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Liebe Lesende,

wahrscheinlich haben Sie diese Broschtre erhalten oder zur Hand genommen, weil Sie oder
eine Ihnen nahestehende Person ein Kurzdarmsyndrom mit chronischem Darmversagen
haben. Diese Broschure soll hnen helfen, besser zu verstehen, was diese Diagnose fur Sie
oder die betroffene Person im Alltag bedeutet.

Wenn eine schwere Krankheit eintritt oder ein Unfall dauerhaft gesundheitliche Folgen hat,
haben Betroffene und ihre Angehdérigen meistens viele Fragen. Allen voran: Was bedeutet
diese Krankheit fir meine Familie und mich? Wie kdnnen wir mit dieser Krankheit leben, wie
kann ich meine Aufgaben auf der Arbeit bewaltigen? Wer hilft uns im Alltag? Wie geht es jetzt
weiter?

Eine Broschure kann nicht alle diese Fragen beantworten, aber sie kann Sie bei der Suche
nach Antworten unterstitzen, indem sie grundlegende Informationen kurz und knapp be-
reitstellt. So kénnen Sie immer wieder darauf zugreifen und sich in Ruhe mit dem vertraut
machen, was Sie wissen moéchten und mussen, um so gut wie moglich mit der Krankheit
umzugehen oder Betroffene zu unterstitzen. Diese Broschure soll lhnen auch helfen, sich
auf die vielen Gesprache mit dem medizinischen Team vorzubereiten, die Sie im Laufe der
nachsten Zeit wahrscheinlich fihren werden.

In dieser Broschure finden Sie:

+ Informationen Uber das Kurzdarmsyndrom selbst

+ Hintergrundwissen zu Darm und Verdauung

+ Beschreibungen des Alltags mit Kurzdarmsyndrom

+ Hinweise auf weitere Informationen und Hilfsangebote sowie Rechte Betroffener

+ ein Glossar, das wichtige Begriffe erklart (im Text sind diese Begriffe kursiv gedruckt)

+ eine Checkliste fur Gesprache mit dem medizinischen Team

Sie kdnnen diese Broschtre von vorne bis hinten lesen, um sich mit dem Thema Kurzdarm-

syndrom erstmals vertraut zu machen. Uber das Inhaltsverzeichnis kénnen Sie auch direkt
zu den Abschnitten blattern, die Sie jetzt gerade interessieren. Das Glossar hilft Ihnen hof-
fentlich auch weiter, wenn Sie in anderen Informationsmaterialien auf Ihnen unbekannte
Begriffe stol3en. Mit der Checkliste kdnnen Sie sich gezielt auf den nachsten Arzttermin
vorbereiten.
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Was ist das Kurzdarmsyndrom?

Das Kurzdarmsyndrom mit chronischem Darmversagen ist eine komplexe Erkrankung, die
lebensbedrohlich sein kann. Wie der Name schon sagt, ist bei dieser Erkrankung der Darm
stark verkurzt. Das fUhrt dazu, dass er seine wichtige Funktion nicht mehr ausreichend
erfillen kann, namlich den Kérper mit lebensnotwendigen Nahrstoffen, Mineralien und
Flissigkeit zu versorgen. Der Darm versagt also dauerhaft (chronisch) seinen Dienst. Beim
Kurzdarmsyndrom reicht die orale/enterale Ernahrung unter Einbeziehung des Darms des-
halb nicht mehr aus, um den Kérper gesund zu halten. Es ist eine zusatzliche oder vollstan-
dige parenterale Ernahrung notig, bei der Nahrstoffe und Flussigkeit nicht Uber den Darm
ins Blut gelangen, sondern direkt Uber einen diinnen Schlauch in den Blutkreislauf gefuhrt
werden. Manchmal wird diese Erndhrung auch als kiinstliche Erndhrung bezeichnet. Der
Schlauch, der daftir zum Einsatz kommt, ist ein Katheter.

Das Kurzdarmsyndrom kann unterschiedliche Ursachen haben. Wie sich das Kurzdarm-
syndrom genau auswirkt, hangt davon ab,

+ wie viel vom Darm fehlt,
+ welche Stelle(n) des Darms betroffen sind,
+in welchem Alter die Erkrankung auftritt,

+ welche Grunderkrankung zum Kurzdarmsyndrom gefuhrt hat.

Je nach Ursache und Verlauf des Kurzdarmsyndroms kann es zu verschiedenen Begleit-
erkrankungen und Komplikationen kommen. Durchfalle und Flussigkeitsverlust sind oft ge-
rade in der Anfangsphase ein Problem. Neben der parenteralen Ernahrung sind haufig auch
Medikamente zur Behandlung dieser Begleiterkrankungen und der Symptome des Kurz-
darmsyndroms erforderlich. Das Kurzdarmsyndrom ist eine chronische, also langfristige
Erkrankung. Das bedeutet aber nicht, dass der Zustand der Betroffenen immer gleichbleibt.
In manchen Fallen gelingt es dem Darm, sich im Laufe der Zeit anzupassen. Dabei kénnen
ihn unter Umstanden Medikamente unterstutzen.

Ihr medizinisches Betreuungsteam erklart Ihnen, wie sich das Kurzdarmsyndrom in lhrem
Fall auswirkt, was auf Sie zukommt und mit welcher Entwicklung Sie rechnen kénnen.

Das Kurzdarmsyndrom wird haufig auch als KDS abgekurzt, das chronische Darmversagen
als CDV.



Wie ist der Darm aufgebaut?

Der menschliche Darm ist ein schlauchférmiges Organ. Seine Hauptabschnitte sind der
Danndarm und der Dickdarm.

Der Dinndarm ist der langere Teil: beim Erwachsenen ist er 5 bis 6 Meter lang. Wie in Ab-
bildung 1 zu sehen, liegt der Dinndarm mit vielen Schlingen und Windungen im Bauchraum.
Er befindet sich zwischen dem Magen und dem Dickdarm und gliedert sich in den Zwolffin-
gerdarm (auch Duodenum genannt), den Leerdarm (Jejunum) und den Krummdarm (/leum).
Die Darmabschnitte haben etwas unterschiedliche Funktionen, allen gemeinsam ist aber,
dass hier wichtige Nahrstoffe aus der Nahrung und Flussigkeit aufgenommen und Uber den
Blutkreislauf dem Kérper zur Verflugung gestellt werden. Im Bild sieht der Dinndarm wie ein
einfacher Schlauch aus, was aber tauscht. Auf der Innenseite ist die Darmwand in unzahlige
Falten gelegt, die wiederum dicht an dicht stehende Ausstllpungen bilden, die wie Finger
geformt sind und Darmzotten oder Villi genannt werden. Auf den Darmzotten sitzen dann
noch einmal winzigste Ausstulpungen, die sogenannten Mikrovilli, die der Oberflache ein
blrstenartiges Aussehen verleihen. Durch diese vielfachen Faltungen und Ausstilpungen
vergroéBert sich die Oberflache des DUnndarms enorm: sie ist etwa hundertmal so gro3, wie
unsere Hautoberflache. Ein gesunder Dinndarm nutzt diese ganze Flache, um seine Aufgabe
im Rahmen der Verdauung zu erfullen.

Der Dickdarm (Kolon oder Colon) macht mit etwa 1,5 Metern den kirzeren Teil des Darms
aus. Er schlie8t an den Dinndarm an und geht am Ende in den Mastdarm (auch Rektum ge-
nannt) Uber, der das letzte Stick des Darms vor dem Darmausgang (After oder Anus genannt)
bildet. Zwischen Dinndarm und Dickdarm befindet sich eine Art Ventil, das verhindert, dass
Darminhalt aus dem Dickdarm in den DUnndarm zurtckflie3t. Dieses Ventil heil3t //leozékal-
klappe oder Bauhinklappe. Wie die meisten Darstellungen zeigt auch unsere Abbildung 1 den
Dickdarm als Abfolge kleiner Einschnirungen, die Haustren genannt werden und durch die
Ringmuskulatur des Dickdarms entstehen. Die Muskulatur ist daftr verantwortlich, den Nah-
rungsbrei langsam und in Portionen fortzubewegen, wahrend ihm Wasser und Mineralien
entzogen werden. Nach und nach wird der Nahrungsbrei zu Kot verdichtet und schlie3lich
beim Stuhlgang ausgeschieden.

Abbildung 1 zeigt nicht nur den Aufbau von Dinndarm und Dickdarm, sondern gibt auch an,
welche Nahrstoffe in den verschiedenen Abschnitten hauptsachlich aufgenommen werden.
Weitere Informationen dazu finden Sie im folgenden Kapitel zur Verdauung.



Welche Nahrstoffe werden in welchem
Darmabschnitt aufgenommen?

Sehen Sie hier eine Auswahl an Nahrstoffen, die im Darm aufgenommen werden.

Zwolffingerdarm
oberer Teil des

Dinndarms

(Duodenum)

Fette, Zucker, Protein,

Eisen, Folsaure, Kalzium, Leerdarm

Spurenelemente, Wasser mittlerer Teil des
Dinndarms

v (Jejunum)

Zucker, Eisen, Kalzium,
Protein, Spurenelemente,
Fettsauren, fettlosliche
Vitamine, Wasser

Krummdarm

unterer Teil des

Dinndarms

(lleum)

Gallensauren, Vitamin B12,
Spurenelemente, Elektrolyte,

Wasser .
Dickdarm

(Kolon)

Wasser, Spurenelemente,
Elektrolyte, Aminosduren,
kurz- und mittelkettige
Fettsauren, Kalzium

Abbildung 1






Wie funktioniert die Verdauung?

Die Verdauung ist der Vorgang, in dem aufgenommene Nahrung in ihre Bestandteile zerlegt
und dem Korper zur Verfugung gestellt wird, damit er daraus Energie gewinnen und Ge-
webe aufbauen kann. Energie benétigt der Korper fur alle Prozesse des Lebens. Aufbau von
Gewebe findet nicht nur wahrend der Wachstumsjahre statt, sondern wahrend der ganzen
Lebensdauer des Menschen, denn viele Gewebe im Kérper werden immer wieder erneuert.

Die Verdauung beginnt bereits im Mund: Durch das Kauen werden grof3e Nahrungsstulicke
zerkleinert und mit Speichel vermischt. Bereits der Speichel enthalt Enzyme, die an der che-
mischen Verdauung beteiligt sind. Die Zunge schiebt den so entstandenen Nahrungsball
im Mund nach hinten. Wenn der Nahrungsball am Gaumen ankommt, gelangt er Uber den
Schluckreflex in die Speisertéhre, von wo er in den Magen bewegt wird.

Im Magen wird aus dem Nahrungsball durch Zugabe der Magensafte, die weitere Enzyme
und Saure enthalten, ein weicher Nahrungsbrei, der durch die Magenmuskulatur immer
wieder gut durchgeknetet und nach und nach an den Diinndarm weitergegeben wird. Im
Dinndarm findet dann der wesentliche Teil der Verdauung statt: Hier werden die einzelnen
Bestandteile der Nahrung in den Blutkreislauf aufgenommen. Mit dem Blut werden sie im
ganzen Korper verteilt.

Zu den wichtigsten Nahrungsbestandteilen gehoren Fette, Kohlenhydrate und Proteine als
energieliefernde Nahrstoffe sowie essenzielle Aminoséduren, Fettsauren, Vitamine, Mineral-
stoffe und Spurenelemente. Sie alle erfullen wichtige Funktionen im Kérper, werden fur den
Stoffwechsel, fur das Wachstum und die Regeneration von Geweben bendtigt. Deshalb ist
ohne Nahrung kein Leben méglich. Wenn die Verdauung durch Krankheiten gestért ist, muss
der Kérper entweder ganz oder teilweise auf anderem Wege erndhrt werden.

Nachdem der Dinndarm dem Nahrungsbrei die meisten Nahrstoffe entzogen hat, wird der
Brei an den Dickdarm Ubergeben. Der Dickdarm entzieht dem Brei Wasser, aber auch die
zuvor zugesetzten Verdauungssafte und andere Bestandteile. So wird der Brei wieder (mehr
oder weniger) verfestigt. Die jetzt noch Ubrig gebliebenen unverwertbaren Nahrungsbe-
standteile werden als Kot ausgeschieden. AuBerdem enthalt der Kot zu gro3en Teilen ab-
gestorbene Darmbakterien, die im gesunden Dinndarm und Dickdarm leben und auch zur
Verdauung beitragen.



Selbst diese stark verkurzte Beschreibung verdeutlicht, wie kompliziert der Verdauungsvor-
gang ist. Damit die Ernahrung des Korpers gelingt, muss nicht nur Nahrung in ausreichender
Menge und Qualitat vorhanden sein. Vielmehr mussen alle beteiligten Organe wie vorge-
sehen funktionieren. Enzyme und Magensaft missen produziert werden und die richtigen
Bakterien mussen den Darm besiedeln. Es gibt viele Erkrankungen, die diesen komplizierten
Prozess stéren kénnen. Eine seltene und sehr schwere davon ist das Kurzdarmsyndrom, von
dem diese Broschure handelt.




Welche Ursachen hat das

Kurzdarmsyndrom?

Das Kurzdarmsyndrom tritt in der Regel auf, wenn ein grol3er Teil des Darms (v.a. des Dinn-
darms) nach einer Krankheit oder einem Unfall operativ entfernt wurde.

Als weitere Ursache kommen Erkrankungen in Frage, bei denen der Darm zwar normal lang
ist, aber nicht regular funktioniert und er deshalb ebenfalls nur schlecht oder gar keine
Nahrstoffe und Flussigkeiten aufnehmen kann. Das bezeichnet man dann als funktionelles
Kurzdarmsyndrom. Bei Erwachsenen kann die operative Entfernung eines Teils des Darms
beispielsweise notwendig sein

+ bei einer chronisch entziindlichen Darmerkrankungen wie Morbus Crohn und schwere
Verlaufsformen der Colitis ulcerosa

+ bei einem Darminfarkt (das ist ein akuter BlutgefalBverschluss im Darm)

+ bei einer Krebserkrankung des Darms

+ bei schweren Bauchverletzungen

+ bei Bestrahlungen im Bauchraum aufgrund einer Krebserkrankung

+ Komplikationen durch chirurgische Eingriffe im Bauchraum






Erndahrung beim Kurzdarmsyndrom

Wie in Abbildung 1 gezeigt, sind unterschiedliche Darmabschnitte auf die Aufnahme jeweils
bestimmter N&hrstoffe spezialisiert. Diese Tabelle gibt einen kurzen Uberblick dariiber, mit
welchen Lebensmitteln diese Nahrstoffe aufgenommen werden konnen und welche Funk-
tionen sie im Kérper haben. Diese Ubersicht kann nur als Leitfaden dienen, bitte besprechen
Sie lhre Erndhrung mit lhrem Behandlungsteam.

Nahrstoff

Fette

Mittelkettige
Fettsduren
(MCT-Fette, medium
chain triglycerides)

Kohlenhydrate (Zucker)

Protein (EiweiR)

Eisen

Kalzium

Folsdure

Cholesterin

Vitamin B12

Spurenelemente

Haufiges Vorkommen (Beispiele)

Tierische Fette: Butter, Sahne, fettes Fleisch/Speck, fette Fischsorten;
pflanzliche Fette: Ole, Margarine, Avocado

Kokosfett, Palmkernél, Spezialprodukte fir die MCT-haltige Ernahrung

Haushaltszucker, Honig, aber auch als Abbauprodukt aus Starken
(Kartoffeln, Brot, Reis, Nudeln), Obst, Safte

Tierische Proteine: Fleisch, Fisch, Eier, Quark; pflanzliche Proteine:
Bohnen, Erbsen, Tofu, Hafer

Tierische Quellen: Leber, bestimmte Wurstsorten;
pflanzliche Quellen: manche Nisse, Pfifferlinge, Spinat, Kichererbsen

Tierische Quellen: Milch und Milchprodukte;
pflanzliche Quellen: Brokkoli, Spinat, Grinkohl

Tierische Quellen: Leber, Eigelb;
pflanzliche Quellen: Weizenkeime, Blattsalat, Spinat, Brokkoli

Tierische Quellen: fettes Fleisch, Innereien;
pflanzliche Quellen: Kernéle (Maiskeimdl, Rapsol etc.)

Tierische Quellen: Milchprodukte, Leber;
pflanzliche Quellen: kaum vorhanden

Beispielsweise Jod, Zink, Selen, Eisen; verschiedene Quellen



Parenterale Erndhrung

Je nach Auspragung des Kurzdarmsyndroms kann fur einen kiirzeren oder langeren Zeitraum
eine vollstandige parenterale Ernahrung notig sein, damit der Kérper ausreichend Flussigkeit
und Nahrstoffe erhalt. Es ist auch méglich, dass eine parenterale Teil-Ernahrung dauerhaft
bendtigt wird. Anders als die gewdhnliche orale Ernahrung wird die parenterale Erndhrung
oft nicht im Rahmen fester Mahlzeiten verabreicht, sondern rund um die Uhr bzw. Gber
Nacht, damit eine ausreichende Versorgung gewahrleistet ist. Flr die parenterale Erndhrung
wird eine Spezialnahrung verwendet, die auf Ihre Bedurfnisse abgestimmt ist und beispiels-
weise angepasst werden muss, wenn sich die Fahigkeit Ihres Darms zur Nahrstoffaufnahme
verandert.

Orale/enterale Erndhrung

In vielen Fallen ist auch beim Kurzdarmsyndrom eine orale/enterale Ernahrung moglich, also
die Aufnahme von Néhrstoffen Gber den Darm. Ziel jeder Behandlung wird es sein, mog-
lichst viel des kdérperlichen Bedarfs tber diesen Weg zu decken. Die Nahrstoffversorung wird
jedoch bei KDS-Betroffenen parenteral Uber einen Katheter, der dauerhaft in der Vene liegt,
gewahrleistet. Durch Steigerung der Aufnahmekapazitat des Restdarms wird im Rahmen der
RehabilitationsmaBnahmen versucht, den Bedarf an parenteraler Ernédhrung zu reduzieren.
Hierdurch erhofft man sich eine Reduktion der damit einhergehenden Komplikationen. Bei
einer ausschliel3lich parenteralen Ernahrung besteht die Gefahr, dass die Schleimhaut des
Dunndarms sich zurtickbildet und so noch mehr der wichtigen Oberflache fur die Nahrstoff-
aufnahme vorubergehend verloren gehen kann. Auch der Dickdarm (sofern vorhanden)
muss ,in Ubung” bleiben, damit es bei einer spateren Erhdhung der oralen/enteralen Nah-
rungsaufnahme nicht zu Darmtragheit und schmerzhaften Verstopfungen kommt.




Die orale/enterale Ernahrung muss mit der gleichzeitig erfolgenden parenteralen Ernahrung
abgestimmt werden. Regelmalige Anpassungen sind erforderlich. Ihr Betreuungsteam wird
diese mit Thnen besprechen. Einige Grundsatze fur die orale/enterale Ernahrung beim Kurz-
darmsyndrom sind:

+ Haufiges Essen (etwa alle 2 Stunden), dafur nur geringe Mengen

+Immer in Ruhe essen und gut kauen

+Jede Mahlzeit sollte Fett enthalten (moglicherweise missen Sie darauf achten, welche Fette
Sie vertragen und eine Spezialnahrung mit besser verwertbaren Fetten verwenden)

+ Obst und GemuUse werden besser vertragen, wenn sie gegart und eventuell auch puriert
sind (beispielsweise Apfelmus)

+ Kartoffeln und Nudeln sollten haufig auf dem Speiseplan stehen

+ Auf Unvertraglichkeiten muss besonders geachtet und Ricksicht genommen werden
(beispielsweise Milchunvertraglichkeit)

Essen ist ein zentraler Bestandteil des Lebens und hat viel mit Lebensqualitat und Kérperge-
fahl zu tun. Die Ernahrungsberatung ist daher ein wichtiger Bestandteil der Behandlung des
Kurzdarmsyndroms.







Begleiterkrankungen und

Komplikationen

Besonders in der ersten Zeit nach der darmverklrzenden Operation, also in der akuten
Phase, sind grofRe Flussigkeitsverluste und Verluste von Elektrolyten Komplikationen, die
lebensbedrohlich werden kénnen. Aber auch in weniger dramatischem Ausmal3 haben die
Begleiterscheinungen des Kurzdarmsyndroms fur die Betroffenen schwerwiegende Folgen.

Fehlende Nahrstoffe - die chronische Malabsorption

Weil ein oder mehrere Sticke des Darms fehlen oder nicht richtig arbeiten, fehlen dem
Korper die Nahrstoffe, die der fehlende oder geschadigte Darm eigentlich aus der Nahrung
zur Verfugung stellen wirde. AuBBerdem kann ein sehr stark verkirzter Darm nicht genug
Flissigkeit aufnehmen. Dadurch wiederum sind Ungleichgewichte im Elektrolythaushalt mog-
lich. Um diese Probleme auszugleichen, ist eine erganzende oder vollstandige parenterale
Ernadhrung erforderlich.

Anzeichen und Begleiterscheinungen einer chronischen Malabsorption sind:

+ Sehr flussige und haufige Durchfalle

+ Dauerhaft zu wenig Kérperflussigkeit, also Dehydratation
+ Gewichtsverlust

+ Stoffwechselbedingte Knochenerkrankungen

+ Teilnahmslosigkeit und Depression

+ Schlechtere Heilung von Wunden



Kurzdarmsyndrom mit Darmversagen
ist eine komplexe Erkrankung

Eintritt des Katheters
in die Vene

Einschnitt in der Haut
flr den Katheter

Zentraler Venen-
katheter fur die
parenterale Erndhrung
Mégliche Probleme:

+ Infektionen

+ Thrombosen

+ Verlust des Zugangs

Magen: Ausschuttung
von zu viel Magensaure

Leber: Aufgrund des
Darmversagens kann es
zu einer Lebererkrankung
kommen (/FALD: intestinal
failure associated liver
disease).

Dickdarm

Bauhinklappe: Nach
Entfernung bakterielle
Fehlbesiedlung moglich

Galle: Stauung der Gallen-
flussigkeit, GallengrieR,
vergréRerte Gallenblase

Dinndarm: bei dauer-
hafter parenteraler Er-
nahrung und fehlender
oraler/enteraler Erndhrung
Ruckbildung der Darm-
schleimhaut

Abbildung 2



Die parenterale Ernahrung - Hilfe und Problem zugleich

Ohne Frage ist die Moglichkeit der parenteralen Ernahrung ein Segen fur alle vom Kurzdarm-
syndrom Betroffenen, da sie oft die einzige Moglichkeit darstellt, kurzfristig oder langfristig
die Versorgung des Korpers mit den nétigen Nahrstoffen und ausreichender FlUssigkeit zu
erreichen und somit das Uberleben sichert. Gleichzeitig bringt sie aber auch Probleme mit
sich.

+ Die Verabreichung tber einen zentralen Venenkatheter bedeutet, dass dauerhaft ein
Fremdkorper Kontakt zum Blutkreislauf hat. Damit besteht immer das Risiko einer Infek-
tion, die mit Antibiotika behandelt werden muss und auch lebensbedrohlich werden kann.

+ Es kann zu einer Gerinnselbildung (Thrombose) in der Blutbahn, in der der Katheter liegt,
kommen, wodurch der Zugang zur Vene erschwert oder unmaéglich wird.

+ Die zugefuhrten Nahrstofflosungen und Flissigkeiten missen genau bemessen und bei
Veranderungen angepasst werden.

+ Die notige Ausrustung fur die parenterale Versorgung muss immer dabei sein, wenn Sie
Ihre Wohnung fir einen langeren Zeitraum verlassen. Besonders zu Beginn kann dies eine
grol3e Belastung darstellen.




Auch bei guter Versorgung - Komplikationen sind moglich

Welche Folgeerscheinungen des Kurzdarmsyndroms und der dauerhaften parenteralen
Ernahrung zu erwarten sind, ist abhangig von vielen Faktoren. Der menschliche Darm hat
verschiedene Funktionsabschnitte, die unterschiedliche Nahrstoffe aufnehmen. Daher ist
die Situation nach der darmverkirzenden OP abhangig von den verbleibenden Funktions-
abschnitten im Restdarm. Neben den Komplikationen, die in der Abbildung 2 angedeutet
sind, gehort die gleichzeitige Entzindung der Schleimhaut von Didnndarm und Dickdarm,
die Enterocolitis, zu den moglichen Begleiterscheinungen.

Erkrankungen von Leber, Galle und Niere sind haufig die Folge eines nicht ordnungsgemaf3
arbeitenden Verdauungstrakts, weil diese Organe an der normalen Verdauung beteiligt sind
und durch den Ausfall des Darms zu wenig oder zu viel zu tun bekommen. Wenn die Leber
infolge des Darmversagens erkrankt, spricht man von einer IFALD. Diese Abkurzung steht

fur die englische Bezeichnung ,intestinal failure associated liver disease”. Mehrere Faktoren
kénnen zur Erkrankung der Leber beitragen: die Zusammensetzung der parenteralen Er-
nahrung und eine gestérte Wiederaufnahme der Gallensaure spielen eine Rolle. In ungtnsti-
gen Fallen kann es bereits innerhalb eines Jahres zu einer erheblichen Schadigung der Leber
in Form einer Verfettung kommen. Daher ist es wichtig, die Funktion von Leber und Nieren
regelmalig zu Uberwachen.




Medikamente bei Begleiterkrankungen und Beschwerden

Die genannten Begleiterkrankungen kénnen (und mussen) oft mit Medikamenten behan-
delt werden. Die nachstehende Tabelle gibt Ihnen einen kurzen Uberblick dariiber, welche
Wirkung die Arzneimittel haben, die lhnen bei Bedarf verordnet werden. Auch bei der me-
dikamentdsen Behandlung ist eine enge Zusammenarbeit mit dem arztlichen Team wichtig,
um Dosierungen an veranderte Situationen anzupassen und Nebenwirkungen rechtzeitig

zu erkennen. lhr Team wird mit lhnen besprechen, wie Sie die Medikamente anwenden und
wie Sie vorgehen, wenn einmal eine Dosis ausgelassen wurde. Manche Medikamente werden
Sie Uber lange Zeitraume anwenden, andere kommen kurzfristig bei akuten Problemen zum

Einsatz.

Medikamente Einsatz

Antibiotika Hemmen das Bakterienwachstum bei Infektionen

Antidiarrhoika Wirken gegen Durchfall

Vermindern die Magensaure-Produktion und

Antisekretorische Mittel Flussigkeitsverluste, Durchfall

Gallensalzbinder Wirken gegen von der Galle ausgehenden Durchfall

Verbessern die Aufspaltung von Fetten und wirken gegen

Bauchspeicheldrisenenzyme Fettstihle

Hormontherapie Kann die Aufnahmefahigkeit des Darmes verbessern




Leben mit dem Kurzdarmsyndrom

Weil das Kurzdarmsyndrom so vielfaltige Formen annehmen kann, gestaltet sich auch das
Leben mit dem Kurzdarmsyndrom sehr unterschiedlich. Wir stellen Ihnen in dieser Broschu-
re Martin, Erwin und Michael vor. Ihre Geschichten zeigen, dass auch mit Kurzdarmsyndrom
viel Leben maoglich ist, trotz aller Einschrankungen, Belastungen und Sorgen, die damit ver-
bunden sind.

Michael (30): Kurzdarmsyndrom durch Morbus Crohn

Schon Michaels Kindheit war gepragt von Verdauungsbeschwerden und Bauchschmerzen.
Viel zu haufig traten sie auf, um sich noch als einfache Magen-Darm-Grippe erklaren zu
lassen. Trotzdem dauerte es Jahre, bis er eine Diagnose erhielt. Da war sein Morbus Crohn
schon so weit fortgeschritten, dass er schwer aus dem Darm blutete und notfallmaRig ins
Krankenhaus musste. Obwohl er erst 11 Jahre alt war, stand zunachst der Verdacht auf Darm-
krebs im Endstadium im Raum. Dagegen erschien die endgultige Diagnose der entztindlichen
Darmerkrankung fast harmlos, aber der weitere Verlauf war gepragt von zahlreichen Klinik-
aufenthalten, wenn Michael wieder einen Schub hatte. Er blieb von der bei Morbus Crohn
haufigen Fistelbildung nicht verschont, und durch die operative Entfernung der Fisteln wurde
sein Darm immer kurzer. Nach der ersten Fistel-Operation kam es dartber hinaus zu einem
Dammdurchbruch, bei dem Darminhalt in die Bauchhéhle gelangte, was zu einer lebens-
bedrohlichen Sepsis fihrte. Michael fiel ins Koma, musste mehrfach operiert werden und ist
heute Uberzeugt, dass er sein Leben der Hartnackigkeit seiner Mutter verdankt, die darum
kampfte, dass man ihn in der Klinik nicht aufgab. Nach neun Monaten konnte Michael ent-
lassen werden und lebt seither mit einem klnstlichen Darmausgang (Stoma). Anfangs ekelte
er sich davor, aber die weiteren Operationen, die aufgrund neuer Fisteln notig waren, be-
lasteten ihn so sehr, dass er sich schnell entschied, keine Operation zur Rickverlegung des
Darmausgangs anzustreben. Seit seiner bisher letzten Operation im Jahr 2020 hat Michael
nur noch 80 Zentimeter Dinndarm und keinen Dickdarm mehr.

Trotz dieser hohen gesundheitlichen Belastung, der vielen Krankenhausaufenthalte und
Schmerzen gelang es Michael, nicht nur die Schule, sondern auch eine Ausbildung abzu-
schlieBen und als Verwaltungsfachangestellter zu arbeiten. Doch nicht nur das - seit 2020
ist er auch verheiratet mit einer Frau, die ihn schon seit 10 Jahren durchs Leben begleitet.
Michael schwort auf Offenheit: alle in seinem Umfeld wissen Uber seinen Gesundheits-
zustand Bescheid. Das sei auch am Arbeitsplatz wichtig fur ihn, sagt Michael, denn nur so
kann er bei Bedarf die nétige Unterstitzung bekommen. Sein Motto heute ist: ,Wenn man




so eine fiese Erkrankung hat und dann auch noch so heftig, dass jeder Tag dein letzter sein
kénnte, dann lebst du einfach, dann denkst du nicht an morgen.” Trotzdem hofft er darauf,
mit seiner Frau ein Eigenheim zu erwerben und vielleicht sogar eine Familie zu grinden.
Michaels Rat flr andere Betroffene: Was die medizinische Versorgung angeht, empfiehlt er,
sich immer selbst gut zu informieren, die Diagnostik kritisch zu begleiten, sich Notizen zu
machen und alle Fragen zu stellen, die sich ergeben. Flr das Leben allgemein rat er zu Offen-
heit. Sein Beispiel zeigt, dass auch Liebe und Partnerschaft mit Kurzdarmsyndrom méglich
sind und dass es sich lohnt, flr das zu kampfen, was im Leben wichtig ist.

Martin (55): Kurzdarmsyndrom nach Mesenterialinfarkt

Bis vor 10 Jahren war Martin ein topfitter Mann, der nicht nur seine Familie (er hat eine Frau
und zwei Kinder) sondern auch seinen Beruf als Beamter bei der Kriminalpolizei liebte und
vor der Geburt der Kinder mit seiner Frau gerne Motorrad fuhr. Sein aktives Leben kam von
einem Tag zum anderen zum Stillstand, als durch eine Verkettung unglicklicher Umstande
ein Mesenterialinfarkt sehr spat erkannt wurde. Am Ende mussten ihm operativ groBe Teile
von Dinndarm und Dickdarm entfernt werden. Heute lebt er mit einem 30 Zentimeter lan-
gen Dinndarm und etwa zwei Dritteln seines Dickdarms. Was bedeutet das fir Martin und
seine Familie? Am Anfang seiner Geschichte mit dem Kurzdarmsyndrom stand wie bei vielen
Betroffenen eine Krise. Er musste im wahrsten Sinne des Wortes um sein Leben kampfen,
zweimal reanimiert werden und nach langen Krankenhausaufenthalten muhevoll seine
Bewegungsfahigkeit zurlickerlangen. Heute ist sein Leben davon gepragt, dass er seinen
Tag minutids planen muss. Das liegt zum einen an der parenteralen Erndhrung. Die Infusion
muss zu festen Zeiten erfolgen, auBerdem muss er seine Toilettengange einplanen. Aber
auch seinen Elektrolythaushalt Gberwacht Martin sorgfaltig, und daneben gilt es, die Ver-
sorgung mit den vielen arztlichen Verordnungen zu organisieren. Bei Martin gehéren dazu
10-Liter-Kanister mit Infusionen, Boxen mit intravends zu verabreichendem Magnesium und
das Material fUr die Versorgung des Katheters. AuBerdem erhalt er 15 verschiedene Medika-
mente. Neben Stauraum verlangt diese Logistik auch viel Aufmerksamkeit, da standig fur
Nachschub gesorgt werden muss. Da Martin auch mit seinem Kurzdarmsyndrom berufstatig
ist (zu seinem Leidwesen nach einer nétigen Arbeitszeitverklrzung nur noch im Innendienst
der Kriminalpolizei), sind seine Tage lang: Dienst, Infusionen und andere MaBnahmen im Zu-
sammenhang mit dem Kurzdarmsyndrom beschaftigen ihn von 5 Uhr morgens bis 19 Uhr.

Unterstutzt wird Martin von seiner Frau, der es auch zu verdanken hat, nach anfanglichen
Fehldiagnosen und unzureichenden Behandlungen eine Spezialklinik und auf Kurzdarmsyn-
drom spezialisierte Reha-Einrichtung gefunden zu haben. Daneben ist aber auch die ,Port-
Schwester”, die sich um seinen fur die parenterale Ernahrung bendtigten Katheteranschluss




kimmert und einen Teil seines Infusionsbedarfs organisiert Teil seines unverzichtbaren
Unterstutzungskreises. Martin hat sich seine kdrperliche Fitness zurlickerobert und kann
seine Arzte damit in Erstaunen versetzen, dass er 10 Raummeter Brennholz spalten kann -
aber auch wieder Motorradfahren. Das ist ihm sehr wichtig, da es ihm auch mental besser
geht, wenn sein Koérper fit ist. Sein Rat an Betroffene: FUr die medizinische Versorgung unbe-
dingt Spezialkrafte suchen, auch wenn das mit langeren Anfahrtswegen verbunden ist. Das
Kurzdarmsyndrom ist selten, daher kennt man sich in vielen kleineren Hausern nicht damit
aus. Da die arztliche Betreuung dauerhaft erfolgen muss, ist ein Verhaltnis, das von Vertrau-
en und Kooperation gepragt ist, wichtig. Fur Martin bedeutet das beispielsweise, dass sein
Hausarzt nach kurzer telefonischer Ricksprache auch die Weiterverordnung der facharztlich
angesetzten Medikamente Gbernimmt und Martin so viele Wege erspart.

Erwin (82): Kurzdarmsyndrom im hohen Alter nach Enddarmkrebs und
Stoérung der Bauhinklappe

Erwins Darm machte ihm erst in fortgeschrittenem Alter Probleme, dann aber richtig. Kurz vor
seinem Ruhestand wurde bei ihm Enddarmkrebs festgestellt und erfolgreich operiert. Einige
Jahre spater jedoch kam es infolge der Operation zu Bindegewebsverwachsungen, die erneut
operiert werden mussten. Wahrscheinlich lag es an dieser Vorgeschichte, dass ein weiteres
Darmproblem erst sehr spat korrekt erkannt wurde: Bei Erwin funktionierte die Bauhinklappe
nicht mehr richtig, die dafur sorgt, dass der Nahrungsbrei aus dem Dinndarm in den Dick-
darm Ubertreten, aber nicht mehr in den Dinndarm zurlckflieRen kann. Dadurch, dass sich
die Klappe bei Erwin nicht mehr richtig 6ffnete, sammelte sich der Darminhalt im Dinndarm
immer weiter an und verursachte starke Schmerzen, deren Ursache aber erst nach einigen
Fehlversuchen erkannt wurde. Die zundchst eingeleitete Behandlung mit Medikamenten blieb
erfolglos, eine Ernahrungsumstellung nach einer Ernahrungsberatung brachte jedoch Bes-
serung. Aber auch damit war das Thema Darm fur Erwin nicht erledigt - nach ein paar Jahren
traten erneut starke Schmerzen auf, und wieder fihrte seine Vorgeschichte die arztliche Suche
in die Irre, denn diesmal stammten die Schmerzen von einer Darmverschlingung. Nachdem
diese endlich erkannt und operiert worden war, fuhlte Erwin sich jedoch nicht besser, was aber
arztlicherseits nicht genug beachtet wurde. So kam es auch bei Erwin schlief3lich zu einer Not-
operation, in der sein Darm auf eine Restlange von 100 Zentimetern Dunndarm und 40 Zenti-
metern Dickdarm verkurzt wurde. Nun hatte Erwin ein Kurzdarmsyndrom und er erinnert sich
noch gut, dass anfangs weder er noch seine Frau die Tragweite dieser Diagnose erkannten.

Zu diesem Zeitpunkt war Erwin 74 Jahre alt und musste sich nun damit abfinden, dass anders
als nach der Krebsdiagnose 15 Jahre zuvor eine Ruckkehr zu seinem ,normalen” Leben wohl
nicht mehr méglich sein wirde. Erwin und seine Frau hatten noch so viele Pléane fur weitere

Reisen in alle Welt, die sie nun begraben mussten. Stattdessen: Parenterale Erndhrung ,rund




um die Uhr” und der Versuch, den durch die langen Krankenhausaufenthalte und die noch
langer beeintrachtigte Ernahrung geschwachten Kérper wieder zu Kraften kommen zu lassen.
Dabei sollten ein Ernahrungsmediziner und ein Pflegedienst unterstitzen, aber wieder ein-
mal hatte Erwin Pech: Der Ernahrungsmediziner berechnete einen zu hohen Kalorienbedarf
fur ihn, wichtige Blutuntersuchungen zur Uberwachung der parenteralen Erndhrung wurden
nicht durchgefuihrt. Die Folge: innerhalb eines Jahres entwickelte Erwin eine Fettleber. Diese
Komplikation ist bei parenteraler Ernahrung bekannt und gefurchtet, aber Erwin erhielt erst
Hilfe, als er einen Spezialisten flir Gastroenterologie an einem grof3en Universitatsklinikum
aufsuchte. FUr andere vom KDS Betroffene hat Erwin daher einen wichtigen Rat: Es ist wichtig,
sich immer selbst grandlich zu informieren, auf das eigene Bauchgefuhl zu horen, so viel wie
moglich Gber die Erkrankung und tber Ernahrung zu lernen. Auf diesem Weg hat auch Erwin
ein groles Stiick Lebensqualitat zurtickgewonnen. Nachdem klar war, dass aus den geplanten
Reisen nichts mehr werden wirde, widmete sich Erwin ganz einem anderen Hobby, dass er
vom Schreibtisch aus pflegen kann: er recherchiert und schreibt Blicher zu einer Region in
Deutschland, die ihm seit vielen Jahren am Herzen liegt. Diese Beschaftigung, die Unterstit-
zung durch seine Frau, neue Medikamente, die die Zahl seiner Stuhlgange auf wenige pro Tag
reduziert haben und Alltagstipps, die er in Patientenseminaren erhalt, erlauben ihm heute ein
trotz Kurzdarmsyndrom erfulltes Leben.







Hilfe und Unterstutzung fur Betroffene

Austausch mit Menschen, die mit ahnlichen Problemen zu kampfen haben, kann hilfreich
beim Umgang mit einer chronischen Erkrankung sein. Da das Kurzdarmsyndrom eine selte-
ne Erkrankung ist, finden Sie méglicherweise keine anderen Betroffenen in Ihrer Nahe. Das
Internet bietet Vernetzungsmaoglichkeiten, beispielsweise auf der Website leben-mit-kds.de
oder in der Facebook-Community ,Leben mit KDS", die Sie unter https://www.facebook.com/
lebenmitkds finden. Uber diese Initiative von Takeda erhalten Sie immer wieder Informatio-
nen rund um das Leben mit dem Kurzdarmsyndrom und kdnnen sich mit anderen Betroffe-
nen austauschen.

Spezialisierte Zentren

Weil das Kurzdarmsyndrom selten und gleichzeitig komplex ist, ist eine Betreuung durch
erfahrene spezialisierte Fachkrafte wichtig, oft auch als Erganzung zu lhrem wohnortnahen
Betreuungsteam.

Auf der Website leben-mit-kds.de finden Sie eine Ubersicht der Zentren, die sich in Deutsch-
land auf die Behandlung und Betreuung von Menschen mit Kurzdarmsyndrom spezialisiert
haben.

nl
ElzEE Uber diesen QR-Code
7 . gelangen Sie direkt zu
O] der Ubersicht.

Selbsthilfegruppen

Eine schwere Erkrankung belastet nicht nur die Betroffenen selbst, sondern die ganze Fa-
milie. Neben der Betreuung durch das arztliche Team, die Erndhrungsberatung und andere
Fachleute kann es auch entlastend sein, sich mit anderen betroffenen Familien auszutau-
schen. Fragen Sie die behandelnden Fachleute nach Selbsthilfegruppen und wie Sie mit
diesen Kontakt aufnehmen kénnen.
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Glossar

Begriff

Erklarung

Aminosduren

Bauhinklappe

Broviac-Katheter

cbv

Colon

Colitis ulcerosa

Darmzotten

Dehydratation

Duodenum

Elektrolyte

Aminosauren sind die ,Bausteine”, aus denen Proteine aufgebaut sind.
Um die Proteine aus der Nahrung nutzen zu kénnen, werden sie durch
die Verdauung zu Aminosduren zerlegt.

Die Bauhinklappe (auch lleozdkalklappe genannt) sitzt wie ein Ventil
zwischen dem Dinndarm und dem Dickdarm und verhindert, dass der
Nahrungsbrei aus dem Dickdarm in den Dinndarm zurtckflieBt. Das ist
wichtig, weil der Dickdarm von Bakterien besiedelt ist, die nicht in den
Dinndarm gelangen sollten.

Ein Dauerkatheter, der u.a. in die Schlisselbeinvene gelegt wird und
haufig bei der parenteralen Ernahrung zum Einsatz kommt, weil er
weniger anfallig fur Infektionen ist und nicht leicht verrutschen kann.

Abkurzung fur ,chronisches Darmversagen’

siehe Kolon

Eine chronische Entziindung der Schleimhaut des Dickdarms, die sich
vom Rektum ausgehend unterschiedlich weit im Dickdarm nach oben
ausbreitet.

Fingerformige Ausstllpungen der Schleimhaut des Dunndarms. Im ge-
sunden Dinndarm bildet die gesamte Schleimhaut dicht an dicht stehen-
de Zotten, wodurch die Schleimhautoberflache vielfach vergroRert wird.

Ein Mangel an Korperflissigkeit, der bei zu geringer Aufnahme von
Flussigkeit oder bei Flussigkeitsverlusten beispielsweise durch Durchfalle
auftritt. Eine Dehydratation kann sehr schwerwiegend bzw. lebensbe-
drohlich sein.

Zwolffingerdarm. Der erste Abschnitt des Dinndarms nach dem Magen.

Elektrolyte sind Stoffe, die eine elektrische Ladung tragen, wenn sie in
Flussigkeit (beispielsweise Blut) geldst vorliegen. Wichtige Elektrolyte im
menschlichen Kérper sind bspw. Natrium, Kalium und Magnesium, die fur
viele Stoffwechselprozesse benétigt werden.




Begriff

Erklarung

Elektrolythaushalt

enteral

Enterocolitis

Enzyme

Essenzielle Amino-
sduren

Hormontherapie

IFALD

Ileozdkalklappe

leum

Jejunum

Als Elektrolythaushalt bezeichnet man die Regulation der Aufnahme und
Ausscheidung von Elektrolyten sowie die Menge und Verteilung der im
Kérper befindlichen Elektrolyte. Ein ausgeglichener Elektrolythaushalt ist
fir das Funktionieren des Korpers wichtig, bei Ungleichgewichten kann
es zu schweren Problemen von Muskelkrampfen bis hin zu lebensbedroh-
lichen Zustanden kommen.

Unter enteraler Erndhrung wird im deutschen Sprachgebrauch Sonden-
nahrung verstanden, die in den Darm (und/oder Magen) gegeben wird.

Eine Entzindung des Darms.

Enzyme sind spezielle Proteine, die im Korper viele Funktionen erfillen,
indem sie biochemische Reaktionen beschleunigen. In der Verdauung
spielen sowohl die vom menschlichen Kérper gebildeten Enzyme eine
Rolle als auch die von Bakterien im Dickdarm gebildeten Enzyme.

Eine Aminosdure, die der menschliche Kérper benétigt, aber selbst nicht

aufbauen kann, wird als eine fur ihn essentielle Aminosaure bezeichnet.
Essentielle Aminosduren sind zum Beispiel: Isoleucin, Leucin und Lysin.

Therapie mit normalerweise im Darm gebildeten Hormonen, kann
moglicherweise zur Reduktion der parenteralen Ernahrung fihren.

IFALD: Abkurzung der englischen Bezeichnung ,intestinal failure associa-
ted liver disease” (mit Darmversagen einhergehende Lebererkrankung).
Friher auch als PNALD bezeichnet (,parenteral-nutrition associated liver
disease” - mit parenteraler Erndhrung verbundene Lebererkrankung).

siehe Bauhinklappe

Krummdarm, der letzte Abschnitt des Dinndarms vor dem Dickdarm.

Leerdarm, mittlerer Teil des Dinndarms




Begriff

Erklarung

Katheter

KDS

Kohlenhydrate

Kolon

Malabsorption

Mesenterialinfarkt

Mikrovilli

Motilitét

Morbus Crohn

nekrotisierend

Ein dinner Schlauch, der in BlutgefaRe und andere Hohlorgane des
Korpers eingefihrt werden kann. Die parenterale Erndhrung erfolgt Gber
einen Katheter, der in eine Vene eingefiihrt wird.

Abkulrzung fur Kurzdarmsyndrom

Eine Gruppe biologisch wichtiger Stoffe, zu denen Zucker, Stérke,
Glykogen und Cellulose gehdren. Kohlenhydrate sind wichtige Energie-
lieferanten in der Nahrung.

Dickdarm

Ungenlgende Aufnahme von Nahrstoffen und Flussigkeit im Darm

Akuter Verschluss eines Blutgefal3es, das den Darm versorgt. Durch
die fehlende Durchblutung kann es zum raschen Absterben von Darm-
gewebe kommen.

Fadenférmige Ausstilpungen die zur OberflachenvergréfZerung von
Zellen und der Verbesserung des Stoffaustausches dienen.

Unwillktrliche Muskelbewegungen. Im Darm sorgen diese Bewegungen
dafir, dass der Nahrungsbrei weiter in Richtung Anus bewegt wird.

Eine chronisch entziindliche Darmerkrankung, die den gesamten
Magen-Darm-Trakt betreffen kann und meist schubférmig verlauft.

mit dem ortlich begrenzten Absterben von Gewebe verbunden




Begriff

Erklarung

oral

parenteral

Proteine

Rektum

Sepsis

Stenose

Thrombose

Villi

Volvolus

Uber den Mund

Wortlich bedeutet parenteral ,am (Dinn-)darm vorbei‘. Die parenterale
Erndhrung umgeht also den Darm und wird direkt in die Blutbahn verab-
reicht.

EiweilBe. Aus Aminosauren aufgebaute komplexe biologische Molekdile,
die viele Funktionen haben. In der Nahrung sind sie Energietrager, im
Kérper kommen sie sowohl als Strukturmolekdile als auch als Enzyme vor.

Mastdarm. Letzter Abschnitt des Dickdarms vor dem After.

Blutvergiftung. Ein lebensbedrohlicher Zustand, der eintreten kann,
wenn Bakterien oder Pilze in die Blutbahn gelangen.

Verengung eines Hohlorgans, also beispielsweise des Darms oder von
BlutgefaRen.

Blutgerinnsel

Zotten, siehe auch Darmzotten

Darmverschlingung. Kann angeboren oder erworben sein.







Checkliste fur Arzttermine

Das Kurzdarmsyndrom ist eine komplexe Erkrankung und es wird bei jedem Termin in der
Klinik oder mit anderen Angehdrigen des Betreuungsteams vieles zu besprechen geben. Da-
bei kann es hilfreich sein, wenn Sie sich gut auf die Gesprache vorbereiten, sich Fragen notie-
ren und auch beim Termin aufschreiben, was besprochen wurde. Auch die Begleitung durch
Angehorige oder eine Vertrauensperson kann hilfreich sein, um die Fille der Informationen
besser zu verarbeiten.
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Wichtige Fragen kdnnen sein:

+ Welche Abschnitte des Darms sind vom Kurzdarmsyndrom betroffen?

+ Welche Bedeutung hat das fur die Erndhrung - wird sie oral/enteral und parenteral erfolgen?




+ Welcher Verlauf ist zu erwarten - besteht die Moglichkeit, dass der Darm sich so weit
erholt, dass auf parenterale Erndhrung verzichtet werden kann?

+ Wie oft muss ich in die Klinik/Praxis kommen? Gibt es Ubernachtungsméglichkeiten oder
Sonderkonditionen in Hotels fur Betroffene und Angehdrige, die eine weite Anreise haben?




+ Muss ich mich auf Folgeoperationen einstellen?

+ Wird ein Katheter/Port fir die parenterale Ernahrung angelegt?
Wenn ja, wie wird dieser gepflegt?




+ Wer unterstitzt mich bei der Pflege zu Hause?

+ Welche Medikamente benétige ich und wie sind diese einzunehmen oder anzuwenden?




+ Auf welche Anzeichen fur Komplikationen muss ich achten? Wann reicht es, in der Sprech-
stunde anzurufen, wann liegt ein Notfall vor, zu dem der Rettungsdienst gerufen werden
muss?

+ Gibt es eine Selbsthilfegruppe oder andere Angebote fur betroffene Familien?




+ Wo kann ich mich selbst weitergehend informieren? Gibt es Veranstaltungen
far Patient*innen?

Haben Sie weitere Fragen? Notieren Sie sie hier:




Haben Sie weitere Fragen? Notieren Sie sie hier:







Die bereitgestellten Informationen stellen keinen Ersatz fur eine medizinische Beratung dar.
Sollten Sie eine umfassende Beratung winschen, suchen Sie bitte lhren behandelnden Arzt/
Ihre behandelnde Arztin auf.

Folgen Sie uns auf

@ lebenmitkds
leben.mit.kds

@] leben-mit-kds.de
Takeda Pharma Vertrieb GmbH & Co. KG

Potsdamer Str. 125 @ Takeda Kurzdarm
10783 Berlin

www.takeda.de
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