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Arbeitsgemeinschaft Echinokokkose

Protokoll der 13. Arbeitssitzung am 8. Juli 1998 in Ulm

BMBF-Konzeptentwurf
,,Alveolare Echinokokkose*

Kern berichtet Uber die Bewerbung
im Rahmen der Ausschreibung
»Infektionsepidemiologische  For-
schung durch Netzwerke* des Bun-
desministeriums fur Bildung, Wis-
senschaft, Forschung und Technolo-
gie (BMBF). Zusammen mit Frosch
wurde im April 1998 ein Konzept zur
Epidemiologie der alveoléren Echi-
nokokkose ausgearbeitet und dem
BMBF vorgelegt. Der Schwerpunkt
lag bei der Erfassung und Bewertung
der Krankheitsfalle des Menschen.
Folgerichtig sollte sich die Arbeit
zundchst auf die Bundeslander kon-
zentrieren, in denen die meisten
Krankheitsfalle mit alveol&rer Echi-
nokokkose vorkommen. Forschungs-
aspekte am Endwirt innerhalb und
aulerhalb der Endemiegebiete sind
jedoch von entscheidender Bedeu-
tung fur die infektionsepidemiologi-
sche Bewertung der alveoldren Echi-
nokokkose. Die zugesagte Unterstit-
zung zahlreicher Institutionen macht
die Netzwerkstruktur evident.

Inzwischen wurde vom BMBF
mitgeteilt, da unser Konzept nicht
fur die weitere Antragstellung ausge-
wéhlt wurde.

Als Konsequenz sieht Kern die
Notwendigkeit, dal alle Mitglieder
der PEG AG in ihren Bemuhungen
nicht nachlassen, und — wenn mog-
lich — Mittel aus der eigenen Institu-
tion fir die Fragestellung einwerben.

Stand des EU-Projekts
,,Alveolare Echinokokkose**
— Arbeitstreffen in
Besancon im Juni 1998

Das bereits in den vorausgehenden
Sitzungen erwéhnte  EU-Projekt
wurde 1997 weiter ausformuliert und

von der EU-Generaldirektion (V/F
Offentliche Gesundheit, Sitz Luxem-
burg) als Pilotprojekt fur ein Jahr ge-
nehmigt. Projektleiterin ist Vuitton,
Besancon.

Fur Erkrankungsfélle des Men-
schen wurden zwei Subzentren ein-
gerichtet:

. Besancon fiir den franzosisch-
sprachigen Raum
« Ulm fiir den deutschsprachigen

Raum

Weiterhin wurden fur den Endwirt
zwei Subzentren eingerichtet:

. Dijon fur den franzdsischspra-
chigen Raum

. Hohenheim fiir den deutschspra-
chigen Raum

Darliber hinaus bestehen Pro-
jektzentren in der Schweiz, in Oster-
reich, Belgien, den Niederlanden,
Polen, Tschechien, Slowakei, Un-
garn und der Tirkei. Sentinel-Zen-
tren sind in Rom, Liverpool und
Athen aktiv.

Die gewdhrte bescheidene Sach-
beihilfe fur das Gesamtprojekt ist als
Startfinanzierung gedacht. Es be-
steht eine gewisse Aussicht auf Wei-
terforderung, sofern aus den Berich-
ten deutlich hervorgeht, dal der
Aspekt der offentlichen Gesundheit
bei diesem Projekt im Vordergrund
steht. Hier liegt der wesentliche Un-
terschied zur EU-Forderung fir
grundlagenorientierte  Forschungs-
projekte, die im Direktorat XII ge-
fordert werden (z. B. BIOMED-2).
Der Termin fir die weitere Aus-
schreibung ist noch nicht bekannt.
Aufgrund des langen zeitlichen Vor-
laufs bis zur Genehmigung eines
Folgeantrages kann die Finanzierung
zwischenzeitlich wieder unterbro-
chen werden.

Beim Arbeitstreffen der beteilig-
ten Gruppen wurde der Stand der
Datenerhebung in den einzelnen
Landern vorgestellt. Die deutschen
und franzdsischen Arbeitsgruppen
haben sich auf einheitliche Erhe-
bungsbdgen geeinigt, um die Erkran-

kungsfélle bei Menschen, aber auch
die Untersuchungen im Endwirt fest-
zuhalten. Patienten aus Osterreich
werden nach Ulm gemeldet, ebenso
sind die Kollegen aus der Schweiz
bereit, die Daten ihrer Erhebungen
an das deutsche Register zu melden.
In Besangon wurden die Daten von
etwa 250 Personen aus Frankreich
und Deutschland diskutiert. In ande-
ren Landern findet das Thema zum
Teil starkes oOffentliches Interesse,
obwohl erst wenige Patienten be-
kannt geworden sind. Dies trifft fiir
die Niederlande und fiir Tschechien
zu. Krankheitsfélle werden aus Polen
und aus der Turkei gemeldet. Die
Situation in Norditalien ist unklar.

Umfassende Untersuchungen im
Endwirt liegen aus den Endemie-
gebieten vor. Dariiber hinaus ist das
Interesse in vielen Regionen Zentral-
europas geweckt worden. Hier liegen
zum Teil sehr umfassende Informa-
tionen vor.

Europaisches
Echinokokkoseregister in
Ulm fur deutschsprachige
Meldungen

Im Rahmen des EU-Projekts wurde
in Ulm das Europaische Echino-
kokkoseregister eingerichtet. Langer-
fristig ist angestrebt, alle Daten zu
Krankheitsfallen des Menschen in
Ulm zu vereinigen, wahrend die epi-
demiologischen Daten zum Endwirt
in Besangon gebiindelt werden.

Die Aktivititen des deutschen Re-
gisters werden von Petra Kern kurz
dargestellt. Zur Zeit verfugt das Re-
gister nur Uber Meldungen aus den
Ulmer Kliniken. Die Meldung soll
namentlich erfolgen, damit Doppel-
meldungen mdglichst ausgeschlos-
sen werden. Das Einverstdndnis
hierzu wird von den Patienten beim
Besuch der Sprechstunde eingeholt.
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Es werden die verwendeten Er-
hebungsbégen und die bis heute
erhobenen Daten vorgestellt. Des
weiteren nimmt Gaus nochmals zum
Register Stellung, das vergleichbar
einem Krebsregister eine Reihe von
Anforderungen erfiillen muB, u. a. an
Datensicherheit und Datenschutz. Es
werden die Ziele des Registers her-
ausgestellt und das mdogliche Vor-
gehen beim Datahandling von Gaus
erlautert.

Eine ausfuhrliche Diskussion ent-
wickelt sich zur Frage der Zugangs-
wege zu einer adaquaten Meldung an
das Register. Die Seltenheit der
Krankheitsfalle wird von Wolf in Ver-
tretung fur die niedergelassenen
Arzte als eine Schwierigkeit heraus-
gestellt. Alle Patienten mit alveol&rer
Echinokokkose werden irgendwann
in ihrer Krankheitsgeschichte einmal
in einer Klinik vorstellig. Somit
scheint die Meldung aus dem Klinik-
bereich treffender und wahrschein-
lich wichtiger als eine weitgestreute
Aufforderung an niedergelassene
Arzte, die seltenen Félle an das Re-
gister zu melden. Nothdurft weist
darauf hin, dafl eine vollstandige
Meldung von Krankheitsfallen nicht
zu erreichen sei, da man aber Uber
die groRBen Krankenh&user die (ber-
wiegende Zahl von Patienten erfas-
sen konne. Eine aktive Fallsuche
habe die groBte Aussicht auf Erfolg,
wie eigene Untersuchungen am Tro-
peninstitut gezeigt hatten. Weitere
Zugangswege werden diskutiert, ins-
besondere die Erfassung von Patien-
ten Uber einen positiven serolo-
gischen Test, die Erfassung der Pa-
tienten Uber 1CD-Schlissel bei
Krankenkassen oder Berufsgenos-
senschaften, schliefllich Gber Ziel-
gruppen (etwa Kreisjagerschaft,
Bauernverbéande und Publikationen
in den einschlagigen medizinischen
Fachzeitschriften).

Knobloch weist darauf hin, dal
die Meldemoral durch ein rasches
Feedback entscheidend beeinfluf3t
werden kann und schl&gt vor, den
Datenbestand des Registers Uber das
WWW verflighar zu machen. Hier-
durch soll es dem Arzt direkt még-
lich sein, anhand eines groRen
Datenpools konkrete Fragen in der
Betreuung dieser seltenen Patienten
rasch l6sen zu konnen. In der Dis-
kussion ergeben sich weitere An-
regungen flr die starkere AuRenwir-
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kung des Echinokokkoseregisters
(z. B. Homepage, Leitlinien zur The-
rapie, Nachweisquellen von weiter-
fuhrenden Broschren fiir den Laien
etc.).

Weitere Maglichkeiten zur Fall-
findung werden angeregt. Der Her-
steller der Laborkits fir die Diagno-
stik der alveoldren Echinokokkose
(Em2+) konnte ein Infoblatt Giber das
Register beilegen, das vom Labor bei
positivem Befund an den Einsender
gesandt wird. Janitschke wird dem-
néchst bundesweit einen Ringver-
such zur Serologie der alveoldren
Echinokokkose starten. Auch hier
kénnte eine Information (ber das
Register verschickt werden. Die
Ultraschalldiagnostiker wurden tber
die DEGUM angesprochen. Eine
Présentation des Registers wurde
von Kern anlaBlich der DEGUM-Se-
minarleitertagung im Mai 1998 vor-
gestellt. Es wird empfohlen, den im
Register gemeldeten Patienten kleine
Informationen zukommen zu lassen.

Umsetzung des PAIR-
Verfahrens in Deutschland

Zum Stand der Anwendung des
PAIR-Verfahrens in der Behandlung
der zystischen Echinokokkose stellt
Wechsler seine bisherigen Aktivita-
ten dar, er hatte einen besonders
schweren Stand im Raum Minchen.
Hier konnte er nur durch stetigen
Einsatz auf Tagungen und Fach-
gesellschaften ein positives Klima
erzielen. Immer wieder stellt sich
die Frage nach der ,Legalisierung*
der Punktion von intrahepatischen
Zysten von E. granulosus.

Wechsler betont, dal die PAIR-
Therapie standardisiert ist und in er-
fahrenen Behandlungszentren durch-
gefuihrt werden kann. Umfangreiche
Erfahrungen liegen aus sudlichen
Léndern vor. Die Fortfihrung der
Offentlichkeitsarbeit in den Fach-
gremien wird als sehr wichtig ange-
sehen, insbesondere fehlen zur Zeit
gute Publikationen.

Infektionsschutzgesetz
(Referentenentwurf 2/98)

Der im Februar vorgelegte Referen-
tenentwurf nimmt die Echinokok-

kose erstmals in die Meldepflicht
auf. Unter § 7 wird die nichtnament-
liche Meldung des direkten oder in-
direkten Nachweises von Echino-
coccus spp. aufgefuhrt. Die nicht-
namentliche Meldung reiht sich ein
in diejenige von HIV und Lues und
wird schwerwiegende Nachteile mit
sich bringen. Unter den Falldefini-
tionen des RKI fir Echinokokkose
wird ausgefihrt: ,,Mikroskopischer
und/oder histopathologischer Nach-
weis der Erreger in Aspiraten aus den
Zysten bzw. direkt nach deren opera-
tiven Entfernung. Indirekter Nach-
weis (Antikorpernachweis) im Se-
rum (IFT, IHA, ELISA) insheson-
dere bei E. multilocularis®. Die
genannte Art der Fallmeldung laRt
befurchten, dal eine groRe Zahl von
nicht verifizierten Meldungen zu
einer UbermaRigen Datenflut fiihrt.
Janitschke schlagt vor, in einer Sub-
gruppe der AG Ausfihrungsformu-
lierungen fiur die Falldefinition zu
entwerfen, um sie an geeigneter
Stelle vorbringen zu kénnen. Es wird
beschlossen, wéahrend der DGHM-
Tagung im Oktober 1998 in Berlin
den Entwurf abschliefend zu beraten
(Janitschke, Kern, Seitz).

Kern verweist auf die Erfahrungen,
die Eckert in der Schweiz gemacht
hat und schriftlich auch nochmals fiir
diese Sitzung zum Ausdruck ge-
bracht hat: ,,Die Meldepflicht ist eine
der wenigen vorsorglichen Mafnah-
men, die die Gesundheitsbehdrden
bei einer recht gefahrlichen Krank-
heit ergreifen konnen. Angesichts
der zunehmenden Zahlen von Fiich-
sen und der Unvorhersehbarkeit
der epidemiologischen Entwicklung
sollten die Behérden wenigstens die
Situation (berwachen. Sollte sich
das Problem in Zukunft ausweiten,
und die Behorden wéren Uber die Si-
tuation nicht informiert, kénnte dies
zu Kritik aus der Offentlichkeit
fuhren.”

Verschiedenes

Janitschke berichtet aus der AG Dia-
gnostik der DGHM und der DGP. Es
wurden Kontrollseren zur Diagnostik
von Parasitosen fir Ringversuche
definiert. Ein E.-m.-Serum (gewon-
nen in Ulm) steht fiir den Ringver-
such zur Verfligung. Die Seren wur-
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den im September an etwa 20 bis 25
Labore verschickt.

Goretzki bittet schriftlich um be-
sondere Aufmerksamkeit auch im
humanmedizinischen Bereich fiir die
wildbiologische  Sicht.  Aufgrund
wissenschaftlicher Daten kann Go-
retzki klar aufzeigen, daf wesentli-
che Defizite beziiglich dkologischer
Forschungen am Rotfuchs und ande-
ren Arten bestehen. Die Bemihun-
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gen der Bundesforschungsanstalt fiir
Forst- und Holzwirtschaft, Institut
flir Forstokologie und Walderfassung
sollten nachhaltig unterstitzt wer-
den.

Kopp wirft schlieRlich eine prakti-
sche Frage auf, die sich im Kklini-
schen Alltag immer wieder stellt:
Was ist zu tun, wenn ein Kind im
Freien, z.B. auf dem Spielplatz,
Fuchslosung aufgenommen  hat?

Eine fundierte und wissenschaftlich
begriindete Prophylaxe gibt es hierzu
nicht. Knobloch weist auf den mogli-
chen Krankheitswert von Angst-
zustdnden bei Betroffenen und An-
gehorigen hin und empfiehlt aus die-
sem Grund, eine zeitlich begrenzte
Anwendung von Benzimidazolen zu
erwagen.

Prof. Dr. Peter Kern, Ulm

Fuchsbandwurm:
Europaisches Echinokokkose-Register

Worum geht es?
Die Epidemiologie der seltenen, aber
gefahrlichen Erkrankung mit dem
Fuchsbandwurm (Echinococcus mul-
tilocularis) ist nicht gentigend unter-
sucht. Gerade fur den stiddeutschen
Raum besteht regional ein Infek-
tionsrisiko, dessen Ausmal® nicht
ausreichend bekannt ist. Um Inzi-
denz und Préavalenz der Erkankung
flir einzelne Regionen besser bestim-
men zu konnen, sollen die Patienten
europaweit erfal3t werden.
Ziel:
Madglichst vollstandige Erhebung al-
ler Krankheitsfélle mit Echinococcus
multilocularis zur Klarung folgender
Fragen:
. Wie erfolgt die Infektion und wen
erfalit sie?
. Welche Manifestationen liegen bei
Diagnosestellung vor?

. Lassen sich neue Wege zu einer
Frahdiagnose finden?

. Gibt es Hinweise, ob sich die
Echinokokkose in Deutschland
weiter ausbreitet?

Haben Sie Patienten?

Bitte melden Sie sich beim Register

und lassen Sie sich die Unterlagen

fir die Erhebung zuschicken. Das

Register nimmt lhnen aber auch

gerne die Papierarbeit ab, wenn Sie

damit einverstanden sind.

Wie funktioniert es?

Vom Patienten ist ein kurzer epide-

miologischer Erhebungsbogen aus-

zufullen, vom Arzt ein klinischer Er-
hebungsbogen. Der Patient wird um
das Einverstandnis gebeten, nament-
lich im Register geflihrt zu werden,
um Doppelmeldungen zu vermeiden.

Datenschutz wird selbstverstédndlich

garantiert.

Wer unterhalt das Register?

Das Europdische Echinokokkose-
Register wird zur Zeit von der Eu-
ropéischen Kommission, Generaldi-
rektion V/F Offentliche Gesundheit
gefordert. Die Arbeit wird von der
Arbeitsgemeinschaft Echinokokkose
der Paul-Ehrlich-Gesellschaft e.V.
(PEG) unterstiitzt. Sitz ist die Uni-
versitat Ulm.

Korrespondenzadresse:
Européisches Echinokokkose Regi-
ster, Universitdt Ulm — Abteilung
Biometrie und Medizinische Doku-
mentation

Schwabstr. 13

89075 Ulm

Tel.: (07 31) 5026897

Fax: (07 31) 5026902

E-Mail:
echinoreg@medizin.uni-ulm.de
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