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ZUSAMMENFASSUNG

Einleitung Kinder und Jugendliche mit chronischen Magen-,
Darm-, Pankreas-, und Lebererkrankungen benétigen eine al-
tersgerechte und qualifizierte Behandlung. Anhand einer re-
prasentativen Umfrage wird die strukturelle und personelle
ambulante und stationdre Versorgung von Kindern mit chro-
nischen Magen-, Darm-, Pankreas- und Lebererkrankungen in
Deutschland analysiert.

Methodik 319 Kliniken fir Kinder- und Jugendmedizin sowie
50 kindergastroenterologische Praxen in Deutschland wurden
eingeladen, an der anonymen Online-Umfrage Gber EFS Sur-
vey teilzunehmen. Es wurden die Struktur der Einrichtungen,
Weiterbildungsbefugnisse, Kooperationen, Behandlungs-
bzw. Betreuungsdaten und eine Einschdtzung des Versor-
gungsbedarfs systematisch erfasst und deskriptiv ausgewer-
tet.

Ergebnisse An der Umfrage haben 81 Kliniken und 10 Praxen
teilgenommen. Fast zwei Drittel der Kliniken (n=52) erbrin-
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gen ambulante kindergastroenterologische Leistungen. Meist
bis zu 10 (25,4 %) oder 20 Stunden/Woche (33,8 %). Ein Viertel
der Kliniken bietet keine Sprechstunden an. Der ambulante
Versorgungsbedarf kann von zwei Dritteln der Institutionen
nicht gedeckt werden. Die Hélfte aller Kliniken gab an, dass
der stationdre kindergastroenterologische Versorgungsbe-
darf gedeckt werden kann. Ein Drittel kann diesen jedoch
nicht abdecken und nur selten gibt es ungenutzte Kapazita-
ten. 35 Kliniken (43,2 %) verfligen (iber eine Weiterbildungs-
befugnis gemaR Landesdrztekammer (n=33) und/oder sind
Weiterbildungszentrum der Gesellschaft fiir padiatrische Gas-
troenterologie und Ernahrung (GPGE) (n=18).
Schlussfolgerung Es besteht sowohl ein ambulantes als auch
stationdres Versorgungsdefizit in der Kinder- und Jugendgas-
troenterologie. Dieses resultiert unter anderem aus den 6ko-
nomischen Rahmenbedingungen und Personalmangel. Gut
ausgebildete Facharzt*innen mit Spezialisierung in Kinder-
und Jugendgastroenterologie werden fiir eine flichendecken-
de qualifizierte Versorgung weiterhin benétigt. Zukiinftige
Studien sollten auch den kindergastroenterologischen Versor-
gungsbedarf aus Sicht anderer Gruppen einbeziehen, wie
betroffener Patienten*innen, internistischer Gastroentero-
log*innen und niedergelassener Kinder- und Jugendarzt*in-
nen.

ABSTRACT

Introduction Children and adolescents with chronic gastroin-
testinal, pancreatic and liver diseases need age-appropriate
and qualified treatment. A representative survey is used to
analyse the structural and personnel-related outpatient and

inpatient care of children with chronic gastrointestinal, pan-
creatic and liver diseases in Germany.

Methodology 319 paediatric and adolescent medicine clinics
and 50 paediatric gastroenterology practices in Germany
were invited to participate in the anonymous online survey
via EFS Survey. The structure of the facilities, further training
authorisations, cooperations, treatment and care data and an
assessment of the need for care were systematically recorded
and descriptively evaluated.

Results 81 clinics and 10 practices participated in the survey.
Almost two thirds of the clinics (n=52) provide outpatient
paediatric gastroenterology services. Mostly up to 10
(25.4%) or 20 hours/week (33.8 %). A quarter of the clinics
do not offer consultation hours. Outpatient care needs cannot
be met by two-thirds of the institutions. Half of all clinics sta-
ted that inpatient paediatric gastroenterology care needs can
be met. However, one third cannot cover this and only rarely
are there unused capacities. 35 clinics (43.2 %) have a further
training authorisation according to the state medical associa-
tion (n=33) and/or are a further training centre of the Society
for Paediatric Gastroenterology and Nutrition (GPGE) (n=18).
Conclusion There is a deficit in both outpatient and inpatient
care in paediatric and adolescent gastroenterology. This re-
sults, among other things, from the economic framework
conditions and a lack of personnel. Well-trained specialists
with specialisation in paediatric and adolescent gastroenterol-
ogy are still needed to provide qualified care throughout the
country. Future studies should also include the need for pae-
diatric gastroenterological care from the perspective of other
groups, such as affected patients, internal gastroenterologists
and paediatricians in private practice.

Einleitung

Die Kinder- und Jugendgastroenterologie ist eine der umfassends-
ten Subdisziplinen der Kinder- und Jugendmedizin, da sie sowohl
angeborene als auch erworbene Erkrankungen des Gastrointesti-
naltraktes, der Bauchspeicheldrise, der Leber und Gallenwege so-
wie Erndhrungsstérungen vom Neugeborenen bis zum Adoleszen-
ten einschlieRt, in vielfdltigem interdisziplindren Austausch steht
und Expertise in zahlreichen Untersuchungsmethoden erfordert
[1]. Das Spektrum der Erkrankungen sowie die Untersuchungs-
und Behandlungsmethoden im Kindes- und Jugendalter unter-
scheiden sich in vielen Bereichen erheblich von denen im Erwach-
senalter [1], weshalb in aktuellen Leitlinien der Arbeitsgemein-
schaft medizinischer Fachgesellschaften (AWMF) e. V. Padiatrie-
spezifische Aspekte in S3-Leitlinien der Deutschen Gesellschaft
fur Gastroenterologie, Verdauungs- und Stoffwechselerkrankun-
gen (DGVS) e.V. (z.B. Morbus Crohn, Colitis Ulzerosa, Helico-
bacter pylori, Zdliakie, Gastrodsophageale Refluxkrankheit, Reiz-
darmsyndrom, Autoimmune Lebererkrankungen oder Hepatitis B
und C) beriicksichtigt werden bzw. altersspezifische Krank-
heitsbilder in S2k-Leitlinien der Gesellschaft fir padiatrische Gas-
troenterologie und Erndhrung (GPGE) e. V. (Cholestase im Neuge-
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borenenalter, Obstipation und Stuhlinkontinenz, akute infektiose
Gastroenteritis im Sduglings-, Kindes- und Jugendalter) darge-
stellt werden [2, 3]. Zusétzlich bestehen fiir zahlreiche Medika-
mente in diesem Bereich keine Zulassung fir das Kindes- und Ju-
gendalter und es fehlen kindgerechte Darreichungen und
Dosierungen [4]. Dies erfordert eine qualifizierte altersgerechte
medizinische Versorgung durch Kinder- und Jugendgastroentero-
log*innen [1].

Als Subdisziplin entwickelte sich die padiatrische Gastroente-
rologie ab den 1960er Jahren rapide und miindete u.a. in der
Griindung der European Society of Pediatric Gastroenterology
(ESPG) im Jahr 1968 [5]. In den folgenden Jahren wurden die Be-
reiche Erndhrungsmedizin und Hepatologie in das Fachgebiet ein-
geschlossen. 1974 fand die erste Sitzung der Mitteleuropdischen
Arbeitsgemeinschaft fiir padiatrische Gastroenterologie und Er-
ndhrung statt und 11 Jahre spdter wurde 1985 die deutschspra-
chige gemeinniitzige ,Gesellschaft fiir padiatrische Gastroentero-
logie und Erndhrung“ (GPGE) in Ising gegriindet [6]. 2003
beschloss der 106. Deutsche Arztetag schlieRlich, die Zusatzbe-
zeichnung Kindergastroenterologie fiir Facharzte der Kinder- und
Jugendmedizin einzufiihren - knapp 80 Jahre nach der Anerken-
nung des Facharztes fiir Magen-, Darm- und Stoffwechselerkran-
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kungen im Jahr 1924 auf dem 43. Deutschen Arztetag. Seitdem
wurden die (Muster-) Weiterbildungsordnung in den Landesérzte-
kammern eingefiihrt und Arzt*innen in diesem Spezialgebiet aus-
gebildet. Die Weiterbildungsinhalte orientierten sich dabei an
dem damaligen europdischen Ausbildungscurriculum fir padiatri-
sche Gastroenterologie, Hepatologie und Erndhrung [5]. Hier-
durch sollten vor allem die Defizite in der flichendeckenden Ver-
sorgung chronisch kranker Kinder und Jugendlicher mit Magen-,
Darm-, Leber- und Pankreaserkrankungen beseitigt werden und
eine altersgerechte und qualifizierte Behandlung sichergestellt
werden. Fast 20 Jahre nach Einfiihrung der Zusatzweiterbildung
in Deutschland ist eine systematische Analyse der qualitativen
und strukturellen Versorgungssituation in diesem Versorgungsbe-
reich als Grundlage weiterer Bedarfsplanungen notwendig.

Material und Methodik

Im Auftrag der Gesellschaft fir padiatrische Gastroenterologie
und Erndhrung (GPGE) e. V. erfolgte eine kontrollierte, struktu-
rierte und anonyme Online-Umfrage in Deutschland mit dem On-
lineportal EEF Survey. Hierzu wurden insgesamt 50 Arztpraxen mit
kindergastroenterologischem Schwerpunkt aus dem Mitglieder-
verzeichnis der GPGE e.V. und 319 Kinderkliniken aus dem
Verzeichnis der Deutschen Gesellschaft fiir Kinder- und Jugend-
medizin (DGK]) e.V. um ihre Teilnahme gebeten [7]. Eine Inter-
netrecherche mit den Suchbegriffen ,Klinik“, ,Kindergastroente-
rologie“ und ,(Bundesland)“ ergab 120 Treffer in Deutschland,
welche sich alle auch im Klinikverzeichnis der DGK| fanden.

Im Umfragezeitraum von August bis Oktober 2020 antworte-
ten 10 Arztpraxen (20 % Ricklaufquote) und 81 Kliniken (25 %
Riicklaufquote) aller Versorgungsstufen aus fast allen Bundesldn-
dern (bis auf das Saarland und Mecklenburg-Vorpommern). Insge-
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samt 54 Teilnehmende haben die Umfrage vollstdndig online ab-
geschlossen, 20 haben diese abgebrochen und wurden bei der
Auswertung nicht beriicksichtigt. Weitere 37 Kliniken oder Praxen
haben den Fragebogen ausgedruckt und per Post oder E-Mail zu-
geschickt. Insgesamt bestand der Fragebogen fiir die Kliniken aus
17 Fragen und der Fragebogen fiir die Arztpraxen enthielt 12 Fra-
gen (Supplement). Die ersten 10 Fragen des Fragebogens fiir die
Kliniken und die ersten 7 des Fragebogens fiir die Arztpraxen be-
fassten sich mit Strukturmerkmalen. Die Fragen 11 und 12 des
Fragebogens fiir Kliniken und Frage 8 des Fragebogens fiir die Pra-
xen erfragten die Weiterbildungssituation der Fachdrzt*innen in
der Kindergastroenterologie. Auskunft iber Kooperationspartner
konnten in den Fragen 13 (Klinik) und Frage 9 (Praxis) gegeben
werden. Die Fragen 14 und 15 im Klinikfragebogen sowie Frage
10 und 11 im Praxisfragebogen evaluierten die Anzahlen der am-
bulanten und stationaren kindergastroenterologischen Betreuun-
gen bzw. Behandlungen 2019 fiir Darm-, Leber- und Gallenerkran-
kungen, parenterale Langzeiterndhrung, Patient*innen mit
seltenen Erkrankungen und allgemeine Patient*innen der Kinder-
gastroenterologie, sowie die Anzahl der technischen Untersu-
chungen fiir das Jahr 2019. Eine subjektive Einschdtzung des kin-
dergastroenterologischen Versorgungsbedarfs erfolgte fiir die
Kliniken mit den letzten Fragen (15-17), und fir die Praxis mit
der Frage 12. Durch eine Vorabinformation tiber die wéhrend des
Surveys abgefragten Daten sollte die Abbruchquote geringgehal-
ten werden.

Die Daten wurden anonym in einer Access-Datenbank (Micro-
soft) erfasst und in IBM SPSS 2.6 sowie teilweise auch mit Graph-
Pad Prism 9 (GraphPad Software LCC) statistisch ausgewertet. Ne-
ben deskriptiver Statistik wurden zweiseitige ungepaarte t-Tests
fiir Gruppenvergleiche durchgefihrt.
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» Abb. 1 Jdhrliche Versorgung von Patienten aus verschiedenen Erkrankungsgruppen nach KlinikgroBe. Anzahl von Patienten mit chronisch-ent-
ziindlichen Darmerkrankungen (CED), langzeitparenteraler Erndhrung (PARENTERAL), Pankreaserkrankungen (PANKREAS) und Leber- oder Gallen-
wegserkrankungen (LEBER) im Vergleich zwischen Kliniken unter 50 und = 50 Betten als Punktdiagram mit Median. Es wurden zweiseitige unge-

paarte T-Tests durchgefiihrt, nur fiir CED ergab sich ein p<0.05.
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Die Ethikkommission Ulm wurde zu Beginn (iber das For-
schungsprojekt informiert. Aufgrund des Studiendesigns, das kei-
ne Untersuchung von Patient*innen vorsieht, war kein formaler
Ethikantrag erforderlich.

Atemtestdiagnostik

63

178
124
232

Ergebnisse

An der Umfrage nahmen 81 Kinderkliniken aus allen Versorgungs-
stufen teil. Hauptsachlich waren dies n=36 (45,7 %) akademische
Lehrkrankenhduser (AKLKH), n=14 (17,3 %) Krankenhauser (KH)
mit Schwerpunkt- und n=15 (18,5 %) mit Maximal- oder Zentral-
versorgung (groRe stddtische Kliniken und Universitatskliniken).
Ein Drittel der Kinderkliniken (26 von 78) hatten 50 bis 100 Betten
und ein Fiinftel (19,2 %) mehr als 100 Betten. Weniger als 50 Bet-

24-Stunden-
Impedanz/|
pH Metrie
43

21

13

28

)
.i"'-!' lg ten hatten Kliniken der Grund- (n=2; [2,6 %]) und Regel- (n=11
35 B oo om [14,1 %]), Schwerpunkt- (n=9) und Maximalversorgung (n=2) so-
wie AKLKH (n=12) und eine Rehaklinik angegeben.
© Die jdhrlichen stationdren fachspezifischen Behandlungen im
E Jahr 2019 lagen von 71 Kliniken vor. Durchschnittlich wurden jahr-
S g lich 981 Patient*innen behandelt (von 15 bis 10.850, Std.-Abw.
g g el | l= 1545). Eine kontinuierliche ambulante oder stationdre Versor-
gung erfolgte bei durchschnittlich 49 Patient*innen mit chro-
2 nisch-entziindlichen Darmerkrankungen, 27 mit Leber- und Gal-
% lenwegserkrankungen, 6 mit langzeitparenteraler Erndhrung, 10
, < mit Pankreaserkrankungen, 12 Patienten mit seltenen Erkrankun-
g §, gen und 493 Patienten mit anderen gastroenterologischen Er-
€ A f 5 e I krankungen. Der Hauptanteil dieser Patienten wird in Kliniken
o mit =50 Betten betreut (» Abb. 1). Knapp ein Drittel (n =26,
T 32 %) der Kliniken verfiigt tiber eine Tagesklinik, in denen Pa-
ﬁ tient*innen zur Endoskopie (n=25; 96 %), Biologikatherapie
E LIS (n=20, 77 %) oder anderen diagnostischen oder therapeutischen
MaRnahmen (n=18, 72 %) versorgt werden. Kliniken der Grund-
und Regelversorgung haben keine tagesklinischen Einrichtungen.
2 71 Kliniken machten Angaben zum wochentlichen Sprechstun-
° % denangebot. Mehr als ein Viertel dieser Kliniken (n=19, 26,8 %)
. g e S R P gaben an, keine ambulante gastroenterologische Sprechstunden
2 ex N A R anzubieten. Hiufig wurden bis zu 10 (n =18, 25,4 %) oder 20 Stun-
% den/Woche (n=24, 33,8%) angegeben und nur 10 Kliniken
:E (14,1 %) liegen mit ihrer Sprechstundenzeit dariiber (Mittelwert
E:: 16,2; SD 13.1; 0,5-80). Eine ambulante kindergastroenterologi-
c sche Leistungsabrechnung erfolgt bei der Halfte aller teilnehmen-
qg)‘ den Kliniken (n=41). Diese wird hdufig Giber personliche Erméach-
-Cz o tigungen (n=27, 66 %) sowie § 120 SGB V (n=21, 51 %) erstellt,
g E g wobei in 14 Fdllen beide Abrechnungsverfahren zur Anwendung
% 2 g kommen. Der Anteil der Kliniken mit Leistungserbringung als
_;:: g & Hochschulambulanz nach § 117 SGB V (n=6, 15 %) oder iiber am-
2 bulante spezialdrztliche Versorgung § 116b SGB V (n=3, 7 %) ist
—g 5 gering, wovon hier von 2 Kliniken beide Leistungen abgerechnet
2 % werden kénnen.
S s Sonografien werden an allen teilnehmenden Kliniken durchge-
a c = g fuhrt. Haufig werden diese in der eigenen padiatrischen Sonogra-
E °g’1 c @ Eg,. fie (n=53, 65,4 %) oder der Kinderradiologie (n=23, 28,4 %)
S _:3 E _§ g durchgefiihrt. Dariiber hinaus haben viele (n=37; 45,7 %) ange-
_'.'E g ;U § < geben, diese auch selbst in der Kindergastroenterologie durchzu-
- g 5 = E fihren.
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Endoskopien bei Kindern und Jugendlichen wurden an 79 der
81 teilnehmenden Kliniken durchgeftihrt. Haufig erfolgen diese
allein durch die internistische Endoskopie (n=29, 36,7 %), rdum-
lich oder personell interdisziplinar (n=21, 26,6 %) oder rein kin-
dergastroenterologisch (n=16, 20,3 %). Die Sedierung wird in
der internistischen Endoskopie in knapp der Hélfte der Falle durch
Andsthesist*innen (41 %) und Padiater*innen mit intensivmedizi-
nischer Erfahrung (7 %) durchgefiihrt, wihrend diese bei rein kin-
dergastroenterologischem Setting tiberwiegend durch die Kin-
derandsthesie (31 %), Padiater*innen mit intensivmedizinischer
Erfahrung und Fachérzt*innen fir Kinder- und Jugendmedizin
(31 %), padiatrische Intensivmediziner*innen (19 %) und Padia-
ter*innen mit intensivmedizinischer Erfahrung und Facharzt*in-
nen fiir Andsthesie (19 %) erfolgen.

Das kindergastroenterologische Untersuchungsangebot und
die Zahlen fiir Endoskopien, Leberbiopsien, 24-h (Impedanz)-pH
und Atemtestdiagnostik sind in » Tab. 1 dargestellt. Signifikant
mehr Untersuchungen pro Klinik fir obere Endoskopien, Kolosko-
pien, Gastrostoma-Anlagen und Leberbiopsien erfolgten an Kin-
derkliniken mit =50 Betten und in GPGE-Weiterbildungszentren
(» Abb. 2 und » Abb. 3).

Zwei Drittel (n=55, 67,6 %) der Kliniken, insbesondere mit Ma-
ximal- und Zentralversorgung (13 von 15 entsprechend 86,7 %),
verfligen tber einen kindergastroenterologischen Rufdienst. Die-
ser wird meist durch mehrere Fachabteilungen abgedeckt. Die in-
ternistische Endoskopie ist hierbei sehr hdufig (n=41, 74,5 %) und
die Kinderchirurgie in 9 (16,3 %) Krankenhdusern beteiligt.

Fachspezifisch padiatrisch qualifiziertes Personal wurde an 68
der teilnehmenden Kliniken (84 %) beschéftigt. Insgesamt waren
2019 an 42 Kliniken zertifizierte Kindergastroenterolog*innen
(61,8%), an 59 Kliniken Erndhrungsberater*innen, an 52 Kliniken
Mitarbeiter*innen aus dem psychologischen Bereich, an 47 Klini-
ken Endoskopie- bzw. Funktionspersonal, an 13 Kliniken Logo-
pad*innen, an 6 Kliniken Physiotherapeut®innen und an 14 Klini-
ken weitere qualifizierte Berufsgruppen (klinische Linguist*innen,
Schmerztherapeut®innen, Urotherapeut®innen und Kontinenz-
trainer*innen etc.) im Bereich der Kindergastroenterologie spezi-
fisch titig. Insgesamt waren 81 Arzt*innen nach Landesérztekam-
mer (LAK) zertifizierte Kindergastroenterolog*innen mit einem
Beschaftigungsumfang von 56,15 Vollzeitstellen an 42 Kliniken
angestellt (Tabelle Supplement). Das sind durchschnittlich 1,9
zertifizierte Kindergastroenterolog*innen (Variationsbreite von 1
bis 5) auf 1,6 Vollzeitstellen (Variationsbreite von 0,1 bis 4). Eine
Zertifizierung durch die Gesellschaft fir padiatrische Gastroente-
rologie und Ernihrung (GPGE) e. V. lag bei 61 Arzt*innen vor.

Eine Weiterbildungsbefugnis bestand an 35 (43,2 %) Kliniken.
An 32 Kliniken bestand eine volle Weiterbildungsbefugnis der Lan-
desarztekammer (LAK), 18 Kliniken waren durch die Gesellschaft
fur padiatrische Gastroenterologie und Erndhrung (GPGE) als Wei-
terbildungszentren (WBZ) zertifiziert. An fast allen (17 der 18)
WBZ der GPGE bestand gleichzeitig eine Weiterbildungsbefugnis
der LAK. Es befanden sich insgesamt 59 Arzt*innen fiir Kinder-
und Jugendgastroenterologie an 29 Kliniken in der Weiterbildung.

Die Halfte der Kliniken (n=43, 53 %) gaben an, dass der statio-
nare kindergastroenterologische Versorgungsbedarf gedeckt
werden kann. Etwas mehr als ein Drittel (n=31, 38 %) kann diesen
jedoch nicht abdecken und nur selten (n=7, 8,6 %) wird von unge-
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nutzten Kapazitidten berichtet (» Abb. 4). Insbesondere teilneh-
mende Kliniken der Zentral- und Maximalversorgung geben zu
zwei Dritteln an, dass die stationdren Ressourcen nicht ausrei-
chen. Hierfiir werden Personalmangel (rztlich und pflegerisch)
und beschrankte Ressourcen (limitierte Bettenkapazitaten, Kon-
flikt mit Akutversorgung, Engpasse in der Endoskopie) verant-
wortlich gemacht (» Abb.5). Der ambulante Versorgungsbedarf
kann sogar von zwei Dritteln (n=55, 67,9 %) der Institutionen
nicht gedeckt werden (> Abb. 4). Hierfiir werden von 28 Kliniken
(13 AKLKHs und 8 KHs mit Maximal- oder Zentralversorgung so-
wie 7 KHs der Schwerpunktversorgung) 6konomische Rahmenbe-
dingungen als Grund angegeben (» Abb. 5). Zusdtzlich wurden
von 36 Kliniken andere Ursachen angegeben, wie z. B. Mangel an
qualifiziertem Personal (arztlich und pflegerisch, insbesondere
keine verfligbaren Kindergastroenterolog*innen), unzureichende
Verglitung von Leistungen, Beschrdnkungen in der Leistungser-
bringung oder Entzug der Erméchtigung fir ambulante Leistungs-
erbringung, fehlendes Interesse des Einrichtungstragers bzw. der
Klinikleitung an Etablierung dieser Subdisziplin sowie einge-
schrankte Ressourcen (rdumliche Limitationen fiir Sprechstunde
oder Sonografie, Konkurrenz mit allgemeinpédiatrischem Versor-
gungsauftrag, regionale kindergastroenterologische Unterversor-
gung v.a. im landlichen Bereich) und lange Wartezeiten fir die
Erstvorstellung in der Spezialambulanz beklagt.

Insgesamt nahmen auch 10 von 50 angefragten niedergelasse-
nen Kolleg*innen an der Umfrage teil, davon betreiben 7 eine kin-
dergastroenterologische Schwerpunktpraxis und ein Kollege eine
kindergastroenterologische Facharztpraxis. Im Durchschnitt wur-
den 700 kindergastroenterologische Behandlungen im Jahr 2019
durchgefiihrt (maximal 2560/]ahr). Das Sprechstundenangebot
lag bei durchschnittlich 12,2 Stunden pro Woche und reichte von
0 (n=1), iiber <10 Stunden/Woche (n=5), <20 (n=2) und 24
(n=1), bis auf 40 (n=1). In 2 Praxen wurden auch Endoskopien
durchgefiihrt. Angaben zu ambulanten Leberbiopsien, Gastrosto-
ma-Anlagen oder 24 h-(Impedanz-) pH-Metrien wurden keine ge-
macht. Die kindergastroenterologische Facharztpraxis fiihrt auch
Gastrostoma-Anlagen und Impedanz-pH-Metrien in einem statio-
naren Setting durch, fiir 2 weitere Praxen trifft das fir die
Impedanz-pH-Metrie zu. In der kindergastroenterologischen
Facharztpraxis besteht auch eine eingeschrankte Weiterbildungs-
méglichkeit fiir Kindergastroenterologie nach LAK. 5 der teilneh-
menden Praxen sind auch Mitglieder in der Arbeitsgemeinschaft
niedergelassener Kindergastroenterologen (ANGKE) der GPGE.

Diskussion

Diese Umfrage mit einer reprasentativen Stichprobe von Kinder-
kliniken aller Versorgungsstufen in Deutschland gewdhrt erstmals
tiefere Einblicke in die strukturelle und personelle Versorgungssi-
tuation in der Kinder- und Jugendgastroenterologie.

Entsprechend der Kinderrechts-Konvention der Vereinten Na-
tionen aus dem Jahr 1989 haben Kinder gemaR § 24 das Recht
auf den hochstmoglichen Gesundheitsstandard und auf Zugang
zu einer entsprechenden Versorgung und Behandlung ihrer Er-
krankungen [8].
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> Abb.2 Vergleich der jahrlichen Untersuchungen und Interventionen nach KlinikgréRBe. Anzahl von Untersuchungen wie Osophagogastroduo-
denoskopie (OGD), Koloskopie, Gastrostoma-Anlagen (PEG-Anlage) und Leberbiopsien im Vergleich zwischen Kinderkliniken unter 50 und = 50
Betten als Kastengrafik mit Darstellung von Median, unterer und oberer Quartile sowie Minimum und Maximum. Bei der Anzahl der Leberbiopsien
findet sich ein echter AusreiRer, der sich auf ein Lebertransplantationszentrum zuriickfiihren ldsst. Es wurden zweiseitige ungepaarte T-Tests

durchgefiihrt. *Ohne Berlicksichtigung des AusreiRers ist der Unterschied zwischen den Gruppen nicht mehr signifikant.
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» Abb.3 Vergleich der jahrlichen Untersuchungen und Interventionen in Abhangigkeit der Zertifizierung als Weiterbildungsstatten der GPGE.
Anzahl von Untersuchungen wie zum Beispiel Osophagogastroduodenoskopie (OGD), Koloskopie, Gastrostoma-Anlage (PEG-Anlage) und Leber-
biopsie im Vergleich zwischen Kinderkliniken ohne (= Nein) und mit (= Ja) GPGE-Weiterbildungszentrum (WBZ) als Kastengrafik mit Darstellung
von Median, unterer und oberer Quartile sowie Minimum und Maximum. Bei der Anzahl der Leberbiopsien findet sich ein echter AusreiRer, der sich
auf ein Lebertransplantationszentrum zurtickfiihren lasst. Es wurden zweiseitige ungepaarte T-Tests durchgefiihrt. *Ohne Berticksichtigung des
AusreiBers ist der Unterschied zwischen den Gruppen nicht mehr signifikant.

Im Gegensatz zur Erwachsenenmedizin mit 951 ambulant tati-
gen Gastroenterolog*innen existiert neben der wohnortnahen
hausarztlichen Versorgung durch Kinder- und Jugenddrzt*innen

keine flichendeckende ambulante spezialdrztliche Versorgung
durch kindergastroenterologische und hepatologische Schwer-
punktpraxen bei niedergelassenen Kinder- und Jugendarzt*innen
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> Abb.4 Ressourcen fiir stationdre und ambulante Versorgung. Ambulante (orange) und stationdre (blau) Ressourcen der Kliniken (Anzahl).
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» Abb.5 Begriindung unzureichender Ressourcen. Ursachen fiir unzureichende ambulante (orange) und stationare (blau) Ressourcen der Kliniken
(Anzahl). Lange Wartezeiten wurden fiir die ambulante Versorgung nicht systematisch abgefragt. Mehrfachantworten waren moglich.

[9, 10]. Diese Umfrage zeigt, dass die ambulante kindergastroen-
terologische Versorgung im Wesentlichen in Spezialambulanzen
der Kinderkliniken an Krankenhdusern der Schwerpunktversor-
gung, Akademischen Lehrkrankenhdusern und Kliniken der Maxi-
mal- und Zentralversorgung stattfindet. Insgesamt 120 Kinderkli-
niken in Deutschland weisen den Bereich Kindergastroenterologie
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gesondert auf ihrer Homepage aus. Dies wird auch durch Anga-
ben der Bundesarztekammer aus dem Jahr 2019 gestiitzt, die ins-
gesamt 278 Kindergastroenterolog*innen verzeichnet haben, von
denen 203 dem stationdren sowie 70 dem ambulanten Sektor zu-
geordnet und 5 ohne Zuordnung aufgefiihrt werden. Insgesamt
59 Kindergastroenterolog*innen (21 %) sind in der Niederlassung
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tatig, aber nur eine an der Umfrage teilnehmende Praxis hat sich
als alleinige kindergastroenterologische Facharztpraxis etabliert.
Ursachlich hierfiir ist die nicht kostendeckende Finanzierung kin-
dergastroenterologischer Leistungen im ambulanten Bereich, so-
dass niedergelassene Arzte mit der Zusatzbezeichnung Kinder-
gastroenterologie aus wirtschaftlichen Griinden gezwungen sind,
ihr Portfolio in der Patientenversorgung einzuschranken. Die ge-
ringe Teilnahme an der Befragung und die angegebenen verhalt-
nismaRig geringen Patientenzahlen und Sprechstundenzeiten be-
statigen dies eindriicklich. Die fehlende Refinanzierung der
sprechenden Medizin ist ein generelles Problem der Gastroente-
rologie, da im EBM nur die endoskopischen Leistungen einigerma-
Ren kostendeckend abgebildet sind [10]. Gerade in Zeiten be-
grenzter Versorgungskapazitaten an den Kliniken lieBe sich die
spezialdrztliche Versorgung auch durch die niedergelassenen Arz-
te in der Flache gewahrleisten und durch Kooperation mit spezia-
lisierten Kinderkliniken und niedergelassenen Gastroenterologen
die Versorgungsqualitdt verbessern.

Seit der Einfiihrung der Zusatzbezeichnung Kinder- und Ju-
gendgastroenterologie ist die Anzahl der anerkannten Kinder-
und Jugendgastroenterologen in Deutschland stetig gestiegen —
2010 hatten nur 75 Arzt*innen eine Zusatzbezeichnung der LAK
[11]. Trotz der Steigerung sind weiterhin nur an knapp zwei Drit-
teln der teilnehmenden Kliniken Kindergastroenterolog*innen be-
schéftigt, obwohl dort Kinder mit Darm-, Leber, oder Pankreas-Er-
krankungen behandelt werden. Dariiber hinaus sind zertifizierte
Kindergastroenterolog*innen hdufig in Teilzeit beschaftigt oder
mit anderen drztlichen Tatigkeiten beauftragt, sowie einige vor-
Gibergehend (z.B. Elternzeit) oder ldngerfristig nicht mehr in
diesem Bereich aktiv tétig (z. B. durch anderen Tatigkeitsschwer-
punkt, Wechsel ins Ausland). Sie stehen somit nicht vollumfang-
lich fiir die kindergastroenterologische und -hepatologische Ver-
sorgung zur Verfligung und die berechnete Anzahl von 20,3
Arztekammer-zertifizierten Kindergastroenterolog*innen pro
1 Million Kinder und Jugendliche unter 18 Jahre in 2019 miisste
entsprechend korrigiert werden. Unsere Umfrage zeigt, dass die-
se Zahl bereits aufgrund der Teilzeittatigkeit um 30 % auf 14,2 pro
1 Million gekiirzt werden msste. Aktuelle Kennzahlen zum Ver-
gleich aus anderen Landern liegen nicht vor [12, 13]. In den USA
waren 2004 ca. 9 Arzt*innen pro 1 Million Kinder exklusiv in der
pddiatrischen Gastroenterologie, Hepatologie und Erndhrung ta-
tig und wurden von einem zunehmenden Anteil an technischer
und pflegerischer Assistenz unterstitzt, um dem Mangel entge-
genzuwirken [12]. Aber auch im Bereich des Assistenzpersonals
wird in der Umfrage iber Mangelsituationen berichtet, die in der
Padiatrie bereits allgegenwartig sind [14]. Ebenso bestétigt der
hohe Anteil an Kooperationen mit anderen Kinderkliniken mit Kin-
dergastroenterologien den Mangel an spezialisierten Kinder- und
Jugendgastroenterolog*innen, der in dieser Umfrage von einigen
Teilnehmern beklagt wurde. Andererseits kdnnen gute standort-
tibergreifende Kooperationen sowohl die spezialdrztliche Versor-
gung als auch ein hohes MaR an Qualitat sicherstellen.

An den meisten Kinderkliniken, die Kindergastroenterolog*in-
nen beschdftigen, besteht bereits eine volle Weiterbildungsbe-
fugnis der LAK (32 von 42; 76 %). Die Mindestanforderung nach
§ 11 der neuen Musterweiterbildungsordnung (MWBO 2018) fiir
die Zusatzweiterbildung Kinder- und Jugendgastroenterologie ist
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die Facharztanerkennung fiir Kinder- und Jugendmedizin und zu-
satzlich 24 Monate (18 Monate nach alter MWBO 2003) Weiterbil-
dung in der Kinder- und Jugendgastroenterologie an einer befug-
ten Weiterbildungsstdtte [15]. Die GPGE bietet ihren Mitgliedern
eine individuelle Zertifizierung als GPGE-Gastroenterolog*in an,
die alle 5 Jahre erneuert werden muss. Im Jahr 2019 gab es insge-
samt 219 von der GPGE zertifizierte Kindergastroenterolog*in-
nen. Von den aktuell insgesamt 36 deutschen GPGE-Weiterbil-
dungszentren nahm die Halfte (n=18) an der Befragung teil
[16]. Erfreulich ist, dass an fast allen Kliniken mit Weiterbildungs-
befugnis auch tatsachlich eine Weiterbildung erfolgt und sich
dort 2019 durchschnittlich jeweils 2 Arzt*innen in der Weiterbil-
dung befanden. An den Weiterbildungszentren werden auch sig-
nifikant mehr Untersuchungen durchgefiihrt, sodass an fast allen
Standorten eine gute praktische Ausbildung der Weiterbildungs-
assistent*innen gewdhrleistet werden kann. Insgesamt kann man
die strukturelle Weiterbildungssituation in der Kinder- und Ju-
gendgastroenterologie in Deutschland als gut bezeichnen. Gut
strukturierte praxisnahe Fort- und Weiterbildungsangebote fiir
Arzte und Pflegende zu versorgungsrelevanten Themen kénnen
zusédtzlich zu einer guten Versorgungsqualitét beitragen.

Weiterhin zeigt die Umfrage, dass an zahlreichen Kliniken auch
dank der Integration von nicht &rztlichem, ausgebildetem und er-
fahrenem Personal innerhalb der Klinik sowie durch Kooperatio-
nen mit anderen Fachabteilungen die geforderte Strukturqualitét
sowie ein pddiatrisch-ganzheitliches Behandlungsspektrum er-
reicht wird [17]. An vielen Standorten sind multiprofessionelle
Teams mit zum Beispiel Funktionspersonal, Erndhrungsbera-
ter*innen und Psycholog*innen verfiigbar. Insbesondere an Klini-
ken der Zentral- und Maximalversorgung ist ein kindergastroente-
rologischer Rufdienst verfiigbar. In Kooperation mit der
internistischen Endoskopie wird meist die Notfallendoskopie ab-
gesichert, da in der Regel aufgrund der unzureichenden Ausstat-
tung mit qualifiziertem Personal kein 24/7 Ruf- oder Bereit-
schaftsdienst abgedeckt werden kann.

Ein Drittel aller teilnehmenden Kinderkliniken (31 von 81) und
zwei Drittel der Kliniken mit Maximal- und Zentralversorgung (10
von 15) geben an, den stationdren Versorgungsbedarf im Bereich
Kinder- und Jugendgastroenterologie nicht decken zu kénnen.
Dieser geduBerte Mangel erfordert eine genauere Analyse der
Versorgungskapazitdten. Als Grund wird neben dem Mangel an
qualifiziertem Personal vor allem die nicht ausreichende Betten-
kapazitat genannt. Deutschlandweit ist seit Jahren die Anzahl der
Kinderkliniken und Bettenkapazitdt an Planbetten stark riicklau-
fig. Allein im Zeitraum von 2004 bis 2017 wurde die Bettenkapa-
zitdt um 2356 Betten bzw. 11,3 % von 20.935 auf 18.579 kontinu-
ierlich abgebaut, das entspricht 22,5 Betten pro 100.000
Einwohner im Jahr 2017 [18, 19]. Dies widerspricht der aktuellen
demografischen Entwicklung, die eine stetige Zunahme der Kin-
der unter 18 Jahren seit 2013 mit 13,075 Mio. auf 13,74 Mio. in
2020 zeigt [20]. AuBerdem sollten bei der Analyse der Versor-
gungsrealitdt, wie von der Deutschen Gesellschaft fiir Kinder-
und Jugendmedizin (DGK]) e.V. gefordert, nicht die Anzahl der
Planbetten, sondern die tatsachlich betreibbaren Betten zu-
grunde gelegt werden [21]. Dies bestatigt auch das Ergebnis un-
serer Umfrage und steht im Widerspruch zur Einschdtzung der
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Bundesregierung, dass keine strukturelle Unterversorgung in der
Padiatrie besteht [22].

In einem Positionspapier des Berufsverbandes Kinder- und Ju-
gendarzte (BvK]) e.V., des PadNetzS, des Paednet Stiidbaden
e.V., des Verbandes leitender Kinder- und Jugenddrzte und Kin-
derchirurgen Deutschlands (VLKKD) und der Landesarztekammer
Baden-Wirttemberg wird vor einer existentiellen Gefdhrdung der
Qualitdt der gegenwartigen vorgehaltenen Strukturen gewarnt
[23]. Weiterhin ist aber auch die flichendeckende ambulante pé-
diatrische Grundversorgung aus Sicht des BvK] in Gefahr [9]. Die
aktuelle epidemiologische Entwicklung und die Zunahme von Kin-
dern und Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen aus dem
Bereich der padiatrischen Hepatologie und Gastroenterologie,
wie zum Beispiel Adipositas mit Fettleberhepatitis, chronischen
rezidivierenden Bauchschmerzen, Nahrungsmittelallergien, Zolia-
kie oder auch chronisch-entziindlichen Darmerkrankungen, fiihrt
zu unzureichenden spezialdrztlichen Versorgungskapazitdten mit
langen Wartezeiten. Das Kindernetzwerk kritisiert bereits seit eini-
gen Jahren eine Unterversorgung von chronisch kranken Kindern
und Jugendlichen [24]. Die Kapazitdten der Spezialambulanzen
werden u. a. aus Kostengriinden wegen unzureichender Re-Finan-
zierung von den Tragern der Einrichtungen weiter reduziert. Diese
Entwicklung wird fiir die Kinder- und Jugendgastroenterologie in
unserer Umfrage bestdtigt. Durch den Verlust der Kinderkranken-
pflege als eigenstandige Ausbildung ist zu befiirchten, dass die
Versorgungssituation in der ambulanten und stationdren Kinder-
krankenpflege in Zukunft noch prekarer wird [14]. Hieraus ergibt
sich fir Kinder- und Jugendliche mit chronischen Darm-, Leber-
und Pankreaserkrankungen, dass der Anspruch auf eine dem Alter
entsprechende medizinische und fachérztliche Versorgung nicht
garantiert werden kann. Eine flichendeckende ambulante und
stationdre Versorgungsstruktur, wie sie in der Erwachsenenmedi-
zin vorgehalten wird, kann fiir die Kinder- und Jugendgastroente-
rologie als nicht realistisch angesehen werden [17]. Eine ambulan-
te gastroenterologische Grundversorgung mit Abklarung und
Behandlung von beispielsweise Bauchschmerzen und Obstipation
kann bereits durch niedergelassene Kinder- und Jugendarzte er-
folgen, hierfiir wird zundchst noch keine spezialdrztliche Konsulta-
tion bendtigt. Dennoch erfordern die epidemiologische Entwick-
lung und die Fortschritte in der Diagnostik und Therapie der
Erkrankungen fiir die schweren, chronischen oder seltenen Er-
krankungen ein facharztliches kindergastroenterologisches Ver-
sorgungsangebot. Hierfiir wird eine entsprechende spezialarztli-
che Bedarfsplanung benétigt. Im Hinblick auf die Versorgung der
Patient*innen und die Ausbildung des &rztlichen Nachwuchses
wird u. a. von der DGK] gefordert, Sprechstunden als Institutsam-
bulanzen fiihren zu diirfen, einen Sicherstellungszuschlag Kinder-
und Jugendmedizin einzuftihren, um die flachendeckende Versor-
gung zu sichern und einen Maximalversorger-Zuschlag fir die
Versorgung von komplexen und chronisch kranken Kindern zu ge-
wdhren [14].

Diese Umfrage beinhaltet Limitationen aufgrund ihres Designs
beziiglich Antwortrate und Erreichbarkeit der Teilnehmenden fiir
Riickfragen [25]. Die Umfrage erfasst mit 81 teilnehmenden Klini-
ken 25 % aller angefragten Kinderkliniken. Es ist anzunehmen,
dass viele der 199 Kliniken ohne Kindergastroenterologie nicht
an der Umfrage teilgenommen haben und sich die Teilnehmen-
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den hauptsachlich aus den 120 Kliniken mit eigener Kindergastro-
enterologie rekrutieren. Diese Annahme ldsst sich aufgrund des
Riicklaufes und der Anonymitdt der Umfrage nicht kldren, sollte
aber als Selektions-Bias bei der Interpretation der Daten beriick-
sichtigt werden. Das wiirde bedeuten, dass sich die Gesamtsitua-
tion auf alle Kinderkliniken tibertragen noch deutlich schlechter
darstellt. Im niedergelassenen Bereich konnten wir nur 40 der 59
laut Bundesérztekammer tétigen niedergelassenen Kindergastro-
enterolog*innen iber das Mitgliederverzeichnis der GPGE identi-
fizieren. Davon haben insgesamt 10 (entsprechend 20 % bzw.
17 %) teilgenommen.

Unser Fragebogen erfasst die Strukturqualitdt anhand einer
anonymen Selbstauskunft und ist nicht Giberprifbar. Die Anony-
mitdt der Umfrage erleichtert moglicherweise auch kritische Ant-
worten zur Versorgungssituation der eigenen Institution. Dies
konnte sich insbesondere fiir die Erhebung der Bedarfsdeckung
vorteilhaft auswirken. Eine nicht anonyme Umfrage hdtte jedoch
einige Vorteile in Bezug auf die Méglichkeiten einer Verbesserung
der Riicklaufquote und Datenanalyse geboten. Fiir eine umfassen-
de Bedarfsanalyse sollten zukiinftig weitere relevante Gruppen,
wie betroffene Patientengruppen bzw. Patientenvereinigungen
und die niedergelassenen Kinder- und Jugendarzte und internisti-
sche Gastroenterologen einbezogen werden.

Schlussfolgerung

Diese Umfrage zeigt, dass die Subdisziplin der Kinder- und Ju-
gendgastroenterologie deutschlandweit an den Kinderkliniken
etabliert wurde und es ausreichend Weiterbildungszentren gibt.
Dennoch besteht hdufig ein ambulantes und stationdres Versor-
gungsdefizit. Hierfiir werden hauptsachlich die 6konomischen
Rahmenbedingungen sowie nicht ausreichende raumliche und
personelle Ressourcen als Ursachen genannt. Die insbesondere
im ambulanten Bereich identifizierten Versorgungsliicken ma-
chen deutlich, dass eine kostendeckende spezialdrztliche ambu-
lante Leistungsvergiitung dringend erforderlich ist. AuBerdem
werden fiir eine qualifizierte Versorgung noch mehr gut ausgebil-
dete Facharzt*innen mit Spezialisierung in der Kinder- und Ju-
gendgastroenterologie benotigt. Zukiinftige Studien sollten auch
die Sicht anderer relevanter Gruppen auf den kindergastroentero-
logischen und -hepatologischen Versorgungsbedarf einbeziehen.
Etwa die Perspektive betroffener Patient*innen, internistischer
Gastroenterolog*innen oder niedergelassener Kinder- und Ju-
gendarzt*innen.

Beitrag der Autoren

Die Autoren haben wie folgt zum Manuskript beigetragen: Kon-
zeption der Umfrage (MZ, CP, MC, SD, SB, SS, RM, AK), Erstellung
der Online-Umfrage (MZ), Durchfiihrung der Umfrage (MZ, CP,
SH), Sammlung und Auswertung der Daten sowie deren Interpre-
tation (MZ, CP), Erstellung des Manuskriptes (CP) und kritische
Revision (alle Autoren).
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Gesellschaft fiir Padiatrische Gastroenterologie und Erndhrung

Interessenkonflikt

Die Autoren geben an, dass keine finanziellen Interessenkonflikte beste-
hen. AK, SB, RM, SS, SD, MC und CP sind Mitglieder der Gesellschaft fir
Padiatrische Gastroenterologie und Erndhrung (GPGE) e.V.; AK, SB, SS,
SD, MC und CP waren zum Zeitpunkt der Umfrage im Vorstand und Bei-
rat der GPGE ehrenamtlich tdtig; SH ist bei der GPGE angestellt. CP ist
Mitglied der Deutschen Gesellschaft fiir Gastroenterologie, Verdauungs-
und Stoffwechselkrankeiten (DGVS) und RM beim Bund niedergelasse-
ner Gastroenterologen (BNG).
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