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ENTSTEHUNG VON REKUDA TEILNEHMENDE INFORMATIONEN EE
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ist das erste deutsche Register fiir Kurzdarmsyndrom und K“a”u"g[mmfeyﬂs‘éﬁe”;
Darmversagen. Medizinische Register stellen die Grund-
lage zur Evaluation einer Behandlungs- und Versorgungs- CHARITE TS UER =
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Gerade fiir seltene Erkrankungen ist eine strukturierte,
systematische Datenerfassung von besonderer Bedeutung.
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Padiater-innen, Gastroenterologen-innen und Chirur-

gen-innen mit Schwerpunkt Kurzdarmsyndrom und Darm-
versagen haben sich daher als teilnehmende Einrichtungen o MINDERSPITAL
zusammengefunden, um gemeinsam REKUDA zu entwickeln. Eangen ™ Z0RICH ymErsiTiTs “5%

Mit zahlreichen betreuenden Einrichtungen wird REKUDA
weiterentwickelt, um damit die Briicke zwischen Versor-

gungsalltag und Wissenschaft zu schlagen. e L ey &KUNIKUM R E K U D A
[

Das REKUDA-Register ist aus der Kooperation zwischen
den Fachgesellschaften DGEM e.V. und GPGE e.V. ent-
standen. Gefiihrt und weiterentwickelt wird das Register
durch den Registerbeirat, der aus mehreren Facharzt -
innen aus ganz Deutschland besteht.

L= T O

Unterstiitzen auch Sie das REKUDA-Regist.er
durch lhre Teilnahme und helfen sie dabei den
Patient-innen, Arzt-innen und der Forschung
zur Erreichung einer besseren Versorgung.

Vielen Dank!
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Die Deutsche Gesellschaft fiir Erndhrungsmedizin e.V. (DGEM) ist die
medizinisch-wissenschaftliche Fachgesellschaft fiir Erndhrungsmedizin
in Deutschland. Sie ist eine multidisziplindre Vereinigung aller Berufs-
gruppen, die sich mit Erndhrungsmedizin befassen. www.dgem.de

Bei Fragen zu lhrer Beteiligung als Patient-in
oder als medizinische Einrichtung freuen wir
uns iiber lhre Nachricht an info@rekuda.org und
helfen gerne weiter.

Bitte unterstiitzen Sie

ister
‘ das REKUDA-l}egm
@ durch lhre Tellnahme‘.
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(GPGE) fiihrt seit bald 20 Jahren das Patientenregister CEDATA-GPGE, in
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DER EINTRAG IN REKUDA
BRINGT SEHR VIEL!

Fiir seltene Erkrankungen wie das Kurzdarmsyndrom

und Darmversagen ist die systematische Datenerfassung
in einem Register hochst bedeutsam, weil dadurch die
Behandlung sowie Versorgung betroffener Patient-innen
verbessert werden kann.

WAS IST REKUDA?

REKUDA ist das in 2023 gegriindete erste deutsche Re-
gister fiir Kurzdarmsyndrom und Darmversagen. REKUDA
steht fiir REgister KUrzdarmsyndrom & DArmversagen
und ist ein digitales Patientenregister, in dem nach Ein-
willigung von Patient-innen deren medizinische Daten
erfasst und ausgewertet werden.

ZIELE VON REKUDA

Zielgruppen

Erwachsene und pddiatrische Patient-innen mit
Kurzdarmsyndrom und Darmversagen

Ziele des Registers

Evaluation der Behandlungs- und
Versorgungssituation in der klinischen Praxis

Beantwortung wissenschaftlicher
Fragestellungen

Zusammenarbeit im interdisziplindren
Team fordern und Partnerstrukturen etablieren

BETRIFFT MICH REKUDA?

Wenn Sie oder lhr Kind an einem Kurzdarmsyndrom
oder Darmversagen leiden, kénnen Sie sich/lhr Kind im
REKUDA-Register aufnehmen lassen.

Im Register werden medizinische Daten wie Alter,
Geschlecht, Grof3e, Gewicht, Laborwerte, Therapien und
Komplikationen in regelmafigen Abstanden erfasst.

Je mehr Patient-innen mit dieser seltenen Erkrankung
in die Teilnahme am Register einwilligen, desto mehr
Erkenntnisse konnen aus den Daten gewonnen und zu
einer verbesserten Versorgung fiir alle Patient-innen
beigetragen werden.

TEILNAHME AN REKUDA

Fiir Ihre Teilnahme als Patient-innen oder Eltern von
Patient-innen mit Kurzdarmsyndrom oder Darmversagen
ist ausschlie3lich die Unterzeichnung der Einwilligungs-
erkldrung zur Erfassung der Daten in das REKUDA Register
erforderlich. Sprechen Sie Ihre Arztin / Ihren Arzt hierzu
an. Die Teilnahme am Register ist kostenfrei.
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Ihr behandelnder Arzt- Arztin wird nach Einwilligung

der Teilnahme lhre Daten regelmafig nach den Terminen
in der Praxis bzw. Krankenhaus aktualisieren. Sollte

es nicht moglich sein, die Registerdaten allein aus der
routinemaBigen Vorstellung zu beantworten, wird der
Arzt- Arztin Sie ggf. gezielt auf offene Punkte anspre-
chen.

REKUDA hilt die deutschen Datenschutz-Richtlinien ein
(www.rekuda.org/datenschutz).

VERSORGUNGSPROBLEME
AUFDECKEN

Auf Grund der Seltenheit der betroffenen Patient-innen
mit Kurzdarmsyndrom und Darmversagen ist eine Zu-
sammenarbeit zur Verbesserung von Behandlungs- und
Versorgungsmoglichkeiten unerldsslich. Durch die geringe
Anzahl der Betroffenen verfiigt nicht jeder behandelnde
Arzt- Arztin iiber das nétige Spezialwissen zur Diagnostik
und Therapie der Erkrankung und die raumliche Vertei-
lung der Schwerpunktzentren ist fiir Betroffene haufig
mit langen Fahrtwegen verbunden.

Mit der Teilnahme an REKUDA (REgister KUrzdarmsyndrom
& DArmversagen) kénnen Sie, als Eltern oder Betroffene-r,
aktiv dazu beitragen, dass die Erkrankung im Gesund-
heitssystem mehr Beachtung findet und Versorgungs-
liicken entdeckt werden. Bislang liegen wenige verlass-
liche Daten iiber Patient-innen mit Kurzdarmsyndrom /
Darmversagen in Deutschland vor. Fachexpert-innen fiir
Kurzdarmsyndrom / Darmversagen aus der Kinder- und
Erwachsenenmedizin aus ganz Deutschland haben sich
daher zusammengefunden, um REKUDA zu griinden.
Bitte unterstiitzen Sie das Register durch lhre Teilnahme!

www.rekuda.org




