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Liebe Leserin, lieber Leser,

was ist eigentlich Morbus Crohn? Und was ist Morbus Crohn nicht?
Es gibt viele medizinische Veroffentlichungen, die versuchen, auf
diese Fragen eine Antwort zu geben. Die Forschung lauft auf Hoch-
touren, um diese Erkrankung, ihre Ursachen, ihren Verlauf und ihre
Therapie naher zu erforschen. Was wir aber nicht oder zu wenig
haben, ist die Einsicht und, viel wichtiger, das echte Erleben einer
betroffenen Frau, also von jemandem, der diese Erkrankung schon
seit einigen Jahren am eigenen Leib erfihrt.

Chronisch kranke Patienten befinden sich in einem stindigen Ab-
héngigkeitsverhdltnis zu ihren Medikamenten und zum Gesund-
heitssystem und sind oft im eigenen Schuldgefiihl gefangen, etwas
falsch gemacht zu haben und dafiir bestraft zu werden. Wie geht es
einem Menschen mit seiner Erkrankung eigentlich? Was empfindet
er? Welche Hiirden lauern an jeder Ecke auf ihn?

Michaela Schara ist es sehr gut gelungen, auf diese Fragen Antwor-
ten zu geben. Mit einem sehr kreativen und oft humorvollen Zu-
gang, unterstrichen mit zum Thema passenden Bildern, erzihlt sie
voller Mut ihre Geschichte und findet dadurch auch einen Ausdruck
fir viele andere Menschen, die von Morbus Crohn betroffen sind.
Sie erzahlt bis ins kleinste Detail, mit welchen Hiirden zu rechnen
ist, aber auch, dass die eigene Einstellung und die Verantwortung,
die man fiir sich hat, nicht an andere tibergeben werden sollen.



Die Autorin zeigt uns sehr erfolgreich, dass es moglich ist, ein Leben
zu fiithren, ohne von der Erkrankung eingeschrénkt zu sein, aber dass
dafiir viele verschiedene Faktoren verantwortlich sind. Das ,richtige“
Medikament ist nur ein Teil davon. Die Verantwortung zu iiberneh-
men und fiir die eigene Gesundheit zu kampfen, sich selbst kennen-
zulernen, eigene Bediirfnisse zu erkennen und ihnen nachzugeben,
sich mit Menschen zu umgeben, die einem guttun, ist ein wesentli-
cher Teil jeder chronischen Erkrankung. Es ist, wie bei vielen ande-
ren Krankheiten auch, oft so, dass viele Wege nach Rom fiihren.

Wir alle, die auf unterschiedliche Art Krankheiten und Kranken be-
gegnen, haben ein gemeinsames Ziel, und das ist das Wohlbefinden
des Menschen. Aus drztlicher Sicht geht es leider oft nur darum, ein
Medikament zu verschreiben in der Hoffnung, dass es fiir die Be-
handlung ausreichend ist.

Ich kann aus eigener Erfahrung sagen, dass es sehr auf die Quali-
tit der Arztin-Patientin-Beziehung ankommt und es sehr oft darum
geht, einen Menschen in seiner Not zu verstehen, ihm beizustehen,
mit ihm gemeinsam die Hilflosigkeit auszuhalten und eine Antwort
auf die Frage zu finden: ,Warum gerade ich?“ Die Autorin hat diese
Unterschiede in der Behandlung sehr gut erkannt und dargestellt.

In der heutigen digitalen Zeit, wo alle mit allen verbunden scheinen,
sind chronisch kranke Patienten trotzdem oft allein. Wie schaffe ich
es als chronisch Kranke, eine Briicke zu anderen zu bauen? Sieht
mich noch wer? Hort mich noch wer? Das Buch gibt Hoffnung und
zeigt den Weg.

Dr. med. Larisa Dzirlo
Fachérztin fiir Innere Medizin, Gastroenterologie und Hepatologie
am Barmherzige Schwestern Krankenhaus Wien



Fiir dich, fiir deine Angehorigen, Freunde und alle,

die den Crohnies helfend zur Seite stehen. Fliir jeden,
der wissen will, was das ist, dieser Morbus Crohn,

und wie man Crohnies unterstiitzen kann.

Als ich 2005 meine Crohn-Diagnose erhielt, war ich immens erleich-
tert. Endlich eine Erkldrung dafiir, was mit mir los war! Ich stand
auf dem Standpunkt, dass man nur den richtigen Namen finden
musste, um zu wissen, was zu tun sei. Problem erkannt, Problem
gebannt.

Ich brauchte ein Jahr, um zu verstehen, dass die Diagnose einer
chronisch entziindlichen Darmerkrankung namens Morbus Crohn
der Beginn eines langen Weges war, der mein Leben auf den Kopf
stellte, wichtige Lebensbereiche verdnderte, einige stilllegte und
dafiir sorgte, dass auch das Leben meiner Familie und Freunde eine
Veranderung erfuhr.

Bis zu diesem Zeitpunkt war mein medizinisches Verstédndnis, was
Diagnosen und Therapien betraf, laienhaft und am ehesten mit dem
Biologieunterricht in der vierten Klasse zu vergleichen: Das mochte
interessant sein, aber in Summe ging es mir da vorbei, wo man an
sich draufsetzt.



Damals dachte ich, dass man so gut wie alles reparieren, anpassen
und wieder hinbekommen konnte, solange noch ein Funken Leben
im Leib war. Wie bei einem Motor mit mechanischem Defekt, wo
man Teile austauschen kann, Gebrochenes heil macht, das Ganze
gut schmiert und fertig. Ich dachte, ich wiirde ein paar Pillen ein-
werfen, ein paar Tage Bettruhe einhalten, und alles wére wieder gut.
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Dass ,der Crohn“ sich nicht an diese Erwartung hielt, war die erste
von vielen Enttduschungen. Das ganze Prozedere, das mit Erkran-
kung, Krankenhausaufenthalten, Diagnosestrafe und dem Umbau
meiner Lebensplanung einherging, kostete mich Kraft, die ich im
Kampf gegen die Erkrankung gebraucht hitte.



Aber da war niemand, der mir die nichtmedizinischen Neben-
wirkungen erklirte, auf wichtige Abldufe hinwies, die einem das
crohnische Leben erleichtern konnten, oder mir den schweren Part
abnahm, meiner Familie und meinen Freunden etwas zu erkldren,
was ich selbst nicht verstand.

Ich erhielt fallweise Broschiiren mit Infos iiber Morbus Crohn oder
zu bestimmten Therapien. Aber die waren meist trocken, enthielten
grausige Schilderungen von den Dingen, die ich mir nicht mal wagte
vorzustellen, aus Angst, dass sie eintreten konnten.

Doktor Google war auch nicht hilfreich — auBer um mir den Rest
der guten Laune zu versalzen und mich mit Frust und vielen ,,Was-
wire-wenns“ zu impfen. Die Fiille an Infos war uniiberschaubar und
fiir einen Laien nicht richtig einzustufen.

Dieses Buch ist das, was ich mir damals und zwischendurch ge-
wiinscht hitte. Ein locker geschriebener Ratgeber mit einer nicht
zu tippigen, aber alles Wichtige abdeckenden Menge medizinischer
Fakten, und mit Infos rund um Hintergriinde, was das Leben jen-
seits des Krankenhauses betrifft. Erginzt um Tipps, wie man sich
das Leben mit dem unerwiinschten Sidekick, den ich ,Lieber Herr
Crohn“ nenne, einrichtet.

Seit ich die Diagnose erhielt, habe ich auch gelernt, warum es wich-
tig ist, sich mit medizinischen Hintergriinden, Terminologien und
~Arztsprech® auseinanderzusetzen. Zudem habe ich die Erfahrung
gemacht, dass man zwar eine gute Medizinerin, ein guter Therapeut
oder Pfleger sein kann — aber das bedeutet nicht, dass man auch die
Fahigkeit hat, schwierige Sachverhalte so zu vermitteln, dass es ein
mit chronischer Erschopfung und Schmerzen beladener Patient ver-
stehen kann. Abgesehen davon ist es auch fiir kompetente Krank-



heitshelfer nicht einfach, das gesamte Umfeld und die Auswirkun-
gen einer solchen Erkrankung zu {iberblicken.

Mein Wunsch fiir dieses Buch ist, dass es sowohl fiir neue als auch
fiir 1anger Diagnostizierte ein Hilfsmittel zum besseren Verstiand-
nis ihrer Erkrankung ist und eine Moglichkeit fiir Angehorige und
Freunde bietet, sich ein Bild von Morbus Crohn zu machen. Und
dass es zusétzlich den Blick derer weitet, die uns auf medizinischer
Seite beim Bewiltigen der Diagnose und Finden der Therapie unter-
stiitzen.

Ich hoffe auch, dass es mir im Folgenden gelingt, nahrhaftes Futter
fir den Mutmuskel anzubieten und ihn mit dem zu stiarken, was uns
alle sofort kraftiger macht: Humor. Wenn man sein Lachen wieder-
findet, dann ist alles moglich.

Das Buch bietet also ein breites Spektrum und ist so aufgebaut, dass
man die Infos auch aufnehmen kann, ohne das gesamte Buch von
vorne bis hinten lesen zu miissen. Wahle einfach das Thema, das
dich jetzt interessiert. Damit du auf einen Blick erkennst, fiir wel-
chen Bereich manche Themen und Tipps besonders gedacht sind,
gibt es Icons, die kennzeichnen, ob das nun die Zeit im Schub oder
wiahrend einer Remission betrifft und ob es speziell fiir Angehorige
wichtig zu wissen ist.

Weil ein Buch, in dem es um eine chronische Darmerkrankung geht,
schon auf Grund der Location der Erkrankung nicht ohne das aus-
kommt, was man im wohlerzogenen Sprachgebrauch nicht in den
Mund nimmt, gibt es Kackhaufchen-Icons, die zart besaitete Gemii-
ter davor warnen, dass im Folgenden mitunter das Wort fillt, das
mit ,,Sch® beginnt und mit ,eie” endet.



Fiir wen ist dieses Buch?

fiir Angehdrige wichtig zu wissen

| © fiir die Zeit in der Remission
o
i fiir die Zeit im Schub

Warnung: Hier folgt das Wort mit ,Sch...”

Ein weiterer, auf den ersten Blick nicht erkennbarer Zusatznutzen
dieses Buches: Du hast nun auch ein schlagkraftiges Hilfsmittel in
der Hand, das du denjenigen — rein verbal — um die Ohren hauen
kannst, die mit Halbwissen, null Ahnung, aber vielen gut gemeinten
Ratschldgen kommen und den Bereich von Nervenkraft aufbrau-
chen, der einen davor bewahrt, die Contenance zu verlieren.



In diesem Kapitel geht es darum zu lernen, woher der

Fiesling namens ,,Crohn“ kommt, wo er sein gemeines

Werk erledigt, wie er zu seinem Namen kam und was
man tiber ihn herausgefunden hat. Spoiler: nicht viel,

aber das ist spannend!

Was bedeuten ,,Morbus” und ,,Crohn*?

Jedes Mal, wenn mich jemand fragt, was das fiir eine Krankheit ist,
die ich habe, fehlen mir die Worte. Auch mehr als zehn Jahre nach
der Diagnose weiB ich spontan nicht, wie ich reagieren soll. Beson-
ders fremde Menschen, die einfach nur smalltalken wollen, sorgen
bei mir fiir geistiges Stottern.

Was wollen sie wissen? Wollen sie {iberhaupt etwas wissen oder fra-
gen sie nur aus Hoflichkeit? Aus welchem Grund interessieren sie
sich dafiir und vor allem: Welchen Hintergrund haben sie? Riskiere
ich eine Tippgeber-Attacke, wenn ich erkldre, was Morbus Crohn
ist? Bekomme ich die Geschichte vom Schwippschwager zweiten
Grades erzihlt, der auch oft am Potte sitzt oder jemanden kennt, der
das hat? Oder erhalte ich Heiltipps, seltsame Buchempfehlungen,
alternative Therapieangebote, die mir das innerliche Kotzen besche-
ren, wihrend mein Mund krampfhaft versucht, nicht zu schreien?



m. Was ist Morbus Crohn?

Ich habe mir irgendwann einen Stufenplan iiberlegt, der mich aus
der Sprechstarre herausholt und mein Gegeniiber in bek6mm-
lichen Abschnitten informiert. Es hat Zeit gebraucht, bis ich einen
Plan hatte, der flexibel genug ist, sich an mich und mein jeweiliges
Gegeniiber anzupassen. Am wichtigsten war, dass ich zuerst selbst
genau wissen musste, was Morbus Crohn bedeutet — in medizini-
scher Hinsicht, fiir mein Leben, meine Umgebung, mich selbst.

Das bedeutete, sich tief in eine Materie einzuarbeiten, die mir
vom ersten Moment an unsympathisch, weil unwillkommen war.
Es bedeutete zu lernen, welchen Infos man trauen kann, wie man
medizinische Inhalte richtig iibersetzt und wo man besser nicht zu
tief hineinsinkt, um den Boden unter den Fiien und den Glauben

an bessere Zeiten nicht zu verlieren.




Der Hauptpunkt, der sich durch alles zieht, was ich gelernt, ge-
hort und erfahren habe, ist das Wissen, dass jeder seinen eige-
nen Crohn hat. Der kann dhnlich sein oder komplett anders ver-
laufen, sowohl was Heftigkeit, Schubdauer, Art und Lokalisation der
Schmerzen betrifft, bis hin zu dem, was man an Nahrung vertragt
und welche Auswirkungen der Crohn auf das restliche Leben und
personliche Umfeld hat.

Morbus Crohn ist keine Grippe, die bei allen dhnliche Symptome
auslost, fiir die man bestimmte Medikamente nimmt, die bei jedem
das Gleiche bewirken. Manches, was du auf den folgenden Seiten
findest, mag sich gruselig anhoren, anderes skurril oder vollkom-
men logisch. Denk immer daran, dass dies ein Einblick in die Crohn-
Speisekarte ist, mit dem, was man aktuell iiber den Crohn weifl und
dem, was sich an Symptomen und Problemen zeigen kann. Was be-
deutet, dass es nicht das sein muss, was dir in deinem Crohn-Leben
auch tatsachlich passieren wird.

Ja, ich bin sicher, dass ich ,das“ habe. Ich habe es sogar mehrfach
schriftlich, kann es bildlich nachweisen, und in meinen Unterlagen
gibt’s noch eine CD mit dem Film einer Koloskopie, wo man sich
~diesen Morbus“ im Geisterbahn-Modus anschauen kann.

Mein Morbus hat einen zusitzlichen Namen, der ihn von ande-
ren unterscheidet: Mein Morbus ist ein Crohn. Der Morbus des
Freundes des Bekannten usw. usf. ist in diesem Fall ein Bechterew



und damit ein vollkommen anderer, genau wie der Basedow, der
Meniére oder ein Dutzend anderer Krankheiten, die mit ,Morbus®
beginnen. ,Morbus” bedeutet schlicht ,Krankheit* auf Latein. Um
welche Krankheit es sich handelt, erklart das zweite Wort — in mei-
nem Fall: Crohn. Dieser Zusatz besteht meist aus dem Namen des-
sen, der die Erkrankung als Erstes beschrieben oder entdeckt hat.

Morbus Crohn hat seinen Namen vom amerikanischen Arzt Bur-
ril Bernard Crohn. Er lebte von 1834 bis 1983 und war der Enkel
jidischer Einwanderer, die wihrend der Mérzrevolution 1848 von
Deutschland nach Amerika zogen. Er arbeitete im Mt. Sinai Hos-
pital in New York. Sein Hauptinteresse lag im gastrointestinalen
Bereich, das bedeutet, er beschiftigte sich hauptsachlich mit dem
Bauch, dem Darm und dem Verdauungsapparat. Heute nennt man
so einen Arzt Gastroenterologe. Dieser Begriff wurde 1886 von
einem Berliner Arzt geprigt.

Dr. Crohn forschte speziell im nichtchirurgischen Bereich der Darm-
behandlungen. Damals wurden ,,Bauchprobleme” meist mit dem
Skalpell therapiert. Dr. Crohn fand heraus, dass sich die Probleme
bei speziellen Erkrankungen so aber nicht 16sen lieBen, sie sogar
fallweise schlimmer wurden. Gemeinsam mit seinen Kollegen Leon
Ginzburg und Gordon Oppenheimer entdeckte er dann in weiterer
Folge die spiter nach ihm benannte entziindliche Darmerkrankung.

Unbekannt war die Erkrankung davor aber auch nicht. Dr. Crohn
und seine Kollegen konnten sie jedoch Kklar spezifizieren, als eigen-
stindige Erkrankung beweisen und so von anderen unterscheiden.



ANDERE NAMEN ...

... mit denen Morbus Crohn bezeichnet wurde und wird, sind u. a.: regio-
nale Enteritis, Enteritis regionalis Crohn, lleitis terminalis, Enterocolitis
regionalis, sklerosierende chronische Enteritis oder schlicht ,,Chron’sche
Krankheit".

Abgekiirzt wird Morbus Crohn mit MC, auf Englisch hei8t es Crohn’s
Disease, abgekiirzt CD.

Manche Crohn-Patienten bezeichnen sich selbst oft als ,,Crohnies”.

Was bedeutet ,,chronisch entziindliche
Darmerkrankung”?

Woher der Crohn seinen Namen hat, weit du nun. Aber was steckt
im Detail dahinter? Morbus Crohn ist eine chronisch entziindliche
Darmerkrankung (abgekiirzt: CED). Aktuell kennt man zwei CED,
eben den Crohn und Colitis ulcerosa.

Sie wird oft als ,,Schwesterkrankheit” bezeichnet, weil sie dem Crohn
sehr dhnlich ist. Im Gegensatz zum Crohn, der den gesamten Ver-
dauungstrakt befallen kann, tobt die Colitis ulcerosa ,,nur” im Dick-
darm, was auch nicht lustig ist.

Chronisch bedeutet, dass es sich nicht um eine voriibergehende
Sache handelt wie eine Grippe oder Infektionskrankheit. Eine chro-
nische Erkrankung entwickelt sich, meist langsam, {iber einen lan-
geren Zeitraum hinweg und dauert auch lianger. Chronisch ist eine
Sache {ibrigens dann, wenn sie linger als vier bis sechs Wochen
besteht.

Was bedeutet ,,chronisch entziindliche Darmerkrankung’’? '



ﬂ. Was ist Morbus Crohn?

Entziindlich bedeutet, dass es hauptsédchlich Entziindungsprozesse
sind, die hier ablaufen, und zwar im Darmbereich. Entziindungen
sind eine Reaktion des Korpers auf Verletzungen oder Irritationen.

CHRONISCH = CROHNISCH?

»Crohnisch” ist keine alternative Schreibweise von ,chronisch”. Es ist
die grammatikalisch unzulassige Adjektivierung des Hauptwortes
,Crohn” — eigentlich misste es Crohn’sches Irgendwas heilen und nicht
crohnisches Dingsbums. Aber weil alles, was mit Crohn zu tun hat,
streng genommen chronisch ist, sind die beiden Worter im Crohn’schen
Sprachgebrauch von Crohnies verschmolzen — es ist sozusagen CED-
Slang.

Im Fall von Morbus Crohn kommt noch ein Begriff dazu, der das Ganze
fiir einen selbst und andere besonders schwer begreifbar macht: Er
ist unheilbar. Das bedeutet, dass es fiir diese Krankheit zurzeit noch
kein Heilmittel gibt und man sie bis an sein Lebensende hat.

Der Begriff ,unheilbar® ist meiner Meinung nach das, was vielen am
meisten zu schaffen macht. Das Wort sorgt immer wieder fiir Dis-
kussionen. Das ist etwas, was viele Menschen schlicht nicht wahr-
haben wollen — es kann in unserer Zeit doch nicht sein, dass man
,»S0 etwas” nicht auf die Reihe bekommt! Und iiberhaupt:

..Der Grof3neffe vom Hausmeister einer angeheirateten Nichte
kennt wen, der den Crohn besiegt hat und nun geheilt ist!”

Solche Aussagen bekommt man als Crohnie oft serviert. Sie wer-
den leider nicht richtiger, auch wenn sie mit noch so viel Vehemenz



Crohnische Charakterziige 'n

erzahlt werden. Auch wenn man es selbst gerne glauben will: Der
Crohn geht nicht wieder weg, wenn er mal da ist. Er ist gekommen,
um zu bleiben. Aber man kann die Symptome in den Griff bekom-

men, und er kann sich unsichtbar machen und schlafen.

MR.CROHIN

@ Micnniéta Seumna

Crohnische Charakterziige

Morbus Crohn verlauft bei den meisten Patienten in Schiiben. Es
gibt Phasen, wo man krank ist, und Phasen, wo der Crohn ,schlaft”
und nicht aktiv ist. In diesen Phasen, die man Remission nennt,
haben viele so gut wie keine Symptome und sind beschwerdefrei.
Man fiihlt sich ganz normal, im Sinne von ,gesund”. Die Erkran-
kung ist damit nicht verschwunden, man ist nicht davon geheilt. Der
Crohn ruht, stort nicht, ist unsichtbar und auch bei Untersuchungen
kaum bis gar nicht nachweisbar.



ﬂ. Was ist Morbus Crohn?

Wie lange eine Remission anhilt, wei niemand. Manche haben
einen Schub und den Rest ihres Lebens Ruhe (Gliickwunsch!). Die
meisten haben immer wieder kleinere oder groBere Schiibe, die sich
gleichen, aber auch ganz und gar unterschiedlich verlaufen kénnen.
Und manche haben eine Art Dauerschub, mit Aufs und Abs.

Zu welcher Sorte man gehort, weil man vorher nicht. Leider. Aber
ich denke, man ist gliicklicher, wenn man sich vorstellt, dass man zu
denen gehort, die einen sanfteren Crohn mit mehr Remissionsver-
mogen und -dauer haben.
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In diesem Kapitel geht es um die notwendigen Unter-

suchungen, wie man die passenden Mediziner findet,
welche Therapien es gibt, wo sie ansetzen und warum
es wichtig ist, dass man sich mit diesen Dingen besser
anfreundet — auch wenn sie einem tierisch auf den Geist

gehen.

Sobald man die iiblichen Hausmittel und alternativen Mittelchen
durch hat, sobald sich die Erkenntnis manifestiert hat, dass ,das“
nicht so einfach weggeht und man professionelle Hilfe braucht,
stellt sich die Frage, an wen man sich wenden soll. Das Wichtigste
bei der Auswahl deines Arzteteams sind drei Punkte: Vertrauen,
Empathie und Professionalitit.

1. Egal ob Hausarzt, Facharztin oder Therapeut: Du brauchst je-
mandem, dem du vertraust und bei dem du dich in guten Hén-
den fiihlst.

2. Nur nett alleine ist zu wenig. Es braucht ein gutes Mafl an Em-
pathie und Gefiihl, die zwischenmenschliche Chemie muss stim-
men.

3. Schlussendlich soll der Arzt mit dem medizinischen Wissens-
stand, was Diagnosen, Besonderheiten und moderne Therapien
fiir CED betrifft, vertraut sein und wissen, was speziell jetzt bei
dir angeraten ist.



Mir waren zudem noch zwei Punkte wichtig, die diese drei Kriterien
verbinden: dass der Mensch, der mir gegeniibersitzt, mit mir auf
Augenhohe spricht und fihig ist zuzugeben, wenn er oder sie etwas
nicht weifl und mir dann sagen kann, an wen man ich mich wenden
kann, um Hilfe zu finden.

CROHNBUSTERS

Klassisch fiihrt die Erkenntnis, dass man medizinische Hilfe braucht,

zuerst zum Hausarzt oder in eine Krankenhausambulanz. Beides
sind gute Anlaufstellen, und im besten Fall stehst du damit am Be-
ginn von dem, was man als DiagnosestraBe bezeichnet.



Er oder sie ist fiir viele die erste Anlaufstelle, sowohl was den ersten
Kontakt mit Medizinern iiberhaupt betrifft als auch wenn es darum
geht, sich Rat zu holen, wenn man gesundheitliche Hilfe braucht.

Im Idealfall hat sich im Lauf des Lebens eine gute Arzt-Patienten-
Beziehung aufgebaut. Der Doktor kennt einen vielleicht schon seit
Kindesbeinen und man kennt ihn. Wenn du aber das Gefiihl hast,
dass dein Hausarzt okay, aber in speziellen Fillen iiberfordert ist
oder die empathische Schiene nicht passt, dann such dir einen an-
deren. Das gilt iibrigens auch fiir alle anderen Medizinerinnen und
Therapeuten. Nur weil man vom Zufall zusammengewiirfelt wurde,
muss man sich das Leben nicht auf Dauer schwermachen.

Hausirzte werden auch als Allgemeinmediziner bezeichnet. Das
klingt, als wiirden sie sich nur mit oberflachlicher Medizin beschaf-
tigen. In Wahrheit geht es aber darum, dass sie einen Uberblick
iiber das weite Feld an medizinischen Fachgebieten haben und er-
kennen sollten, wann sie dich zur niachsten Station, zu einem Fach-
arzt oder ins Krankenhaus weiterleiten. In weiterer Folge kann es
dann sein, dass du Blutkontrollen und Infusionen bei deinem Haus-
arzt machst. Das ist nicht immer moglich, aber wenn, dann ist das
aus meiner Sicht ein Riesenvorteil. Auch daher ist wichtig, dass dein
Hausarzt mehr als nur etwas Ahnung von CED und damit verbun-
denen Therapien und Komplikationen hat.

Es gibt Internisten, die auf Herz-Kreislauf-Erkrankungen spezialisiert
sind (Kardiologen), auf Stoffwechselerkrankungen (Endokrinologen/



Diabetologen), das Knochengeriist und Bindegewebe (Rheumato-
logen) und viele mehr. Ein Gastroenterologe ist ein internistischer
Facharzt, der sich auf den Bereich der Verdauungsorgane spezia-
lisiert hat. Hier ist man richtig, wenn man Bauchprobleme hat.

Da der Crohn so speziell und individuell ist, braucht man in der
Regel mehr Zeit fiir Arzt-Patienten-Gespréche. Gute Gastroentero-
logen wissen das und nehmen sich Zeit. Mir war in diesem Zusam-
menhang besonders wichtig, dass ich ernst genommen werde. Auch
das klingt nach einer Selbstverstindlichkeit, aber glaub mir: Im me-
dizinischen Alltag ist selten viel Zeit fiir ein ausfiihrliches Kennenler-
nen und Eingehen auf das, was man schnell als ,Befindlichkeit“ ab-
stempelt. Meine Bauch-Arztinnen und -Arzte hatten alle das gewisse
Gesplir, aus meinen Worten herauszuhoren, wenn es sich um etwas
Ernsteres handelte, selbst wenn ich es selbst gern abtun wollte.

Eine oft genutzte Alternative zum niedergelassenen Gastroenterolo-
gen ist der Besuch einer Darm-Ambulanz, die man auch unter dem
Begriff CED-Ambulanz findet. Welche Krankenhiuser so eine Am-
bulanz haben, kannst du googeln. Auch hier gilt: Falls du mit dem
Krankenhaus in deiner Nihe nicht gliicklich bist, wechsle in ein an-
deres. Es lohnt, einen Umweg auf sich zu nehmen, um eine Behand-
lung zu erfahren, bei der man sowohl medizinisch als auch mensch-
lich gut betreut wird.

Der Vorteil einer Ambulanz: Man hat die Moglichkeit, meist gleich
alle Untersuchungen dort bzw. im angeschlossenen Krankenhaus
machen zu lassen. Zudem gibt es dort mehrere Fachirzte, die sich
bei komplexeren Féllen bereichsiibergreifend beraten konnen, wenn



dein Crohn noch in anderen Korperregionen fiir Unfug sorgt. Was
umgekehrt aber nicht bedeutet, dass man in einem kleineren Spital
nicht auch supergut ausgebildete Arzte und Arztinnen findet, die auf
dem letzten Stand der Forschung sind und proaktiv an ihrer Weiter-
bildung arbeiten.

Der Nachteil einer Ambulanz: Man kommt nicht immer zum glei-
chen Arzt, besonders wenn es ein groBes Krankenhaus ist wie z. B.
eine Uni-Klinik. Auch sind die Gesprichszeiten begrenzt: Ublicher-
weise stehen einem Arzt im Klinikbetrieb nur ein paar Minuten Zeit
pro Patient zur Verfiigung. Diese als Drei-Minuten-Talks bezeichne-
ten Momente reichen schon fiir einen einfachen Crohn kaum aus.
Ist der Arzt engagiert, wird er sich dennoch die Zeit nehmen, aller-
dings auf Kosten der anderen Patienten, was wiederum zu lingeren
Wartezeiten fiihrt. Ein weiterer Nachteil der Ambulanz: Es herrscht
immer Hektik, die fiir AuBenstehende auch mit Chaos verbunden
ist, und man wartet deutlich langer. Da kann ein Besuch schnell
mehrere Stunden dauern.

Ich kenne beide Versionen: niedergelassene Fachirzte und Ambu-
lanzbesuche. Beides hat Vorteile, die fiir mich in bestimmten Situa-
tionen eine ideale Losung ergeben haben. Am besten ist fiir mich
die Kombination aus beidem: eine Facharztin oder -arzt mit eigener
Praxis, die auch im Krankenhaus oder der CED-Ambulanz aktiv sind.

Ein Chirurg, der sich auf den untersten Bereich der Verdauungs-
organe, also den Mastdarm und den Analkanal, spezialisiert hat, ist
ein Proktologe. Der Proktologe ist somit korpertechnisch fiir den
Ort zustandig, wo die Sonne niemals scheint.



Chirurgen, die auf CED spezialisiert sind, haben neben dem prok-
tologischen Bereich auch den Rest des Darms im Visier und ken-
nen sich mit Crohn und Colitis ulcerosa gut aus. Sie stehen leider
im Verdacht, schnell mit dem Skalpell zu antworten und eine eher
deftigere, um nicht zu sagen schnippische Sicht der Dinge zu haben.

Ich hatte bisher sechs crohnbedingte Operationen. Jede war not-
wendig. Vier waren klein und akut, eine grof und auf lange Sicht
gesehen lebensrettend, und eine war anders geplant, aber schluss-
endlich genauso wichtig wie alle anderen. Bei jeder OP war der Ein-
griff so minimalinvasiv wie moglich. Selbst bei der groBen OP, einer
Hemikolektomie, entfernte die Chirurgin nur das Notwendigste,
und die Narbe am Bauch ist trotz der groBen Operation sehr klein.

Meine Erfahrung mit Chirurgen ist in Summe eine positive. Was
sich aus meiner Sicht durchzieht, ist ein erdiger, spezieller Humor,
gepaart mit der Fahigkeit, auch weniger nette Diagnosen auf den
Boden der Tatsachen zu holen und Positives aufzuzeigen. Sehr emp-
fehlenswert ist, wenn Gastroenterologie und Chirurgie zusammen-
arbeiten und deine betreuenden Arzte und Arztinnen im gleichen
Krankenhaus titig sind. Damit haben sie die Moglichkeit, Behand-
lung und Therapie fiir dich optimal abzustimmen.

Meist sind Hausarzt, Gastroenterologe und Chirurgin fiir den Crohn
und seine Symptome ausreichend. Wenn dein Crohn Nebenbau-
stellen eroffnet, die nichts mit dem Darm zu tun haben, brauchst du
Spezialisten aus anderen Fachgebieten, die gut iiber den Crohn Be-
scheid wissen sollten.



Auch ohne Probleme auBerhalb des Darms ist es wichtig, dass du
regelmaBig zu Kontrollen in Bereichen gehst, die gastroenterolo-
gisch nicht abdeckt sind.

Augen, Haut und Zdhne

Such dir fiir jeden dieser Bereiche gute Arzte und Arztinnen fiir re-
gelmiBigen Kontrollen und den Fall, dass sich hier eine crohnver-
ursachte Nebensache entwickelt, fiir die du schnell einen Termin
brauchst oder wenn es im Verlauf der Therapie zu Nebenwirkungen
an diesen Stellen kommt. Im Falle einer Immunsuppressionsthera-
pie sind vor allem regelméBige hautérztliche Kontrollen angeraten,
um Muttermale und Hautveranderungen zu kontrollieren.

Physiotherapie

Die brauchst du, um nach einem Schub oder einer Operation wieder
fit zu werden, um die verloren gegangenen Muskeln wieder aufzu-
bauen und um wiahrend einer Remission durch gezielte Bewegung
fiir eine fittere Grundhaltung zu sorgen.

Diat- und Erndhrungsberatung

Hier kannst du dir Unterstiitzung holen, um im Schub eine Diit zu
finden, die das Drama nicht verschlimmert, und um nach einem
Schub bekémmliche Kalorien zuzufiihren, die fiir neue Kraft, gute
Darmbakterien und frohliches Leben sorgen. Zu diesem Thema geht
es im Kapitel , Erndhrungsstatus” auf Seite 148 ausfiihrlicher weiter.



Apotheke

Meiner Meinung nach braucht man auch eine gute Apotheke in sei-
nem Crohnbusters-Team, wo man sich fachlich gut beraten lassen
kann, was Medikamente, Nahrungserginzungsmittel und alter-
native bzw. komplementére Unterstiitzung betrifft.

Auch was diverse Wohlfiihlmittel betrifft, von sanften Schlaftropfen
iiber Krautertees bis hin zu Warmepads, habe ich immer gute Tipps
bekommen und konnte vor allem Fragen zu diversen Medikamen-
ten stellen, fiir die ich im Arztgesprach keine Zeit hatte oder nicht
den richtigen Ansprechpartner vorfand.

Psychotherapie, Lebens- und Sozialberatung

Eine chronische Erkrankung ist auch eine psychische Herausforde-
rung. Je massiver die Erkrankung, desto mehr leidet das normale
Dasein. Das ist der Punkt, wo man schnell am Verzweifeln ist. Sich
rechtzeitig um psychotherapeutische Unterstiitzung umzusehen, ist
keine Schwiche, sondern ein zielgerichteter Hilferuf, um ein Absa-
cken in eine Depression aufzufangen. Mit einer Psychotherapie oder
in einer Lebens- und Sozialberatung kannst du auch die Probleme
besprechen, die du nicht so gern mit Partnern oder Freunden bere-
dest.

C6)
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Dies ist ein Bereich, der auch fiir Angehorige und Freunde zu einer
Anlaufstelle werden kann. Wenn man bei den Arztgesprichen dabei
ist, dreht es sich immer um den Kranken — logischerweise. Doch die
psychische Belastung ist auch fiir Angehorige und Freunde enorm
und kann zu einem Thema werden. Hier tut es gut, wenn man sich
bei jemandem aussprechen kann, mit einer auBenstehenden Person
zusammen reflektiert und sich Unterstiitzung holt.



Es gibt viele Griinde, warum man sich mit seiner
Erkrankung und den Hintergriinden auseinandersetzen
sollte. Jeder Grund ist gut, kaum einer davon ist
willkommen. Das Ergebnis dieser Lerneinheit ist Selbst-
bestimmung, Selbstfiirsorge und das Gefiihl, dem
Ganzen nicht mehr so ausgeliefert zu sein. Und das ist

die Miihe allemal wert.

Das Steuer in die Hand nehmen

Chronische Erkrankungen betreffen so gut wie alle Bereiche des Le-
bens, stellen viele davon auf den Kopf, beenden manche und eroff-
nen neue. Auf den folgenden Seiten geht es um einige dieser Berei-
che und wie du die Oberhoheit dariiber Stiick fiir Stiick zurtickholst.

Es finden sich auch konkrete Méglichkeiten, wie man sinnvoll hel-
fen kann und als AuBlenstehender einiges von dem versteht, was an
der crohnischen Front passiert, womit dieses Kapitel auch speziell
fiir Angehorige und Freunde wichtig ist.




In der Arzt-Patienten-Beziehung ist es in den letzten Jahren zu ei-
nem Paradigmenwechsel gekommen. Friiher waren Arzte Gétter in
WeiB, die immer recht hatten, alles wussten und denen man ohne
etwas zu hinterfragen gehorchte. Heute widerspricht man dem Arzt,
priift seine Reputation auf Internetportalen, hat eine eigene Mei-
nung, googelt die Laborergebnisse und fragt bohrend nach. Beide
Positionen sind extrem und nicht hilfreich.

Fiir eine gute Arzt-Patienten-Beziehung ist ein empathisch mode-
rater Standpunkt nétig, auf beiden Seiten. Speziell wenn es sich
um eine Langzeitbeziehung handelt wie im Crohn-Fall. Das ist kein
14-Tage-Schnupfen, weswegen man einen sympathischen und kom-
petenten medizinischen Partner an seiner Seite braucht.

Bei Ambulanzbesuchen sitzt man bei jeder Kontrolle einem ande-
ren Arzt gegeniiber. Das kann eine Verbesserung oder das Gegen-
teil davon sein. Vor allem ergibt sich hier kaum eine ,Beziehung”.
Denn dafiir braucht es Vertrauen, und das fehlt, wenn man beim
nachsten Mal schon wieder an einen andere gerit. Dieses medizini-
sche Speeddating ist vom verwaltungstechnischen Standpunkt her
verstindlich. Aber die meisten Arzte und so gut wie alle Patienten
empfinden es als Stress. Damit leidet die Behandlung, und wichtige
Informationen gehen unter.

Wenn du an einen Arzt kommst, mit dem du ein gutes Verhiltnis
hast und dem du vertraust, kann der viel leichter erkennen, was los
ist, wie es dir wirklich geht und was du nicht sagst, weil du zu er-
schopft, zu miide und im Crohn-Fall zu scheiBe drauf bist, um noch
etwas sagen zu wollen.
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Wenn es aber nicht passt, dann solltest du den Arzt wechseln.
Wichtig in diesem Fall: Versichere dich vor dem Wechsel, dass du
alle notwendigen Befunde hast, die du brauchst, um dem oder der
Nichsten einen umfassenden Bericht und guten Start geben zu kon-
nen. Sind noch Gespriche mit dem Arzt oder der Therapeutin not-
wendig, um etwas zu klaren, hilft es sehr, wenn man nicht alleine
hingeht, sondern jemanden an seiner Seite hat.

Auch wenn CED zu den seltenen Erkrankungen zihlen: Es gibt
mehr Mediziner und Arztinnen, die sich damit auskennen, als man
glaubt. Darunter gibt es auch die, mit denen man gut kann, die
einem sympathisch sind und die sich auf dich einstellen konnen. Die
Suche lohnt sich.

Ambulanz- und Krankenhausaufenthalte sind ein Fixpunkt im
Crohn-Dasein. Hilfreich ist, wenn du deinen behandelnden Arzt
oder deine Arztin vor einer Aufnahme informieren kannst und sie
dich im Krankenhaus ankiindigen. Damit erspart man sich einiges
an Startschwierigkeiten, und die Leute vor Ort wissen, wer da auf
sie zukommt. Das setzt voraus, dass du einen Arzt hast, der Kontakt
zum Krankenhaus hat und dort vielleicht auch selbst aktiv ist und
den du in Notfillen unkompliziert kontaktieren kannst.

Nachfragen, nachfragen, nachfragen!

In den Krankenhausern und Ambulanzen hat man sich mittlerweile
daran gewohnt, dass Patienten die Oberhoheit iiber ihre Betreuung
und Behandlung aktiv wahrnehmen. Anfang der Nullerjahre habe
ich noch genervte Blicke geerntet, wenn ich die Schwester fragte,



was in der Infusion drin ist oder welches Medikament sie mir gegen
meine Schmerzen bringt. Heute wird genau das erwartet.

Es bedeutet, dass man Entscheidungen gemeinsam mit den Arz-
ten trifft, sich iiber Vor- und Nachteile von Behandlungen aus-
tauscht, Bedenken und Hoffnungen &duBert, allfillige Nebenwir-
kungen anspricht, auch wenn man sie nur vermutet, und vor allem
weif}, worauf man gut, schlecht, allergisch oder mit anderen Proble-
men reagiert hat.

Und es bedeutet, dass man immer nachfragt, welche Flaschchen
man angehidngt bekommt und was das fiir ein Pulver ist, das einem
der Pfleger im Vorbeigehen in die Hand driickt.

Bleib dabei aber realisitisch und denk daran, dass nicht jedem Arzt
eine positive Grundeinstellung in die Wiege gelegt wurde. Manche
schaffen es, auch bedenkliche Fragen so zu beantworten, dass der
Patient nicht das Gefiihl hat, in einem Abgrund zu versinken. An-
dere deuten auch im schonsten Blutbild schlechte Prognosen an.
Arzte sind Menschen, und damit gibt es unter ihnen das gleiche Maf
an Optimisten, Pessimisten, Realisten, netten Typen und solchen,
denen man im normalen Leben den Sessel vor die Tiir stellen wiirde.

Das folgende Kapitel dreht sich um die Dinge, die man als Crohnie
theoriemedizinisch verinnerlicht haben sollte. Das betrifft sowohl
die Terminologie als auch das Wissen, wie man Aussagen von Arz-
ten und Therapeuten richtig zuordnet.



Fiir manche handelt es sich dabei um Gruselthemen, die sie lieber
vermeiden, aus Angst, zu viel iiber etwas zu erfahren, von dem sie
nichts wissen wollen. Hat man sich aber einmal mit der Sache ausei-
nandergesetzt, verliert die Situation ihren Schrecken, und man fiihlt
sich dem Ganzen nicht mehr so ausgeliefert. Es ist auch eine Form
der Selbstfiirsorge, wenn man den medizinischen Fachjargon lernt
und gezielt nachfragen kann, ob dieser oder jener Wert schon be-
stimmt wurde und ob eine bestimmte Untersuchung notwendig ist,
damit man sich mental darauf einstellen kann. Abgesehen davon er-
leichtert es das Arztgesprich, weil man Erklarungen abkiirzen kann
und die Ausfiihrungen besser versteht.

Es geht nicht darum, ein auBerordentliches Medizinstudium zu ab-
solvieren, sondern zu verstehen, warum das, was untersuchungs-
technisch passieren soll, gemacht wird und wie man das Ergebnis
einordnet. Das beginnt damit, dass du nachfragst, um welche Unter-
suchung es sich handelt, was untersucht werden soll, was der Hin-
tergrund dafiir ist und wie es ablduft. Damit verbunden solltest du
dir angewohnen zu fragen, wann das Ergebnis verfiigbar sein wird,
wer dich dariiber unterrichtet und wie es dann weitergeht.

Hast du den Befund und einen Arzt, der sich zusténdig fiihlt und
ihn tibersetzen kann, lasst du ihn dir so lange erklaren, bis du ihn
verstanden hast. Das bedeutet, gezielt nachzufragen, wenn etwas
unklar ist, zur Not mehrfach und mit der Bitte, einfache Worte zu
nehmen, damit auch du als medizinischer Laie und in einer Ausnah-
mesituation es verstehst.



Medizinisches Know-how .B

¢ Blutbefunde sind meist innerhalb von Stunden verfiigbar. Aber es
gibt auch Blutwerte, die liber eine Woche dauern, ehe man sie ermit-
telt hat. Stuhlproben sind auch eher schnell analysiert, aufler wenn
es sich um Kulturen handelt, die angelegt und ausgewertet werden
miissen. Das kann auch einige Zeit brauchen.

¢ Die Befunde einer Koloskopie teilen sich in mehrere Bereiche auf:
einerseits in die Beobachtung der untersuchenden Person, die an-
hand dessen, was bei der Koloskopie zu sehen ist, einiges aussagen
kann. Dann miissen die Gewebeproben analysiert werden, was der
Teil ist, auf den man am langsten wartet, zwischen einer Woche und
zehn Tagen. Ist der histologische Befund da, werden die Beobachtun-
gen des Arztes mit dem Histo-Ergebnis zusammengefiihrt und ein
Gesamtbefund entsteht, der eine der wichtigsten Grundlagen fiir die
Einschdtzung und Therapie ist.

¢ Bei den MRT-, Rontgen- und CT-Untersuchungen gibt es meist sofort
Bilder, die aber noch ausgewertet werden miissen. Im Schnitt dauert
das ein bis zwei Tage.

e Beim Ultraschall geht es meist schnell, und man bekommt schon
wahrend der Untersuchung Hinweise, wie der Befund aussieht. Das
muss dann noch getippt werden und ist meist auch in ein bis zwei
Tagen da.

* Werden bei einer Operation Gewebeproben entnommen und analy-
siert, dauert das Ergebnis ahnlich wie bei den Kolo-Gewebeproben
bis zu zehn Tagen und mehr, ehe man einen Befund in Handen halt.

In jedem dieser Falle ist es wichtig zu fragen, wann der Befund in etwa
fertig sein wird und wie du ihn bekommst. Fallweise werden die Be-
funde auch per Mail zugesandt. Was insofern praktisch ist, weil du sie
dann gleich weiterleiten und zugleich bei dir abspeichern kannst.




Es hilft sehr, wenn man jemanden dabeihat und sich nicht alles
alleine merken oder fragen muss. Es macht auch Sinn, wenn du die
wichtigsten Erklarungen notierst, vor allem was weitere Untersu-
chungen und Termine betrifft. Auch Begriffe, die du nicht verstehst,
und Dinge, die dir unklar sind, notierst du, um sie zu recherchieren,
beim nichsten Termin nachzuhaken oder sie mit einem anderen
Arzt zu besprechen. So baust du dein personliches Crohn-Wissen
auf, ergidnzt um allgemeine Infos, die du auf ausgewéhlten Info-
seiten im Netz, bei Vortrigen und iiber medizinischen Patienten-
broschiiren erhaltst.

Das Blut liefert viele wichtige Hinweise, aber die Interpretation ist
nicht so einfach, und manchmal passiert es, dass sich keine Beson-
derheiten in diesem besonderen Saft finden — der Bauch aber in
Flammen steht und die Entziindung massiv ist. Das ist gemein und
auch gefihrlich, weil das nicht jedem Arzt bewusst ist. CED-Arzte
sollten es wissen. Aber wenn man mit Schmerzen in die Notauf-
nahme kommt und auf einen Nicht-CED-Arzt trifft, kann es leicht
sein, dass man nicht ernst genommen wird. Wenn man dann auch
noch keinen besonders intensiven Flitzestuhl hat, wird man wieder
nach Hause geschickt, mit dem Rat, sich eine Warmflasche auf den
Bauch zu legen und Kamillentee ins Gemiit zu leeren.

Erfahrene Crohnies kennen ihren Pappenheimer und wissen, ob er
sich hinter einer Fassade versteckt. Mithsam ist es dennoch, weil
man im Notfall tricksen muss, um die Notaufnahme zu iiberreden,
einen Fachmann zu rufen, der sich auskennt.



Ein weiterer wichtiger Grund, sich mit den Laborwerten im Bereich
Blut, Stuhl und Urin auseinanderzusetzen, liegt darin, dass man im
Arztgesprich Zeit abkiirzt. Kenne ich die Werte der vorigen Unter-
suchungen oder habe die Info griffbereit, muss die Arztin nicht in
ihren Unterlagen suchen.

Die Kenntnis iiber die Bestimmung der Werte hat auch einen sehr
unterschatzten Vorteil, der sich direkt auf die Lebensqualitat aus-
wirkt: Ich muss nicht niichtern sein, wenn es nur darum geht, Ent-
ziindungswerte und kleines Blutbild zu kontrollieren, sondern kann
vor der Blutabnahme gemiitlich friithstiicken. Frag daher immer
nach, ob du fiir die Blutkontrolle niichtern sein und Morgenharn ab-
geben sollst. Es gibt nur wenige Werte, fiir die man auf sein Friih-
stiick verzichten muss.

Nicht alle Crohn-Laborwerte werden iibrigens im Blut bestimmt.
Einige kommen auch aus dem Urin oder direkt vom Ort des Gesche-
hens, aus dem Darm. Insofern ist es gut zu wissen, ob man Stuhl-
und Harnproben zu einer Untersuchung mitbringen soll. Damit
erspart man sich das Nachliefern oder dass man auf Befehl etwas
Brauchbares produziert. Es lohnt sich, zuhause immer ein paar
Stuhlprobenréhrchen und Urinbecher zu haben, um im Fall des
Falles geriistet zu sein.

Damit du einen Uberblick bekommst, welche Werte bei Crohn fiir
Diagnose und Verlaufskontrollen wichtig sind, findest du nach-
stehend eine kleine Liste. Die Interpretation der Laborergebnisse ist
Sache des Arztes. Aber es hilft, wenn man sich im Befund zurecht-
findet und weiB, was die Begriffe bedeuten.



In diesem Kapitel geht es darum, dir Tipps und Tricks

zu zeigen, wie du mit deinem Crohn besser zurecht-
kommst, dich gegen wohlmeinende Mitmenschen
behaupten kannst, deine Mitte behdltst und in jeder
Lebenslage gewappnet bist — sei es zu Hause, im

Krankenhaus oder auf Reisen.

Resilienz

.Diese Erkrankung bist nicht du. Sie ist vielleicht ein Teil deiner Lebens-

reise, aber sie wird niemals so stark sein, dass sie dich definiert.”
@crohns_colitis_life (Instagram) @

Als Resilienz bezeichnet man die korperliche und geistige Wider-
standsfidhigkeit eines Menschen. Es ist die geheime Superkraft, mit
der man seine psychische Gesundheit nach traumatischen Erlebnis-
sen wiederherstellt bzw. wihrend einer Krise stabiler ist. Es ist quasi
die Fihigkeit, mit der man sich wie einst Baron Miinchhausen am
eigenen Schopf aus dem Sumpf ziehen kann.



m. Der crohnische Alltag

Resilienz sorgt u.a. auch dafiir, dass der Korper besser mit Symp-

tomen zurechtkommt, die Wundheilung optimiert wird und das
Immunsystem nicht so wirr reagiert. Das passiert iiber Hormone
und mithilfe spezieller Gene, die durch die Resilienz gestarkt und
aktiviert werden.

Und das Schone daran: Du kannst deine Resilienz selbst stiarken
und etwas tun, damit sie wachst.

»~Man sagt, Erfolg bedeutet, einmal mehr aufzustehen als hinzu-
fallen. Fiir mich als Chronie bedeutet Erfolg, trotz des Wissens,
dass ich wieder hinfallen werde, aufzustehen.”



Resilienztraining setzt beim sogenannten ,,Coping“ an. Das ist die
Art und Weise, wie man mit Stressoren, Bedrohungen und mog-
lichen Problemen, die sich aus stressenden Situationen ergeben,
umgeht und diese Belastungen bewertet.

Dieses Stressverhalten kann man leider nicht so einfach anpassen,
als wiirde man statt einem Mantel eine Jacke anziehen. Es braucht
Ubung und Einsicht.

Auf die Grundeinstellung kommt es an

Je optimistischer deine Einstellung zum Leben ist, desto resilienter
bist du. Dieser innere Sonnenschein wurde nicht jedem in die Wiege
gelegt. Aber ich gehe jetzt mal davon aus, dass du Interesse daran
hast, das Dasein von der netteren Seite zu betrachten, und nicht in
jede Gruft springst, um tief in den Frustsumpf zu sinken.

In einer unangenehmen, schmerzhaften oder traurigen Situation ist
man resilienter, wenn man die Lage realistisch bis leicht illusionar
einschitzt — eine etwas praktikablere Version von ,Denk positiv*.
Das bedeutet, sich nicht {iber die MaBen in etwas hineinzusteigern,
sondern es im realistischen Verhiltnis zu sehen und zugleich anzu-
erkennen, dass es um eine wichtige Sache geht.

Ein wichtiger Schliissel dabei ist Humor. Lachen, Kichern, Schmun-
zeln, Grinsen — alles, was die Mundwinkeln hebt und heiter statt
wolkig stimmt. Wer lacht, lasst Anspannung los. Kommt zum Lachen



der Mut hinzu, hat man bereits zwei Grundpfeiler, die die Resilienz
starken. Wer lachen kann, hat Zugang zu dieser Kraft gefunden, mit
der man fiese und aussichtslose Situationen bewailtigen kann.

Lachen ist auch ein super Bauchmuskeltraining, selbst im Schub.
Es ist viel schoner, wenn einem der Bauch vom Lachen wehtut, als
wenn der Crohn in einem werkt. Die hohe Kunst, iiber sich selbst
und eine Situation zu lachen, hat etwas Anarchistisches und kann,
im wahrsten Sinn des Wortes, lebensrettend sein. Humor hat auch
die Aufgabe, Fundamentalismus in und um uns herum zu verhin-
dern. Er erdet und bringt einen auf ein normales Level.

Deine Resilienz starken

Was man stirken kann, kann man natiirlich auch schwichen.
Schlecht fiir deine Resilienz: sich z.B. zu fragen, warum der Erfolg
nicht kommt — egal ob in Bezug auf eine Diagnose, eine Therapie
oder anderes. Besonders gefihrlich ist diese Frage, die irgendwann
auftauchen wird: ,Was hat das alles fiir einen Sinn?“

Wenn du merkst, dass du in diese Sinnsuche rutscht, dann ist es
hochste Zeit gegenzusteuern. Mit einer Antwort, die den trostlosen
Fragen den Boden nimmt. Oder wie es der alte Nietzsche so schon
sagte: ,Wer ein Warum hat, dem ist kein Wie zu schwer.“
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Was ist dein Warum? Hast du etwas, das dir Kraft gibt oder geben
kann, damit du mit Zuversicht sagen kannst: ,Darum mache ich das.
Darum gebe ich nicht auf. Darum probiere ich eine neue Therapie“?

Dein Warum ist dein Anker in Zeiten, in denen der Boden unter
den FiiBen schwankt. Besonders wenn deine Unabhingigkeit und
Selbstbestimmung krankheitsbedingt ins Wanken kommen und du
Gefahr laufst, dich als passives Opfer wahrzunehmen.
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Gut leben trotz Morbus Crohn

Als Michaela Schara die Diagnose Morbus Crohn erhielt,

war sie erleichtert. Endlich eine Erkldrung, was mit ihr los war!
Doch rasch erkannte sie, dass ihr Leben durch die chronisch-
entziindliche Darmerkrankung komplett auf den Kopf gestellt
wurde. Dieses Buch ist das, was sie sich damals gewiinscht hitte:
ein locker geschriebener Ratgeber mit den wichtigsten
medizinischen Fakten, Informationen und Tipps zum Leben

mit Morbus Crohn. Alles getreu dem Motto: »Die Lage ist
(Pardon) beschissen, aber nicht hoffnungslos.«

Ein Mutmach-Ratgeber fiir Crohn-Neulinge,
Inbetween-Crohnies und CED-Veteranen

MICHAELA SCHARA war als Marketing-Beraterin und Coach tatig,
erhielt 2005 die Diagnose Morbus Crohn und musste ihre berufliche
Tatigkeit 2012 crohn-bedingt einstellen. Zu tun hat sie dennoch
genug, zum Beispiel mit medizinischen Herausforderungen und
ihrem Gesundheitsmanagement. Auf ihrem Blog »Lieber Herr Crohn!«
veroffentlicht sie, neben heiter-sarkastischen Zeichnungen, ihre
Erlebnisse, Tipps und Infos rund um das Leben mit einer chronisch-
entziindlichen Darmerkrankung — um sich und anderen Mut zu
machen und dem lieben Herrn Crohn die Arschkarte zu zeigen.
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