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Antrag
der Abg. Jochen Hauflmann u. a. FDP/DVP

und

Stellungnahme

des Ministeriums fiir Soziales und Integration

Ambulante spezialfachirztliche Versorgung (ASV)
und seltene Erkrankungen in Baden-Wiirttemberg

Antrag

Der Landtag wolle beschlieBen,
die Landesregierung zu ersuchen
zu berichten,

1. wie sich nach ihren Informationen die Angebote fiir ambulante spezialfachérzt-
liche Versorgung (ASV) seit deren Schaffung entwickelt haben;

2. in welchem Umfang diese nach ihren Erkenntnissen bisher seitens der Patientin-
nen und Patienten nachgefragt und tatsachlich genutzt werden konnen;

3. welches ihren Informationen zufolge die wesentlichen Hinderungsgriinde fiir die
Teilnahme an der ASV sowohl seitens des stationdren wie auch des ambulanten
Sektors sind;

4. in welcher Weise sie sich fiir eine Uberwindung dieser Schwierigkeiten einset-
zen wird;

5. welche Erkenntnisse ihr zum Wirken des Nationalen Aktionsbiindnisses fiir
Menschen mit Seltenen Erkrankungen (NAMSE) im Land vorliegen;

6. welche zertifizierten und miteinander vernetzten Zentren aufgrund des Nationa-
len Aktionsplan fiir Menschen mit seltenen Erkrankungen im Land eingerichtet
wurden;

7. wie sich nach ihren Erfahrungen die Situation der qualitétssichernden Anerken-
nung, Finanzierung und damit der addquaten Versorgung von Menschen mit sel-
tenen Erkrankungen dieser genannten Zentren darstellt;

8. vor welchen Herausforderungen sie das NAMSE gestellt sicht, insbesondere im
Hinblick auf die im Sommer dieses Jahres auslaufende Finanzierung;

9. welche Moglichkeiten sie sieht, den Ausbau und die Festigung von Behand-
lungsstrukturen fiir Menschen mit seltenen Erkrankungen zu verbessern;
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10. welche Erkenntnisse ihr iiber die aktuelle Entwicklung im Zusammenhang mit
der Diagnose, Anerkennung und Therapie des Krankheitsbilds chronisches
Fatigue-Syndrom (CFS), auch Myalgische Enzephalomyelitis (ME) genannt,
im Nachgang zu den Ausfithrung der Stellungnahme zur Petition 12/4956
(Drucksache 12/4425), insbesondere hinsichtlich der dort genannten unabhén-
gigen Experten-Arbeitsgruppe zum Themenkomplex, vorliegen.

22.03.2018

Haufimann, Keck, Dr. Timm Kern, Dr. Bullinger,
Reich-Gutjahr, Weinmann, Dr. Schweickert FDP/DVP

Begriindung

Mit Schaffung der ambulanten spezialfachérztlichen Versorgung wurde ein Ange-
bot fiir Patientinnen und Patienten mit komplexen, schwer therapierbaren Erkran-
kungen geschaffen. Die Behandlung erfolgt durch interdisziplindre Arzteteams in
Praxen und Kliniken. Erstmals tibernehmen Vertragsirzte und Krankenhausérz-
te gemeinsam die ambulante hochspezialisierte Versorgung und das zu gleichen
Rahmenbedingungen. Nachdem das Angebot im Jahr 2012 geschaffen wurde, soll
dargestellt werden, wie sich die Konzeption in der Praxis entwickelt hat. Darii-
ber hinaus geht es in dem Antrag um seltene Erkrankungen. Hiervon Betroffene
sind auf besondere Versorgungsqualititen angewiesen. Es hat sich ein Nationales
Aktionsbiindnis fir Menschen mit Seltenen Erkrankungen gebildet, das vor dem
Hintergrund einer auslaufenden Finanzierung zum 30. Juni 2018 eine Verschlech-
terung der Versorgungsqualitét befiirchtet.

Stellungnahme

Mit Schreiben vom 18. April 2018 Nr. 52-0141.5-016/3767 nimmt das Ministeri-
um fiir Soziales und Integration im Einvernehmen mit dem Ministerium fiir Wis-
senschaft, Forschung und Kunst zu dem Antrag wie folgt Stellung:

Der Landtag wolle beschlieffen,
die Landesregierung zu ersuchen

zu berichten,

1. wie sich nach ihren Informationen die Angebote fiir ambulante spezialfachdrzt-
liche Versorgung (ASV) seit deren Schaffung entwickelt haben,

Die ambulante spezialfachérztliche Versorgung (ASV) ist ein Angebot fiir Patien-
tinnen und Patienten mit komplexen, schwer therapierbaren Erkrankungen. Spe-
zialisierte Arztinnen und Arzte verschiedener Fachrichtungen arbeiten dabei in
einem Team zusammen und iibernehmen gemeinsam und koordiniert die Diagnos-
tik und Behandlung. Eine ASV kann von Krankenhédusern sowie niedergelassenen
Fachérztinnen und Fachérzten und Medizinischen Versorgungszentren angeboten
werden.

Nach dem Gesetz ist eine ASV grundsétzlich moglich fiir Patientinnen und Pati-
enten mit Erkrankungen mit besonderen Krankheitsverldufen, seltenen Erkrankun-
gen und Erkrankungszustinde mit geringen Fallzahlen sowie fiir hochspezialisierte
Leistungen. Dieser Versorgungsbereich befindet sich noch im Aufbau. Der Gesetz-
geber hat die Ausgestaltung der gemeinsamen Selbstverwaltung im Gemeinsa-
men Bundesausschuss (G-BA) tibertragen, der hierzu Richtlinien erldsst (§ 116 b
Abs. 4 SGB V). Die Details zu den einzelnen Erkrankungen mit komplexen Krank-
heitsverldufen, seltenen Erkrankungen sowie hochspezialisierten Leistungen wer-
den in so genannten Konkretisierungen als Anlagen zur Richtlinie geregelt.
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Bislang liegen erkrankungsspezifische ASV-Anforderungen fiir folgende Leis-
tungsbereiche vor: gastrointestinale Tumore und Tumore der Bauchhohle, gyné-
kologische Tumoren, Marfan-Syndrom, Mukoviszidose, pulmonale Hypertonie,
Tuberkulose und atypische Mykobakteriose. Die Konkretisierungen zu Rheumato-
logischen Erkrankungen, den Urologischen Tumoren und Morbus Wilson werden
derzeit erarbeitet.

Nach Einfiihrung der ambulanten spezialfachirztlichen Versorgung (ASV) gemaf
§ 116 b SGB V waren in Baden-Wiirttemberg im dritten Quartal 2015 fiir die In-
dikation TBC (Tuberkulose oder atypische Mykobakteriose) 5 von bundesweit
14 ASV-Teams (36 %) angemeldet, fiir die Indikation GIT (Gastrointestinale Tu-
more und Tumoren der Bauchhdhle) 4 von bundesweit 16 ASV-Teams (25 %).

Uberblick zum aktuellen Stand der ASV-Teams:

Inkrafttreten Bund! BW?
Tuberkulose 24.04.2014 35 10
Gastrointestinale Tumore 26.07.2014 115 8
Marfan-Syndrom 30.06.2015 1 1
Pulmonale Hypertonie 01.06.2016 4 2
Gynékologische Tumore 10.08.2016 7 1
Mukoviszidose 18.03.2017 1 1
Summe 163 23
! Angaben Landesverbinde der Krankenkassen und der Verband der Ersatzkassen,
Stand 28. Mérz 2018
2 Angaben KVBW und BWKG; Stand 9. April 2018

Sowohl die Kassendrztliche Vereinigung Baden-Wiirttemberg als auch Landes-
verbdnde der Krankenkassen und der Verband der Ersatzkassen weisen auf den
tiberproportional hohen Anteil an aktiven ASV-Teams in Baden-Wiirttemberg hin
und bewerten das Angebot als iiberaus positiv. Die Geschiftsstelle des Erweiterten
Landesausschusses der Arzte und Krankenkassen unterstiitzt bei der Antragstel-
lung. Fiir die Abrechnung wurden alternative und unkomplizierte Wege angeboten.

2. in welchem Umfang diese nach ihren Erkenntnissen bisher seitens der Patientin-
nen und Patienten nachgefragt und tatsdchlich genutzt werden kénnen,

Nach Einschitzung der gesetzlichen Krankenkassen wird die ASV in Baden-
Wiirttemberg auch deutlich besser angenommen als im iibrigen Bundesgebiet.
Es haben in Baden-Wiirttemberg bei den Indikationen Gastrointestinale Tumoren
und Tuberkulose bereits mehrere Tausend Patienten vom Wirken der ASV-Teams
profitiert. Die Kassenirztliche Vereinigung Baden-Wiirttemberg gibt an, dass im
dritten Quartal 2015 ausschlieBlich fiir die Indikation TBC 289 Behandlungsfille
mit einem finanziellen Volumen von 8.533 Euro {iber die Kassenirztliche Verei-
nigung Baden-Wiirttemberg abgerechnet wurden; mit Abrechnung der Indikation
GIT steigerte sich die Inanspruchnahme der Patienten auf 397 Behandlungsfille
ab dem ersten Quartal 2016 und liegt inzwischen bei iiber 900 Behandlungsféllen
mit Leistungen in Héhe von durchschnittlich 180.000 Euro in den Quartalen des
Jahres 2017.

3. welches ihren Informationen zufolge die wesentlichen Hinderungsgriinde fiir die
Teilnahme an der ASV sowohl seitens des stationdiren wie auch des ambulanten
Sektors sind;

Mit der Einfithrung der ASV wurde von Seiten des Gesetzgebers die Moglichkeit
geschaffen, die Diagnostik und Behandlung seltener Erkrankungen mit iiberarbei-
teten Behandlungspfaden zu hinterlegen und auch in stirkerem Umfang als in der
Vergangenheit zusitzliche Strukturen, wie Gesundheitsamt, Selbsthilfegruppen
etc. in die Diagnostik und Behandlung mit einzubeziehen. Die Umsetzung dieser
Moglichkeiten ist gleichwohl davon abhéngig, dass entsprechende Strukturen vor
Ort verfligbar und ansprechbar sind.
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Als Hinderungsgriinde fiir die Teilnahme an der ASV werden sowohl vonseiten
der ambulant-vertragsérztlich Tétigen als auch von der baden-wiirttembergischen
Krankenhausgesellschaft (BWKG) hohe biirokratische Hiirden, die sich besonders
im Rahmen des Anzeigeverfahrens niederschlagen und gednderte Anforderungen
bei den Teamzusammensetzungen und verénderte Qualifikationsvoraussetzungen
benannt.

Zusammenstellungen der ASV-Teams und deren Anzeige beim Erweiterten Lan-
desausschuss der Arzte und Krankenkassen sowie Meldungen bei Teamédnderun-
gen werden teilweise als aufwéndig empfunden.

Die Vorgaben zu Bereitschaftsdienstzeiten, Vertreterregelungen sowie Fallbespre-
chungen mit beteiligten Arztgruppen sowie zum Nachweis der fachlichen Befahi-
gung wiirden im niedergelassenen Bereich als nachteilig wahrgenommen. Zudem
stehen nach Einschitzung der BWKG insbesondere im Bereich der Pédiatrie die
Vorgaben in Kontrast zu verfiigbaren Arzten mit der entsprechenden Zusatzquali-
fikation.

Auch die Landesverbénde der Krankenkassen und des Verbandes der Ersatzkas-
sen sehen die relativ hohen Anforderungen an die Bildung der Behandlungsteams
und den damit im Zusammenhang stehenden Verwaltungsaufwand als mogliches
Hemmnis bei der Teilnahme an der ASV. Die hohen Anforderungen an die Teams
sind aus Sicht der Landesverbinde der Krankenkassen und des Verbandes der Er-
satzkassen jedoch aus Qualitdtsgesichtspunkten unbedingt notwendig. Das Ziel
der ASV einer verbesserten Patientenversorgung im Vergleich zur bisherigen Re-
gelversorgung durch ein Zusammenwirken der Arzte als Behandlungsteam kdnne
nur gelingen, wenn hohe Anforderungen an die Leistungserbringer hinsichtlich der
Prozess-, Struktur- und Ergebnisqualitit gestellt und diese eingehalten werden.

Die BWKG weist zudem darauf hin, dass im Verlauf der Beratungen im G-BA die
Zugangsvoraussetzungen flir Patienten weiter eingeschrankt werden.

4. in welcher Weise sie sich fiir eine Uberwindung dieser Schwierigkeiten einsetzen
wird;

Die Selbstverwaltung in Baden-Wiirttemberg ist bemiiht, die Vorgaben des G-BA
im Sinne der Verbesserung der Patientenversorgung moglichst praktikabel um-
zusetzen. Dies bezieht sich insbesondere auf Transparenz und Praktikabilitdt im
Anzeigeprozess. Der Erweiterte Landesausschuss (eLA) in Baden Wiirttemberg
hat beispielsweise die Anzeigeformulare auf das Notwendigste verschlankt, Ent-
scheidungsspielraume werden im Sinne einer Optimierung der Patientenversor-
gung ausgeschopft.

Nach Ansicht des Ministeriums fiir Soziales und Integration stellt die ASV eine
wichtige Bereicherung des Gesundheitswesens in Deutschland dar. Sie ist eine
nach den gegenwirtigen Rahmenbedingungen des SGB V ,tatsdchlich gelebte*
sektoreniibergreifende Versorgung von Patientinnen und Patienten mit besonderen
Krankheitsverldufen, seltenen Erkrankungen oder mit einem Bedarf an hochspezi-
alisierten Leistungen.

Bezugnehmend auf die Antwort zu Ziffer 3 ist es angezeigt, die Formalien bei der
Bildung und Aufrechterhaltung der ASV-Teams wie auch die Abrechnungswege
und Abrechnungspriifungen in der ASV zu diskutieren und ggf. weiterzuentwi-
ckeln. Vor dem Hintergrund des sektoreniibergreifenden Ansatzes der ASV ist es
sinnvoll, diese Thematik im Rahmen der im Koalitionsvertrag der Bundesregie-
rung angekiindigten Bund-Lander-Arbeitsgruppe zu erdrtern. Die Bundesregie-
rung sieht darin vor, die ,,Zusammenarbeit und Vernetzung im Gesundheitswesen
auszubauen und zu verstiarken, ,,Behandlungsverldufe ausschlieSlich am medizi-
nisch-pflegerischen Bedarf der Patientinnen und Patienten” auszurichten. Diese
Ansitze sind grundsitzlich zu begriilen, auch wenn sie noch zu unkonkret sind.

Das Ministerium fiir Soziales und Integration hat bereits iiber die Gesundheits-
ministerkonferenz 2017 die Forderung formuliert, zur Verbesserung der sektoren-
iibergreifenden Versorgung im Rahmen einer Bund-Linder-Reformkommission
einen Katalog notwendiger Anpassungen der rechtlichen Grundlagen zu erarbei-
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ten. In einem ebenfalls von Baden-Wiirttemberg initiierten Umlaufbeschluss im
Mirz dieses Jahres wurden die Forderungen der Lénder bekriftigt und konkreti-
siert. Das Ministerium fiir Soziales und Integration will sich engagiert in diesen
Weiterentwicklungs- und Verbesserungsprozess einbringen, der die Patientinnen
und Patienten und deren gute und qualitativ hochwertige Versorgung in den Mit-
telpunkt stellt.

5. welche Erkenntnisse ihr zum Wirken des Nationalen Aktionsbiindnisses fiir Men-
schen mit Seltenen Erkrankungen (NAMSE) im Land vorliegen;

Mit dem Ziel, nachhaltige Verbesserungen in Diagnostik, Therapie und Erfor-
schung seltener Erkrankungen zu erzielen, wurde im Mérz 2010 das Nationale
Aktionsbiindnis fiir Menschen mit Seltenen Erkrankungen (NAMSE) ins Leben
gerufen, ein Zusammenschluss zwischen dem Bundesministerium fiir Gesund-
heit (BMG), dem Bundesministerium fiir Bildung und Forschung (BMBF) und
ACHSE e. V. (Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen) mit 25 weiteren Biind-
nispartnern (ausschlielich Spitzen- und Dachverbénde der wesentlichen Akteure
im Gesundheitswesen auf dem Gebiet der Seltenen Erkrankungen). Das Biindnis
wurde unter anderem gegriindet, um Vorschldge fiir einen Nationalen Aktionsplan
fiir Seltene Erkrankungen zu erarbeiten. Grundlage hierflir waren bereits bestehen-
de Strukturen und europdische Erfahrungen.

Ein Schwerpunkt des Nationalen Aktionsplans fiir Menschen mit Seltenen Erkran-
kungen ist die Bildung von national anerkannten Fachzentren (siche Antwort zu
Frage 6) sowie ein umfassendes Informationsangebot im Hinblick auf die besonde-
ren Versorgungszentren. Vom BMG gefordert wurden beispielsweise das ,,Zentrale
Informationsportal Seltene Erkrankungen® (ZIPSE)“ und ein ,,Versorgungsatlas
Seltene Erkrankungen® (kurz: ,,SE-Atlas®).

Der SE-Atlas weist fiir Baden-Wiirttemberg 5 Zentren fiir seltene Erkrankungen
aus (Universitétskliniken Freiburg, Heidelberg, Mannheim, Tiibingen, Ulm).
Vonseiten des Ministeriums fiir Wissenschaft, Forschung und Kunst wurde eine
Vernetzung dieser 5 Zentren gefordert (,,Netzwerk Seltene Erkrankungen Baden-
Wiirttemberg™). Die Standorte weisen komplementire Strukturen auf.

6. welche zertifizierten und miteinander vernetzten Zentren aufgrund des Nationa-
len Aktionsplan fiir Menschen mit seltenen Erkrankungen im Land eingerichtet
wurden;

Die Universitétskliniken Freiburg, Heidelberg, Tiibingen, Ulm und Mannheim
sind seit dem 1. August 2017 als Zentren fiir seltene Erkrankungen entsprechend
§ 2 Abs. 2 Satz 4 KHEntgG krankenhausplanerisch ausgewiesen. Die Kliniken
sind jeweils als Referenzzentrum fiir seltene Erkrankungen (gemifl NAMSE-An-
forderungskatalog an Typ A Zentren) mit weiteren Fachzentren fiir seltene Erkran-
kungen (gemédll NAMSE-Anforderungskatalog an Typ B Zentren) ausgewiesen.
Die Thoraxklinik Heidelberg ist als Typ B-Zentrum als Bestandteil des Typ-A-
Zentrums des Universititsklinikums Heidelberg ausgewiesen. Die Typ A Zentren
nehmen als Dachstrukturen insbesondere fiir die Versorgung von Patienten mit un-
klaren Diagnosen eine zentrale Rolle an den Standorten ein. Sie umfassen mehrere
Typ B-Zentren und erfiillen zudem u. a. Querschnitts- und Forschungsaufgaben.
Es bestehen bereits sich ergédnzende Strukturen, die fiir Patienten mit unklaren Di-
agnosen eine effiziente und wirtschaftliche Versorgung schaffen. Typ B Zentren
sind Fachzentren fiir einzelne Krankheiten im Sinne einer Krankenhauseinrichtung
(stat. und ambulant) mit Behandlungsangeboten fiir die jeweilige Krankheit. Aus
Sicht der Landesverbdnde der Krankenkassen und des Verbands der Ersatzkassen
sollten parallele Ausweisungen krankheitsbezogener B-Zentren an verschiedenen
Universitétskrankenhdusern vermieden werden.

Die Anforderungskataloge fiir Typ A Zentren (Referenzzentren fiir SE) und Typ-B-
Zentren (Fachzentren fiir SE) wurden durch das NAMSE konsentiert, ein Zerti-
fizierungs- oder Anerkennungsverfahrens auf der Grundlage der Kataloge gibt es
bisher nicht.

Zusatzlich zur Einrichtung und Ausweisung von Zentren fiir seltene Erkrankungen
auf nationaler Ebene beteiligen sich alle Universitétskliniken in Baden-Wiirttem-
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berg auch in sogenannten Europdischen Referenznetzwerken am Austausch auf
europdischer Ebene. Dabei sind Gesundheitsdienstleister in virtuellen Netzwerken
in ganz Europa miteinander verbunden, um gegen komplexe oder seltene Erkran-
kungen vorzugehen, die eine hoch spezialisierte Behandlung und eine Biindelung
von Wissen und Ressourcen erfordern. Konkret sollen sie neue, innovative Ver-
sorgungsmodelle, elektronische Gesundheitsdienste, Therapiekonzepte und Medi-
zinprodukte entwickeln. Sie sollen die Forschung durch umfangreiche klinische
Studien vorantreiben und zur Entwicklung neuer Arzneimittel beitragen.

Bislang beteiligen sich 6 Krankenhduser aus Baden-Wiirttemberg an 17 der 24
verschiedenen Netzwerke. Zwei Krankenhduser fungieren als koordinierende Mit-
glieder. Derzeit lauft eine zweite Welle fiir Bewerbungen um die Teilnahme an den
Referenznetzwerken. Weitere Antrige aus Baden-Wiirttemberg liegen dem Minis-
terium flir Soziales und Integration derzeit nicht vor.

7. wie sich nach ihren Erfahrungen die Situation der qualititssichernden Aner-
kennung, Finanzierung und damit der addquaten Versorgung von Menschen mit
seltenen Erkrankungen dieser genannten Zentren darstellt;

Bei den krankenhausplanerisch ausgewiesenen Zentren fiir seltene Erkrankungen
ist die Qualitdtssicherung insoweit erfolgt, als die Krankenhduser die von ihnen
ausgefiillten Anforderungskataloge gemafl der NAMSE-Konzeption fiir die A- und
B-Zentren vorgelegt haben. Die darin vorgeschriebenen Kernkriterien wurden
samtlich erfiillt, die Qualitétsziele nicht durchgéngig. Die Krankenhduser wurden
im Feststellungsbescheid verpflichtet, alle zwei Jahre, beginnend ab 1. August
2019, die Erfiillung der NAMSE-Kriterien gegeniiber dem Ministerium fiir Sozia-
les und Integration nachzuweisen. Mit Etablierung eines Zertifizierungsverfahrens
ist jeweils das Zertifikat bzw. Rezertifikat zum Zeitpunkt der Ausstellung von den
Krankenhdusern vorzulegen.

Die krankenhausplanerische Ausweisung von Zentren fiir seltene Erkrankungen
ermdglicht es den Selbstverwaltungspartnern vor Ort, im Rahmen der Entgeltver-
handlungen Zuschlége fiir die Wahrnehmung besonderer Aufgaben zu vereinbaren,
die nicht bereits anderweitig, beispielsweise iliber Fallpauschalen im stationdren
Bereich oder Gebiihrenpositionen im ambulanten Bereich finanziert sind. Dabei
handelt es sich in diesem Fall um die Erforderlichkeit von besonderen Vorhaltun-
gen aufgrund der geringen Haufigkeit der Erkrankung. Diese miissen sich an den
Anforderungen des NAMSE fiir entsprechende Zentren orientieren. Im Jahr 2018
verhandeln die Pflegesatzparteien erstmals iiber Zentrenzuschlige fiir Zentren fiir
seltene Erkrankungen. Ziel der Vereinbarung ist die Finanzierung der besonderen
Aufgaben, um eine zielgerichtete Versorgung von Menschen mit seltenen Erkran-
kungen sicherzustellen.

Mit dem GKV-Versorgungsstiarkungsgesetz wurde geregelt, dass auch Patientin-
nen und Patienten mit seltenen Erkrankungen in Hochschulambulanzen behandelt
werden konnen.

Im Rahmen des bundesweiten Innovationsfondsprojektes ,, Translate — NAMSE:
Verbesserung der Versorgung von Menschen mit seltenen Erkrankungen durch
Umsetzung von im nationalen Aktionsplan (NAMSE) konsentierten Maf3nahmen*
(Antrags-ID: NVF1_2016-057) werden bereits Leistungen mit einem Gesamtvo-
lumen von 13.369.534,20 EUR finanziert. Aus Baden-Wiirttemberg sind die Uni-
versitétskliniken Heidelberg und Tiibingen daran beteiligt.

8. vor welchen Herausforderungen sie das NAMSE gestellt sieht, insbesondere im
Hinblick auf die im Sommer dieses Jahres auslaufende Finanzierung,

Ausweislich der Homepage des BMG hat das BMG seit dem Jahr 2010 einschlief3-
lich der Planungen fiir die Jahre 2017 ff. fiir eine Vielzahl von Projekten zu Sel-
tenen Erkrankungen rund 14,6 Millionen Euro zur Verfiigung gestellt, darunter
auch die Kosten fiir Personal- und Sachkosten der Geschéftsstelle des NAMSE (bis
Juli 2018 mit insgesamt 1,4 Millionen Euro). Inwiefern eine Fortfiihrung dieser
Forderung durch das BMG geplant ist, ist der Landesregierung nicht bekannt. Die
Universitétskliniken in Baden-Wiirttemberg sehen bei einer auslaufenden Finan-
zierung durch das BMG die zeitnahe Etablierung eines qualitétsgesicherten Aner-
kennungsverfahren als unsicher an.
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9. welche Mdglichkeiten sie sieht, den Ausbau und die Festigung von Behand-
lungsstrukturen fiir Menschen mit seltenen Erkrankungen zu verbessern,

Die Landesregierung sicht in der krankenhausplanerischen Ausweisung der Zent-
ren fiir seltene Erkrankungen gemdfl NAMSE-Anforderungskatalog an Typ A Zen-
tren eine wichtigen Ansatz fiir die Festigung von Behandlungsstrukturen fiir Men-
schen mit seltenen Erkrankungen. Diese Zentren nehmen krankheitsiibergreifende
Aufgaben wahr und halten krankheitsiibergreifende Ressourcen vor. Die vorge-
haltenen komplementiren Typ B Zentren stellen Fachzentren fiir einzelne Krank-
heiten dar und sichern die krankheitsspezifische Vernetzung der stationdren und
ambulanten Behandlungsangebote mit insbesondere Forschung und Selbsthilfe.

Aus Sicht der Landesverbande der Krankenkassen und des Verbands der Ersatz-
kassen sind die Zentren fiir seltene Erkrankungen institutionell etabliert. Die Zu-
sammenarbeit und Vernetzung dieser Zentren ist von besonderer Bedeutung. Dabei
sind auch moderne, digitale Vernetzungstechnologien zu nutzen. Voraussetzung
fiir eine dauerhaft hochwertige Versorgung von Menschen mit seltenen Erkrankun-
gen ist eine detaillierte patientenbezogene Dokumentation der Zentrums- und Be-
handlungsleistungen sowie die Evaluation der Versorgungsstrukturen der Zentren.
Eine einheitliche, standardisierte und vereinfachte Kodierung seltener Erkrankun-
gen wird nach Einschitzung der Kassen langfristig dazu beitragen, die Behand-
lungsleistung seltener Erkrankungen addquat abzubilden. Eine Verschlechterung
der Versorgungsqualitdt, wie vom Nationalen Aktionsbiindnis fiir Menschen mit
Seltenen Erkrankungen befiirchtet, ist nach Ansicht der Landesverbédnde der Kran-
kenkassen und des Verbands der Ersatzkassen nicht zu befiirchten. Im Gegenteil
wird erwartet, dass aufgrund der Konzentration der besonderen Aufgaben an den
ausgewiesenen Zentren die Qualitdt der Behandlung bei zahlreichen Krankheits-
bildern optimiert wird.

Aus Sicht der Universitétskliniken ist fiir den Ausbau und die Festigung von Be-
handlungsstrukturen fiir Menschen mit seltenen Erkrankungen die Finanzierung
der Grundstrukturen in den Zentren fiir seltene Erkrankungen auf den verschiede-
nen Ebenen (A- und B-Zentren) entscheidend.

10. welche Erkenntnisse ihr iiber die aktuelle Entwicklung im Zusammenhang mit
der Diagnose, Anerkennung und Therapie des Krankheitsbilds chronisches Fa-
tigue-Syndrom (CFS), auch Myalgische Enzephalomyelitis (ME) genannt, im
Nachgang zu den Ausfiihrung der Stellungnahme zur Petition 12/4956 (Druck-
sache 12/4425), insbesondere hinsichtlich der dort genannten unabhdingigen
Experten-Arbeitsgruppe zum Themenkomplex, vorliegen.

Bereits seit 1994 wird um eine Falldefinition fiir das Krankheitsbild chronisches
Fatigue-Syndrom (CFS), auch Myalgische Enzephalomyelitis (ME) in der Wissen-
schaft gerungen. Nach aktuellem Kenntnisstand liegt bislang kein Konzept fiir eine
rein organische Krankheitsétiologie vor. Die wissenschaftliche Diskussion um eine
neue Definition ist noch nicht abgeschlossen.

Das Robert Koch-Institut (RKI) ist auf Anregung der Arbeitsgemeinschaft der
Obersten Landesgesundheitsbehorden (AOLG) iiber das Bundesministerium fiir
Gesundheit (BMG) gebeten worden, die Erkenntnisse iiber das héufig als Um-
welterkrankung angesehene Chronic Fatique Syndrom (CFS) im Rahmen der
Arbeit der Kommission Umweltmedizin aufzubereiten und hat dazu 2015 einen
Bericht ,,Erkenntnisstand zum ,Chronic Fatigue Syndrom‘ (CFS)* vorgelegt. Dar-
aus geht hervor, dass es fiir CFS/ME keinen direkten diagnostischen Zugang gibt.
Die diagnostische Unsicherheit betrifft einerseits die Ermittlung von Ausschluss-
griinden anderer Erkrankungen, die die chronische Erschopfung verursacht haben
konnten, andererseits die bis heute uneinheitlichen Fallkriterien. Zur Therapie wird
beschrieben, dass sich die pharmakologische Behandlung haufig auf Antidepres-
siva konzentriert mit der Begriindung der Komorbididt von CFS/ME und Major
Depression. Im Bericht fasst das RKI unter anderem Folgendes zusammen: Die
Erwartung der Patienten, mit ihren Beschwerden ernstgenommen und medizinisch
wie sozial unterstiitzt zu werden, ist berechtigt. Eine alleinige Zuordnung als psy-
chiatrisches Krankheitsbild erscheint ebenso kontraproduktiv wie die Entwicklung
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weiterer Fallkriterien. Vielmehr sollte an den jeweils individuell im Vordergrund
stehenden Symptomen angesetzt und therapeutisch der Abwértsspirale aus Krank-
heitsstress, verdnderter Wahrnehmung und Verschlechterung entgegengewirkt
werden.

Lucha

Minister fiir Soziales
und Integration



