Berufspolitik

Sachsisches Register fur Kinder
und Jugendliche mit chronisch
entztindlichen Darmerkrankungen

Die Damen und Herren Th. Richtert, U.
Rothe?, H. Kunath?, J. Henker?, O. Her-
barth*, A. Klinghammer®, J. Schulze® , J.
Deutscher!, H. H. Uhligt, M. Gahr?,
U.Winklers, W. Kiess

tUniversitatsklinik und Poliklinik far
Kinder und Jugendliche Leipzig,
2|nstitut fur Medizinische Informatik
und Biometrie an der Medizinischen Fa-
kultét der TU Dresden

3Klinik und Poliklinik fir Kinderheil-
kunde am Universitatklinikum der TU
Dresden,

*UFZ Umweéltforschungszentrum Leip-
zig-Halle GmbH,

*Klinik for Kinder- und Jugendmedizin
des Klinikum Chemnitz GmbH und
sPrésident der Sachsischen Landesérzte-
kammer

haben einen Aufruf und eine Konzeption
zur Schaffung eines Séchsischen Regis-
tersfur Kinder und Jugendliche mit chro-
nisch entzindlichen Darmerkrankungen
— Epidemiologie chronisch entziindli-
cher Darmerkrankungen bei Kindern
und Jugendlichen im Freistaat Sachsen
geschaffen.

Chronisch entziindliche Darmerkran-
kungen (CED) manifestieren sich oft-
mals bereits im Kindes- und Jugendalter.
Die deutlichen klinischen Symptome bei
Calitis ulcerosafuhren auch bei Kindern
und Jugendlichen in den meisten Féllen
zu einer frihzeitigen Diagnosestellung.
Die unspezifischeren Symptome bei
Morbus Crohn werden dagegen oftmals
zunéchst fehlgedeutet; eine Wachstums-
storung kann der eigentlichen Manifes-
tation um Jahre vorausgehen. Die Er-
krankung wird dann spét diagnostiziert,
in manchen Féllen erst im fortgeschritte-
nen Stadium im Erwachsenenalter. Die
L ebensqualitét von Patienten im Kindes-
und Jugendalter mit chronisch entziind-
lichen Darmerkrankungen ist trotz Aus-
schopfung moderner symptomatischer
Behandlungsstrategien zumeist deutlich
beeintréchtigt bzw. reduziert. Dies ist

auch durch die extraintestinalen Kom-
plikationen und Manifestationen be-
dingt. In der letzten Zeit wurde an eini-
gen Zentren ein Anstieg von chronisch
entzindlichen Darmerkrankungen bei
Kindern und Jugendlichen beobachtet.
Bel einigen dieser Patienten verlief die
Erkrankung sehr schwer. Verléssliche
epidemiologische Daten zu Prévalenz
und Inzidenz von chronisch entziindli-
chen Darmerkrankungen im Kindes- und
Jugendalter in Deutschland fehlen. Mit
dem Aufbau eines flachendeckenden
Sachsischen Registers fir Kinder und
Jugendliche unter 18 Jahren mit chro-
nisch entziindlichen Dar merkrankun-
gen (CED-Register) soll zunéchst die In-
zidenz im Kindes- und Jugendalter er-
fasst werden. Mittelfristig kénnen damit
auch genetische und immunologische Pa
rameter bei den betroffenen Patienten
erforscht werden. Neben der Aufklérung
genetischer Ursachen wére z. B. bei Vor-
liegen von Exzeldinzidenzen durch eine
Erfassung von Lebensbedingungen, Er-
ndhrungsgewohnheiten und Umweltbe-
dingungen der betroffenen Patienten
eine ldentifikation von krankheitsausl ¢-
senden Faktoren moglich. Die Datener-
fassung von Patienten mit chronisch ent-
zindlichen Darmerkrankungen soll
letztlich zur Verbesserung der medizini-
schen Betreuung und zur Etablierung
effektiver und effizienter Versorgungs-
strukturen fihren.

Unter chronisch entzindlichen Darm-
erkrankungen (CED) werden Calitis ul-
cerosa und Morbus Crohn verstanden. In
etwa 10 bis 15% der Féle sind beide
Erkrankungen nicht eindeutig von einan-
der abzugrenzen. In Mitteleuropa er-
kranken ca. 13 von 100.000 Einwohnern
jahrlich neu an einer chronisch entziind-
lichen Darmerkrankung. Bei etwa 30-
40% dieser Patienten manifestiert sich
die Erkrankung bereits vor dem 20. Le-
bengahr. Etwa 45% unserer Patienten
waren bel Erkrankungsbeginn jinger als
12 Jahre. In letzter Zeit wird regional
eine scheinbare Zunahme von chronisch

entzindlichen Darmerkrankungen im
Kindesalter beobachtet. So wurden im
gesamten Zeitraum 1977 bis 1991 bei
uns lediglich 12 Patienten mit chronisch
entztndlichen Darmerkrankungen doku-
mentiert: weniger als ein Patient pro
Jahr. Seit 1992 wurden zwischen 7 und
14 neue Patienten pro Jahr betreut, bis-
her insgesamt Uber 80 Patienten. Wéh-
rend einige Zentren dhnliche Beobach-
tungen mitteilten, wurde von anderen
Kollegen dieser Trend nicht bestétigt.

Zur Uberpriifung dieser Hypothese ist
der Aufbau eines CED-Registers in
einem geographisch umschriebenen und
Uberschaubaren Bereich sinnvoll. Uber
komplexe Einzelfallanalysen bel diesen
Kindern sowie Untersuchungen zum
Einfluss von Umweltfaktoren lassen sich
maoglicherweise wichtige Erkenntnisse
zur Entstehung der Erkrankungen ge-
winnen. Bestétigt sich die Zunahme von
chronisch entzindlichen Darmerkran-
kungen bei Kindern und Jugendlichenin
unserer Region, lasst sich die Hypothese
aufstellen, dass unter Annahme konstan-
ter genetischer Faktoren Umwelténde-
rungen die steigende Inzidenz erklaren
konnten.

Die Atiologie der chronisch entziindli-
chen Darmerkrankungen ist bisher nicht
geklért. Eine Vielzahl pathogenetisch
eventuell relevanter Faktoren wird dis-
kutiert:

Stoérung der Immuntoleranz — z. B.
durch Uberwiegen der entziindungsfor-
dernden Zytokine. Die Bedeutung im-
munol ogischer Phénomene wird u.a. da-
durch deutlich, dass die Therapie mit
Steroiden und immunsupprimierenden
Medikamenten die wesentlichste Be-
handlungsséule bei der medikamentdsen
Therapie chronisch entziindlicher Darm-
erkrankungen bildet. Trotzdem ist aber
unklar, ob dabei nur sekundére immuno-
logische Phanomene behandelt werden.

Genetische Faktoren: Familidre Hau-
fung (Geschwister haben ein 10-30fach
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hoheres Risiko), ethnische Unterschiede
(chronisch entziindlichen Darmerkran-
kungen sind selten bei Afrikanern und
Asiaten), genetische Marker (bei Patien-
ten mit Colitis ulcerosa besteht eine po-
sitive Korrelation zu HLA-DR2, HLA-
DRB1.1502).

Infektiose Faktoren: Nachweis von
Masern-Antigen in intestinalen Granu-
lomen, von Mykobakterium paratuber-
culosis in OP-Prdparaten, von Listeria
monocytogenes in Schleimhautulcera,
Fisteln, Granulomen und regionalen
Lymphknoten.

Umweltfaktoren: Rauchen (protektive
Wirkung von Nikatin bei Colitis ulcero-
sa, Risikofaktor fur Morbus Crohn), An-
derung der Erndhrungsgewohnheiten
(Zucker, Margarine, Fast-food, Nah-
rungsmittel zusatzstoffe, hochkal orische
und ballaststoffarme Kost) kommen als
exogene Noxen in Frage.

Die Universitatsklinik fur Kinder und Ju-
gendliche Leipzig mdchte gemeinsam
mit dem Institut fir Medizinische Infor-
matik und Biometrie der TU Dresden in
Anlehnung an das bereits existierende
Diabetes-Register ein flachendeckendes
Register fur Kinder und Jugendliche
unter 18 Jahren mit chronisch entziind-
lichen Darmerkrankungen — (CED-Re-
gister) — im Freistaat Sachsen ab dem
1. Quartal 2000 aufbauen. Alle Kin-
derkliniken und Kinderérzte des Frei-
staates Sachsen sind zur Teilnahme herz-
lich eingeladen. Eingeschlossen sind na-
turlich auch ale internistischen Kol-
legen, die Jugendliche mit chronisch ent-
ziindlichen Darmerkrankungen betreu-
en. Durch eine lickenlose und zeitglei-
che Erfassung aler Rezidive bei bekann-
ten Patienten mit chronisch entziind-
lichen Darmerkrankungen sowie aler
neu aufgetretenen Féle von chronisch
entzindlichen Darmerkrankungen bei
Kindern und Jugendlichen kénnen zeitli-
che und rédumliche Exzessinzidenzen
ermittelt und Aussagen zum Krankheits-
verlauf bel Kindern und Jugendlichen
getroffen werden.

Wir bitten alle Arztinnen und Arzte,
die Kinder und Jugendliche mit chro-
nisch entziindlichen Dar merkrankun-
gen im Alter unter 18 Jahren betreu-

en, herzlich um regelméafiige Meldung
von Neuerkrankungen bzw. von Re-
zidiven bei bereits bekannten Patien-
ten.

Rucksendung bitte an:

Medizinische Fakultat der TU Dresden

Institut fur Medizinische Informatik und Biometrie
Frau Dr. med. U. Rothe

Fetscherstr. 74

01307 Dresden

UNIVERSITAT LEIPZIG UND TECHNISCHE UNIVERSITAT DRESDEN

Absenderstempel:

CHRONISCH ENTZUNDLICHE DARMERKRANKUNGEN (CED) BEI KINDERN / JUGENDLICHEN

- Stationérer Aufenthalt -
Name: ED Vorname: I:D Q mannlich QO weiblich
Geburtsdatum: | | L1 1 Jah Nationalitét deutsch:  Q ja O nein
Aufnahmedatum: | | | 1 | JtagMonatisahe
Entlassungsdatum: | | 1 11 Jah PLZ I:I:Dj:l Wohnort

Ambulante Weiterbetreuung der CED durch:

(Name, Ort, evtl. Telefon des Arztes)

g 1. O CED-Verdacht QO Mb Crohn QO Colitis ulcerosa O Colitis indeterminata
a| o Ersterkrankung Q Rezidiv
%2. Beginn mit CED-Therapieam L1 | | 1 1 | uonatwor
82 CEDinder Famiie: O nein Q ja, falls ja:
g3
§é Mutter O vater O Geschwister O Verwandte 2. Grades [
<
B
<§ Auftreten erster Symptome seit Monat/Jahr
ol (Siehe unter 3.)
2l O1 Q2 Q3 Q4 Qs Qe Q7 Qs Q9 Q10 o1 0O12
« |3. Symptome bei Aufnah
Q 1 Blutim Stuhl Q 4 Bauchschmerzen Q 7 Pankreatitis Q 10 Anamie
Q 2 Schleim im Stuhl Q 5 Gewichtsverlust ........ kg QO 8 Lebererkrankung Q 11 Leistungsverminderuny
QO 3AnzStihle ... /Woche O 6 Wachstumsretardierung Q9 Arthritis Q 12 andere Symptome:
Appetit O gqut O maRig QO schlecht
4. Paraklinik bei Aufnahme: (in Si-Einheiten, falls andere inheit, bitte
Gewicht ... GroRe CRP
BSG Hb Stabkernige ......
Eisen ... pmol/l 0y-Globulin ..o % Albumin i. S.......ocoeercee gt
» |5. 0. g. Diagnose
QO gesichert Q Verdacht Q nicht bestitigt
durch: O Endoskopie Q Histologie QO Sellink
Lokalisation:
Q 1 Osophagus Q 3 oberer Diinndarm Q 5 Colon ascendens Q 7 Colon descendens
Q 2 Magen 4 term. lleum Q 6 Colon transversum QO 8 Sigmoideum QO 9 Rektum
6. Krankheitsverlauf O unkompliziert QO kompliziert O schwerstkrank
7. Therapie bei Entlassung: oral: O 5-ASA Q Prednisolon O Budesonid QO Azathioprin
Q Ernahrungstherapie QO Psychotherapie QO keine
Q andere: (evtl. Ergénzung Riickseite)
rektal: O 5-ASA QO Prednisolon O Budesonid [© T

© by Institut fiir Medizinische Informatik und Biometrie der Technischen Universitét Dresden

Tel.: 0351/3177-136 - Fax: 0351/3177-233

Abbildung 1: Erfassungsbogen zur Meldung von Kindern und Jugendlichen mit chronisch entziindlichen

Darmerkrankungen, die stationar betreut wurden

Arzteblatt Sachsen 4/2000

141



Berufspolitik

UNIVERSITAT LEIPZIG UND TECHNISCHE UNIVERSITAT DRESDEN

CHRONISCH-ENTZUNDLICHE DARMERKRANKUNGEN (CED) VON KINDERN / JUGENDLICHEN
' - Stationdrer Aufenthalt -

EINVERSTANDNISERKLARUNG

Hiermit erklare ich

Name / Vorname

Arztstempel

Geburtsdatum

Anschrift

mein Einversténdnis, dass der oben genannte Arzt meine medizinischen Daten, die bei der
Feststellung der chronisch-entziindlichen Darmerkrankung angefallen sind, an das Institut fir
Medizinische Informatik und Biometrie der Medizinischen Fakultat der TU Dresden Uibermittelt und
dass sie dort zur Erforschung chronisch-entziindlicher Darmerkrankungen ausgewertet werden.
Mein Einverstandnis umfasst auch die Weitergabe dieser Daten durch die TU Dresden an

die am Forschungsvorhaben beteiligte Universitatskinderklinik Leipzig.

Weitere Datenverwendungen umfasst dieses Einverstandnis nicht.

Ich kann dieses Einverstandnis verweigern bzw. jederzeit gegeniiber dem oben genannten
Arzt oder der TU Dresden, Fetscherstr. 74, 01307 Dresden oder der Universitédtskinderklinik
Leipzig, OststraBe 21-25, 04317 Leipzig widerrufen.

Ort / Datum

Unterschrift
des Patienten / des Erziehungsberechtigten

Abbildung 2: Formular der Einverstandniserkldrung fir Erziehungsberechtigte im Rahmen der Erstellung
des Séchsischen CED-Registers fur Kinder und Jugendliche

Begrindung fir den Aufbau eines
Registers fur chronisch entzindliche
Darmerkrankungen von Kindern und Ju-
gendlichen in Sachsen:

Der einzelne Kinderarzt sieht oftmals
nur wenige Patienten mit chronisch ent-
ziindlichen Darmerkrankungen in sei-
nem Arbeitsleben und kann deshalb nur
wenige Erfahrungen mit diesen Erkran-
kungen sasmmeln. Auch in einzelnen Kin-
derkliniken werden nur wenige Patien-
ten mit chronisch entziindlichen Darm-
erkrankungen behandelt. Die Symptome
sind bel den Patienten in Abhéngigkeit
von der L okalisation unterschiedlich, der
Krankheitsverlauf ist wenig vorherseh-
bar und sehr variabel. Beim Morbus
Crohn fihren eine Imbalanz zwischen
Kalorienbedarf und -aufnahme sowie die
Erkrankung selbst zur Gewichtsabnah-

me und zur Verzdgerung von Wachstum
und Entwicklung. Bei einigen Patienten
stehen zunéchst unspezifische Allge-
meinsymptome (Essstérungen, Ubelkeit,
Erbrechen, Mudigkeit, Fieber) im Vor-
dergrund der Erkrankung. Die Diagnose
wird dann oftmals erst spat gestellt. Es
gibt letztlich keine eindeutigen pathog-
nomonischen Befunde fur Morbus Crohn:
Granulome werden in vielen Féllen nicht
nachgewiesen und kommen auch bei an-
deren Erkrankungen vor. Oftmals gehen
auch die extraintestinalen Symptome der
chronisch entziindlichen Darmerkran-
kung lange Zeit voran und lenken die
Aufmerksamkeit zunéchst in eine andere
Richtung. Vermutlich wird bei einigen
Kindern und Jugendlichen die Erkran-
kung verkannt und die Diagnose erst im
weit fortgeschrittenen Stadium im Er-

wachsenenalter gestellt. Die blutigen
Stihle bei Colitis ulcerosa fuhren dage-
gen zumeist rasch zur Diagnose.

Chronisch entziindliche Darmerkran-
kungen bestehen lebenslang. Eine Be-
sonderheit im Kindesalter sind das Sis-
tieren des Wachstums sowie eine Puber-
tastarda. Bei effektiver Therapie werden
Aufholwachstum und ungestérte Ent-
wicklung beobachtet. Bel Patienten mit
Colitis ulcerosa besteht mit zunehmen-
der Krankheitsdauer ein erhthtes Kar-
zinomrisiko. Bel Patienten mit Morbus
Crohn sind fur den weiteren Krankheits-
verlauf die Komplikationen der Erkran-
kung entscheidend. Die langandauern-
den krankheitsbedingten Fehlzeiten in
der Schule haben fir die betroffenen
Kinder und Jugendlichen schwerwiegen-
de soziale Folgen wie z. B. Leistungs-
abfall, Wiederholung von Klassen, Schul-
wechsel, Ausbildungsabbruch. Unver-
sténdnis und Unkenntnis der Gesell-
schaft fuhren bei einigen Jugendlichen
zur soziden Isolation. Innerhalb des Kol-
lektives werden sie in eine Sonder-
stellung gedréangt und konnen oftmals
auch trotz guter Schulleistungen nicht
eine Ausbildung im Wunschberuf auf-
nehmen.

Die Behandlung umfasst verschiedene
Bereiche: Medikamentdse Therapie, Er-
ndhrungsberatung, psychologische Fih-
rung, chirurgische Eingriffe. Alle derzei-
tig etablierten Behandlungsstrategien bei
chronisch entzindlichen Darmerkran-
kungen sind hinsichtlich ihrer Effekti-
vitét und ihrer Nebenwirkungen zu hin-
terfragen.

Die Notwendigkeit des Aufbaus eines
Séchsischen Registers fur Kinder und
Jugendliche mit chronisch entziindli-
chen Darmerkrankungen ergibt sich
somit aus gesundheitspolitischer und wis-
senschaftlicher Sicht. Folgende Aufga-
ben und Fragestellungen kénnen auf der
Basis eines flachendeckenden CED-Re-
gisters gel6st werden:
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1.Erkennung und Neudefinition von Fi-
nanzierungs- und Versorgungsstr uktu-
ren sowie Erarbeitung neuer Organi-
sationsformen und neuer Strategien
2ur Gesundheitsver sorgung.

2.Erleichterung der Klinischen Zusam-
menarbeit (z. B. Durchfihrung ge-
meinsamer Beratungen, Erarbeitung
von gemeinsamen Therapiezielen und
Leitlinien zur Gewahrleistung der ef-
fektivsten und effizientesten Therapie-
konzepte). Langfristig ist die Entwick-
lung eines Kompetenznetzwerks zur
optimalen klinischen Betreuung der
betroffenen Kinder mit chronisch ent-
zundlichen Darmerkrankungen geplant.

3. Beantwortung epidemiologischer Fra-
gestellungen (Ursachenforschung).

4.Basis fur Studien mit neuartigen The-
rapieansatzen.

5.Grundlage fur klinische Untersuchun-
gen zur Prognose von chronisch ent-
ziindlichen Darmerkrankungen bei Kin-
dern und Jugendlichen.

Der Freistaat Sachsen bietet sich fir den
Aufbau eines CED-Registers bei Kin-
dern und Jugendlichen besonders an:

In einem geographisch umschriebe-
nen Raum sind relativ grof3e Patienten-
zahlen gut erfassbar.

Die Migration der Bevolkerung ist
noch relativ gering.

Durch das bereits etablierte Diabetes-
Register besteht bereits eine exzellente
Zusammenarbeit mit Kinderérzten und
Kinderkliniken, dieim Regelfall auch Pa-
tienten mit chronisch entziindlichen
Darmerkrankungen betreuen.

Methodik des Register-Aufbaus

Die Erfahrungen bei der Erfassung ande-
rer Erkrankungen (Krebs-Register, Peri-
natal-Erhebung, Diabetes-Register) im
Freistaat Sachsen werden beim Aufbau
des CED-Registers genutzt.

1. Prospektiv sollen ab 01. 04. 2000 mit-
tels eines einfachen postalischen Mel-
desystems alle stationar aufgenomme-
nen Kinder und Jugendlichen mit chro-

nisch entziindlichen Darmerkrankun-
gen unter 18 Jahren zentral an die TU
Dresden (Institut fir Medizinische In-
formatik und Biometrie) gemeldet
werden. Der gleiche Erfassungsbogen
(Abbildung 1) wird fur z2wei Stua-
tionen jeweils am Tag der stationaren
Entlassung abgesendet:
Meldung eines neu erkrankten Pa-
tienten mit chronisch entziindlicher
Darmerkrankung
Meldung des Rezidives bei einem
bekannten Patienten mit chronisch
entzindlicher Darmerkrankung
Das Institut fir Medizinische Informatik
und Biometrie des Universitatsklini-
kums der TU Dresden erarbeitet derzeit
Methoden, mittels Computer und online-
Erfassung eine sofortige Datenlbertra-
gung an das Institut zu ermdglichen.
Fragen des Datenschutzes werden dabei
in Zusammenarbeit mit den Daten-
schutzbehdrden des Freistaat Sachsen
bearbeitet und gel6st (Abbildung 2 Ein-
verstdndniserklérung).
2.Retrospektiv sollen die Kinder und
Jugendlichen nachgemeldet werden,
die im I. Quartal 2000 wegen einer
chronisch entziindlichen Darmerkran-
kung stationar betreut wurden. Ebenso
ist es winschenswert, dass alle Pa-
tienten mit chronisch entzindlicher
Darmerkrankung, die 1999 stationar
betreut wurden, nachgemel det werden.
3.Einschlusskriterien:
Diagnose bzw. Verdachtsdiagnose
» Chronisch entziindliche Darmer-
krankung“, bzw. Auftreten der ers-
ten Symptome im Alter von 0 — 18
Jahren (Erstmeldung).
Jede stationére Betreuung in einer
Klinik im Freistaat Sachsen, unab-
hangig vom Wbhnort des Patienten
(Rezidive, Kontrolluntersuchungen).

Zusammenfassung

Das angestrebte Sachsische CED-Regis-
ter soll die kollegiale Zusammenarbeit
und den Erfahrungsaustausch bel der
Diagnostik und Behandlung von chro-
nisch entzindlichen Darmerkrankungen

bei Kindern und Jugendlichen im Sinne
von Qualitatszirkeln fordern.

Die Initiatoren des CED-Registers fur
Kinder und Jugendliche bemihen sich,
auf der Basis dieses Registers klinische
Hilfestellung bei der Betreuung von
Kindern und Jugendlichen mit CED im
Freistaat Sachsen zu leisten. Die Eta
blierung von Qualitétszirkeln mit jahr-
lich stattfindenden Treffen aller interes-
sierten stationér und ambulant arbeiten-
den Arzte zum Informationsaustausch
wird institutionalisiert. Diese Treffen
sollen jeweils im Wechsel in den betei-
ligten S&chsischen Kinderkliniken durch-
gefuhrt werden.

Zur Erreichung der formulierten Ziele
des Séchsischen CED-Registers fir Kin-
der und Jugendliche ist die liickenlose
Erfassung aler im Freistaat Sachsen dia-
gnostizierten Erkrankungen von chro-
nisch entziindlicher Darmerkrankung
bei Kindern und Jugendlichen unbedingt
erforderlich. Eine rege Zusammenarbeit
aler Arztinnen und Arzte, die Kinder
und Jugendliche mit chronisch entziind-
licher Darmerkrankung im Alter von
unter 18 Jahren betreuen, ist daher es-
sentiell. Mit dieser Initiative soll in den
kommenden Monaten auch eine Ein-
bindung der Inneren Kliniken, der Séch-
sischen Landesérztekammer, der Kas
senédrztlichen Vereinigung Sachsen so-
wie der Krankenkassen erfolgen.

Anschrift des Verfassers.

Priv.-Doz. Dr. med. Thomas Richter

Oberarzt Gastroenterologie

Universitétsklinik und Poliklinik fir Kinder und
Jugendliche Leipzig

Oststral3e 21-25

04317 Leipzig
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