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Erfahrungsbericht

Mein Weg zur Magenentfernung -
Leben mit CVID und ohne Magen

Ich bin 28 Jahre alt und lebe in Freiburg. In meiner
Kindheit und Jugend litt ich haufig unter Infekten, wo-
durch mich 2018 meine damalige Hausarztin dazu
brachte, mich auf Common Variable Immunodeficiency
(CVID) testen zu lassen. Die Diagnose lautete: CVID
aufgrund eines Gendefekts im 1C0S-Gen. Zusatzlich
wurde bei mir frihzeitig eine exokrine Pankreasinsuf-
fizienz festgestellt.

Im Januar dieses Jahres wurde mir schlieBlich der
komplette Magen entfernt. In diesem Bericht mochte
ich von meinem langen Weg bis zur Gastrektomie er-
zahlen, wie sich meine Beschwerden wber Jahre hin-
weg verschlimmerten und wie ich die Zeit direkt nach
der Operation erlebt habe.

Die Anfiinge

Meine ersten bewussten Erinnerungen an Magenschmer-
zen beim Essen reichen zurick ins Jahr 2021. Besonders in
Erinnerung geblieben ist mir ein Skiurlaub, bei dem ich
kaum Kasespatzle essen konnte - plétzlich krampfte mein
Magen. Zunachst nahm ich diese Symptome nicht ernst,
dachte, ich werde einfach schneller satt. Doch die Be-
schwerden wurden haufiger, insbesondere bei kohlensau-
rehaltigen Getranken.

Nach einem Jahr zunehmender Symptome suchte ich die
Uniklinik Freiburg auf. Im Marz 2022 erhielt ich schliefslich
die Diagnose einer schweren chronischen Gastritis.

Der Weg zur Diagnose

Nach der Diagnose begann ich zundchst eine Therapie mit
Pantoprazol - leider ohne Erfolg. Es folgten mehrere Ma-
genspiegelungen, bei denen auch von einer kollagenen
Gastritis die Rede war. Insgesamt durchlief ich innerhalb
von drei Jahren acht Gastroskopien, doch keine Biopsie lie-
ferte eindeutige Ergebnisse. Die Arztinnen teilten mir mit,
dass sie eine derart ausgepragte Entzindung in dieser
Form noch nie gesehen hatten.

Auch das internationale Netzwerk des CCl Freiburg konnte
keine klare Ursache finden. Ich probierte diverse medika-
mentose Behandlungen aus, darunter:

* Pantoprazol

* Sucrabest

% Kortison (Prednison, Budesonid)

* Immunsuppressiva (z.B. Skyrizi)

Letzteres gab mir anfangs Hoffnung, da es bei chronisch-ent-
zundlichen Darmerkrankungen wie Morbus Crohn erfolgreich
eingesetzt wird. Doch auch dieser Ansatz blieb wirkungslos.
Zwischenzeitlich wurde ich auch auf Epstein-Barr-Virus (EBV)
getestet, aber auch diese Spur fUhrte ins Leere.

Alternative Heilmethoden -

Linderung aber keine Lésung

Trotzdem wollte ich alle Moglichkeiten ausschopfen, bevor
ich diesen grofsen Schritt ging. Ich holte Zweitmeinungen
ein, wandte mich an die Naturheilkunde und die Traditio-
nelle Chinesische Medizin. Ich probierte unter anderem:

* SUBholztee

* Ringelblutentee

* Heilerde

# Chinesische Heil-Tees

* Akupunktur

Diese Ansdtze gaben mir das Gefthl, gesehen zu werden
- die Behandlerinnen nahmen sich viel Zeit fur Gesprache.
Anfangs hatte ich den Eindruck, dass die chinesischen Tees
die Schmerzen etwas linderten, doch leider konnte auch
hier die Ursache nicht bekémpft werden.

Der Wendepunkt

Im November 2023 kam im Rahmen eines Arztgesprachs
erstmals das Thema Magenentfernung zur Sprache. Die
Vorstellung war zundchst Uberwaltigend - ich realisierte
erst beim Abendessen die Tragweite. Ein Gefiihlschaos aus
Wut, Hilflosigkeit und Traurigkeit begleitete mich dber Wo-
chen. Ich musste neu sortieren, was diese Entscheidung
fir mein Leben bedeutet - vor allem nach zwei Jahren in-
tensiver, aber erfolgloser Behandlung.



e Vor allem an jingere erwachsene
Mitglieder richtet sich Janniks Botschaft:
Wenn thr dhnlich wie Jannik unter

chronischen Stérungen des Magen-Darm-Traktes
leidet, wirde sich Jannik sehr iber einen
Austausch mit Euch freuen. Einfach in der dsai-
Geschaftsstelle melden!

Vor der Operation

Gegen Ende 2023 hatte ich kaum noch Freude am Essen.
Jede Mahlzeit war mit Schmerzen verbunden. Mein Alltag
war zunehmend eingeschrankt - ich mied Restaurants, Fei-
ern und sogar Besuche bei Freunden. Auch eine Umstel-
lung auf entzindungshemmende Ernahrung brachte keine
Besserung.

Bei den OP-Vorbereitungen stellte sich heraus, dass mein
Magen kaum noch funktionstichtig war. Ich konnte nur
noch sehr kleine Portionen zu mir nehmen. Der Schmerz
liefs sich am ehesten so beschreiben, als wirde jemand
ein Feuer im Magen entziinden - oder ein Messer hinein-
stechen. Auch nachts wurde ich regelmalSig von diesen
Schmerzen geweckt.

Diese Einschrankungen fuhrten dazu, dass ich die Operati-
on schlielSlich regelrecht herbeisehnte.

Nach der Operation

Ruckblickend bin ich sehr froh, die Entscheidung zur Gast-
rektomie getroffen zu haben. Der Eingriff dauerte etwa 3,5
Stunden und wurde minimalinvasiv durchgefuhrt, was den
Heilungsverlauf deutlich erleichtert hat. Ich verbrachte acht
Tage auf der Station der Uniklinik Freiburg, wo ich hervor-
ragend betreut wurde.

Die ersten zwei Tage musste ich im Bett bleiben, doch be-
reits ab Tag drei merkte ich taglich Fortschritte. Am siebten
Tag konnte ich wieder feste Nahrung zu mir nehmen. Zwar
ist das Essverhalten ungewohnt, aber: Die Magenschmer-
zen sind endlich weg!

Ich esse nun viele kleine Mahlzeiten Uber den Tag verteilt
- qut kauen ist dabei das A und 0.

Nachtrag: Leben ohne Magen

Bei mir wurde die Speiserdhre direkt mit dem Dunndarm
verbunden - ein Ersatzmagen ist nicht vorhanden. Das be-
deutet, dass ich bestimmte Magenfunktionen nun bewusst
ubernehmen muss. Vor allem das Kauen spielt eine zent-
rale Rolle, denn normalerweise zerkleinert die Magensau-
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re die Nahrung zusatzlich. Auch die Portionsgrofse ist ange-
passt: Ein ,Teller” umfasst derzeit etwa 200-250 ml, also
ungefahr zwei Handvoll. In Zukunft kann sich der Dunn-
darm noch etwas ausdehnen, was groRere Mengen er-
maoglicht. Zum Vergleich: Ein gesunder Magen fasst norma-
lerweise bis zu zwei Liter.
Ich muss nun folgende Erganzungspréaparate regelma-
Big einnehmen:
* Vitamin-B12-Spritzen
* Vitamin-D-Tabletten
* Pankreasenzyme zur Spaltung von Fetten,

Proteinen und Kohlenhydraten
* Eiseninfusionen
Erfreulich ist: Theoretisch darf ich wieder alles essen - auch
Zucker, Koffein oder Alkohol. Praktisch taste ich mich aber
sehr vorsichtig heran, da mein Kérper manche Dinge bes-
ser, andere schlechter vertragt.
Auch wahrend meines gesamten Krankenhausaufenthalts
konnte ich meine vierwdchentliche Immunglobulin-Infusi-
on unverandert fortsetzen - erfreulicherweise ohne Infekte.
Ich danke den Arztinnen und Arzten der Uniklinik Freiburg,
die mich auf meinem Weg begleiten.

Ausblick

Aktuell befinde ich mich noch in der Genesungsphase. Ich
mache taglich Fortschritte, was die Menge und Vertraglich-
keit der Nahrung betrifft. Durch die Operation habe ich
etwa 1,5 kg abgenommen - mein Ziel ist es nun, langsam
wieder zuzunehmen.

Der nachste Schritt ist ein dreiwdchiges Reha-Programm.
Ich mochte meine Krafte zurickgewinnen, um meinen All-
tag mit neuer Energie und weniger Einschrankungen ge-
nielen zu konnen - auch wenn dieser nun ganz ohne Ma-
gen stattfindet.

Euer Jannik, Mitglied
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