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Selbsthilfeorganisation fur
Speisershrenerkrankungen

Zentren fir die Osophagusatresie
in Deutschland

- Warum uns das Thema eine Sonderverséffentlichung wert ist -

Bundesgesundheitsminister Karl Lauterbach hat nach
der Covid-Pandemie eine Regierungskommission ins
Leben gerufen, die unabhdngig von den wirtschaft-
lichen Interessen der Krankenhduser oder Berufsver-
bdnden das Thema einer modernen und bedarfs-
gerechten Krankenhausversorgung wissenschaftlich
untersuchen soll. Zu unterschiedlichen Themenbl&cken
werden Stellungnahmen erarbeitet, die dann in den
Gesetzgebungsprozess als Empfehlungen eingebracht
werden sollen. Wie immer bei solchen Reformvorha-
ben, werden noch viele Gesprdche notwendig sein,
Kompromisse geschlossen und Nachbesserungen erar-
beitet werden. Daher ist es wichtig, in diesem Prozess
auch als Patientenorganisation die Stimme zu erheben.

Am 22. Juni 2023 wurde die finfte Stellungnahme der
Regierungskommission veroffentlicht.

https://www.bundesgesundheitsministerium.de/presse/pressemitteilungen/

potenzialanalyse-krankenhausreform.html

Aus der Zusammenfassung in der finften Stellung-
nahme zitieren wir:

»Eine Umverteilung relevanter Anteile der Versorgung
von der — mit schlechteren Outcomes und héheren Ri-
siken einhergehenden — Gelegenheitsversorgung durch
Klinikstandorte mit geringen Fallzahlen hin zu speziali-
sierten Krankenhdusern hat ein sehr groBes Potenzial, die
Gesundheitsversorgung deutlich zu verbessern.

»Die Studie bestdtigt den Kern der bisher beschriebe-
nen Krankenhausreform. Qualitét rettet Leben. Die
Krankenhausreform wird zehntausende Menschenle-
ben retten pro Jahr. [...] . Wir werden daher bei den
Qualitdtszielen keine Kompromisse machen. Im Gegen-
zug missen die Kliniken gut bezahlt werden, die ihre
Patientinnen und Patienten auch gut behandeln. Wir
brauchen eine gute und schnell erreichbare Grundver-
sorgung. Aber nicht jedes Haus muss auch jede medi-
zinische Behandlung anbieten. Komplizierte Eingriffe
sollten ausschlieBlich in spezialisierten Kliniken und durch
sehr gut qudlifizierte Mediziner erfolgen! Das verbessert
Behandlungsqualitit und letztlich auch die Uberlebens-
und Genesungschancen der Patientinnen und Patienten.”
Zitat: Bundesgesundheitsminister Prof. Karl Lauterbach

KEKS hofft nun, dass diese Erkenntnisse auch fir eine
patientenzentrierte strukturelle Neuordnung fir die
Neugeborenenchirurgie angewendet werden kdnnen.
Das groB3te Problem ist und bleibt die groBe Zahl an
Gelegenheitsversorgern, die weder strukturell auf
die Versorgung dieser komplexen Patientlnnen einge-
stellt sind noch eine Expertise fur das frihe Komplika-
tionsmanagement erzielen kénnen. Eine qualifizierte
Nachsorge und ein kompetenter Umgang mit seltenen
spaten Komplikationen kdnnen in diesen Kliniken nicht
erwartet werden.



Lertifizierung oder Zentralisierung in der
Fehlbildungschirurgie?

- das eine tun, ohne das andere zu lassen -

Als die Vizeprdsidentin der Deutschen Gesellschaft fur
Chirurgie (DGCH) Frau Prof. Christiane Bruns im Inter-
view des Berufsverband Deutsche Chirurgie (BDC) im
Marz 2023 gefragt wurde, was die aktuell dringlichs-
ten gesundheitspolitischen Baustellen sind, antwortete
sie kurz und knapp: ,Zentralisierung, endlich.”“ Frau
Prof. Bruns ist Direktorin der Allgemein- und Viszeral-
chirurgie der Uniklinik K3In, Leiterin des zertifizierten
Exzellenzzentrums Osophagus- und Magenchirurgie
und fihrt mit ihrem Team pro Jahr mehr als 200 Ein-
griffe an der Speiserchre und mehr als 100 Eingriffe
am Magen beim Erwachsenen durch. Das sind Fallzah-
len, die aus kinderchirurgischer Sicht in unerreichba-
rer Ferne liegen, aber wir sind sicher, dass innerhalb
Deutschland kein Weg zu weit ist, wenn es um die Le-
bensqualitdt der kommenden Lebensjahrzehnte eines
Neugeborenen geht.

In dem folgenden Artikel beschreiben wir die kinder-
chirurgische Versorgungssituation in Deutschland und
welche Verdnderungen wir uns als Patientenorganisa-
tion im Sinne aller Menschen, die mit einer Osopha-
gusatresie geboren wurden, winschen. Wir méchten
auBerdem den Unterschied zwischen einer Zertifi-
zierung und einer Zentralisierung darstellen und wie
diese beiden Konzepte sich auf die Versorgungsland-
schaft auswirken.

Die aktuelle Versorgungssituation

Die Operationen von Kindern mit Osophagusatresie
erfolgen in Deutschland dezentral, das heiB3t nicht in
spezialisierten Zentren. AuBer, dass ein chirurgischer
Facharzt (Kinder- oder Erwachsenenchirurg) bei der
Operation der Osophagusatresie mitwirken muss
(operierend oder assistierend) gibt es keine gesetz-
lichen Vorgaben, die diesen Eingriff regulieren. So-
mit kdnnen prinzipiell alle Krankenhduser, die Neu-
geborene oder Sduglinge behandeln, diese Eingriffe
durchfihren. Ob sie dies auch wirklich tun liegt im Er-
messen der Behandelnden.

Die Erfahrungsberichte der Familien, die sich an das
hauptamtliche KEKS-Team fir eine Beratung wenden,
deuten darauf hin, dass betroffene Kinder in strukturell
sehr unterschiedlichen Krankenhd&usern die korrektive
Operation der Speiseréhre erhalten. Die operativen
Ergebnisse und die konsequente Nachsorge scheinen
mit der Erfahrung einer Klinik in Zusammenhang zu
stehen. In den Versorgungswissenschaften hei3t dieser
Zusammenhang ,,Fallzahl-Ergebnis-Korrelation” und er
wird Ublicherweise fir die Fallzahl in einem Kranken-
haus, also der ,,Krankenhaus-Fallzahl-Ergebnis-Korre-
lation* angeben. Ldsst sich der ,,Eindruck® unserer Mit-
glieder in Zahlen ausdricken?

In den Qualitdtsberichten der Krankenhduser werden
jghrlich die Fallzahlen anhand der sogenannten Diag-
nose- und Operationscodes dargelegt. Jeder Erkran-
kung und jeder Operation ist ein Zahlencode zugeord-
net, Uber den zum einen die Kostenvergitung fur die
Klinik erfolgt, der sich aber auch fir die in dieser Ver-
Sffentlichung dargestellten Auswertungen nutzen I&sst.

Die Daten aus dem Qualitatssicherungsverfahren
gemdB § 136 SGB V des Gemeinsamen Bundesaus-
schusses haben wir fir den Zeitraum 2017-2021 ana-
lysiert. Ausgewertet wurden die Prozedurenschlissel
OPS 5-428 Rekonstruktion der Osophaguspassage
bei Atresie und Versorgung einer kongenitalen 8so-
phagotrachealen Fistel. Osophaguselongationen (Vor-
bereitung sekunddre Osophagusanastomose (OPS
5-428-6)) wurden aus der Analyse ausgeschlossen.

Fir jede operierende Klinik wurde die jdhrliche Ge-
samtsumme an Operationen am Osophagus gebildet.

Zwischen 2017-2021 fihrten 117 Krankenh&user kor-
rektive Eingriffe bei Osophagusatresie durch. 87 Kli-
niken operierten in der Zeit von 2017-2021 im Durch-
schnitt weniger als 2 Neugeborene pro Jahr.



Diese Zahlen verdeutlichen, dass eine groBe Anzahl
Kliniken rein zufdllig gelegentlich ein Kind mit einer
Osophagusatresie versorgen, also sogenannte ,Ge-
legenheitsversorger sind. Nur eine geringe Anzahl
Kliniken erreichen durch Zuverlegung héhere Fallzah-
len. Selbst in diesen Kliniken sind die Fallzahlen jedoch
insgesamt niedrig. Im Datenbestand fehlen rund 10%
der Neugeborenen, die nicht in einer gesetzlichen
Krankenkasse versichert sind. Die Zahl der Selbstzah-
ler, also Kinder aus dem Ausland, sind Gberwiegend
in den bereits haufiger operierenden Kliniken anzu-
treffen.

Konnen diese Zahlen nun den Eindruck unserer Mitglie-
der untermavern? Teilweise!

Klar zeigen die Zahlen die dezentrale Versorgungssi-
tuation und dies unabhéngig von der GréBBe des Kran-
kenhauses. Sie zeigen aber nicht, dass die Qualitat in
Krankenhdusern mit geringen Fallzahlen schlechter ist
als in Krankenhdusern mit hohen Fallzahlen, also die
Fallzahl-ERGEBNIS-Korrelation.

Die Probleme mit der Evidenz

Die Ergebnisse der korrektiven Operation lassen sich
anhand unterschiedlicher Parameter messen.

Umgehend messbare Parameter sind z.B. Anzahl der
Bluttransfusionen, Nachbeatmungszeit, Krankenhaus-
verweildaver, Mortalitat, Nahtinsuffizienz, erneute
Operationen. Diese Daten lassen sich letztlich aus Ab-
rechnungsdaten erkennen.

Schwieriger zu messende Parameter sind die Lang-
zeitergebnisse der Kinder. Diese lassen sich nur bei
guter Nachsorge aus Registerdaten erkennen.

Egal welche Daten man nutzt, bleiben folgende Pro-
bleme zur Erfassung einer Fallzahl-Ergebnis-Korrela-
tion:

¢ Unsere Kinder sind durch unterschiedliche Begleit-
fehlbildungen oder Frihgeburtlichkeit schlecht zu
vergleichen.

¢ Es gibt kaum Kliniken mit hohen Fallzahlen, mit de-
nen man die Kliniken mit niedrigen Fallzahlen ver-
gleichen konnte. Eine Klinik mit 8 Fallen pro Jahr
stellt zu einer Klinik mit 3 Féllen pro Jahr noch
keinen deutlichen Unterschied im Fallzahlvolumen
dar.

* Woméglich operieren Kliniken mit héheren Fall-
zahlen und somit zuverlegten Patientlnnen die
schwierigeren Fdlle und hatten somit schlechtere
Ergebnisse, obwohl sie ggf. bessere Qualitat in
der Behandlung bieten.
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Diese Probleme, Evidenz fir den Eindruck unserer Mit-
glieder zu finden, liegen in der Natur der Fehlbildung,
ihrer Haufigkeit und der Versorgungsstruktur. Dies
darf aus unserer Sicht nicht dazu genutzt werden, die
dezentralen Versorgungsstrukturen zu rechtfertigen.

Die Handbiicher der Europdischen Referenznetzwerke
zur Leitlinienerstellung bei seltenen Erkrankungen ERN
Guideline Handbooks bietet hierfir einen Lésungsan-
satz. Bei Erkrankungen, bei denen aufgrund ihrer Sel-
tenheit klassische Studiendesigns oder Datenauswer-
tungen nicht moglich sind, kann ,subsididgre Evidenz*
zum Einsatz kommen. Darunter fallen zum Beispiel
Fallberichte, Erkenntnisse zu dhnlichen Krankheitsbil-
dern oder mechanisch-funktionelle Vorstellungen.

Ein anderes Beispiel fur subsididre Evidenz ist der Ver-
gleich mit den Zahlen vergleichbarer Diagnosen oder
anderer Lénder. Eine seltene angeborene Erkrankung,
fir die in England eine geringere Mortalitat und Mor-
biditat nach der Zentralisierung evident belegt wer-
den konnte, ist die Gallengangsatresie'.

Schweden und auch die Niederlande haben sich be-
reits 2017 fur eine gesetzliche Festlegung zur Zentra-
lisierung entschieden. Aus Gesprdchen mit Vertretern
der Patientenorganisationen in diesen Ldndern kénnen
wir schon erkennen, dass die Begleitung und Betreu-
ung in der Wahrnehmung der Familien sich deutlich
positiv entwickelt hat. Mit ersten Daten zur Kranken-
haus-Fallzahl-Ergebnis-Korrelation ist in nicht zu ferner
Zukunft zu rechnen.

Sicherlich ist die Operation an der Speiserchre eines
Erwachsenen anders als die Operation bei Osopha-
gusatresie eines Neugeborenen. Die Herausforde-
rungen der Behandlung vor und nach der Operation,
Herausforderungen an die Beatmung sowie die In-
tensivmedizinische Betreuung scheinen aber dhnlich.
Genauso wie in der Erwachsenen-Osophaguschirurgie
sind auch bei der Osophagusatresie die Komplikatio-
nen der Lunge sowie die Insuffizienz der Speiserdhren-
naht? fihrend.

Zentralisierung durch Zertifizierung

Bereits 2018 und 2019 wurden in den internationalen
Konsenskonferenzen durch das Europdische Referenz-
netzwerk ERNICA (ERN angeborene Fehlbildungen des
Magen-Darmiraktes) die Notwendigkeit eines multi-
disziplindren Teams fur die Versorgung von komplexen
Fehlbildungen hervorgehoben. Auch einigten sich die
Experten auf ein Minimum von 5 korrektive Opera-
tionen der Speiserdhre pro Jahr, sowie mindestens 20
Fdlle in der strukturierten Nachsorge und Transition als
Mindestkriterium® fir die Voraussetzung einer diagno-
sespezifische Expertise. Bindend sind diese Konsens-
entscheidungen nicht, sie sind Experten-Empfehlungen.
Die ERNICA Kliniken wurde hinsichtlich der Erfillung
spezifischer Kriterien dieses Jahr in einem Evaluations-
prozess auditiert.

KEKS hat bereits Uber EA Best Cert mehrfach im Kru-
melchen berichtet. Diese Zertifizierung von Patien-
tenorganisationen ist ein strukturierter Qualitdtsent-
wicklungsprozess. Ziel ist eine Weiterentwicklung der
Versorgung fir Menschen mit Osophagusatresie und
deren Familien. Auch die vertiefte Vernetzung der
nicht-chirurgischen Fachgebiete ist KEKS ein wichtiges
Anliegen.

Gemeinsam ist allen Zertifizierungen, dass sie freiwil-
lig sind und somit Klinken ansprechen, die bereits eine
gewisse Expertise und auch Fallzahl in Bezug auf die
Fehlbildung besitzen.

Zertifizierungen machen die guten Kliniken noch
besser.

Umgekehrt fihren sie allerdings nicht dazu, dass Ge-
legenheitsversorger von der Behandlung ausgeschlos-
sen werden. Sie helfen also auch in der Zukunft nicht
den 295 Familien, die in einem Zeitraum von 5 Jahren
in Kliniken mit weniger als 2 Féllen pro Jahr behandelt
werden. Den Eltern sind die Versorgungsstrukturen
nicht bewusst, sie werden nicht angemessen dariber
vor der Operation aufgeklart. Der Zentralisierungs-
effekt bei einer Zertifizierung ist also einzig und allein
davon abhdngig wie frihzeitig Eltern tber zertifizier-
te Zentren erfahren und ob eine Verlegung durchge-
setzt werden kann. Dies ist ein schwieriges Unterfan-
gen, wenn man bedenkt, dass ein GrofBteil der Kinder

innerhalb der ersten Lebenstage als dringlich operiert
werden und die meisten Eltern zundchst unter Schock
stehen.

Zentralisierung durch gesetzliche MaBnahmen

Mit dem wissenschaftlichen Nachweis einer Kranken-
haus-Volumen-Ergebniskorrelation in der Erwachsenen
Osophaguschirurgie, war die Grundlage zur Einfih-
rung einer gesetzlichen Mindestmenge gelegt. Diese
wurde 2006 durch den gemeinsamen Bundesausschuss
mit 10 Eingriffen pro Klinik pro Jahr beschlossen.

Sie wurde aber zundchst an keine finanziellen Konse-
quenzen geknipft, folglich operierten die Kliniken wei-
testgehend unverdndert weiter und die Krankenkassen
bezahlten weiter. 2017 zeigte eine Studie (Nimptsch
et al), dass obwohl die gesetzliche Mindestmenge be-
steht, im Jahr 2015 nur die Halfte der Krankenhduser
in Deutschland, die Osophaguschirurgie durchfihrten,
mehr als 6 Falle hatten. Nur 20 Krankenhauser fihrten
mehr als 25 Eingriff pro Jahr durch. AuBerdem konnte
belegt werden, dass die Sterblichkeit erst ab einer
Fallzahl von 26 signifikant abnahm.

Ab Januar 2019 wurde die Mindestmenge an die
Vergitung geknupft. Krankenhduser, die weniger als
10 Speiserdhrenoperationen pro Jahr durchfihren,
bekamen diese Eingriffe nicht mehr vergitet und hér-
ten umgehend auf, diese Eingriffe durchzufihren. Es
fand eine radikale Umverteilung statt.

Die Anzahl der Kliniken reduzierte sich vor allem in
den Ballungszentren. 2021 wurde die Mindestmenge
sogar auf 26 pro Klinikstandort erhdht.

Die gesetzliche Mindestmenge hat in der Erwachse-
nen-Osophaguschirurgie zu einer radikalen Zentra-
lisierung gefihrt und dafir gesorgt, dass deutsch-
landweit Kliniken mit einer hohen Arbeitsroutine des
gesamten Teams diese Eingriffe durchfihren.

Dem gesunden Menschenverstand erschlie3t sich nicht,
warum GroBvater Franz fir eine Speiserdhrenopera-
tion im Jahr 2023 gesetzlich geregelt von einem er-
fahrenen Team mit mindestens 26 Operationen pro
Jahr versorgt wird und sein Enkel Franzchen, mit einer
Osophagusatresie méglicherweise in einer Klinik ope-
riert wird, die lediglich ein Mal in den vergangenen 5
Jahren eine Osophagusatresie operiert hat (siehe alle
Kliniken ab Listenposition 44 auf Seite 4). Es gibt auch
keine Evidenz, dass die Krankenhaus-Volumen-Ergeb-
niskorrelation fir komplexe Speiserdhreneingriffe bei
Neugeborenen nicht vorliegt.



Fazit

Die aktuell einzige existierende MaBnahme, die eine
gewisse Zentralisierung fir die (Reparatur-) Chirurgie
der Osophagusatresie erreicht, ist die Eigeninitiative
der Eltern, die durch Austausch mit anderen Patient-
Innen oder durch Informationen der Patientenorgani-
sationen eine Klinik auf der Suche nach einer zweiten
Meinung bewusst auswdhlen. Bei der Erstversorgung
direkt nach der Geburt, in der Eltern sich in einer emo-
tionalen Ausnahmesituation befinden, gelingt es nur
vereinzelt, vor der entscheidenden Operation trans-
parente Informationen zu erlangen. So bestimmt im
Wesentlichen der Zufall Gber das weitere Leben des
betroffenen Kindes und seiner ganzen Familie.

Die Gelegenheitsversorgung ldsst sich durch Leitli-
nien oder Zertifizierungen nicht unterbinden, stellt aus
unserer Sicht aber die aktuell gréBte Bedrohung fur
eine flachendeckende Qualitat in der Behandlung von
Neugeborenen mit der Diagnose Osophagusatresie
dar. Eine Mindestmenge fir die korrektiven Eingriffe
als effektive ZentralisierungsmaBnahme halten wir als
ersten Schritt fir die Behandlung der Osophagusatre-
sie fur zwingend.

Die wissenschaftliche Grundlage fir die Notwendig-
keit einer Zentralisierung muss auch subsididre Evidenz

zulassen, da aufgrund der Seltenheit, der Komplexitat
der Fehlbildung, der Inhomogenitat der Patientinnen
und der zersplitterten Versorgungsstrukturen klassi-
sche Studienvorhaben nicht zielfihrend sind.

»Zentralisierung der Fehlbildungschirurgie. Endlich!*
Um fir dieses Vorhaben Gehdr zu finden in der ak-
tuell laufenden Krankenhausstrukturdebatte ist jede
Unterstitzung wichtig und willkommen. Sowohl Unter-
stitzung von der Pranataldiagnostik, Geburtsmedizin,
Neonatologie und den relevanten Fachgesellschaften
ist willkommen als auch alle KEKS-Mitglieder und Fér-
derer, die uns bundes- und landespolitisch, juristisch
oder publizistisch bei diesem alles entscheidenden
Thema unterstitzen kdnnen.
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