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Halla!
Schén, dass du in mein Tase‘ouch reinliest!
Hier erf&hrst du, wie es mir mit meinem
KURZDARMSYMDROM (KDS) so geht.
Mein Darm ist nicht so lang wie dieser Garten-

schlauch hier, sondern, naia, eher so kurz wie
A dieser Duschschlauch.

)
Gartervschlauch

Liebes Taaebuch!

Schon seit ich denken kann habe ich das Kurzda(msgno\rom. \ch bin
schon drei Mal operiert worden, aber das ist 2um Glick schon eine Weile
her. \nzwischen habe ich mich daran gqewshnt, dass bei mir gewisse
Dinge einfach anders laufen als bei den anderen Kids ..
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\ich habe viel darGber erfahren, was das KDS ist. KDS steht £ur Kurz-
darmsgno\rom. Und wie es der bame verrdt: Menschen mit KDS haben
einen 2u kurzen Darm, Soweit ich weil, Sib’r es daflr verschiedene
Garunde. Manche Babies kommen schon mit einem zu kurzen Darm auf
die Welt, Meistens ist es aber so, dass der Darm krank ist und des-
halb Teile entfernt werden missen. \ch habe aber auch ae‘nérf, dass
bei manchen durch eine Verle+zur\3, 2um Beispiel bei einem Unfall, der
Darm \oeschédi3+ wird und daher rausoperiert werden muss.*?

KDS = Kungy DarmSynarer
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Bei mir ist es so: es ist nur noch sehr wenig von meinem Dinndarm
Gbrig. Das Blode daran ist, je kirzer der Darm, desto weniger Mahr-
stoffe kann er in den Karper liefern und das wére eiaenﬂich seine Auf-
gabe. \ch £Ghl mich dann oft schlape und mide, weil D

mic Vitamine £ehlen. Meine Arztin hat mir erklact, dass % %

lings - nfy.
Ehrlich gesagt hat mich friher nie interessiert, was es mit dem Darm
auf sich hat, Aber seit ich Sréﬁer bin, will ich es genau wissen,

man auch nicht richﬁa wachsen kann, wenn einem die
Na&hrstoffe fehlen,’?

\nteressiert es dich auch? Dickdarm
\ch habe es hier £ur dich au%eschrieben: |

\|™
. ® Der Darm ist ein lanaes organ, das sich

durch den Sesaeren Bauch schlénaeh‘.
0 Dei Sesuno\en Menschen ist der Darm

mehrere Meter lang, M RMU

@ Erist £ir die \/erdauuna 2us+éno\i3.

@ Das obere Ende des Darms, das an den Magen
anschliePt, ist der Dlnndarm.

@ \m Dinndarm wird das Essen, das aus dem Magen kommt,
verdaut, die bahrstoffe aus dem Essen werden an den Kérper
abtransportiert Coder eben nicht, weil er 2u kurz isth.

©® Dann kormmt der Dickdarm, wo das Wasser aus der

Mahrung Sehol‘r wird.

, @ Dm Schluss kommt der Mastdarm oder Enddarm., \

(Dort endet die \/ero\auuna, und die Abfallstotfe werden l \

|h als Stuhl rausaeo\r()«c\o‘.)3
‘ 1

Besonders schlimm an einem 2u kurzen Dinndarm ist, dass man oft
Durchfall hat, Das ist nicht nur sehr unanﬁene‘nm, sondern auch un-
Sesuno\. Die ganzen Nahrstoffe kommen dann ndmlich einfach hinten
wieder heraus, genau wie die ?\stiakei’r, die der Kérper eigen’rlich braucht.



Liebes Taae\ouch!

Heute war ich mit meinem besten Freund im Schwimmbad, Wir beide
kennen uns seit wir Babies sind. Wir sehen uns $0gar ahnlich, §nden
wir, Manchmal ziehen wir uns die 3leichem Sachen an, um unsere Eltern
2u verwircen. Woran man mich aber immer erkennen kann: Mein Kathe-
ter, 2um Glack kann ich mit dem $0gar ins Wasser.,

warum ich den Katheter habe? Mir £ehlt mehr als die Halfte meines
Dinndarms. Das ist echt schlecht, weil der restliche Darm es nicht
schafft, genug Nahrstoffe aus meinem Essen 2u holen und in meinen
Kérper 2u schicken. Deshalb bekomme ich 2usatzlich 4 (J\ssiﬁe wahruna.svs

oh Mann, es ist echt ziemlich komgliziert, das mit den b&hrstoffen. Es
gibt na&mlich wahnsinniﬁ viele verschiedene, Und Jeo\er einzelne ist £Gr
irﬁeno\e’rwas i Korpeer wich’ria. Jedenfalls Sehéren Kohlenhtjo\ram, Tette,

Mineralien und Vitamine dazu, soweit, so gut.
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Wenn ich zu wenia Kohlenhﬁo\rafe 2u mir nehme, verliere ich stark an
Gewicht und £Ghle mich schwach. Wenn mir Mineralien fehlen, werden
meine Muskeln weniaer. Calzium ist so ein Mineral, Das ist auch im
Wasser, Und wenn ich 2u weni3 wWasser bekomme, trocknet mein Kér-
per aus und ich habe s’réno\ia Durst, Und so weiter,?

A >y ARSI T I AR« et

\ch bin echt stolz, dass ich mir dieses Wort endlich merken kane:

m @ 297

Es bedeutet ,am Darm vorbei's \ch erklare dir auch, warum das so wic‘nﬂa
ist: Es gibt némlich eine Héﬁlichkeit Nahrstoffe aufzunehmen, auch wenn
der Darm es nicht kann. Und das ist dann parenteral: Die bahrstoffe
werden direkt in meinen Kérper Seleﬁe’r.

So, und damit wéren wir beim Katheter, Damit ich ndmlich nicht jedes
Mal £4r eine \nfusion in die Vene 3es’rochen werden muss, nur weil ich
Mahrunﬁ brauche, wird eben ein Katheter verwendet. \n einer kleinen
Operation wurde er direkt unter meine Haut - knape unterhalb mei-

\ nes Schltsselbeines - einﬁe(aQanz‘r.

"> Das Praktinche ist:



Liebes Taaebuch!

rmanchmal Fraae ich mich: Warum ich? o
Bisher habe ich darauf keine Antwort Se’c"uno\en. Man sagt es ist rei-
ner 2ufall, warum manche Menschen Krankheiten bekommen oder so-
98r schon damit auf die Welt kommen. Theoretisch kann jeder Mensch
am KDS erkranken. Niemand kann etwas dafir Das weif ich 2war,
aber manchmal nervt es einfach.

'\,
P
einer, Million, (1.000.000) Menschen haken.®

\ch bin meistens gut drauf! Aber an manchen Tagen Seling’r es mir
nicht, \ch sage es dir ganz ehrlich: Es kommt vor, dass ich weine, wi-
tend bin oder schimpfe. \ch habe aber 3elem+, dass es okay ist, mei-
ne gefihle zu zeiﬁen. Was mir meistens hilft ist Musik héren, \ch habe
coole Kopfhérer bekommen, ohne Kabel (von Kabeln und Schlduchen
habe ich schon Senuﬂl), und hére darlber meine Lieblinﬁsbano\s oder
Horblceher, Das lenkt mich ab.,
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Manchmal ist mir auch einfach nach: gar nichts, Dann ziehe ich die De-
cke Gber den Kopf und will nichts wissen von der Welt. \ch denke mir,
das ist auch mal drin, oft ist es so, dass ich mit Jemano\em driber
reden maéchte. Meine Eltern, oder mit einem Freund. Dicht allein 2u sein,
ist ehrlich gesagt ein schaénes gefahl,

Heute ist 5o ein Tag da nervt mich einfach alles. Vor allem, dass ich
Gber den Katheter erndhrt werde und dieses s’réno\iae anstechen.
\ch wirde gerne essen, was alle anderen Kids in meinem Alter essen.
Das Seh’r aber nur schwer, weil ich kaum

etwas ,Mormales" verdauen kann, Und

wenn, dann kann ich nur winzig kleine
Portionen essen. \ch werde mirJeJrz’r einen
Film anschauen und hoffen, dass ich auf
andere Gedanken komme., Morgen sieht die
Welt vielleicht schon wieder besser aus,




Liebes Taﬁebuc‘n!

heute 3eh’r es mir wirklich schon wieder besser, Es ist Wochenende
und mein bester Freund ist auf Besuch gekornmen. Wir haben ,Stadt,
Land, Fluss" 3es(aiel+, wahrend meine \nfusion lief, Danach durften
wir noch eine Runde am Computer spielen. So ist die 2eit viel schnel-
ler vergangen. Manchmal ist es n&mlich echt verdammt lanaweilia, S0
lanﬁe herum 2u sitzen,

Mein ganzer Alitaq dreht sich vor allem um eines: Essen! oder, besser
gesagt ,,Eméhrung". Fast immer Se\n‘ es darum, Ei3e0+lich ist es lo-
Sisch, weil mein 3r6f5+es Problem ist, dass mein Darm mich nicht rich-
tig mit Nahrstoffen versorgt, Das ist ja auch der grund, warum ich
2um Teil Gber den Katheter erndhrt werde, Sehr viel 2eit 3eh+ £ar Ka-
theter anhénaen, abhénaen, reinigen und desin{ zieren drauf, Da ist
die 2eit, die es braucht, bis die \nfusion o\urc‘nﬁelau€en ist, noch gar
nicht mit einﬁerechnet

F\\oaesehen davon muss ich sehr oft 2ur Kontrolle ins Krankenhaus.

Hinfahren, warten, untersucht werden, heimfahren: es ist schon ziem-
lich 2ei’rauf€wéno\i3 aber ich magq mein Behano\lunﬁs’ream sehr 3eme.4°

vV Y Y,
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Genau wie andere duaendliche in meinem Alter darf ich in die Schule
Sehen. oder besser gesagt: ich muss. \ch habe, wenn ich in die Schule
Sehe, meine Mahrunﬁ trotzdem bei mir: in einem speziellen Rucksack, in
dem die (-‘\(lssiﬁe Mahruna ist, Mit einem Schlauch ist er direkt mit mei-
nem Katheter verbunden. \ch habe quasi immer Jausenzeit.

Vor einiaer 2eit musste ich nach einer operation lénﬁer im Kranken-
haus bleiben, Weil ich dann nicht in meine normale Schule 3ehen konnte,
wurde ich im Krankenhaus unterrichtet, Es gibt dort eine eigene Schu-
le, mit einem Klassenzimmer und Lehrerinnen und Lehrern, die auch 2u
einem ans Bett kommen, um 2u unterrichten. Coole Sache, weil man
so nichts vers&umt und neue Leute kennen lernt, die einen verstehen.

0 der Klinik habe ich auch eine nette "Psgcholoain kennen 3elem+. Sie
sagt genau wie der Karper braucht auch meine 'PS\jche manchmal Hilfe,
Vieles ist £Ur mich nicht go leicht. Deshalb fnde ich es echt qut, dass

ich mit ihr Gber meine Sorgen und Probleme reden kann.” )
“
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Heﬁ, Tagebuch!

Meine Eltern sind echt super. Aber Leute in meinem Alter verstehen mich
einfach besser! Es gibt o Dinge, bei denen kommen die Alteren nicht
rehr mit. Sie haben 2um Beispiel keine thuns, wenn es um die neu-
en Games oder meine liebsten YouTuber Seh’r.
Mir Se(-‘ allt es, Gber die Chat-Funktion mit ande-
ren Uber Spiele oder Videos zu chatten. Dabei
ist es nie ein Thema, ob ich KDS habe oder nicht.

AV VYV Y Y Y Y Y Y VAV \/
Meine Freunde aus dem echten Leben wissen

nattrlich Bescheid. Sie (-‘raﬁen mich oft alles Héaliche Gber meine Krank-
heit, Woher ich das habe, wie das £ir mich ist und so weiter, Ein Mit-
schiler hat mich einmal Se&ag‘r, ob das ansteckend ist, \ch habe ihm

dann erklart, dass er keine Angst 2u haben braucht, Es war ihm fast
ein bisschen peinlich. Muss es aber nicht, woher sollte er es auch wissen.
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Sie wigsen auch, dass ich viele ’Dinﬁe eben nicht mitmachen kann. Tau-

chen, Bunaee\}umpinﬁ w auch FuBballspielen ist nicht immer drin, wenn
ich Serade nicht so viel Kraft habe, Aber wir haben trotzdem oft eine
3u’re 2eit Zusammen. Wir machen Seiele 2usammen oder haren gemein-
sam Musik, Manchmal quatschen wir Gber Videotelefonie miteinander.

\ch habe vor kurzem auch Jemano\em
Se(-‘uno\en, der dieselbe Krankheit hat
wie ich, Wir kdnnen uns nicht oft tref-
£en, dafr telefonieren wir hin und wie-
der - manchmal auch mit Bild!l Heute
habe ich ein Bild von einem Comic 9e-
schickt bekommen, das er selbst 9e-
2eichnet hat,

D awmerv Wb\-
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1 www.msdmanuals.com/de/heim/verdauungsstérungen/malabsorption/kurzdarmsyndrom
2 www.koordination-kurzdarmsyndrom.de/aktuelles/kurzdarmsyndrom-was-ist-das-von-prof-dr-med-georg-lamprecht.htm
3 www.internisten-im-netz.de/fachgebiete/magen-darm/aufbau/dickdarm-aufbau-und-funktion.html
4 https://gastro.med.uni-rostock.de/fileadmin/Kliniken/zimgast/Kurzdarmsyndrom_2.Auflage.pdf
5 Kirstein FW,, Schulzke JD. (2001) Kurzdarmsyndrom. In: Dignass A., Stein J. (eds) Chronisch entztindliche Darmerkrankungen
Gastroenterologie Update, vol 2000. Springer, Berlin, Heidelberg
6 1.P.B. Jeppesen, M. et al. Gastroenterology 2012; 143(6), S.1473-1481
7 www.gastro-liga.de/fileadmin/download/Kurzdarmsyndrom_150-10-16.pdf
8 gastro.med.uni-rostock.de/fileadmin/Kliniken/zimgast/Kurzdarmsyndrom_2.Auflage.pdf
9 Websky MM et al. Das Kurzdarmsyndrom in Deutschland, Der Chirurg 2014; 85: 433-439
10 Verein K.IS.E, kise-ev.de
11 Hofstetter S, et al. Curr Med Res Opin. 2013;29(5):495-504
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Hitfe und, Infos
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Selbs’rhil?earuepe KDS )
www.chronisch.at

umfassende \nformation 2u KDS
www.kurzdarmsgr\o\rom.a’r

2u Chronisch entztndlichen
’Darmerkrankunaen
wmw.ceo\AkomPass.af

[ Viel%‘élﬁge \nformation & Services )
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