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Bericht der ESPED Geschiftsstelle

Riickblick

Liebe Leserinnen und Leser, liebe ESPED-Melderinnen und Melder, liebe ESPED-Studienleitungen, liebe

ESPED-Interessierte,

das zurlickliegende Jahr 2024 war in vielerlei Hinsicht
flr ESPED ereignisreich, fordernd und weichenstel-
lend.

Nachdem Frau Prof. Felderhoff-Miser im Januar die
Prasidentschaft der DGKJ iibernommen hatte, Giber-
nahm Herr Prof. Mayatepek den Vorsitz im ESPED-
Beirat.

Im Januar erhielten wir von der DGKJ die bean-
tragte Finanzierung fiir eine Neuaufstellung unseres
Meldeportals und begannen mit den Vorarbeiten.
Dies war notwendig geworden, da wir mit dem alten
Meldeportal viele Wiinsche unserer Melderinnen
und Melder nicht umsetzen konnten. Nach Uber-
windung zahlreicher technischer Schwierigkeiten
erfolgte der finale Wechsel auf das neue Portal dann
Anfang 2025.

Nach der Fruhjahrssitzung des ESPED-Beirats am
21. Méarz wurde dieser erneut umgestellt. Eine neue
Richtlinie der DGKJ zur Besetzung von Beiraten und
Kommissionen machte dies notwendig. Wir durften
Frau PD Bruns, Frau Prof. Grasemann und Herrn Prof.
Rafat als neue Mitglieder begriiBen. Sie nahmen
dann an der Beiratssitzung am 5. Dezember erstma-
lig teil. Gleichzeitig beendete Herr Prof. Freisinger
seine Mitgliedschaft im Beirat. Wir danken Herrn Prof.
Freisinger fiir seine langjahrige Begleitung von
ESPED und freuen uns mit dem neu besetzten Beirat
auf die gemeinsame Zusammenarbeit.

Am 19. September wurde erstmals der neu geschaf-
fene ESPED Investigator Award verliehen. Er ist mit
8.000 € dotiert und wurde an Frau Prof. Miitze fiir ihre
ESPED-Studie zum angeborenen Vit.-B12-Mangel
verliehen. Wir gratulieren! Die nachste Preisverlei-
hung findet wieder 2026 statt. Alle ehemaligen
ESPED-Studienleitungen sind herzlich eingeladen,
sich zu beteiligen.

Am 18. Oktober verstarb der Griinder und langjah-
rige Leiter der ESPED, Herr Prof. von Kries, nach langer
und schwerer Krankheit. Er hatte ESPED 1992 — nach
dem Vorbild der Britischen Padiatrischen Surveillance
Unit —gegriindet und bis 2021 geleitet. Er war Ehren-
mitglied der DGKJ und wurde 2023 mit der héchsten
Auszeichnung der Kinder- und Jugendmedizin, dem
Otto Heubner Preis, fiir sein Lebenswerk geehrt. Mit
ihm verlor ESPED und damit die gesamte Padiatrische
Epidemiologie in Deutschland die pragendste Person
der letzten Dekaden. Er war Autoritdt, weiser Berater,
brillanter Wissenschaftler, wunderbarer Kollege und
guter Freund in einer Person. Er hinterlasst eine Liicke,
die wir nicht schlieBen kénnen.

Beim Blick auf das Jahr 2024 sehen wir zahlreiche
Herausforderungen: Kinderkliniken und padiatrische
Abteilungen schlossen, langjahrige Melderinnen und
Melder gingen in den wohlverdienten Ruhestand. Wir
stehen vor groBen Aufgaben denen wir uns stellen
missen. Die weitere Digitalisierung, automatische
Fallerfassung und -meldung sowie Kl-basierte Aus-
wertungen von Gesundheitsdaten konnten hier Lo-
sungen sein.

AbschlieBend mdchten wir allen Unterstiitzerinnen
und Unterstiitzern von ESPED sehr herzlich danken,
insbesondere fiir die engagierte Teilnahme an den
Fallmeldungen und klinischen Erhebungen. Unsere
jahrliche Qualitatssicherung zeigt, dass wir trotz der
benannten Herausforderungen eine hohe Abdeckung
und Vollzahligkeit in ESPED erreichten. Mit lhrer Mit-
hilfe kdnnen wir ESPED weiter entwickeln, um den
wachsenden Anforderungen im Bereich der Padia-
trischen Surveillance gerecht zu werden.

Wir wiinschen lhnen nun viele informative Ein-
blicke mit dem vorliegenden Bericht und freuen uns
auf die weitere erfolgreiche Zusammenarbeit.

Susanne Blomenkamp und Michael S. Urschitz
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Bericht der ESPED-Geschaftsstelle fiir das Jahr 2024

1 ESPED-Erhebungen im Jahr 2024:
Uber das Jahr 2024 wurden insgesamt 10 Erhebungen
abgefragt (Tab. 1)

Ganzjahrig und nicht beendet wurden folgende Er-

hebungen durchgefiihrt:

+ ARDS (Acute respiratory distress symptom bis
18. LJ mit onkologischer Grunderkrankung bzw.
nach Stammzelltransplantation)

+ Manifestation Diabetes mellitus NRW bis 35 J. und
bundesweit <5 Jahre

+ Hitzeerkrankungen

» DSD (Neudiagnose Intergeschlechtlichkeit/Varian-
ten der Geschlechtsentwicklung)

+ Kontinuierliche Nierenersatzverfahren,

+ Invasive Pneumokokken-Erkrankungen (IPE)

+ ARF/PSGN (Akutes Rheumatiches Fieber und
Post-Streptokokken-Glomerulonephritis)

« Pleuraempyeme/-ergiisse infolge Pneumonie

+ Chronisches Darmversagen

Im Jahr 2024 wurde keine Erhebung neu begonnen

oder beendet.

2 Fallmeldungen 2024

2.1 Teilnehmende Kliniken und Abteilungen
2024

Im Berichtsjahr 2024 wurden 367 ESPED-Ansprech-

partner:innen der teilnehmenden Abteilungen aus

Kinderkliniken in Deutschland angeschrieben. Die

Fallmeldungen erfolgten liberwiegend per Online-

Antwort liber das ESPED-Portal. Inkludiert waren 334

Allgemeine Padiatrien, 16 Neonatologien, 17 Kinder-

chirurgien in insgesamt 321 Kliniken.

2.2 Falimeldungen 2024

Versand der monatlichen Fallerfassungen

Im Berichtsjahr 2024 wurden insgesamt 4.366 E-Mails
mit Bitte um eine Fallerfassung fiir den jeweiligen
Monat versendet. Nachmeldungen waren sowohl
Uber die monatlich versendeten Abfragen als auch
Uber die spater postalisch versendeten Jahresmelde-
karten (Anfang 2025) mdoglich. Die Response mit
3517 (80,5 %) Antworten fiir dieses Jahr Gbertraf im
Jahresdurchschnitt das Niveau von 2023 (79 %, siehe
auch Abb. 1).

Tab. 1: Durchgefiihrte Erhebungen im Berichtsjahr 2024. Alle Erhebungen waren ganzjahrig durchlaufend.

Nummer 2024
Erhebung .24 Feb-24 Mar24 Apr24 May-24 Jun-24 Jul-24 Aug-24 Sep-24 Oct-24 Nov-24 Dec-24
1 vakant
2 ARDS
3 Manifestation Diabetes mellitus bundesweit und NRW
4 vakant
5 Hitzeerkrankungen
6 Neudiagnose Intergeschlechtlichkeit (DSD)
7 Kontinuierliche Nierenersatzverfahren
8 Syst. Pneumokokken-Infektionen
9 ARF/PSGN
10 vakant
11 Pleuraempyeme/-ergiisse infolge Pneumonie
12 Chronisches Darmversagen
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Melderoutine

Der Riicklauf der Fallerfassungen fiir das Jahr 2024
erreichte im dritten Quartal seinen héchsten Stand
mit 81,7 %. Im vierten Quartal war — wie auch im
Vorjahr 2023 zu beobachten - mit 78,7 % Response
ein Melderiickgang zu verzeichnen (Abb. 1).

45 Abteilungen gaben ganzjahrig keine Response
(Abb.2), 73 Melder:innen meldeten unvollstandig.

249 Melder:innen (68%) meldeten ganzjdhrig jeden
Monat an ESPED, durch Nachmeldungen mit Riick-
lauf der Jahresmeldekarte 2024 konnte eine weite-
re Vervollstaindigung der Fallmeldungen erreicht
werden.

Die regionale Verteilung des Riicklaufs der monatli-
chen Fallmeldungen istin Abb. 3 dargestellt.
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Abb. 1: Im Berichtsjahr 2024 (hellgriin) Gberschritt der Riicklauf der monatlichen Fallerfassungen (Meldekarten) in den ersten drei
Quartalen wieder die 80 %-Marke, zum Ende des Jahres 2024 gab es wie auch in 2023 einen Meldeknick (79% vs. 2023 75 %), der

jedoch nicht so hoch wie in 2023 ausfiel.
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Abb. 2: Die Melderoutine der Melder reichte von ,ganzjahrig nicht gemeldet” bis ,alle 12 Monate regelmafig gemeldet”. Die Mel-
dungen konnten Uber die Anfang des Jahres versendete Jahresmeldekarte noch vervollstandigt werden.
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Abb. 3: Regionale Verteilung der Response zu den Aufforderungen Abb. 4: Regionale Verteilung der Anzahl gemeldeter Félle fur
zur Fallmeldung fiir 2024 (in %, Pfeile: Trend zum Vorjahr 2023). 2024 (Pfeile: Trend zum Vorjahr; in Klammern: Vorjahreswerte).

Tab. 2: Gemeldete Falle fiir das Jahr 2024 nach Abzug der Fehimeldungen (Stand 18.08.2025).

2024
Erhebung
Q124 Q224 Q324 Q424 Summe

2 | Acute Resp. Distress Syndrom 16 13 7 5 41

Diabetes bundesweit <5J. 101 86 94 94 368
3

Diabetes NRW bis 35 J. 218 156 155 176 705
5 |Intensivpflichtige Hitzeerkrankungen 0 3 8 1 12
6 | Neudiagnose Intergeschlechtlichkeit (DSD) 13 7 6 5 31
7 | Kontinuierliche Nierenersatzverfahren 0 4 3 7 14
8 | Pneumokokkeninfektionen 105 59 32 56 252
9 | Akutes Rheum. Fieber/Poststreptok.-Inf. 38 29 1 26 94
11 | Pleuraempyeme 216 113 66 81 476
12 | Chron. Darmversagen 9 16 10 16 51
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Fallmeldungen

Im Berichtsjahr wurden insgesamt 2.121 Falle (2023
2.495 Félle) gemeldet (Tab. 2). Die regionale Verteilung
der gemeldeten Félle istin Abb. 4 dargestellt. Die Fall-
zahlen bei den infektiologischen oder Infektion-asso-
ziierten Erkrankungen sind in diesem Jahr erstmals
wieder rlicklaufig. Der Riicklauf der Studienfragebdgen
lag im Jahr 2024 zwischen 29 und 87 % (Abb. 5).

Acute Respiratory Distress Syndrom (Onko)
Diabetes bundesweit >5 Jahre

Diabetes mellitus NRW<35)J
Hitzeerkrankungen

Differences of Sexual Development (DSD)
Kontinuierliche Nierenersatzverfahren

Invasive Pneumokokkeninfektionen

Akutes rheumatisches Fieber /
Poststreptokokken-Glomerulonephritis

Pleuraempyeme

Darmversagen

Meldeaufwand

Der Meldeaufwand in den Kliniken stellt sich sehr
heterogen dar (Abb. 6). In 62 Kliniken wurde angege-
ben, keine Falle verzeichnet zu haben, der Giberwie-
gende Anteil der Kliniken (163) meldete 1-10 Falle
pro Jahr, in 45 Kliniken waren 11-20 Falle in 2024 zu
verzeichnen. 20 Kliniken melden 21-40 Falle, finf
Kliniken meldeten mehr als 40 Falle im Jahr 2024.
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Abb. 5: Riicklauf der Klinikfragebogen in 2024 (Stand 18.08.2025)
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Abb. 6: Meldeaufwand der in 2024 teilnehmenden Kliniken im Vergleich zu den Vorjahren (Stand 18.08.2025)
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Premiere des ESPED-Awards 2024 auf dem Kongress fiir Kinder- und

Jugendmedizin in Mannheim

In diesem Jahr wurde zum ersten Mal - neben an-
deren Wissenschaftspreisen und Ehrungen - der
+ESPED Investigator Award” verliehen - eine neue
Auszeichnung der Erhebungseinheit fir Seltene
Padiatrische Erkrankungen in Deutschland (ESPED).

Die Preistragerin ist Prof. Dr. med. Ulrike Mitze (45)
mit ihrer Studie ,Vitamin B12 Deficiency Newborn
Screening”. Die DGKJ-Jury wiirdigte insbesondere
das innovative Studiendesign, die methodisch sau-
bere Auswertung und die hohe klinische Relevanz
der Fragestellung. Der Nutzen eines Screenings auf
Vitamin-B12-Mangel im Neugeborenenalter sei an-
gesichts moglicher irreversibler Schaden bei verspa-
teter Diagnose und Therapie evident. Die Arbeit
liefere eine belastbare Grundlage fir die Einfiihrung
eines entsprechenden Screenings.

Dariiber hinaus betonten die Jurymitglieder, dass
die Untersuchung auch als Modellprojekt fiir die Um-
setzung zukiinftiger Studien im Bereich Seltene Er-
krankungen dienen kénne.

Die Ergebnisse wurden bereits im laufenden Be-
wertungsverfahren des Gemeinsamen Bundesaus-
schusses (G-BA) zur moglichen Erweiterung des

Was ist der Investigator Award?

Die Deutsche Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendme-
dizin (DGK)) stiftet den ESPED Investigator Award, der
anlasslich des 30-jahrigen Jubildums von ESPED be-
schlossen wurde. Er kann jahrlich verliehen werden und
wird gewahlt durch Mitglieder des des Wissenschaft-
lichen Beirats von ESPED und unterzeichnet von der
Sprecherin bzw. dem Sprecher des Wissenschaftlichen
Beirats und der Prasidentin/des Prasidenten der DGKJ.
Er besteht aus einer Urkunde und einem zweckgebun-
denen geldwerten Preis im Umfang von 8.000 €. Der
Preis muss Das Ziel des ESPED Investigator Awards ist
die Auszeichnung von hochkaratigen Publikationen zu
ESPED Studien. Es diirfen nur Publikationen mit Erst-
autorenschaft in einem Journal mit peer-review Ver-
fahren vorgelegt werden. eitere Informationen zur Teil-
nahme am ESPED Investigator Award finden Sie auf der
Homepage der DGKJ unter
https://www.dgkj.de/espedinvestigatoraward

Neugeborenen-Screenings berlicksichtigt — und
positiv bewertet.

Prof. Dr. Ulrike Miitze ist Funktionsoberarztin der
Sektion flir Neuropadiatrie und Stoffwechselmedizin
am Zentrum fir Kinder- und Jugend-
medizin der Universitatsklinik Heidel-
berg.

Anmerkung: Am 15. Mai 2025 hat der
GB-A das entsprechende Bewertungs-
verfahren abgeschlossen und das Neu-
gebornen-Screening aufVitamin-B12-
Mangel in die Kinder-Richtlinie aufge-
nommen. Siehe hierzu
www.g-ba.de/bewertungsverfahren/
methodenbewertung/304/

Die Verleihung des ESPED Investigator Awards
an Frau Prof. Dr. Ulrike Miitze (links) erfolgte
durch die Prasidentin der DGK] Frau Prof. Dr.
Ursula Felderhoff-Miiser.


https://www.g-ba.de/bewertungsverfahren/methodenbewertung/304/
https://www.g-ba.de/bewertungsverfahren/methodenbewertung/304/
https://www.dgkj.de/espedinvestigatoraward

Bericht der ESPED-Geschéftsstelle

Tagungsimpressionen 2024

Alle Fotos, wenn nicht anders gekennzeichnet: DGKJ/Hauss

Er6ffnungsansprache der DGK]J-Vizeprisidentin Prof.
Dr. Ursula Felderhoff-Miiser.

Mit insgesamt 7 Postersitzungen wurden die Poster auf der Posteraus-
stellung préasentiert und diskutiert.

Abendveranstaltung im Technoseum
Mannheim.

Reger Austausch am Stand der DGKJ. ESPED—Stand. "Foto: A. HeB
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Kurzberichte der Studienleitungen fiir 2024

Acute Respiratory Distress Syndrom bei Kindern und Jugendlichen
(padiatrisches ARDS) bis zum 18. Lebensjahr mit onkologischer
Grunderkrankung bzw. nach Stammzelltransplantation

Hendryk Schneider, Daniel Matheisl & Hans Fuchs

Hintergrund

Das akute Lungenversagen bei Kindern (Pediatric Acute Respiratory Distress Syndrome-PARDS) ist eine
seltene Komplikation bei padiatrischen Patienten wahrend der Therapie onkologischer Erkrankungen
sowie nach autologer/allogener Stammzelltransplantationen [1; 2].

Atiologisch kommen verschiedenste Ursachen als Ausléser des PARDS in dieser heterogenen Patienten-
gruppe in Frage. Es gibt keine verbindlichen Algorithmen, welche Diagnostik bei einem ARDS in dieser
Patientengruppe indiziert ist. Oft kann fiir das Lungenversagen keine spezifische Ursache nachgewiesen
werden.

Bei den Behandlungsstrategien, sowohl beziiglich der allgemeinen Therapie des PARDS, als auch fiir
spezifische oder gar experimentelle Therapieansatze in dieser Patientengruppe, besteht wenig Einheit-
lichkeit.

Die Mortalitat des PARDS bei onkologischer Grunderkrankung und nach Stammzelltransplantation ist
sehrhoch [3, 4, 5]. Um die Prognose zu verbessern, waren dringend multizentrische randomisierte Studien
notwendig, mit dem Ziel evidenzbasierte Behandlungsstrategien zu entwickeln.

Wir hoffen, mit dieser Erhebung eine Auskunft insbesondere ber die spezifischen Ursachen, zu den
eingesetzten diagnostischen und therapeutischen Verfahren, sowie zur Prognose des PARDS in dieser

besonderen pddiatrischen Population zu erhalten, mit dem Ziel, solche Studien zu ermdglichen.

Fragestellungen

a. Wie hoch ist die Fallzahl an Patienten mit PARDS
auf dem Boden einer onkologischen Erkrankung
und/oder nach Stammzelltransplantation im Stu-
diengebiet pro Jahr?

b. Was ist die zugrundeliegende Erkrankung und
akute Ursache des PARDS?

¢. Welche Diagnostik wird durchgefiihrt, um die
Genese des PARDS zu klaren?

d. Welche therapeutischen MaBnahmen werden
durchgefihrt?

e. Wie hoch ist die Sterblichkeit und was sind Pra-
diktoren fiir den Outcome?

Falldefinition

Patienten vor dem 18. Geburtstag mit onkologischer
Erkrankung (solide oder hamatologische Neoplasie
einschlieBlich Rezidiv) und/oder Z.n. Stammzelltrans-
plantation™ (bei onkologischer oder nicht-onkologi-
scher Erkrankung)

sowie
PARDS gemaf Leitliniendefinition [6]

+ Oxygenierungsstorung
- NIV’ mit PEEP>5cmH20 und paO2/FiO2 <
300 mm Hg oder SpO2/FiO2 < 264 %
- IV' mit OI"" (MAP x FiO2 x 100 / pa0O2) > 4
oder OSI™ (MAP x FiO2 x 100 / Sp02) > 5
« akuter Beginn der Oxygenierungsstorung in-
nerhalb von 7d
« Rx oder CT-Thorax zeigt neue Infiltrate (uni-
oder bilateral) im Lungenparenchym
. Odeme, die nicht durch Fliissigkeitsiiberladung
oder Herzversagen entstanden sind

NIV = nicht-invasive Beatmung; IV = invasive Beatmung
Stammezelltransplantation innerhalb der letzten 360

Tage
™ 0Ol = Oxygenierungs-Index; OSI = Oxygenierungs-Sat-

tigungs-Index

11



H. Schneider et al.: Acute Respiratory Distress Syndrom bei Kindern und Jugendlichen (padiatrisches ARDS)

Ergebnisse

Fallstatistik
Von Januar 2024 bis Dezember 2024 gab es insgesamt
46 gemeldete Falle. Von diesen gemeldeten Fallen
waren 5 Fehlmeldungen. Mit den von Oktober bis De-
zember 2023 gemeldeten Fallen, ergibt sich fiir den
Zeitraum bis Dezember 2024 eine Gesamtzahlvon 53
Fallen seit Start der Erhebung am 01.10.2023.
Zuden glltigen 53 Fallen liegeninsgesamt 31 aus-
gefiillte Fragebdgen vor. 22 Fragebdgen sind noch
ausstehend.

Klinische Charakterisierung

Bei den ausgefiillten 31 Fragebdgen wurde in 21 Fal-
len ein OSI oder/und ein Ol angegeben (entspre-
chend 10 Riickmeldungen unvollstandig). Bei 11/21
Patienten wurde einzig ein OSI, bei 5/21 einzig ein
Ol und bei 5/21 Patienten ein OSI sowie ein Ol an-
gegeben. Bei 13 Patienten lag ein schweres PARDS
vor (0S| =12 bzw. Ol =16), und bei 8 Patienten ein
mildes bzw. moderates PARDS (OSI 5 - 12 bzw. Ol 4
- 16) (Abbildung 1).

Das mediane Alter der 31 auswertbaren Patienten
betragt 6,3 Jahre (IQR 2,2 - 12,6 Jahre), das mediane
Korpergewicht 20 kg (IQR 12,75 - 41 kg). Der héchs-
te angegebene Oxygenierungs-Sattigungs-Index
betragt 36, der hdchste angegebene Oxygenierungs-
Index 51.719% (22/31) der Patienten sind mannlichen
Geschlechts (siehe auch Tabelle 1).

Das PARDS trat bei den gemeldeten 12 stammzell-
transplantierten Patienten im Median nach 28 Tagen
(IQR 10 - 146 Tage) auf.

Schweregrad PARDS

8
38 %

13
62 %

mildes/
moderates
PARDS

schweres
PARDS

Abb. 1: Anteil der Patienten mit mildem/moderaten PARDS und
schwerem PARDS gemif3 maximal angegebenem Oxygenierungs-
Sattigungs-Index bzw. Oxygenierungs-Index.
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Tabelle 1: Patienten-Charakteristik

Eigenschaft Wert/Anzahl
Alter [Jahre], Median (IQR) 6,3 (2,2 -12,6)
Gewicht [kg], Median (IQR) 20 (12,75 - 41)
Geschlecht minnlich/weiblich 22/9
Grunderkrankung

Leukdmie oder Lymphom 18
Solider Tumor 5

ZNS Tumor 4
Solider Tumor 5
Stammzelltransplantation (allogen/autolog) 12/0

Beziiglich der Diagnostik sind die durchgefiihrten
Untersuchungen anteilig in Abbildung 2 dargestellt.

In 8 von 31 Fallen (26 %) blieb die Ursache des pa-
diatrischen ARDS ungeklart. Eine infektiose Ursache
wurde in insgesamt 52% der Falle vermutet. Dar-
unter eine Virus - Infektion in 6 Fallen (2x HMPV, 2x
CMV, 1x RSV, 1x Influenza) und eine bakterielle In-
fektion in 5 Fallen (VRE - Sepsis, Stenotrophomonas
maltophilia - Pneumonie, Klebsiella pneumonia +
E.coli - Sepsis, Pseudonomas aeruginosa - Pneumo-
nie, Klebsiella oxytoca - Pneumonie). Eine Pilzinfek-
tion als Ausloser des PARDS schien laut Meldung in
3 Fallen vorzuliegen (2x Aspergillus sp., 1x Candida
sp.). Eine Koinfektion von Viren und Pilzen wurde als
auslosende Ursache in 2 Fallen vermutet (1x RSV +
Aspergillus sp., 1x Influenza + Candida sp.). Nicht-in-
fektiose Ursachen scheinen laut gemeldeten Daten
in 7 von 31 Fallen (22%) vorzuliegen (siehe auch
Abbildung 3).
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Abb. 2: Angegebene Untersuchungen zur Klarung der Genese
des PARDS (NB-BAL = nicht-bronchoskopische Bronchoalveo-
lare Lavage; BAL = Bronchoalveoldre Lavage; CT = Computer-
tomographie; immunologische Diagnostik = z. B. Komplement-
diagnostik / Interferonsignatur)
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virale Infektion + Pilzinfektion

Cytokine Release Syndrom nach Car-T-Zell-Therapie

Abb. 3: Vermutete auslosende Ur-
sachen des PARDS (HLH = hdmo-
phagozytische Lymphohistiozyto-
se, TA-TMA = transplantations-
assoziierte thrombotische Mikro-
angiopathie, DAH = diffus alveo-
lare Himorrhagie)

Beziiglich der durchgefiihrten Therapie wurden 27
von 31 Patienten invasiv beatmet. Eine Hochfre-
qguenzoszillationsbeatmung (HFOV) erfolgte bei 2
Patienten. Eine ECMO-Therapie wurde bei 7 Patienten
durchgefiihrt. Von diesen 7 Patienten, haben 2 (ent-
sprechend 29 %) Uberlebt.

Beziiglich der Beatmungsstrategie ergeben sich
folgende Ergebnisse: Der mediane maximal einge-
setzte PEEP betrug 14cmH20 (IQR 11 - 15cm H20),
der mediane eingesetzte maximale Spitzendruck
34cmH20 (IQR 29 - 40 cm H20), bei einem Ziel-Ti-
dalvolumenvon 5 ml/kg (IQR 5 -6 cm H20). Bei 58 %
der beatmeten Patienten wurde eine permissive Hy-
perkapnie angestrebt.

Fir 27/31 Patienten wurde ein Outcome angege-
ben.In 11 von 27 Féllen sind die Patienten verstorben
(Mortalitat entsprechend 41 %).

Schlussfolgerungen

Von Oktober 2023 bis Dezember 2024 wurden ins-
gesamt 53 Fdlle von padiatrischem ARDS bei Patien-
ten mit onkologischer Grunderkrankung und/oder
nach Stammzelltransplantation gemeldet. Fir 31
dieser Patienten liegen ausgefillte Fragebdgen vor.
Bei 62% der vollstandig gemeldeten Patienten lag
ein schweres Lungenversagen (max. Oxygenierungs-
Index = 16, max. Oxygenierungs-Sattigungs-Index >
12) vor. 71 % der Patienten sind mannlich.

In 26 % der Falle blieb die Ursache des ARDS un-
klar.In 52 % der Falle war eine Infektion die vermu-
tete Ursache des ARDS und in 22 % der Félle wurde
eine nicht-infektidose Ursache identifiziert (siehe
Abbildung 3).

Flr die Beatmungsstrategie lasst sich zeigen, dass
der maximale Spitzendruck mit einem Median von

fibrotische Lungenverdnderung

Ausl6ser des PARDS

unklar | 8

virale Infektion | 6

bakterielle Infektion | | 5

Pilzinfektion

HLH

TA-TMA

DAH

Lungenkarzinom

34cmH20 (IQR 29 - 40 cmH20) oberhalb des emp-
fohlenen Bereichs (28 - 32cmH20) liegt. Gleiches gilt
fir den notwendigen driving Pressure (deltaP) — der
maximal eingesetzte Wert liegt hier im Median bei
26 cmH20 (IQR 17 - 32,5cm H20) — empfohlen wird
moglichst < 15 cmH20 [6; 7].

Fir den maximal eingesetzten PEEP wurde im Me-
dian ein Wert von 14cmH20 (IQR 11 - 15cmH20)
angegeben und fir das Ziel-Tidalvolumen ein Me-
dian von 5 ml/kg (IQR 5 - 6 ml/kg) — beides deckt
sich mit den entsprechenden Empfehlungen [6; 7].

Die Sterblichkeit in der vorliegenden Kohorte von
Patienten liegt bei 41 %.

Kontaktdaten

Dr. Hendryk Schneider, Oberarzt Sektion Neonato-
logie und Padiatrische Intensivmedizin

KJK Freiburg; Breisacher Str. 62, 79106 Freiburg

Tel.: 0761 270 43669; Fax.: 0761 270 43108

Email: hendryk.schneider@uniklinik-freiburg.de

Prof. Dr. Hans Fuchs, Leiter Sektion Neonatologie und
Padiatrische Intensivmedizin

KJK Freiburg; Breisacher Str. 62, 79106 Freiburg

Tel.: 0761 270 43659; Fax.: 0761 270 43108

Email: hans.fuchs@uniklinik-freiburg.de

Kooperationspartner:

PD Dr. Brigitte Strahm (Leitende Oberarztin Padiatri-
sche Onkologie, KJK Freiburg

Email: brigitte.strahm@uniklinik-freiburg.de)

Dr. Christoph Mdller (Bereichsleiter Allergologie,

Pneumologie, Schlafmedizin), KJK Freiburg
Email: christoph.mueller@uniklinik-freiburg.de)
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H. Schneider et al.: Acute Respiratory Distress Syndrom bei Kindern und Jugendlichen (padiatrisches ARDS)

Zusammenfassung

Fir den Zeitraum von Oktober 2023 bis Dezember
2024 sind 53 Falle von Kindern mit onkologischer
Grunderkrankung bzw. nach Stammzelltransplanta-
tion mit padiatrischem Acute Respiratory Distress Syn-
drom (PARDS) gemeldet worden. Ein schweres PARDS
lagin 62 % der Falle, ein mildes oder moderates PARDS
in 38% der vollstandig gemeldeten Falle vor.

Das mediane Alter der gemeldeten Patienten lag
bei 6,3 Jahren, das mediane Gewicht bei 20 kg. Bei
dem Grof3teil der vollstdndig gemeldeten Patienten
(18/32) lag als Grunderkrankung eine Leukdamie oder
Lymphom vor, 12 der gemeldeten Patienten waren
stammzelltransplantiert.

Bezliglich der durchgefiihrten Diagnostik und The-
rapie zur Klarung der auslésenden Ursache des
PARDS ergibt dich ein heterogenes Bild. In 26 % der
gemeldeten Falle blieb die Ursache des akuten Lun-
genversagens unklar. Beiimmerhin 52 % der Patienten
wurde eine infektidse Ursache (6x virale Infektion, 5x
bakterielle Infektion, 2x Pilzinfektion, 2x Koinfektion
von Viren und Pilzen) als Ausl&ser des PARDS identi-
fiziert. Bei 22 % der Patienten wurde eine nicht-in-
fektiose Ursache nachgewiesen.

Die Beatmung der Patienten erfolgte mit einem me-
dianen maximalen Spitzendruck von 34 cmH20 (IQR
29 -40 cmH20) und liegt damit oberhalb des im Rah-
men einer lungenprotektiven Beatmung empfohlenen
Bereiches. Fiir den maximal eingesetzten PEEP (Posi-
tive End-Exspiratory Pressure) wurde im Median ein
Wert von 14 cmH20 (IQR 11 - 15cmH20) angegeben
und fiir das Ziel-Tidalvolumen ein Median von 5 ml/kg
(IQR 5 -6 ml/kg) — beides deckt sich mit den entspre-
chenden Empfehlungen [6; 7]. Fiir 27/31 vollstandig
gemeldeten Patienten wurde ein Outcome angege-
ben, 11 von 27 (41 %) Patienten sind verstorben.
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Typ-1- und Typ-2-Diabetes mellitus

Esther Seidel-Jacobs

Hintergrund

Aus gesundheitspolitischer Sicht spielen vor allem zwei Formen des Diabetes eine wichtige Rolle: der
immunvermittelte Typ-1-Diabetes, der in der Regel zu einem absoluten Insulinmangel fiihrt, und der
Typ-2-Diabetes, bei dem sowohl eine Insulinresistenz als auch eine verminderte Insulinsekretion eine
Rolle spielen. Die Krankheit verringert sowohl die Lebenserwartung als auch die Lebensqualitat. Daten
Uber die Diabetesinzidenz liefern daher wichtige Informationen fiir die Planung der zukiinftigen Diabe-
tesversorgung. In den Jahren vor der COVID-19-Pandemie zeigte sich in Deutschland bei der Inzidenz
von Typ-1-Diabetes nur noch ein geringer Anstieg bei Kindern und Jugendlichen, wahrend bei Typ-2-Di-
abetes eine deutliche Zunahme der Neuerkrankungen beobachtet wurde [1-3]. Diabetes-Neuerkrankun-
gen nahmen im Verlauf der COVID-19-Pandemie deutlich zu, erreichten in den Jahren 2021 und 2022
ihren Hohepunkt und sind seither in wellenférmiger Tendenz riicklaufig [3, 4].

Fragestellungen

1. Wie sind die aktuelle Inzidenz und der Inzidenz-
trend des Typ-1-Diabetes bei Kindern unter 5 Jah-
ren in Deutschland?

2. Wie sind die aktuelle Inzidenz und der Inzidenz-
trend des Typ-1-Diabetes bei Kindern und Jugend-
lichen unter 18 Jahren in Nordrhein-Westfalen?

3. Wie sind die aktuelle Inzidenz und der Inzidenz-
trend des Typ-2-Diabetes bei Kindern und Ju-
gendlichen von 5 bis unter 18 Jahren in Nord-
rhein-Westfalen?

Falldefinition
Klinische Diagnose eines Typ-1- bzw. Typ-2-Diabetes
im Zeitraum 1.1.2024 bis 31.12.2024

Methoden:

Die Vollstandigkeit der Erfassung wurde mithilfe der
Capture-Recapture-Methode geschatzt. Als sekun-
dare Datenquellen dienten in Nordrhein-Westfalen
(NRW) Internistische Klinken, Diabetes-Schwer-
punktpraxen und Praxen und bundesweit die DPV-
Datenbank, UIm [5]. Inzidenzen inklusive 95 %-Inter-
valle wurden unter Annahme einer Poisson-Vertei-
lung der Falle nach der Personenjahre-Methode [6]
auf der Grundlage der vorliegenden Bevélkerungs-
datenvon 2022 berechnet [7]. Trendanalysen wurden
mit Poisson-Regressionen durchgefiihrt [6].

Ergebnisse

Inzidenz des Typ-1-Diabetes bei Kindern unter 5
Jahren in Deutschland:

Im Jahr 2024 wurden bundesweit 389 Neuerkran-
kungen an ESPED gemeldet, darunter waren 382

Neuerkrankungen eines Typ-1-Diabetes bei Kindern
im Alter unter 5 Jahren im Jahr 2024 mit vollstandi-
gen Basisdaten (Geschlecht, Geburts- und Manifes-
tationsmonat und -jahr). Dies ergibt eine Inzidenz-
schatzung von 10,3 (95 %-Kl: 9,3-11,4) pro 10° Per-
sonenjahre. Anhand einer Capture-Recapture-Analy-
se wurde die Erfassungsvollstandigkeit von ESPED
flr 2024 auf 33,6 % geschatzt. Sie liegt damit etwas
niedriger als in den letzten Jahren (2023: 46,5 %,
2022:45,0%). Erfassungskorrigiert wird die Inzidenz
auf 30,8 (95 %-KI: 29,0-32,6) pro 10° Personenjahre
geschatzt. Die ESPED-basierte rohe Inzidenz pro 10°
Personenjahre hat von 6,9 im Jahr 1993 auf 15,3 im
Jahr 2022 zugenommen und ist in den Folgejahren
2023 und 2024 deutlich auf 10,3 abgefallen. Die er-
fassungskorrigierte Inzidenz stieg von 10,9 im Jahr
1993 auf 34,1 im Jahr 2022 an und fiel 2024 auf 30,8
ab. Die Trendanalyse der Inzidenzdaten zeigt im die-
sem Zeitraum einen leichten aber signifikanten jahr-
lichen Inzidenzanstieg von 1,2 % (95 %-Kl: 0,6-1,7 %),
erfassungskorrigiert ergibt sich eine Zunahme von
2,8% (95 %-KI: 2,2-3,5 %) pro Jahr (jeweils p<0,001).

Inzidenz des Typ-1-Diabetes bei Kindern und
Jugendlichen unter 18 Jahren in Nordrhein-
Westfalen

Von insgesamt 714 Meldungen fiir Nordrhein-West-
falen hatten 475 Kinder und Jugendliche <18 Jahren
eine Typ-1-Diabetes-Neumanifestation im Jahr 2024
mit vollstandigen Basisdaten. Dies ergibt eine Inzi-
denzschatzung von 15,5 (95 %-Kl: 14,1-17,0) pro 10°
Personenjahre. Anhand einer Capture-Recapture-
Analyse wurde die Erfassungsvollstandigkeit von
ESPED fiir 2024 auf 58,7 % geschatzt. Sie entspricht
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damit etwa der Erfassungsvollstandigkeit der letzten
Jahre. Erfassungskorrigiert wird die Inzidenz auf 26,4
(95 %-KI: 24,6-28,3) pro 10° Personenjahre geschatzt.
Die ESPED-basierte rohe Inzidenz pro 10° Personen-
jahre hatvon 11,2im Jahr 1996 auf 21,9 im Jahr 2020
zugenommen, und ist in den Jahren 2023 und 2024
dann deutlich auf 15,5 abgefallen. Die erfassungs-
korrigierte Inzidenz stieg von 16,1 im Jahr 1996 auf
43,0 im Jahr 2021 an und fiel bis 2024 deutlich auf
26,4 ab. Die Trendanalyse der Inzidenzdaten zeigt in
diesem Zeitraum einen signifikanten Inzidenzanstieg
von 1,8% (95%-Kl: 1,2-2,4%), erfassungskorrigiert
liegt der Anstieg bei 2,6 % (95 %-KI: 2,0-3,1%) pro
Jahr (jeweils p < 0,001).

Inzidenz des Typ-2-Diabetes bei Kindern und
Jugendlichen von 5 bis unter 18 Jahren in
Nordrhein-Westfalen

Von insgesamt 714 Meldungen fiir Nordrhein-West-
falen wurden 18 Kinder und Jugendliche im Alter von
5 bis <18 Jahren mit einer Typ-2-Diabetes-Manifesta-
tion im Jahr 2024 und vollstandigen Basisdaten an
ESPED gemeldet. Dies ergibt eine Inzidenz von 0,8
(95%-Kl: 0,5-1,3) pro 10° Personenjahre. Anhand
einer Capture-Recapture-Analyse wurde die Erfas-
sungsvollstandigkeit von ESPED fiir 2022 auf 35%
geschatzt, vergleichbar mit der Schatzung vom letz-
tem Jahr (36 %). Die erfassungskorrigierte Inzidenz
fur 2024 betragt 2,3 (95 %-Kl: 1,7-3,0) pro 10° Perso-
nenjahre. Die ESPED-basierte rohe Inzidenz pro 10°
Personenjahreist von 0,2 im Jahr 2002 auf 1,0 im Jahr
2021 angestiegen und zeigt seither einen wellenfor-
migen Riickgang. Die erfassungskorrigierte Inzidenz
stieg von 0,8 im Jahr 2002 auf 6,6 im Jahr 2021 an,
und fiel bis 2024 deutlich auf 2,3 ab. Die Trendana-
lyse der Inzidenzdaten zeigt im diesem Zeitraum
einen signifikanten jahrlichen Inzidenzanstieg von
6,7 % (95 %-KI: 5,3 %-8,0 %), erfassungskorrigiert er-
gibtsicheine Zunahme um 6,8 % (95 %-KI: 4,3 %-9,4 %)
pro Jahr (jeweils p<0,001).

Diskussion

Erfreulicherweise zeigen sich auch fiir das Jahr 2024
weiterhin niedrigere Inzidenzen fir Typ-1- und Typ-
2-Diabetes im jungen Alter, als diese in den Jahren
der COVID-19-Pandemie beobachtet wurden [8-12].
Ubereinstimmend mit einer Auswertung des Diabe-
tes-Inzidenzregisters im jungen Alter fiir ganz NRW,
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wurde ein starkerer Inzidenzanstieg furr Typ-2-Dia-
betes im Vergleich zum Typ-1-Diabetes bei Kindern
und Jugendlichen fiir den gesamten Beobachtungs-
zeitraum der letzten 30 Jahre beobachtet [4]. Nach
Korrekturen der Fallmeldungen des Berichtsjahres
2023 und Anpassungen der Bevolkerungszahlen des
Statistischen Bundesamtes [13], ergaben die Analy-
sen leicht veranderte Schatzungen im Vergleich zum
vergangenen ESPED Bericht.

Durchschnittlich liegen die Erfassungsvollstandig-
keiten flr Typ-1-Diabetes der Jahre 2021-2024 mit
36 % (bundesweit) und 52 % (NRW) deutlich niedriger
als in den Jahren 1993-2020 (66 %/71 %). Ursachen
konnten eine verringerte Teilnahme von Kinderklin-
ken nach der Umstellung auf das online-basierte
ESPED-System im Jahr 2021 oder auch die vergro-
berte Datenerfassung in ESPED aufgrund der ver-
scharften Datenschutzvoraussetzungen sein. Dieser
Umstand erschwert den fiir Capture-Recapture-Ana-
lysen notwendigen Abgleich mit den sekundaren
Datenquellen und fiihrt vermutlich zu einer verzerr-
ten, geringeren Erfassungsvollstandigkeit und damit
moglicherweise zu einer Uberschitzung der erfas-
sungskorrigierten Inzidenzen seit 2021. Fir Typ-
2-Diabetes zeigen sich keine erheblichen Unterschie-
de (2021-2024: 25 %; 1993-2020: 30 %).
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Abb. 1: Beobachtete und erfassungskorrigierte Inzidenz des Typ-
1- und Typ-2-Diabetes bei Kindern und Jugendlichen im Jahr
2024 fur ganz Deutschland (BRD) und Nordrhein-Westfalen
(NRW).
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Zusammenfassung

Die Inzidenzen des Typ-1- und Typ-2-Diabetes im
Kindes- und Jugendalter wurden mit Hilfe von ESPED
geschatzt und unter Nutzung von Capture-Recapture-
Analysen anhand sekunddarer Datenquellen (in NRW
internistische Klinken, Diabetes-Schwerpunktpraxen
und Praxen sowie bundesweit DPV-Datenbank) fur
eine Untererfassung korrigiert. Die ESPED-basierte
Inzidenz pro 100.000 Personenjahren des Typ-1-Dia-
betes betrug bei Kindern <5 Jahren in Deutschland
10,3 (95%-Kl: 9,3-11,4) [erfassungskorrigiert 30,8
(29,0-32,6)], bei Kindern und Jugendlichen < 18 Jah-
renin NRW 15,5 (14,1-17,0) [26,4 (24,6-28,3)] und fir
Typ-2-Diabetes bei Kindern und Jugendlichen von
5bis<18 Jahren in NRW 0,8 (95%-Kl: 0,5-1,3) [2,3
(1,7-3,0)1. Die seit der Umstellung des ESPED-Systems
im Jahr 2021 vergréberte Datenerfassung erschwert
den Abgleich mit den sekundaren Datenquellen und
fihrt méglicherweise zu einer Uberschitzung der er-
fassungskorrigierten Inzidenzen.

Kontaktdaten

Dr. Esther Seidel-Jacobs, Deutsches Diabetes-
Zentrum, Institut fir Biometrie und Epidemiologie,
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E-Mail: esther.seidel-jacobs@ddz.de
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Heat-related illnesses in children and adolescents from 0-18 years
leading to the necessity of intensive care treatment in Germany

Kathrin Zangerl, Dorothy Wasike, Christian Staufner, Chelsea Williams, llan Kelman & Till Barnighausen

Background

Human-made climate change and the subsequent rise in global temperatures pose significant health
risks among vulnerable groups like children [1]. As the number and days of heatwaves are increasing in
Germany, there is not only a rise of heat-related illnesses but also in overall morbidity and mortality rates
during extreme heat [2]. Due to major gaps in research and emergency preparedness, young children
and adolescents are particularly vulnerable to the impacts extreme heat can have [1, 2]. A study examining
climate change national adaptation policies for inclusion of child-relevant measures across 160 countries,
including Germany, noted the inadequacies and the urgency of child specific heat adaptation measures
[3]. Currently, no existing studies have provided primary data on the incidence of heat-related illnesses
treated at intensive care units among children within Germany. Addressing this knowledge gap is essen-
tial for the development and implementation of heat adaptation measures that are responsive to children’s
health needs, ultimately helping to reduce the burden of morbidity and mortality due to heat-related

illnesses among children [2].

Research questions and aims

1. To estimate the incidence of heat-related illness-
es in children from 0 — 18 years leading to the
necessity of intensive care treatment

2. To explore the primary health outcome in terms
of morbidity and mortality

Case definition

Children from 0 to 18 years who needed intensive
care treatment due to one of the following diagnoses:
Heat Edema, Cramps [4]:

Symptoms: Temperature < 38°C, swelling ex-
tremities, clammy skin, cramps (muscular, cer-
ebral), miliaria

Physiological Reaction: Blood circulation of the
skin surface increase, sweating, incipient vas-
cular leak, incipient cerebral edema, muscular
hyperactivity, fluid-electrolyte imbalance

Heat syncope [5]:

Symptoms: Dizziness, lightheadedness, brief
loss of consciousness immediately after stop-
ping activity or exposure to sun/heat
Physiological Reaction: Severe peripheral vaso-
dilation, volume depletion and reduced vaso-
motor tone, reduced venous return and subse-
quent syncope or presyncope, rapid recovery

Heat exhaustion [5, 6]:
The ICD-10 distinguishes between two forms:
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Anhydrotic heat exhaustion (mainly fluid de-
ficiency),

Salt-loss heat exhaustion (electrolyte loss
through sweating)

Symptoms: Temperature 38.3° - 40 °C, photo-
phobia, orthostasis, lethargy or restlessness,
syncope, dizziness, brief loss of consciousness,
nausea, vomiting, tachycardia (fast and weak
pulse), cold and clammy skin, muscle cramps,
no altered mental status

Physiological Reaction: Marked peripheral vas-
odilation, vasomotor tone decrease, venous
return decrease, splanchnic vasoconstriction,
hypovolemia, beginning organ dysfunction

Heat stroke [1]:

Exertional heatstroke: occurs after intense
physical activity

Classic heatstroke: occurs due to passive heat
stress without sufficient cooling

Symptoms: Temperature > 40 °C, quantitative
and qualitative disturbance of consciousness,
seizures, coma, tachycardia (rapid, strong), hy-
perventilation, diaphoresis, oliguria, hot and
dry skin

Physiological Reaction: Severe thermoregula-
tory failure, endotoxin leak, SIRS, cellular ap-
optosis, multiorgan dysfunction
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Preliminary results

Since the commencement of the national registry in
2023, there have been 55 reported cases, with 29
having been incorrectly reported. Of the 26 cases,
there is yet to be a response for the questionnaires
of 14 cases. The full dataset is available for 12 docu-
mented cases of children admitted to an intensive
care unit in Germany due to a heat related illness.

Of these cases there were five females and seven
males. The children’s age ranged from 2 years to 17
years, including nine cases involving children over
10 years old, two cases involving six-year-olds, and
one case involving a 2-year-old child. BMI percentiles
were documented for nine cases: five children had a
healthy weight, two were classified as overweight,
and two were classified as obese.

The primary reasons for admission were prolonged
exposure to high ambient temperatures during out-
door activities, including school-organized events
such as amusement park visits and sports, as well as
family activities like swimming, water fights, and bik-
ing. Other contributing factors included dehydration
and secondary acute illnesses such as tonsillitis (two
cases), influenza, sinusitis, conjunctivitis, and adeno-
virus infection (one case). Three of the children had
pre-existing chronic conditions: type 1 diabetes mel-
litus, bronchial asthma, and teratoblastoma.

The duration of intensive care unit stays varied from
1 to 2 days, with an average of 1.4 days. Diagnosis
indicated that five children suffered from heat stroke,
one child was diagnosed with heat exhaustion, two
were diagnosed with heat syncope, two were diag-
nosed with heat cramps, and two were diagnosed
with insolation. Upon discharge, no child was iden-
tified with consequential damage.

Preliminary conclusions

From the limited data set, preliminary conclusions
showcase that there may be an increase in risk for
heat-related illnesses during pre-teen and adolescent
years. This risk is exacerbated by factors such as pro-
longed activities outside in the sun, such as sports
and exercise. The presence of secondary illnesses
may also suggest an increased vulnerability to
heat-related illnesses, compounding the effects of
heat exposure. The presence of a chronic disease, as
well as an elevated BMI, was also identified as poten-
tial risk factors. Due to over half of the cases being
incorrectly reported, it indicates uncertainty about
the criteria for diagnosing heat-related illnesses. A

higher number of cases were expected by this point
in the study, and this limited data set indicates an
increased risk of underdiagnosis and misdiagnosis
amongst pediatrics. There is an urgent need to edu-
cate and train health care professionals, along with
families and educational staff who regularly interact
with children to better recognize the signs and symp-
toms for heat-related illnesses. Enhanced surveillance
is also necessary to better understand morbidity as-
sociated with heat related ilinesses in children.

Contact details of the study management
Kathrin Zangerl, Heidelberg Institute of Global
Health, Im Neuenheimer Feld 130,69120 Heidelberg.
kathrin.zangerl@uni-heidelberg.de

Summary

Human-made climate change and the subsequent
rise in global temperatures pose significant health
risks and consequences especially among vulnerable
groups like young children. Despite limited research
on the health impacts of climate change on children,
they are disproportionately affected due to their
physiological, developmental, and social character-
istics.

The primary aim of this study is to assess the inci-
dence, clinical presentation and outcome of heat-re-
lated illnesses among newborns, infants, children,
and adolescents (0-18), who need intensive care
treatment in Germany.

Preliminary data since 2022 indicates that long
periods outdoors during hot weather, engaging in
outdoor activities and sports, above average BMI,
secondary acuteillnesses, and having chronic health
conditions may be potential risk factors for heat-re-
lated illnesses, with a potential peak during pre-teen
and adolescent years.

The preliminary results indicate that thereis a high
likelihood that heat related illnesses are being un-
derreported and misdiagnosed in children. This un-
certainty obscures and underestimates the actual
scale and impact of how heat is impacting children
throughout Germany. This insufficient data on the
morbidity risks to children limits the ability to plan
effective and directed public health responses to
better protect children from heat-related health risks.
There is an urgent need for greater awareness and
training for health care professionals, along with fam-
ilies and educational staff who regularly interact with
children to better recognize the signs and symptoms
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for heat-related illnesses amongst pediatric popula-
tions. Enhanced surveillance is also necessary to bet-
ter understand morbidity associated with heat relat-
ed illnesses in children.
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Neugeborene und Kinder mit der Neudiagnose einer Intergeschlecht-
lichkeit/Variante der Geschlechtsentwicklung oder eines 46,XX-
Adrenogenitalen Syndroms (AGS) mit virilisiertem Genitale

Uta Neumann, Clemens Kamrath & Annette Richter-Unruh

Hintergrund

Unter dem Begriff Varianten der Geschlechtsentwicklung (DSD) werden vielfaltige Diagnosegruppen sub-
summiert, bei denen die Geschlechtschromosomen, das Genitale oder die Gonaden inkongruent sind. Die
Ursachen konnen vielfaltig sein: Numerische Chromosomenanomalien, Gonadenentwicklungsstérungen,
Sexualhormonbiosynthese-Stérungen oder Sexualhormonresistenzen, sowie inaddquat erhohte oder er-
niedrigte Produktion von Sexualhormonen, bzw. deren Vorstufen. Die Varianten der Geschlechtsentwicklung
werden in 3 Kategorien nach dem Karyotyp eingeteilt: Chromosomale DSD,46, XX-DSD,46, XY-DSD.

Leitsymptome und klinische Hinweise fiir das Vorliegen einer DSD sind nach der Geburt ein nicht ein-
deutig mannliches oder weibliches Genitale, ein weiblich gepragter Phanotyp mit vergroRerter Klitoris,
posteriorer Fusion der grof3en Labien, Sinus urogenitalis oder inguinale/labiale Resistenz oder ein mannlich
gepragter Phanotyp mit bilateralem Hodenhochstand, hypoplastischem Skrotum, hypoplastischem Penis,
isolierter penoskrotaler oder perinealer Hypospadie.

Untersuchungen auf eine DSD sind bei einer Diskrepanz zwischen pranatal erhobenem Karyotyp und
Genitalbefund durchzufiihren. Zusatzlich kann bei primar weiblich gepragtem Phanotyp eine pubertare
Virilisierung und/oder primare Amenorrhoe und/oder ausbleibendes Brustwachstum auf eine DSD
hinweisen. Bei primar mannlich gepragtem Phanotyp kann eine pubertare Hypovirilisierung ein Symptom
fur eine Variante der Geschlechtsentwicklung sein.

Die DSD gehoren zu den seltenen Erkrankungen. Man geht von etwa 10.000 Betroffenen in Deutschland
aus. Geschatzt werden etwa 150 Kinder pro Jahr mit intergeschlechtlichem Genitale geboren, damit liegt
die Haufigkeit ungefahr bei 1:4.500.

Die Mdoglichkeiten einer operativen Therapie bei einwilligungsunfahigen Kindern ist durch das Gesetz
zum Schutz von Kindern vor geschlechtsangleichenden Operationen aus dem Jahr 2021 deutlich einge-
schrankt [1] und nur noch in besonderen Féllen nach Genehmigung durch das Familiengericht moglich. Im
Neugeborenenalteristin der Regel keine chirurgische Therapie des Genitales indiziert. Bislang liegen Studien
zu chirurgischen Interventionen im Neugeborenen- und Kindesalter nur begrenzt vor, und insbesondere
Untersuchungen zur langfristigen Prognose sind unzureichend.

Primadres Studienziel ist die Ermittlung einer Pravalenz fiir Kinder mit DSD bei der Geburt und wahrend
der ersten 28 Lebenstage. Sekundare Studienziele sind die Erfassung des Phanotyps, Karyotyps, molekular-
genetische Untersuchungen, Empfehlungen der Zentren/Spezialisten fiir die weitere Versorgung/Beratung.

Fragestellungen Falldefinition

1. Uberpriifung der Pravalenz von der Geburt und ~ Neugeborene mit 46,XX-AGS und Virilisierung, sowie
in den ersten 28. Lebenstagen von Kindern mit  Neugeborene und Kinder mit DSD (hach AWMF-Leit-
46,XX-AGS und Virilisierung, sowie demVerdacht  linie Varianten der Geschlechtsentwicklung [2], aus-

auf eine DSD genommen Ullrich-Turner- und Klinefelter-Syndrom)
2. Wiesind dieKinder aufgefallen und Erfassungdes  mit einem Geburtsdatum im Erhebungszeitraum
Phanotyps (duBleres Genitale) und Erstdiagnose einer DSD innerhalb der ersten
3. Wurden genetische Untersuchungenangefordert 28 Lebenstage definiert wie folgt:
und wenn ja, welche und ggf. vorhandene Ergeb- + bei einer Diskrepanz zwischen pranatal erho-
nisse? benem Karyotyp und Genitalbefund
4. Erfassung, ob an spezialisierte Zentren/Spezialis- + nach der Geburt ein nicht eindeutig mannli-
ten weitergeleitet wurde und wenn ja, die Art der ches oder weibliches Genitale

Zentren/Spezialist
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+ ein weiblich gepragter Phanotyp mit vergro-
Berter Klitoris, posteriorer Fusion der groRen
Labien, Sinus urogenitalis oder inguinale/la-
biale Resistenz

+ Ausgepragte Hypospadie (penoskrotal oder
perineal)

+ 46,XX-AGS mit virlisiertem Genitale

+ ICD 10 Chromosomale DSD: Q93.3,Q99.8,Q99.0

« ICD 10:46,XY DSD: Q99.1,Q56.1,Q97.3,Q56.0,
Q56.1, Q56.3, E34.5, E34.51, E34.59, Q54.2,
Q54.3,E25.08

« ICD1046,XXDSD:Q99.1,Q56.0,E25.00, E25.08,
E25.9,E25.8,Q87.8,52.4

Vorlaufige Ergebnisse

In den ersten 18 Monaten 07/2023-12/2024 gingen
44 Meldungen (50 insgesamt, 6 Fehlermeldungen).
Von diesen sind 38 Fragebdgen (2023: 11, 2024: 27)
eingegangen.

Klinische Charakterisierung

6 Kindern wurde nach der Geburt kein Geschlecht/
divers zugeordnet. Bei 2 dieser Kinder konnte kein
Karyotyp angegeben werden, 2 Kinder wiesen eine
chromosomale DSD auf, 2 Kinder einen Karyotyp
46,XY.

7 von 38 Kindern (18 %) fielen postpartal mit 46,XX-
Adrenogenitalen Syndroms (AGS) mit virilisiertem
Genitale postpartal auf. 6 Kinder wurden neben der
Betreuung durch einen Kinderarzt in die Kinderendo-
krinologie in ein spezialisiertes Zentrum weiterver-
wiesen, eine Familie in die Kinderpsychologie.

8 von 38 Kindern (21 %) hatten eine ausgepragte
Hypospadie mit 46,XY. 3 Kinder wurden in die Kinder-
chirurgie und 5 Kinder in die Kinderendokrinologie
verwiesen.

3 Kinder hatten eine chromosomale DSD, davon 2
ein Mosaik 46,XY/46,XX und ein unbalancierter Chro-
mosomensatz aufgrund eines X-Derivats aus einer
kryptischen Translokation (XX-male, SRY positiv)

Bei 17 Kindern wurde bis zu Zeitpunkt keine gene-
tische Untersuchung veranlasst oder es lagen keine
Ergebnisse vor. Bei 3 Kindern zeigten sich genetische
Varianten in Genen, die eine 46,XY-DSD verursachen
kdnnen.

Nur 4 Familien wurden nicht an Experten oder Zen-
tren mit entsprechender Expertise verwiesen.

Die Inzidenz von Neugeborenen mit einem AGS ist
durch das Neugeborenenscreening gut bekannt. Es
werden pro Jahr ca. 55 Kinder mit AGS geboren, davon
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sind ca. 25-27 Kinder mit 46,XX AGS anzunehmen.
Uber den gesamten Untersuchungszeitraum von 1,5
Jahren sind Uiber die ESPED Meldung nur 7 Kinder mit
virilisiertem Genitale berichtet. Wenn auch nicht bei
allen Kindern mit 46,XX AGS eine Virilisierung vorliegt,
soist bei einer erwarteten Zahl von ca. 40 Kindern mit
46,XX AGS in 1,5 Jahren die Riickmeldung von 7 Kin-
dern deutlich zu wenig und lasst eine unzureichende
Meldung der Neugeborenen vermuten.

Schlussfolgerung

Im Untersuchungszeitraum von 18 Monaten kamen
nur 38 Fragebdgen zurlick, die keine Riickschliisse
auf die Pravalenz zulassen. Bei keinem Kind mit
schwerer Hypospadie wurde eine genetische Varian-
te aufgeflihrt. Der Zeitpunkt der Befragung ist zu kurz
nach der Geburt, Nachuntersuchung nach einem
Jahre waren aufschlussreich.

Kontaktdaten

Prof. Dr. Annette Richter-Unruh (Kontaktperson),
Universitatsklinikum Ulm, Klinik ftr Kinder- und
Jugendmedizin, Sektion Padiatrische Endokrinologie
und Diabetologie, Eythstralle 24, 89075 Ulm,
aru@labmed.de

Prof. Dr. Clemens Kamrath, Universitatskinderklinik
Freiburg, clemens.kamrath@uniklinik-freiburg.de
Dr. Uta Neumann, Charité Berlin,
uta.neumann@charite.de

Zusammenfassung

Die Haufigkeit von Neugeborenen mit interge-
schlechtlichem Genitale wird mit 1:4.500 geschatzt.
Dies entsprache etwa 150 Kindern pro Jahr. Wir konn-
ten im Jahr 2024 nur 27 Kinder erfassen, davon ent-
fielen etwa 40 % auf die Diagnosen 46,XX-AGS und
schwere Hypospadien. Damit lage die Pravalenz
deutlich niedriger als angenommen. Die meisten
Familien wurden an spezialisierte Zentren mit DSD
Expertise verwiesen.
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Einsatz kontinuierlicher Nierenersatzverfahren in den ersten
28 Lebenstagen

Mark Dzietko

Hintergrund

Studienziel ist die Erfassung aller Neugeborenen, welche in der Neonatalperiode (innerhalb der ersten
28 Lebenstage) mit jeglicher Form einer kontinuierlichen Nierenersatztherapie behandelt wurden. Die
Notwendigkeit einer kontinuierlichen Dialysebehandlung erhéht die Mortalitat bei Neugeborenen und
Sduglingen (1). Mogliche Erkrankungen, die eine Dialysebehandlung erforderlich machen kénnen, sind
in der Literatur zahlreich und beinhalten unter anderem Elektrolytstérungen, metabolische Azidose, Fliis-
sigkeitsiiberladung, Nierenversagen unterschiedlichster Genese und angeborene Stoffwechselerkran-
kungen (2). Angeborene Nierenfehlbildungen erhéhen dabei nicht notwendigerweise die Mortalitat eines
Neugeborenen nach Anwendung von Hamodialyseverfahren (3). Durch die Entwicklung neuartiger Dia-
lysegerate mit reduzierten Volumina der Dialysekreisldufe konnte in den letzten Jahren die Gewichts-
grenze bei kritisch kranken Kindern weiter reduziert werden. Ebenso konnten die Risiken der Behandlung
reduziert und damit die Indikationen gro3zligiger gestellt werden (4). Bei Stoffwechselerkrankungen
erscheint die kontinuierliche Dialyse einer Peritonealdialyse ohne eine Erhéhung der Risiken sogar tiber-
legen zu sein (5, 6). Dadurch ergeben sich medizinische, aber auch ethische Fragen, wann und bei wem
eine kontinuierliche Nierenersatztherapie sinnvoll erscheint. Valide Daten zur Haufigkeit des Einsatzes
einer kontinuierlichen Dialyse im Neugeborenenalter, der Haufigkeit hierdurch bedingter Komplikationen

oder Leitlinien zur Anwendung und praktischen Durchfiihrung existieren in Deutschland nicht.

Fragestellungen

1. Wie hdufig wird ein kontinuierliches Nieren-
ersatzverfahren in Deutschland bei Neugebo-
renen angewendet?

2. Welches sind die Erkrankungen, die den Ein-
satz eines kontinuierliches Nierenersatzver-
fahren notwendig machen?

3. Welche Formen der kontinuierlichen Nieren-
ersatztherapie werden angewendet?

4. Welche Komplikationen bzw. Nebenwirkun-
gen entstehen bei der Anwendung eines kon-
tinuierlichen Nierenersatzverfahrens in der
Neugeborenenperiode?

Falldefinition

Durchfiihrung eines kontinuierlichen Dialyseverfah-
rens jeglicher Form (z.B. Himodialyse, Hamofiltrati-
on, Hamodiafiltration, ECMO kombiniert mit Dialyse/
Filtration, Plasmapherese, Immunabsorption) beim
Neugeborenen innerhalb der ersten 28 Lebenstage.

Ergebnisse
Bis zum Dezember 2024 wurden insgesamt 27 Fille
gemeldet, wovon sich 6 als FehImeldungen darstell-

ten. Zu den Ubrigen 21 gemeldeten und giltigen
Fallen lagen bisher 10 Beantwortungen vor.

Bei den 10 Kindern handelt es sich um 7 Madchen
und 3 Jungen. 7 der 10 Kinder wurden der melden-
den Klinik zugewiesen. Das Alter der Kinder bei Auf-
nahme zur Dialyse variierte zwischen 1 und 23 Tagen.
Die Symptome begannen bei 6 von 10 bereits am
ersten Lebenstag. Oligohydramnion als mogliches
pranatales Symptom trat bei 2 von 10 Kindern auf.
Die pranatale Sonografie stellte sich bei 4 von 10
Kindern als auffallig dar. Bei einem Kind wurde bei
lower urinary tract obstruction (LUTO) pranatal ein
vesikoamnialer Shunt angelegt. Eine Mutter hatte
Candesartan als moglich Ursache fiir eine fetale Nie-
renfunktionsstdrung in der Schwangerschaft einge-
nommen. Das Schwangerschaftsalter bei Geburt
variierte von 30+2 bis 41+6 SSW. 6 Kinder wurden
per primarer bzw. sekundarer Sektio/Notsektio ge-
boren und 4 Kinder kamen per Spontangeburt auf
die Welt. Das Geburtsgewicht betrug zwischen 290g
und 3585g. Das Gewicht bei Beginn der Hamodialy-
se betrug 1990g bis 6460g. 2 der 5 Kinder wurden
zusatzlich mit ECMO behandelt. 3 der 5 Kinder hatten
zusatzliche Komplikationen wie einen angeborenen
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Herzfehler, Asphyxie, Trisomie 21, Lungenhypoplasie
mit PPHN oder Auffalligkeiten im ZNS. Die Indikatio-
nen fir eine Hamodialyse im Neugeborenenalter
waren bei 6 Kindern starke Uberwésserung, bei ei-
nem Kind eine Stoffwechselstérung und bei drei
Kindern Hyperkaliamie und metabolische Azidose.

Eine Sonografie der Nieren vor Beginn der Behand-
lung zeigten unterschiedliche Befunde mit Nieren-
dysplasie und hochgradige Harntransportstorungen.
Die maximalen Kreatininwerte vor Beginn der Dialy-
se betrugen 1 bis 4,9 mg/dl. Die verwendeten Kathe-
ter wurden entweder Uiber die Nabelvene, die Vena
femoralis oder die Vena jugularis eingeftihrt. Das
bevorzugte Dialysegerat ist der Plasauto Sigma mit
der Durchfiihrung einer CVVH bzw. CVVHD. Konti-
nuierliche Nierenersatzverfahren wurde fir min. 4
Tage und max. fiir 13 Tage mit oder ohne Gerinnungs-
hemmung durchgefiihrt. An Dialyseassoziierten
Komplikationen traten vor allem Thrombopenie,
Andmie und Kreislaufinstabilitaten auf, die Transfu-
sionen bei 4 Kindern erforderlich machten. 5 der 10
Kinder sind verstorben und 5 wurden nach Hause
entlassen, wovon 4 weiterhin dialysepflichtig waren
und alle weiter mit Peritonealdialyse behandelt wur-
den.

Schlussfolgerungen

Die bisher geringe Anzahl an erfassten Patienten ver-
deutlich, dass nur wenige Patienten mit einem kon-
tinuierlichen Ersatzverfahren in der Neugeborenen-
periode behandelt werden bzw. behandelt werden
kdnnen. Dabei stellt das Geburtsgewicht und zusatz-
liche Erkrankungen am ehesten die starkste Limitie-
rung fir eine Anwendung von Dialyse im Neugebo-
renenalter dar. Die Durchfiihrung ist auch mit erheb-
lichen Komplikationen und Tod assoziiert, so dass
eine Durchfiihrung spezialisierten Zentren vorbehal-
ten sein sollte. Insgesamt lasst aber die Erfassung der
gemeldet Falle bisher nur einen ersten Eindruck tiber
die Versorgungssituation in Deutschland zu und eine
statistische Aussagekraft ist zum jetzigen Zeitpunkt
eingeschrankt.
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Zusammenfassung

Fir die Anwendung von kontinuierlichen Nierener-
satzverfahren im Neugeborenenalter existieren bis-
her keine Daten aus Deutschland, die eine statisti-
sche Auswertung ermoglichen. In den ersten 18
Monaten der Erhebung wurden 10 Kinder gemeldet,
deren Charakteristika einen ersten Eindruck von der
Versorgungsstruktur, der Behandlung sowie deren
Outcome geben.
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Invasive Pneumokokken-Erkrankungen (IPE)

Delphine Perriat & Johanna Schlaberg

Hintergrund

Invasive Pneumokokken-Erkrankungen (IPE) treten haufig bei Kleinkindern und alteren Menschen auf
und nehmen teilweise sehr schwere Verlaufe, die sich klinisch als Meningitis, septische Arthritis oder
Sepsis manifestieren. Nicht selten bleiben Residuen. Die Standige Impfkommission (STIKO) empfiehlt fiir
Sduglinge eine Impfung gegen Pneumokokken mit einem Konjugatimpfstoff (PCV) [1]. Nach Einflihrung
der Sduglingsimpfung im Jahr 2006 zeigte sich in der Altersgruppe der geimpften Kleinkinder genauso
wie in allen anderen Altersgruppen eine deutliche Abnahme der IPE, welche durch die in PCV enthaltenen
Serotypen verursacht werden. Andererseits kam es in den folge Jahren zu einer Zunahme von Erkrankun-
gen durch Pneumokokken mit Serotypen, die nicht im Impfstoff enthalten sind (Replacement-Phanomen).
Zunachst wurde dieser negative Effekt von einer steigenden Impfquote und den positiven Effekten der
+Herdenprotektion” ausbalanciert. Sobald jedoch die Zunahme der Inzidenz der nicht im Impfstoff ent-
haltenen Serotypen Uber die maximale Reduktion der IPE-Inzidenz von im Impfstoff enthaltenen Sero-
typen hinausgeht, ist der Hohepunkt des Nutzens des Impfprogrammes iberschritten. Dies war z. B. fiir
die im 13-valenten PCV enthaltenden Serotypen 2014 der Fall [2]. Hohervalente Impfstoffe gewinnen an
Bedeutung.

In Deutschland war zunachst ein 7-valenter PCV erhaltlich, der seit Beginn 2010 von einem 13-valenten
PCV abgel6st wurde. Zudem sind aktuell 10-, 15- und 20-valente PCV verfugbar. Fir die Grundimmuni-
sierung bei Sauglingen empfiehlt die STIKO PCV13 oder PCV15 im 2+1-Schema zu verwenden [1]. Die
Zulassung von PCV20 fiir Sduglinge erfolgte im Friihjahr 2024 ausschlieBlich im 3+1 Impfschema, aufgrund
einer geringeren Immunogenitat im Vergleich zu PCV13. Welchen Zusatznutzen die sieben zusatzlich in
PCV20 enthalten Serotypen ggf. trotz geringerer Immunogenitat des Impfstoffs haben, kann derzeit nicht
gesagt werden. Die STIKO wird sich weiterhin mit diesem Thema befassen und zukiinftig Daten zur Wirk-
samkeit und aus einer Modellierung bewerten.

Falldefinition

Als Falle gelten erkrankte Kinder bis zum 16. Geburts-
tag, bei denen ein Streptococcus pneumoniae-Stamm
aus einem physiologischerweise sterilen Kdrpergewe-
be wie Blut, Liquor oder Gewebepunktat (z.B. Empyem)
angezlchtet werden konnte und die von einer Kinder-
klinik oder padiatrischen Abteilung eines Krankenhau-
ses in Deutschland an ESPED gemeldet wurden.

Ergebnisse

Melderaten nach Altersgruppen

Mit Datenstand 13.06.2025 wurden von den Kinder-
kliniken 134 IPE-Falle mit dem Aufnahmejahr 2024 an
ESPED gemeldet. Nach Ausschluss von zwei Fallen, die
die Falldefinition nicht erfillten (1 Mal 16 Jahre alt oder
alter und 1 Mal keine Altersangabe), konnten 132
Datensatze ausgewertet werden. Dies sind 19 Falle
weniger als im Vorjahr (2023: n=151) und dennoch
etwa 33 % mehr als im Durchschnitt der pra-COVID-
19-pandemischen Jahre 2013-2019 (@ n=99) (Abb.1).

Epidemiologie

Die Anzahl der gemeldeten IPE-Falle war 2024 wie
folgt auf die drei untersuchten Altersgruppen ver-
teilt: 32 Falle waren jlinger als 2 Jahre (2023: n=47),
45 Falle waren 2 bis 4 Jahre alt (2023: n=51) und 55
Falle waren 5 bis 15 Jahre alt (2023: n=53). Wahrend
die Inzidenzen in den Altersgruppen der 2- bis 4- so-
wie 5- bis 15-Jahrigen liber dem prapandemischen
Niveau lagen, lag die IPE-Inzidenz in der Altersgrup-
pe der unter 2-Jahrigen weit unter dem Durch-
schnittsniveau der Jahre 2013-2019 und ist im Ver-
gleich zum Vorjahr leicht gesunken (Abb.1). Acht-
undfiinfzig Falle waren Madchen, 73 Jungen und in
einem Fall war Divers angegeben. Die haufigste
klinische Diagnose war die Pneumonie mit 74 Mel-
dungen bei insgesamt 128 Fallen, bei denen Infor-
mationen zu Symptomen verfligbar waren (74/128,
58 %), gefolgt von Pleuraempyem (47/148, 37 %),
Sepsis (46/128, 36 %) und Meningitis (42/128, 33 %)
(Tab. 1).
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Abb. 1: Altersspezifische ESPED-Melderaten fiir invasive Pneumokokken-Erkrankungen in Deutschland (pro 100.000 Kinder), 2013 -

2024.

Bei 31/132 (23 %) Kindern lagen diverse Grund-
erkrankungen vor. Am haufigsten genannt wurden
schwere neurologische Grunderkrankungen (n=8).
Bei acht Kindern wurden bei Entlassung aus dem
Krankenhaus nach der IPE Residuen angegeben (10
Nennungen): viermal neurologische, zweimal audi-
tive, und viermal sonstige Residuen. Bei zwei Kindern
wurde mehr als eine Folgeerkrankung berichtet. Die
Kinder mit bleibenden Einschrankungen bei Entlas-
sung waren wie folgt auf die drei Altersgruppen ver-
teilt: jiingerals 2 Jahre:n=2, 2 bis 4 Jahre:n=2, 5 bis
15 Jahre: n=4. Zwei dieser Kinder hatten laut den
Angaben eine Grunderkrankung. Fir die anderen
Kinder wurde Angegeben, dass keine vorbestehen-
den Risikofaktoren bestanden. Fiinf Kinder sind 2024
an einer IPE verstorben (2023: n=7). Vier von ihnen
waren jinger als 2 Jahre alt und ein Kind war 2 bis 4
Jahre alt. Lediglich bei einem der verstorbenen Kin-
der war eine Grunderkrankung bekannt: ein ange-
borener Immundefekt.

Tab.1: Klinische Diagnosen. ESPED-Erhebung zu invasiven
Pneumokokken-Erkrankungen bei Kindern in Deutschland, 2024
(n = 132) Doppelnennungen sind moglich.

Altersgruppe

Diagnose Obis<2 | 2bis<5 | 5bis< 16 alle
Jahre Jahre Jahre

Pneumonie 16 29 29 74
Sepsis 12 13 21 46
Pleuraempyem 6 21 20 47
Meningitis 10 9 23 42
Mastoiditis 2 1 9 12
Osteoarthritis 1 0 2 3
Peritonitis 0 0 2
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Serotypenverteilung

Fir 39 von 132 Fallen wurde angegeben, dass eine
Untersuchung des Serotyps angestrebt wurde (30 %).
Jeweils einmal waren die Pneumokokken nicht an-
zlichtbar oder nicht abschlieBend differenzierbar
und viermal wurde angegeben, dass die Untersu-
chung noch nicht abgeschlossen sei. Fiir 25% der
Falle (33/132) liegen verwertbare Angaben zu Sero-
typen vor (2023: 18 %). Zwdlfmal (12/33, 36 %) wur-
den Serotypen angegeben, die in PCV13 oder PCV15
enthalten sind: siebenmal Serotyp 3, je zweimal der
Serotyp 19A und 22F und einmal der Serotyp 14.
Sieben Kinder hatten Nachweise von einem Serotyp,
der nicht in PCV13 oder PCV15 aber in PCV20 ent-
halten ist (dreimal Serotyp 10A und jeweils zweimal
die Serotypen 8 und 15B). Bei 14 Kindern wurden
Serotypen nachgewiesen, die wederin PCV13, PCV15
noch PCV20 enthalten sind: viermal der Serotyp 38,
jeweils dreimal die Serotypen 7C und 24F, sowie je-
weils einmal die Serotypen 9N, 10B, 23B und 35F.
Unter den verstorbenen Kindern lag fiir ein Kind eine
Angabe zum Serotyp vor: 10B — nicht impfpraventabel.

Impfstatus

Fir 103/132 (78 %) Kinder lagen zumindest teilweise
Informationen zu einer Impfung gegen Pneumokok-
ken vor. Mindestens eine Impfstoffdosis hatten
86/132 Kinder erhalten (65%). Von diesen waren
69/132 (52 %) laut Angaben altersgerecht vollstandig
geimpft (d.h. die Kinder hatten, zum Zeitpunkt der
Erkrankung, die ihrem Alter entsprechende Anzahl
an Pneumokokken-Impfstoffdosen erhalten), 17/132
(13%) waren unvollstandig geimpft und 17/132
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(13 %) hatte keine Angaben zu Impfdaten oder ver-
abreichten Impfstoffdosen. Zusatzlich hatten 20/132
(15 %) Kinder einen unklaren Impfstatus und 9/132
(6%) waren nicht geimpft. Unter den ungeimpften
Kindern, war ein Kind zu jung, um vor der Erkrankung
eine Impfstoffdosis erhalten zu haben. Von den 31
Kindern mit Grunderkrankungen waren 17 vollstan-
dig und sechs unvollstandig geimpft. Bei acht Kin-
dern mit Grunderkrankungen war der Impfstatus
unklar bzw. nicht bekannt. Unter den 12 Fallen, aus-
gelost durch einenin PCV13 oder PCV15 enthaltenen
Serotyp, waren sieben nach den STIKO-Empfehlun-
gen vollstandig geimpft. Viermal war der Serotyp 3
auslosend und je einmal der Serotyp 14, 19A und
22F.

Schlussfolgerungen

Im Vergleich zum Vorjahr ist die Gesamtzahl an ge-
meldeten IPE bei Kindern und Jugendlichen im Jahr
2024 leicht gesunken, liegt aber weiterhin liber dem
Durchschnitt der pra-COVID-19-pandemischen Jahre.
In den Altersgruppen der 2 bis 5 Jahre sowie 6 bis 15
Jahre alten Kinder und Jugendlichen liegen die Zah-
len weiterhin deutlich Giber den pra-COVID-19-pan-
demischen Jahren und haben sich im Vergleich zum
Vorjahr nur unwesentlich verandert. Dieser hohe
Anteil an IPE in diesen beiden Altersgruppen ist
weiterhin besorgniserregend. Die Zahl der IPE bei
denunter 2 Jahre alten Kleinkindern istim Vergleich
zum Vorjahr deutlich Gesunken (Inzidenz 2024: 2,3
Falle/100.000 versus 2023: 3,3 Falle/100.000) und
liegt dabei auf dem Level der COVID-19-Pandemie
Jahre. Die Griinde hierfiir sind kaum eruierbar. Ins-
gesamtist es moglich, dass es aufgrund der geringen
Fallzahlen in den jeweiligen Altersgruppen zu Ver-
zerrungen und Schwankungen kommt. Zudem kénn-
te ein gedndertes Testverhalten einen Einfluss auf
die IPE-Fallzahlen haben.

Die Angaben zu den Serotypen sind sehr unvoll-
standig. In weniger als der Halfte der Meldungen
wurde eine Untersuchung des Serotyps angestrebt.
Fir die Differenzierung von durch Impfserotypen und
andere Serotypen verursachte IPE ist es wichtig, dass
die behandelnden Arztinnen und Arzte sicherstellen,
dass Typisierungen durchgefiihrt und die Ergebnisse
an ESPED gemeldet werden. Serotyp 3 spielt als
Krankheitsausldser unter den in PCV13/PCV15 ent-
haltenen Serotypen die groBte Rolle. Es ist bekannt,
dass die Wirksamkeit der verfligbaren Impfstoffe
gegenuber Serotyp 3 ungeniigend ist. Zudem wurde

der Serotyp 38 erstmals vermehrt nachgewiesen.
Dies ist im Einklang mit Berichten aus anderen euro-
paischen Landern [3, 4]. Es ist fur die Evaluation des
Impfprogrammes und eines moglichen zusatzlichen
Nutzens von in der Entwicklung befindlichen, héher-
valenten Impfstoffen unerlasslich, die Epidemiologie
der IPE weiter zu beobachten. Das ESPED-Projekt ist
aufgrund seiner moglichst umfassenden Bericht-
erstattung zur klinischen Symptomatik, bestehenden
Grunderkrankungen, Daten zum Erreger Serotyp und
Impfstatus ein wichtiger Baustein der IPE Surveillan-
ce in Deutschland [5].

Zusammenfassung

Streptococcus pneumoniae verursacht verschiedene
Erkrankungen im Kindesalter. Invasive Pneumokok-
ken-Erkrankungen (IPE) sind selten. Sie betreffen
vorwiegend Sauglinge und Kleinkinder und kdnnen
schwere oder todliche Verlaufe nehmen. Pneumo-
kokken-Impfstoffe stellen die wirksamste Form der
Pravention dar. Da die Hauptkrankheitslast der IPE
im Kleinkindalter liegt, empfiehlt die STIKO fiir alle
Sduglinge sowie fir Kinder und Jugendliche mit be-
stimmten Grunderkrankungen eine friihzeitige Pneu-
mokokken-Impfung.

Ausgewertet wurden Daten der Erhebungseinheit
fur Seltene Padiatrische Erkrankungen in Deutsch-
land (ESPED) zu IPE bei Kindern und Jugendlichen
unter 16 Jahren im Jahr 2024.Insgesamt wurden 132
Falle bei unter 16-Jahrigen gemeldet. Die Falle sind
im Vergleich zu 2023 nicht weiter angestiegen, den-
noch liegt die Zahl tiber dem Durchschnitt der pra-
COVID-19-pandmischen Jahre (2013-2019). Die hau-
figsten klinischen Diagnosen waren Pneumonie
(58 %) Pleuraempyem (37 %) und Sepsis (36 %). Funf
Kinder sind an der IPE verstorben. Die Angaben zu
den Serotypen und Impfungen sind sehr unvollstan-
dig. Etwas mehr als ein Drittel der Falle mit Angaben
zu Serotypen (12/33; 36 %) wurden durch Serotypen
verursacht, die in den fir Sduglinge empfohlenen
13-valenten oder 15-valenten Konjugatimpfstoffen
(PCV13/PCV15) enthalten sind. Serotyp 3 wurde am
haufigsten identifiziert (n=7). Lediglich 52 % aller IPE
Falle (69/132) waren laut Angaben altersgerecht voll-
standig geimpft. Eine kontinuierliche epidemiologi-
sche Beobachtung der IPE ist unerldsslich, um das
Impfprogramm und den mdoglichen Zusatznutzen
hoéhervalenter Impfstoffe zu bewerten. Das ESPED-
Projekt ist ein wichtiger Baustein der IPE-Surveillance
in Deutschland.
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Akutes Rheumatisches Fieber (ARF) und Poststreptokokken-
Glomerulonephritis (PSGN) in Deutschland

Maximilian Hoffmann, Nicole Topfner & Reinhard Berner (Dresden)

Hintergrund

Die geschatzte Inzidenz von ARF und PSGN in Deutschland lag prapandemisch bei 0,05/100.000 bzw.
0,7/100.000. Ab Winter 2022 kam es zu einem massiven Anstieg von nicht-invasiven sowie invasiven
Infektionen durch Gruppe-A-Streptokokken (GAS) in Deutschland sowie vielen weiteren europaischen
Landern; so stiegen die gemeldeten Scharlachfélle laut Gesundheitsberichtserstattung Sachsen zwischen
2021 und 2023 um das etwa 25fache [1]. Die genauen Inzidenzzahlen fiir nicht-eitrige, immunogene
Folgeerkrankungen sind weder fiir Kinder- und Jugendliche in Deutschland, noch in vielen anderen euro-
paischen Landern bekannt. Ziel dieser Umfrage ist es daher, die Haufigkeit und die Krankheitslast dieser
Poststreptokokken-Erkrankungen in Deutschland zu ermitteln, um diese bei Therapieempfehlungen

berlicksichtigen zu kénnen.

Fragestellung

1. Wie hoch sind die ARF- und die PSGN-Inzidenz
derzeit in Deutschland?

2. Gibt es regionale Unterschiede oder andere
Risikofaktoren, die mit dem Auftreten von ARF
oder PSGN in Deutschland assoziiert sind?

3. Wie hoch sind die ARF- und PSGN-assoziierte
Morbiditat & Mortalitat in Deutschland?

Falldefinition
Patienten im Alter von 0 bis 18 Jahren mit einer der
folgenden Erkrankungen:

+ Akutes Rheumatisches Fieber oder

+ Poststreptokokken-Glomerulonephritis
Zusatzlich muss eine vorausgegangene, gesicherte
A-Streptokokken-Infektion mittels > 1 der folgenden
Kriterien vorliegen: (1) Kultureller Nachweis von
Gruppe A-Streptokokken, (2) Positiver Streptokok-
ken-Antigen-Nachweis, (3) Erhohter oder ansteigen-
der Streptokokken-Antikorpertiter.
Falldefinition 1: Diagnose des Akuten Rheumati-
schen Fiebers 1.1) entsprechend der Jones-Kriterien,
wenn 2 Hauptkriterien oder 1 Hauptkriterium und 2
Nebenkriterien erfiillt sind. Hauptkriterien: Karditis
klinisch (oder echokardiographisch), Polyarthritis,
Chorea minor, Erythema anulare, subkutane Noduli.
Nebenkriterien: Arthralgien, Fieber, erhéhte Blutsen-
kungsgeschwidigkeit (BSG) und/oder erhéhtes C-re-
aktives Protein (CrP), verlangerte PQ-Zeit. Oder 1.2)
auBerhalb der Jones-Kriterien, wenn =1 der folgen-
den Kriterien erfullt ist: Karditis (mit klarem anamnes-
tischem Bezug zu vorangegangener Streptokokken-

infektion), Chorea minor (nach Ausschluss anderer
ZNS-Erkrankungen), Rezidiv eines Rheumatischen
Fiebers.

Falldefinition 2: Diagnose der Poststreptokokken-
Glomerulonephritis 2.1) (hochgradige klinische Ver-
dachts-) Diagnose der Glomerulonephritis durch
Nephritisches Syndrom: Mikro-/Makrohdamaturie,
pathologische Proteinurie, ggfs. Erhohung der Nie-
renretentionsparameter, C3-Erniedrigung (transient),
Hypertonus, Erh6hung von ASL- u./o. Anti-DNaseB-
Titern Oder 2.2) histologisch gesicherte Glomerulo-
nephritis (eher selten durchgefiihrt).

Methoden
Bundesweite Surveillance der ARF- und PSGN-Falle
in Deutschland durch ESPED-Meldeerfassung.

Ergebnisse

Fallstatistik

Im Beobachtungszeitraum Dezember 2023 - Dezem-
ber 2024 wurden insgesamt 115 Félle gemeldet,
inklusive 3 Fehlmeldungen/Ausschliisse. Zu den
112 gliltigen Meldungen liegen 90 beantwortete
Fragebogen vor, davon 14 Meldungen fiir ARF und
76 Meldungen fiir PSGN.

Klinische Charakterisierung

Das Geschlechterverhaltnis bei ARF war nahezu aus-
geglichen (weiblich (w), n =8, mannlich (m), n = 6).
Der Altersmedian lag fiir das ARF im Median bei
10Jahren (IQR 8,2-13,3 Jahren).
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Haufigkeit von Symptomen bei ARF-Fallen
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Patient:innen mit ARF erfillten in 13/14 Féllen die
Jones-Kriterien [2], ein Fall wurde Uber die Sympto-
matik einer Chorea minor (Sydenham) eingeschlos-
sen. Flihrendes Symptom war bei 11 der 14 Fille
Fieber sowie laborchemische Auffalligkeiten mit CrP-
Erhéhung (Mittelwert 113,75mg/dl, Minimum
10mg/dl — Maximum 362 mg/dl). Klinisch prasen-
tierten sich sechs Patient:innen mit Polyarthralgien,
vier davon wiesen eine Polyarthritis als Hauptkrite-

30

40 50 60 70 80
absolute Haufigkeit

Abb. 2: Haufigkeit von Symptomen
bei PSGN-Fillen.

rium der Jones-Kriterien auf, flir zwei weitere Falle
wurde eine isolierte Polyarthritis ohne Polyarthralgie
angegeben. Diese manifestierten sich Giberwiegend
in Knie- (n=7) und Sprunggelenken (n =8).Vier Fdlle
prasentierten sich mit einer klinischen Karditis, von
diesen wurden zwei echokardiografisch bestatigt. Flr
zwei weitere Félle wurde die Karditis ausschlie3lich
echokardiografisch diagnostiziert. EKG-Auffalligkei-
ten wurden bei drei aller ARF-Fallen berichtet.
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Bei der PSGN waren die Betroffenen liberwiegend
mannlich (m, n=51 zu w, n=25; 2:1). Der Altersme-
dian lag bei 6,3 Jahren (IQR 4,5-8,2 Jahren). Klinisch
fihrendes Symptom waren eine Mikro-/Makrohdama-
turie (n=75), Hypertonie (n=41) und periorbitale
Odeme (n = 28). Diagnostisch zeigten sich bei 62
Féllen eine C3-Hypokomplementamie, haufig eine
glomerulare Proteinurie (n=61) und eine Hypalbu-
minamie (n=38). Nierenbiopsien wurden in drei Fal-
len durchgefiihrt, in einem Fall bestatigte sich da-
durch die PSGN, in zwei Fallen zeigte sich eine IgA-
Glomerulonephritis.

Uberwiegend handelte es sich um Patient:innen
ohneVorerkrankungen. Ein PSGN-Fall hatte eine vor-
bestehende Uropathie, 11 weitere Falle hatten an-
dere Vorerkrankungen (u.a. je zwei Adipositas und
ADHS). Hinweis auf die Atiologie mittels GAS-Erre-
gernachweis gelang bei 25 aller Félle via Rachenab-
strich, in sieben Fallen auf anderem Weg (Wundab-
strich, Empyem-Punktat), in 57 Fallen wurde kein
Erreger nachgewiesen - hier ergab sich der hoch-
gradige klinische Verdacht Gberwiegend aus der
klinischen Prasentation (u.a. Tonsillitis, Fieber, Schar-
lach), positiver Umfeldanamnese und serologischem
Nachweis. Der erste Antistreptolysin O-Titer lag im
Median bei ARF mit 1555,50 IU/ml (IQR 731,00-
2200,25) hoher als bei PSGN (918 IU/ml, IQR 596-
1575). Bei anamnestisch erinnerter GAS-Infektion
lagen im Median 8 Tage (IQR 5,3-17,5) zwischen In-
fektion und Beginn von ARF/PSGN, auBerdem wur-
den in diesen Fallen im Median 3 Tage (IQR 0-7) Fie-
ber >38,5°Cin den letzten 6 Wochen vor ARF-/PSGN-
Manifestation berichtet. Rezidivierende Tonsillitiden
(=1 in 6 Monaten vor Erkrankungbeginn) wurden
achtzehn-mal berichtet, zwolf davon wurden antiin-
fektiv behandelt.

Der Grofteil (n, .. =11, n, . =65) wurde stationar
(mediane Liegedauer 6 Tage (IQR 4,5-9,50) behandelt,
wenige davon auf einer Intensivstation (n, =2,
N, = 7)- Bei PSGN erfolgte in keinem Fall eine Dia-
lysetherapie, einmalig wurde eine Albuminsubstitu-
tion berichtet. Der GroBteil der Fille (n, =11,
N, = 34) trug keine Folgeschaden davon, in zwei
ARF-und 11 PSGN-Fallen waren diese reversibel, bei
den weiteren Féllen unbekannt.

Schlussfolgerungen

Auf Grundlage des Zensus 2022 (14.567.998 Perso-
nen <18 Jahre) ergibt sich flir das ARF eine geschatz-
te Inzidenz von 0,1/100.000 und fiir die PSGN von

0,52/100.000. Bei weiterhin geringer Fallzahl hat sich
die Inzidenz des ARF damit im Vergleich zum letzten
vergleichbaren Erhebungszeitraum (01/2019 -
12/2020; 0,05/100.000 in jedem Jahr) verdoppelt. Die
Inzidenz der PSGN zeigte sich ahnlich wie im Erhe-
bungszeitraum (01/2019 - 12/2019; 0,59/100.000),
im Vergleich zum Erhebungszeitraum (01/2020 -
12/2020; 0,88/100.000) jedoch einen Riickgang.
Diese Inzidenz-Schatzungen fiir ARF und PSGN lie-
gen unter den aktuellen Schatzungen fiir Europa [3].
Auch im Verhaltnis zu den post-pandemisch deutlich
erhohten Inzidenzen akuter GAS-Infektionen blieben
die Inzidenzen dieser Post-Streptokokken-Erkran-
kungen weit hinter diesen zurlick.

Kontaktdaten

PD Dr. med. Nicole Topfner, Prof. Dr. med. Reinhard
Berner, Klinik und Poliklinik fiir Kinder- und Jugend-
medizin, Universitatsklinikum Carl Gustav Carus, Fet-
scherstr. 74, Haus 21/Postfach 43, 01307 Dresden
Dresden@Paediatrische-Infektiologie.de

Zusammenfassung

Mittels ESPED wurden die stationdren ARF- und
PSGN-Patient:innen-Falle erfasst. Nach derin 2022/23
deutlichen Zunahme der invasiven und nicht-inva-
siven GAS-Infektionen in Europa zeigte sich im Rah-
men dieser ESPED-Erfassung im Vergleich zu den
Vorjahren (2019-2020) auch ein leichter Anstieg der
ARF-Falle. Dabei sind jedoch potenzieller Schwan-
kungen aufgrund der geringen Fallzahlen zu beach-
ten. ARF und PSGN sind in Deutschland weiterhin
sehr selten.
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Pleuraempyeme und komplizierte parapneumonische Pleuraerglisse
bei Kindern und Jugendlichen <18 Jahren
(14. Studienjahr, 01.07.2023-30.06.2024)

Andrea Streng & Johannes Liese

Hintergrund

Parapneumonische Pleuraergtisse und Pleuraempyeme (PPE/PE) bei Kindern sind seltene aber schwe-
re Komplikationen von zumeist bakteriellen Pneumonien, am haufigsten assoziiert mit Streptococcus
pneumoniae und S. pyogenes [1, 2]. In Deutschland flihrte die Einfiihrung der generellen Pneumokokken-
Konjugatimpfung fir Kleinkinder zu einem anfanglichen Riickgang von PPE/PE, jedoch stieg die Inzidenz
seit 2014/15 wieder an, verbunden mit einer Zunahme sowohl von S. pneumoniae Serotyp 3-assoziierten
PPE/PE [2] als auch von S. pyogenes-assoziierten PPE/PE [3]. Der Ausbruch der SARS-CoV-2-Pandemie
fuhrte ab April 2020 sowie in der Saison 2020/21 zu einem drastischen Riickgang sowohl von respirato-
rischen Erkrankungen insgesamt [4] als auch von padiatrischen bakteriellen PPE/PE in Folge der Imple-
mentierung nicht-pharmazeutischer pandemischer Praventionsmal3nahmen. In der Saison 2021/22 stieg
die Inzidenz der padiatrischen PPE/PE wieder etwas an, vorwiegend aufgrund von S. pneumoniae-asso-
ziierten PPE/PE; S. pyogenes-assoziierte PPE/PE traten hingegen kaum auf [5]. In der Saison 2022/23 kam
es nach weitgehender Aufhebung der nicht-pharmazeutischen SchutzmalBnahmen zu einem auferge-
wohnlich starken Wiederanstieg der PPE/PE-Inzidenz, auf das 2,3-fache des hochsten prapandemisch
beobachteten Wertes, insbesondere durch den starken Anstieg von S. pyogenes-PPE/PE. Der vorliegende
Bericht von 2023/24 (Studienjahr 14) beschreibt padiatrische PPE/PE im ersten Studienjahr nach dem
offiziellen Ende der SARS-CoV-2-Pandemie im Mai 2023.

PCR mit Sequenzierung); Institut fir Hygie-
ne und Mikrobiologie, Universitat Wirzburg
Serotypisierung von kulturell oder in der
PCR nachgewiesenen Streptococcus pneu-
moniae; Referenzzentrum fiir Streptokokken,
Aachen.

Fragestellungen (Studienjahr 14)
+ Inzidenz (gesamt und erregerspezifisch)
+ Klinische Charakteristika und Management -
« S. pneumoniae-Serotypen, Pneumokokken-
Impfdurchbriiche
bei hospitalisierten Kindern mit PPE/PE in Deutsch-
land, 2023/24.
Ergebnisse (Zwischenauswertung 11.07.25)
Fallstatistik
Im Zeitraum Studienjahr (SJ) 1 (2010/11) bis SJ 14
(2023/24) wurden 4564 Kinder mit PPE/PE Uber das
ESPED-System gemeldet und 3454 (75,8 %) mit giil-

Falldefinition (Studienjahr 14)
+ Kinder und Jugendliche < 18 Jahren in Kinder-
kliniken in Deutschland mit langer als 7 Tage
andauerndem oder Drainage-pflichtigem PPE/

PE tigen Meldungen (d.h. gemaR der Falldefinition) in
+ Krankenhausaufnahme im Zeitraum 1.7.2023-  die Studie eingeschlossen.
30.06.2024 Fiir den Zeitraum 01.07.23 bis 30.06.24 (SJ 14) wur-
den 574 Kinder mit PPE/PE gemeldet; 405 (70,6 %)
Methodik Meldungen waren gilltig (Stand 11.7.2025; Tab. 1).

« Fallmeldungen aus den Kinderkliniken tber das
ESPED-System
«  Erhebung klinischer Daten
+  Erweiterte Erregerdiagnostik aus Pleurapunktat:
- Molekularbiologischer Keimnachweis aus
Pleurafliissigkeit (eubakterielle 16s-rDNA-

Epidemiologische und klinische Daten

Die monatliche Verteilung der Meldungen derSJ 1-14
zeigt Abb. 1. Im SJ 14 (Juli 23 bis Juni 24) lag die An-
zahl der monatlichen Meldungen zwischen 14 Kin-
dern (August 2023) und 98 Kindern (Februar 2024).
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Tab. 1: Fallmeldungen / Ausschliisse / giiltige Félle von Kindern <18] mit PPE/PE in Deutschland; pro abgeschlossenem Studienjahr
(Juli-Juni); ESPED-PPE/PE Studie*.

Studienjahr (SJ) 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14
2010/ | 2011/ | 2012/ | 2013/ | 2014/ | 2015/ | 2016/ | 2017/ | 2018/ | 2019/ | 2020/ | 2021/ | 2022/ | 2023/
2011 | 2012 | 2013 | 2014 | 2015 | 2016 | 2017 | 2018 | 2019 | 2020 | 2021 | 2022 | 2023 | 2024
Meldungen (roh) 272 285 314 244 245 297 315 301 273 322 80 236 806 574
» Doppelmeldungen 13 14 20 12 11 12 9 13 22 11 7 17 41 23
. Fehlmeldungen 31 23 32 26 28 24 25 20 26 29 11 20 52 58
« Kein Fragebogen 13 37 33 28 25 33 38 25 15 27 6 28 84 88
« Einschluss (giltig) 215 211 229 178 181 228 243 243 210 255 56 171 629 405
*Geringfiigige Anderungen in der Anzahl der eingeschlossenen Patienten im Vergleich zu friitheren Berichten ergeben sich aus laufenden Datenkorrekturen (z.B.
Nachmeldungen, Identifizierungen von Doppelmeldungen etc.; Stand: 11.07.25).

Basierend auf den als gliltig bewerteten 405 Fallmel-
dungen im SJ 14 wurde die Mindest-Inzidenz der
padiatrischen PPE/PE im SJ 14 auf 29,0 (95 % Kl 26,2-
32,0) pro 10° Kinder geschatzt (Tab. 2). Fiir die 92
Kinder mit S. pneumoniae-assoziiertem PPE/PE lag
die Mindest-Inzidenzim SJ 14 bei 6,6 (95 % Kl 5,3-8,1)
pro 10¢ Kinder, fiir die 62 Kinder mit S. pyogenes-asso-
ziiertem PPE/PE bei 4,4 (95 %KI 3,4-5,7) und fir die
43 Kinder mit PPE/PE durch andere bakterielle Er-
reger bei 3,1 (95%KI 2,2-4,1) (Tab. 3).

In die Auswertung der klinischen Daten im SJ 14
wurden 405 Kinder einbezogen. Das mediane Alter
lag bei 4,8 Jahren (IQR 3,0-8,4); 202 (49,9 %) der 405
Kinder mit PPE/PE waren mannlich; 74 (18 %) hatten
eine definierte Grunderkrankung. Im SJ 14 wurden
die Kinderim Median 5Tage (IQR 3-8) nach Symptom-
beginnins Krankenhaus aufgenommen; die Aufent-
haltsdauer lag bei 16 Tagen (IQR 11-22). 271 (66,9 %)

Kinder wurden intensivmedizinisch behandelt, fiirim
Median 7 Tage (IQR 4-14).395 (97,5 %) der 405 Kinder
erhielten firim Median 14 Tage (IQR 9-20) parenteral
Antibiotika. Bei 327 (80,7 %) wurde der Pleuraraum
eroffnet; 90 Kinder (22,2 %) wurden mittels Video-as-
sistierter Thorakoskopie (VATS) und/oder Thorakoto-
mie versorgt. Bei 322 (79,5 %) Kindern traten pulmo-
nale (305; 75,3 %), pleurale (124; 30,6 %) oder infek-
tiose Komplikationen (48 (11,9%) mit Sepsis/SIRS/
septischem Schock) auf. Bei 53 (13,1 %) wurden mog-
liche Spatfolgen berichtet, v.a. pleurale/pulmonale
Beeintrachtigungen. Vier (1.0 %) der Kinder (davon
2 mit Vorerkrankungen) verstarben (davon 3 mit
Sepsis/septischem Schock).

Bei 198 (48,9 %) der 405 Kinder im SJ 14 konnte
mindestens ein bakterieller Erreger aus Blutkultur
oder Pleuraflissigkeit (mittels Kultur oder PCR) iden-
tifiziert werden (Tab. 3). S. pneumoniae wurde bei

PPE/PE-assozierte Hospitalisierungen bei Kindern < 18 Jahren, ESPED Surveillance,
Deutschland, Okt. 2010 bis Dez. 2024 (n = 4740 Meldungen)
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Abb.1: Meldungen pédiatrische Krankenhausaufnahmen aufgrund von PPE/PE in Deutschland in den Studienjahren 1 bis 1
2010 bis Juni 2024, n=4.566), sowie vorlaufige Meldedaten zur ersten Hélfte des Studienjahres 15 (Juli 2024 bis Dez. 2024, n

Jan 24
= Apr24
Jul 24

Il
—_
N
*))
= =

Das Studienjahr 14 (ESPED-Berichtsjahr) ist farblich hervorgehoben.
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Tab. 2: Inzidenz pro 1.000.000 Kinder <18 ] mit PPE/PE in Kinderkliniken in Deutschland, basierend auf der Anzahl der in die Studie
als ,,giiltig“ eingeschlossenen Fille und Fille mit Erregernachweise (Mindestinzidenz); pro Studienjahr (Juli-Juni); ESPED-Studie

(Stand 10.7.2025)*.

Studienjahr (SJ) 1 2 3 4 5
2010/ | 2011/ | 2012/ | 2013/ | 2014/
2011 | 2012 | 2013 | 2014 | 2015

2015/
2016

7 8 9 10 11 12 13 14
2016/ | 2017/ | 2018/ | 2019/ | 2020/ | 2021/ | 2022/ | 2023/
2017 | 2018 | 2019 | 2020 | 2021 | 2022 | 2023 | 2024

Kinder <18 Jahre mit | 215 | 211 | 229 | 178 | 181
PPE/PE (alle)

243 243 210 255 56 171 629 405

Inzidenz pro 10°
Kinder <18 Jahre

« PPE/PE (alle) 16,1 | 16,1 | 17,5 | 13,6 | 13,8

17,1

18,0 | 18,0 | 154 | 18,6 4,1 12,3 | 45,2 | 29,0

« PPE/PE assoziiert 3,4 2,9 2,7 1,5 1,6
mit S. pneumoniae

2,8 2,2 2,4 3,7 0,4 3,5 8,5 6,6

« PPE/PE assoziiert 0,4 0,6 1,5 0,8 1,0
mit S. pyogenes

1,3 2,2 1,8 3,3 0,0 0,2 12,4 | 4,4

« PPE/PE assoziiert 1,2 1,5 2,2 1,6 1,5
mit sonstigen
Bakterien

2,6 2,4 2,1 2,0 0,9 2,2 4,2 3,1

fizierungen von Doppelmeldungen etc.; Stand: 10.7.25).

*Geringfﬁgige Abweichungen in der Anzahl der Patienten im Vergleich zu fritheren Berichten ergeben sich aus laufenden Datenkorrekturen (z.B. Nachmeldungen, Identi-

92/198 (46,5%) nachgewiesen, S. pyogenes bei
62/198 (31,3 %). Bei 44/198 (22,2 %) Kindern mit an-
deren bakteriellen Erregern waren die haufigsten
Staphylococcus aureus (13/198; 6,7 %), Haemophilus
influenzae (10/198; 5,1 %) und Streptococcus interme-
dius (9/198; 4,5 %).

Von allen 405 Kindern mit PPE/PE im SJ 14 waren
317 (78 %) mindestens 1x gegen Pneumokokken ge-
impft, 33 (8%) waren nicht geimpft, zu 55 (14 %)
lagen keine Angaben zur Impfung vor. Von 225 der
geimpften Kinder lagen zusatzlich Angaben zur An-

zahl der Dosen vor; 48 (21 %) hatten je 4 Dosen er-
halten, 140 (62 %) je 3 Dosen und 37 (16 %) < 3 Dosen.

Von den 92 Kindern mit S. pneumoniae-assoziier-
tem PPE/PE waren 77 (84 %) mindestens 1x gegen
Pneumokokken geimpft, 6 (6 %) nicht geimpft und
bei 9 (10%) der Impfstatus unbekannt. Von den 77
geimpften Kindern hatten 61 PCV-13 erhalten, 1 PCV-
10 und 1 Kind verschiedene Impfstoffe (PCV-13 und
PCV-15); bei 14 Kindern war der Impfstoff nicht an-
gegeben. Fiir 67 der geimpften Kinder lagen An-
gaben zur Anzahl der Dosen vor; 10 (15 %) hatten

Tab. 3: Bakterielle Erreger bei 1448 in die Studie eingeschlossenen Kindern mit PPE/PE und positivem bakteriellem Erregernachweis

aus Blut/Pleurapunktat, iiber 14 Studienjahre (10/2010- 06/2024).

Studienjahr Kinder mit mind. 1 | Kinder mit PPE/PE mit | Kinder mit PPE/PE Kinder mit PPE/PPE mit
bakteriellen Erreger S. pneumoniae’ mit S. pyogenes’ anderen bakteriellen Erregern
n (%) n (%)* n (%)* n (%)*
1(2010/11) 67 (100) 45 (67,2) 6 (9,0) 16 (23,9)
2(2011/12) 66 (100) 38 (57,6) 8(12,1) 20 (30,3)
3(2012/13) 84 (100) 35 (41,7) 20 (23,8) 29 (34,5)
4(2013/14) 52 (100) 20 (38,5) 11 (21,2) 21 (40,4)
5 (2014/15) 54 (100) 21 (38,9) 13 (24,1) 20 (37,0)
6 (2015/16) 89 (100) 28 (31,5) 34 (38,2) 27 (30,3)
7 (2016/17) 91 (100) 38 (41,8) 18 (19,8) 35 (38,5)
8(2017/18) 93 (100) 30 (32,3) 30 (32,3) 33 (35,5)
9(2018/19) 86 (100) 33 (38,4) 25(29,1) 28 (32,6)
10 (2019/20) 122 (100) 50 (41,0) 45 (36,9) 27 (22,1)
11 (2020/21) 17 (100) 5(29,4) 0(-) 12 (70,6)
12 (2021/22) 81 (100) 48 (59,3) 3(3,7) 30 (37,0)
13 (2022/23) 348 (100) 118 (33,9) 172 (49,4) 58 (16,7)
14 (2023/24) 198 (100) 92 (46,5) 62 (31,3) 44 (22,2)
Gesamt 1448 (100) 601 (41,5) 447 (30,9) 400 (27,6)
*Prozentangaben beziehen sich auf die jeweilige Gesamtanzahl pro Studienjahr.
* Bei Mehrfachinfektion wurde S. pneumoniae bzw. S. pyogenes als fithrender Erreger gewertet.
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je 4 Dosen erhalten, 49 (73 %) je 3 Dosen und 8 (12 %)
Kinder <3 Dosen.

Im SJ 14 lagen 28 Serotypennachweise zu S. pneu-
moniae-PPE/PE vor,davon 25/28 (89,3 %) ST3, 1 (3,6 %)
ST19A, 1 (3,6 %) ST 22F und 1 (3,6 %) ST23F.Von den
25 ST3-Nachweisen waren 17/25 (68 %) Impfdurch-
briiche (vollstdndig geimpft mit einem den Serotyp
enthaltenden Impfstoff); auch bei dem Kind mit
ST19A-Nachweis handelte es sich um einen Impf-
durchbruch.

Schlussfolgerungen

Nach dem aullergewdhnlichen Anstieg der Gesamt-
inzidenz padiatrischer PPE/PE nach Aufhebung der
meisten nicht-pharmazeutischen Mallnahmen im
letzten Jahr der SARS-CoV-2 Pandemie 2022/23 (SJ13)
auf 45 PPE/PE-Falle pro 106 Kinder sank die Gesamt-
inzidenz im ersten postpandemischen Studienjahr
2023/24 (SJ 14) auf 29 pro 10¢ Kinder, lag aber damit
immer noch ca. 1-5-fach hoher als die vorpandemi-
sche Maximalinzidenz von 19 PPE/PE-Falle pro 10°
Kinderim SJ 10. Diese immer noch erhéhte Inzidenz
istam ehesten auf eine weiterhin reduzierte Herden-
immunitat aufgrund der durch die pandemischen
Praventionsmafl3nahmen verringerten Zirkulation der
verschiedenen respiratorischen Erreger in den ersten
beiden Pandemiejahren zurlickzufiihren.

Im Vergleich der demographischen und klinischen
Charakteristika SJ 14 vs. SJ 13 lag das mediane Alter
der Kinder mit PPE/PE im SJ 14 etwas hoher (4,8 vs.
4,0 Jahre); die Angaben zur Behandlung und Out-
come entsprachen weitgehend den Ergebnissen des
Vorjahres, mit Er6ffnung des Pleuraraumes bei 81 %
vs. 86 % (davon jeweils 22 % mittels VATS / Thorako-
tomie), intensivstationdrer Behandlung bei 67 % vs
74% (Dauer der intensivstationaren Behandlung
jeweils im Median 7 Tage), und einer medianen Dau-
er des Krankenhausaufenthaltes von jeweils 16 Ta-
gen; mogliche Spatfolgen wurden bei 13% vs. 17 %
diagnostiziert.

Die im Vergleich zu SJ 13 niedrigere aber im Ver-
gleich zu prapandemischen Jahren insgesamtimmer
noch deutlich erhhte PPE/PE-Inzidenz zeigte sich
auch in den 3 analysierten Erregergruppen (PPE/PE
assoziiert mit S. pneumoniae / S. pyogenes / sonstige
bakterielle Erreger).

Bei S. pneumoniae-assoziierten PPE/PE sank die In-
zidenz von 8,5 pro 10° Kinder auf 6,6 pro 10 Kinder,
und lag damit immer noch 1,8-fach lGiber dem pra-

pandemischen Maximalwert (SJ 10). Im SJ 14 war
S. pneumoniae wieder der am haufigsten nachgewie-
sene Erreger von padiatrischen PPE/PE. Wie in den
vorhergehenden 7 Studienjahren war ST3 im SJ 14
der am haufigsten detektierte Serotyp (25/28; 89 %);
die meisten Impfdurchbriiche in SJ 14 waren auf ST3
(17/18; 94 %) zurlickzufiihren.

Bei S. pyogenes-assoziierten PPE/PE sank die Inzi-
denz nach dem auflergewdhnlich hohen Wert von
12,4 pro 10°Kinder in SJ 13 auf 4,4 in SJ 14, lag aber
damit immer noch um das 1,3-fache tiber dem pra-
pandemischen Maximalwertvon SJ 10. Auchim SJ 14
ergaben detaillierte Analysen der klinischen Para-
meter (hier nicht dargestellt) keinen Hinweis auf eine
signifikante Zunahme im Schweregrad im Vergleich
zu prapandemischen Verlaufen der Erkrankung [5].

Die Weiterfliihrung der PPE/PE-Surveillance erm&g-
licht die Abschatzung der Veranderung in der PPE/
PE Gesamtinzidenz, von Serotypen-Replacement und
deren Auswirkung auf die Effektivitat der Impfpra-
vention sowie von weiteren Verschiebungen im bak-
teriellen Erregerspektrum. Im ersten nachpandemi-
schen SJ 14 (2023/24) wurde zwar ein Riickgang der
padiatrischen PPE/PE im Vergleich zum auBlerge-
wohnlichen SJ 13 registriert, jedoch blieb die Inzi-
denz weiterhin auf einem héheren Niveau als in den
prapandemischen Jahren. Auch fiir das noch nicht
abgeschlossene SJ 15 liegen bereits jetzt erneut mehr
Meldungen/Einschlisse vor als in den prapandemi-
schen Jahren.

Es lasst sich noch nicht beurteilen, ob es sich hier
noch um eine,Nachwirkung” der Pandemie aufgrund
einer noch immer reduzierten Herdenimmunitat
handelt und das Inzidenzniveau sich langerfristig
wieder dem prdapandemischen Niveau von 2019/20
annahern wird, oder ob sich der seit 2014/15 beob-
achtete prapandemische Anstieg der PPE/PE weiter
fortsetzen wird.

Die weiterhin zu beobachtende Zunahme von
Pneumokokken Serotyp 3 weist auf eine suboptimale
Effektivitat der bisher verwendeten Pneumokokken-
Konjugat-Impfstoffe hin; ob die neuen, kirzlich zu-
gelassenen, teils starker immunogenen Impfstoffe
hier eine Verbesserung zeigen, ist noch ungeklart.

Eine weitere Surveillance ist daher sowohl im Hin-
blick auf die Zunahme der padiatrischen PPE/PE ins-
gesamt, als auch von S. pyogenes assoziierten PPE/
PE sowie hinsichtlich der haufigen Impfdurchbriiche
bei S. pneumoniae- assoziierten PPE/PE notwendig.
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Zusammenfassung

Gegen die SARS-CoV-2-Pandemie gerichtete, nicht-
pharmazeutische PraventionsmafRnahmen hatten als
Nebeneffekt in den Studienjahren 2020/21 und
2021/22 zundchst zu einem starken Riickgang der
Inzidenz komplizierter parapneumonischer Pleura-
erglisse und Pleuraempyeme (PPE/PE) bei Kindern
gefiihrt.

Nach dem auBBergewdhnlich starken Wiederanstieg
der PPE/PE-Gesamtinzidenz nach Aufhebung der
nicht-pharmazeutischen PraventionsmalBnahmenim
letzten pandemischen Studienjahr 2022/23 ging die
Inzidenz in 2023/24 wieder deutlich zuriick (von 45
auf 29 pro 10° Kinder), lag damit aber immer noch
erheblich Gber der héchsten in der Studie beobach-
teten prapandemischen Inzidenz (19 pro 10° Kinder
in 2019/20).

Ein Riickgang der Inzidenzim Vergleich zu 2022/23,
aber mit immer noch deutlich erhéhten Werten im
Vergleich zu den prapandemischen Maximalwerten
zeigte sich auch innerhalb der drei Erregergruppen
(S. pneumoniae, S. pyogenes, sonstige Erreger).

S. pneumoniae war in 2023/24 erneut der haufigs-
te Einzelerreger padiatrischer PPE/PE (47 % aller Er-
regernachweise). Serotyp 3 war auch in 2023/24 der
haufigste Pneumokokken-Serotyp (89 % aller Sero-
typennachweise); die meisten Impfdurchbriiche
waren assoziiert mit ST3.
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Erste Daten des noch laufenden, zweiten postpan-
demischen Studienjahres 2024/25 weisen auf eine
nach wie vor héhere Inzidenz als vor der Pandemie
hin. Es lasst sich noch nicht abschlieBend beurteilen,
ob es sich hier noch um eine Nachwirkung der Pan-
demie aufgrund einer reduzierten Herdenimmunitat
handelt oder ob sich der seit 2014/15 beobachtete
prapandemische Anstieg der PPE/PE weiter fortsetzt.
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Chronisches Darmversagen bei Kindern und Jugendlichen

Victor Bildheim

Hintergrund

Das chronische Darmversagen (CDV) im Kindesalter ist eine seltene Erkrankung und gekennzeichnet
durch eine Reduktion der funktionellen Darmmasse. Folge ist die Unfihigkeit, die fiir Uberleben, Wachs-
tum und Entwicklung nétigen Nahrstoffe und Flissigkeit aufzunehmen, so dass die Notwendigkeit zur
kinstlichen Erndhrung resultiert [1]. Das Darmversagen ist definiert als Abhdngigkeit von parenteraler
Erndhrung fiir > 60 Tage aufgrund einer intestinalen Erkrankung [2]. Haufigste Atiologie bei Kindern ist
das Kurzdarmsyndrom (KDS), gefolgt von Darmmotilitdatsstorungen und mukosalen Enteropathien [3, 4].
Epidemiologische Daten zu Inzidenz und Prévalenz sind nur ungeniigend bekannt und liegen fiir Deutsch-
land nicht vor [5, 6]. Die Pravalenz in Europa wird auf 1.4 - 5.6 pro 100.000 Kinder geschatzt [7]. Aufgrund
verbesserter Uberlebensraten auch schwer erkrankter Kinder wird von einer Zunahme des CDV ausge-
gangen [8,9].

Ziele der Behandlung sind regelrechtes Gedeihen und Entwicklung unter Vermeidung von Komplika-
tionen sowie das Erreichen der Unabhangigkeit von einer parenteralen Substitution (,enteralen Auto-
nomie”) [10]. Interdisziplindre Programme der, Intestinalen Rehabilitation” haben sich dabei als die erfolg-
reichste Strategie herausgestellt [11].

Fir Deutschland sind Inzidenz, Ursachenverteilung, Krankheitscharakteristika sowie die initiale Ver-

sorgung — medizinisch-inhaltlich wie strukturell —nicht bekannt.

Fragestellung(en)

Ziel der Studie ist die Erfassung von Inzidenz, Atio-
logie, intestinalen Anatomie, medikamentoser und
erndahrungsmedizinischer Therapie, Komplikationen
sowie der medizinischen Betreuung von Kindern
unter 18 Jahren mit CDV in Deutschland.

Falldefinition

Patienten unter 18 Jahren mit dem erstmaligen Auf-
treten eines CDV, im Sinne des Bedarfs einer paren-
teralen Ernahrungstherapie fiir mehr als 60 Tage bzw.
erwartungsgemall mehr als 60 Tage.

Vorlaufige Ergebnisse

Fallstatistik

Von Juli 2023 bis Dezember 2024 wurden 73 Falle
gemeldet. Davon handelte es sich in 4 Fallen um Fehl-
meldungen. Bei 19 Féllen stehen die Antwort-Frage-
bdgen noch aus. Insgesamt stehen somit 50 (2023:
16, 2024: 34) Fragebdgen zur Auswertung bereit.

Klinische Charakterisierung

Bei den 50 auswertbaren Fallen handelt es sich um
24 Madchen und um 25 Jungen. In einem Fall ist das
Geschlecht nicht angegeben. Bei 35 Kindern handelt
es sich um Friihgeborene (< 37. vollendete SSW). Das
Schwangerschaftsalter bei Geburt lag zwischen 23+1

Wochen und 40+0 Wochen und das Geburtsgewicht
zwischen 460 g und 3910 g. In 7 Féllen ist das Gesta-
tionsalter zum Zeitpunkt der Geburt unbekannt, in
6 Fallen das Geburtsgewicht.

46 der Kinder waren zum Diagnosezeitpunkt jlin-
ger als 1 Jahr. Die (ibrigen 4 Patienten waren zwi-
schen 11 und 15 Jahren alt. 4 Kinder (8 %) sind inner-
halb des Meldezeitraumes verstorben.

Die Atiologie des CDV war bei 37 Fillen ein Kurz-
darmsyndrom (74 %), bei 8 Fallen eine intestinale
Motilitatsstorung (16 %) und bei 1 Fall eine mukosa-
le Enteropathie (2%). In 4 Fallen (8 %) wurde keine
Angabe zur Ursache des CDV gemacht. Die Ursa-
chen fiir das Kurzdarmsyndrom fassen sich wie folgt
zusammen (Mehrangaben pro Fall méglich): nekro-
tisierende Enterokolitis (n=14), Volvulus (n=8),
kongenitale Darmatresie (n=6), Gastroschisis
(n=5), Mekoniumileus (n=2), extensive Aganglio-
nose (n=2), Mesenterialischamie (n=2), fokale in-
testinale Perforation (n=1), anorektale Malforma-
tion (n=1), chronisch entziindliche Darmerkran-
kung (n=1).Ursachen fiir die intestinalen Motilitats-
storungen: Megazystis Mikrokolon Intestinales
Hypoperistalsis Syndrom (n=4), Padiatrische Intes-
tinale Pseudobstruktion ohne ndhere Bezeichnung
(n=1), Gastroschisis (n=1), Volvulus (n=1), Meko-
niumileus (n=1). Ursachen fiir die mukosalen Entero-
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Tab. 1: Ursachen CDV (Mehrfachauswahl méglich).

N (%)
Kurzdarmsyndrom 37 (74)
Nekrotisierende Enterokolitis 14 (28)
Volvulus 8 (16)
Kongenitale Darmatresie 6 (12)
Gastroschisis 5 (10)
Mekoniumileus 2 (4)
Extensive Agangliose 2 (4)
Mesenterialischamie 2 (4)
Chronisch entziindliche 1 (2)
Darmerkankung
Anorektale Malformation 1 2)
Fokale intestinale Perforation 1 (2)
Intestinale Motilitatsstorung 8 (16)
Megazystis Mikrokolon Intestinales 4 (8)
Hypoperistalsis Syndrom
Intestinale Pseudobstruktion 1 2)
Gastroschisis 1 (2)
Mekoniumileus 1 2)
Mukosale Enteropathien 1 2)
Mikrovillése Einschluss-Krankheit 1 (2)
Unklassifiziert 4 (8)

pathien: Mikrovillose Einschluss-Krankheit (MVID)
(n=1).

Mindestens ein abdominal-chirurgischer Eingriff
war bei 47 der 50 Kinder (94 %) notwendig (7 Kinder
einmalig, 12 Kinder insgesamt 2 Mal, 10 Kinder ins-
gesamt 3 Mal operiert und 15 Kinder =4 Mal). Bei 43
der 50 operierten Kinder wurde ein intestinales Stoma
angelegt, welches in 16 Fallen bis zum Zeitpunkt der
Fallmeldung wieder aufgehoben werden konnte.

In 39 Fallen (78 %) wurde ein dauerhafter zentral-
venoser Katheter implantiert. Dabei handelte es sich
in allen Fallen um einen Hickman-Katheter. 39 der
50 Kinder (78 %) wurden auch oral oder enteral er-
nahrt. Bei 8 der 39 Kinder konnte durch diese oral-
enterale Erndahrung mehr als 50% der taglich be-
notigten Kalorien zugefiihrt werden, was bei den
Ubrigen Kindern nicht moglich war. Bei 5 Kindern
(10%) war es im Verlauf moglich, die parenterale
Erndhrung zu beenden, 33 der 50 Kinder konnten
zum Meldezeitpunkt jedoch bereits nach Hause ent-
lassen werden.

Bei 23 Patienten (46 %) trat im Verlauf eine Kathe-
ter-assoziierte Sepsis auf. 21 Mal (42 %) wurde aul3er-
dem eine Hepatopathie, 20 Mal (40 %) eine beglei-
tende Gedeihstérung und 3 Mal (6 %) eine Nephro-
pathie angegeben.
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In 30 Fallen erfolgte die Behandlung in Kliniken der
universitaren Versorgung, in 25 Falle in Kliniken der
Maximalversorgung, in 6 Fallen in Kliniken der
Schwerpunktversorgung und in 4 Fallen in Kliniken
der Grund- und Regelversorgung. Dabei waren je-
weils folgende Fachdisziplinen beteiligt: Kinderchi-
rurgie in 48/50, Neonatologie in 48/50, padiatrische
Intensivmedizin in 6/50, Allgemeinpadiatrie in 24/50,
Kindergastroenterologie 42/50, Erndhrungsberatung
bzw. Didtassistenz in 29/50 und Logopadie in 5/50
Fallen.

Vorlaufige Schlussfolgerungen

Fir Deutschland konnten in 18 Monaten 50 neu-
diagnostizierte Félle von chronischem Darmversagen
bei Kindern erfasst werden. Insbesondere Kinder im
ersten Lebensjahr sind betroffen. Haufigste Ursache
ist das Kurzdarmsyndrom. Wir fiihren das breite Spek-
trum der in die Versorgung involvierten Fachdiszi-
plinen einerseits auf die vielfaltigen Bedlirfnisse der
Patienten und andererseits auf die Notwendigkeit
der Multidisziplinaritat zuriick. Die Rate an Katheter-
assoziierter Sepsis, Hepatopathie, Nephropathie und
Gedeihstoérung ist bemerkenswert und muss mit fort-
laufender Erfassung beobachtet werden. 4 Kinder
waren zum Zeitpunkt der Fallmeldung an den Folgen
des CDV verstorben, was die Schwere der Erkrankung
hervorhebt. Die Tatsache, dass lediglich 5 Kinder von
der parenteralen Ernahrung entwdhnt werden konn-
ten, aber bereits 33 der Patienten zum Meldezeit-
punkt nach Hause entlassen werden konnten, impli-
ziert hohe medizinische Expertenanspriiche fiir die
Weiterbetreuung auch an den ambulanten Sektor.

Zusammenfassung

Fir Deutschland konnten innerhalb von 18 Monaten
50 neu-diagnostizierte Falle (2023: 16, 2024: 34) von
chronischem Darmversagen bei Kindern erfasst wer-
den, wobei insbesondere Kinder im ersten Lebens-
jahr betroffen sind. Haufigste Ursache ist das Kurz-
darmsyndrom. Der Grof3teil der Patienten konnte
zum Meldezeitpunkt nach Hause entlassen, aber nur
sehr wenige von der parenteralen Erndhrung ent-
wohnt werden. Das breite Spektrum der in die Ver-
sorgung involvierten Fachdisziplinen zeigt die viel-
faltigen Bed(irfnisse der Patienten und die dringend
notwendige Multidisziplinaritat. Es ist zu erwarten,
dass diese Studie im Weiteren bei der Charakterisie-
rung dieser seltenen Patientenkohorte hilfreich sein
wird.
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