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 ț NEU – REKUDA ist das erste deutsche Register für Kurzdarmsyndrom & Darmver-
sagen (eingeführt in 2023) für erwachsene und pädiatrische Patient · innen

 ț ZIEL – Das gemeinsame Ziel ist die Evaluation der Behandlungs- und Versor-
gungssituation in der klinischen Praxis, die Beantwortung von wissenschaftlichen 
Fragestellungen und die Zusammenarbeit im interdisziplinären Team zu fördern 
und Partnerstrukturen zu etablieren

 ț DATENEINGABE – Die Eingabe der medizinischen Daten in REKUDA erfolgt online 
und Sie erhalten Echtzeitrückmeldungen, was im Rahmen von Plausibilitätskont-
rollen zu besserer Qualität und Vollständigkeit der Daten beiträgt

 ț DATENAUSWERTUNG – Teilnehmende Mitglieder profitieren jederzeit von der  
Möglichkeit mit Hilfe der Registerdaten wissenschaftliche Fragestellungen zu 
untersuchen. Über ein Auswertungsantrag (im Download-Center auf rekuda.org) 
können Sie die gewünschte Forschungsfrage beschreiben und dem REKUDA- 
Beirat zukommen lassen

 ț KOMMUNIKATION – Das Register stellt zahlreiche Informationen und Unterlagen 
für Ihre Patient · innen und Sie als Arzt/Ärztin zur Verfügung: Eigene Website mit 
Download-Center, Patient · innen-Flyer, Poster für Patient · innen zum Aushang in 
der Klinik, Patienteninformationen und -einwilligungen, Antragsformulare und 
mehr

 ț GESPRÄCHE – Nehmen Sie als Mitglied an den mindestens einmal jährlich virtuell 
stattfindenden Vollversammlungen teil

Bitte unterstützen Sie  

das REKUDA-Register  

durch Ihre Teilnahme!!

www.rekuda.org

Wir halten die deutschen  
Datenschutz-Richtlinien ein:  
www.rekuda.org/Datenschutz

Dr. med. Elisabeth Blüthner
Charité – Universitätsmedizin Berlin

Bei Fragen zu Ihrer Beteiligung als 
Patient · in oder als medizinische 
Einrichtung freuen wir uns über Ihre 
Nachricht an info@rekuda.org  
und helfen gerne weiter.

INFORMATIONEN FÜR ÄRZT·INNEN
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SO KÖNNEN SIE AN  
REKUDA TEILNEHMEN

ÜBERBLICK  
PATIENTENUNTERLAGEN & FORMULARE

PATIENT · INNEN ÄRZT · INNEN KLINIK

  Stellen Sie einen Mitgliedschaftsantrag, wählen Sie einen  
Registerverantwortlichen an Ihrer Einrichtung und senden den  
Antrag an info@rekuda.org

  Bei Teilnahme erhalten Sie eine schriftliche Bestätigung  
inklusive Zugangsdaten von uns. Wir unterstützen Sie bei  
der Studieninitiierung inklusive Einholung des Ethikvotums  
für Ihr Zentrum.

  Sie und die von Ihnen angemeldeten Mitarbeiter· innen  
erhalten eine schriftliche Einführung in das Register, für Fragen  
steht Ihnen ein REKUDA-Teammitglied zur Verfügung.

  Sie und die von Ihnen angemeldeten Mitarbeiter· innen können sich  
online im Register anmelden.

  Holen Sie von den Patient · innen die Einwilligungserklärungen ein: 
 ț  Erwachsene unterzeichnen die Erklärung Volljährige 
 ț  Eltern / beide Sorgeberechtigte von betroffenen Kindern  

unterzeichnen die jeweils nach Alter gestaffelten Einwilligungs-
erklärungen.

  Legen Sie von den Patient · innen die Patientenakte im REKUDA- 
Register an und geben Sie online die medizinischen Daten Ihrer 
 Patient · innen gemäß der Eingabemaske ein. Ein Papier-Erfassungs-
bogen wird Ihnen ebenfalls zur nachgeordneten Übertragung der 
Daten zur Verfügung gestellt.
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ZIELE
 ț Die Behandlungs- und Versorgungssituation 

von Patient · innen mit Kurzdarmsyndrom & 
Darmversagen soll untersucht werden. 

 ț Versorgungslücken sollen erkannt und 
reduziert werden.

 ț Die deutschlandweite Zusammenarbeit 
zwischen den Ärzt·innen wird gefördert.

 ț Beteiligte Einrichtungen können deutschland-
weit auf die Daten zur Beantwortung wissen-
schaft licher Fragestellungen zugreifen.

TEILNAHME
 ț Alle Patient · innen oder Eltern von 

Patient · innen mit Kurzdarmsyndrom oder 
Darmversagen können teilnehmen.

 ț Durch Ihre Teilnahme tragen Sie aktiv 
dazu bei, dass die Erkrankung im Gesund-
heits system mehr Beachtung fi ndet und 
Versorgungs lücken entdeckt werden.

 ț Zur Teilnahme ist ausschließlich die ein-
malige Unterzeichnung der Einwilligungs-
erklärung erforderlich.

PATIENT · INNEN
 ț Bei Ihrer Teilnahme als Patient · in werden 

medizinische Daten (z.B. Alter, Geschlecht, 
Größe, Gewicht, Laborwerte, Komplikationen, 
Therapien) pseudonymisiert erfasst.

 ț Ihr behandelnder Arzt · Ärztin wird Ihre 
Daten regelmäßig nach den Terminen in der 
aus gewählten behandelnden Einrichtung 
aktualisieren.

 ț Es kommen keine Kosten auf Sie zu.

*Wir halten die deutschen Datenschutz-Richtlinien ein: www.rekuda.org/Datenschutz

Erfahren Sie mehr 
zum Register und den 

teilnehmenden 
Fachexperten auf der 

Website des 
REKUDA-Registers. 

WAS IST 
 REKUDA?

KOOPERATIONSPARTNER
Das REKUDA-Register entstand in Zusammenarbeit zwischen den Fachgesell-
schaft en DGEM e.V. (Deutsche Gesellschaft  für Ernährungsmedizin) und GPGE 
e.V. (Gesellschaft  für Pädiatrische Gastroenterologie und Ernährung). Das 
REKUDA-Register wird geführt und weiterentwickelt durch den Registerbeirat. 
Dieser setzt sich aus Fachärzt · innen aus ganz Deutschland zusammen.

Das neue REKUDA-Register (REgister KUrzdarmsyndrom 
& DArmversagen) ist das erste und einzige Register im 
deutschsprachigen Raum zur Erfassung von Patient·innen 
mit Kurzdarmsyndrom und Darmversagen.

Es ist ein Online-Tool zur pseudonymisierten Erfassung von 
medizinischen Daten durch teilnehmende Einrichtungen.

HINTERGRUND
 ț Kurzdarmsyndrom & Darmversagen sind 

seltene Erkrankungen.
 ț Durch eine lückenhaft e Datenlage ergeben 

sich viele off ene Fragen.
 ț Nicht jede behandelnde Einrichtung verfügt 

über das Spezialwissen zur Diagnostik und 
Therapie der Erkrankung.

 ț Dadurch entstehen Versorgungslücken 
und Unterschiede in der Versorgung der 
Betroff enen.

Die DEGEM e.V. ist die medizinisch-
wissenschaft liche Fachgesellschaft  
für Ernährungsmedizin in Deutsch-
land. Sie ist eine multidisziplinäre 
Vereinigung aller Berufsgruppen, 
die sich mit Ernährungsmedizin be-
fassen. www.dgem.de

Die GPGE e.V. führt seit bald 20 
Jahren das Patientenregister 
CEDATA- GPGE, in dem Daten von 
Kindern und Jugendlichen mit 
chronisch entzündlichen Darm-
erkrankungen gesammelt werden..
www.gpge.eu

www.rekuda.org

Bitte unterstützen Sie 

das REKUDA-Register 

durch Ihre Teilnahme!!
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INFORMATIONEN 
FÜR PATIENT·INNEN

Patient · innen-Information  
und Einwilligungserklärung        

 ț Volljährige
 ț 12-17 Jährige
 ț 7-11 Jährige

Mitgliedschafts-
antrag

Auswertungs- 
antrag

Erfassungs- 
bogen

Infoposter Infoflyer

INFORMATIONEN FÜR ÄRZT·INNEN


