ZENTRALISIERUNG

Zentralisierung in der Fehlbildungs-Chirurgie:

Dr. med. Miriam Wilms, MSclH

»lhr Arzt hat womoglich seit 20h nicht geschlafen®, war der
Titel eines ZEIT-Artikels, der im Mai 2023 Aufsehen erregte.
Dass Arzt:innen, die 20 Stunden nicht geschlafen haben, ein
Qualitatsproblem darstellen, leuchtet allgemein ein.

,»Ihr Kinderchirurg fiihrt diesen Eingriff womoglich nur einmal
im Jahr durch®, ist die Schlagzeile, die mir, als Mutter eines
Sohnes mit einer komplexen Fehlbildung, umgehend einfiel.
Denn obwohl mir der Sinn von Arbeitszeitgesetzen vollig klar
ist, wiirde ich angesichts der kinderchirurgischen Versor-
gungsstrukturen mein Kind sofort von einem/r Chirurg:in
operieren lassen, der oder die 20 Stunden nicht geschlafen hat
— wenn ich nur wiisste, dass er oder sie den notwendigen
Eingriff taglich oder wenigstens wochentlich oder allerwenig-
stens monatlich einmal durchfiihrt. Aber so jemanden in
Deutschland zu finden ist schwierig. Warum?

I. Zentral versus dezentral

Zentralisierung in der Medizin bedeutet, dass gewisse Leistun-
gen nur in bestimmten und nicht allen Krankenhdusern
angeboten werden. Die Zentren halten spezielle Ressourcen
vor und bieten eine ausreichende Arbeitsroutine, um eine
Behandlung sicher und richtig durchzufiihren. Zentralisierung
und das Gegenteil Dezentralisierung sind Regulationsmechanis-
men, die gezielt eingesetzt werden sollten in der Strukturierung
des Gesundheitssystems, um eine qualitativ hochwertige und
bedarfsgerechte Versorgung zu gewahrleisten.

Fur haufige und einfach zu behandelnde Erkrankungen, wie z.B.
Bluthochdruck, ist eine dezentrale Versorgung sinnvoll. Je
seltener und komplizierter eine Erkrankung ist, desto notwen-
diger ist eine zentralisierte Versorgung.

Die Gesundheitsstrukturen in Deutschland sind allerdings
historisch gewachsen. Ob Leistungen zentral oder dezentral
angeboten werden, ist nicht an die bestmdgliche Versorgung
angepasst, sondern durch unterschiedliche Faktoren beeinflusst,
z.B. Krankenhausvergltung, Lokalpolitik, berufspolitische
Interessen. () Krankenhausstrukturplane, als planerischer Ansatz,
legen fest, wie viele Krankenhduser oder Fachabteilungen es im
jeweiligen Bundesland gibt. Sie legten allerdings bis zur jingsten
Vergangenheit nicht fest, welche Behandlungen innerhalb dieser
Fachabteilungen durchgefiihrt werden (eine Anderung ist in der
Krankenhausstrukturplanung NRW in Sicht). Es wurde also
bisher keine Unterscheidung nach der Haufigkeit oder Komple-
xitdt der Erkrankung vorgenommen.

Ein Beispiel dafiir aus dem Fachbereich Viszeralchirurgie
(,,Bauchchirurgie™): Es gibt ca. 1.600 viszeralchirurgische
Abteilungen in Deutschland und es werden im Jahr ca.

400.000 Operationen an Leisten- und Bauchwandbrichen
beim Erwachsenen vorgenommen. @ Dies waren bei einer
dezentralen Verteilung ca. 250 Operationen pro Klinik und Jahr.
Hier kann man eine gute Arbeitsroutine annehmen, noch dazu

bei einem relativ einfach zu erlernenden und wenig gefédhrlichen
Eingriff. ©

Demgegentiber werden ca. 4.000 Speiseréhrenoperationen
beim Erwachsenen im Jahr in Deutschland durchgefihrt, der
Grofteil davon bei Speiseréhrenkrebs. Wenn diese sich
gleichmiBig auf die 1.600 Abteilungen verteilen, wdren das zwei
bis drei Félle pro Abteilung pro Jahr. Bei diesem hochkomplexen
und mit einer hohen Sterblichkeit verbundenen Eingriff lige hier
keine ausreichende Arbeitsroutine vor. Bis zur Durchsetzung
der gesetzlichen Mindestmenge im Jahr 2019 verteilten sich

diese Eingriffe jedoch ebenfalls relativ dezentral auf 420 Kliniken.
“5)

2. Versorgungsstrukturen der Fehlbildungs-
Chirurgie

Das junge Fach Kinderchirurgie

1847 wurde die erste Kinderklinik in Deutschland gegriindet.
Weitere Kliniken folgten und auch zunehmend eine Auslagerung
der Kinderchirurgie aus der Erwachsenenchirurgie. Bis zur
zweiten Halfte des 20. Jahrhunderts endeten Versuche,
komplexe Fehlbildungen zu korrigieren, allerdings meist todlich.
Erst als sich in den 1960er Jahren die chirurgischen und
andsthesiologischen Mdoglichkeiten deutlich verbesserten,
bekam das Fach Kinderchirurgie eine grof3ere Bedeutung.

Bis zum Jahr 2006 entstanden ca. 100 kinderchirurgische
Abteilungen. © Bereits damals kimpfte SOMA elV. flr Zen-
trumsbildung, doch noch wahrend sie Bricken zur Kinder-
chirurgie aufbaute und die Netzwerkbildung national und
international vorantrieb, passierte 2006 etwas, das eine bis
heute andauernde Abwdrtsspirale der Versorgungsqualitdt zur
Folge hatte: Der Gemeinsame Bundesausschuss der Bundes-
regierung (G-BA) legte fest, dass Frihgeborene mit einem
Geburtsgewicht unter 1250 g nur noch in Perinatalzentren
Level | behandelt werden dirfen. Um ein Perinatalzentrum
Level | zu sein, muss die jeweilige Klinik eine/n Kinderchirurg:in
vorhalten. Der G-BA erkannte also an, dass sehr kleine
Frihgeborene besonders schitzenswert sind und dass diese nur
noch in dafir besonders spezialisierten Zentren behandelt
werden dirfen. Diese Zentralisierung fir die Frihgeborenen
bedeutete jedoch leider eine weitere Dezentralisierung fir die
Kinderchirurgie.

Da die Frihchenversorgung fir eine Kinderklinik 8konomisch
sehr lohnend ist, ist hiermit die Motivation zur Einstellung
einer/s Kinderchirurg:in gegeben. Salopp gesagt: Der/die
Kinderchirurg:in hat durch die Erméglichung des Perinatalzen-
trums Level | sein/ihr Geld mit der blo3en Anwesenheit bereits
verdient. Und so kommt es, dass eine grof3e Anzahl Kliniken
letztlich ein oder zwei Kinderchirurgiinnen beschéftigen, selbst
in groBBen oder universitdren Krankenhdusern. Seit 2006 ist die
Anzahl Perinatalzentren Stufe | auf 160 deutschlandweit
angestiegen (und somit auch die Anzahl Kinderchirurgien).
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Und das sind nun wir

Wir sind etwas ganz Besonderes: Kolibris! In der Literatur ist
der Kolibri ein Symbol fiir die Freude am Leben. In der Medizin
bezeichnet man als ,,Kolibri eine seltene, in der Diagnostik und
Therapie besonders herausfordernde Erkrankung.

Pro Jahr werden in Deutschland ca. 1.500 Kinder mit einer
Fehlbildung des Magendarmtraktes, Urogenitaltraktes oder der
Bauchdecke geboren, also all jenen Fehlbildungen, die ein/e
Kinderchirurg:in versorgt. Davon haben ca. 250 — 400 Kinder
eine anorektale Malformation, ca. 200 Kinder einen Morbus
Hirschsprung und ca. 200 Kinder eine Osophagusatresie. )
Diese seltenen und in sich vollig unterschiedlichen Fehlbildungen
werden in ca. 160 Krankenhdusern geboren und ggf. kinder-
chirurgisch versorgt!

Die Diagnose einer Fehlbildung des Magendarmtraktes oder
des Urogenitaltraktes wird hdufig nicht pranatal gestellt. Der
Kontakt zur Kinderchirurgie kommt fur uns Eltern meist véllig
unerwartet in einem der verletzlichsten Momente unseres
Lebens: Wir empfinden unglaubliche Freude Uber die Geburt
unseres Kindes und gleichzeitig riesige Trauer und Angst
aufgrund der Diagnose einer komplexen Fehlbildung.

Eltern besitzen in diesem Moment der emotionalen Notlage
haufig nicht das Wissen und die Kraft, die Versorgungsstruk-
turen kritisch zu hinterfragen. Sie wollen und missen erstmal
den Behandelnden vertrauen. Dieser Moment erfordert also
besonderen Schutz durch das System!

Fehlbildung Pravalenz pro 10.000 I Anzahl pro Jahr in
Lebendgeburten I Deutschland

Anorektale Malformation 5,4 i 409

Morbus Hirschsprung 26 197

Spina bifida 29 220
Osophagusatresie 2,6 197
Dinndarmatresie 4,1 311

Spina bifida 29 220
Zwerchfellhernie 2,6 197
Omphalozele 2,0 152
Gastrochisis 2.7 205
Gallengangsatresie 0,6 45
Blasenextrophie 0,4 30
Urethralklappen 16 121

Tabelle | Fehlbildungen
Haufigkeit der meisten komplexen Fehlbildungen der Kinderchirurgie in
Deutschland pro Jahr (7); ergéinzt durch Angaben zu Morbus Hirschsprung®®

Es geht auch anders! — Beispiel Kinder-Herzchirurgie

~Wie unglnstig diese Verteilung ist, sieht man im Vergleich zur

KinderHERZchirurgie: Pro Jahr werden in Deutschland ca.
3.000 Kinder mit einem Herzfehler geboren, der operativ
versorgt werden muss. Diese werden in ca. 20 kinderHERZchi-
rurgischen Zentren operiert. Aus meiner Sicht gibt es folgende
Grinde fur eine Zentralisierung der KinderHERZchirurgie
gegenliber der dezentralen Kinderchirurgie:

I. Die KinderHERZchirurgie ist aus der ErwachsenenHERZ-
chirurgie hervorgegangen und diese war seit jeher viel
zentralisierter.

2. Herzchirurgie bedarf eines hohen personellen und struktu-
rellen Aufwands. Eine Herzlungenmaschine ist so kostenin-
tensiv, dass sie sich erst ab einer gewissen Fallzahl lohnt.

3. Fur die KinderHERZchirurgie gibt es verbindliche Struktur-
vorgaben, also Mindestanforderungen an die personelle und
strukturelle Ausstattung einer Klinik.

4. Herzfehler sind hdufig pranatal bekannt, somit haben die
Eltern Zeit, sich fiir oder gegen eine Klinik zu entscheiden.

Von drztlicher Seite habe ich schon hiufiger das Argument
gehort, dass die KinderHERZchirurgie zentralisierter ist, weil
Kinder mit einem Herzfehler bei nicht optimaler Behandlung
versterben. Dieses Argument ist bereits aus ethischer Sicht
abzulehnen, denn es sollte immer eine optimale Behandlung
angestrebt werden, nicht nur dann, wenn das Leben auf dem
Spiel steht, sondern auch wenn es ,,nur" um die lebenslange
Stuhlkontinenz, Harnkontinenz, Potenz, Pflegebedirftigkeit,
Berufsfahigkeit und andere schwere Beeintrachtigungen geht.
Das Argument ist aber auch faktisch falsch, denn leider ist die
Mortalitdt von Kindern mit komplexen Fehlbildungen hoch. )

Fallzahlen Kinderchirurgie

Wie sich die Fille komplexer Fehlbildungen deutschlandweit
verteilen, ldsst sich unter Zuhilfenahme verschiedener Quellen
skizzieren (WeiBe Liste — www.weisse-liste.de, Krankenkassen-
abrechnungsdaten, Publikationen etc.). 2015 berichteten die
136 kinderchirurgischen Abteilungen (darunter 43 mit nur ein
oder zwei Kinderchirurgen:innen als Teil einer Péddiatrie oder
Erwachsenenchirurgie und vier kinderchirurgische Praxen) in
ihrem Qualitdtsbericht insgesamt 462 Korrekturoperationen bei
anorektaler Malformation (3,4 Fille pro Klinik und Jahr), davon
entfielen 87 auf die funf Erstplatzierten. ©

Die aktuellen Krankenkassenabrechnungsdaten fiir den
Zeitraum 2019 — 2021 zu der korrektiven Operation bei ARM
(,,Durchzugsoperation”) sind in Grafik | (siehe nichste Seite)
dargestellt. 84 Standorte flhren eine oder weniger Durchzugs-
operationen pro Jahr durch.
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35,0
30,0
25,0
20,0
150 |~

10,0

Fallzahl ARM in 3 Jahren

5,0 R

0,0 Berereenereee

100 120 140 160 180

0 20 40 60 80

Grafik | Fallzahlen

Vollstationdre Fallzahlen gesetzlich Versicherter nach Entlassjahr im
3-Jahres-Durchschnitt pro Standort fiir die Durchzugsoperation bei
anorektalen Fehlbildungen

(Prozeduren 54954, 54953, 54952, 54951 oder 54950)

Quelle: GKV-Spitzenverband, Krankenkassenabrechnungsdaten
(Tabelle grafisch gestaltet — SoMA e.V.)

Standorte - Kinderchirurgische Einheiten

Die Fallzahlen 2015 — 2017 an den 19 Unikliniken, die einen
kinderchirurgischen Lehrstuhl (also in der Regel eine groBere
kinderchirurgischen Abteilung) haben, wurden in der Publikati-
on von Lacher et al. ® untersucht:

Fur die anorektalen Malformationen lag die durchschnittliche
Fallzahl pro Jahr bei 5,6, mit einer Schwankung von 1—43 Fillen
innerhalb von drei Jahren: also fir einige Kliniken bei weniger
als einem Fall pro Jahr.

3. Zentralisierung tut not!

Zusammenfassend kann man sagen:

* Das deutsche Krankenhaussystem ist dezentral und es gibt in
der Kinderchirurgie keine Steuerung des Leistungsangebotes
nach Haufigkeit und Komplexitéat der Erkrankung/Fehlbildung.

* Es existiert eine Zersplitterung der Kinderchirurgie in 160
teils sehr kleine kinderchirurgische Abteilungen aufgrund der
KnUpfung der Perinatalzentren Level | an das Vorhandensein
eines/r Kinderchirurg:in.

* In diesem System befinden wir uns, deren schwere Diagno-
sen prdnatal in der Regel nicht bekannt sind. Somit verteilt
der Zufall die Félle komplexer Fehlbildungen auf die 160
Kinderkliniken mit Kinderchirurgie deutschlandweit.

Wir brauchen dringend eine radikale Zentralisierung in Bezug
auf die Chirurgie der komplexen angeborenen Fehlbildungen!

Zur besseren Ubersicht teile ich die MaBnahmen zur Zentra-
lisierung in drei Kategorien ein:

| ,,Empfehlung/Erfahrungsberichte"

2., Zertifizierung/Gitesiegel"

3., Gesetzliche Ma3nahmen"

Empfehlung/Erfahrungsberichte

In die Kategorie ,,Empfehlung/Erfahrungsberichte" fallen all jene
MafBnahmen, die wir ergreifen, wenn wir ein Lokal fir den
ndchsten Restaurantbesuch, einen Handwerker fir Reparaturen
oder den Kindergarten fir unser Kind auswéhlen: Wir suchen in
unserem Umfeld oder in den sozialen Netzwerken nach
Empfehlungen und Erfahrungsberichten.

Warum féllt uns dies bei der Auswahl der Kinderchirurgie so
schwer? Diese Frage mdchte ich mit Zitaten von SoMA
Mitgliedern beantworten, die sich riickblickend eine Verlegung
in eine spezialisierte Klinik gewlinscht hitten:

,,Die erste OP war bereits am Tag nach der Geburt, mir wurde
gesagt, es ist ein Notfall, ich hatte wenig Zeit mich zu informieren.”
,»Mir wurde gesagt, die komplette Entfernung des Dickdarmes sei
unproblematisch, denn der Diinndarm werde dann einfach mit
einem Reservoir an das Poloch gendht.“

,,Die Kinderklinik hat einen sehr guten Ruf, somit war ich tiber-
zeugt, mein Kind auch in der Kinderchirurgie in besten Hdnden zu
wissen.

,»Mir wurde gesagt, dass ich mein Kind nicht in eine andere Klinik
verlegen lassen konne, weil es dann auf dem Transport sterben
wiirde.”

Diese Zitate zeigen, dass Patienten-gesteuerte Zentralisierung
fur die Betroffenen nicht regelhaft zu leisten ist.

Zertifizierung/Glitesiegel

In die Kategorie ,, Zertifizierung/Gutesiegel" fallen verschiedene

MaBnahmen. Exemplarisch méchte ich die bedeutendsten

auflisten:

— Europiische Referenznetzwerke (ERN):
Im Rahmen der EU-Initiative zur Verbesserung der Versor-
gung von seltenen Erkrankungen und unter Mitarbeit von
Patientenorganisationen haben sich die ERNs gebildet. Es gibt
24 ERNs, die jeweils eine Gruppe von dhnlichen Erkran-
kungen behandeln. Morbus Hirschsprung wurde in ERNICA
eingruppiert (ERN fur hereditdre und kongenitale Anoma-
lien). Anorektale Malformationen wurden Teil von eUrogen
(ERN fir urorectogenitale Erkrankungen). Expertinnen und
Patientenvertreter:innen aus den Lindern der EU kénnen
sich hierliber vernetzen und besonders komplizierte
Patientenfdlle besprechen, Leitlinien erstellen und For-
schungsvorhaben realisieren.

Uber ERN zertifizierte Kliniken missen Qualititsanforde-
rungen bzgl. Team, Patientenzahlen etc. erflllen. Es gibt in
Deutschland sechs Kinderchirurgien, die in ERNICA zertifi-
ziert sind, und sieben in eUROGEN. Eine Mindestanforde-
rung sind zum Beispiel finf neue Patientinnen und funf
korrektive Operationen pro Klinik und Jahr fur das zertifi-
zierte Krankheitsbild.

— Zentren fur seltene Erkrankungen:
Die Initiative des ,,Nationalen Aktionsbindnisses flr
Menschen mit seltenen Erkrankungen' (NAMSE) hat
begonnen, Zentren zur generellen Behandlung von seltenen
Erkrankungen zu zertifizieren. Ein A-Zentrum muss minde-



Eingriff Hihe der Min-
destmenge

Komplexe Eingriffe am Organsystem Bauchspeicheldriise 20

bei Erwachsenen Tabelle 2 Mindestmengen
Existierende gesetzliche Mindestmengen

Lebertransplantation 20 (Stand 2023)

Nierentransplantation 25 Quelle: Gemeinsamer Bundesausschuss
(www.g-ba.de)

Versorgung von Frith- und Reifgeborenen mit einem Auf- 25

nahmegewicht unter 1250 g

Komplexe Eingriffe am Organsystem Speiserdhre bei Er- 26

wachsenen

Allogene Stammzelltransplantation bel Erwachsenen 40

Kniegelenk-Totalendoprothesen 50

Thoraxchirurgische Behandlung von Lungenkrebs bei Er- 75

wachsenen

Chirurgische Behandlung von Brustkrebs 100

stens 3.000 Fille von seltenen Erkrankungen pro Jahr
nachweisen. Diese kénnen aus unterschiedlichsten Fachbe-
reichen kommen und werden in dem in das A-Zentrum
integrierte B-Zentrum behandelt bzw. im kooperierenden
externen B-Zentrum. Es ware also denkbar, dass ein
Zentrum fiur seltene Erkrankungen viele Fille aus dem
Bereich ,seltene Tumorerkrankungen™ vermittelt und nur
eine anorektale Malformation pro Jahr. Dies ist aus dem
Gutesiegel nicht ersichtlich.

Diesen MafBinahmen ist eines gemeinsam: Sie sind freiwillig. Sie
verhindern also nicht, dass Kliniken, die nicht zertifiziert sind,
weiterhin die seltenen komplexen Fehlbildungen behandeln. Sie
schaffen Transparenz. Diese Transparenz kann allerdings nur
dann durch die Eltern im Sinne einer Zentralisierung umgesetzt
werden, wenn sie noch vor der entscheidenden (hdufig ersten
Operation) zur Verlegung in eine erfahrenere Klinik fihrt.

Zertifizierungen hatten in der Erwachsenenchirurgie einen
geringen zentralisierenden Effekt. Dies gilt bisher auch fur die
Zertifizierung Uber die ERNSs, so viele positive Aspekte sie fiir
die zertifizierte Klinik und die Netzwerkbildung auch haben
mag.

Gesetzliche MaBnahmen

Die effektivste gesetzliche Maf3nahme zur Zentralisierung ist die
gesetzliche Mindestmenge. Anders als die freiwilligen Mindest-
mengen im Rahmen einer Zertifizierung gilt eine gesetzliche
Mindestmenge fur jedes Krankenhaus in Deutschland fUr eine
entsprechende Erkrankung oder einen entsprechenden Eingriff.
Erreicht ein Krankenhaus die Mindestmenge in einem Uber-
gangszeitraum von zwei Jahren nicht, so wird dieser Eingriff in
dem Krankenhaus nicht mehr vergitet und folglich nicht mehr
durchgefihrt. Grundlage fir diese Mal3nahme ist der wissen-
schaftliche Nachweis einer klaren Fallzahl-Ergebnis-Korrelation
fur die genannten Eingriffe/Erkrankungen.

Die bereits existierenden Mindestmengen sind in Tabelle 2
dargestellt. Diese Mindestmengen haben zu einer radikalen
Zentralisierung der Behandlung der entsprechenden Krankheits-
bilder gefiihrt und dariber hinaus die betroffenen Fachdiszipli-
nen dahingehend verdndert, dass eine Subspezialisierung
innerhalb der Fachbereiche fir gewisse Erkrankungen stattge-
funden hat.

Warum wire eine allgemein verbindliche gesetzliche
Mindestmenge in der Fehlbildungs-Chirurgie aus Patienten-
sicht so wichtig?

Die Mindestmenge |6st nicht alle Probleme. Sie ist kein Garant
fur einen wertschdtzenden Umgang mit schwerkranken oder
mehrfachbehinderten Kindern. Sie ist kein Garant fur eine gute
Nachsorge. Sie ist kein Garant fir komplikationsfreie Verldufe.
Sie ist nicht einmal ein Garant dafir, dass der Chirurg oder die
Chirurgin die Operation gut beherrscht.

Sie hdtte zunidchst einen ganz einfachen Sinn: die Gelegenheits-
versorger, die mit viel zu geringen Fallzahlen unsere Kinder
behandeln, und dies nur tun kénnen, weil diese Kinder zufillig in
dem Einzugsbereich der kinderchirurgischen Einheit geboren
wurden, von der Behandlung auszuschlief3en.

Denn umgekehrt ist klar: Bei Gelegenheitsversorgung kann
keine Arbeitsroutine und ausreichende Erfahrung entstehen. Es
lohnt sich bei Gelegenheitsversorgung nicht, ein aufwendiges
Nachsorgeprogramm anzubieten. Mogliche Komplikationen sind
im Klinikteam nicht ausreichend bekannt und werden zu spat
erkannt. Und ob ein Operationsteam einen Eingriff beherrscht,
der ggf. nicht einmal jéhrlich durchgefihrt wird, ist fragwiirdig.

Hiirden bei der Einfilhrung von Mindestmengen in der

Fehlbildungs-Chirurgie

Die bisherigen gesetzlichen Mindestmengen konnten nur

deshalb eingefihrt werden, weil fir die entsprechenden

Erkrankungen eine Fallzahl-Ergebnis-Korrelation nachgewiesen

werden konnte. Aus folgenden Griinden gibt es fir die

anorektalen Malformation und Morbus Hirschsprung bisher
keine klare Darstellung einer Fallzahl-Ergebnis-Korrelation:

* Die Fehlbildungen sind so selten und in sich ein Spektrum
unterschiedlichster Auspragungen, sodass Flle nicht gut
vergleichbar sind.

* Zusédtzliche Faktoren wie Frihgeburtlichkeit und assoziierte
schwere Fehlbildungen erschweren die Vergleichbarkeit von
Fallen.

* Die Qualitdt einer Behandlung zeigt sich vor allem durch
Langzeitergebnisse, wie Stuhlinkontinenz, Harninkontinenz
oder Sexualfunktionsstorungen. Diese zeitliche Verzogerung
erschwert die Vergleichbarkeit von Kliniken.

* Die Versorgungssituation ist so dezentral, dass es in Deutsch-
land kaum Fallzahl-starke Kliniken gibt, die als Vergleich
dienen kénnten.
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Die Europiischen Referenznetzwerke empfehlen deswegen in
ihrem Handbuch zur Erstellung von Leitlinien ,,subsididre
Evidenz' heranzuziehen, also Behelfs- oder Reservemethoden
des Wirksamkeitsnachweises. Hierzu zdhlen zum Beispiel
Vergleiche mit anderen Landern, mit dhnlichen, aber hdufigeren
Krankheitsbildern im Bereich der Erwachsenenchirurgie,
Einzelfallberichte und das Auftreten von Fehlern als Indikator-
ereignissen.

Fazit

Es gibt zurzeit keine flichendeckende Mafinahme zur Zentrali-
sierung der Behandlung von anorektalen Malfomationen und
Morbus Hirschsprung. Von der Zentralisierung durch den
Erfahrungsaustausch Betroffener sind jene ausgeschlossen, die
sprachlich, organisatorisch oder auch emotional nicht die
Mboglichkeit haben, frihzeitig aktiv Hilfe zu suchen, oder auch
jene Patientiinnen, die bereits frih nach der Geburt keine
elterliche Hilfe zur Verfiigung haben und ginzlich auf die
Versorgungsstrukturen/Institutionen angewiesen sind.

Netzwerkbildung und freiwillige Zertifizierungen helfen guten
Kliniken, besser zu werden und Behandlungsmoglichkeiten in
einem Expertennetzwerk zu verbessern. Sie sind keine
MaBnahme zur Zentralisierung, da Gelegenheitsbehandler mit
niedrigen Fallzahlen durch diesen Prozess nicht ausgeschlossen
werden.

Eine gesetzliche Mindestmenge ist aufgrund der Seltenheit und
Komplexitat von komplexen Fehlbildungen notwendig und ldsst
sich durch die Fallzahl-Ergebnis-Korrelation bei vielen dhnlichen
Eingriffen begriinden. Subsididre Evidenz kann und muss hier zu
Rate gezogen werden.

Eine Zentralisierung der Fehlbildungs-Chirurgie wird letztlich
allen nutzen: an erster Stelle uns Betroffenen und das ist das
Entscheidende. Aber sie wird auch der neuen Generation
Kinderchirurg:iinnen nutzen, die ehrlich und erfillt ihren Beruf
ergreifen und in einem modernen Fachgebiet wachsen kénnten,
welches flr unterschiedliche Kinderchirurgiinnen einen Platz
bietet: fir diejenigen, die die Grund- und Regel-Kinderchirurgie
mit viel Erfahrung leisten, und fur diejenigen (zahlenmalig
wenigeren), die die Fehlbildungs-Chirurgie voranbringen.
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