10  PadNetzSInfo:2016/3 Pravention

PRAVENTION

Die Stuhlfarbenkarte in der neuen Kinderrichtlinie:
Symptomatisch fur mangelnde Versorgungsforschung in

Deutschland?

ach den neuen Kinderrichtlinien (https://www.g-ba.de/

downloads/39-261-2595/2016-05-19_Kinder-RL_Massn-
QS_Eval_AnI-1-KinderU-Heft-Aenderung-2015-06-18_WZ.pdf)
sollen wir bei der U2-4 die Eltern fragen, ob der Stuhl ent-
farbt ist.

Hierflir bekommen die Eltern eine Stuhlfarbenkarte, anhand derer
sie die Schattierungen des Sauglingsstuhles beurteilen und ggf.
mit uns diskutieren sollen. Niedergelassene Padiater fiirchten, dass
hierdurch Eltern zusatzlich auf Stuhlfarben ihrer Neugeborenen
fixiert wiirden und vermehrt mit dem Padiater (iber deren Schattie-
rungen diskutieren missten. In der Tat wird dieser Nachteil auch in
den USA bei ,versteckten Kosten“ aufgefiihrt, die in der Regel bei
Kostenschatzungen nicht beriicksichtigt wiirden [1]. Nach Meinung
deutscher wissenschaftlicher Fachgesellschaften sei jedoch die
Evidenz (zumeist aus anderen Landern) fiir die Einfiihrung einer
Stuhlfarbenkarte erdriickend gewesen. So wird nun in Deutschland
nicht wie in anderen Landern zunachst eine Machbarkeitsstudie
durchgefiihrt sondern es werden Ergebnisse aus diesen Landern
mit héheren Haufigkeiten und anderen Versorgungssystemen direkt
in die deutsche Regelversorgung implementiert, und dies, ohne die
davon betroffenen Praktiker hierzu zu héren.
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Denn Beauftragte des bvkj (dessen Mitglieder die Vorsorgeuntersu-
chungen iiberwiegend durchfiihren) durften den G-BA nur indirekt
beraten, da der bvkj als Berufsverband keine wissenschaftliche
Organisation sei. Daher finden sich in den veréffentlichten Be-
schliissen z.B. Stellungnahmen der Deutschen Gesellschaft fiir
Kinder- und Jugendmedizin (DGKJ), der Deutschen Gesellschaft fiir
Allgemeinmedizin und Familienmedizin (DEGAM) oder der Deutschen
Gesellschaft fiir Hebammenwissenschaft. Der bvkj und die DGAAP
wird demgegeniiber nicht zu Stellungsnahmen offiziell aufgefordert.
Mitglieder der stellungnehmenden Gesellschaften fiihren aber die
Vorsorgeuntersuchungen nicht durch, geschweige denn diejenigen
Mitglieder des G-BA, die letztlich (iber deren Inhalt entscheiden.

Wie kann man nun Sinn und Unsinn einer Stuhlfarbenkarte struktu-
riert beurteilen? Es geht um eine ScreeningmaBnahme: Screening
untersucht eine zunachst unauffallige Gesamtpopulation, um
moglicherweise Kranke einer rascheren Diagnostik und damit einer
rascheren und damit besseren Therapie zuzuflihren, was deren
Lebensqualitat verbessern soll. Die Mehrheit der Nichterkrankten
bringt fiir diesen Benefit der Erkrankten immer ein kleines Opfer
(Aufwand, voriibergehende Angste etc.). Screening ist also immer
ein solidarischer Akt der Gesellschaft (nicht nur der screenenden
Kinder- und Jugendarzte) fiir ihre schwachsten Mitglieder.

Abbildung 1: Beispiel einer Stuhlfarbenkarte aus
Kanada, siehe: http://www.perinatalservicesbc.
ca/Documents/Screening/BiliaryAtresia/StoolCo-
lourCard_English.pdf

Wichtig: Diese Karten missen original herausgege-
ben werden und diirfen nicht nachgedruckt werden,
da sonst die Farbschattierungen verfalscht werden
konnen. In Kanada bekommen die Miitter diese Kar-
ten mit erklarenden Texten von den Geburtskliniken
ausgehandigt. Fiir Fragen ist eine Telefonnummer
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Eine ScreeningmaBnahme ist nur dann ethisch gerechtfertigt, wenn
ihre Wirksamkeit bezliglich der Lebensqualitatsverbesserung der
Betroffenen nachgewiesen und relevant ist [2]. Dieser Nachweis ist
nur aufwandig und ggf. mehrschrittig zu fiihren [3]. Dann muss die
Gesellschaft bereit sein, die Kosten fiir ein Screening zu tragen,
hierzu sollten diese Kosten abge-

schatzt sein.

Eine Gallengangsatresie ist in Mit-
teleuropa seltener als anderswo: Es
gibt in Deutschland jahrlich ca. 40
Patienten, die geschatzte Inzidenz
liegt hier also ca. bei 5-6 Féllen
auf 100.000 Neugeborene [4] und
damit z.B. unter der deutschen
Inzidenz einer Hepatitis-C-Neuin-
fektion jedoch deutlich iber der
deutschen Inzidenz einer Hepatitis-
B-Neuinfektion (jeweils geschatzt
iiber alle Altersgruppen [5]). Nicht
jeder deutsche niedergelassene
Padiater wird in seinem Berufsle-
ben einen Fall erleben. Dies sieht
in anderen Landern anders aus, in
Taiwan ist die Inzidenz 4-5x hoher
[1], [6]. Dort wurde 2004 ein allge-
meines Stuhlfarbenkartenscreening
eingeflihrt, nachdem es seit 1994
in Japan erprobt wurde [7] (die
Japaner haben es 2010 allgemein
in ihrer Versorgung eingefiihrt).
Andere Lander machen es nach:

Eine Gallengangsatresie fallt iiber

einen lkterus prolongatus, dunklen Urin und entfarbten Stuhl auf.
Sonst entwickeln sich diese Kinder in den ersten drei Wochen unter
Umstanden recht normal. Schon jetzt sollten wir bei jedem Kind,
welches ab der 2. — (3.) Woche (und allerspatestens bei der U3) mit
einem (auch diskreten Skleren-) Ikterus auffallt, u.a. auf Cholesta-
separameter (konjugiertes Bilirubin) selektiv screenen, um es aus
der Menge der Kinder mit verlangerter Gesamtbilirubinerhéhung
herauszufiltern. Ist das direkte Bilirubin erhoht (>1mg/dl oder >20%
des Gesamtbilirubin), werden wir zur weiteren Differentialdiagnostik
ziigig stationar einweisen, denn spatestens ab jetzt muss schnell
Klarheit iber die notwendige Therapie geschaffen werden: Die
Gallengangsatresie flihrt unbehandelt zum Tod. Das Neugeborene
profitiert von einer Kasai-Operation umso besser, je frither diese
durchgefiihrt wird (das Ziel ware eine Operation am besten vor dem
60. Lebenstag). Eine nachfolgende Lebertransplantation kann so
herausgezogert werden, was Leid und Kosten spart. Sie wird aber
praktisch bei jedem Kind mit einer Kasai-Operation irgendwann
notwendig. Falls ein Screening also zu einer friiheren Diagnostik
fiihrt, ware es in diesem Fall prinzipiell sinnvoll. Es bleibt aber die
Frage, wie relevant dieses Ziel fiir Deutschland ist, ob eine Stuhlfar-
benkarte auch hier zielfiihrend ist und wie sie genau in das deutsche
Vorsorgesystem eingefiihrt werden sollte.

Fiir Deutschland fand ich keine aktuellen prospektiven, systemati-
schen Daten zur Versorgung vor Einfiihrung dieser MaBnahme. Nicht
einmal eine Umfrage (iber das ESPED-System zum Diagnosezeit-
punkt und -weg einer Gallengangsatresie fand bisher statt, was ja
naheliegend gewesen ware. So hatte man gezielt herausfinden und
mitteilen kdnnen, an welchen Stellen es vermeidbare Verzdgerungen
in der diagnostischen und therapeutischen Versorgung gegeben
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hatte um diese mit moglichst kleinem Aufwand passend fiir die
deutschen Verhaltnisse zu verbessern. Dies fand nicht statt und so
werden wir nicht wissen, ob und wie die Stuhlfarbenkarte in unsere
Landschaft der Primarversorgung passt.

Ersatzweise seien daher beispiel-
haft publizierte Erfahrungen zweier
Kinderkliniken angefiihrt: In der
Kinderchirurgie der Medizinischen
Hochschule Hannover wurden
zwischen 1978 und 1998 67 Kinder
im Alter von (19)-51-(180) Tagen nach
Kasai hepatoportoenterostomiert
[8]. In der Essener Universitatskin-
derklinik (tertiares Transplantations-
zentrum) wurden zwischen 01,/2009
bis 04/2013 82 Kinder mit Neuge-
borenencholestase analysiert, die

in der Regel uber Kinderkliniken aus
250km Umkreis zugewiesen wurden.
Von diesen Kindern hatten 49 bei
Einweisung bereits eine gesicherte
Diagnose und wurden zur (operati-
ven) Therapie oder Lebertransplanta-
tion eingewiesen, 33 Kinder wurden
mit unklarer Cholestase zur weiteren
Diagnostik aufgenommen. Insgesamt
geht es also um ein vorselektionier-
tes Patientengut mit einem Bias fiir
ungiinstige Verlaufe. Eine Gallen-
gangsatresie hatten 34 (41%) der
Kinder, vier von ihnen im Rahmen
eines komplexeren Syndroms. Die
Gallengangsatresie war also die
haufigste ursachliche Diagnose. Das primare Einweisungsalter
dieser Gallengangsatresiekinder in die primare Kinderklinik betrug
im Median 32 Tage (2-102 Tage). Eine Hepatoportoenterostomie
nach Kasai konnte bei ihnen im Median mit 60 Tagen (37-146 Tage)
vorgenommen werden [9]. Eine Analyse, was jeweils zu Verzoge-
rungen innerhalb des jeweiligen Patientengutes gefiihrt hatte, fand
nicht statt; die Arbeiten hatten jeweils einen anderen Fokus. Aber
diese Daten entsprachen in etwa anderen Daten aus Deutschland
oder den USA und seien nicht in jedem Fall befriedigend fiir den
weiteren Verlauf. Daher wird auch hier ein allgemeines Gallengang-
satresiescreening durch die Niedergelassenen gefordert.

Dieses kann prinzipiell iiber ein Screening des direkten Bilirubins
oder (iber die Stuhlentfarbung erfolgen [1], beides hat Vor- und
Nachteile. Wie sind also beispielshafte internationale Erfahrungen
mit dem Stuhlkartenscreening?

In Japan (wo die Kasai-Operation 1958 eingefiihrt wurde, andere
Lander folgten 1970) wird ein Stuhlfarbenscreening seit 1994
erprobt: In 19 Jahren wurden 313,230 Neugeborene mit 4 Wochen
gescreent und dabei 34 Kinder mit Gallengangsatresie entdeckt.
Die Sensitivitat wird mit 76,5% und die Spezifitat mit 99,9% angege-
ben. Aber auch hier war das mittlere Alter bei der Kasai-Operation
60 Tage, was jedoch als Verbesserung angesehen wurde.

In Taiwan wurden 1997-2011 540 Kinder mit Gallengangsatresie
diagnostiziert. Das mittlere Uberweisungsalter sank von 47 auf 43
Tage, das Diagnosealter sank in dieser Zeit von 58 auf 53 Tage. Die
Kasai-Operation vor dem 60. Lebenstag konnte in diesem Zeitraum
von 76% auf 81% der betroffenen Kinder gesteigert werden. Das
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2004 eingefiihrte Stuhlfarbenscreening beeinflusste diesen Trend
nur fraglich; er wird daher vor allem auf die allgemein gesteigerte
Aufmerksamkeit auf das Problem zurlickgefiihrt [6].

In Holland werden 56% der Kinder mit Gallengangsatresie vor dem
60. Lebenstag operiert. Daher hatte man in einer kleinen Pilotstudie
gepruft, wie eine Stuhlfarbenkarte Eltern und primarversorgende
Arzte bei der Beurteilung der Stuhlfarbe von Fotographien unter-
stlitzen kann: Ohne Karte erkannten 66% der Eltern und der Arzte
alle entfarbten Stiihle, aber nur 50% hatten weitere Untersuchungen
veranlasst. Mit einer Stuhlfarbenkarte stieg dieser Prozentsatz
derjenigen, die alle Stuhlentfarbungen richtig erkannten um 21%

auf 87%. Wichtig sei auch, dass auf der Karte der eindeutige Rat
gegeben werde, weitere Hilfe in Anspruch zu nehmen [10].

Zusammenfassend scheinen die Effekte der Stuhlfarbenkarte mar-
ginal zu sein, sogar in Hochinzidenzlandern. Ich bin mir nicht sicher,
ob deutsche Padiater derzeit bei der Friiherkennung der neonatalen
Cholestase versagen. Sicherlich sind die Ergebnisse hier sehr hete-
rogen, was eine Analyse der hierfiir vorliegenden Griinde notwendig
machen wiirde und versorgungsreformerische Schnellschiisse
verbietet. Gefiihlt sehen die deutschen niedergelassenen Padiater
die generelle Einfiihrung der Stuhlfarbenkarte als zurzeit noch wenig
begriindet an und sind insgesamt ein wenig ambivalent ihr gegen-
uber. Dies liegt insbesondere auch an den versteckten Kosten, die
sie zusammen mit der Mehrheit der gallengesunden Bevolkerung
tragen missen.

Till Reckert
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