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„And you can't go wrong if your will is strong enough under pressure.


As time goes on this will get better. This will get better.“


-Billy Talent (I Beg To Differ)









„We’ll walk this road together, through the storm, whatever weather, cold or warm, just letting you know that, you’re not alone.“


-Eminem (Not Afraid)








Vorwort – Meine Motivation für dieses Buch


Liebe Leserinnen und liebe Leser,


lange habe ich überlegt, ob oder wie ich dieses Buch schreiben soll. Die Entscheidung ist gefallen, nachdem ich im April 2021 mein zehnjähriges Jubiläum mit der Krankheit „feiern“ konnte. Einige Gedanken sind über die Zeit entstanden, die ich gerne teilen und festhalten möchte. In Deutschland sind über 400.000 Menschen an Morbus Crohn erkrankt und es werden immer mehr. Über die Jahre sammelte ich fortlaufend Tagebuch-Einträge, Therapie-Erfahrungen und verschiedenste Eindrücke zur Krankheit Morbus Crohn. Meine Geschichte des Erwachsenwerdens mit der Krankheit kann hoffentlich anderen Betroffenen neue Impulse, Sichtweisen und Ideen liefern. Persönliche Erfahrungen mit Therapien, Medikamenten, Verhaltensweisen, Ernährungsstrategien, Fehlern, Erfolgen und Misserfolgen – es ist viel von allem dabei. In zehn Jahren kommt da eine Menge zusammen. An mehreren Stellen in diesem Buch können chronisch Erkrankte meine Sichtweise teilen. Ich erkenne oft diese Momente beim Lesen anderer Bücher über chronisch entzündliche Darmerkrankungen (CED) und denke mir: „Ja man, genau das hab‘ ich auch/kenne ich auch!“ Außerdem gibt das Buch einen Einblick für Menschen, die nicht unmittelbar betroffen sind – Angehörige, Freunde, Eltern oder Bekannte von chronisch Kranken. Die Gedanken und Schwierigkeiten in Alltags-Situationen sind gerade für das Umfeld nicht immer ganz so leicht zu verstehen oder zu sehen.


In der Regel sieht man von außen nicht, wie in meinem Fall, dass jemand Morbus Crohn hat.


Ob diese Tatsache das Leben damit in gewissen Situationen schwerer oder leichter macht, lässt sich pauschal kaum sagen. Hier geht es viel um individuelle Betrachtung. Es gibt nicht die eine, richtige Therapie. Das macht es so komplex. Es ist wie ein riesiges Puzzle aus verschiedensten Teilchen. Nur sehen meine Puzzle-Teilchen bei mir anders aus als bei Dir. Was ich aber zeigen kann, ist, wie ich meine Puzzle-Teilchen über die Jahre anders betrachtet, positioniert und miteinander kombiniert habe. Die Kunst besteht darin, eine eigene Strategie für sich selbst und das eigene Umfeld zu finden.


Die Puzzle-Teilchen machen es Dir vor allem nicht leicht, weil auch sie sich mit der Zeit verändern. Nicht nur das, denn nach einer gewissen Zeit nimmt Dir die Krankheit ein paar deiner Puzzle-Teilchen weg und wirft Dir wieder neue hin. Alles auf Anfang. Ganz schön unfair. Was das alles im Einzelnen zu bedeuten hat, schauen wir uns später an. Zu Beginn des Buches werde ich zunächst auf Morbus Crohn (MC) generell als Krankheitsbild eingehen, mit den aktuellen Erkenntnissen und Herangehensweisen. Anschließend gebe ich Dir einen Einblick in meine bisherige Krankheitsgeschichte.


Darin verbinde ich meine Gedankenwelt mit persönlichen Anekdoten, Geschichten zu Morbus Crohn und Fehlern/Erfolgen im Umgang damit. Hin und wieder gibt es auch etwas zu lachen, ganz wichtig. Ob du gerade erst an einer CED erkrankt bist, bereits länger die Erfahrung gemacht hast als ich oder dich einfach nur die Denkweise interessiert, für alle ist was dabei. Jedes Krankheits-Puzzle, besonders bei Morbus Crohn, ist schließlich einzigartig.


Beim Schreiben der Kapitel ist mir bewusst geworden, welche Achterbahnfahrt es bisher gewesen ist. Einige Fehler, die ich gemacht habe, könnt ihr dadurch vielleicht vermeiden oder aus Erfolgen etwas mitnehmen. Geduld spielt hier eine enorme Rolle. Mit der Zeit lernt ihr euch selbst und die Art und Weise, wie die Krankheit agiert, immer besser kennen. Über die Jahre verändern sich Gewohnheiten und Verhaltensweisen, sodass wir mit unserem Darm regelmäßig in Kontakt treten müssen. Ihm helfen, uns selbst zu helfen.


Ich möchte euch ermutigen, Dinge auszuprobieren, die euch selbst und eurem Krankheitsverlauf guttun. Wer nicht betroffen ist, kann als angehörige Person mehr helfen als er oder sie vielleicht für möglich hält. Let’s do this. Für Fragen, Feedback oder Anregungen, vielleicht sogar auch mit euren persönlichen Geschichten, schreibt mir gerne eine Nachricht. Kontaktieren könnt ihr mich unter officejh13@gmail.com. Ich wünsche euch viel Spaß beim Lesen und dass ihr für euch etwas mitnehmen könnt.
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Abbildung 1: Vorschaubild Jonas








Kapitel 1 – Morbus Crohn – was ist das eigentlich?


Diese Frage stellte ich mir auch direkt nach der Diagnose. Bis dato hatte ich nie was davon gehört. Dass ich die Auswirkungen dieser chronischen Krankheit zum damaligen Zeitpunkt, mit 15, maßlos unterschätzt habe, wäre noch untertrieben. „Beim Morbus Crohn (Morbus = Krankheit, Crohn nach Burrill B. Crohn, er veröffentlichte die erste wissenschaftliche Beschreibung dieses Krankheitsbildes) handelt es sich um eine chronische (d. h. in der Regel lebensbegleitende), aber schubweise verlaufende Erkrankung. Die geschwürige Entzündung kann im Unterschied zur Colitis ulcerosa (eine weitere CED) den gesamten Verdauungstrakt – von der Mundhöhle bis zum After – betreffen. Am häufigsten tritt der Morbus Crohn im Bereich des ‚terminalen Ileums‘, also des Übergangs vom Dünndarm in den Dickdarm auf. Zwei weitere Unterschiede zur Colitis ulcerosa sind typisch für den Morbus Crohn: Die Erkrankung breitet sich nicht kontinuierlich aus, sondern sie kann mehrere, nicht zusammenhängende Stellen des Verdauungstraktes befallen. Und außerdem erfasst sie nicht nur die oberste Schleimhautschicht, sondern sie kann alle Schichten der Darmwand betreffen.“ ((DCCV), 2021) In diesem Zitat der Deutschen Morbus Crohn/Colitis ulcerosa Vereinigung (DCCV) stecken bereits wichtige Punkte zur Krankheit. Lebenslang, schubweise verlaufend, unterschiedliche Möglichkeiten der entzündeten Stellen im Körper. Kommen wir also direkt zum ersten Puzzlestück: die Entzündungsschübe und die dazugehörigen Stellen.


Bei Patient*innen können die Art der Entzündungen sowie die Stellen, an denen sie sich (z. B. im Darm) befinden, stark variieren. Deswegen werden Morbus Crohnler*innen (ich sage gerne einheitlich MCler) in der Regel auch mit diversen Therapien behandelt. Es gibt keinen generellen Ansatz, der für alle gleich ist. Jedes Krankheitsbild ist individuell zu betrachten. Die „Remission“ ist erreicht, wenn die Entzündung unter Kontrolle ist und der Darm fast wie bei gesunden Menschen arbeiten kann. Diesen Zustand möchten wir solange es geht halten. Leider kehren die Entzündungsschübe in sogenannten „Rückfällen“ wieder. In welchem Schweregrad und Abständen zueinander, variiert unter uns Patient*innen. Aufgrund des so unterschiedlichen Entzündungsbefalls, fallen auch die Symptome und Schmerzen ganz verschieden aus. „Typische Beschwerden und Symptome sind vor allem Durchfälle, Bauchschmerzen, Fieber, Gewichtsverlust und Stenosen (Darmverengungen) und Fisteln (entzündliche Gangbildungen), zumeist im Bereich des Afters. Außerdem kann es zu Krankheitsfolgen außerhalb des Darms kommen: z. B. zu Entzündungen der Augen, der Haut oder der Gelenke. Diese nennt man auch ‚extraintestinale[…] Manifestationen‘ oder Begleiterkrankungen.“ ((DCCV), 2021)


Na toll, da habe ich also schon einen ungewollten Lebensbegleiter und der schiebt mir vielleicht sogar noch eine Begleiterkrankung mit ins Puzzle. Das kann zwar passieren, muss es aber nicht. Was genau es bedeuten kann, sehen wir uns im späteren Verlauf dieses Buches an. Nebenwirkungen von Medikamenten sind eine weitere Begleiterscheinung, die es in diesem Zusammenhang zu betrachten gilt. Zu Beginn möchte ich die Grundsätze zu Morbus Crohn mit aktuellen Erkenntnissen und Ansätzen klären.


Dafür bekommt ihr ein fachliches Urteil präsentiert. Ich habe einen meiner Ärzt*innen, der mich ein Stück auf meinem Weg mit der Krankheit begleitet hat, um Rat gefragt. Besser gesagt, nach einem Interview. Nach meiner Diagnose in der Uniklinik Köln war er mein behandelnder Arzt, bis ich 18 wurde. Anschließend musste ich wegen der Volljährigkeit in ein anderes Krankenhaus wechseln. So entsteht nicht nur ein persönlicher Bezug zu meiner Geschichte, sondern wir steigen zusätzlich mit einem erfahrenen, praktizierenden Mediziner ein, der sich auf dem Gebiet auskennt. Er hat sich netterweise die Zeit genommen, mir ein paar Fragen zu beantworten und seine Sichtweise von chronisch entzündlichen Darmerkrankungen darzulegen.





Das Interview mit Dr. Hünseler


Priv.-Doz. Dr. med. Christoph Hünseler ist leitender Oberarzt in der Uniklinik Köln (Schwerpunkt Pädiatrische Gastroenterologie, Neonatologie und Pädiatrische Intensivmedizin). Von April 2012 bis April 2014 war er mein behandelnder Arzt im Anschluss an die Diagnose und nahm sich Zeit für meine Eltern und mich, die brennenden Fragen rund um meinen Crohn zu klären. Ihm und dem Team im Uniklinikum Köln bin ich bis heute dankbar für die Behandlung. Ich fühlte mich stets gut aufgehoben und entwickelte ein gesundes Verhältnis zu der Situation. Vor allem lernte ich, Vertrauen zu einem Behandlungsteam (Ärzt*innen, Schwestern, weiteres Personal) aufzubauen. Ich freue mich wirklich, dass es mit dem Interview geklappt hat.


Jonas: Was macht Morbus Crohn als Krankheitsbild eigentlich besonders und im gewissen Sinne auch einzigartig?


Dr. Hünseler: Ich halte Morbus Crohn eigentlich für eine ziemlich schreckliche Erkrankung, weil es eine heimtückische Erkrankung ist. Weil sie relativ unvorhersehbar ist, weil sie sich in so vielen verschiedenen Ausprägungen, mal hier mal da, manifestieren kann. Sie kann den ganzen Magen-Darm-Trakt befallen und auf Dauer ja sogar verstümmelnd sein. Wenn man den Darm verliert, ist das schon eine lebensbedrohliche Einschränkung und ich glaube der Darm wird als Organ häufig einfach unterschätzt. Eine Niere kann man transplantieren, wenn es hart auf hart kommt. Wenn der Darm aber einmal zerstört ist, geht das einfach leider immer noch nicht. Das ist wirklich begrenzend und limitierend (für die Patient*innen). Gerade wenn es ein Verlauf ist mit starker Fistelbildung, ist das unglaublich belastend und mit viel Schmerzen verbunden und bewirkt eine starke Einschränkung der Lebensqualität.


„Unter Fisteln versteht man unnatürliche Verbindungsgänge zwischen dem Darm und anderen Organen, die vor allem bei Morbus Crohn, selten dagegen bei Colitis ulcerosa auftreten.“ (CED-trotzdem-ich.de, 2021) Das ist für die Patient*innen richtig schlimm (wenn es dazu kommt). Zum Glück ist es eher seltener, aber man ist nie ganz sicher. Man hat es als Patient*in immer im Hinterkopf, dass man die Krankheit nie ganz los ist. Das halte ich für das Besondere, aber vor allem auch das Belastende an der Erkrankung.


Jonas: Das mit dem „im Hinterkopf haben“ kann ich so definitiv bestätigen. Die Therapieansätze sind dementsprechend unterschiedlich, weil jede Patientin/jeder Patient einen anderen Krankheitsverlauf hat. Warum bekommt denn Patient A die eine und Patientin B die andere Behandlungsmethode?


Dr. Hünseler: Dafür gibt es natürlich ganz viele Gründe, Du hast einen bereits genannt. Zum einen sind es diese unterschiedlichen „Befallsmuster“, wo und wie die Erkrankung sich manifestiert. Ob es jetzt die Speiseröhre ist oder im Enddarm, macht natürlich einen Unterschied. Das hat Einfluss auf die Auswahl der Therapeutika und Therapieverfahren. Dann gibt es auch unterschiedliche Verlaufsformen (der Erkrankung). Es gibt den „rein entzündlichen Verlauf“ oder einen Verlauf mit Fistelbildung, den man anders behandeln würde als eine reine Entzündung. Stenosen muss man anders behandeln, gegebenenfalls auch irgendwann operativ.


„Als Darmstenose bzw. Enterostenose bezeichnet man eine oder mehrere Einengungen des Darmlumens, die zu einer vermindernden Darmpassage führen.“ (Messner P. D., 2021) Auch das spielt alles eine große Rolle bei der Auswahl der Therapieverfahren. Dann das Alter des Patienten/der Patientin. Ob man ein Kleinkind hat, Jugendliche oder eine 50-jährige Person spielt eine Rolle und macht einen Unterschied aus. Das individuelle Ansprechen auf Medikamente ist zudem unterschiedlich. Das liegt zum Teil an den genetischen Eigenschaften, die man aufweist, wie Medikamente verstoffwechselt werden und wie sie wirken…das muss man berücksichtigen.


Die individuelle Verträglichkeit (der Therapie) ist zu beachten, wenn es jetzt um eine Ernährungstherapie beispielsweise bei Kindern geht. Machen die das überhaupt mit bzw. sind sie dafür zu motivieren? Oder gibt es Nebenwirkungen von Medikamenten, die dazu führen, dass man (die Therapie) schnell wechseln muss? Daher gibt es so viele verschiedene Gründe, unterschiedlich (an diese Erkrankung) heranzugehen oder auch die Therapie zu wechseln. Es ist ein ganz breites Spektrum an Gründen.


Jonas: Ich kann mich noch gut an unser Erstgespräch erinnern. Es ist viel Input gewesen, aber was für mich schön war: Ich habe Klarheit bekommen. Ich konnte zumindest mal dem Ding einen Namen geben, das war für mich damals schon ein großes Anliegen. Wie finde ich mich denn zurecht nach so einer Diagnose? Es sind viele Eindrücke, die da auf einen einprasseln. Was rätst Du als Mediziner an der Stelle Patient*innen, was ist das wichtigste, um sich im ersten Moment zurecht zu finden?


Dr. Hünseler: Ich glaube das Wichtigste ist einmal, dass man ein gewisses Vertrauen in die behandelnde Person und in das Behandlungsteam aufbaut, es ist ja nicht nur der Arzt/die Ärztin, sondern auch die Ernährungsberater*innen und die Psycholog*innen... Gerade weil es am Anfang eine wichtige Bezugsperson ist. Ich bin immer sehr für informierte Patient*innen, der Wunsch danach ist natürlich individuell sehr unterschiedlich. Es gibt auch Menschen, die wollen am liebsten gar nichts davon wissen und machen einfach, was man Ihnen sagt und wollen, dass es gut wird.


Das Angebot über ausführliche Informationen, Hintergründe oder Informationsmaterial anzubieten und auszuhändigen, finde ich für den Anfang aber sehr wichtig. Das man gut informiert ist, sich selbst informieren kann und zusätzlich weiß, wo man sich informieren kann. Zum Beispiel über die DCCV und andere Selbsthilfegruppen. Die psychologische Begleitung ist für mich auch ein wichtiger Aspekt, mittlerweile gehört eine Psychologin/ein Psychologe zu unserem Team dazu, so sollte es möglich sein, dass die Patient*innen regelmäßig, am Anfang und im weiteren Verlauf (mit der Krankheit) Kontakt zu einer Psychologin, einem Psychologen haben.


Die Psyche ist mit am Krankheitsverlauf und am Heilungsprozess beteiligt, ganz klar. Es geht auch darum: Wie komme ich mit einer chronischen Erkrankung zurecht? Wie kann ich das vielleicht besser für mich verarbeiten? Solche Strategien zu erlernen, besser damit zurecht zu kommen, fördert zusätzlich den Heilungsverlauf. Offen zu sein, für psychologische Unterstützung, das würde ich immer raten. Und außerdem natürlich auch offen mit der Erkrankung umzugehen. Im Freundeskreis, im Beruf etc.


Jonas: Ja!


Dr. Hünseler: Das macht es einfach leichter – so ein Geheimnis mit sich rumzutragen, bringt nur Stress und ist nicht förderlich. Deswegen empfehle ich immer, die Erkrankung offen zu kommunizieren, das sorgt für Verständnis, baut Stress ab und beugt auch Missverständnissen vor. Das wäre auch ein wichtiger Ratschlag.


Jonas: Ich finde vor allem den Punkt mit einem Psychologen/einer Psychologin interessant, dass man das auch begleitend/mit unterstützend macht. Da habe ich selbst auch schon drüber nachgedacht. Aber dass es auch von vornerein „mit dazu gehört“ (im Behandlungsteam), finde ich eine super Sache.


Dr. Hünseler: Das gilt eigentlich mittlerweile für alle chronischen Erkrankungen, dass schon am Anfang der Kontakt aufgebaut wird, um die Hemmschwelle abzubauen. Zu wissen, dass es nicht darum geht, dass man ein psychisches Problem hat, sondern darum, wie ich mit einer Erkrankung gut zurechtkomme und wie ich mich selbst stabilisieren kann.


Jonas: Gibt es denn neueste wissenschaftliche Erkenntnisse, vielleicht auch im Bereich von chronisch entzündlichen Darmerkrankungen?


Dr. Hünseler: Ja man ist natürlich einerseits auf der Suche nach den Ursachen. Das ist das eine Forschungsgebiet, hier ist man schon weitergekommen, es wurden Dutzende von genetischen Mutationen im Immunsystem identifiziert, die mit dem M. Crohn assoziiert sind. Keine (der Mutationen) ist allein verantwortlich für die Erkrankung, aber zumindest ist es eine Veranlagung, die man besitzt.


Das hat bisher noch nicht zu einer therapeutischen Konsequenz geführt, die mit einer möglichen Heilung oder Prävention verbunden ist. So genau weiß man immer noch nicht, warum die eine Person es bekommt oder die andere nicht. Das andere Forschungsgebiet ist die Suche nach Ursachen im Mikrobiom. „Als Mikrobiom bezeichnet man die Gesamtheit aller Mikroorganismen (Bakterien, […] Viren), die einen Makroorganismus (Mensch, Tier, Pflanze) besiedeln. Mikrobiome können u. a. das Immunsystem, den Stoffwechsel und das Hormonsystem ihres Wirts beeinflussen.“ (Albert, Fink, Bijan, & Antwerpes, 2021) Da erforscht man die Zusammensetzung der Darmbakterien. Die Erkrankung nimmt vor allem in den westlichen Ländern zu. Warum ist das so? Das hat sicher mit Ernährung und einer sich verändernden Darmflora zu tun.


Daraus leitet man natürlich auch Therapieansätze ab. Es ist ein Gebiet, auf dem viel geforscht wird, aber noch keine endgültige Klärung gefunden worden ist. Andererseits sind hinsichtlich neuer Therapien viele neue Medikamente „in der Pipeline“, die auf der einen Seite in das Immunsystem regulierend eingreifen und das sind nicht nur die Biologika, also Antikörper gegen beispielsweise verschiedenste Entzündungsmediatoren, sondern mittlerweile Medikamente, die unterschiedliche Mechanismen haben und an verschiedenen Stellen der Entzündung angreifen. Beispiele sind hier Tyrosinkinase-Inhibitoren oder auch Stammzelltherapeutika für Fistelbehandlung.


„Tyrosinkinaseinhibitoren, kurz TKI, sind Arzneistoffe, die verschiedene Tyrosinkinasen hemmen. Sie zählen neben den Serin/Threonin-Kinase-Hemmern (STKI) zur Gruppe der Proteinkinaseinhibitoren.“ (Antwerpes, Fink, & Zinser, Tyrosinkinaseinhibitor, 2021) Da gibt es schon einige Neuigkeiten, die in Zukunft sicher auch bei einer maßgeschneiderten Therapie helfen. Wir haben eben schon über die vielfältigen Therapieansätze gesprochen. Diese maßgeschneiderten Therapien werden zukünftig bei den individuellen Erkrankungsmustern eine große Rolle spielen. Eine endgültige Heilung ist allerdings noch nicht in Sicht, in der Form, dass man eine Therapie durchführt und danach ist alles gut und die Erkrankung kommt nie wieder, das ist leider noch nicht möglich. Weil man auch nicht genau weiß, warum entsteht es? Warum bekommt es die eine Person aber die andere nicht?


Jonas: Das ist ja vor allem auch die Seite der Medizin und was sie für die Patient*innen tun kann. Jetzt kann man aber auch als betroffene Person selbst Dinge tun, um den Krankheitsverlauf/Heilungsprozess zu fördern. Wie bewertest Du den Einsatz einer Ernährungsumstellung oder auch den Versuch der Einnahme von Probiotika?


Dr. Hünseler: Diese beiden Punkte, gerade Ernährung und Probiotika, zähle ich zur Schulmedizin dazu. „Als Probiotika werden in der Regel lebende Bakterien oder Pilze bezeichnet, die sich im Darm vermehren und einen gesundheitlichen Nutzen vermitteln. Auch abgetötete Mikroorganismen und deren Bestandteile werden verwendet. Bekannte Probiotika sind Laktobazillen, Bifidobakterien, Enterokokken und Hefepilze.“ (PharmaWiki, 2021)


Denn Ernährung ist gerade bei Morbus ein ganz wichtiger Therapieansatz, das ist meist der erste und wichtigste Therapieansatz bei unseren Patient*innen. In der Erwachsenen-Medizin ist es gar nicht so geläufig, diese Art der Ernährungstherapie zu wählen, die man als ausschließliche Trinknahrung über eine gewisse Zeit bestreiten kann oder als spezielle (exklusive) Crohn-Diat, die in Israel entwickelt wurde, bei der die Hälfte der Nahrung durch Trinknahrung abgedeckt wird und die andere Hälfte sich auf eine bestimmte Auswahl von Nahrungsmitteln beschränkt.


Diese Therapie hat vor allem auch einen guten Effekt bei einem akuten Schub. Dazu gehört dann beispielsweise, wenn es um das Thema Fleisch geht, auf rotes Fleisch zu verzichten. In Maßen Geflügel und Fisch einmal pro Woche zu sich nehmen. Das entspricht ja auch einer „vernünftigen Ernährungsempfehlung“, dass man Fleisch im Übermaß, gerade rotes Fleisch, vermeidet. Solche diätetischen Ansätze sind schon sehr sinnvoll und gerade in der Kinderheilkunde eine Therapierungsmöglichkeit.


Zu Probiotika existieren ganz viele Studien und Untersuchungen, auch wir setzen sie regelmäßig ein. Diese Maßnahmen sind aber in der Regel natürlich nicht ausreichend, aber unterstützend (zu einer Therapie) ist es auf jeden Fall sinnvoll. Woran wir in Köln gerade vermehrt arbeiten, ist der Mikrobiom-Transfer, also eine Stuhl-Transplantation.


Da sehe ich doch ein Potential. Sie ist aufwendig durchzuführen und es ist auch bis jetzt noch nicht abschließend erwiesen, dass sie eindeutig wirksam ist. Das ist aber sicher ein Feld, auf dem man unbedingt weiterarbeiten und forschen muss.


Ein weiteres Feld sind die komplementär alternativen Maßnahmen (zur Therapie), wie Phytotherapie oder Hypnotherapie. „Der Begriff Phytotherapie wurde von dem französischen Arzt Henri Leclerc (1870–1955) in die medizinische Wissenschaft eingeführt, als naturwissenschaftlich orientierte Fortsetzung der bis dahin praktizierten ‚Kräuter-Medizin‘. Phytotherapie ist demnach die Wissenschaft von der Behandlung und Vorbeugung von Befindlichkeitsstörungen und Erkrankungen mit Pflanzen, deren Auszügen oder natürlichen Produkten (pflanzliche Arzneimittel = Phytopharmaka).“ (Naturheilzentrum Nürnberg, 2021) Phytotherapie macht beispielsweise bei Morbus Crohn eher weniger Sinn als bei Colitis ulcerosa, die nicht so eine tiefe Entzündung macht, hier ist sie viel wirksamer.


„Die Colitis ulcerosa (engl. Ulcerative colitis) ist eine chronische, d. h. langdauernde/lebensbegleitende, und meist in Schüben verlaufende Erkrankung des Dickdarms. Sie verursacht Geschwüre (lat. ulcera, daher ‚ulcerosa‘ = geschwürig) in der inneren Schleimhaut-Schicht des Kolons, wie der Dickdarm auch genannt wird […]. Diese Entzündung der Darmschleimhaut breitet sich am Mastdarm beginnend kontinuierlich unterschiedlich weit im Dickdarm aus. Am Anfang des Dickdarms oder am Übergang vom Dünndarm zum Dickdarm (‚Backwash-Ileitis‘) kommt die Colitis ulcerosa zum Stillstand. Damit unterscheidet sich die Colitis ulcerosa von der anderen häufigen chronisch entzündlichen Darmerkrankung (CED), dem Morbus Crohn, der alle Bereiche des Verdauungstrakts befallen kann.“ (DCCV - Deutsche Morbus Crohn / Colitis ulcerosa Vereinigung, 2021)


Diese Pflanzen haben entzündungshemmende Eigenschaften, letztendlich ist das auch eine pharmakologische Therapie, kann man sagen. „Die Pharmakologie ist die Lehre von den Wechselwirkungen zwischen körperfremden Stoffen und Organismen. Auch körpereigene Stoffe können als Pharmaka eingesetzt werden sofern deren Konzentration das normale physiologische Maß übersteigt.“ (Technische Universität Braunschweig , 2021)


Für die Bio-Resonanz-Therapie beispielsweise habe ich eher weniger ein Faible. Phytotherapie und gerade Hypnotherapie zur Stabilisierung und Entspannung finde ich eine wichtige, begleitende Therapieform. Sport und Bewegung gehören natürlich auch dazu.


Jonas: Ich habe es auf den bisherigen Seiten, die ich für das Buch schrieb, als „Puzzleteile“ bezeichnet (Ich wollte von Anfang einen Leitfaden). Das man verschiedenste Puzzleteile für sich selbst mit der Krankheit besitzt und diese sich auch über die Jahre verändern. Das Zusammensetzen dieser eigenen Puzzleteile für sich selbst ist doch die große Herausforderung, oder?


Dr. Hünseler: Das stimmt, es muss auch jede*r letztlich mit entsprechender professioneller Unterstützung für sich selbst herausfinden, was bei einem selbst am besten wirkt. Man kann Tipps geben und Ratschläge, aber viele Dinge müssen ausprobiert werden, das ist richtig. Ich glaube man braucht vor allem ein zufriedenes, ausgeglichenes Leben. Ich bin überzeugt, dass auch Bewegung und der Sport, dass man sich fit hält, eine wichtige Rolle spielen. Die Ernährung genauso, einfach ein gesunder Lebensstil. Eins kann man vielleicht auch noch nennen: Verzicht auf industriell gefertigte Nahrungsmittel. Das ist für mich auch noch ein wichtiger Punkt. Ohne Emulgatoren und Konservierungsstoffe oder andere Zusatzstoffe...


Nicht nur alles steril und drei Jahre haltbar (an Nahrungsmitteln), sondern viele frische, unverarbeitete Sachen, die man am besten selbst zubereitet. Man weiß ja nicht, was man präventiv (grundsätzlich) machen kann. Beispielsweise hat ein Mensch aus einem ländlichen Gebiet in einem sogenannten Entwicklungsland ca. 2000 verschiedene Stuhlkeime und Arten und wir in den „entwickelten“ Ländern haben noch ca. 800. Wahrscheinlich liegt es an unseren veränderten Ess- und Ernährungsgewohnheiten, bei dem wir einen Großteil unserer Ernährung über Tiefkühlgerichte, Verpacktes und Fertiges abdecken. Das spielt sicher eine wichtige Rolle. Gerade die Emulgatoren, die man heute in vielen Nahrungsmitteln findet, werden auch angeschuldigt, die Darmbarriere zu schädigen und die Durchlässigkeit zu erhöhen. Darauf sollte man möglichst verzichten.


Jonas: Ein guter Tipp zum Schluss! Okay, das waren schon allen Fragen. Vielen lieben Dank für die Zeit und die ausführlichen Beantwortungen.


Dr. Hünseler: Gerne, viel Erfolg mit dem Buch!


Das Interview mit Dr. Hünseler zeigt: Morbus Crohn muss von uns als chronische Erkrankung ernst genommen werden. Was im schlimmsten Fall passieren kann, wissen wir jetzt. Das ist aber eher seltener der Fall, wenn der Darm komplett verloren geht. Dazu können wir Faktoren beeinflussen, die es für uns etwas leichter machen, die Krankheit in Schach zu halten. Ein „ganz normales Leben“ damit ist zweifelsfrei möglich. Wie bei allem im Leben gehört auch das nötige Glück dazu. Ich kenne befreundete MCler, bei denen eine Ernährungsumstellung ein kleines Wunder bewirkte. Bei anderen stellte das den Darm nicht so zufrieden, dafür aber die zusätzliche Einnahme von Probiotika. Offen sein für neue Ideen, auch nach Jahren, kann zu einem großen Erfolg hierbei führen. Ich wünsche mir, dass ihr Betroffene einen unkomplizierten Verlauf erlebt und früh für euch entdeckt, welche Puzzleteile sich für euch als wichtig erweisen.


Das Interview zeigt allerdings auch: Wir dürfen auf neue Methoden bei individueller Therapierung von Betroffenen hoffen. Biologika können bei schweren Verläufen helfen und akute Schübe bekämpfen. Wer weiß schon, wie es in 15 oder 20 Jahren mit aktuellen Therapieansätzen aussieht? Bis dahin können wir selbst etwas tun. Die Kombination von guter Zusammenarbeit der Patient*innen und ihrem Ärzteteam kann der Schlüssel zu einem weitestgehend ruhigem Crohn sein. Dabei müssen wir einige Fehlschläge in Kauf nehmen. Wir werden aber auch Erfolge verzeichnen. So war und ist es auch nach wie vor bei mir. Für mich war während des Interviews vor allem interessant, dass heute auch eine Psychologin/ein Psychologe zu Beginn im Behandlungsteam mit dabei ist. Ich heiße das gut und befürworte diesen Ansatz. Gerade im Hinblick, die große Lebensherausforderung MC auch mental von Anfang an positiv zu bestreiten.





Kapitel 2 – Meine Vorgeschichte zur Diagnose


Wie hat eigentlich alles angefangen? Im Folgenden gibt es die Vorgeschichte bis zur Diagnose in verkürzter Form. Wer einen unverblümten Einblick in meine damalige Gedankenwelt möchte, kann sich die Vorgeschichte auch aus meiner Perspektive mit 16 durchlesen. Sie ist am Ende des Buches unter den Anhängen zu finden. Ich habe kurz nach der Diagnose und dem ersten Jahr mit dem Crohn bereits eine Geschichte der damaligen Ereignisse geschrieben. Dies hat mir zu der Zeit Abhilfe geschafft und ist vielleicht sogar die Initialzündung/Grundlage für dieses Buch. Ich kann es nicht so genau sagen. Hier habt ihr also die Wahl, was ihr als Einstieg lesen möchtet. Meine Geschichte von damals habe ich inhaltlich nicht überarbeitet, weil sie eins zu eins mein Vergangenheits-Ich mit 16 abbildet. Der Schreibstil ist daher an der ein oder anderen Stelle vielleicht etwas… sagen wir fragwürdig. Es spiegelt jedoch genau das wider, was ich zu der Zeit gefühlt und durchgemacht hatte.


Die Diagnose Morbus Crohn bekam ich in den Osterferien im April 2012. Mit 15. An diesem Punkt hatte ich bereits ein Jahr Beschwerden, Fehldiagnosen und Ratlosigkeit hinter mir. Aber eins nach dem anderen. Im Sommer 2011 plagten mich die ersten Symptome. Ich war 1,80 m groß und wog zu dem Zeitpunkt ca. 60 Kilo, Tendenz fallend. Denn: Ganz klassisch bei mir, zu Beginn eines Schubs kommt der Durchfall. Da wussten wir natürlich noch nicht, dass es sich um MC handelt.


Das Symptom wurde von mir weitgehend ignoriert, es würde schon verschwinden. Woche für Woche vergingen, aber es änderte sich nichts. Wie man halt so mit 15 ist – da hat man andere Sachen im Kopf. Bei mir vor allem eins: Fußball.


Beim Kinderarzt gab es dann Mittelchen gegen das Symptom Durchfall, nicht gegen die Ursache. Nach mehreren Monaten, einsetzendem Gewichtsverlust und anhaltenden neuen Symptomen wie Bauchkrämpfen, ging es dann vom damaligen Kinderarzt zu einem neuen Hausarzt. Mit dem Gewichtsverlust schlich sich auch die Antriebslosigkeit und Müdigkeit in den Alltag. Nach der Schule war nicht mehr viel Energie für den Rest des Tages übrig. Ich war mit dem eigenen Spiegelbild nicht zufrieden: zu dünn, zu blass, alles nervte. Wie läuft so ein Arztwechsel ab? Meine Eltern bemühten sich fürsorglich darum, eine weitere fachliche Meinung einzuholen. Zum Erstgespräch wurden dann alle nötigen Informationen gesammelt und dem neuen Hausarzt anvertraut. Bei diesem standen mehrere Dinge auf dem Programm, um mich durchzuchecken. Blutproben waren der Beginn.


Nach der ersten Blutprobe wurde ein Eisenmangel festgestellt. Typisch, nachdem der Körper über Monate alles, was er zum Verdauen bekommen hatte, wieder rauswirft, ohne Nährstoffe aufzunehmen. Darüber hinaus sah der Arzt eine leichte Blutarmut, also war davon bei mir nicht so viel im Körper wie bei einem gesunden Menschen. Ein paar Wochen Tabletten nehmen, um den Eisenwert zu steigern, galt als Fahrplan, was mehr oder weniger funktionierte. Durchfall und Bauchkrämpfe pünktlich nach meinen Mahlzeiten sind geblieben.


Mittlerweile brach das Jahr 2012 an. Wirklich geholfen hat bisher nichts an Therapieversuchen. Ein weiterer Vorschlag des neuen Hausarztes: mögliche Laktose-Intoleranz. Für ein Wochenende also keine Milchprodukte. Fand ich ‚scheiße‘. Wollte ich nicht wirklich einsehen, aber der Sache geschuldet wurde mitgemacht und siehe da, die Symptome waren nicht mehr ganz so schlimm. Damit ist das Mysterium also geklärt, na endlich. Denkste.


Trotz weiterhin vorsichtiger Ernährung wurden die Symptome wieder schlimmer. Der erste Ultraschall stand an, mein Bauchraum und darunter liegend der Beginn des Darms wurden gründlich untersucht. An diesem Punkt hätten bei dem Arzt alle Alarmglocken läuten müssen. Beim Schreiben dieses Kapitels bin ich heute noch wütend, dass er das nicht gesehen hat. So ist es eben, Menschen machen Fehler. Nachdem auch der Ultraschall kein Licht ins Dunkel brachte, entschieden wir uns für eine Überweisung in die Uniklinik Köln. Stand jetzt: April 2012, 1,80 m und 53 Kilo. In die Uniklinik zu fahren, bereitete mir im Vorfeld schon Bauchschmerzen. Ab diesem Punkt war auch mir so langsam klar: Hier stimmt was nicht. Mit einer einfachen Erklärung würden wir nicht weit kommen. Damit sollte ich Recht behalten.


Wir hatten beim „neuen“ Hausarzt nur mehrere Monate an Zeit verloren, anders lässt sich dieser Abschnitt nicht resümieren. Eine Diagnose musste her. Mit der Zeit zehrte es an meinen Kräften, vor allem, wenn man nicht weiß, was los ist. Der Gebäudekomplex der Kinderklinik/Uniklinik Köln war für mich beim ersten Anblick schon beeindruckend und auch ein wenig einschüchternd. Warum? Weil ich wusste, dass hier womöglich die Antwort auf meine Frage versteckt sein wird, was mit mir los ist. Eine Antwort, die ich vermutlich nicht hören möchte.


Das Spiel ging wieder von vorne los: Informationen fein säuberlich notieren, in der Aufnahme dort so genau wie möglich beschreiben. Blut- und Stuhlproben abgeben. Warten. Hier war alles eine, wenn nicht eher drei Nummern größer als das, was ich an Gesundheitseinrichtungen kannte. Da muss man sich erstmal zurechtfinden. Zum Glück waren meine Eltern immer an meiner Seite, was mir Sicherheit gab. Wie geht es jetzt weiter? Wieder nach Hause fahren und die Ergebnisse der Werte abwarten. Ein paar Tage später dann die Gewissheit: Ein Entzündungsmarker in meinem Blut (CRP) ist stark erhöht.


CRP steht für „C-reaktives-Protein“. Dieser Wert ist im Blut deutlich nachweisbar, wenn der Körper eine Entzündung in sich trägt. Zeitnah sollen wir ins Krankenhaus kommen, eine Darmspiegelung muss durchgeführt werden. Darmspiegelungen kannte ich bis dato nur aus Filmen und Serien, wenn sich Charaktere damit gegenseitig aufzogen. Darüber lachen konnte ich jetzt nicht mehr. Mir war unwohl bei dem Gedanken und ich hatte auch ein bisschen Angst vor dem Ergebnis der Spiegelung. Das ist natürlich gelogen – ich hatte richtig Angst. Heute ist es eine Routineuntersuchung, die mich kaum noch stört, aber mit 15 war es schon eher ein mittelschweres Drama. Die Zeit verstrich allerdings schneller als erwartet. Der einzig unangenehme Teil vor der Darmspiegelung: das Abführen. Mochte ich damals gar nicht, hat sich heute nur bedingt geändert.


Am Abend vor der Untersuchung in den Osterferien 2012 also die ersten beiden Liter trinken, am frühen Morgen danach die letzten beiden. Dabei war Ablenkung für mich am wichtigsten, um nicht ständig daran denken zu müssen, wie eklig das Zeug ist. Mittlerweile kenne ich einige Sorten unter den Abführ-Pulvern, die mit Wasser verrührt werden. Der Unterschied ist teilweise enorm.


Wirklich Werbung machen, kann ich für keines der Angebote an dieser Stelle. Der Tag der Entscheidung war also gekommen, der 13.04.2012. Heute würde ich endlich erfahren, was mit mir nicht stimmte. Mit grummelndem Magen früh morgens Richtung Uniklinik. Die Aufnahme in der ambulanten Station funktionierte reibungslos, ich konnte mich bald ins Wartezimmer setzen. Mit zittrigen Beinen. Warten. Immer wieder warten. Ein ständiger Begleiter auf dem Weg eines chronisch Kranken. Das Krankenhauspersonal hat stets einen guten Job gemacht, ich war auch viel zu sehr mit mir selbst beschäftigt, als dass ich mich noch über Kleinigkeiten hätte aufregen können. Die Anspannung stieg, mittlerweile war es ca. neun Uhr morgens. Mein Name wurde aufgerufen, ich zuckte kurz zusammen. Wie nervös ich war? Die Schwester führte mich ins Untersuchungszimmer. Als ich mich auf die Liege bzw. den Tisch legte, sah sie mich an und sagte „Nervös, was? Ich kann deinen Herzschlag durch den Kittel sehen“.


Jo, das kam in etwa hin. Eine Klemme an den Finger, um den Puls messen zu können, eine Binde um den Arm für den Blutdruck, die sich alle paar Minuten aufplusterte. Jetzt lag ich da, begleitet von einem ständigen Piepen. Puls gut und gerne bei 120. So nervös war ich nicht mal vor dem Anpfiff bei einem wichtigen Spiel. Nach 20 Minuten warten auf der Liege kam die Schwester nochmal rein, der Anästhesist verspätet sich noch etwas, aber gleich sei er da.
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