Erfolgreiche Therapie bel Kurzdarmsyndrom:
Eine multidisziplinare Herausforderung

Informationen fur Ernahrungswissenschaftler*innen
und Diatassistent*innen



INHALT

KURZDARMSYNDROM LEBEN MIT DER MULTIDISZIPLINARES ERNAHRUNGSTHERAPIE
VERSTEHEN KRANKHEIT TEAM



Zuruck Weiter

Was ist das Kurzdarmsyndrom?

Das Kurzdarmsyndrom (KDS) ist eine schwerwiegende und INHALT

potentiell lebensbedrohliche Erkrankung bei Erwachsenen
oder Kindern, die das Leben der Patient*innen sehr stark

einschrankt.’
Kurzdarmsyndrom verstehen

‘ PRAVALENZ 34 PRO 1.000.000 EINWOHNER?

Leben mit der Krankheit

Es tritt auf, wenn andere Grunderkrankungen eine
Resektion weiter Teile des Darms erforderlich machen. Normaler Darm Kurzdarmsyndrom (KDS) Multidisziplinares Team
In der Folge ist der Darm aufgrund der eingeschrankten

resorptiven Kapazitat unfahig, die FlUssigkeits-,

Protein-, Energie- und Mikronahrstoff-Bilanz mit einer Erndhrungstherapie

konventionellen Diat aufrechtzuerhalten.’ Das KDS wird hauptsachlich durch
die Malabsorption charakterisiert.’

KDS, Kurzdarmsyndrom, PE, parenterale Ernahrung



Welche Grunderkrankungen konnen
Resektionen notwendig machen?*

® @

Durchblutungsstérungen
des Darms
(z.B. Mesenterialinfarkt)

Chronisch-entzundliche
Darmerkrankungen

Die Wahrscheinlichkeit, ein KDS-assoziiertes Darmversagen
zuentwickeln,hangtvonderverbleibendenDlinndarmlangein
Kontinuitatund von mehrerenweiteren pathophysiologischen
Faktoren, wie der Anatomie, Integritat, Funktion und
Adaptationsfahigkeit des verbliebenen Dinndarms sowie
von der Grunderkrankung ab.>?

KDS, Kurzdarmsyndrom

Traumata

@ ® @

kongenitale
Fehlbildungen

Darmtumore

Die postoperative Anatomie nach einer Darmresektion
und etwaigen zusatzlichen chirurgischen Eingriffen ist
sehr individuell und kann Einfluss auf die zu erwartende
Rehabilitation haben.* Die Lange und der Bestandteil des
verbliebenen Darms und das Vorhandensein des Kolon in
Kontinuitat erlauben dabei RuUckschllisse auf die Art der
hotwendigen nutritiven Supplementation.®

weitere Informationen
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Zuruck
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Kurzdarmsyndrom verstehen
Leben mit der Krankheit
Multidisziplinares Team

Erndhrungstherapie



Welche Grunderkrankungen konnen
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Die drei Typen des Kurzdarmsyndroms
anhand der postoperativen Anatomie?

Gesunder Darm

KDS, Kurzdarmsyndrom

Jejunoileokolonische
Anastomose

Teile des Leerdarmes,
Krummdarms und Dickdarms
bleiben erhalten und werden

miteinander verbunden.

> W

Jejunokolonische
Anastomose

Teile des Leerdarms und
des Dickdarms bleiben
erhalten und werden
miteinander verbunden.

Endenterostomie

Nur Teile des DUnndarms
bleiben erhalten und es
wird ein Stoma (kunstlicher
Darmausgang) angelegt.
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Leben mit der Krankheit
Multidisziplinares Team

Erndhrungstherapie



Unter welchen Symptomen
leiden die Patient*innen?%’
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V4
Diarrhéen und Gewichtsverlust
Steatorrhoen durch den Mangel an

Makronahrstoffen
Spezifische Dehydratation

Mangelsymptome durch unzureichende

durch das Fehlen von Ruckresorption von Wasser
Mikronahrstoffen
(z.B. Vitamin B12)

KDS, Kurzdarmsyndrom, PE, parenterale Ernahrung

Das KDS ist eine heterogene Erkrankung mit sehr variablem
Schweregrad, der sich aus dem unterschiedlichen

Ausmal der Darmresektionen ergibt. Das Spektrum der
Malabsorption reicht von Darminsuffizienz bis hin zum
Darmversagen.®

KDS ist in Europa fur etwa 75 % der Falle von PE-
Abhangigkeit bei Erwachsenen verantwortlich und damit
die Hauptursache fir chronisches Darmversagen (Typ lI]).
Die Malabsorption muss in der Therapie durch eine
entsprechende Erndahrungstherapie aus oraler, enteraler
und parenteraler Ernahrung sowie durch intravendse
Flissigkeitszufuhr ausgeglichen werden.®

KDS-assoziiertes Darmversagen kann durch
Darmadaptation und/oder Darmrehabilitations-
programme reversibel sein.”

weitere Informationen

Zuruck Weiter

INHALT

Kurzdarmsyndrom verstehen
Leben mit der Krankheit
Multidisziplinares Team
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Unter welchen Symptomen

lel
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Spektrum des Darmversagens -
anhand der Funktion?®

Schwere des Darmversagens

KDS, Kurzdarmsyndrom, PE, parenterale Ernahrung

Typ Il

Akuter, anhaltender Zustand
bei metabolisch unstabilen

Patienten, die eine komplexe,
multidisziplinare Pflege und

PE GUber Wochen bzw. Monate

bendtigen

Typ 1
Chronischer Zustand

bei metabolisch stabilen
Patienten, die PE Uber
Monate bzw. Jahre
bendtigen. Dies kann
reversibel oder irreversibel
sein

Typ |
Akutes, kurzfristiges
Darmversagen nach
resezierender Operation,
haufig selbstlimitierend

B Langzeit PE
B PE nur kurzfristig

Dauer des Darmversagens

weitere Informationen
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Zuruck Weiter

Einschrankung der Lebensqualitat
bei KDS-Patient*innen -
Erfahrungsberichte von Betroffenen

INHALT

EINGESCHRANKTE
FREIRAUME

Kurzdarmsyndrom verstehen

SCHLAF- SOZIALE
UNTERBRECHUNGEN ISOLATION Leben mit der Krankheit
Multidisziplinares Team
HAUFIGE BERUFS- KLINISCHE
UNFAHIGKEIT SYMPTOME

Erndhrungstherapie

STARK

EINGESCHRANKTE
ERNAHRUNG

PSYCHOSOZIALE
BELASTUNG



Einschrankung der Lebensqualitat
bei KDS-Patient*Innen -
Erfahrunasberichte von Betroffenen

,unsere Tochter Genevieve leidet an einem
Kurzdarmsyndrom mit einer Darmlange von
20-30 cm. Neben einem kuUnstlichen Darmausgang
bedeutete dies auch einen Venenkatheter fUr die
kUnstliche Ernahrung. Im Klartext heif3t das, dass wir
als Eltern nachts maximal zwei Stunden am Stuck
geschlafen haben.*

KORNELIA - MUTTER EINES KINDES MIT KDS

STARK
EINGESCHRANKTE

ERNAHRUNG

PSYCHOSOZIALE
BELASTUNG

Zuruck Weiter
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Zuruck Weiter

Einschrankung der Lebensqualitat
bei KDS-Patient*Innen -
Erfahrunasberichte von Betroffenen

INHALT

,Meine Gedanken kreisen immer um die
Tagesplanung. Ich bin nicht mehr so frei und
unbeschwert wie friUher und muss alles vorher
planen, auch wenn es sich nur um einen
zweistindigen Ausflug handelt: Wann ist es Zeit fur
die Infusion? Habe ich genug Magnesium im Koérper?
Wie sieht es aus mit Toilettengangen? Wann kommt
die nachste Medikamentenlieferung? Das alles ist

UNTE
nicht einfach. [...] Das Kurzdarmsyndrom bestimmt
) mein Leben.”
HAUF
U MARTIN - KDS-PATIENT Erndhrungstherapie

Kurzdarmsyndrom verstehen

Leben mit der Krankheit

Multidisziplinares Team

STARK
EINGESCHRANKTE

ERNAHRUNG

PSYCHOSOZIALE
BELASTUNG




Zuruck Weiter

Einschrankung der Lebensqualitat
bei KDS-Patient*Innen -
Erfahrunasberichte von Betroffenen
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Kurzdarmsyndrom verstehen
,Durch die parenterale Erndhrung Uber die Sonde
UNTE mit einer anfanglichen Infusionszeit von 17 Stunden,
blieb wenig Zeit fur andere Aktivitaten. Einfach Leben mit der Krankheit

spontan einen Freund besuchen oder einkaufen
gehen, war nicht mehr méglich.”

Multidisziplinares Team

. Erndhrungstherapie

MARTIN - KDS-PATIENT

HAUF
U

STARK
EINGESCHRANKTE

ERNAHRUNG

PSYCHOSOZIALE
BELASTUNG




Zuruck Weiter

Einschrankung der Lebensqualitat
bei KDS-Patient*Innen -
Erfahrunasberichte von Betroffenen
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Kurzdarmsyndrom verstehen

UNTE SWenn ich morgens aufwache und nicht so viele
Schmerzen habe, dann weil3 ich: Heute kann ich

mehr machen als an den anderen Tagen.”

Leben mit der Krankheit

MICHAEL - KDS-PATIENT .
Multidisziplinares Team

HAUF
U Erndhrungstherapie

STARK
EINGESCHRANKTE

PSYCHOSOZIALE
BELASTUNG

ERNAHRUNG



Einschrankung der Lebensqualitat
bei KDS-Patient*Innen -
Erfahrunasberichte von Betroffenen

,Wenn ich heute den Leuten erklaren soll, was

KDS ist, erwahne ich oft den Johnny Depp-Film
UNTE ,Fluch der Karibik®. Erinnern Sie sich an die Piraten,

die als lebende Tote verflucht wurden? Sie konnten
trinken und essen, aber alles lief nur durch ihre
Kdrper. Als ich diese Szene zum ersten Mal sah,
sagte ich: ,Das bin ich!*

DARIO - KDS-PATIENT
HAUF
U

STARK
EINGESCHRANKTE

ERNAHRUNG

Zuruck Weiter
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Zuruck Weiter

Einschrankung der Lebensqualitat
bei KDS-Patient*Innen -
Erfahrunasberichte von Betroffenen

INHALT

,Kaum hatte ich Friedrich Milch gegeben, musste man

sie auch schon wieder per Magensonde entfernen.” Kurzdarmsyndrom verstehen

MARTINA - MUTTER EINES KINDES MIT KDS

Leben mit der Krankheit

,Nevio konnte dann einfach keine Nahrung mehr in
sich behalten. Die Milch, die oben reinging, ist Uber
den kUnstlichen Ausgang direkt wieder rausgeflossen.

UNTE
Er bekam einen zentralen Venenkatheter, Uber den er
) kUnstlich ernahrt wurde.*
HAUF
U JESSICA - MUTTER EINES KINDES MIT KDS Erndhrungstherapie

Multidisziplinares Team

PSYCHOSOZIALE
BELASTUNG



Einschrankung der Lebensqualitat
bei KDS-Patient*Innen -
Erfahrunasberichte von Betroffenen

UNTE

,EINn normaler Tag dauerte inklusive meiner Dienstzeit, den
Infusionszeiten sowie den Zeiten fUr weitere Mal3nahmen,
die im Zusammenhang mit dem Kurzdarmsyndrom anfallen,
etwa von 5:15 Uhr bis 19:15 Uhr. Das ist schon flr einen
gesunden Menschen eine lange Zeit. Ich hatte im Grunde
keine Freizeit mehr. Etwas gemeinsam mit meiner Frau zu
unternehmen, war nur noch im Urlaub mdéglich. Schliel3lich
habe ich meine Arbeitszeit auf sechs Stunden reduziert.”

MARTIN - KDS-PATIENT

STARK
EINGESCHRANKTE

ERNAHRUNG

PSYCHOSOZIALE
BELASTUNG

Zuruck Weiter
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Jede*r Patient*in benotigt Zurlick  Weiter

eine individuelle Behandlung.® @

Individualisierte Therapiestrategien fur KDS-Patient*innen werden Finden Sie ein KDS-Behandlungs- INHALT
eingesetzt, um die Gesundheit und Lebensqualitat der Betroffenen zentrum in lhrer Nahe!

zu maximieren und Komplikationen und KDS-assoziierte Mortalitat

ZU minimieren. Spezialisierte Zentren bieten dazu etablierte
Managementprogramme zur Darmrehabilitation mit dem Ziel, die
Abhangigkeit von parenteralem Support zu verringern und im Idealfall
die enterale Autonomie wiederherzustellen.

Kurzdarmsyndrom verstehen

Leben mit der Krankheit
Diese Programme verwenden teambasierte interdisziplindare Ansatze,
um die erheblichen Herausforderungen der individualisierten

Behandlung von KDS-Patient*innen zu bewaltigen: Multidisziplindres Team
* Patient*innenaufklarung

« Komplexes kurz- und langfristiges Ernahrungs- und

. . Erndhrungstherapie
FlUssigkeitsmanagement

e BluttestUberwachung

« Medikamentdse Symptombehandlung (bspw. durch antisekretorische
Medikamente, Antimotilitatswirkstoffe und Antibiotika)

 Einsatz von pharmakologischen Mediatoren der Darmanpassung www.leben-mit-kds.de/
e Patient*innenunterstlitzende Pflege zentrenuebersicht
 Chirurgische Rekonstruktion oder Transplantation

KDS, Kurzdarmsyndrom




Behandlung durch ein
multidisziplindares Team?

KDS-erfahrende*r
Gastroenterolog*in

Uberwacht den gesamten
Behandlungsplan und das
entsprechende Monitoring

Psycholog*innen und
Sozialarbeiter*innen

Helfen Patient*innen, die
seelisch unter ihrer Situation
leiden und psychologische
UnterstUitzung bendtigen.

KDS, Kurzdarmsyndrom

Erndhrungswissenschaftler*innen
oder Diatassistent*innen

Erstellt den Patient*innen
einen individuellen Ernahrungs-
plan und Uberwacht bzw. passt

die orale/enterale und parenterale
Ernahrung ggf. an.

Patient*innen @
@ . Unterstltzen Patient*innen

Die Therapie des KDS stellt eine komplexe,
multidisziplinare Herausforderung dar.
Nur durch die enge Zusammenarbeit aller
beteiligten Berufsgruppen kann ein guter
Erndhrungszustand und die Rehabilitation
von Betroffenen gewahrleistet werden.®

Chirurg*in

Trifft Entscheidungen zu
chirurgischen Eingriffen und
Versorgung danach (z.B. Ein-
griffe zur Darmrekonstruktion
und/oder Uberweisung der
Patient*innen an KDS Behand-
lungszentren)

Neben den aufgefUhrten Teammitgliedern
kdnnen auch andere Spezialist*innen
eingebunden werden, z. B. zur Behandlung
von Komplikationen der Erkrankung oder

Pflegekrafte der Therapie.8

und Angehorige bei der

Verabreichung der parenteralen

Erndhrung sowie bei der
Katheter- und Stomapflege.

KDS einfach erklart!

Zuruck Weiter
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Kurzdarmsyndrom verstehen
Leben mit der Krankheit
Multidisziplindres Team

Erndhrungstherapie



Bedeutung der Ernahrungsberatung @

In der Therapie

In der multidisziplindren Betreuung von Patient*innen mit
KDS stehen individuell angepasste ernahrungstherapeutische
Interventionen im Zentrum. Sie dienen dazu den Ernahrungs-
zustand der Patient*innen zu erhalten oder zu optimieren und
die Lebensqualitat zu verbessern.

SPEZIALISIERTE ERNAHRUNGSBERATER*INNEN SPIELEN
AUS DIESEM GRUND BEI DER THERAPIE DES KDS EINE

ZENTRALE ROLLE."

Die Betreuung durch ein Ernahrungs-Supportteam verbesserte
die Therapieergebnisse bei Patient*innen, die von parenteraler
Erndhrung abhangig waren.®

Die optimale Erndhrungstherapie bei KDS setzt zum einen
ein grundlegendes Verstandnis der pathophysiologischen
Konsequenzen der veranderten Lange und Anatomie des
Darms und zum andern das Wissen um die verschiedenen
Phasen, welche die Patient*innen nach der Resektion
durchlaufen, voraus.®

KDS, Kurzdarmsyndrom

Zuruck Weiter
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Kurzdarmsyndrom verstehen

Leben mit der Krankheit

Flissigkeits- Trinknahrung

zufuhr Supplemente e
PP Multidisziplinares Team

Erndahrungstherapie

Parenterale Enterale Orale
Erndahrung Erndahrung Erndahrung

weitere Informationen




Zuruck Weiter

Bedeutung der Ernahrungsberatung
o — .

Konsequenzen der veranderten
Anatomie des Darms’

INHALT
In de Resektion des Duodenum Resektion des lleum
KDS  Malabsoption von Mikronahrstoffen * VerkuUrzte Passagezeit durch Mangel
wie Kalzium, Magnesium, Folsaure an Peptid-hormonen (z.B. GLP-I,
Inter und Eisen GLP-2, Neurotensin und Peptid YY)
Zuste « Verminderte Umwandlung von » Folge der verlorenen Kurzdarmsyndrom verstehen
die L Trypsinogen zu Trypsin Resorptionsflache sind hohe
. Mangel an aktiven Pankreasenzymen Nahrstoff- und FlUssigkeitsverluste
mit folglicher Steatorrh6 nach Mahlzeiten
_ * Malabsorption von Vitamin B12 bei Leben mit der Krankheit
SPEZ Fehlen des terminalen lleum
AUS « Fehlende Ruckresorption von
ZEN- < AN\, Gallensauren mit folglicher -
Resektion des Jejunum chologener Diarrho Multidisziplindres Team
 Funktion kann von bestehendem * Steatorrho und Malabsorption
: : fettldslicher Vitamine
Die E lleum kompensiert werden, so nur
: selten Nahrstoffdefizite B _
die T Erndhrungstherapie
.  Laktasemangel der zu Ktion d I
Ernal Laktoseintoleranz fuhrt Resektion des Kolon
Die ¢ . Veringerte jejunale Sekretion von . Gest_elgerter Verlust von Wasser und
. Sekretin und Cholezystokinin fiihren Natrium
eng ZzU niedrigerem pH-Wert * Erhalt des Kolon ermé&glicht bessere
Kons « Folglich verschlechterte Aktivitat der Adaptation des Dunndarms
Darn Verdauungsenzyme und eine leichte « Ohne Kolon keine Energiegewinnung
Phas Steatorrho aus kurzkettigen Fettsauren mdglich
durcl

KDS, Kurzdarmsyndrom

weitere Informationen



Phasengerechte Ernahrungstherapie

bei KDS-Patient*innen”'°

Die Hypersekretionsphase dauert einige Tage bis
Wochen nach der Resektion. Sie geht mit einer deutlich
eingeschrankten Resoptionskapazitat fur FlUssigkeiten,
Elektrolyte, Makro- und Mikronahrstoffe einher, wodurch
eine parenterale Ernahrung zwingend indiziert ist.

In der Adaptationsphase kommt es zur funktionellen
Anpassung der verbliebenen Darmabschnitte. Diese Phase
kann mehre Wochen bis Uber ein Jahr andauern. Es sollte
eine orale/enterale Erndhrung begonnen und moglichst
weit gesteigert werden. Die parenterale Ernahrung

kann zur Sicherstellung der adaquaten Versorgung der
Patient*innen beibehalten werden.

In der stabilen Phase kommt es zu keiner weiteren
I spontanen Adaptation. Es stellt sich in dieser Phase heraus
ob ein*e Patient*in dauerhaft von parenteraler Ernahrung
abhangig bleibt oder orale Autonomie erlangt.

KDS, Kurzdarmsyndrom

weitere Informationen

Lernen Sie mehr Uber
KDS und seine
medizinischen Folgen!

Zuruck Weiter
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Multidisziplinares Team

Erndahrungstherapie



Phasengerechte Ernahrungstherapie
e mm = e an

Rolle der intestinalen Adaptation bei KDS

KDS, Kurzdarmsyndrom

In dieser Phase kommt es zur strukturellen Adaptation, einer
VergrdBerung der Darmoberflache durch vermehrte Zellproliferation, und
funktionellen Adaptation, einer verlangsamten Transitgeschwindigkeit und
gesteigerter Absorption."

Orale/Enterale Erndhrung unterstltzt die Adaptation Uber:"?
... mukosale Hyperplasie durch ihren Kontakt zu Epithelzellen
... Sekretion trophischer gastrointestinaler Hormone

... Freisetzung von Pankreasenzymen und GallenflUssigkeit

» primarer Stimulus der intestinalen Adaptation ist der ,,workload*
des Darms bedingt durch die orale/enterale Erndhrung

Zuruck Weiter
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Kurzdarmsyndrom verstehen

Leben mit der Krankheit

Multidisziplinares Team

Erndahrungstherapie



Erfolgreiche Ernahrungstherapie

bei KDS-Patient*innen'®

Bevorzugt sollte orale Erndahrung eingesetzt werden.

A
v

Bei Bedarf kbnnen Trinknahrung und Supplemente erganzt werden.

A
v

Enterale Ernahrung sollte, wenn orale Ernahrung nicht
ausreichend ist, eingesetzt werden.

A
v

Parenterale Ernahrung nur bei Patient*innen mit Darmversagen
oder bei Patient*innen, deren Mangelerscheinungen nicht anderweitig
ausgeglichen werden kdbnnen, eingesetzt werden.

Die parenterale Ernahrung ist, obwohl lebensrettend,
mit schweren Komplikationen und massiven Einschrankungen
far die Betroffenen verbunden.’

» Das Ziel der Therapie ist die orale Autonomie oder die
weitgehende Unabhangigkeit von der parenteralen Ernahrung.’

KDS, Kurzdarmsyndrom

Zuruck Weiter
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Kurzdarmsyndrom verstehen
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Leben mit der Krankheit

Multidisziplinares Team

,,IF THE GUT WORKS, USE IT! Ernéhrungstherapie

Hier erfahren Sie mehr
Uber Ernahrungstherapie
bei KDS!




Zuruck

lhr KDS-Behandlungszentrum in lhrer Nahe!

Hier finden Sie eine Rehaklinik oder ein
Behandlungsteam aus Facharzt*innen,
das Patient*innen und Angehérigen nach
der Diagnose Kurzdarmsyndrom (KDS)
zur Seite steht.

www.leben-mit-kds.de/
zentrenuebersicht
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