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Antwort auf den Kommentar von
Hauch et al. zum Beitrag:
„PraeKids: Diagnoseprävalenz
lebensbedrohlicher und
lebensverkürzender
Erkrankungen bei Kindern und
Jugendlichen in Deutschland“
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– Gesundheitsforsch – Gesundheitsschutz
(Heft 7/2023)

Zunächst möchten sich die Autor:innen
bei den Kolleg:innen für den Kommen-
tar und die damit verbundene ausführli-
che Auseinandersetzung mit der Studie
PraeKids und dem auf dieser Grundlage
entstandenen, die zentralen Erkenntnis-
se beinhaltenden Fachartikel bedanken.
Die Autor:innen sind selbstverständlich
an einem fachlichen Diskurs interessiert
und nehmen gerne zu den genannten
Anmerkungen zur Studie Stellung.

Zu: Allgemeines

Zunächst erscheint es wichtig, an die-
ser Stelle erneut auf die Zielsetzung der
Untersuchung zu verweisen. ImRahmen
der PraeKids-Studie wurde die Diagno-
seprävalenz von Kindern und Jugendli-
chen im Alter von 0–19 Jahren mit le-
bensbedrohlichen und lebensverkürzen-

Die Online-Version des Originalartikels ist unter
https://doi.org/10.1007/s00103-023-03704-5
zufinden.

DieOnline-VersiondesKommentars istunter
https://doi.org/10.1007/s00103-023-03789-y
zufinden.

den Erkrankungen in Deutschland er-
hoben. Zielgruppe und fokussierte Al-
tersspanne wurden im zugehörigen Ar-
tikel dezidiert erläutert und begründet.
Es handelt sich demnach nicht um ei-
ne Erhebung der Prävalenz von Erkran-
kungen bei Kindern und Jugendlichen,
die zum Erhebungszeitpunkt einen pal-
liativen Versorgungs- oder hospizlichen
Begleitungsbedarf haben.

So wird in dem kommentierten Bei-
trag erläutert, dass in den TfSL1-Grup-
pen 1 und 4 Diagnosen subsumiert sind,
diepotenziell lebensbedrohlichsind,aber
nicht zwangsläufig zu einer Lebensver-
kürzung führen müssen. Dieser relevan-
ten Differenzierung wird explizit durch
denVerweis Rechnung getragen, dass die
transparent erfassten (und nicht wie im
Kommentar beschrieben „geschätzten“)
Daten keine Aussagen zu quantitativen
Versorgungsbedarfen der Zielgruppe er-
möglichen.Der ebenfalls imKommentar
formulierte Hinweis, dass damit „Bedar-

1 TfSL: Together-for-Short-Lives, Diagnose-
gruppierung.

fe für diese vulnerable Gruppe unserer
Gesellschaft formuliert werden können“,
entspricht somit nicht dem Erkenntnis-
interesse der Studie. Zudem wäre es aus
wissenschaftlicher Sicht fragwürdig, die
unter konsequenter Beachtung wissen-
schaftlicher Gütekriterien erfassten Da-
ten ausGründen ihrermöglichenFehlin-
terpretation nicht zu veröffentlichen und
der Fachcommunity somit als Basis für
weitere relevanteStudienvorzuenthalten.

Bei der Angabe von 50.000 Betrof-
fenen beziehen wir uns auf die in der
hospizlichen und palliativen Versor-
gungslandschaft sowie der Literatur ak-
tuell kommunizierte Zahl, der lediglich
ein unbereinigter, statistischen Transfer
englischer Daten auf die Anzahl von
Kindern und Jugendlichen bis 19 Jahren
in Deutschland zugrunde liegt [1–3].
Diese Zahl und auch die ursprünglich
zugrunde liegende Studie von Fraser
et al. [4] waren im Rahmen von Prae-
Kids Ausgangspunkt für die Konzeption
des Studiendesigns und der Erhebung
derDiagnoseprävalenz. ImArtikelwurde
darauf hingewiesen, dass die Zahl 50.000
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Tab. 1 Onkologische Diagnosen –Ausschnitt aus denDaten zur Erhebungder Prävalenz von
lebensbedrohlichen und lebensverkürzenden Erkrankungen bei Kindern und Jugendlichen in
Deutschland. (Quelle: eigene Darstellung)
Jahr Patienten

InGef
Versicherte
InGef

Pro
100.000

95%KI Unter-
grenze

95%KI Ober-
grenze

2014 3651 1.167.826 313 303 323

2015 3597 1.175.289 306 296 316

2016 3535 1.159.625 305 295 315

2017 3573 1.175.692 304 294 314

2018 3559 1.184.627 300 291 310

2019 3516 1.168.257 301 291 311

InGef Institut für angewandte Gesundheitsforschung

aufgrund der aktuellen Ergebnisse von
PraeKids und der im Bericht zitierten
internationalen Studien [5, 6], die einen
epidemiologischen Vergleich zwischen
England und Deutschland eher kritisch
betrachten lassen, überdacht werden
sollte. Dementsprechend erscheint ei-
ne erneute Hochrechnung englischer
Prävalenzen auf die im Kommentar ge-
nannte Zahl von 100.000 nicht sinnvoll,
da sämtliche länderspezifische Fakto-
ren (Sterblichkeitsrate, Armut, Anteil
an Kindern aus Einwandererfamilien
etc.) unberücksichtigt bleiben. Neben
der Tatsache, dass bei einem solchen
Transfer die bei PraeKids einbezogenen,
in den letzten Jahren ergänzten Codes
unberücksichtigt wären, würden durch
dieses Vorgehen die ICD-10-Codes (In-
ternationale statistische Klassifikation
der Krankheiten und verwandter Ge-
sundheitsprobleme) aus der Fraser-Liste
[4] in die Berechnung einfließen, die
durch Palliativmediziner:innen in der
Gruppendiskussion als weder lebensbe-
drohlich noch lebensverkürzend einge-
stuft wurde (s. Fachartikel und Tab. 1),
z.B. H11.1 Konjunktivadegeneration und
-einlagerungen oder E80.3 Erworbene
Aphasie mit Epilepsie (Landau-Kleffner-
Syndrom).

Wirbeziehenuns inunsererStudie auf
die Untersuchungen von Fraser et al. aus
den Jahren 2012 und 2020 [4, 7], da die
in der deutschen Versorgungslandschaft
kommunizierte Zahl von50.000Kindern
und Jugendlichen auf die in diesen Studi-
en verwendete Altersrange (0–19 Jahre)
rekurriert. Auch in unserem Verweis der
unterschiedlichen Prävalenzanstiege in
England und Deutschland nutzen wir als
Referenz die Veröffentlichung von Fraser

et al. [7] die 0- bis 19-Jährige einbezogen
haben. Die mit demHinweis auf die Stu-
die von Fraser et al. verbundeneKritik an
der in PraeKids fokussierten Altersrange
ist somit nicht nachvollziehbar.

Zu: Grundlegende Unterschiede
in der Methodik

Es wird bemängelt, dass die verwen-
deten stationären Daten des Instituts
für angewandte Gesundheitsforschung
(InGef) nicht ausgewiesen wurden. Mit
Blick auf die Erhebung der Gesamt-
prävalenz haben die Autor:innen für
diese Studie bei den Fallerhebungen
beide Versorgungssettings pro Kind/
Jugendliche:r einbezogen, sofern eine
Versorgung sowohl im ambulanten als
auch stationären Bereich erfolgte. Wel-
ches Einschlussverfahren hinsichtlich
der Datensettings für GKV-SV (Spitzen-
verband Bund der Krankenkassen) und
InGef genutzt wurde, wird anhand der
Beschreibungen der Methodik und der
Diskussion der Ergebnisse transparent
kommuniziert. Zudem ist anzumer-
ken, dass in PraeKids ausschließlich die
Prävalenz der ausgewählten Diagnosen
erhoben wurde, weshalb die Schwere der
Erkrankungen, die im Kommentar zu
Recht vermehrt im stationären Bereich
gesehen wird, für den Versorgungsbe-
darf relevant ist, nicht jedoch für das
beschriebene Studienziel.

Die möglichen Verzerrungen der
GKV-Stichprobe und die Kritik an der
Repräsentativität wurden im Artikel un-
ter anderem als Selektionseffekte erläu-
tert und begründet, warum diese in der
Analyse der Daten vernachlässigt wer-
denkönnen (Stichwort: Prävalenzrange).

Außerdem wurde in den Limitationen
darauf hingewiesen, dass eine einfache
Gewichtung der Daten vorgenommen
wurde. Totalerhebungen, wie sie in Eng-
land durch den National Health Service
(NHS) durchgeführt werden, sind in
Deutschland aufgrund des Fehlens einer
vergleichbaren Datenbank nicht mög-
lich.

Zu: Repräsentativität der
Stichprobe

Auch die Anmerkung der Verzerrungen
aufgrund von geflüchteten Kindern, bei
denen häufig der 01.01. des Geburtsjah-
res als Geburtstag angegeben wird, ent-
spricht explizit der Darstellung im Ori-
ginalartikel.

Zum Kommentar zu den onkologi-
schenDiagnosenundder fehlendenDar-
stellung der Konfidenzintervalle ist an-
zumerken, dass dies der Entscheidung
geschuldet ist, die Ergebnisse kompri-
miert darzustellen. . Tab. 1 enthält eine
Übersicht zu den Ergebnissen der onko-
logischenDatenmit den entsprechenden
Konfidenzintervallen.

In den Limitationen der Studie wer-
den Einschränkungen im Hinblick auf
nicht umsetzbare externe Validitätsprü-
fungen beschrieben. Der in Anlehnung
an Fraser et al. verwendeten und frei
zugänglichen Diagnoseliste des Projek-
tes PraeKids ist zu entnehmen, dass es
bei den ausgewählten Kodierungen, die
der Prävalenzberechnung zugrunde lie-
gen, um kein Abbild des Kindeskrebsre-
gisters (KKR) handelt. So werden zwar
beispielsweise die relevantenCodes C00-
97 Bösartige Neubildungen erfasst, die im
KKR gelistet werden. Die der PraeKids-
StudiezugrundeliegendeCode-Listeent-
hält jedoch auch denCodeD48 –Neubil-
dung unsicheren oder unbekannten Ver-
haltens an sonstigen und nicht näher be-
zeichneten Lokalisationen (38.403Betrof-
fene – GKV-SV). Dieser Code zählt bei-
spielsweise in anderen Ländern wie der
Schweiz durchaus zu den meldepflichti-
genDiagnosen [8],wird abernicht in den
Meldelisten der deutschen Bundeslän-
der aufgeführt (exemplarisch:NRWoder
Rheinland-Pfalz [9,10]).ÜberdieZuord-
nung einzelnerDiagnosen zu denmelde-
pflichtigenonkologischenErkrankungen
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bestehen somit unterschiedliche fachli-
che Einschätzungen. Eine international
konsentierte Code-Liste existiert nicht.
Aufgrund des erwartbaren Abgleichs der
Daten mit denen des KKR verweisen die
Autor:innen im Artikel darauf, dass die
beiden Datensätze voneinander abwei-
chen. Ein direkter Vergleich ist aus dar-
gestelltenGründenjedochnichtmöglich.
Die Repräsentativität der Gesamtstudie
aufgrund der onkologischen Diagnosen
infrage zu stellen, halten die Autor:innen
entsprechend für nicht angemessen. Im
Kommentar wird angeführt, dass aktuell
höhere Überlebensraten von Krebspati-
ent:innen zu berücksichtigen sind. Hier-
zu sei auf die Aussage der Autor:innen
verwiesen, dass bei bestimmten Diagno-
seneinKrankheitsverlaufmöglich ist, der
von einemakutenZustand in einen chro-
nischen Restzustand übergeht. Die Ent-
scheidung, Kinder und Jugendliche mit
diesen chronischenRestzuständenzube-
rücksichtigen, wurde in Absprache mit
den beteiligten Palliativmediziner:innen
im Rahmen des Studienverlaufs getrof-
fen.

Zum Kommentar bzgl. der Berück-
sichtigung von „Chronikerpauschalen“
sei angemerkt, dass im Originalbeitrag
der Autor:innen darauf hingewiesen
wird, dass bei Sekundärdatenanalysen
anhand von ICD-Codes die Gefahr des
„Upcodings hinsichtlich der Abrech-
nungsrelevanz und leistungsorientierten
Vergütung eine Rolle“ spielt. Sollten
aus diesem Grund Abrechnungsdaten
des GKV-SV nicht mehr in Studien
Verwendung finden dürfen, hätte dies
gravierende Auswirkungen auf die Ver-
sorgungsforschung. Vielmehr ist es gu-
te wissenschaftliche Praxis auf diesen
möglichen Umstand hinzuweisen – wie
sowohl im Studienbericht als auch im
Originalbeitrag geschehen.

Zu: Filterung der Daten mit
verschiedenen Listen von ICD-
10-Codes

Die Auswahl der Kodierungen hat, wie
beschrieben, in der Zusammenarbeit mit
pädiatrischen Palliativmediziner:innen
und mittels verschiedener Rückkopp-
lungsschleifen stattgefunden. Im Artikel

verweisendieAutor:innenaufdieDown-
loadmöglichkeit dieser Liste.

Adaption und Erweiterung der Fra-
ser-Liste wurden zudem im Fachartikel
begründet (Aktualisierung der ICD-
10; Ausschluss nicht lebensbedrohlicher
bzw. lebensverkürzender Diagnosen).
In der Gruppendiskussion der Palliativ-
mediziner:innen wurden anhand deren
fachlicher Einschätzungen entsprechen-
deDiagnosenfürdieErhebungeliminiert
oder hinzugefügt. Die jeweiligen Ein-
bzw. Ausschlusskriterien finden sich im
Artikel.

Möglich wäre gewesen, die einzelnen
ergänzten Häufigkeiten zu nennen und
jeweils kritisch zu diskutieren. Ziel die-
ser Studie war jedoch die Erfassung der
Gesamt-Prävalenzzahl, weshalb ein For-
schungsdesign entwickelt wurde, dass
die zentralen Einschlusskriterien Le-
bensbedrohung, Lebensverkürzung und
Eingruppierung in TfSL-1-4 beinhaltete.
Es sei zu diesemHinweis aber auch ange-
merkt, dass die von Fraser et al. in ihren
unterschiedlichen Studien verwendeten
ICD-10-Codes weder bei dem Transfer
auf die bislang verwendete Prävalenz
von 50.000, noch bei der im Kommentar
benannten Anzahl von 100.000 geprüft,
hinterfragt bzw. modifiziert wurden.
Warum dieser inhaltlich durchaus nach-
vollziehbare Anspruch ausschließlich
an die modifizierten Code-Listen der
PraeKids-Studie gestellt wird, bleibt im
Kommentar unaufgelöst.

Ihr Hinweis auf die einzelnen 4-stel-
ligen Kodierungen bezüglich des Codes
E74Sonstige Störungen desKohlenhydrat-
stoffwechsels ist korrekt, hätte bei An-
wendung jedoch für alle Diagnosen glei-
chermaßen erfolgen müssen, was for-
schungsökonomischnicht umsetzbar ge-
wesen wäre. Auch auf diese Limitierung
beiderNutzungderICD-10alsklassifika-
torisches System ist durch die PraeKids-
Autor:innen sehr deutlich hingewiesen
worden.

Zu den Anmerkungen bezüglich der
Corona-Diagnosen ist festzuhalten, dass
die StudieDatenbis 2019 erhobenhat. Zu
diesem Zeitpunkt der Kodierungen und
der Auswertung konnte keine gesicherte
Aussage über den Verlauf einer Corona-
Infektion imKindes- und Jugendalter ge-
troffen werden. Auch dieser Code wurde

explizitmit denPalliativmediziner:innen
in der Gruppendiskussion besprochen
und aufgrund deren fachlicher Einschät-
zung bei der Erhebung berücksichtigt.
Im Jahr 2019 wurden hierzu insgesamt
311 Diagnosen (GKV-SV) gestellt, die
in die Prävalenzberechnung eingeflossen
sind. Mit Blick auf die Gesamtprävalenz
ist diese Fallzahl zu vernachlässigen. Zu-
dem weisen die Autor:innen darauf hin,
dass es bei diesen Entscheidungen eben-
so wie bei sämtlichen Diagnosestellun-
gen immerVarianzen in denKrankheits-
verläufen sowie sich veränderndeThera-
piemöglichkeitenzuberücksichtigengilt.
Für Folgestudien wäre dieser Code auf
Grundlage der nun verfügbaren Studien-
lage erneut kritisch zu prüfen bzw. aus
der Liste zu entfernen.

Die schraffierten Flächen inAbb. 4 bei
TfSL1 und TfSL4 wurden damit begrün-
det, dass lebensbedrohliche Erkrankun-
generfasstwurden,dienichtzwingendzu
einem frühen Tod und einer palliativen
Versorgung führen müssen. Um genaue
zahlenmäßige Aussagen treffen zu kön-
nen, wie im Kommentar gewünscht, hät-
ten Mortalitätszahlen aller Erkrankun-
gen vorliegen bzw. erhobenwerdenmüs-
sen. Ziel der Studie war jedoch die Er-
hebung der Prävalenz lebensverkürzen-
der und lebensbedrohlicher Erkrankun-
gen. Anhand der Schraffierungen haben
die Autor:innen schaubildlich verdeut-
licht, dass die Daten Diagnosen enthal-
ten, die zwar lebensbedrohlich, aber bei
günstigem Therapieverlauf heilbar sind.
Ihr Hinweis auf die Überlebensrate von
94,7%beiderakuten lymphatischenLeu-
kämie weist im Zusammenspiel mit an-
deren, weniger erfolgreich therapierba-
ren Erkrankungen aus TfSL1 auf eine
Tendenz, die die Schraffierung in diesem
Feld visuell andeutet.Weniger exakt sind
hier Prognosen zu Krankheitsverläufen
zu Diagnosen aus TfSL4möglich, da hier
auch viele nicht spezifischer diagnosti-
zierte neurologische Erkrankungen im
SinnerkomplexerBehinderungensubsu-
miert sind, die ein frühes Versterben be-
dingen können, bei denen aber auch stei-
gende Lebenserwartungen zu verzeich-
nen sind [11].

Die Autorin und der Autor der Prae-
Kids-Studie teilen das Interesse der Ver-
fasser:innen des Kommentars an vertie-
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fendenStudien,dieaufderGrundlageder
nun vorliegenden Diagnoseprävalenzen
Versorgungsbedarfe in unterschiedli-
chen Krankheitsphasen erfassen und
analysieren. Den an PraeKids beteilig-
ten engagierten Expert:innen aus der
pädiatrischen Palliativversorgung und
der Versorgungsforschung sei für ihre
Kooperation ausdrücklich gedankt.
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