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Forschungsforderung
und Selbsthilfe -
eine gute Erganzung

Birgit Kaltz

Die DCCV ist eine der wenigen Selbsthilfe-
organisationen, die sich auch in der For-
schung engagiert. In den letzten Jahren ist
viel Bewegung in der Forschung zu chro-
nisch entzindlichen Darmerkrankungen
(CED) und manche grundlegende Mecha-
nismen der CED werden immer besser
verstanden. Doch trotz aller Erfolge sind
die chronisch entzindlichen Darmerkran-
kungen nach aktuellem Wissensstand
unheilbar und eine wirksame und gleich-
zeitig nebenwirkungsarme Therapie ist nur
for wenige Krankheitssituationen gegeben.
Aus diesem Grund unterstitzt die DCCV seit
Jahrzehnten Wissenschaftler bei der Suche
nach neuen und besseren Behandlungs-
moglichkeiten, die letztendlich den Betrof-
fenen zugute kommen.

Es ist nicht ganz so selbstverstdnd-
lich, dass Betroffene sich im Forschungs-
bereich engagieren und dies war auch for
die DCCV eine groBe Herausforderung, bei
derwirim Laufe der Jahre viel gelernt haben.
Neben der Aneignung des medizinischen
und methodischen Wissens mussten wir
lernen, wie das Zusammenspiel zwischen
den einzelnen Beteiligten ist. Es waren
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auch schwierige Entscheidungen treffen,
wie z.B., ob wir uns im Bereich der Gene-
tik bei CED engagieren sollen, ob wir uns
eigene wissenschaftliche Projekte und Koo-
perationen bei hochrangig geférderten Pro-
jekten zutrauen, ob wir eine Phase I-Studie,
also eine mit einem wenig erprobten und
potentiell risikobehafteten Wirkstoff, unter-
stitzen oder auch ob wir die Ertrdge fir ein

Forschungsstipendien Uber mehrere Jahre

kumulieren sollten, um eine attraktivere Sti-

pendiensumme zu erreichen, um nur einige

Beispiele zu nennen.

Unsere wichtigsten Aktivitdten im Bereich

der Forschung sind:

» Vergabe von Forschungsstipendien und
Preisen;

» Studienunterstitzung;

P Beteiligung an wissenschaftlichen
Projekten;

» Initiierung und Durchfihrung eigener
Projekte;

» Zusammenarbeit mit dem Kompetenz-
netz Darmerkrankung und der Ger-
man Inflammatory Bowel Disease Study
Group (GISG) (beide Organisationen stel-
len sich weiter unten vor).
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Forschungsstipendien und Preise

Seit 1992 vergibt die DCCV, was ein zen-
trales Anliegen ist, jghrlich Stipendien und/
oder Preise zur Forderung der Forschung
Uber chronisch entzindliche Darmerkran-
kungen. Die Forschungsprojekte widmen
sich Fragen der Diagnostik und Therapie,
der Krankheitsentstehung und -mechanis-
men (Pathophysiologie) oder Vorbeugung
(Prophylaxe) der chronisch entzindlichen
Darmerkrankungen, Fragen der Férderung
von Gesundheit und Lebensqualitét oder
der Wirkungsweise und Wirksamkeit von
Verfahren der Komplementdrmedizin.
Durch unsere Forschungsstipendien
und Preise férdern wir zum einen konkrete
Projekte, geben aber auch jungen Wissen-
schaftlern die Chance, sich mit den CED wis-
senschaftlich auseinander zu setzen. Wir
hoffen natrlich, dass unsere Preistrdger
und Stipendiaten sich langerfristig mit den
CED beschdaftigen. Mit den DCCV-Stipen-
dienund Preisen kannin der Regel nur eine
Anschubfinanzierung erreicht werden, um
den Wissenschaftlern die Chance zu geben
erste Erfahrungen mit einem bestimmten
Ansatz zu gewinnen, um darauf aufbau-
end Mittel bei den groBen Forschungsfor-
derungseinrichtungen wie der Deutschen
Forschungsgemeinschaft (DFG) oder dem
Deutschen Zentrum for Luft- und Raumfahrt
(DLR) - als Projekttrager fur die fachliche und
organisatorische Umsetzung von Forder-
projekten verschiedener Ministerien wie
des Bundesministeriums fur Bildung und
Forschung (BMBF) - beantragen zu kénnen.
Wichtig sind uns insbesondere auch die
Forderung von direkt patientenorientierter
Forschung, die einen unmittelbaren Nut-
zen fur die Betroffenen erwarten Idsst sowie
die Férderung von komplementérmedizi-
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nischen Vorhaben. Die Komplementdrme-
dizin ist ein Bereich der aus unserer Sicht
viel zu wenig Forderung erhdlt, gleichzeitig
aber von den Betroffenen intensiv nachge-
fragt wird.

Bei der Vergabe von Stipendien und Prei-
sen gelten klare Vergaberichtlinien. Eine
for die jeweiligen Stipendien zusammen-
gesetzte Kommission entscheidet auf der
Basis klar definierter und nachvollziehbarer
Kriterien Uber die Vergabe. An dieser Stelle
ein ganz herzlicher Dank an unsere Gutach-
ter fUr diese wichtige, aber auch sehr zeiti-
ntensive Arbeit.

Die Finanzierung der DCCV-Forschungs-
forderung erfolgte in den letzten Jahren
durch Spenden und Beitrdge unserer Mit-
glieder und aus den Ertrégen der Deutschen
Crohn/Colitis Stiftung. Eine Ausnahme
dabei ist der Ludwig-Demling-Forschungs-
preis der DCCV, der von der Falk Founda-
tion Freiburg gestiftet wird. Vor drei Jahren
konnten wir durch eine sehr groBzigige Pri-
vatspende in Hohe von 150.000 Euro eine
Forschungsférderung zur Primdr sklerosie-
renden Cholangitis ausschreiben, was uns
ganz neue Méglichkeiten eréffnet hat.

Die DCCV konnte bisher durch ihre For-
schungsstipendien und Preise wichtige
Impulse fur die Erforschung chronisch ent-
zindlicher Darmerkrankungen geben. Esist
schén zu sehen, dass unter den Preistrd-
gern der 1990er heutige wichtige Namen
der CED-Szene vertreten sind wie z.B. Prof.
Stallmach, Prof. DignaB, Prof. Rogler, Prof.
Duchmann, Prof. Neurath u.a.

In diesem Jahr werden wir die 1 Mil-
lion Euro Grenze fur ausgeschuttete For-
schungsmittel Gberschreiten, was fur eine
Selbsthilfeorganisation sehr beachtlich oder,
nicht so bescheiden ausgedrickt, ganz
phantastisch ist.
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Studienunterstiitzung

Die Durchfihrung von Studien im Bereich
CED ist unerlasslich, da es ohne Studien
keine wirksameren und vertrdgliche-
ren Medikamente und keine gesicherten
neuen Erkenntnisse zur Versorgungssitua-
tion geben wird. Deshalb initiiert die DCCV
eigene Studien und veroffentlicht Studien-
aufrufe nach Prifung durch eine Experten-
kommission. Bevor aber ein Studienaufruf
im Bauchredner oder auf der DCCV-Home-
page verdffentlicht wird, wird von einer Stu-
dienkommission anhand der DCCV-Leit-
sdtze fUr die UnterstUtzung von Studien
geprift, ob die Studie aus Sicht der DCCV
in medizinischer, ethischer und rechtlicher
Hinsicht vertretbar ist. Gegebenenfalls wird
der Aufruf mit einem kritischen Kommentar
erganzt, der auf mogliche Bedenken hin-
weist. An dieser Stelle Dank auch an die Mit-
glieder der Studienkommission fir die Beur-
teilung der Studien und die hervorragende
Zusammenarbeit.

Wir hoffen sehr, dass sich die Rahmen-
bedingungen fur diagnostische und thera-
peutische Forschung in Deutschland nicht
weiter verschlechtern. Es sollte auch zukinf-
tig moglich sein, dass Therapiestudien von
einer universitdren Einrichtung durchgefihrt
werden kénnen, unabhdngig von den Geld-
ern der Industrie. Sonst besteht die Gefahr,
dass billige aber wirksame Medikamente
nicht erforscht werden, weil die Entwick-
lungskosten sich fur die Industrie nicht
erwirtschaften lassen.

Neue diagnostische oder therapeu-
tische Mdglichkeiten schaffen immer auch
ethischen Klarungsbedarf, der beim For-
schungsdrang nicht vernachldssigt werden
darf. FUr uns steht die Sicherheit der Pati-
enten immer an erster Stelle.
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Letztendlich ist jede Teilnahme an einer
Studie auch ein Beitrag fur die medizinische
Wissenschaft, der kommenden Patienten
hilft. Dieser Fortschritt kann ohne Patienten,
die an Studien teilnehmen, und ohne Arzte,
die bereit sind, die Verantwortung zu Uber-
nehmen, nicht erreicht werden.

Forschungsprojekte

Die DCCV ist an mehreren hochrangig
geforderten Forschungsprojekten beteiligt.
Auf zwei dieser Projekte mochte ich ndher
eingehen.

Versorgungsforschung

In den letzten Jahren hat sich die DCCV
intensiv mit einem Projekt beschdftigt, das
der Frage nachgeht, wie die Versorgung
erwachsener CED-Betroffener idealerweise
gestaltet sein sollte. Ziel des Projektes war
zudem, die Wege fur kooperatives Han-
deln zwischen den Versorgungssektoren,
drztlichen und nicht-drztlichen Berufsgrup-
pen, Einrichtungen und Kostentrdgern zu
ebnen. Als Ergebnis des Projektes wurden
2009 evidenzbasierte und interdisziplindr
konsentierte Versorgungspfade fir Pati-
entinnen und Patienten mit Morbus Crohn
und Colitis ulcerosa verdffentlicht (siehe BR
2/2009, S. 96f.).

Zusammenfassend ldsst sich festhal-
ten, dass die bestmogliche Versorgung
durch interdisziplindre und CED-erfah-
rene Versorgungsnetzwerke zu erreichen
ist, die eine ausreichende Zahl Betrof-
fener entsprechend der aktuellen medizi-
nischen Leitlinien betreuen. Eines unserer
langfristigen Ziele ist es, dass solche Ver-
sorgungsnetzwerke fldchendeckend fur
Deutschland eingerichtet bzw. ausgebaut
werden. Die DCCV betrachtet es als zwin-
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gend, dass dies wissenschaftlich begleitet

geschieht und spricht sich auch in diesem

Zusammenhang fir mehr staat-liche Unter-
stitzung industrieunabhdngiger Forschung

bei chronischen Erkrankungen aus.

CED-Patientenschulung (PACED)

Die DCCV beschdftigt sich schon lange mit
CED-Patientenschulungen, hat diese bisher
aber nur vereinzelt angeboten. Die Wissen-
schaft ist uneinig, ob CED-Patientenschu-
lungen einen Nutzen fir die Patienten brin-
gen. ZurKlarung dieser Frage beteiligen wir
uns an dem vom Bundesministerium fur Bil-
dung und Forschung geférderten Projekt
.PACED: Patientenschulungen fUr Betroffene
mit chronisch entzindlichen Darmerkran-
kungen” (siehe BR 4 /2010, S. 77).

Im Rahmen des Projektes haben wir
ein CED-Schulungsprogramm fir den
ambulanten Bereich entwickelt und fih-
ren 16 Schulungen im Rahmen einer Stu-
die bundesweit durch (siehe BR 1/2012,
S. 142). Durch die Schulungen sollen CED-
Betroffene ein gut strukturiertes und fun-
diertes Wissen Uber die Ursachen, Erschei-
nungsbild, Befallsmuster, Symp-tome, Dia-
gnostik, Therapie, Verlaufsformen, Erndh-
rung, extraintestinale Manifestationen
sowie Schwangerschaft und CED bekom-
men. AuBerdem ist wahrend der Schulung
viel Zeit zum gemeinsamen Erfahrungsaus-
tausch vorhanden, es werden Tipps zum
Umgang mit der Erkrankung gegeben und
eine Entspannungs-Ubung durchgefihrt.

Ziel der Schulung ist, besser Uber die
Therapie mitentscheiden zu kénnen und
das Leben mit der Erkrankung im Alltag
zu bewdltigen. Insgesamt soll die Schu-
lung also Mut machen und die Eigen-
verantwortung der Betroffenen stei-
gern. Wenn die Ergebnisse des Projektes
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der DCCV und fir das Ressort Forschung

und Wissenschaft verantwortlich.

positiv sind, werden wir die CED-Schu-
lungen regelmdBig und in méglichst vielen
deutschen Stadten anbieten.

Fazit

Zwischen unseren ersten Gehversuchen
im Bereich der Forschungsférderung und
dem heutigen Stand liegen mehr als zwei
Jahrzehnte und wir haben viel gelernt und
einiges bewegt. Bei unseren Aktivitdten in
der Forschungsforderung ist es uns wichtig,
objektiv, neutral, unvoreingenommen und
unabhdngig zu bleiben.

Wir hatten uns nicht so intensiv einbrin-
gen koénnen ohne die Unterstitzung vie-
ler uns nahestehender Arzte und Wissen-
schaftler. Insbesondere die Diskussion
neuer Ideen aber auch schwieriger Frage-
stellungen mit dem Sprechergremium der
DCCV und einzelner Sprecher hat uns vor
manchem Fehler bewahrt, neue Aspekte
aufgezeigt, Kontakte vermittelt und uns
immer weiter gebracht.

In der Zukunft werden wir unsere
Bemihungen fortsetzen und planen, mehr
eigene wissenschaftliche Projekte durchzu-
fohren und uns noch mehr inhaltlich und
methodisch an Projekten zu beteiligen. Ich
kann lhnen versichern, dass es im Res-
sort Forschung der DCCV nie langweilig ist
und neue Herausforderungen ergebnisof-
fen geprift und gegebenenfalls dann auch
angenommen werden.
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