les maladies
inflammatoires chronique intestinales. Ici encore, les par-
ticules ont activé le complexe protéique NLRP3, ce qui a
entrainé une inflammation accrue de lintestin et une ag-
gravation de la Iésion de la muqueuse intestinale chez les
souris. De plus, des cristaux de dioxyde de titane se sont
accumulés dans la rate des animaux.

Les chercheurs recommandent aux personnes attein-
tes de maladies inflammatoires chroniques intestina-
les de renoncer aux aliments contenant des particules
de dioxyde de titane.

De nouvelles analyses doivent montrer si ces résultats se
confirment aussi chez ’homme. «D’apres nos résultats, les
patients souffrant d’'un dysfonctionnement de la barriere
intestinale comme dans le cas d'inflammations intestinales
doivent renoncer aux aliments contenant des particules de
dioxyde de titane», déclare Gerhard Rogler. &

Littérature:

Pedro A Ruiz, Belen Morén, Helen M Becker, Silvia Lang, Kirstin
Atrott, Marianne R Spalinger, Michael Scharl, Kacper A Wojtal,
Anne Fischbeck-Terhalle, Isabelle Frey-Wagner, Martin Hausmann,
Thomas Kraemer, Gerhard Rogler. Titanium dioxide nanoparticles
exacerbate DSS-induced colitis: role of the NLRP3 inflammasome.
Gut. July 2017. DOI:10.1136/gutjnl-2015-310297
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L’ASMCC
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se présente...

Julia Stirnimann

Date de naissance: 4 novembre 1991
Diagnostic: colite ulcéreuse, depuis décembre 2010
Profession: Employée commerciale

e m’appelle Julia Stirnimann, je suis née le 4 novem-
bre 1991 & Lucerne et j’ai terminé un apprentissage de
boulangere-patissiére.

Les débuts de ma maladie remontent & mon enfance. Dés
mon plus jeune age, j’avais des douleurs qui n’'ont pas été
prises au sérieux par le pédiatre. En février 2010, la pri-
se d'un médicament contre l'acné a déclenché la premiere
poussée de la maladie. Peu de temps apreés, le diagnostic
de mon gastroentérologue est tombé: jétais atteinte de

colite ulcéreuse. Au début, je n’ai pas vraiment pris la
maladie au sérieux, je pensais que j'allais pouvoir me dé-
barrasser de cette maladie aussi vite quelle était arrivée.
Mais, malheureusement, cela n’a pas été le cas. Pendant
ma formation, mon état de santé s’est dégradé, mais j’ai pu
terminer avec succés mon apprentissage.

Suite a mon diplome, j’ai opté pour la vente en pensant que
cela irait mieux ensuite, mais ce ne fut pas le cas. Au final,
jai été licenciée car j'étais souvent malade et ne je pouvais
pas me rendre au travail. Par chance, jai été soutenue par
I’AI car je voulais impérativement reprendre une nouvelle
activité. L'AI a financé ma reconversion et jai suivi les
cours de I'école de commerce ou j’ai obtenu mon dipléme
a I'été 2014. Suite a ma formation, j’ai travaillé dans le
secteur des assurances.

Grace a 'hopital universitaire de Zurich, j’ai pu aussi mai-
triser ma maladie; apres de longues discussions et hési-
tations, on m’a posé une stomie en mars dernier et je me
sens de nouveau tres bien suite a cette opération. Avant, je
n’avais pas conscience a quel point jallais mal. J’ai main-
tenant une trés bonne qualité de vie et je n’ai pratiquement
plus de douleurs. Je suis membre de TASMCC depuis en-
viron 5 ans et, dans le comité directeur, je m'occupe des
membres agés de 18 a 35 ans. J’ai accepté ce mandat prin-
cipalement pour soutenir les jeunes, car j’ai moi-méme pu
me rendre compte & quel point il est difficile de vivre cette
période si 'on n’a pas le soutien nécessaire. Je voudrais
faire en sorte que les jeunes adultes ne se sentent pas seuls
et leur dire qu’ils peuvent a tout moment s’adresser a moi.
|
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Ich war 17 Jahre alt und sass bereits zum x-ten Mal auf
einem Plastikstuhl in einem Wartezimmer. Plastik klebt im
Sommer an den Beinen, wenn man Shorts, Rock oder ein
Kleid tragt. Ilch war mude und hatte keine Lust, hier zu sein.
Eigentlich hatte ich schon langst im Klassenzimmer sitzen
mussen, dritte Stunde Geschichte, aber stattdessen sass
ich wieder einmal in einem Wartezimmer. Wéchentlich hatte
ich mittlerweile Bluttests im Kalender stehen. Vitaminsprit-
zen, die ganz schén weh taten nach Schulschluss am Frei-
tag, zwischendurch Besprechungstermine. Ich fluhlte mich
bockig. Was sollten wir schon besprechen, ich war krank,
unheilbar, nichts zu machen. Da konnte ich doch wenigs-
tens meine Ruhe haben.

Als ich 45 Minuten spéater das Klassenzimmer betrat, schien
fUr die anderen alles so normal zu sein. Ein normaler Tag,
Hausaufgaben besprechen, auf die Pause warten. Ich ver-
suchte schnell die Kanule in meinem Arm am Morgen zu
vergessen. Das Pflaster in meiner Armbeuge erinnerte noch
daran, ich zog hastig den Armel nach unten. «Alles klar?»,
tonte einer meiner Mitschdiler, als er mich entdeckte. «Hat-
test du ein Glick, dass du in nicht hier sein musstest. Herr
K. hatte richtig schlechte Laune, er hat einen nach dem an-
deren an die Tafel geholt. Atzend war das. Ich wiinschte, ich
kdnnte auch so viele Stunden entschuldigt sausen lassen.»
Ich lachelte ein halbes Lacheln, denn irgendwie konnte er
es ja nicht besser wissen. Ich hatte auch keine Lust auf eine
Abfrage an der Tafel gehabt. Aber die Alternative, die Plas-
tikstUhle, das Wartezimmer, ich verabscheute, dass sie so
langsam zu Normalitat wurden, und sehnte die Tage zurtck,
als mein grosstes Problem noch die vergessenen Hausauf-
gaben waren. Das Pflaster an meinem Arm flihlte sich plotz-
lich an wie der Abdruck einer Handschelle.

Der Versuch, auszubrechen und
ein «<normales» Leben zu leben

Einige Wochen spater, ein weiteres Besprechungszimmer.
Der Arzt, ein alter Haudegen, gibt mir einen Rat, der mein
Leben fUr immer verdndern wird. «Sie sind ja noch jung,
aber so langsam werden die Weichen gestellt. Das Beste,
was Sie machen kdnnen, ist, sich einen netten Job in einem
grossen Unternehmen zu suchen. Seien Sie nicht zu ambi-
tioniert, das bringt eh nichts mit Ihrer Krankheit. Seien Sie
froh, wenn Sie da dann lhre Zeit absitzen kénnen und ver-
sorgt sind. Sicherheit, darauf sollten Sie sich konzentrieren.»

Mir wird schlecht. Ubel. Dann werde ich taub. Ich erinnere
mich nicht an meine Antwort. Ich erinnere mich nicht, wie
ich den Raum verlasse. Ich weiss, dass sich ab da etwas
in mir aufzubdumen begann. Ich wollte die Welt sehen, ich
wollte etwas Spannendes machen, ich wollte MEINE Ent-
scheidungen treffen dirfen. Sie nicht von meiner Krankheit
treffen lassen. Von da an verfolgte ich Ziele noch verbisse-
ner, immer darum bemduht, mir das zu erobern, zu ermogli-

chen, was mir meiner Meinung nach zustand und was alle
anderen auch hatten: Normalitdt und Freiheit. Ich wollte
ausbrechen aus dieser Vorstellung von «Play it safe», die mir
als jungem Menschen wie ein Grab vorkam, und beweisen,
dass es geht: etwas zu erreichen. Mutig sein. Etwas wagen.
Trotz Krankheit. In der Schule habe ich so gut es ging nie
gefehlt, sass lieber mit Schmerzen, die ich hinter einem fes-
ten Gesichtsausdruck verborgen habe, im Unterricht. Ich
wollte kein Mitleid und nichts geschenkt, ich wollte einfach
nur «normal» sein.

Seither bin ich nach dem Abitur im Ausland gewesen. Ich
habe studiert, mit einem sehr guten Abschluss die Uni
verlassen und mich selbststandig gemacht. Ich bin in die
Grossstadt gezogen und an ferne und nahe Orte dieser
Welt gereist. Ich bin immer einen Schritt schneller gelaufen
als die anderen, denn nur so waren Normalitdt und Exzel-
lenz fr mich moglich. Heute frage ich mich manchmal, ob
ich es mir unnétig schwer mache und gemacht habe. Ich
habe mich damit definitiv erschdpft und bin wie so viele
andere Menschen trotzdem immer noch unsicher dartber,
ob ich denn Uberhaupt etwas erreicht habe. Ganz selten
frage ich mich, ob ich besser dran ware, wenn ich in einem
grossen Unternehmen am Schreibtisch sitzen wirde und
meinen jugendlichen Drang, auszubrechen, gegen grosst-
mogliche Sicherheit eingetauscht hatte.

Jetzt habe ich es mir erst einmal zur Aufgabe gemacht, we-
niger zu missen und der Krankheit mehr Raum zu geben,
um «gesund» zu bleiben. Nicht im Tausch gegen meine
Traume, sondern um in der Akzeptanz meiner Schwéachen
und Tiefen mehr personlichen Frieden zu finden. Durch-
zuatmen. Nicht immer schneller zu laufen. Wenn ich eines
gelernt habe, dann das: Auch wer krank ist, darf alles. Al-
les trdumen, alles probieren. Auch wer krank ist, kann viel
schaffen. Exzellent in etwas werden und sein, Schritt halten,
das eigene Leben leben. Aber gleichzeitig missen wir nie-
mandem etwas beweisen.

www.profoundmag.com

Facebook: https://www.facebook.com/pro.foundmag/
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Immer mehr Therapie-
optionen fur M. Crohn

I Text: Dr. Andrea Wiilker Medical Tribune. 27. Januar 2017, 4: 14

Junger Patient mit Bauchschmerzen, chronischen
Durchfidllen, Gewichtsabnahme und Fatigue? Da soll-
ten Sie an einen Morbus Crohn denken. Die Inzidenz
der chronisch entziindlichen Darmerkrankung (CED)
steigt weltweit, aber es gibt auch gute Nachrichten:
Die Zahl der Behandlungsmadoglichkeiten nimmt eben-
falls zu.

Der M. Crohn beginnt typischerweise im Teenager- oder
jungen Erwachsenenalter und verlauft in Schiben. Am
haufigsten sind das terminale lleum und Kolon betroffen,
doch kann sich die Erkrankung am gesamten Gastrointes-
tinaltrakt manifestieren, schreiben Dr. Joana Torres von der
Icahn School of Medicine at Mount Sinai, New York, und
Kollegen. Man nimmt an, dass der M. Crohn auf einem
komplexen Zusammenspiel aus genetischer Suszeptibilitat,
Umweltfaktoren und veranderter Darm-Mikrobiota beruht,
was zu einer abnormen Immunantwort der Schleimhaut
und zu einer gestodrten Epithelbarriere flhrt.

Neben Medikamenten auch
Erndahrungstherapie erwdagen

Moderne Therapiestrategien zielen darauf ab, die Progres-
sion der Erkrankung und damit Komplikationen zu verhin-
dern. Damit umfasst die Behandlung einerseits die Remis-
sionsinduktion und andererseits die Erhaltungstherapie.
Die Wahl der Medikation richtet sich nach der Schwere der
Erkrankung und nach dem Ansprechen auf vorhergehende
Therapien. Am haufigsten kommen Kortikosteroide, Immun-
suppressiva und Biologika zum Einsatz. 5-Aminosalicylate
zeigen sich im praoperativen Setting wenig effektiv und ihre
Wirksamkeit, postoperativ ein Crohn-Rezidiv zu verhindern,
ist gering. Der Einsatz von Antibiotika sollte auf Falle mit Fis-
teln und/oder Abszessen beschrankt bleiben. Zu Probiotika
und Stuhltransplantation laufen aktuell intensive Forschun-
gen, doch hat sich ihr Einsatz noch nicht etabliert.

Die Erndhrungstherapie stellt eine wichtige Behandlungs-
komponente bei Crohn-Patienten mit Gewichtsverlust oder
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Malnutrition sowie vor operativen Eingriffen dar. Bei Kindern
mit M. Crohn empfehlen Experten die alleinige orale Ern&h-
rungstherapie als Erstlinientherapie zur Remissionsindukti-
on. Zu den Medikationsgruppen im Einzelnen schreiben die
Kollegen:

Kortikosteroide wie Budesonid oder Prednisolon dienen
der Behandlung eines leicht bis méassig aktiven M. Crohn.
Bei lokalisiertem ilealem oder ileozdkalem Befall sollte das
topisch wirksame Budesonid bevorzugt eingesetzt werden,
um systemische Nebenwirkungen moglichst zu vermeiden.
Bei allen anderen Lokalisationen stehen systemische Stero-
ide (Prednisolon) im Vordergrund. Budesonid und Predniso-
lon eignen sich nicht zur Erhaltung der Remission.

Steroide nur zeitlich begrenzt
verordnen

28% der Patienten entwickeln eine Steroidabhangigkeit
und der Entzug mit einer kortisonsparenden Substanz gilt
als wichtiges Ziel, um langfristige Nebenwirkungen (Diabe-
tes, Osteoporose, Hypertonie, Infektionen) zu vermeiden.

Immunsuppressiva wie Thiopurine (Azathioprin und Mer-
captopurin) und Methotrexat sollten nur zur Erhaltungsthe-
rapie herangezogen werden. Einige Studien berichteten,
dass Thiopurine bei M. Crohn zu einem geringeren Bedarf
an operativen Eingriffen fuhren und einen moderaten Nut-
zen im Hinblick auf die Remissionserhaltung haben.

Allerdings geht der Einsatz dieser Medikamente mit einem
erhohten Risiko fur bestimmte Malignome (Lymphome, be-
stimmte Hautkrebsarten, Tumoren des Harntrakts) einher.
Obwohl einige Evidenz fUr die Wirksamkeit von Methotrexat
(MTX) vorliegt, herrscht bei CED damit bisher eher Zurlick-
haltung — wahrscheinlich, weil insbesondere junge Men-
schen erkranken. Zudem ist MTX in der Schwangerschaft
kontraindiziert. Doch es weist ein gunstiges Nutzen-Risiko-
Profil auf und findet heute zunehmend als Monotherapie
oder in Kombination Verbreitung.



"oisat Lonsagan |

Die drei TNF-a-Antikorper Infliximab, Adalimumab und Cer-
tolizumab Pegol (nur in einigen Landern erhdltlich) kdnnen
bei M. Crohn eine Remission induzieren und aufrechterhal-
ten. TNF-a-Blocker besitzen die hochste Wirksamkeit in der
Therapie des M. Crohn, doch ihre Zulassung beschrankt
sich auf Patienten, die auf Steroide oder Thiopurine nicht
angesprochen haben. Infliximab erwies sich als einziger
TNF-a-Blocker in einer randomisierten kontrollierten Studie
bei perianalem M. Crohn als effektiv.

Inzwischen stehen die ersten Biosimilars zur Behandlung
chronisch entziindlicher Darmerkrankungen zur Verfigung.
Sie durften sich hinsichtlich Wirksamkeit und Sicherheit
nicht wesentlich von den Originalprodukten unterscheiden,
kosten aber weniger. Alle monoklonalen Antikérper kdnnen
Immunogenitat auslosen.

Antikorper konnen thre
Wirksamkeit verlieren

Wenn die Wirksamkeit einer Anti-TNF-Monotherapie im
Lauf der Zeit nachlasst, ist es moglicherweise sinnvoll, ein

Immunsuppressivum zusétzlich zu geben, um Immunreak-
tionen gegen den monoklonalen Antikdrper zu reduzieren.
Die Anti-TNF-Behandlung bietet in der klinischen Praxis im
Allgemeinen gute Vertraglichkeit, doch sie verdoppelt bei
CED-Patienten das Risiko fUr opportunistische Infektionen
und man beflrchtet, dass sie das Melanomrisiko erhdhen
kann, so die Autoren.

Zu den neuen Biologika gehdéren Vedolizumab und Usteki-
numab. Ersteres ist ein monoklonaler Antikorper, der das
a4B7-Integrin blockiert, was zu einer darmselektiven anti-
inflammatorischen Aktivitat fuhrt. Vedolizumab bewirkt bei
refraktdrem und luminalem Morbus Crohn eine Induktion
und Erhaltung der klinischen Remission.

Der monoklonale Antikérper Ustekinumab blockiert die In-
terleukine IL-12 und IL-23. In Studien war er bei Patienten mit
moderatem bis schwerem Morbus Crohn, die noch keine
Anti-TNF-Therapie erhalten hatten oder auf Standardmedi-
kamente nicht ansprachen, gegentber Placebo Uberlegen.
Fur beide Substanzen sind jedoch noch Langzeitdaten zum
Sicherheitsprofil erforderlich.
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Rechtsberatung fur
SMCCV-Mitglieder und
neue fokus-Broschure
«Sozialversicherungen»

Chronisch entziindliche Darmerkrankungen (CED)
wie Morbus Crohn oder Colitis ulcerosa begleiten Sie
ein Leben lang. Die SMCCV hat in Zusammenarbeit mit
dem IBDnet eine fokus-Broschiire rund ums Thema
Sozialversicherungen erarbeitet. Die Broschiire ist
ab sofort erhéltlich und soll erste Antworten rund
ums Thema erméglichen. Wer kommt fiir die Kosten
einer Therapie auf? Welche Untersuchungen sind
tiber die obligatorische Krankenversicherung abge-
deckt? Und welche komplementadrmedizinischen Leis-
tungen darf ich in Anspruch nehmen? Was passiert,
wenn ich aufgrund meiner Erkrankung nicht mehr
arbeiten kann? Was, wenn ich unerwartet plétzlich
nicht mehr selber entscheiden kann?

Oftmals sind die Antworten aber nicht so einfach und die
Situation erfordert eine tiefer gehende Beratung. Deshalb
bietet die SMCCV ihren Mitgliedern eine unentgeltliche Be-
ratung in Rechtsfragen der Sozialversicherungen an. Die

Beratung erfolgt in verdankenswerter Weise in Zusammen-
arbeit mit der Schweizerischen Vereinigung Morbus Bech-
terew. Ziel ist es, erste Fragen zu beantworten, die richtigen
Stellen bei den Behorden zu finden oder sonstige Auskunf-
te, z. B. zu Rechtsproblemen am Arbeitsplatz, zu erhalten.

Bedingungen

Vom Angebot profitieren Sie ab dem zweiten Jahr lhrer
Mitgliedschaft bei der SMCCV. Senden Sie uns Ihre Fragen
ausschliesslich per E-Mail (oder Post) zu. Die Rechtsaus-
kunft ersetzt keine umfassende Beratung oder anwalt-
schaftliche Vertretung. Sie kdnnen erste Auskinfte zu
Rechtsfragen einholen, einfache Rechtsprobleme aus dem
Alltag in Zusammenhang mit der Erkrankung klaren las-
sen oder auch erfahren, welches die richtigen Stellen fur
komplexere Fragen sind.

Kontakt
welcome@smccv.ch oder SMCCV, 5000 Aarau
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MEDI L7 SERVICE

lhre Spezialapotheke

Sparen Sie beim Bezug
von Medikamenten

Uber 100000 Kunden kénnen nicht irren. MediService, die
erste Schweizer Spezialapotheke, ist die vertrauenswirdige
Adresse flr die bequeme und kostenglinstige Medi-
kamentenlieferung per Post direkt zu Ihnen nach Hause.
Die Dienstleistungen von MediService richten sich haupt-
séchlich an Menschen, die Uber lange Zeit Medikamente
bendtigen, oder an schwer kranke Patienten, die bei der
Medikamenteneinnahme und im Alltag auf besondere
Betreuung angewiesen sind.

MediService - bequem, kostengiinstig, sicher.

Ihre Vorteile auf einen Blick

u’ Bequeme Abrechnung
Uberlassen Sie uns den administrativen Aufwand.
Wir rechnen direkt mit Ihrer Krankenkasse ab.

Bequeme Lieferung

Ihre Lieferung erhalten Sie diskret und bequem
per Post in einem neutralen Paket innert zwei
Arbeitstagen.

>
\

Kostenloser Versand
Porto und Verpackung fur die Lieferung schenken
wir lhnen. Wir verrechnen keine Versandkosten.

£3

Home Care-Therapiebegleitung

MediService unterstutzt die Patienten in der
Anwendung der Therapie und im Umgang mit der
Krankheit durch spezialisierte Pflegefachpersonen.

0

Informationsveranstaltungen
FUr Betroffene und Angehdrige.

Jetzt kostenloses Starter-Set bestellen

Frau Herr AC 02240

Name

Vorname

Strasse/Nr.

PLZ/Ort

Telefon

E-Mail

Geburtsdatum

Senden Sie diesen Talon an untenstehende Adresse
oder besuchen Sie das Formular auf unserer Website
www.mediservice.ch/smccv

MediService AG, Ausserfeldweg 1, 4528 Zuchwil
Telefon 0848 40 80 40, Fax 0848 40 80 41
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Spenden

Dank zusatzlicher finanzieller Unterstutzung
konnen wir mehr und besser informieren, der
Forschung Beitrage zur Verfligung stellen und
zahlreiche weitere Veranstaltungen zugunsten
von Betroffenen organisieren.

Zur Feier des Tages

Wer als Gastgeber einer Hochzeit, eines Geburtstags
oder Jubildums mit der Frage «Was durfen wir dir
schenken?» Uberfragt ist, kann sehr gerne unser
Postkonto 50-394-6 angeben. Ein gutes Gefihl,
Freude zu schenken, oder?

... oder einfach so

Natirlich kann auch «ganz grundlos und einfach
von Herzen» gespendet werden. Die Uberweisung
auf unser Postkonto 50-394-6 freut uns riesig — egal,
wie riesig der Betrag ist.

Link auf der Webseite

Wer auch im World Wide Web sein (soziales)
Engagement prasentieren mochte, kann dies
mit einer Verlinkung auf unserer Internetseite
unterstreichen. Ein Klick entfernt vom Gliick ...
Infos unter welcome@smccv.ch

Inserat im Info-Magazin

Das SMCCV-Magazin erscheint jeweils in einer Auflage
von rund 4000 Exemplaren und wird auch in Arztpra-
xen aufgelegt und bei Events verteilt. Eine Werbeplatt-
form, die sich garantiert auszahlt!

Anfragen an magazin@smccv.ch

Wir garantieren, dass finanzielle Zuwendungen
ausschliesslich zugunsten von Betroffenen
eingesetzt werden. Ubrigens: Die Spenden sind
steuerlich abzugsféhig.

Postkonto 50-394-6
Schweizerische Morbus Crohn /
Colitis ulcerosa Vereinigung
5000 Aarau

Herzlichen Dank fiir die
wertvolle Unterstiitzung!




lokal
gemeinsam
stark

«Ich bin nicht allein mit meinen Angsten. Das ist fiir
mich wie ein Licht am Horizont! Hier erfahre ich Ver-
standnis, Anteilnahme und Aufmunterung.»

Bei regionalen Treffen tauschen Betroffene Erfahrungen mit
chronisch entzlindlichen Darmerkrankungen aus, unterstut-
zen einander, sprechen ohne Tabus Uber die Herausforderun-
gen des Alltags — und auch das Lachen und die Geselligkeit

SMCCV-Stelle Baden
SMCCV
5000 Aarau Monica Schmid

0800 79 00 79 | welcome@smccv.ch

Veranstaltungen werden jeweils auf

www.smccv.ch bekannt gegeben (um 19.00 Uhr)

Bern (auch Stomatréager) Biel-Solothurn

Peter Schneeberger Pierre Scheurer
031 879 24 68 | p.schneeberger@ppsc.ch

Morbus Crohn / Colitis ulcerosa und Interes-
sengemeinschaft von Stomatrdgern (lico.ch)

Luzern St.Gallen

Bruno Raffa Ursula Murr

078 895 07 00 | bruno.raffa@gmail.com

Jeweils letzter Mittwoch oder Donnerstag
im Monat

Ziirich (Fluntern)

Alexandra Born
044 980 37 05 | die-bauchredner@outiook.com

Jeweils letzter Montag im Monat

(um 18.00 Uhr) und Olten

032 853 26 00 | pierre.scheurer@net2000.ch

unterschiedliche Termine

076 799 73 33 | udegu@bluewin.ch

Jewells letzter Dienstag im Monat

CED-Stammtisch

Details und Infos unter
cedstammtisch@gmx.ch

abwechselnd in Aarau, Baden, Liestal

kommen nicht zu kurz. Melde dich doch bei der Gruppe in
deiner Nahe und Uberzeuge dich: Du bist nicht allein!

Falls du selber eine Gruppe grinden mdchtest, herzlich will-
kommen! In der Schweiz leben Uber 25 000 Betroffene und
sind froh um einen ungezwungenen Austausch in der Nahe.
Melde dich unter welcome@smccv.ch oder Telefon 0800 79
00 79, damit wir dir dabei behilflich sein kdnnen.

Bern

info@baernercroehndli.ch

078 888 08 52 | acinom27@bluewin.ch

Jewells letzter Mittwoch im Monat

Jewells letzter Donnerstag im Monat

Lausanne
Marlyse Schopfer
021799 22 25
Carole Combes

079 201 80 04
asmcc.romandie@gmail.com

Winterthur

Hanspeter Keller
079 671 79 43 | hanspi.keller59@bluewin.ch

Jjeweils letzter Samstag im Monat

(um 14.00 Uhr)

FL - AT - CH

Sandra Walter
+43 676 9666 838 | sandra.walter@oemccv.at

2- bis 3-mal jahrlich in Feldkirch
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SMCCV

SCHWEIZERISCHE MORBUS CROHN /
COLITIS ULCEROSA VEREINIGUNG
5000 AARAU

TELEFON 0800 79 00 79
WELCOME@SMCCV.CH
WWW.SMCCV.CH

ASMCC

ASSOCIATION SUISSE DE LA MALADIE
DE CROHN ET COLITE ULCEREUSE
5000 AARAU

TELEPHONE 0800 79 00 79
BIENVENUE@ASMCC.CH
WWW.ASMCC.CH



