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Hintergrund: Das chronische Darmversagen (CDV) im Kindesalter ist eine seltene Erkran-
kung. Epidemiologische Daten zu Inzidenz und Pravalenz liegen nur ungenugend vor [1].
Die Pravalenz in Europa wird auf 1.4-5.6 pro 100.000 Kinder geschatzt [2]. Die CDV-Rate
wurde in einer italienischen Multicenter-Analyse mit 0,1% pro 1.000 Neugeborenen bzw. mit
0,5% je 1.000 Aufnahmen auf eine neonatologische Intensivstation berechnet [3]. Daten
zum Auftreten bei alteren Kindern sind jedoch nicht bekannt. Aufgrund verbesserter Uber-
lebensraten auch sehr kleiner Friihgeborener mit nekrotisierender Enterokolitis und steigen-
der Pravalenz der Gastroschisis, kann aber von einer Zunahme des chronischen Darmver-
sagens ausgegangen werden [3,4]. Pravalenz und Inzidenz fir Deutschland liegen nicht vor
[5]; basierend auf den 0.g. Daten ist von mindestens 100 CDV-Diagnosen pro Jahr auszu-
gehen.

Grundlage des chronischen Darmversagens ist eine Reduktion funktioneller Darmmasse.
Folge ist die Unfahigkeit, die fiir Uberleben, Wachstum und Entwicklung nétigen Néhrstoffe
und Flissigkeit aufzunehmen, so dass die Notwendigkeit zur kiinstlichen Ern&hrung resul-
tiert [6]. Die NASPGHAN (North American Society for Pediatric Gastroenterology, Hepato-
logy and Nutrition) definiert das Darmversagen als Abhangigkeit von parenteraler Ernah-
rung fiir > 60 Tage aufgrund einer intestinalen Erkrankung oder Resektion [7]. Die Atiologie
im Kindesalter ist vielfaltig und unterscheidet sich von der Erwachsenenpopulation. Hau-
figste Ursache bei Kindern ist das Kurzdarmsyndrom (KDS) durch ausgedehnte chirurgi-
sche Darmresektionen. Weitere Ursachen des chronischen Darmversagens sind Darmmo-
tilitdttsstdrungen und mukosale Enteropathien [8,9].

Die Behandlungskonzepte haben das Ziel, eine regelhafte Nahrstoffversorgung der Kinder
Uber die Versorgung mittels Langzeit-parenteraler Ernéhrung iber Monate bis Jahre zu ge-
wahrleisten. Ziel ist die Unabhangigkeit von einer parenteralen Nahrstoff- bzw. Flissig-
keitssubstitution im Sinne der enteralen Autonomie [10]. Interdisziplindre Programme der
LIntestinalen Rehabilitation” haben sich international als die erfolgreichste Strategie beziig-
lich Uberleben, Erreichen der enteralen Autonomie und Vermeiden einer Darmtransplanta-
tion herausgestellt [11]. Spezialisierte Zentren fir die Betreuung der Kinder mit CDV exis-
tieren in der Bundesrepublik Deutschland nur wenige. Zudem kann die Erkrankung CDV
unerwartet und fern einer Facheinrichtung entstehen. Wéhrend die Diagnosestellung immer
in einem stationaren Aufenthalt erfolgt, findet die tatséchliche Betreuung in sehr heteroge-
nen klinischen Umfeldern statt.

Fur Deutschland sind die Inzidenz, die Ursachenverteilung, Krankheitscharakteristika sowie
das initiale Management — medizinisch-inhaltlich wie strukturell — bislang nicht bekannt.
Dies ist jedoch unabdingbar, um auf magliche Versorgungsliicken hinweisen und Konzepte
zu deren SchlieBung erarbeiten zu konnen.

Fragestellungen:

1. Inzidenz, Atiologie, Alters-/Geschlechtsverteilung des chronischen Darmversagen bei
Kindern unter 18 Jahren in Deutschland

2. Erhebung der initialen Krankheitscharakteristika bei Diagnosestellung, wie (Rest-)
Darmanatomie, chirurgische Eingriffe, zentrale Langzeitgefakatheter, Komplikationen
und medizinisch-fachliche Betreuung

Falldefinition: Kinder unter 18 Jahren mit dem erstmaligen Auftreten eines chronischen
Darmversagens, im Sinne des Bedarfs einer partiellen oder vollstandigen parenteralen Er-
nahrungstherapie fiir mehr als 60 Tage bzw. erwartungsgemaf mehr als 60 Tage.

Logistik: Bitte melden Sie alle Patienten und Patientinnen nach obiger Falldefinition im
Rahmen der monatlichen Fallmeldung an die ESPED-Geschaftsstelle. Nach der Meldung
erfolgt der Fragebogen-Versand durch die Geschaftsstelle.
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