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Vorwort zur 1. Auflage

Beim Kurzdarmsyndrom handelt es sich um eine seltene, oft
schwer verlaufende Krankheit, deren Behandlung ein hohes
Maf an Beteiligung und Disziplin des Patienten und seiner
Angehérigen bedarf. Das wiederum ist an Information und
Wissen geknupft. Aus der Erfahrung der vergangenen Jahre
haben wir immer wiederkehrende Fragen und Probleme
zusammengefasst und uns dabei auf den Blick aus der
Patientensicht konzentriert. Wir hoffen damit Unklarheiten und
mogliche Angste abzubauen und lhnen und lhren Angehérigen
eine Orientierung zu geben.

Vorwort zur 2. Auflage

Nach meinem Wechsel nach Rostock geht die vorliegende
Broschure mit Einverstandnis der Autoren und der Uni-
versitatsklinik Tubingen in die 2., inhaltlich unverénderte
Auflage.

Ich hoffe, damit auch den hier betreuten und in Zukunft zu
betreuenden Patienten und deren Angehdrigen eine hilfreiche
Information bereitstellen zu kdnnen.

Prof. Dr. Georg Lamprecht, Rostock im Mai 2012
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1. Kurzdarmsyndrom — was ist das

Die Funktion des Darmes ist es, die Nahrung zu verdauen und Nahrstoffe aufzunehmen
(zu resorbieren). Bei den Nahrstoffen wird zwischen Makronahrstoffen (EiweilRe, Koh-
lenhydrate und Fette), Mikronahrstoffen (Spurenelemente und Vitamine) sowie Wasser
und Mineralien unterschieden. Zu den Spurenelementen gehéren z.B. Zink, Selen,
Chrom, Kupfer, Jod, Eisen, Mangan und Fluorid. Makronahrstoffe dienen der Energie-
und Eiweilversorgung und werden dabei ,verbraucht‘. Mikronahrstoffe, Wasser und
Mineralien sind fir alle Kérperfunktionen notwendig und gehen mit dem Urin, dem Stuhl,
dem Schweill und der Atmung verloren. Diese Nahrstoffe miissen dementsprechend
sténdig zugefiihrt werden.

Die Resorption von Makronahrstoffen erfolgt im Dinndarm (siehe Abb. 1). Dariber hin-
aus werden im Dinndarm Vitamine, Spurenelemente, Wasser und Mineralien resorbiert.
Im Dickdarm werden lediglich Wasser und Mineralien resorbiert.

o + ca5m Lénge
Diinndarm + Aufnahme von : :
Dickdarm

- ca1m Linge

* Aufnahme von :

- Vitamin K
Vitamine

; Spurenelemente
e

Vitamin B12
" Gallensduren

Abbildung 1: Im Dinndarm werden Makronéahrstoffe (Kohlenhydrate, EiweiRe, Fette), Mikronahrstoffe

(Vitamine und Spurenelemente) sowie Wasser und Mineralien resorbiert. Im Dickdarm erfolgt die Resorption von
Wasser, Mineralien und kurzkettigen Fettsduren, die von Bakterien aus nicht resorbierten Kohlenhydraten gebil-
det werden.

Ein Kurzdarmsyndrom entsteht, wenn so viel Darm entfernt wurde oder die Funktion des
Darmes so nachhaltig geschadigt ist, dass die Resorption von Nahrstoffen kritisch ver-
mindert ist und besondere MaRnahmen notwendig werden, um Mangelerscheinungen
und einen raschen Gewichtsverlust zu verhindern. Diese besonderen MalRhahmen rei-
chen von einer speziellen Diat bis zur vollstdndigen kunstlichen intravendsen Erndhrung.

Das spezifische Erscheinungsbild des Kurzdarmsyndroms wird entscheidend durch die
noch vorhandenen, funktionsfahigen Darmanteile bestimmt (siehe auch Abschnitt 3).



Die haufigsten Krankheiten, die bei Erwachsenen zu einem Kurzdarmsyndrom flihren:

* Mesenterialinfarkt (Durchblutungsstérung des Darmes, die zur operativen Entfernung
zwingt)

* Multiple Resektionen (Operationen mit Entfernung von Darmanteilen) bei einem Mor-
bus Crohn

* Verletzung mit Beteiligung der Bauchorgane

« Strahlenschaden am Darm (Strahlenenteritis)

* Intestinale Pseudoobstruktion (eine seltene Stérung der Beweglichkeit des Darmes)

* Desmoidtumore

2. Durchfall — die ungeahnten Verluste

Das Kurzdarmsyndrom zeichnet sich vor allem durch groRe Mengen von Durchfall
(Diarrhoe) aus. Dies hat verschiedene Ursachen:

« die unvollstdndige Resorption von Makronahrstoffen, weil nicht resorbierte Nahrstoffe
Wasser binden (osmotische Diarrhoe).

« die unvollstdndige Resorption von Wasser und Mineralien als so genannte sekretori-
sche Diarrhoe.

Der Durchfall kann sich iber den After oder tber einen kiinstlichen Darmausgang (Stoma)
entleeren. Diese Verluste kdnnen durch vermehrtes Trinken meist nicht ausgeglichen
werden, weil die Resorptionsfahigkeit des Darmes so stark eingeschrankt ist. AuRerdem
gehen mit dem Durchfall nicht nur Wasser, sondern auch viele Mineralien und Spuren-
elemente verloren.

Normalerweise werden 100 bis 200 ml Wasser pro Tag mit dem Stuhl ausgeschieden.
Beim Kurzdarmsyndrom gehen dagegen zwischen 1,5 bis 6 Liter pro Tag verloren. Die
folgende Tabelle gibt einen Uberblick (iber durchfallbedingte Verluste von Wasser,
Mineralien und Spurenelementen. Diese hohen Verluste mussen bei der Zusammenset-
zung einer kunstlichen Ernahrung individuell berticksichtigt und angepasst werden.

Bestandteil des Durchfalls Verlust

Wasser 1,5-61

Natrium 90-100 mmol/l

Kalium 10-20 mmol/l *

Calcium ~ 10 mmol/d

Magnesium ~10 mmol/d

Bicarbonat unbekannt, wahrscheinlich hohe Verluste
Zink ~ 0,1 mmol/d

Eisen 10 mg/d

Kupfer 1,5 mg/d



3. Adaptation des Darmes — was bedeutet das

Die Resorption von Makronahrstoffen, Wasser, Mineralien, Vitaminen und Spurenele-
menten ist im gesunden Darm jeweils auf bestimmte Regionen verteilt. Durch die Entfer-
nung groRerer Darmanteile wird dieses fein regulierte System stark gestort. Die nachfol-
gende Anpassung des Darmes an die neue Situation wird als Adaptation bezeichnet.
Dabei vergroRert sich einerseits die Oberflache des Darmes durch Wachstumsvorgange,
andererseits findet eine Verbesserung der Resorptionsleistung der Darmzellen statt. Das
Ausmal} der Adaptation ist abhangig vom Umfang und der Lokalisation des vorange-
gangen Darmverlustes. In der Folge kann vorzugsweise der mittlere und untere Dinn-
darm (lleum) den Funktionsverlust des oberen Diinndarmes (Jejunum) ausgleichen.

Der untere Dinndarm hat dagegen besondere Funktionen (Aufnahme von Vitamin B12,
Aufnahme von Gallensauren; siehe Abbildung 1), die nicht von anderen Darmabschnitten
Ubernommen werden kénnen. Der Dickdarm, der normalerweise nicht an der Resorption
von Nahrstoffen beteiligt ist, kann im Rahmen der Adaptation so genannte kurzkettige
Fettsduren (bakterielle Abbauprodukte von nicht verdauten Kohlenhydraten) vermehrt als
Energietrager resorbieren.

Adaptation ist ein langsamer Vorgang und kann bis zu einem Jahr fortschreiten.

Die biologischen Vorgange der Adaptation sind nicht in allen Einzelheiten bekannt. Klar
ist jedoch, dass die Zufuhr von Nahrung der entscheidende Faktor ist. Die Wiederauf-
nahme bzw. Fortfihrung einer geeigneten Diat ist daher von zentraler Bedeutung, um die
Adaptation zu ermdglichen. Hierfiir bedarf es einer speziellen Diatberatung (siehe
Abschnitt 5.2).

4. Enterale und parenterale Erndhrung — was ist das

Bei einem Kurzdarmsyndrom muissen spezifische Erndhrungsmafnahmen ergriffen wer-
den. Dabei unterscheidet man zwischen enteraler und parenteraler Erndhrung. Enterale
Erndhrung ist die Erndhrung unter Nutzung des Darmes. Parenterale Erndhrung ist die
Versorgung mit Nahrstoffen Uber eine Vene.

Diese Ernahrungstherapien sind einander ergénzende Methoden. Es kdnnen sich dabei
folgende Konstellationen ergeben:

« ausschlieliche parenterale Ernahrung

* Uberwiegend parenterale Erndhrung und minimale enterale Ernahrung
« teilweise parenterale und teilweise enterale Erndhrung

« ausschlieRlich enterale Ernahrung



5. Enterale Erndhrung bei Kurzdarmsyndrom

5.1 Kostaufbau

Der Kostaufbau nach einer Darmoperation richtet sich nach dem Ausmal der Resektion,
dem resizierten Darmabschnitt und dem zeitlichen Abstand zur Operation.

In der friihen Phase nach einer groferen Darmoperation wird mit einer fein geschnitte-
nen, faserarmen und fettarmen Diat begonnen, die bei guter Vertraglichkeit langsam
gesteigert wird.

« stilles Wasser, milde Tees (kein Pfefferminztee)

» Zwieback

« Klare Briihe, leichte Suppen (keine Tomatensuppe)

» Weilbrot (nicht zu frisch), leichtes Graubrot, Butter, Margarine

» Rapsdl, Olivendl, Leindl

» Banane, Kompotte (Obst ohne Schale)

* Naturjoghurt, Milchbreie

« Kartoffelplree, Reis, Nudeln

» gekochtes oder gediinstetes, leicht verdauliches Gemiise (Karotten, Zucchini, Fenchel,
Sellerie, Schwarzwurzel)

« fettarmes Fleisch

 Fisch

» Wurst, Quark, fettarmer Kase

Wenn es unter normaler Fettzufuhr zu vermehrtem Durchfall kommt, kénnen sogenannte
mittelkettige Fettsauren (MCT-Fette = medium chain triglcerides) als Ersatz fir normale
Fette angewendet werden. Sie stehen als MCT-Margarine und MCT-OI zur Verfiigung.

Auf sehr siile Nahrungsmittel (Marmelade, Honig usw.) sollte verzichtet werden, weil der
darin enthaltene Zucker Wasser in den Darm zieht (Osmose) und dadurch den Durchfall
verstarken kann.

Sehr ballaststoffreiche Nahrungsmittel sollten ebenfalls gemieden werden, da sie wenig
Energietrdger beinhalten, stark sattigen, bldhen und die Passage durch den Darm
beschleunigen und damit den Durchfall férdern.

Sowohl wahrend des Kostaufbaus als auch im weiteren Verlauf wird folgendes empfoh-
len:

* Verteilung der Nahrung auf 6-10 kleinere Mahlzeiten pro Tag

* Flussigkeitszufuhr frihestens eine Stunde nach den Mahlzeiten, um die Verweildauer
der Nahrung im Magen und Darm zu verlangern.

* Rohkost meiden, Zitrusfriichte meiden, oxalsaurehaltige Nahrungsmittel meiden
(NUsse, Rhabarber, Spinat, Mangold, Schokolade, Kaffeepulver, Rote Riben; siehe
Abschnitt 5.4)



» Meiden von frittierten Speisen, Kohlgemise, Tomaten, Hllsenfriichten, Gurken, Pilzen

« Vorsicht bei abflihrend wirkenden Nahrungsmitteln: Kaffee, Fruchtsafte, Getranke und
Nahrungsmittel mit einer hohen Zuckerkonzentration, Zuckeraustauschstoffe

 Eine streng Laktose-freie (Milchzucker-freie) Diat ist meist nicht notwendig. Bei Unver-
traglichkeit: Laktosemenge reduzieren bzw. laktosefreie Milchprodukte verwenden

* Meiden von Alkohol, Zigaretten

» Fihrung eines Diattagebuches, um Unvertraglichkeiten von Nahrungsmitteln und
Getranken feststellen zu kénnen.

5.2 Flussigkeit und Elektrolyte (Mineralien)

Wie in Abschnitt 2 und 3 dargestellt, ist die Resorption von Flissigkeit und Mineralien
(Natrium, Kalium, Magnesium) fir viele Patienten mit einem Kurzdarmsyndrom ein
besonderes Problem. Massives Trinken hilft dabei nicht, weil es dann nur zum ,Durch-
spulen® und zur Verstarkung des Durchfalls kommt. Auflerdem sind in den normalen
Getranken die notwendigen Mineralien nicht enthalten.

Verschiedene Strategien kénnen in dieser Situation angewendet werden:

Lotille” Getranke erzeugen weniger Durchfall als Kohlensaurehaltige Getranke.

Viele Getranke sind hyperosmolar, d.h. sie enthalten viel Zucker, der Wasser bindet
bzw. Wasser aus dem Koérper in den Darm zieht. Solche Getrénke sollten gemieden
oder mit Wasser verdiinnt werden.

Ein Kalium-Mangel, der oft Folge des Durchfalls ist, kann durch Kalium-Tabletten aus-
geglichen werden. Eine Tablette Rekawan enthalt 8 mmol Kalium, eine KalinorBrause-
tablette dagegen 40 mmol, also 5 mal soviel. Auch Bananen enthalten relativ viel
Kalium.

~Sportler-Getranke“ (z.B. Isostar® oder Gatorade®) enthalten deutlich mehr Mineralien
als ,normale”“ Getranke. Die Mineralien-Verluste werden damit etwas ausgeglichen.
AuRerdem werden diese ,Sportler-Getranke“ etwas besser resorbiert als Wasser.
Bestimmte Flissigkeitsldsungen stehen als Medikamente zur Verfligung. Es handelt
sich um Pulver, die meist mit 200 ml Wasser angesetzt werden (z.B. Elotrans® oder
Pedialyt®). Sie werden besonders gut resorbiert und ersetzen auch einen wesentlichen
Teil der Mineralverluste.

Magnesium stellt gelegentlich ein besonderes Problem dar, weil es schlecht resorbiert
wird und in erheblichem Mafe mit dem Durchfall verloren geht. Die verschiedenen
Magnesium-Praparate enthalten unterschiedliche Mengen Magnesium und sollen
unterschiedlich gut resorbiert werden. Die folgende Tabelle gibt einen Uberblick tiber
einige der in Deutschland verfugbaren oralen Magnesium-Praparate.



Praparat Magnesium-Salz mmol Mg

Magnesium CT 500 mg Thl Mg-Aspartat 1,39
Mg 5-longoral Mg-Aspartat 50
Magnerot A 100/300/500 (Granulat) Mg-Aspartat 4,12
12,35
20,58
Magnerot classic Mg-Orotat 1,35
Magnetrans forte Mg-Oxid 6,2
Magnetrans extra 10,0

5.3 Zusatznahrung

Wenn durch DiatmalRnahmen keine ausreichende Energiezufuhr mdglich ist, kann auf
industriell hergestellte spezielle Produkte zurtickgegriffen werden. Diese Produkte sind
hochkalorisch und enthalten in unterschiedlicher Zusammensetzung Fette, Kohlenhy-
drate und Eiweil3. Beispiele sind Duocal®, MaltodextrinC®, Peptamen®, Elemental 028°,
Modulen IBD®. Diese Nahrung ist entweder trinkfertig oder kann als geschmacksneutra-
les Pulver anderen Speisen zugemischt werden. Die Art und Dosierung werden in einem
besonderen Enahrungsplan festgelegt.

5.4 Oxalat

Patienten mit einem Kurzdarmsyndrom haben ein erhéhtes Risiko Nierensteine zu ent-
wickeln, die Oxalat enthalten. Bis vor einiger Zeit ist man davon ausgegangen, dass
hierfur eine erhéhte Oxalat-Aufnahme aus dem Darm verantwortlich ist. Inzwischen weil3
man, dass es sich jedoch um eine verminderte Ausscheidung von Oxalat in den Darm mit
nachfolgend erhéhter Ausscheidung uber die Nieren handelt. Oxalat ist in einigen Nah-
rungsmitteln in héherer Konzentration enthalten, die bei nachgewiesener erhohter Oxa-
latkonzentration im Urin bzw. bei nachgewiesenen OxalatNierensteinen gemieden wer-
den mussen. Wenn eine erhdhte Oxalatausscheidung im Urin festgestellt wurde oder es
zu einem Oxalat-Nierenstein gekommen ist, bedarf es hierfur einer speziellen Diatbera-
tung.

5.5 Medikamente

Hinsichtlich einer spezifischen medikamentésen Therapie gilt auch beim Kurzdarmsyn-
drom, dass diese immer in Absprache mit dem Arzt erfolgen sollte.

Loperamid (diverse Handelsnamen): Beim Kurzdarmsyndrom werden haufig sehr hohe
Dosen dauerhaft verwendet (bis 4 x taglich 1-2 mg), um den Durchfall einzudammen und
dem Darm durch eine langsamere Passage Zeit fir die Resorption von Nahrstoffen,
Wasser und Mineralien zu geben.



Tinctura opii: Ist ein stark wirksames Mittel gegen Durchfall, die Dosis liegt meist bei 3 x
4 bis 3 x 12 Tropfen taglich.

Colestyramin: Im unteren Dinndarm werden Gallensauren resorbiert, die mit der

Galle in den Darm gelangt sind und die fiir die Fettresorption bendtigt werden. Nach
Entfernung des unteren Dinndarms gelangen die Gallensduren in den Dickdarm und
I6sen dort Durchfall aus (siehe auch Abbildung 1). Colestyramin bindet die Gallensauren
im Darm und wirkt dem Durchfall entgegen. Colestyramin gibt es als 4 g Beutel (Quan-
talan®, in Wasser aufzulésen) oder als 2 g Kautabletten (Lipocol®). Die Dosis liegt bei 1—
3 x taglich 2-4 g. Die haufigste Nebenwirkung sind Blahungen. Diverse Medikamente
binden ahnlich den Gallensauren Colestyramin. Daher muss dieses Medikament min-
destens mit einer Stunde Abstand zu anderen Medikamenten eingenommen werden.

Natriumbicarbonat: Mit dem Durchfall gehen alkalische Basen verloren. In der Folge kann
es zu einer Blutiibersduerung kommen, die durch die Zufuhr von Basen bekampft wird.
Die folgende Tabelle gibt einen Uberblick (iber verschiedene Praparate.

Praparat Substanz mmol Bicarbonat pro Tablette
BicaNorm NaHCO;1g 11,9

Nephrotrans NaHCO; 500 mg 59

Nephrotrans 840 mg NaHCO;840 mg 10

Zink-Praparate: Mit dem Durchfall geht viel Zink verloren (siehe Tabelle in Abschnitt 2).
Ein Zinkmangel kann zu Hauterscheinungen, zu Nagelschaden und zu einer verschlech-
terten Adaptation (siehe Abschnitt 3) fiihren. Die folgende Tabelle gibt einen Uberblick
Uber verschiedene Zink-Praparate.

Praparat Zink-Salz Zink-Gehalt
Zinkamin-Falk Bis(L-histidinato)zink 15 mg Zink
Zinkglukonat 25 Zink-D-glukonat 25 mg = 0,383 mmol
Zinkit 3/10/20 Zinksulfat 3 mg = 0.05 mmol

10 mg = 0.15 mmol
20 mg = 0.31 mmol

Zinkotase Zinkbis(hydrogen-DL-aspartat) 25 mg Zink
Unizink 50 Zinkbis(hydrogen-DL-aspartat) 50 mg = 0.15 mmol
Zinkorotat 20 Zinkorotat 3.2 mg

Selen-Praparate: Bei Kurzdarmsyndrom-Patienten Iasst sich oft ein verminderter Selen-
Spiegel nachweisen. Inwieweit das tatsachlich krankhaft ist, ist umstritten. Selen kann als
Tablette ersetzt werden. Die Ubliche Dosis ist 300 pg Selen taglich fur 10 Tage bis drei
Wochen, danach 100 pg taglich (Selenase 300 bzw. Selenase 100).



Eisenpraparate: Viele Patienten mit einem Kurzdarmsyndrom leiden unter einem
Eisenmangel. Die oralen Eisenpraparate (als Tabletten, Dragees, Brausetabletten oder
Tropfen) werden oft schlecht vertragen und nicht gut resorbiert. In letzter Zeit werden
vermehrt moderne intravendsen Eisenpraparate verabreicht.

Kosteniibernahme durch die Krankenkassen: Um eine Kostenubernahme fir diese
Medikamente moglichst sicherzustellen, sollte auf den Rezepten der Vermerk ,Kurz-
darmsyndrom* erfolgen.

5.6 Kontrolle der enteralen Erndhrung

Um den Erfolg der enteralen Ernahrungstherapie zu dokumentieren, muss regelmaRig
das Gewicht kontrolliert werden (z.B. 1 x wdchentlich). In der kritischen Phase in den
ersten Wochen nach einer gréReren Darmresektion kann eine Ein- und Ausfuhrkontrolle
notwendig sein (Nahrung und FlUssigkeit als Einfuhr, Urin als Ausfuhr).

Mit regelmaRigen sogenannten BlIA-Messungen kénnen die Organ- und Muskelmasse,
die Fettmasse und der Wassergehalt im Korper dokumentiert werden. Zusammen mit den
regelmafligen Laborwertkontrollen ist dies eine gute Methode, den Erfolg einer spezifi-
schen Ernahrungstherapie zu erfassen und diese ggf. erneut anzupassen.

6. Parenterale Ernahrung bei Kurzdarmsyndrom

Wenn die Resorptionsleistung des Darmes voriibergehend oder dauerhaft fiir eine ente-
rale Erndhrung nicht ausreichend ist, ist eine kiinstliche Ernahrung durch Infusionen tber
eine Vene notwendig. Dies wird als parenterale Erndhrung bezeichnet. Hierliber kbnnen
Makronahrstoffe, Wasser und Mineralien (Elektrolyte) sowie Spurenelemente und Vit-
amine zugeflhrt werden.

6.1 Makrondahrstoffe in der parenteralen Erndhrung

Aminosauren, Kohlenhydrate und Fette werden als Makronahrstoffe bezeichnet. Kohlen-
hydrate und Fette dienen der Energieversorgung des Kdrpers. Aminosauren dienen dem
Aufbau von EiweilRen.

Aminoséauren

Fir den komplett parenteral ernahrten Patienten wird eine Zufuhr von 0,8 bis 1,5 g Ami-
nosauren pro Kilogramm Koérpergewicht und Tag empfohlen. Der Brennwert von Amino-
sauren betragt 4 kcal pro Gramm.

Kohlenhydrate

Im Rahhmen der parenteralen Erndhrung wird der Grundbaustein der Kohlenhydrate, die
Glucose (Traubenzucker), infundiert. Glucose hat einen Brennwert von 4 kcal pro Gramm.
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Fir die Verstoffwechselung von Glucose wird Insulin benétigt. Eine zu schnelle Infusion
von Glucose kann zu starken Blutzuckerschwankungen fiihren, die als Unwohlsein,
Ubelkeit, Kopfschmerzen oder HeiRhunger wahrgenommen werden. Die maximale
Kapazitat fur die Verstoffwechselung von Glucose liegt bei 400 g pro Tag, entsprechend
1600 kcal. In der Regel werden im Rahmen einer parenteralen Erndhrung bei einem
Kurzdarmsyndrom aber geringere Mengen verwendet (z.B. 200300 g pro Tag).

Fette

Fette sind der zweite wichtige Energielieferant mit einem Brennwert von 9,3 kcal pro
Gramm. Einige Fette kénnen vom Korper nicht selbst hergestellt werden und werden als
essentielle Fettsduren bezeichnet. Ihre Zufuhr ist zwingend notwendig. Technisch ist die
Infusion von Fetten aufwendig, weil die Fette nicht im eigentlichen Sinn geldste Sub-
stanzen sind (wie der Zucker im Wasser) sondern Emulsionen bilden (wie die Milch). Die
Grofie der Fettteilchen in diesen Emulsionen ist entscheidend fir ihre Vertraglichkeit.
AuBlerdem sind Fette keine vollkommen stabile chemische Verbindungen, sondern kén-
nen chemischen Reaktionen unterliegen, die dem Ranzigwerden der Butter 8hneln. Dies
macht es notwendig, dass die Fette im Mehrkammerbeutel in einer eigenen Kammer
.gelagert” werden, bis die fertige Losung unmittelbar vor ihrem Gebrauch zusammenge-
mischt wird. Manche Fette sind Grundbaustein fur Botenstoffe des Immunsystems (Ara-
chidonsaure, Prostaglandine), denen teilweise eine entziindungsférdernde und teilweise
eine entziindungshemmende Funktion zugeschrieben wird.

All diese Eigenschaften der Fette haben in den vergangenen Jahren zur Weiterentwick-
lung der verschiedenen in der parenteralen Erndhrung verwendeten Fettemulsionen
geflhrt. Fur keines der unterschiedlichen Préparate ist jedoch eine iberlegene Wirkung
bei Erwachsenen mit parenteraler Erndhrung auerhalb des Krankenhauses gezeigt.
Insofern besteht keine gute wissenschaftliche Grundlage fiir oder gegen ein bestimmtes
Fett-Praparat bei der parenteralen Erndhrung zu Hause. Manchmal werden unterschied-
liche Praparate aber individuell unterschiedlich vertragen. Das kann Anlass zu einem
Wechsel des Fettpraparates sein.

Die Dosierung der Fettmenge im Rahmen der parenteralen Erndhrung richtet sich nach
dem Energiebedarf und der Menge an Glucose, die zusammen mit den Fetten verabreicht
wird. Meistens werden 0,8 bis 1,5 Gramm Fett pro Kilogramm Kérpergewicht und Tag
infundiert.

6.2 Wasser und Elektrolyte (Mineralien)

Die Infusion von Wasser und Blutmineralien (Elektrolyten) muss zunachst den normalen
Bedarf decken, der durch Verlust von Elektrolyten mit dem Urin, tber die Haut und den
shormalen Stuhlgang zustande kommt. Beim Kurzdarmsyndrom besteht aber durch
vermehrte Verluste tUber den Durchfall ein erhohter Bedarf. Dies kann dazu fihren, dass
groRe Mengen Flissigkeit und Elektrolyte zugefiihrt werden missen.
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Ein Beispiel kann die Problematik verdeutlichen:

,Normale® kiinstliche Erndhrung kiinstliche Ernahrung bei Kurzdarmsyn-
drom
Verluste Urin 1200 ml Wasser Urin 1200 ml Wasser
60 mmol Natrium 60 mmol Natrium
Stuhl 200 ml Wasser Stuhl 3200 ml Wasser
15 mmol Natrium 240 mmol Natrium
Haut und Atmung 600 ml Wasser Haut und Atmung 600 ml Wasser
Zufuhr (Ersatz) Infusion 2000 ml Wasser Infusion 5000 ml Wasser
75 mmol Natrium 300 mmol Natrium

Fur die kiinstliche Ernahrung bei einem Patienten, der nicht unter einem Kurzdarmsyn-
drom leidet (,normale“ kinstliche Erndhrung), werden normalerweise etwa 2000 ml
Wasser und ca 75 mmol Natrium gebraucht. Bei einem KurzdarmsyndromPatienten
kdnnen hingegen durch den Durchfall z.B. 5000 ml Wasser und 300 mmol Natrium not-
wendig werden. Wenn ein solcher Patient z.B. fiir einen Tag keine kiinstliche Ernahrung
erhalt, wird er rasch ,austrocknen“. Diese Uberlegungen gelten in gleicher Weise fiir
andere Elektrolyte (Kalium, Magnesium, Calcium, Zink).

6.3 Mikronahrstoffe

Als Mikronahrstoffe werden die Vitamine und Spurenelemente bezeichnet. Es stehen
verschiedene Vitamin-Praparate zur Infusion zur Verfiigung, die sich alle sehr &hneln und
die alle den normalen Bedarf decken. Einzig das Cernevit® enthalt als Vitaminpraparat
kein Vitamin K. Dies ist absichtlich so konzipiert, da manche Patienten eine Blutverdin-
nung mit Marcumar® benétigen und dann kein Vitamin K gegeben werden darf. Wenn
Cernevit® als Vitaminpraparat verwendet wird und keine MarcumarTherapie besteht,
muss 1x wochentlich 1 Amp. Kanavit® (Vitamin-K-Praparat) zuséatzlich verabreicht wer-
den.

Spurenelemente Addel®, Tracutil®, Tracitrans®

Zink: Unizink®1 Amp = 0.1 mmol
Vitamine fettloslich: Vitalipid®, Frekavit fettldslich® wasserloslich:

Soluvit®, Frekavit wasserloslich®fett- und wasserloslich,
aber ohne Vitamin K: Cernevit®

Vitamin K: Konakion®, Kanavit®
Wasserldsliche Vitamine (Vitamin B-Komplex und Vitamin C) und fettlésliche Vitamine
(Vitamin A, D, E und K) werden immer miteinander aufgelést und dem Infusionsbeutel
zugespritzt. Die Haltbarkeit der geldsten Vitamine betragt ca. 24 Stunden. Die Spuren-
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elemente werden separat zugegeben. Wichtig ist hierbei, dass die Spurenelemente nicht
zusammen mit den wasserléslichen Vitaminen aufgelést werden, da Kupfer und Eisen mit
dem Vitamin C im Auflésungsprozess toxisch reagieren. Sind die wasserloslichen und die
fettldslichen Vitamine miteinander gemischt, finden keine toxischen Reaktionen mehr
statt.

6.4 Infusionen und Infusionsbeutel

In den industriell gefertigten 3-Kammer-Standardbeuteln sind die Makronahrstoffe und
Elektrolyte fertig zubereitet. Die Fett-, Glucose- und Aminosaurenldsungen sind zunachst
getrennt in drei verschiedenen Kammern abgefiillt. Diese Trennung verbessert die Halt-
barkeit. Erst unmittelbar vor Verwendung des Beutels werden die Komponenten mitein-
ander gemischt, indem die vorgefertigten Verbindungen der drei Kammern gedffnet wer-
den. Die Haltbarkeit der ungemischten Beutel betréagt 18—24 Monate. Die Beutel kdnnen
lichtgeschutzt bei Raumtemperatur gelagert werden.

Fir viele Patienten mit einem Kurzdarmsyndrom ist jedoch eine individuell zusam-
mengestellte Erndhrung notwendig. Hierbei wird unter sterilen Bedingungen die
parenterale Erndhrung individuell in einem 2-Kammer-Beutel zusammengestellt, man
spricht von Compounding. Diese Beutel haben eine Haltbarkeit von 2—4 Wochen und
missen kuhl und lichtgeschitzt gelagert werden. Der Vorteil ist, dass die Rezeptur
jederzeit angepasst werden kann.

Ein gemischter Mehrkammerbeutel oder eine angestochene Infusion muss innerhalb von
24 Stunden verbraucht sein. Danach diirfen sie wegen des Infektionsrisikos und der
Stabilitat nicht mehr verwendet werden. Wenn die wasserldslichen Vitamine einer klaren
Lésung zugesetzt werden, ist ein Lichtschutz erforderlich. In den ,milchigen® Fettldsun-
gen ist dies jedoch nicht notwendig.

Gelegentlich kann es notwendig sein, eine Infusionstherapie mit Elektrolytlésungen
zusatzlich zur parenteralen Erndhrung oder als alleinige Therapie durchzufihren.

Der Arzt entscheidet, welche Form der parenteralen Ernahrung, Standard-3Kammer-
beutel oder Compounding, angewendet wird.
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6.5 Port- und Hickman-Katheter

Ein stabiler Zugang zum vendsen GefalRsystem ist die Voraussetzung flr eine parente-
rale Erndhrung. Fir die heimparenterale Erndhrung hat sich ein sogenanntes Portsystem
bewahrt; Alternativen sind sogenannte Hickman-Katheter (siehe Abbildung 2).

TRENNWAND
Schliisselbeln i

=
P X Katheter Ilegl =
PORT /// \\ unter der Haut :
P ) -
OsE ZUM FESTNAREN Sy /) L

PORTMUNDUNG UND I
MECHANISMUS ZUR KATHETER:
FIXIERUNG -

/4 Adapter

\
R
FLEXIBLER KATHETER —— X

Chemasite PORT

_— SELBSTVERSGHLIESSENDE TRENNWAND

= GEHAUSE
zﬁ,‘ % TITANHOHLRAUM UND MUNDUNGSEFFNUNG

QUERSCHNITT

Abbildung 2: Links: Prinzipieller technischer Aufbau eines Port fiir die kiinstliche intravendse Erndhrung. Rechts:
Hickman-Katheter: er wird in eine Vene eingelegt und verlauft Gber eine langere Strecke unter der Haut.

Prinzipiell ermoglicht der Port auch die intravenése Verabreichung von Medikamenten.
Dies ist insofern von Bedeutung, als bei einem Kurzdarmsyndrom die Resorption von
Medikamenten meist stark eingeschrankt ist, so dass Medikamente oft intravenés ver-
abreicht werden missen, selbst wenn sie auch als Tabletten zur Verfiigung stehen.

Ein Portsystem ist ein vollstandig unter der Haut implantierter Katheter mit einer Kammer.
An der Seite der Kammer befindet sich ein Anschlussstiick fur den Schlauch (aus Silikon
oder Polyurethan), der in eine zentrale Vene fiihrt. Die Portkammer ist unter der Haut
leicht zu tasten. Die Oberseite der Kammer ist durch eine Silikonmembran abgeschlos-
sen. Diese Membran kann bis zu 1000 mal punktiert werden. Mit einer speziellen Port-
nadel, die durch die Haut und die Silikonmembran gestochen wird, wird die Verbindung
zum Port hergestellt.

Die Anlage des Port (oder des Hickman-Katheters) erfolgt als kleiner operativer Eingriff in
Lokalbetaubung oder in Allgemeinnarkose. Beide Katheter missen in einer grol3en
herznahen Vene zu liegen kommen. Meist wird die Portkammer am Brustkorb unterhalb
des Schliusselbeins eingesetzt.
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6.6 Die unterschiedlichen Portnadeln

Zum Punktieren des Port diirfen nur spezielle Nadeln mit einem sogenannten HuberSchliff
verwendet werden. Dieser Schliff vermeidet ein Ausstanzen der Silikonmembran. Port-
nadeln sind in verschiedenen Langen und Dicken erhaltlich. Der Durchmesser der Nadel
wird in Gauge angegeben, wobei kleinere Zahlen einen gréReren Durchmesser bedeu-
ten. Fur die relativ dickflissige parenterale Erndhrung soll mindestens eine 20 Gauge
Nadel verwendet werden. Die Nadellange richtet sich nach der Dicke der Haut, des
Unterhautgewebes und der Tiefe der Portkammer. Nach der Punktion soll die Nadelspitze
am Boden der Portkammer und die Halteplatte auf dem Niveau der Haut zu liegen kom-
men.

Die verschieden Typen der Portnadeln sind die Gripper®-Nadel, Intrastick-Nadel®, Crip-
stick®-Portnadel und Cytocan®-Nadel.

Die Cytocan®-Nadel hat eine flache Plastikkappe, die nicht sehr auftragt. Um den Kontakt
von Plastik mit der Haut zu vermeiden, wird eine spezielle sterile Schlitzkompresse
unterlegt. Dies ist bei besonders empfindlicher Haut sehr hilfreich. Sie hat an ihrem
Schlauch eine Verschlussklemme.

Die Intrastick®Nadel hat ein integriertes Riickschlagventil. Ein Kleberand sorgt fiir siche-
ren Halt.

Die Gripper®-Nadel und die Cripstick®-Nadel sind sich &hnlich. Sie besitzen beide eine
Verschlussklemme und haben eine abnehmbare Stechhilfe.

Abbildung 3: Unterschiedliche Portnadeln, links Gripstick, rechts Cytocan.
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6.7 Umgang mit dem Port und Blocken des Port

Generell ist bei allen Arbeiten mit dem Port auf ein steriles Vorgehen zu achten. Portna-
deln sollen alle 7 bis 10 Tage gewechselt werden. Dies muss nicht notwendigerweise
durch einen Arzt erfolgen, sondern kann auch von geschultem Pflegepersonal oder von
geschulten Angehdérigen vorgenommen werden. Die Selbstpunktion ist technisch sehr
schwierig und nicht empfehlenswert.

Abbildung 4 Die Portpunktion erfolgt mit einer
speziellen Portnadel durch die Haut und durch
die Silikonmembran der Portkammer (siehe
Abbildung 2).

Nach Ende jeder Infusion muss der Port durchgespllt werden, um Ablagerungen in der
Portkammer oder im Schlauch zu vermeiden. Die Spillésung verbleibt danach im Port
(sogenanntes Blocken des Port). Zum Blocken eignen sich physiologische Kochsalzl6-
sung (NaCl 0,9%, z.B. 2 x 10ml oder als 100mI-Kurzinfusion) oder das Praparat Tauro-
lock®. Heparin ist unserer Auffassung nach nicht gut geeignet, weil es in seltenen Fallen
allergische Nebenwirkungen und Nebenwirkungen auf das Blutbild haben kann.

Taurolock®ist eine Mischung von Taurolidin und Citrat. Bei Patienten mit Portinfektionen
(siehe Abschnitt 6.11) kann es neue Portinfektionen vermeiden oder zumindest verzo-
gern. Wahrscheinlich ist Taurolock® am wirksamsten, wenn es bei einem Port angewen-
det wird, der noch nie infiziert war. Taurolock®wird im Portsystem belassen. Zu Beginn
der nachsten Infusion wird es dann infundiert. Dies geht manchmal mit einem War-
megefiihl oder einem metallischen Geschmack einher. Weitere Nebenwirkungen sind
nicht bekannt. Beide Wirkstoffe (Taurolidin und Citrat) werden innerhalb von Minuten vom
Korper abgebaut. Die Kostenlibernahme fiir Taurolock®durch die Krankenkassen ist eine
Einzelfallentscheidung. Seit einiger Zeit gibt es eine Variante von Taurolock®, Taurolock
SOL®, die besonders gut gegen Ablagerungen von Fetten aus den Infusionen der
parenteralen Ernahrung im Port wirksam sein soll.

6.8 Hinweise zu Transport und Lagerung von Infusionslésungen
Die folgenden Punkte sind bei der Lagerung von Infusionslésungen zu beachten:

» trocken, nicht tber 25°C lagern
* nicht einfrieren
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* bis zum Gebrauch im Umkarton belassen

* Infusionslésungen, die individuell zubereitet werden (Apotheke/Mischzentrum) sowie
Medikamente sind im Kuhlschrank bei + 4°C zu lagern, Haltbarkeitsdatum beachten

* Mehrkammerbeutel: Bei defekten Schweillndhten oder bereits vermischten Infusions-
I6sungen ist das Produkt zu verwerfen

 Trlbe, nicht klare Infusionslésungen dirfen nicht verwendet werden (aul’er den mil-
chigen Fettldsungen)

6.9 Infusionspumpen

Eine mobile Infusionspumpe und ein Spezialrucksack ermdéglichen es, die Infusion bei
sich zu fiihren. Das ist insbesondere dann hilfreich, wenn mehr als 16 Stunden am Tag
infundiert werden muss. Der Einsatz von Infusionspumpen gewahrleistet eine kontrol-
lierte, gut steuerbare Flussigkeitszufuhr. Dies trégt zu einer guten Vertraglichkeit der
intravendsen Erndhrung bei.

CURLIN MEDICAL 6000 CMS™

Abbildung 5: Unterschiedliche Pumpen fiir die kontinuierliche mobile
Infusion parenteraler Erndhrung. Diese mobilen Infusionspumpen wer-
den entweder mit integriertem Akku oder mit Batterien betrieben. Die
dazugehdrigen Infusionssysteme sind mit integriertem Fett- und Luftfilter
ausgestattet. Fur die reine Elektrolytinfusion gibt es diese Systeme auch
ohne Filter.

6.10 Kontrolle und Koordination der parenteralen Erndhrung

An der Versorgung eines Patienten mit einem Kurzdarmsyndrom sind viele Personen und
Institutionen beteiligt: Angehdrige, Hausarzt, Pflegedienst, Krankenhaus, Apotheke, Ver-
sicherung usw. RegelmaRige Kontrollen und eine Anpassung der Therapie sind oft not-
wendig. Die entsprechenden Informationen missen zwischen den Beteiligten ausge-
tauscht, abgestimmt und aktualisiert werden.

Aus der umfangreichen Erfahrung in der Betreuung von Kurzdarmsyndrom-Patienten
wurde flr die an der Universitat Tlbingen betreuten Patienten die Koordinationsstelle fiir
Patienten mit Kurzdarmsyndrom und komplexer Erndhrungs- und Infusionstherapie ent-
wickelt. Eine freiberuflich tatige, auf das Kurzdarmsyndrom spezialisierte Casemanagerin
und Krankenschwester koordiniert die Betreuung der Patienten, stellt den Informations-
fluss sicher und ist unabhangiger Ansprechpartner fir die an der Versorgung Beteiligten.
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Die Betreuung beginnt bei der Entlassung aus der Klinik. In enger Absprache mit den
behandelnden Arzten wird die ambulante Versorgung geplant. Fiir jeden Patienten wird
ein individueller Plan festgelegt.

Hierzu zahlen:

» Schulung von Patient und Angehérigen in der Durchfihrung und Kontrolle der enteralen
oder parenteralen Erndhrung

« Sicherung der ambulanten Versorgung durch einen Pflegedienst

» Schulung und Unterstltzung des Pflegedienstes in der Durchflihrung und der Kontrolle
der Erndhrung

» Koordination der parenteralen Ernahrung und der medikamentésen Behandlung

» Beratung und Unterstitzung in sozialen Fragen

» Begleitung zu Arzt- und Therapiebesuchen

Ziel ist eine medizinisch, technisch und sozial optimale und komplikationsarme Versor-
gung des Patienten bei mdglichst geringer Abhangigkeit von anderen.

Koordinationsstelle KDS
Information, Kooperation, Kommunikation

m /m
‘. Pflegeheim, Reha,.. o (Famie, Benf, ...) A

— /
Koordinator \
Patient /
T Te—— \
Ambulante Versorgung Kostentr dger
( Pflegedienst, soziale Grundsicherung
Hausarzt, Apotheke, ... (GRV, PK, RV, ...)

Beratungsstellen
(Selbsthilfe, Sczialstellen, .....)

Abbildung 6: Schematische Darstellung der Aufgabenbereiche und der Funktionsweise der Koordinationsstelle
Kurzdarmsyndrom wie sie sich in der Versorgung der meisten Tubinger Patienten bewéahrt hat.
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6.11 Komplikationen unter parenteraler Erndhrung

,Uberwisserung“ und Exsikkose, Stérungen der Elektrolyte und Blutiibersiue-
rung (Azidose)

Wie in Abschnitt 6.2 dargestellt kann der ,Umsatz* von Flissigkeit und Blutmineralien im
Rahmen einer parenteralen Erndhrung bei einem Kurzdarmsyndrom sehr hoch sein. Eine
gute Kontrolle Uber eine adaquate Flissigkeitszufuhr oder das Problem Exsikkose (bzw.
Uberwéasserung) lasst sich gewinnen, indem sich der Patient taglich wiegt und ggf. seine
Urinausscheidung misst und diese Zahlen in einer Tabelle festhalt. Theoretisch wiirde
auch die regelmaRige Kontrolle des Durchfallvolumens helfen, aber das ist meist prak-
tisch nicht méglich. Rasche Verédnderungen des Gewichtes und/oder der Urinausschei-
dung sollten zur umgehenden Kontaktaufnahme (max. 2 Tage) mit dem behandelnden
Arzt fuhren.

Stérungen der Elektrolyte und eine Blutiibersduerung (Azidose) lassen sich nur durch
entsprechende Laborwertkontrollen erfassen! Wichtig ist, dass eine Uberwasserung oder
eine Exsikkose fast regelmaflig mit solchen Stérungen einhergeht und dann einer
raschen und intensiven Therapie bedirfen. SchlieRlich sollten alle Laborwerte gesammelt
werden. Dadurch werden langfristige Veradnderungen nachvollziehbar und es wird
ermdglicht, dass sich neue Arzte (z.B. in Notfallsituationen, im Urlaub oder bei einem
Wohnortwechsel) in die Situation eindenken kdnnen.

Portinfektionen

Auch bei sorgsamem Umgang mit Port, Portnadeln und Infusionen kann es zu portbe-
dingten Infektionen kommen. Sie sind die mit Abstand haufigste Komplikation der
parenteralen Ernahrung. Meist kommt es durch Einspulen von Bakterien aus dem Port in
das Blutsystem bei Beginn einer Infusion zu Fieber, Schiittelfrost und stark verschlech-
tertem Allgemeinbefinden. Bei dieser typischen Symptomatik muss die Infusion sofort
unterbrochen und ein Arzt kontaktiert werden. Der Port sollte noch gesplilt und geblockt
werden. Eine Portinfektion kann sich aber auch weniger typisch und weniger abrupt mit
Abgeschlagenheit, geringem Fieber, Gelenkschmerzen und veranderten Blutwerten
auRern. Dann ist die Diagnose schwieriger.

Fir die Behandlung einer Portinfektion ist der Keimnachweis von gro3er Bedeutung. Die
Art des Keims bestimmt, ob versucht werden kann, die Portinfektion mit Antibiotika aus-
zuheilen, oder ob der Port entfernt werden muss. Nur in der Ausnahmesituation einer
lebensbedrohlichen Blutvergiftung muss der Port notfallmaRig ohne vorherigen Keim-
nachweis entfernt werden.

Andere mdgliche Infektionen im Zusammenhang mit dem Port sind:

« die Porttascheninfektion, d.h. die Infektion des Weichteilgewebes um die Portkammer
herum. In dieser Situation muss der Port immer entfernt werden.

« die Infektion der Haut Uber der Portkammer (exit site infection). Diese Problematik kann
meist durch eine Infusionspause von einigen Tagen (bei entfernter Portnadel) geklart
werden.
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Thrombosen der GefaRe

Der Schlauch des Portsystems bzw. der Hickman-Katheter liegen in einem Blutgefal und
aktivieren als Fremdkorper die Blutgerinnung. Dieser Effekt ist individuell sehr unter-
schiedlich. Die Schlauch-Materialien sind in den vergangenen Jahren immer vertraglicher
geworden. Trotzdem kann es zu Thrombosen kommen. Solche Thrombosen treten ins-
besondere im zeitlichen Zusammenhang mit Portinfektionen auf. Aus solchen Thrombo-
sen ergeben sich verschiedene Probleme:

 Das thrombosierte Gefal® kann meistens nicht fiir eine erneute Anlage eines Port bzw.
Hickman-Katheters verwendet werden.

+ Der Blutabfluss liber das thrombosierte Gefal} ist stark eingeschrankt oder das Gefaly
ist sogar vollstandig verschlossen. Infolgedessen kann es zur Schwellung des ent-
sprechenden Arms kommen. Innerhalb von Wochen bilden sich dann Umgehungs-
kreislaufe aus, die als auffallige Venen am Brustkorb oder als geschwollene Venen am
Arm sichtbar werden. Besonders bei Beanspruchung des Arms kann es zu Beschwer-
den (Druckgefiihl, Schmerzen, verminderte Kraft) kommen.

Leberwertveranderungen und Leberschaden

Unter einer parenteralen Ernahrung treten haufig erhéhte Leberwerte auf. Ursachen
kénnen sein:

* eine falsche Zusammensetzung der Makronahrstoffe (siehe Abschnitt 6.1)

« eine zu rasche Infusionsgeschwindigkeit, z.B. nur 8—10 Stunden taglich statt geplanter
14—16 Stunden

 wiederholte Infektionen

* Nebenwirkungen von Medikamenten, die zusatzlich zur parenteralen Ernadhrung ver-
abreicht werden

Leberwertveranderungen sind nicht notwendigerweise mit einem schweren Leberscha-
den gleichzusetzen. Dauerhaft erh6hte Leberwerte, insbesondere die Erhohung des Bili-
rubins, erfordern aber eine weitere Abklarung der Ursache.

6.12 Diinndarmtransplantation

Die in Abschnitt 6.11 dargestellten Komplikationen der parenteralen Ernahrung kénnen
bei wiederholtem Auftreten oder fehlender Besserung Anlass zu einer Transplantation
des Dinndarmes sein.

Anders als die Nieren- oder auch die Lebertransplantation ist die Diinndarmtransplanta-
tion eine seltene Transplantationsoperation, deren Nutzen und Risiko genau gegenein-
ander abgewogen werden missen. Die Entscheidung hierliber und die vorbereitenden
Untersuchungen missen in einem Zentrum mit Erfahrung in dieser Problematik durch-
gefiihrt werden.
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