S @ M l \ SoMA e.V. — Selbsthilfeorganisation fiir Menschen mit Anorektal-Fehlbildungen

Stellungnahme SoMA e.V. zur
Zentralisierung in der Kinderchirurgie durch eine gesetzliche Mindestmenge
fiir die Korrekturoperationen bei
Anorektalen Malformationen und Morbus Hirschsprung

SoMA e.V. unterstutzt die Forderung nach einer bundesweiten gesetzlichen
Mindestmenge von jeweils funf korrektiven Eingriffen pro Jahr pro Standort fur die
planbaren und komplexen Korrekturoperationen bei den Fehlbildungen Anorektale
Malformationen (ARM) und Morbus Hirschsprung (MH).

Dabei hat diese niedrige Mindestmenge das alleinige Ziel, die hohe Anzahl der
Gelegenheitsversorger fur die korrektiven Eingriffe bei ARM bzw. MH (s. Graphik) von
der Behandlung auszuschlieen und eine der Seltenheit der Fehlbildung angepasste
Zentralisierung zu etablieren.

Die Mindestmenge von funf korrektiven Eingriffen pro Jahr ist seit 2017 durch die
ERNICA Statuten (https://ern-ernica.eu/) und die eUROGEN (https://eurogen-ern.eu/)
Regularien auf europaischer Ebene im Rahmen der Europaischen Referenznetzwerke
dezidiert gefordert.

Jedoch haben bisherige freiwillige MalRnahmen zur Zentralisierung in Deutschland
versagt. Deshalb unterstitzen wir folgende Forderungen:

- Die Zentralisierung muss angepasst an die Seltenheit und Komplexitat der
Eingriffe sein.

- Die Versorgungsstruktur muss sich an dem Bedarf der Patientinnen und nicht an
den Interessen der Leistungserbringer orientieren.

- Kinderchirurgische Ausbildungskonzepte und Subspezialisierung mussen auf
eine Verbesserung der Patientinnenversorgung abzielen.

Anfahrtswege zur Klinik sind in der Abwagung zu einer qualitativadaquaten Versorgung
bei den lebensdefinierenden Korrektureingriffen sekundar.

Die operative Versorgung von Kindern mit mehreren Fehlbildungen in unterschiedlichen
Zentren ist ebenfalls zu bevorzugen, gegenuber einer Klinik, die zwar alle Fehlbildungen,
aber jede einzelne sehr selten mit geringer Erfahrung versorgt. Insbesondere Betroffene
der VACTERL Assoziation (ARM mit mindestens zwei Begleitfehlbildungen) bedurfen der
bestmoglichen Behandlung jeder einzelnen Fehlbildung, um Mortalitat und Morbiditat
zu reduzieren.
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KORREKTIVEINGRIFFE BEI ARM IN
DEUTSCHLAND (2019-2021)

iondre 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-Spit band, Krankenk brechnungsd
(Tabelle grafisch gestaltet — SoMA e.V.)

Fallzahl 3-Jahres-Durchschnitt Korrekturoperation

Kinderchirurgische Standorte

Graphik 1. Durchschnittliche Anzahl der Korrektureingriffe bei ARM pro Klinik im Zeitraum 2019-2021
anhand von Krankenkassenabrechnungsdaten: 372 Korrektureingriffe durchschnittlich pro jahr
wurden in insgesamt 115 Kliniken durchgefiihrt. 47 Kliniken flihrten durchschnittlich 1 oder weniger
Korrekturoperationen durch, nur 25 Kliniken fiihrten 5 oder mehr Korrekturoperationen durch.
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