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Stellungnahme gemaR 1. Kapitel § 8 Abs. 2 S. 1 lit a) Verfahrensordnung des Gemeinsamen
Bundesausschusses (VerfO) der Arbeitsgemeinschaft der Arzte im Mukoviszidose e.V. (AGAM)
zur Heilmittel-Richtlinie (HeilM-RL): Ambulante Ernahrungsberatung bei seltenen angeborenen
Stoffwechselkrankheiten und Mukoviszidose

Sehr geehrte Damen und Herren,

die Arbeitsgemeinschaft der Arzte im Mukoviszidose e. V. (AGAM) bedankt sich fiir die Mdglichkeit zur
Stellungnahme zum geplanten Beschluss des gemeinsamen Bundesausschusses zur Heilmittel-
Richtlinie (HeilM-RL): Ambulante Ernahrungsberatung bei seltenen angeborenen
Stoffwechselkrankheiten und Mukoviszidose.

Die Arbeitsgemeinschaft der Arzte im Mukoviszidose e. V. unterstiitzt die Entscheidung zur Nicht-
Anderung der Heilmittelrichtlinie fur die ambulante Ernéhrungsberatung bei Mukoviszidose
nachdrucklich.

Mukoviszidose ist eine angeborene Stoffwechselkrankheit, die chronisch-progredient verlauft.
Aufgrund der multiplen Organmanifestationen (Lunge, Leber, Bauchspeicheldriise, Darm, Knochen,
etc.) und den unterschiedlichen Therapiesaulen (Ernahrungstherapie, medikamentdse Therapie,
Physiotherapie/Atemgymnastik und psychosoziale Betreuung) ist ein multidisziplinares Team zur
Versorgung von Menschen mit Mukoviszidose notwendig. Nationale und internationale Empfehlungen
bestatigen diese Versorgungsform [1,2]. Im Rahmen von Benchmarkingprojekten wird auf nationaler
und internationaler Ebene die Qualitat der Versorgung von Menschen mit Mukoviszidose kontrolliert
und verbessert [1,2]. Hierbei spielt die hochspezialisierte Versorgung im Rahmen eines Zentrums fur
Mukoviszidose mit Spezialambulanzen eine tragende Rolle mit folgenden Schwerpunkten bei der
ernahrungsberatung:

-Allgemeine Erndhrungsberatung nach Diagnosestellung der Mukoviszidose



-CFRD (Cystic Fibrosis Related Diabetes): Diagnosegesprache mit Ernahrungsberatung und
Insulineinsatz, Auswertung von Blutzuckertagesprofilen, intensivierte Insulintherapie
-Vitaminspiegelbestimmung im Blut der Patienten und Auswertung mit Therapieempfehlung
-Pankreasenzymsubstitution: Regeln, Techniken, Besonderheiten

-Einnahmestrategien von Medikamenten bei bekannter Malabsorbtion und bekannten Interaktionen
von Nahrung und Arzneimitteln

-Erndhrungsberatung nach Organtransplantation

-Dystrophie: Diagnostik und —Behandlung sowie Beratung

-Erndhrungsberatung bei GERD (Gastroesophageal Reflux Disease)

-DIOS (Distales Intestinales Obstruktions Syndrom): Behandlung, Erndhrungsempfehlung

Die Leistung der Erndhrungsberatung im Rahmen der Multiorgankrankheit Mukoviszidose bedarf
eines hohen zeitlichen und inhaltlichen Aufwands. Aus diesem Grund empfehlen wir in den Beschluss
des G-BA eine EBM Ziffer zu integrieren, um die Leistung der Erndhrungsberatung bei Menschen mit
Mukoviszidose adaquat abzubilden. Zusétzlich sollte diese arztliche Leistung eine von dem Arzt
delegierbare Leistung an eine weisungsmafiig unterstellte Ernahrungsfachkraft sein.

Der zeitliche Aufwand fur die Ernédhrungsberatung berechnet sich wie folgt:

45 Minuten ein bis maximal dreimal pro Quartal. Eine Bezifferung dieser Leistung mit 1000 Punkten
pro Zeitstunde Erndhrungsberatung sollte in den Beschluss mit aufgenommen werden.

Mit dieser MalRnahme ware die im Beschluss des G-BA genannte arztliche Erndhrungsberatung bei

Menschen mit Mukoviszidose adaquat abgebildet.

Wir bedanken uns fir die Mdglichkeit zur Stellungnahme zu diesem wichtigen G-BA Beschluss zur
Erndhrungsberatung bei einer der am haufigsten todlich verlaufenden und angeborenen

Stoffwechselerkrankung und stehen fir Rickfragen jederzeit gerne zur Verfligung.

Mit freundlichen GriiRen
Fur die AGAM

Dr. med. Carsten Schwarz

Vorstandsvorsitzender
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Arbeitskreis Ernahrung im Mukoviszidose e. V.
Barbel Palm

1.Vorsitzende ?(/(MUKOVISZIDOSE

Universitatsklinik fir Kinder und Jugendmedizin
Kirrberger Str.
66421 Homburg Saar

Gemeinsamer Bundesausschuss
Postfach 12 06 06
10596 Berlin

Heilmittel-Richtlinie (HeilM-RL): Aufnahme ambulanter Erndhrungsberatung bei seltenen
angeborenen Stoffwechselerkrankungen und Mukoviszidose

Homburg, den 07.10.2014
Stellungnahme des Arbeitskreis Erndhrung im Mukoviszidose e. V (AKE)

Sehr geehrter Herr Vorsitzender,
sehr geehrte Damen und Herren,

der Arbeitskreis Erndhrung im Mukoviszidose e. V. hat sich folgende Aufgaben gestellt:

1. Dem AKE obliegt es, dafiir Sorge zu tragen, die Erndhrungssituation von Patienten mit
Mukoviszidose zu verbessern.

2. Er arbeitet an wissenschaftlichen Fragestellungen, die ernahrungsphysiologische Aspekte
betreffen, mit. Er wirkt an der Erstellung von Leit- und Richtlinien mit.

3. Er ist auf regionaler wie Uberregionaler Ebene ein Forum fiir den fachlichen Austausch und eine
Plattform fir die interne Weiterbildung.

4. Er hat die Aufgabe, Patienten, deren Eltern, Distassistenten, Oecotrophologen und Arzte iiber
erndhrungstherapeutisches Wissen zu informieren.

5. Des Weiteren bemiiht er sich um eine Verbesserung der Versorgungsstruktur der CF-spezifischen
Erndhrungstherapie in Deutschland. Er versteht sich als Mitglied des interdisziplinaren CF-Teams.

6. Er fihrt spezifische Fortbildungsveranstaltungen und Schulungen sowohl fiir Betroffene, als auch
far Fachkrafte durch.

7. Er erstellt Informations- und Schulungsmaterialien

8. Er arbeitet mit nationalen und internationalen Fachorganisationen zusammen und nimmt an deren
Tagungen teil.

Die oberste Prioritat des AKE ist die Verbesserung und Sicherstellung der
ernahrungstherapeutischen Versorgung von Patienten mit Mukoviszidose. Hierzu ist eine

Betreuung der Patienten in einem zertifizierten CF-Zentrum unerlasslich. Allerdings ist — speziell
bei der Behandlung von Erwachsenen mit Mukoviszidose — die derzeitige Versorgung in diesem
Bereich unzureichend und aus der Sicht des AKE eine Verbesserung der Situation ausschlielich



durch eine Aufnahme der ambulanten Erndhrungsberatung bei Mukoviszidose in die
Heilmittelrichtlinie zu erreichen.

Der AKE schlieft sich somit der Beschlussfassung der Patientenvertretung an, nicht jedoch der der
KBV und GKV SV.

Hintergrund:

Mannigfaltige Studien belegen, dass ein guter Erndahrungszustand bei Menschen mit Mukoviszidose
eng mit einer guten Lungenfunktion und somit mit einer hoheren Lebenserwartung und besseren
Lebensqualitat korreliert. Neben der Antibiotikatherapie und der Physiotherapie ist die
Erndhrungstherapie eine tragende Saule innerhalb des Behandlungsregimes bei der Mukoviszidose
und tragt wesentlich zur Verbesserung der Uberlebenswahrscheinlichkeit bei. Eine kontinuierliche
Begleitung und spezielle individuelle Erndhrungstherapie ist demzufolge unerlasslich.

Notwendigkeit der Erndhrungstherapie im ambulanten/h&uslichen Bereich

Ein wesentlicher Teil der Erndhrungstherapie ist die Begleitung und das Erndhrungsmanagement im
ambulanten Bereich. Patienten werden nach kurzer stationarer Liegedauer in das hausliche Umfeld
entlassen, wenn bei ihnen beispielsweise eine PEG implantiert wurde, um sie aufgrund
krankheitsbedingter Dystrophie zusatzlich nachts sondieren zu kénnen. Diese Patienten bediirfen
einer didtetischen Betreuung zu Hause.

Des Weiteren ist die Didttherapie von schwerstkranken Patienten zu nennen, die palliativ versorgt
werden. Ihnen sind, aufgrund der Schwere der Erkrankung, weite Fahrten in ein Zentrum haufig
nicht mehr moglich.

Patienten mit Migrationshintergrund, bei denen sprachliche Barrieren die Behandlung erschweren,
ist eine praxisnahe Schulung im ambulanten Bereich zu erméglichen (Lehrkiiche, Anreichern von
Lebensmitteln mit hochkalorischen Supplementen, Hilfestellung beim Fihren von
Erndhrungsprotokollen, Abstimmen der Rezepte aus dem jeweiligen Heimatland auf die besonderen
diatetischen Erfordernisse der Mukoviszidose sowie entsprechende Berechnung der Enzyme).

Ein wesentlicher Bestandteil der Therapie bei Mukoviszidose stellt die Schulung von Eltern,
GrofReltern und anderen Betreuungspersonen von Kindern mit Mukoviszidose z. B. hinsichtlich der
richtigen Einnahme und Dosisberechnung von Pankreasenzymen dar. Eine wohnortnahe
Diatberatung erlaubte es, einen grofReren Kreis von Personen, die sich regelmaBig um das Kind
kiimmern, einzubeziehen, wie z.B. GroReltern, Tagesmiitter, usw. Es ist erfahrungsgemaR nicht
moglich, alle Betreuungspersonen ans Zentrum anzubinden.

Die diatetische Behandlung wird mit zunehmendem Alter der Patienten aufwendiger:
Komorbiditaten erschweren die Behandlung. Haufig bendtigen die Patienten eine hochkalorische
Erndhrung bei exokriner Pankreasinsuffizienz, Appetitmangel, bei bestehendem Diabetes Typ 3c und
Leberbeteiligung. Gerade bei den Erwachsenen, deren Erndhrungssituation zunehmend komplizierter
wird, sehen wir derzeit eine vollig unzureichende Versorgung mit Erndhrungsberatung. Im Rahmen
von CF-Klimamalinahmen, die der Mukoviszidose e. V. und Herzenswiinsche e. V. den schwerkranken
Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen auf Gran Canaria ermdglicht und finanziert, sehen wir vor



allem erwachsene Patienten, deren Versorgung mit erndhrungstherapeutischer Beratung defizitar ist.
In dem Abschlussbericht, der nach einer solchen KlimamaBnahme am 18. 12. 2007 von einer Kollegin
von uns an den Mukoviszidose e. V. ging, hiel3 es u. a.:

,Von den 11 Patienten hatten lediglich 3 Patienten regelmaRigen Kontakt zu einer CF-erfahrenen
Erndhrungsberaterin. ... Es bestand ein grofSer Bedarf und Interesse an diesem Thema. Meine
Angebote wurden dankbar angenommen. Es war auch dieses Mal erschreckend fiir mich
festzustellen, wie gering der Informationsstand der Patienten ist und wie mangelhaft teilweise die

“u

Therapie bzgl. Erndhrung und Stoffwechsel gerade bei den Erwachsenen ist....“.

Alle Patienten, die in an dieser KlimamafRnhahme teilnahmen, wurden in CF-Zentren betreut, wobei
die drei Patienten, die regelmaRig Didtberatung erhielten, an padiatrische CF-Zentren angebunden
waren.

Aufgrund der desolaten Situation arbeiten wir deshalb seit Jahren lGber unsere Arbeit hinaus
ehrenamtlich, um wenigstens den Patienten, die an einer CF-KlimamaBnahme teilnehmen, den
Zugang zur Ernahrungstherapie zu ermoglichen.

Folgen der fehlenden ambulanten Erndahrungsberatung

Der mangelhafte Zugang erwachsener Mukoviszidose-Patienten zur ambulanten Erndahrungstherapie
kann gravierende gesundheitliche Probleme zur Folge haben. Erlauben Sie die Schilderung eines
konkreten Beispiels:

Ein erwachsener Patient, der in einem guten Erndhrungszustand von der CF-Ambulanz der
Kinderklinik in eine Erwachsenen-Ambulanz gewechselt war, jedoch keinen Zugang zur
Erndhrungstherapie mehr hatte, magerte bei einer Kérperlange von 1,83 m auf 44 kg ab. Seine
Lungensituation verschlechterte sich dramatisch, sodass er transplantiert werden musste. Die
Transplantation gestaltete sich aufgrund seines katastrophalen kdrperlichen Zustandes sehr
schwierig. Er erlitt eine Vielzahl von Komplikationen. Weder die Transplantations-Ambulanz noch die
CF-Ambulanz der Erwachsenen verfligten liber eine Didtassistentin, da die Finanzierung einer
Verordnung ,,Erndahrungsberatung” nicht moglich ist. Schlielich wurde auf Betreiben der Eltern eine
konsiliarische Betreuung des Patienten durch eine mukoviszidoseerfahrene Didtassistentin einer
Kinderklinik organisiert. Inzwischen wiegt der Patient wieder 73 kg und sein Erndhrungszustand ist
stabil. Ware rechtzeitig eine Didtberatung veranlasst worden, hatten entsprechende das Gewicht
stabilisierende MalRnahmen wie Legen einer PEG oder Erndhrung Uiber eine nasogastrale Sonde
durchgefiihrt werden kdnnen und es ware nicht zu diesem dramatischen Gewichtsverlust
gekommen.

Falle wie oben beschrieben flihren zu erhéhten Behandlungskosten: Patienten, bei denen der
Erndhrungszustand zu schlecht ist, um eine PEG zu legen, miissen parenteral erndhrt werden. Die
Kosten flr einen dreiwdchigen stationdren Aufenthalt zur parenteralen Erndhrung (Legung eines
Hickman oder anderen Katheters oder Port) stiinden im Vergleich zu den Ausgaben fir Didtberatung
im ambulanten Bereich in keinem Verhaltnis. Hier konnten die Falle friihzeitig erkannt,
interdisziplinar diskutiert und schlief8lich therapiert werden.



Beispiele fiir Fragen der Ernahrungsberatung bei Mukoviszidose aus der Praxis

1. Ernahrungstherapie der Mukoviszidose im interdisziplindren Ansatz bedeutet, den Patienten
und die aktuelle sich standig wandelnde Erkrankungssituation zu begleiten. Im Laufe des
Lebens entwickeln sich besonders bei Mukoviszidose verschiedene neue Krankheitsbilder
oder Situationen, die eine spezielle Ernahrungstherapie erfordern: Osteoporose, Typ 3 c—
Diabetes mellitus, Ernahrung nach Transplantation, DIOS, Schwangerschaft, nachtliche
Sondierung incl. Enzymgabe und vieles mehr. Auch die Prophylaxe von bedrohlichen
Komplikationen wie Pseudo-Bartter Syndrom ist hier zu nennen. Die
ernahrungstherapeutische Beratung als Bestandteil der Behandlung der multifaktoriellen
Komorbidititen der Mukoviszidose kann von den Arzten nicht alleine abgedeckt werden.

2. Mukoviszidose-Patienten, vor allem im Erwachsenenalter, nehmen eine Vielzahl von
Medikamenten ein. Dies trifft in ganz besonderem MaRe fiir (lungen)-transplantierte
Patienten zu. Dabei kann es zu Wechselwirkungen zwischen Medikamenten und
Lebensmitteln kommen. Diese gilt es zu beachten. Wenn beispielsweise die
Immunsuppressiva nach Transplantation falsch eingenommen werden (der Fett- und
Kaliumgehalt von Lebensmitteln z.B. kann den Spiegel von Immunsuppressiva beeinflussen,
sodass es zu Schwankungen kommt) kann es zur AbstoRung des Organs kommen. Patienten
miissen deshalb in wiederkehrenden Abstdanden regelmaRig geschult werden, um die
korrekte Einnahme der Immunsuppressiva unter nach einer Transplantation sich stark
andernden Lebensumstdnden zu sichern.

3. Ivacaftor (Kalydeco®) als neues Medikament, welches den Basisdefekt der Mukoviszidose bei
einer seltenen Mutation moduliert, kann nur wirksam werden, wenn es in Kombination mit
einer definierten Fettmenge aufgenommen wird. Zudem bestehen Wechselwirkungen des
Medikamentes mit Grapefruits und anderen Zitrusfriichten. Dies muss den Patienten
erlautert werden. Die jahrlichen Kosten fiir dieses Medikament belaufen sich auf etwa
250 000 €. Werden die Patienten erndahrungstherapeutisch nicht ausreichend aufgeklart,
kann lvacaftor (Kalydeco®) seine Wirkung nicht entfalten. Didtberatung gewéhrleistet hier die
notwendige Therapiesicherheit fiir den Patienten und dass die hohen Kosten fiir das
Medikament effizient eingesetzt werden. Daher sollte eine ambulante Diatberatung keine
Frage sein.

4. Ganz besondere Probleme wirft die Ernahrung bei dem Mukoviszidose-assoziierten Typ 3 ¢ —
Diabetes mellitus auf, der mit zunehmendem Alter der Patienten gehauft auftritt. Die
Patienten bendtigen neben der arztlichen Behandlung eine umfangreiche
erndhrungstherapeutische Beratung, um die CF-Ernahrung auf die Erfordernisse des
Diabetes abzustimmen.

Diese Beispiele zeigen, dass eine adaquate Versorgung der Patienten besonders im Erwachsenenalter
durch Anderung der Heilmittel-Richtlinie zum Wohl des Patienten verbessert werden kdnnte. Die
Qualitat der Diatberatung, haufig in den CF-Zentren der Kliniken begonnen, wiirde sich durch die
Moglichkeit der ambulanten Versorgung enorm steigern und diese erganzen. Dies kame letztendlich
dem Patienten zu Gute.



Qualifikation der Leistungserbringer der ambulanten Erndhrungsberatung bei Mukoviszidose

Eine hochqualifizierte Ausbildung ist zur erndhrungstherapeutischen Behandlung
selbstverstandlich unerlasslich und durch keine andere Berufsgruppe als durch Diadtassistenten zu
gewadbhrleisten.

Diatassistenten gehoren zu den bundesrechtlich geregelten, nichtarztlichen Heilberufen (auch
Gesundheitsfachberuf, Medizinalfachberuf). Der Beruf und die Ausbildung zur Diatassistentin und
zum Didtassistenten sind im Gesetz iber den Beruf der Didtassistentin und des Didtassistenten
(DiatAssG) von 1994 geregelt. "... Die Ausbildung soll entsprechend der Aufgabenstellung des Berufs
insbesondere die Kenntnisse, Fahigkeiten und Fertigkeiten vermitteln, die zur eigenverantwortlichen
Durchfiihrung diattherapeutischer und ernahrungsmedizinischer Mallnahmen auf arztliche
Anordnung oder im Rahmen arztlicher Verordnung wie dem Erstellen von Didtplanen, dem Planen,
Berechnen und Herstellen wissenschaftlich anerkannter Didtformen befahigen sowie dazu, bei der
Pravention und Therapie von Krankheiten mitzuwirken und ernahrungstherapeutische Beratungen
und Schulungen durchzufiihren. ..." (Abschnitt 2, Didtassistentengesetz, 1994)

D. h. Diatassistenten haben bereits durch die ,,Grundausbildung” die Befahigung, nach arztlicher
Verordnung eigenverantwortlich die Didtberatung durchzufihren.

In der Ausbildung ist eine festgelegte Stundenzahl fiir Mukoviszidose, enterale, parenterale
Erndhrung, Leberzirrhose, exokrine Pankreasinsuffizienz, Osteoporose, Diabetes mellitus etc.
vorgesehen. Dariliber hinaus werden Didtassistentinnen selbstverstandlich in Padagogik, Rhetorik,
Didaktik ausgebildet.

Wir, als AKE, haben dariiber hinaus in unseren Statuten zusatzliche Qualifikationen (spezifische
Ausbildung, Hospitation) als Eintrittskriterien fiir Kolleglnnen, die in den Arbeitskreis
aufgenommen werden wollen, festgelegt. Des Weiteren miissen die Kolleginnen regelmaBige
Weiterbildungen im Bereich der Mukoviszidose vorweisen. Zusatzlich verfiigen wir, als AKE, iiber
ein enges Kommunikationsnetz, um bei schwierigen Fragestellungen zu helfen.

Eine nachweisbare Qualifikation zur Behandlung der Mukoviszidose-Patienten ware fiir einen
ambulant titigen Kollegen durch Mitgliedschaft im AKE gegeben.

Eine enge Kooperation, Zusammenarbeit und ein interdisziplindarer Austausch sollte mit dem
Mukoviszidose — Zentrum erfolgen.

Zum Antrag der KBV/GKV-SV:

Die Position der KBV/GKV-SV erschlielt sich uns nicht: Der Auffassung, die Didttherapie bei
Mukoviszidose sei im Rahmen der arztlichen Versorgung zu verorten und somit eng an die arztliche
Leistung anzubinden, stimmen wir nicht zu.

Der Arzt hat in der Regel nicht die Ausbildung und Qualifikation, die fiir eine leitliniengerechte
ernahrungstherapeutische Beratung der Mukoviszidose-Patienten notwendig sind — auch nicht der
Erndhrungsmediziner oder Mukoviszidosespezialist (in der Regel ein Pneumologe bei Erwachsenen) .
Die Leitlinie der Gesellschaft fir Padiatrische Gastroenterologie und Erndhrung (GPGE):
Mukoviszidose (Cystische Fibrose): Ernahrung und exokrine Pankreasinsuffizienz) fordert deshalb
eine Mitbehandlung des Patienten durch Erndhrungstherapeuten.
http://www.awmf.org/uploads/tx_szleitlinien/068-

020l S1 Mukoviszidose Ern%C3%A4hrung exokrine Pankreasinsuffizienz 2011-05.pdf,




z.B.S.1,S.12

Fiir eine Didatberatung missen je nach Situation zwischen 30 Minuten und einer Zeitstunde
eingeplant werden. Die Berechnung eines 7-Tage-Wiege-Ernahrungsprotokolls und die Auswertung
(Schreiben von Empfehlungen) nehmen mindestens 2 Stunden in Anspruch. Wie sollte im Rahmen
der engen Taktung der Patienten-Arzt-Gesprache dies moglich sein?

Unserer Meinung nach kann die Stellung der ambulanten Erndahrungsberatung im
Behandlungsgeschehen mit dem Stand der Physiotherapie bei Mukoviszidose verglichen werden. Die
Physiotherapie bei Mukoviszidose zur Reinigung der Lunge von dem zdhen Schleim ist ein
unverzichtbares Element der Mukoviszidose-Behandlung. Der Arzt verordnet diese
physiotherapeutische Behandlung. Der Physiotherapeut ist im ambulanten Bereich Leistungs- und
Heilmittelerbringer. Auch hier wird nicht gefordert, dass die Physiotherapie an die arztliche Leistung
angebunden sein muss. Der Physiotherapeut arbeitet eigenverantwortlich, ebenso wie der
Didtassistent.

Zum Abschluss erlauben Sie uns das Zitat eines Mukoviszidose-Zentrum-Leiters anzufiihren, welches
die Zusammenarbeit zwischen Arzt und Didtassistent beschreibt:

"Als Arzte arbeiten wir bei der Versorgung von Patienten mit Cystischer Fibrose interdisziplinar in
einem Team mit Pflegekraften, Sozialarbeitern, Didtassistenten / Diplom-Okotrophologen und
Physiotherapeuten. Jeder hat seinen Bereich, den er im Idealfall abdeckt und eigenstandig arbeitet.
So ist es flir den behandelnden Arzt, wenn er auf ein kompetentes Team zuriickgreifen kann,
selbstverstandlich, dass er dem Erndahrungsspezialisten nicht definieren muss, was dieser zu tun hat.
Natirlich wird er Probleme, die ihm bei der Anamnese oder Untersuchung aufgefallen sind und die
evtl. mit der Erndhrung zu tun haben, mit den Diatassistenten/Okotrophologen besprechen. Aber in
der Regel hat er weder die Zeit noch das Know-how, um sehr ausfihrlich auf die Ernahrung
einzugehen.”

Staatlich anerkannte Diatassistenten haben die gesetzlich vorgesehene Ausbildung absolviert,
Patienten erndhrungstherapeutisch zu betreuen, und kénnen eigenstindig arbeiten. Dies ist die
Grundlage, auf der die weiteren im Antrag der Patientenvertretung sowie durch den AK Erndhrung
vorgeschlagenen Qualifikationen und Qualitdtsmerkmale (s.0.) aufbauen Die enge
Zusammenarbeit mit dem interdisziplinaren Team, einschlieBlich der Berufskolleginnen aus CF-
Zentren und den Reha-Kliniken, ist unerlasslich. Ambulante Diatberatung muss in die Heilmittel-
Richtlinie aufgenommen werden. Die Patienten benoétigen das Recht, eine qualitativ gute Diadt- und
Erndhrungsberatung ambulant beanspruchen zu kénnen.

Mit freundlichen GriRen

Barbel Palm, 1. Vorsitzende des AKE
fir den Vorstand des AK Ernahrung im Mukoviszidose e. V.
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An den

Gemeinsamen Bundesausschuss

Unterausschuss ,Veranlasste Leistungen®

z.H. Frau S. lwansky

per E-Mail: stephanie.iwansky@g-ba.de; heilmittel@g-ba.de

Hamburg, 15.10.2014

Wahrnehmung des Stellungnahmerechts gemas 1. Kap. § 8 Abs. 2 S.1 lit. a) der Verfahrens-
ordnung des Gemeinsamen Bundesausschusses.

Hier: Heilmittelrichtlinien (HeilM-RL): Ambulante Erndhrungsberatung bei seltenen ange-
borenen Stoffwechselerkrankungen und Mukoviszidose

Ihr Brief vom 4.9.2014

Sehr geehrte Damen und Herren,

vielen Dank fir die Gewahrung eines Stellungnahmerechts zur o.a. Beschlussfassung des G-BA.
Insbesondere wird der Arbeitsgemeinschaft fiir angeborene Stoffwechselstérungen in der Inneren Medizin
e.V. (ASIM e.V., im folgenden ASIM) als medizinisch-wissenschaftlicher Fachgesellschaft die Mdglichkeit
gegeben, zu zwei dem G-BA vorliegenden Beschlussentwiirfen zu den HeilM-RL Stellung zu beziehen. Der
ASIM lagen hierzu die zwei dissenten Entwrfe (KBV und GKV-SV einerseits und der PatV andererseits) mit
den jeweiligen , Tragenden Griinden™ und die ,Zusammenfassende Dokumentation™ des G-BA vor.

Als Grundlage wurden zunéchst die Mitglieder der ASIM um ihre Einschatzung des Sachverhaltes gebeten;
anschlieBend wurde diese Stellungnahme im Vorstand der ASIM diskutiert und konsentiert.

Hintergrund, Feststellungen und Limitationen

1. Die ASIM begruflt ausdriicklich die Feststellung des G-BA zu Nutzen und Notwendigkeit einer
qualifizierten Ernédhrungsberatung bei seltenen Stoffwechselkrankheiten auch im Erwachsenenalter. In
dieser Hinsicht wird beiden Beschlussentwirfen uneingeschrankt zugestimmt. Die diatetische
Behandlung stellt bei vielen seltenen angeborenen Stoffwechselerkrankungen die
alleinige oder maBgebliche medizinische MaBnahme ohne Alternative dar, um schwere
geistige oder korperliche Beeintriachtigungen und/oder den Tod der betroffenen Patienten
zu verhindern.
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2. Die ASIM stellt fest, dass bei bis zu 5000 unterschiedlichen seltenen Stoffwechselkrankheiten eine
abschlieBende Aufzadhlung der Indikationen fur eine qualifizierte Erndhrungsberatung bei diesen
Krankheiten nicht mdglich ist. Im Gegenteil, je seltener eine Stoffwechselerkrankung ist, desto
unwahrscheinlicher ist das Vorliegen belastbarer Daten und Studien. Im Zweifel missen Indikation und
Form einer Erndhrungsberatung und der diatetischen Therapie dem Stoffwechselspezialisten
Uberlassen werden, der diese Entscheidungen auf Grundlage von Expertenmeinungen und patho-
physiologischen Uberlegungen trifft.

Auf S. 126 der ,Zusammenfassenden Dokumentation™ ist die Aufzahlung von Stoffwechsel-
krankheiten zwar ausdricklich beispielhaft (,z.B."), dennoch miissen insbesondere Kohlen-
hydratstoffwechselstorungen (z.B. Glykogenose Typ 1) und seltene Fett- und Energiestoff-
wechselstorungen hier ausdriicklich eingefiigt werden (vgl. hierzu auch die Position der PatV S. 4ff).
Desgleichen ist die Aufzéhlung auf S. 4 ff. der , Tragenden Griinde™ fir die Position von KBV/GKV-
SV dementsprechend zu erganzen.

3. Die ASIM stimmt beiden Positionspapieren zu, dass sich aufgrund der Schwere der Erkrankung und
wegen der unmittelbaren Auswirkungen der Erndhrungstherapie auf den Krankheitsverlauf eine
besondere Notwendigkeit zur engen Abstimmung der Inhalte der Erndahrungsberatung mit den arztlich
erhobenen Befunden ergibt.

4. Die ASIM beschrankt die folgenden Ausfihrung satzungsgeman auf die Betreuung von Erwachsenen
mit seltenen angeborenen Stoffwechselstérungen

Stellungnahme
Die ASIM unterstiitzt die Position der Patientenvertretung fiir eine Anderung der HeilM-RL.

Begriindung

Insbesondere die Tragenden Griinde fir die Position von KBV/GKV-SV - 2.3.1 ff. ,Versorgungssituation"
widerspiegeln nicht die durch die ASIM erkannte Realitat.

1. In den erwéahnten Stoffwechselzentren wird die erndhrungsmedizinische Beratung von Patientinnen
und Patienten mit seltenen angeborenen Stoffwechselerkrankungen derzeit in der Regel durch
drittmittel-finanzierte Fachkrafte (also nicht durch Planstellen) gewéahrleistet. Dies ist weder unter
inhaltlichen noch unter versorgungspolitischen Aspekten tragbar. Dass zukinftig entsprechende Plan-
stellen geschaffen werden, ist zweifelhaft.

2. Es gibt praktisch keine Facharztpraxen mit entsprechender integrierter Qualifikation zur Beratung von
Patienten mit angeborenen Stoffwechselkrankheiten. Das Vorhalten dieses hochspezialisierten Wissens
in einer Facharztpraxis ist in keinem Fall rentabel; eine Ubliche Qualifikation ist zur Erndhrungsberatung
fir seltene Stoffwechselkrankheiten nicht ausreichend (s. oben ,Einschrankung, Punkt A). Es besteht
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die Gefahr, dass eine hierfir nicht hinreichend qualifizierte Kraft die Erndhrungsberatung durchfihrt
und damit Schaden fir die Patienten entsteht.

3. In der medizinischen Ausbildung und in den medizinischen Weiterbildungen insbesondere in der
Inneren Medizin einschlieBlich Subspezialisierungen ist die dietatische Therapie seltener
Stoffwechselkrankheiten nicht ausreichend vermittelt. Auch die Curricula zum ,Arzt/Arztin fiir
Ernahrungsmedizin® befahigen nicht hierzu. Damit ist eine personliche Leistungserbringung des
ambulant tatigen Arztes/der ambulant tatigen Arztin in der Regel nicht realistisch und entspricht
insbesondere auch nicht der aktuellen Versorgungsrealitat (vgl. hierzu auch Expertenanhérung
und Position der PatV).

Die ASIM stellt also fest, dass das notwendige Fachwissen zur dietatischen Therapie seltener Stoffwechsel-
krankheiten im ambulanten &rztlichen Bereich nicht ausreichend vertreten ist. Damit kann ambulante
Erndhrungsberatung bei seltenen angeborenen Stoffwechselerkrankungen in der Regel nicht als
notwendiger Bestandteil der arztlichen Leistung bericksichtigt werden. Ausnahmen hiervon bilden einige
Stoffwechselspezialisten (s.u.).

4. Die ambulante Erndhrungsberatung bei seltenen Stoffwechselkrankheiten kann von einer/einem
Diatassistentin/Diatassistenten mit einer entsprechenden Qualifikation nach arztlich gestellter Diagnose
und Verordnung eigensténdig erbracht werden.

5. Die ambulante Erndhrungsberatung umfasst - neben der indikationsspezifischen Beratung der
jeweiligen Erkrankung als verordnungsfahiges Heilmittel - Malinahmen, die nicht in den Katalog der
arztlichen Leistungen fallen.

6. Ein Teil der Erwachsenen bendtigt regelméaRige erndhrungsmedizinische Interventionen, z.B. Schwan-
gere mit PKU und Patienten mit Glykogenose Typ 1. Dies sollte auch wohnortnah erfolgen kénnen.

Es steht zu erwarten, dass durch eine arztliche Verordnungsféahigkeit ambulanter Erndhrungsberatung bei
seltenen angeborenen Stoffwechselerkrankungen eine hoch qualifizierte, wohnortnahe medizinische
Versorgung durch spezialisierte Erndhrungsberater bzw. Ernédhrungsberaterinnen gestarkt wird.

Einschrankung

1. Aufgrund der Schwere der Erkrankungen und wegen der unmittelbaren Auswirkungen der
Erndhrungstherapie auf den Krankheitsverlauf ergibt sich eine besondere Notwendigkeit zum
Nachweis einer entsprechenden, besonderen Qualifikation.

Die Ubliche Ausbildung (z.B. nach DiatAssG) ist fur die Durchfihrung einer Erndhrungsberatung bei seltenen

Stoffwechselkrankheiten nicht ausreichend. Eine entsprechende Zusatzqualifikation (wie z.B. Angeborene
Stoffwechselkrankheiten/metabolic dietetics des VDD) muss obligate Voraussetzung sein.
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2. Aufgrund der Schwere der Erkrankungen und wegen der unmittelbaren Auswirkungen der Ernéhrungs-
therapie auf den Krankheitsverlauf ergibt sich eine besondere Notwendigkeit zur besonders engen
Abstimmung der Inhalte der Erndhrungsberatung mit den &rztlich erhobenen Befunden.

In diesem Zusammenhang sei darauf einmal ausdrticklich darauf verweisen, dass die komplexe diatetische
Therapie von Stoffwechselerkrankungen der arztlichen Uberwachung bedarf. Diatfehler bzw. fehlerhafte
Beratungen kdnnen bei einzelnen Erkrankungen zu dauerhafter Behinderung fihren oder lebens-
bedrohliche Folgen fur den Patienten haben.

Diese Anforderung zur Abstimmung und Qualitat ist in den durch die PatV vorgeschlagenen § 44 ,Arztliche
Diagnostik und Zusammenarbeit" sowie § 45 ,Empfehlungen zur Qualitatssicherung™ weitgehend Rechnung
getragen. Hier ist eine regelmaRige belastbare Dokumentation erforderlich. Anderungen der dietétischen
Therapie miissen mit dem behandelnden Arzt/der behandelnden Arztin (Stoffwechselspezialisten oder
Zentren) abgesprochen sein. Die erforderlichen laborchemischen und sonstigen Therapiekontrollen
obliegen dem Arzt/der Arztin. Prinzipiell wird die Therapie durch den Arzt/die Arztin gesteuert, die
praktische Umsetzung kann wohnortnah durch spezifisch ausgebildete Erndhrungsberater bzw. Erndh-
rungsberaterinnen erfolgen.

3. Der § 45 Abs. 2 des Vorschlages der PatV ist zu &ndern, da auch andere Berufsgruppen wie z.B.
Okotrophologen und Okotrophologinnen eine entsprechend qualifiziert sein kénnen.

4. Punkt ,H" 8§ 42 Abs. 2 des Vorschlages der PatV: Die Dauer der ambulanten Erndhrungsberatung muss
nicht zwingend einen Zeitraum von 60 Minuten betragen. Die ambulante Erndhrungsberatung kann
auch einen Zeitraum von mindestens 30 Minuten betragen.

Bei Nichtdnderung der HeilM-RL droht aus Sicht der ASIM eine Fixierung des offensichtlichen
Versorgungsmangels ambulanter Erndhrungsberatung bei seltenen angeborenen Stoffwechseler-
krankungen. Aus Sicht der ASIM kann allerdings die ambulante Ernahrungsberatung in Einzelfallen
(insbesondere in Zentren und durch Stoffwechselspezialisten) zusatzlich, wie bisher, auch Teil der
ambulanten &rztlichen Tatigkeit sein.

Die ASIM steht gerne fur weitere schriftliche oder miindliche Erlauterungen zur Verfligung.

Mit freundlichen GriRen

Prof. Dr. med Martin Merkel
Vorsitzender der ASIM
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Stellungnahme
der Bundesarztekammer

gem. § 91 Abs. 5 SGB V
Heilmittel-Richtlinie (HeilM-RL): Ambulante Erndhrungsberatung bei
seltenen angeborenen Stoffwechselerkrankungen und Mukoviszidose

Berlin, 16.10.2014

Bundesarztekammer
Herbert-Lewin-Platz 1

10623 Berlin
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Stellungnahme der Bundesarztekammer

Die Bundesarztekammer wurde mit Schreiben vom 04.09.2014 zur Stellungnahme ge-
mafR § 91 Abs. 5 SGB V zu der Frage aufgefordert, ob die ambulante Erndhrungsbera-
tung bei seltenen angeborenen Stoffwechselerkrankungen und Mukoviszidose als neues
Heilmittel in der Heilmittel-Richtlinie (HeilM-RL) aufgenommen werden soll und somit zu
Lasten der gesetzlichen Krankenversicherung von den an der vertragséarztlichen Versor-
gung teilnehmenden Arztinnen und Arzten verordnet werden darf. Hierzu liegen dissente
Positionen der Kassendérztlichen Bundesvereinigung und des Spitzenverbandes der ge-
setzlichen Krankenkassen einerseits und der Patientenvertretung andererseits vor.

Ubereinstimmend werden der therapeutische Nutzen und die medizinische Notwendigkeit
der Erndhrungsberatung bei den Indikationen seltene angeborene Stoffwechselerkran-
kungen und Mukoviszidose als gegeben angesehen. Diattherapie bzw. Erndhrungsbera-
tung gelten bei beiden Indikationen als alternativiose medizinische MaRnahme, da an-
sonsten Behinderung oder Tod drohen.

Kassenarztliche Bundesvereinigung und Spitzenverband der gesetzlichen Krankenkas-
sen pladieren jedoch dafur, die ambulante Erndhrungsberatung nicht als arztlich zu ver-
ordnende MaRRhahme in die Heilmittel-Richtlinie aufzunehmen. Sie sprechen sich viel-
mehr dafur aus, die Erndhrungsberatung als Bestandteil der arztlichen Leistung anzuse-
hen, der ggf. von entsprechend qualifizierten Diatassistentinnen oder Diatassistenten
durchgefuhrt werden kann. Begrindet wird dies mit der Notwendigkeit einer besonders
engen Anbindung der Erndhrungsberatung an die arztliche Leistung.

Die Patientenvertretung spricht sich hingegen fur eine Aufnahme der ambulanten Ernah-
rungsberatung bei seltenen angeborenen Stoffwechselerkrankungen und Mukoviszidose
in die Heilmittel-Richtlinie aus. Es wird ein konkreter Vorschlag zur Anderung der Heilmit-
tel-Richtlinie durch Erganzung eines neuen Kapitels ,H. Erndhrungsberatung® sowie ei-
nes neuen Abschnitts IV. im zweiten Teil der Heilmittel-Richtlinie (Heilmittelkatalog) un-
terbreitet. Begriindet wird die Aufnahme in die Heilmittel-Richtlinie mit der Notwendigkeit,
die Versorgungssituation von Patientinnen und Patienten insbesondere im Jugend- und
Erwachsenenalter dadurch zu verbessern, dass Erndhrungsberatung nicht nur in den
spezialisierten Zentren, sondern auch wohnortnah von entsprechend qualifizierten Diat-
assistentinnen oder Diatassistenten durchgefiihrt werden kann. Dabei enthalt der Vor-
schlag der Patientenvertretung Vorgaben fur die Qualifikation der Diatassistentinnen oder
Diatassistenten, die Anbindung an die verordnenden Vertragsédrzte und die spezialisier-
ten Einrichtungen sowie fur die Zusammenarbeit und Kooperation.

Die Bundeséarztekammer nimmt zur Richtliniendnderung wie folgt Stellung:

Die Versorgungssituation von Patientinnen und Patienten mit seltenen angeborenen
Stoffwechselerkrankungen und Mukoviszidose ist nach Einschatzung der Bundesérzte-
kammer in Hinblick auf die Erndhrungsberatung noch verbesserungsfahig. Dies liegt ins-
besondere daran, dass die Erndhrungsberatung auch an den spezialisierten Zentren und
Spezialambulanzen nach uns vorliegenden Informationen nicht ausreichend finanziell
abgesichert ist. Angesichts der Bedeutung ,als alternativiose medizinische MalRnahme"
sieht die Bundesadrztekammer daher grundsatzlich die Notwendigkeit einer besseren
VergUtung dieser Beratungsleistung.

Die Bundesarztekammer spricht sich fiur eine Aufnahme der Erndhrungsberatung als
neues Heilmittel in die Heilmittel-Richtlinie aus. In Ubereinstimmung mit der Patientenver-
tretung wird der Bedarf an einer wohnortndheren ambulanten Erndhrungsberatung er-
ganzend zu der Betreuung durch die spezialisierten Zentren gesehen.
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Gemeinsamer Bundesausschuss (GBA)
Postfach 12 06 06
10596 Berlin

Essen, den 9. Oktober 2014

BDEM- Stellungnahme zur Aufnahme ambulanter Erndhrungsberatung bei seltenen
angeborenen Stoffwechselerkrankungen und bei Mukoviszidose in die
Heilmittel-Richtlinie

Sehr geehrter Herr Vorsitzender,

sehr geehrte Damen und Herren,

der Bundesverband Deutscher Erndahrungsmediziner e.V. (BDEM) begriRt den von der
Patientenvertretung eingebrachten Beschlussentwurf. Der Beschlussvorlage der KBV

und des GKV-SV steht er ablehnend gegeniiber.

1. Mit dem medizinischen Fortschritt nehmen Selbstandigkeit und Lebenserwartung
der Menschen mit seltenen angeborenen Stoffwechselerkrankungen und Mukoviszidose
zu. Damit steigt auch der Bedarf nach einer breiten, flichendeckenden Versorgungs-
struktur. Diese kann nach Ansicht des BDEM perspektivisch nur durch die Aufnahme in

die HeilM-RI geschaffen werden.

Die Leistungserbringung in Krankenhausambulanzen ist damit nicht ausgeschlossen,
sondern wird im Gegenteil rechtssicher. Spezialisierte Zentren beschaftigen schon heute
—regelhaft im Gegensatz zu Vertragsarzten - entsprechend qualifizierte Didtassisten-
tinnen und Diatassistenten. Die Trager der Ambulanzen diirfen Erndhrungsberatung als
Heilmittel nach § 124 Abs. 3 SGB V abgeben, wenn und weil sie die entsprechenden

personellen Voraussetzungen erfillen.
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2. Ernahrungsberatung muss bei den genannten Indikationen auch kurzfristig erbracht werden kénnen
und ist unabdingbarer Bestandteil der Therapie. Ohne die Aufnahme in die HeilM-RI wird es aus Sicht des
BDEM zu vielfachem Systemversagen insbesondere in weniger gut versorgten Regionen kommen und

wird den Betroffenen die erforderliche Erndhrungstherapie vielerorts nicht zuteilwerden.

3. Aus Sicht des BDEM kann die Erndhrungsberatung bei den genannten Indikationen im Wege der
Verordnung auf entsprechend qualifizierte Didtassistentinnen und Diatassistenten ibertragen werden,
wenn durch entsprechende Vorkehrungen in der HeilM-Rl eine ausreichende Rickkoppelung an den

verordnenden Vertragsarzt gewahrleistet ist. Der Vorschlag der Patientenvertretung tragt dem Rechnung.

4. Der BDEM versteht das Verfahren so, dass nur zu den Beschlussvorlagen Stellung zu nehmen ist.
Vorsorglich weist er darauf hin, dass es teils auch bei lebensbedrohlichen und progredienten
Erkrankungen weitere Indikationen gibt, bei denen der BDEM Erndhrungsberatung fiir einen notwendigen

Bestandteil der Therapie halt.

Prof. Dr. med. Johannes G. Wechsler
Prasident Bundesverband Deutscher Erndhrungsmediziner e.V. ( BDEM e.V.)
fur den Vorstand des BDEM
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AG CYSTISCHE FIBROSE DER
GESELLSCHAFT FUR
PADIATRISCHE PNEUMOLOGIE e.V.

Dr. Lutz Nahrlich, Feulgenstr.12, 35385 Giessen

Sprecher:

Dr. med. Lutz Nahrlich
Frau Universitdtsklinikum Giessen-Marburg GmbH
Stephanie Iwansky Abt. Allg. Padiatrie und Neonatologie
Abt Methodenbewertung und Funktionsbereich Pad. Pneumologie und Allergologie

Feulgenstr. 12
35385 Giessen
Tel: 0641 -985 57620

veranlasste Leistungen
Gemeinsamer Bundesausschuss

Postfach 1_20606 Fax: 0641-985 -57629
10596 Berlin email: lutz.naehrlich@paediat.med.uni-giessen.de
Per Ema” an: Datum: 16. Oktober 2014

heilmittel@g-ba.de

Betr.: Heilmittel-Richtlinie (HeilM-RL): Ambulante Ernd&hrungsberatung bei seltenen
angeborenen Stoffwechselerkrankungen und Mukoviszidose

Stellungnahme gemalR 1. Kapitel § 8 Abs 2 S. 1 lit a) Verfahrensordnug des
Gemeinsamen Bundesausschusses (VerfO)

Sehr geehrte Frau Iwansky,

die Arbeitsgruppe Cystische Fibrose der Gesellschaft fur Pédiatrische Pneumologie (GPP)
begruft nachdriicklich, dass die ambulante Ernahrungsberatung bei seltenen
Stoffwechselerkrankungen und der Mukoviszidose als wesentlicher und unverzichtbarer
Bestandteil der Therapie angesehen wird, und in den Leistungskatalog der GKV
aufgenommen werden soll.

Nationale und internationale Leitlinien empfehlen fur den Bereich der Mukoviszidose die
Betreuung in einer Mukoviszidose-Spezialambulanz, in deren multiprofessionellem Team
eine qualifizierte Diatassistentin/ ein qualifizierter Diatassistent als Bestandteil der
Zertifizierung gefordert wird. In Deutschland wird die Uberwiegende Mehrzahl der
Mukoviszidose-Patientinnen und Patienten in entsprechenden Spezialambulanzen betreut.
Deshalb ist die Aufnahme der Erndhrungsberatung als &arztliche Leistung zu empfehlen.

Fur Ruckfragen stehen wir IThnen gerne zur Verfuigung.

Mit freundlichen GrifRen

Dr. Lutz Nahrlich
Sprecher der Arbeitsgruppe Cystische Fibrose
der Gesellschaft fur Padiatrische Pneumologie e.V.
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Stellungnahme durch den BerufsVerband Oecotrophologie e.V. (VDOE)
Reuterstr. 161

53113 Bonn

vdoe@vdoe.de

an den Gemeinsamen Bundesausschuss,
Unterausschuss ,Veranlasste Leistungen®
Wegelystralie 8

10623 Berlin

heilmittel@g-ba.de

Anlass: Anderung der Heilmittel-Richtlinie: Ambulante Erndhrungsberatung bei
seltenen angeborenen Stoffwechselerkrankungen und Mukoviszidose

Abgabetermin: 16.10.2014

Anlagen: Brief Stellungnahme DIG PKU
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Stellungnahme des Berufsverbandes Oecotrophologie e.V. (VDOE)

zur Aufnahme der ambulanten Ernahrungsberatung bei seltenen
Stoffwechselerkrankungen und Mukoviszidose in die Heilmittel-Richtlinie
(HeilM-RL)

1. Arbeitsbereiche des VDOE und seiner Mitglieder

Der BerufsVerband Oecotrophologie e.V. (VDOE) begrufdt sehr, dass der G-BA die
Notwendigkeit der ambulanten Ernahrungsberatung bei der Behandlung von selte-
nen angeborenen Stoffwechselstérungen und Mukoviszidose positiv entschieden hat.
Wir bedanken uns fur die Méglichkeit zur Stellungnahme zu den vorliegenden Be-
schlussentwurfen.

Der VDOE wurde 1973 als Verband der Diplom-Oecotrophologen e.V. gegriindet und
hat sich im Januar 2014 umbenannt in BerufsVerband Oecotrophologie e.V. (VDOE).
Der Verband vertritt die Interessen seiner tber 4.000 Mitglieder, die ein Studium der
Oecotrophologie, Erndhrungs-, Lebensmittel- oder Haushaltswissenschaften mit ei-
nem Diplom, Bachelor oder Master-Abschluss abgeschlossen haben. Diese Studien-
gange werden in Deutschland an 8 Universitaten und 8 Hochschulen angeboten.

Von den Verbandsmitgliedern sind bundesweit rund 25 % in der ambulanten Ernah-
rungsberatung und Erndhrungstherapie tatig. Ein weiterer gro3er Teil der Mitglieder
ist in Kliniken und Krankenhausern beschaftigt. Die Arbeitsfelder reichen von der
Leitung bzw. Mitwirkung in Ernahrungsteams, Tatigkeiten in der Krankenhaus-
Organisation bis hin zur Durchfiihrung von wissenschaftlichen Studien. Forschung
und Wissenschaft sind im Klinikbereich thematisch vor allem auf die Durchfihrung
von Ernahrungsstudien ausgerichtet und werden oft mit dem Ziel einer Promotion
durchgefuhrt. Rund 10 % der Oecotrophologie-Absolventen haben einen Dr.-Titel
erworben. Rund 100 Oecotrophologen/Ernahrungswissenschatftler sind als Pro-
fessoren im In- und Ausland tatig.

Gemeinsam mit der Deutschen Gesellschaft fir Ernahrungsmedizin e.V. (DGEM)
und dem Bundesverband Deutscher Ernahrungsmediziner e.V. (BDEM) fihren wir im
zweijahrigen Turnus unsere Jahrestagungen durch, zuletzt die ,Ernahrung 2014“ in
Ludwigsburg und bereits in Vorbereitung die ,Ernahrung 2016“ in Dresden. Die
Kooperation mit Arzten sowohl im Bereich der Forschung als auch im angewandten
Klinikbetrieb und der ambulanten Ernahrungsberatung/-therapie sind wichtige
Tagungsthemen. Daneben sind Oecotrophologen auch an der Erstellung von Leit-
linien in Bezug auf Fragen der Ernahrungsberatung und -therapie eingebunden.

2. Ambulante Erndhrungsberatung bei angeborenen seltenen
Stoffwechselerkrankungen und Mukoviszidose

Der medizinische Fortschritt fihrt dazu, dass die von diesen Krankheiten betroffenen
Patienten eine steigende Lebenserwartung haben. Dadurch erhéht sich auch die
Anzahl der Patienten und ihrer betreuenden Angehdrigen und es wird immer wich-
tiger, eine wohnortnahe Versorgung sicherzustellen.
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Dies ist nur moglich, wenn die bisher bestehenden wenigen medizinischen Versor-
gungszentren durch weitere Behandlungsangebote erganzt werden, so dass die
betroffenen Patienten und ihre betreuenden Angehdrigen kurze Anfahrtswege haben.
Dies stellt eine Verminderung des enormen Therapiedrucks der Patienten bei den
teils sehr haufig erforderlichen Behandlungen dar.

In Anbetracht der Schwere der Erkrankung sollten vermehrt qualitatsgesicherte
Angebote und Strukturen auch im ambulanten Sektor aufgebaut werden. Eine enge
Kooperation zwischen Oecotrophologen und Diatassistenten mit den behandelnden
Arzten ist dabei unumganglich.

Ernahrungsberatungen sind bei den angeborenen Stoffwechselerkrankungen zwar
medizinisch begrindet, missen jedoch in der Umsetzung nicht zwingend unter enger
Anleitung des behandelnden Arztes erfolgen. Vielmehr kbnnen Oecotrophologen die
ernahrungsphysiologischen Aspekte viel umfassender und mit Bezug zu geeigneten
Lebensmitteln und / oder zubereiteten Speisen berlcksichtigen. Insbesondere in
Bezug auf die vorhandenen Ernadhrungsprobleme der Patienten ist es wichtig, auch
die Essgewohnheiten, die Vorlieben der Patienten und ihr soziales Umfeld (Familie,
Arbeitsplatz) mit zu beachten, um eine gute Compliance zu gewahrleisten. Diese Art
der Patientenberatung ist sehr individuell und erfordert viel praktisches Know-how in
der Anwendung, die Uber medizinisches Wissen hinausgeht. Eine regelmalige Mit-
betreuung der Patienten durch spezialisierte Ernahrungsfachkrafte ist daher unbe-
dingt erforderlich.

Die Anpassung der Ernahrung muss bei den angeborenen Stoffwechselerkran-
kungen in vielen Fallen ohne Zeitverzogerung erfolgen. Dies lasst sich leichter
arrangieren, wenn kontinuierliche Kooperationen zwischen Arztpraxen und selbst-
standigen Erndhrungsberatern bestehen, so dass Termine zur Ernahrungsberatung
direkt durch das Personal der Arztpraxis vereinbart und die aktuellen Befunde weiter
gegeben werden. Umgekehrt kann die Ernahrungsberatungsfachkraft Informationen
aus der Ernahrungsanamnese und uber die Art der Ernahrungsinterventionen und
sonstige ,Auffalligkeiten” direkt wieder an die Arztpraxis oder Klinik zurtickgeben.
Dieses Vorgehen unterscheidet sich nicht von der Zusammenarbeit zwischen
anderen Partnern im Gesundheitswesen. Regelmalige Teamsitzungen/Qualitats-
zirkel/Fallkonferenzen sind aus unserer Sicht sinnvoll.

Ein weiteres wichtiges Argument, das fur eine ambulante Behandlung der Muko-
viszidose-Patienten spricht, ist die geringere Infektionsgefahr durch (resistente)
Keime in den im Gegensatz zum Klinikbetrieb weniger stark frequentierten Arzt- und
Ernahrungsberatungspraxen.

Wie aus der aktuellen Leitlinie ,Mukoviszidose (Cystische Fibrose): Ernahrung und
exokrine Pankreasinsuffizienz“ hervorgeht, ist der Ernahrungszustand des Patienten
von unmittelbarer Bedeutung flr Lebensqualitat und Lebenserwartung.
Appetitlosigkeit, negative Energiebilanz und Nahrstoffdefizite sind zentrale Themen in
der Behandlung der Mukoviszidose, die regelmaRige Ernahrungsberatungen unum-
ganglich machen siehe http://www.awmf.org/uploads/tx_szleitlinien/068-
0201_S1_Mukoviszidose Ern%C3%A4hrung_exokrine Pankreasinsuffizienz_2011-
05.pdf. Alle Themen der Ernahrungsberatung mussen in besonderer Weise das
persodnliche Umfeld des Patienten bertcksichtigen.
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Weitere vom VDOE zusammengestellte fach-inhaltliche Aspekte in Bezug auf
»=angeborene Stoffwechselerkrankungen® zu PKU aus dem Jahr 2013 sind dieser
Stellungnahme in der Anlage beigefugt.

Aus den genannten Grunden spricht sich der VDOE fur den Vorschlag der
Patientenvertretung aus, die Heilmittel-Richtlinie zu andern und die ambulante
Ernahrungsberatung darin aufzunehmen.

3. Basis der oecotrophologischen Arbeit in der ambulanten
Ernahrungsberatung

Die ambulante Ernahrungsberatung kann aus Sicht des VDOE nur durch ent-
sprechend qualifizierte Krafte durchgefihrt werden. Unsere Verbandsmitglieder
stellen ihre Expertise hierfur in Praxen und Kliniken taglich unter Beweis. Sie sind
sowohl im Anstellungsverhaltnis als auch freiberuflich in eigener Praxis tatig.
Aufgrund ihres wissenschaftlichen Hintergrunds und der interdisziplinaren Aus-
richtung des Studiums sind Oeoctrophologen/Ernahrungswissenschaftler pra-
destiniert fiir die kooperative Zusammenarbeit mit Arzten und anderen Berufs-
gruppen im Gesundheitswesen wie z.B. Psychotherapeuten. Viele engagieren sich
in interdisziplinaren Qualitatszirkeln und Fachgesellschaften wie der Deutschen
Gesellschaft fur Ernahrungsmedizin (DGEM). Ihre interdisziplinare akademische
Ausbildung befahigt sie zur Mitwirkung an Studien und der Erstellung von Therapie-
Leitlinien.

Die Berufsgruppe der Oecotrophologen unterliegt in der Berufsaustbung im Bereich
Ernahrungsberatung und -therapie der ,,Berufsordnung fiir freiberuflich tatige
Oecotrophologen, Anhang I: Oecotrophologen in der Ernahrungsberatung und
-therapie “ aus dem Jahr 2002, zurzeit gultig in der Fassung vom 22. Juni 2007.
Alle Verbandsmitglieder verpflichten sich mit der Mitgliedschaft im BerufsVerband
Oecotrophologie e.V. (VDOE) zur Einhaltung dieser Kriterien. Die Tatigkeit in der
Erndhrungsberatung und -therapie erfolgt in Kooperation mit dem behandelnden
Arzt, ihr liegt die medizinische Diagnose zugrunde (Art. 1.6). Weiterhin sind
Ernahrungsberater und -therapeuten verpflichtet, auf der Grundlage aktueller
wissenschaftlicher Leitlinien zu arbeiten.

Hier weitere Auszlge, die die Tatigkeit der Oecotrophologen naher beschreiben:

http://www.vdoe.de/fileadmin/redaktion/download/allgemeine downloads/2014-06-
23-vdoe berufsordnung.pdf

Anhang | vom 15. Juni 2002,

in der geanderten Fassung vom 22. Juni 2007

zur Berufsordnung fir Oecotrophologen:

Oecotrophologen in der Ern&hrungsberatung und -therapie
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Praambel

Ein Arbeitsgebiet der freiberuflich tatigen Oecotrophologen ist die Ern&hrungsberatung und
-therapie, die sich auf folgende Bereiche bezieht:

Die Aufgaben in der Ernahrungsberatung betreffen sowohl Mal3nahmen der Gesundheits-
forderung (z.B. Durchfuhrung von Projekten in der betrieblichen Gesundheitsférderung) als
auch Malnahmen der primaren Pravention (z.B. eigenverantwortliche Beratung und
Schulung des gesunden Menschen, Aufklarung und Information).

Die Aufgaben in der Erndhrungstherapie als sekundér- (Therapie) und tertiarpraventive
MaRnahme (Rehabilitation) umfassen eigenverantwortliche Beratung, Schulung und
lAngerfristige Betreuung von Patienten. In der Ernahrungstherapie arbeiten
Oecotrophologen in enger Kooperation mit dem behandelnden Arzt oder im Rahmen einer
arztlichen Notwendigkeitsbescheinigung.

Oecotrophologen Uben ihre Tatigkeit auf der Grundlage der allgemeinen Berufsordnung fiir
Oecotrophologen in der jeweils geltenden Fassung aus und beachten, wenn sie in der
Erndhrungsberatung und -therapie tatig sind, dartiber hinaus die nachfolgenden Grundsatze.

Artikel 1.1
Berufsgrundsatze in der Erndhrungsberatung und -therapie

1. Mit seiner Tatigkeit fordert und unterstitzt der Oecotrophologe die Gesundheit des
einzelnen Menschen und von Bevdlkerungsgruppen.

2. Der Oecotrophologe erfillt seine Aufgaben in der Ernahrungsberatung und -therapie
nach bestem Wissen und Gewissen sowie dem jeweiligen Kenntnisstand der
Ernahrungswissenschaft und anderer relevanter Wissenschaftsdisziplinen basierend
auf anerkannten Lehrmeinungen und anerkannten Beratungsstandards (z.B. denen
der Deutschen Gesellschaft fur Erndhrung e.V. (DGE) und anderer
wissenschaftlicher Fachgesellschaften). Er arbeitet auf medizinischer und
psychologisch-padagogischer Grundlage und stitzt sich auf betriebswirtschaftliche
und soziodkonomische Fachkenntnisse.

3. Das vorrangige Ziel seiner Tatigkeit in der Erndhrungstherapie ist die Verbesserung
des Ernahrungszustandes und/oder die Vermeidung und Verbesserung gestorter
Stoffwechselfunktionen, um Morbiditat und Mortalitat zu reduzieren.

4. Dabei ist nicht nur das ernahrungswissenschaftliche Fachwissen entscheidend,
sondern auch die Fahigkeit, den Klienten zur Mitarbeit zu gewinnen, eine
Veranderung des Ernahrungsverhaltens zu bewirken und Fehlverhalten zu
vermeiden. Dabei ist die Eigenverantwortlichkeit und Selbststandigkeit des Klienten
zu férdern und sein Selbstbestimmungsrecht zu achten.

Artikel 1.2
Berufsausiibung

1. Der in der Erndhrungsberatung und -therapie tétige Oecotrophologe fiihrt seine
Tatigkeit eigenverantwortlich, ordnungsgemaf und fachgerecht durch.

2. Der Oecotrophologe ist verpflichtet, sich tber die fur die Berufsaustibung geltenden
Vorschriften zu unterrichten und sie zu beachten.

3. Der Oecotrophologe darf bei der Ausiibung seines Berufes keinen Unterschied
machen hinsichtlich der Nationalitat, Religion, dem Geschlecht, der politischen
Einstellung oder der sozialen Stellung des Klienten (vgl. Grundgesetz Art. 1 und 3).

4. Der Oecotrophologe ist verpflichtet, seinen Beruf gewissenhaft auszuiben und dem
Vertrauen zu entsprechen, das ihm im Zusammenhang mit seiner Tatigkeit
entgegengebracht wird.
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4. Zulassung der Oecotrophologen und Erndhrungswissenschatftler fiir die
ambulante Erndhrungsberatung als Heilmittel

In den vorliegenden Beschluss-Entwirfen des G-BA werden teilweise die Diatassis-
tenten explizit als Leistungserbringer fur die Ernahrungsberatung genannt, zum Teil
bleibt dies jedoch auch offen (Beschlussentwurf fir die ,Nicht-Anderung der Heil-
mittel-Richtlinie (Position KBV/GKB-SV), S. 7 und S. 8)“, so dass moglicherweise z.B.
auch Medizinische Fachangestellte oder Pflegepersonen eingesetzt werden kdénnten.
Selbst wenn diese Berufsgruppen im Themenumfeld ,Ernahrungsberatung“ geschult
werden, reicht ihre Qualifikation aus unserer Sicht fur die Erndhrungsberatung nicht
aus, da sie keine umfassende auf Ernahrung und Lebensmittel bezogene Ausbildung
haben.

Eine entsprechende Ausbildung oder ein Studium im Ernahrungsbereich sind aber
unumganglich, um eine qualitatsgesicherte Beratung durchzufiihren, insbesondere
bei so schwerwiegenden Krankheitsbildern wie angeborene Stoffwechselerkran-
kungen und Mukoviszidose. Die in der Ernahrungsberatung tatigen Oecotrophologen
und Erndhrungswissenschaftler bzw. Diatassistenten sind aus unserer Sicht die
einzigen geeigneten Berufsgruppen, die bei angeborenen Stoffwechselerkrankungen
und Mukoviszidose umfassend beratend tatig sein kdnnen.

In den letzten 20 Jahren haben sich rund 1000 Oecotrophologen bzw. Erndhrungs-
wissenschaftler Uber die berufsbegleitende Weiterbildung zum Zertifikat
»-Ernahrungsberater VDOE" vertiefend flr die Ernahrungsberatung qualifiziert und
sich kontinuierlich fortgebildet. Daneben haben weitere Verbandsmitglieder auch
Zertifikate / Registrierungen anderer Berufs- und Fachverbande erworben wie z.B.
von der DGE (Deutsche Gesellschaft fur Ernahrung e.V.), QUETHEB (Deutsche
Gesellschaft der qualifizierten Ernahrungstherapeuten und Ernahrungsberater —
QUETHEB e.V.) oder VFED (Verband fur Ernahrung und Diatetik e.V.), die ebenfalls
fur qualifizierte Beratung stehen.

FUr die Durchfuhrung der ambulanten Ernahrungsberatung bei Mukoviszidose und
anderen angeborenen Stoffwechselerkrankungen sollten aus Sicht des Berufs-
Verbandes Oecotrophologie e.V. (VDOE) Oecotrophologen und Ernahrungs-
wissenschaftler explizit namentlich als qualifizierte und damit relevante
Berufsgruppen genannt werden.

Diese Forderung wird dadurch gestltzt, dass bereits in den ,Gemeinsamen
Empfehlungen zur Férderung und Durchfuhrung von Patientenschulungen auf der
Grundlage von § 43 Abs. 1 Nr. 2 SGB V vom 11. Juni 2001 in der Fassung vom 2.
Dezember 2013" auf Seite 14 als Leistungserbringer im Bereich Erndhrung als
Berufsgruppen die ,Diatassistenten, Oecotrophologen, Ernahrungswissenschatftler,
Ernahrungsberater/DGE und Ernahrungsmedizinische Berater/DGE" aufgefuhrt sind,
siehe: https://www.gkv-

spitzenverband.de/media/dokumente/krankenversicherung 1/rehabilitation/patienten
schulung/2013 12 02 GE_Patientenschulung Allgemeiner_Teil.pdf.

Leistungen nach § 43 SGB V kdnnen von den Patienten in Anspruch genommen
werden, wenn eine chronische Krankheit diagnostiziert ist und die medizinische
Notwendigkeit durch den behandelnden Arzt bescheinigt wird.
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Die fur die Patientenschulungen nach § 43 SGB V genannten Leistungserbringer
(Oecotrophologen, Ernahrungswissenschaftler und Diatassistenten) sollten somit
auch bei Mukoviszidose und anderen seltenen angeborenen Stoffwechselerkran-
kungen einbezogen werden.

Bei Mukoviszidosepatienten stellt daneben z.B. die pneumologische Behandlung
eine wichtige Therapie-Saule dar. Auch hier sind Oecotrophologen als Leistungs-
erbringer in den Rahmenempfehlungen zur ambulanten pneumologischen
Rehabilitation 6. Juni 2008 der Bundesarbeitsgemeinschaft fir Rehabilitation e.V. auf
Seite 47 aufgefiihrt ,Diplom als Okotrophologe / Bachelor of Science Okotrophologie
oder vergleichbarer Bachelor-Abschluss® siehe:
http://www.vdek.com/vertragspartner/vorsorge-rehabilitation/amb_reha/bar-
konzept/_jcr_content/par/download 2/file.res/re_amb _pneumo_reha.pdf

Dies belegt, dass Oecotrophologen und Ernahrungswissenschaftler qualifiziert
sind und eine Einbeziehung in die Heilmittelrichtlinie nach H. Erndhrungs-
beratung § 45 deshalb unbedingt erforderlich ist. Wir sprechen uns daher dafiir
aus, dass Oecotrophologen und Ernahrungswissenschaftler ebenfalls als
Heilmittelerbringer zugelassen werden.

Dies ist auch im Sinne der Patienten, da hierdurch der Kreis der verfligbaren
Leistungsanbieter erheblich erweitert wird. Beispielhaft seien hier die ambulanten
Angebote von Oecotrophologen/Ernahrungswissenschaftlern des Berufsverbandes
VDOE und die ambulanten Angebote von Diatassistenten des Berufsverbandes VDD
fur einige Standorte genannt:

VDOE VDD
Oecotrophologen Diatassistenten
Berlin 16 20
Hamburg 41 9
Munchen 9 12
Koéln 10 2
Frankfurt 6 3
Bonn 14 1

Quelle: http://www.vdoe.de/experten-suche.html; http://www.vdd.de/diaetassistenten/umkreissuche/,
Waéhrend sich die VDOE-Daten allein auf freiberuflich tatige Mitglieder beziehen, umfassen die
Angaben des VDD zum Teil auch Klinik-Adressen, Stand 10/2014

Bereits aktuell sind im Arbeitskreis Ernahrung im Mukoviszidose e.V. ein Drittel
Oecotrophologen/Ernahrungswissenschaftler tatig, was die Einbindung in die
Ernahrungstherapie dieser Patienten unterstreicht.
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In Bezug auf die Berucksichtigung der Oecotrophologen in der Heilmittel-Richtlinie
gibt es bei der Berufsgruppe der Logopaden und akademischen Sprachtherapeuten
eine vergleichbare Berufsgruppen-Konstellation durch eine Fachschul-Ausbildung
und eine Hochschulausbildung. Hier sind ebenfalls beide Berufsgruppen fir die Ab-
rechnung als Heilmittel nach § 27 (1) zugelassen, siehe hierzu auch https://www.gkv-
spitzenverband.de/media/dokumente/krankenversicherung 1/ambulante leistungen/
heilmittel/heilmittel rahmenempfehlungen/heilmittel logopaeden/2013-06-04 -

Empfehlungstext U-Fassung.pdf und
http://www.vdek.com/vertragspartner/heilmittel/rahmenvertrag/_jcr_content/par/downl
oad_13/file.res/RV_2014 UF.pdf

Nicht nur bei Mukoviszidose und angeborenen Stoffwechselerkrankungen, sondern
auch bei vielen weiteren ernahrungs(mit)bedingten Erkrankungen (z.B. Zdliakie,
Nahrungsmittelallergien, Diabetes, Adipositas, Fettstoffwechselstorungen) kdnnen
gezielte Ernahrungsinterventionen (vorzugsweise im interdisziplinaren Team) die
medizinische Therapie sinnvoll ergdnzen. Erndhrungsberatung und -therapie leisten
einen Beitrag zur Vermeidung von Fehl- und Mangelernahrung, zur Linderung der
Symptome und zum Erhalt der Lebensqualitat des Patienten sowie zur Pravention
von Folgeerkrankungen. Der VDOE ist der Ansicht, dass die Ernahrungsberatung
durch dafur ausgebildete Erndhrungsfachkrafte ein integraler Bestandteil einer
umfassenden Versorgung ist. Betroffenen Patienten sollte daher auch fur weitere
Indikationen ein Anspruch auf eine Ernahrungsberatung eingeraumt werden.

15.10.2014
Dr. Elvira Krebs Ingrid Acker
Geschaftsfuhrerin Stellvertretende Vorstandsvorsitzende

(Fachbereich Ernahrungsberatung
und Erndhrungstherapie)
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Betreff: WG: Stellungnahmerecht HeilM-RL: Ambulante Erndhrungsberatung

Von: Verband Deutscher Podologen (VDP) e.V. [mailto:Verband-Deutscher-Podologen@t-online.de]
Gesendet: Donnerstag, 16. Oktober 2014 16:15

An:

Cc: nnuwvervanu-ueuwssner-podologen.de; Heilmittel

Betreff: AW: Stellungnahmerecht HeilM-RL: Ambulante Ernédhrungsberatung

Sehr ggehrte Damen und Herren,

gerne nehmen wir gem. § 92 Abs. 6 Satz 2 SGB V von unserem Stellungsnahmerecht gebrauch. Wir schliel3en uns
in dem Fall der Meinung der Patentenvertretung an und pladieren fiir die Aufnahme der ambulanten
Erndhrungsberatung bei seltenen angeborenen Stoffwechselkrankheiten und Mukoviszidose auch in Anbetracht
dessen, dass in der Ausbildung zum Podologen gem. Punkt 10.4 der PodAPrV die gesunde Ernahrung u.a. bei
Diabetes mellitus gelehrt wird.

Mit freundlichen GriiRen

Volker Pfersich
1. VDP-Bundesvorstand

Verband Deutscher Podologen (VDP) e.V.
Geschéftsstelle

Obere Wassere 3-7

72764 Reutlingen

Fon: 07121-330942
Fax: 07121-310089

info@verband-deutscher-podologen.de
www.verband-deutscher-podologen.de
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Gemeinsamer

Mindliche AnhOrung Bundesausschuss

gemaR 1. Kapitel § 12 Abs. 3 Verfahrensordnung zur Ande-
rung der Heilmittel-Richtlinie (HeilM-RL)

hier: Ambulante Erndahrungsberatung bei seltenen ange-
borenen Stoffwechselerkrankungen und Mukoviszi-

dose

Sitzung im Hause des Gemeinsamen Bundesausschusses in Berlin
am 3. Dezember 2014
von 11.21 Uhr bis 12.30 Uhr

— Stenografisches Wortprotokoll —
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Angemeldete Teilnehmer fiir den Verband der Diatassistenten — Deutscher Bundesverband e. V.
(vDD):

Frau Steinkamp
Herr Dr. Plantholz

Angemeldeter Teilnehmer fiir die Arbeitsgemeinschaft der Arzte im Mukoviszidose e. V. (AGAM):
Herr Dr. Schwarz

Angemeldete Teilnehmer fir den Arbeitskreis Erndhrung im Mukoviszidose e. V. (AKE):

Frau Palm
Frau Schliter

Angemeldete Teilnehmer fur den Verband fur Erndhrung und Diéatetik e. V.(VFED):

Herr Hugot
Frau Marlo

Angemeldete Teilnehmer fir den Berufsverband der Oecotrophologen e. V. (VDOE):

Frau Dr. Krebs
Frau Dr. Lambeck

Angemeldete Teilnehmerin fir die Arbeitsgruppe Cystische Fibrose der Gesellschaft fur péadiat-
rische Pneumologie e. V. (GPP):

Frau Dr. Hammermann

Angemeldete Teilnehmer fur die Arbeitsgemeinschaft fir angeborene Stoffwechselstérungen in
der Inneren Medizin (ASIM):

Frau Prof. Dr. Plckinger
Herr Dr. Merkel

Angemeldete Teilnehmerin fir die Arbeitsgemeinschaft fir padiatrische Stoffwechselstérungen
(APS):

Frau Prof. Dr. Hennermann
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Beginn der Anhérung: 11.21 Uhr

(Die angemeldeten Teilnehmer betreten den Raum)

Herr Hecken (Vorsitzender): Meine sehr verehrten Damen und Herren! Nachdem Sie eng beieinan-
der Platz gefunden haben, merken Sie auch, dass es beim Gemeinsamen Bundesausschuss richtig
gemdtlich ist. Deshalb dauern die Sitzungen auch gemeinhin sehr lange, weil wir alle diese Gemdit-
lichkeit nicht missen méchten. Somit herzlich willkommen im Unterausschuss Veranlasste Leistungen
zur Anhorung zur Anderung der Heilmittel-Richtlinie um die ambulante Ernahrungsberatung bei selte-
nen angeborenen Stoffwechselerkrankungen und Mukoviszidose.

Im Rahmen des schriftlichen Stellungnahmeverfahrens haben schriftliche Stellungnahmen abgege-
ben die Bundesarztekammer, der Verband Deutscher Podologen, der Verband der Diatassistenten —
Deutscher Bundesverband, der Verband Deutscher Ernahrungsmediziner, der Verband fur Ernahrung
und Diatetik, der Bundesverband der Oecotrophologen, die Arbeitsgruppe Cystische Fibrose der Ge-
sellschaft fiir padiatrische Pneumologie, die Arbeitsgemeinschaft der Arzte im Mukoviszidose e. V.,
der Arbeitskreis Ernahrung im Mukoviszidose e. V., die Arbeitsgemeinschaft fir padiatrische Stoff-
wechselstérungen der Deutschen Gesellschaft fur Kinder- und Jugendmedizin und die Arbeitsge-
meinschatft fir angeborene Stoffwechselstérungen in der Inneren Medizin.

Die Stellungnehmer wurden zur heutigen Anhérung eingeladen. Der Einladungen haben dankens-
werterweise Folge geleistet fir den Verband der Diatassistenten Frau Steinkamp und Herr Dr. Plant-
holz, fiir die Arbeitsgemeinschaft der Arzte im Mukoviszidose e. V. Herr Dr. Schwarz als Vorstands-
vorsitzender, fir den Arbeitskreis Erndhrung im Mukoviszidose e. V. Frau Palm und Frau Schliter, fur
den Verband fur Erndhrung und Diatetik Herr Hugot und Frau Marlo, fir den Bundesverband der
Oecotrophologen Frau Dr. Krebs und Frau Dr. Lambeck, fur die Arbeitsgruppe Cystische Fibrose der
Gesellschaft fur padiatrische Pneumologie Frau Dr. Hammermann, fiir die Arbeitsgemeinschaft fir
angeborene Stoffwechselstérungen in der Inneren Medizin Frau Professor Plockinger und Herr Dr.
Merkel sowie fur die Arbeitsgemeinschaft fur padiatrische Stoffwechselstérungen Frau Professor
Hennermann. Es sind alle da.

Ich weise flr das Protokoll noch darauf hin, dass von allen Teilnehmern die Offenlegungserklarungen
vorliegen. Dass es bei einigen Offenlegungserklarungen auf einzelne Fragen positive Antworten gab,
das ist nur der guten Ordnung halber auch im Protokoll zu vermerken, damit das am Ende bei der
Auswertung der Stellungnahmen die entsprechende Berticksichtigung finden kann.

Wir fihren heute von dieser Anhérung Wortprotokoll. Das Wortprotokoll wird dann im Rahmen der
zusammenfassenden Dokumentation veroffentlicht werden. Deshalb meine ganz herzlich Bitte: Be-
nutzen Sie das Mikrofon, wenn Sie sich melden, und nennen Sie jeweils den Namen, die Gesell-
schaft, die Institution, die Sie vertreten. Die Fragesteller werden sich, wenn sie sich an Sie wenden,
jeweils einer Bank bzw. der Patientenvertretung zugehorig zeigen.

Wichtig ist, dass wir zun&chst zu Beginn der Anhdrung den Banken und der Patientenvertretung Ge-
legenheit geben wollen, auf der Basis der von Ihnen eingereichten Stellungnahmen Fragen an Sie zu
richten. Die Stellungnahmen haben wir in mehreren Arbeitsgruppensitzungen schon beraten; sie sind
also bekannt und sind hier schon sehr intensiv diskutiert worden. Meine Bitte ware, die konkreten
Fragen zu beantworten. Wenn dieser Teil durch ist, dann werden wir Sie bitten, zu sagen, ob es seit
Abgabe der schriftlichen Stellungnahmen noch wesentliche Veranderungen, Weiterungen gegeben
hat, und vielleicht auch ganz kurz Ihre Position in drei, vier Kernsatzen noch einmal zu beschreiben,
wobei das ja hier relativ simpel ist. Wir haben zwei Beschlussvorschlage, die doch eine gewisse Ge-
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gensatzlichkeit aufweisen. In den Stellungnahmen ist es ja zunachst einmal darum gegangen, die ei-
ne oder andere Variante der jeweiligen Beschlussvorschlage zu préferieren.

Zunéchst ein Blick in die Runde: Bénke, Patientenvertretung gibt es Fragen? — GKV-Spitzenverband.

GKV-Spitzenverband: Ich habe eine Frage an Frau Dr. Hammermann und Herrn Dr. Schwarz. Ich
berate als leitender Arzt des Medizinischen Dienstes des GKV-Spitzenverbandes den GKV-
Spitzenverband. Wenn man sich die Stellungnahmen anschaut, die jetzt im Stellungnahmeverfahren
eingegangen sind, stellt man ja fest, dass sich eigentlich alle Stellungnehmer in der Bewertung einig
sind, dass es sich bei den angeborenen seltenen Stoffwechselerkrankungen und der Mukoviszidose
um schwere Erkrankungen handelt, die einer komplexen Therapie, vorzugsweise in Zentren in Form
einer multidisziplinaren Teamversorgung, bedurfen. Worin man sich dann nicht mehr einig ist, ist —
das hat Herr Hecken ja gerade angesprochen —, welche Konsequenzen daraus fur die Fragestellun-
gen zu ziehen sind, um die es uns hier heute geht, insbesondere fir die Frage, ob die Erndhrungsbe-
ratung in dem Zusammenhang in den Katalog der Heilmittel-Richtlinie aufgenommen werden sollte
oder als delegierbare arztliche Leistung erfolgen sollte. Sie haben sich in lhrer Stellungnahme so po-
sitioniert, dass quasi der Zustand, wie er im Moment besteht, beibehalten werden sollte, ndmlich dass
die Erndhrungsberatung weiter als delegierbare arztliche Leistung in Zentren erfolgt.

Sie haben in lhrer Stellungnahme allerdings nicht so dezidiert etwas dazu ausgefuhrt — und das ist
jetzt meine Frage —, welche Bedenken es auf lhrer Seite moglicherweise gibt, wenn man die Ernah-
rungsberatung in diesem Bereich doch als Heilmittel in die Heilmittel-Richtlinie aufnehmen wirde. Ich
wilrde Sie bitten, dazu vielleicht noch etwas zu erganzen, einmal im Hinblick auf die Frage der Quali-
tat der Versorgung fir die Patienten und auch im Hinblick auf die Frage, wie das tber die Heilmittel-
Richtlinie dann noch als Teamleistung, als Teamansatz, erbracht werden kénnte, und vielleicht auch
noch unter dem Aspekt, wie es dann um die Vermeidung stationdrer Behandlungen steht, die ja si-
cherlich auch eine Zielsetzung der Behandlung in den Zentren ist.

Herr Hecken (Vorsitzender): Wer mochte beginnen? — Herr Dr. Schwarz.

Herr Dr. Schwarz (AGAM): Zu der Frage, warum wir uns so positioniert haben, wie in dem Schreiben
formuliert: Da ist zum einen — das haben Sie schon genannt — ganz klar, dass der Zentrumsgedanke
schon seit Jahren nicht nur national, sondern international im Fokus einer Multiorganerkrankung steht
und aus unserer Sicht auch stehen muss.

Zu der Frage, wie sozusagen die stationdre Aufnahme, um gleich am Ende anzufangen, verhindert
werden kann, ist nattrlich zu sagen: Das ist moglich, indem eine gute ambulante, am Zentrum statt-
findende Erndahrungsberatung etabliert wird. Wir machen es so bei uns seit Jahren. Zum einen mis-
sen alle Patienten mit Mukoviszidose bei uns einmal jahrlich zum Check-up kommen, der ganz klar
eingeplant ist, und dann aber auch, wenn sozusagen die Ressourcen, das heil3t die Ernahrungsbera-
ter und Arzte, es zulassen, eigentlich auch bei jedem ambulanten Termin, das hei3t einmal pro Quar-
tal. Das ist sozusagen erst einmal die Basis, auf der das alles fuldt. Zusatzlich sind natirlich Termine
notwendig bei neu aufgetretenen Komplikationen wie bei Diabetes mellitus oder bei einer starken
Dystrophie, bei neuen anderen Diagnosen.

Aus unserer Sicht gehort diese ambulante Betreuung ans Zentrum, weil es sonst, wie wir auch schon
in anderen Fachbereichen, zum Beispiel in der Physiotherapie, die ja auch schon seit Jahren ambu-
lant durchgefihrt wird, gesehen haben, einfach ein Kommunikationsproblem gibt. Bei den Physiothe-
rapeuten ist es vielleicht die Hygiene; bei der Erndhrungsberatung ist einfach der Punkt, dass es nicht
nur darum geht, den Patienten oder die Eltern zu beraten, sondern auch darum, bei neuen Therapien
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Interaktionen festzustellen, das heil3t, direkt mit dem Arzt dartiber zu reden — es wird ja h&ufig auch
gemeinsam gemacht —, dass die Konzepte, die wir sozusagen arztlich, pflegerisch und von der Er-
nahrungsberatung haben, immer zusammengehdren. Wir sehen namlich bei fast jedem zweiten Pati-
enten, dass es nicht nur rein erndhrungstechnische Fragen zu klaren gibt, sondern das alles auch auf
der medizinischen Ebene ganz stark zusammenhangt. Nicht umsonst ist die Ernahrungsberatung ei-
ne der drei tragenden Therapiesaulen der Mukoviszidose neben der medikamenttsen Therapie und
der Physiotherapie, dem Sport, weil es letztendlich wie eine Medizin wirkt. Wenn namlich die Erndh-
rung schlecht ist, geht es den Patienten insgesamt medizinisch schlecht hinsichtlich der Lungenfunk-
tion. Beides hangt deswegen ganz stark zusammen, und wir hatten Angst davor, wenn es getrennt
ware, dass wir nicht genigend Kommunikation zurickbekommen von den Ernahrungsberatern, die
nicht am Zentrum sind, und umgekehrt nicht geniigend Informationen an die Erndhrungsberater, die
nicht am Zentrum sind, geben kdnnten.

Herr Hecken (Vorsitzender): Eine Nachfrage von mir: Ist es tatsdchlich nach dem Alternativentwurf
getrennt, oder ist in dem Alternativentwurf nicht auch eine enge Zusammenarbeit, eine enge Koope-
ration, eine geradezu zwanghaft durchzufiihrende regelmaflige Austauschimplementation vorgese-
hen? Und entstehen die Probleme, die Sie bei Ergotherapie oder wo auch immer beschreiben — ich
frage das in aller Wertneutralitat, die mir als unparteiischer Vorsitzender zu Gebote steht —, nicht ge-
rade dadurch, dass, glaube ich, eben diese zwanghafte Zusammenarbeit gerade nicht VVoraussetzung
fur die Leistungserbringung im Rahmen einer selbststandigen Leistung im Rahmen der Richtlinie ist?
— Da gibt es ja jetzt eine kleine Besonderheit im Hinblick auf die Ergotherapie. Vielleicht kbnnen Sie
das ein bisschen prazisieren.

Herr Dr. Schwarz (AGAM): Letztendlich ware ein Modell denkbar, wenn die Ernahrungsberaterin
/der Ernahrungsberater, die bzw. der im Krankenhaus, im Zentrum angestellt ist, auch zwei Mdglich-
keiten der — ich sage einmal — Abrechnung hétte und dann die gleiche Ernahrungsberaterin bzw. der
gleiche Erndhrungsberater die Patienten ambulant betreut, das heif3t, ins Team zurtickgeht.

Wie ich schon auf andere Bereiche bezogen gesagt habe: Das klappt bis heute nicht oder nicht ada-
quat, dass eben Rickmeldungen von Therapeuten, die aufRerhalb des Teams sind, zu uns zurtick-
kommen. Das ist einfach eine Schwierigkeit. Das muss man ganz klar sagen. Von daher, wenn es
komplett ausgekoppelt ist und die Beratung aulRerhalb stattfindet — zum Beispiel 100 Kilometer ent-
fernt —, sehen wir das Problem, dass die Riickmeldung nicht kommt.

Herr Hecken (Vorsitzender): Danke schon. — Frau Hammermann, Sie wollten noch antworten. Dann
habe ich eine Wortmeldung von der Patientenvertretung.

Frau Dr. Hammermann (GPP): Ich kann mich grundsatzlich Herrn Schwarz anschlieRen. Ich mdchte
einfach noch einmal bekraftigen, dass es wirklich auch um die Méglichkeit der schnellen und individu-
ellen Reaktion bei den Vorstellungen im Zentrum geht, um dort die direkte Moglichkeit zu haben, ge-
rade mit den Ernahrungsberatern zusammenzuarbeiten, dass die direkte Kombination zwischen stati-
onarer und ambulanter Betreuung einfach deutlich schwieriger ist, wenn es nach auf3en gegeben
werden muss, und dass natirlich dann auch die Erfahrung fehlt, weil es sich hier um eine seltene Er-
krankung mit teilweise sehr komplizierten Verlaufen handelt, wie die Ernahrung individuell gesteuert
werden kann oder muss. Dazu brauche ich natirlich jemanden, der nicht nur einen Patienten mit der
entsprechenden Erkrankung betreut, sondern eben eine entsprechende Menge Uber eine entspre-
chende Zeit hinweg, damit diese Erfahrung einfach auch mitwirken kann, was ich eben in der Flache
verstandlicherweise nicht haben kann.
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Herr Hecken (Vorsitzender): Danke schén. — Die Patientenvertretung.

Patientenvertretung: Erst einmal vielen Dank fur die Frage vom GKV-Spitzenverband und fur die
Einwendung von Herrn Hecken. Wir wirden die Frage vom GKV-Spitzenverband noch einmal an Sie
stellen, Herr Merkel und Frau Hennermann, aber auch an den Arbeitskreis Erndhrung im Mukoviszi-
dose e. V., und Sie bitten, uns lhre Einschatzung zu der Relevanz mitzuteilen. Vielleicht kbnnen Sie
auch etwas zu den Rickmeldungen sagen, die Sie erwéahnt hatten, und auch noch zu der Frage, ob
man dem Antrag der Patientenvertretung durch eine Kooperationsvereinbarung Rechnung tragen
koénnte. Dazu wirde mich Ihre grundsatzliche Einschatzung interessieren.

Frau Prof. Dr. Hennermann (APS): Wir sehen prinzipiell die ambulante Erndhrungsberatung bei den
Patienten mit angeborenen Stoffwechselerkrankungen als wichtiges Element der Behandlung. Bei
vielen Erkrankungen ist das die einzige Therapiemdglichkeit. Das ist nicht eine von drei S&ulen, son-
dern die einzige Therapiemdglichkeit und von daher von besonderer Bedeutung.

Wir sehen auch die vielen Patienten, die weit entfernt von einem Zentrum wohnen. Hier muss ge-
wahrleistet sein, dass die Patienten auch vor Ort eine adaquate ambulante Erndhrungstherapie erhal-
ten kdnnen. Das heil3t, es muss maoglich sein, dass die rezeptiert werden kann. Wir sehen kein Prob-
lem in der Kommunikation mit den Erndhrungsberaterinnen oder -beratern vor Ort. Ich denke, das
lasst sich mit den modernen Kommunikationsmaéglichkeiten sehr gut 16sen.

Eine wichtige Voraussetzung ist jedoch, dass die ambulante Ernahrungsberatung durch Personen
durchgefuhrt wird, die eine gute Erfahrung haben, das heif3t, die zum Beispiel in einem Zentrum ge-
arbeitet haben und Patienten mit seltenen angeborenen Stoffwechselstérungen betreut haben. Es
gibt aulBerdem die Zusatzbezeichnung ,Metabolische Medizin“. Diese Qualifikation muss ebenfalls
gewabhrleistet sein, damit wir die ambulante Erndhrungsberatung fiir diese Patienten mit seltenen an-
geborenen Stoffwechselstdrungen rezeptieren kdnnen.

Ich denke, dass sind von unserer Seite aus erst einmal die wichtigsten Aspekte.

Herr Dr. Merkel (ASIM): Ich kann nicht erkennen, dass eine Heilmittelverordnung gegen den Zent-
rumsgedanken spricht. Ich finde, die Notwendigkeit einer Kooperation ist gerade in der Position der
Patientenvertreterinnen und -vertreter exzellent dargestellt. Im Gegenteil: Ich habe vielmehr Sorge um
die Qualitat, wenn man die Diatberatung als EBM-Ziffer macht. Ich kann nicht erkennen, dass die ein-
zelne Praxis in der Lage ist, eine solch spezialisierte Diatberaterin in irgendeiner Form anzustellen.
Ich sehe in der Heilmittelverordnung tatsachlich die Chance, dass sich wirklich spezialisierte Diatbera-
terinnen und Diatberater niederlassen, denen man die Patienten zuweisen kann.

Ich sehe die arztliche Expertise fiir die Beratung von seltenen Stoffwechselerkrankungen als nicht
gegeben; ich kann sie nicht erkennen. Menschen mit Mukoviszidose sterben einfach, wenn sie nicht
richtig ernahrt werden, Menschen mit PKU kriegen behinderte Kinder. Ich bin Internist, arbeite schon
seit vielen Jahren in diesem Bereich und kenne wirklich viele andere Arzte. Ich bin unbedingt dafiir,
dass diese Expertise, die auch ich nicht habe — ich wiirde das selbst als Stoffwechselspezialist nicht
tun —, an eine qualifizierte Diatberatung abgegeben wird, nattrlich nur unter der Voraussetzung einer
verniinftigen Kommunikation. Diese kann aus meiner Sicht im Ubrigen gut oder schlecht sein, unab-
hangig von jedem Abrechnungsmodus.

Frau Palm (AKE): Ich sehe zum einen keinen Widerspruch, wenn eine Didtassistentin, die Heilmit-
telerbringer ware, auch in der Ambulanz arbeitet. Wir arbeiten auch in Ambulanzen. Ich sehe die
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Zentrumsbetreuung auch als Voraussetzung und wichtig fir eine gute Qualitat. Wie gesagt: Das Ab-
rechnungsmaodell ist kein Hinderungsgrund.

Das Zweite, was mich sehr beschaftigt: Ich arbeite in einer Kinderklinik. In Kinderkliniken ist die Be-
treuung der Patienten meiner Erfahrung nach per se sehr gut. Aber ich sehe keine gute Betreuung bei
den Erwachsenen mit Mukoviszidose. Ich arbeite ehrenamtlich fir Mukoviszidose-Patienten und spe-
ziell fur Erwachsene, weil es da eine ganz, ganz schlechte Betreuung gibt. Ich werde nachste Woche
zum Beispiel bei einer Klimamaf3nahme sein. 85 Prozent der erwachsenen Patienten dort haben seit
der Transition keine Diatberatung mehr gehabt; das wird von Arzten irgendwie so mitgemacht. Das,
was ich dort erfahre, ist qualitativ sehr bedenklich fur diese Patienten.

Frau Schliter (AKE): Vielleicht kann ich dazu noch ergénzen: Die Versorgung der erwachsenen Pa-
tienten ist im Stoffwechselbereich genauso desolat. Diese Patienten sind in einem Padiatrie-Zentrum
mit dessen Stoffwechseleinrichtungen, mit den qualifizierten Didtassistenten sicherlich gut beraten,
aber sobald die Transition in den Erwachsenenbereich erfolgt, ist eine Beratung sicherlich nicht ge-
wahrleistet.

Herr Hecken (Vorsitzender): Danke schon. — Noch Nachfragen von der Patientenvertretung? — Das
ist nicht der Fall.

Patientenvertretung: Die Fragen, die wir Ihnen jetzt gestellt hatten, wurden von Ihnen sozusagen
schon selbststandig beantwortet. Das waren die Fakten, die uns interessierten.

Herr Hecken (Vorsitzender): Danke schén. — Weitere Fragen seitens der Banke? — KBV.

KBYV: Ich habe noch eine Frage zur Qualitéat an den VDD. Kdnnen Sie sich als Diatassistenten ohne
eine Ausbildung im Bereich der angeborenen Stoffwechselerkrankung vorstellen, eine solche Bera-
tung vorzunehmen? Die Frage geht dahin, wie intensiv die Qualitat sein muss.

Herr Dr. Merkel, Sie hatten es angesprochen, Sie wirden sich nicht dazu in der Lage sehen, eine sol-
che Diatberatung durchzufiihren, Sie brauchten den ausgebildeten Diatassistenten. Was kénnen Sie
verordnen, wenn Sie nicht den Kenntnisstand dazu haben?

Frau Steinkamp (VDD): Zur Qualitat der Diatassistentin: In unserem Ausbildungsgesetz sind die Mu-
koviszidose und angeborene Stoffwechselerkrankung explizit Inhalt. Es ist ja vom BMG geregelt, wel-
che Inhalte die Diatassistenten lernen missen. Der Verband hat zur Qualitatssicherung sozusagen
schon im vorauseilenden Gehorsam gearbeitet: Mittlerweile haben wir 250 Diatassistenten ausgebil-
det, die Spezialkenntnisse haben. Es wird kein Problem sein, weiterhin Fortbildungen intensiviert an-
zubieten, die auch eine Praktikumspflicht in Zentren, also Hospitationspflichten, beinhalten.

Herr Dr. Merkel (ASIM): Wissen Sie, ich glaube einfach nicht an die Allwissenheit des einzelnen Arz-
tes. Wir als Arzte verordnen pausenlos Dinge, die wir nicht selbst kennen bzw. kennen kénnen. Den-
ken Sie an die Physiotherapie: Ich kann keine Physiotherapie durchfiihren, dennoch muss ich sie im
Einzelfall rezeptieren.

Naturlich brauche ich den exzellenten Kontakt zur Diatberaterin bzw. zum Diatberater; das ist ganz
klar. Stellen Sie sich das einmal vor: Bei seltenen Stoffwechselerkrankungen wird ein Erndhrungspro-
tokoll Gber eine Woche mit dem Fe-Gehalt der einzelnen Nahrungsmittel ausgewertet werden mdas-
sen. Klar, wenn ich mich da eine Woche reinknien wirde, wirde ich das vermutlich auch irgendwie
hinkriegen, aber ich glaube, dass das in den Handen einer spezialisierten Diatberatung wirklich we-
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sentlich besser ist. Auch rechtlich ist das so fiir mich als Arzt besser abzusichern. Ich mochte das
gerne abgeben; ich kann das zeitlich gar nicht leisten.

Ich habe wirklich die Sorge, wie hier bereits angesprochen, dass wir eine nicht ausreichende Qualitat
haben und dass dann rechtliche Fragen entstehen, weil die Diatberatung nicht von einem Niveau ist,
wie man sie braucht. Bei seltenen Stoffwechselerkrankung hangt wirklich das Uberleben der Patien-
ten davon ab, dass das stimmt. Ich habe gerade eben eine SMS von einem Patienten mit Glykogeno-
se bekommen, der bei mir ambulant ist. Ich bin heilfroh, dass jetzt eine Diatberaterin da ist und mit
ihm spricht und dass ich das nicht irgendwie selbst machen muss. Das ist ganz klar.

Herr Hecken (Vorsitzender): Die Frage, die gestellt wurde, war: Ist die Qualitat der Beratungen bei
den heutigen Ausbildungsinhalten fiir Diatassistentinnen gewahrleistet oder nicht? Die Antwort von
Frau Steinkamp war: Nach ihrer Auslegung aufgrund des allgemeinen Ausbildungscurriculums und
aufgrund spezieller Schulungen zumindest fir eine Anzahl von 250, wobei das dann noch nachzupri-
fen und zu diskutieren ist. Ihre Antwort darauf war: Sie haben nicht darauf Bezug genommen, ob die
Diatassistentinnen qualifiziert sind, haben aber die Frage nach der Qualifikation der Arzte und der bei
ihnen angestellten Beraterinnen gestellt, die ja, wenn sie dann eben qualifiziert oder nicht qualifiziert
sind, wahrscheinlich genauso qualifiziert und genauso wenig qualifiziert sind wie die anderen. Habe
ich Sie so richtig verstanden, Herr Merkel? Denn das ist relativ wichtig fur die Diskussion.

Herr Dr. Merkel (ASIM): Ich stimme Frau Steinkamp zu. Wir brauchen fiir die seltenen Stoffwech-
selerkrankungen tatsachlich speziell qualifizierte Diatberaterinnen und Diatberater. Diese Curricula
gibt es, egal wie man die jetzt abbildet, ob man jetzt den aktuellen nimmt oder einen anderen. Es gibt
die Spezialbezeichnung fir Didtberaterinnen, die das kénnen. Eine Didtberaterin, die eine entspre-
chende Praxis aufweist, kdnnte das auch. Ich bin mir nicht sicher, ob das jetzt jede einzelne Diatbera-
terin, die den Schein hat, durchfiihren kann. Da bin ich doch eher zuriickhaltend.

Herr Hecken (Vorsitzender): Danke schén. — Dann hatte sich noch Frau Palm gemeldet.

Frau Palm (AKE): Ich wollte nur fir den Bereich der Mukoviszidose erganzen: Unser Arbeitskreis Er-
nahrung hat spezielle Eintrittskriterien, welche Diatassistenten wir Uberhaupt nehmen. Dazu miissen
sie Fortbildungen vorweisen. Sie mussen fortlaufende Fortbildungen im Mukoviszidose-Sektor nach-
weisen und missen auch hospitieren. Das wird Uberpruft.

Herr Hecken (Vorsitzender): Danke schon. — Die KBV.

KBYV: Ich glaube, niemand hier im Raum bezweifelt, dass es notwendig ist, den betroffenen Personen
eine qualifizierte Diatberatung an die Hand zu geben. Vielmehr steht die Frage im Raum: Wie organi-
siert man das? — Organisiert man das durch freie niedergelassene Diatberaterinnen, dann muss ich
allerdings auch die Frage der Qualifikation klaren. In diesem Zusammenhang ist flr mich auch die
Frage, ob die Qualifikation bundeseinheitlich und standardisiert erfolgt oder ob das doch so ein biss-
chen im grauen Nebel verschwindet.

Die zweite Frage, die sich fur mich stellt, ist: Ist die Verteilung der Patienten und die Zahl der Patien-
ten, die Uber diese Moglichkeit betreut werden missen, so, dass wir eine wohnortnahe flachende-
ckende Versorgung mit niedergelassenen Diatberaterinnen abdecken muissen oder ist eine Zent-
rumsversorgung nicht eventuell sogar besser? Denn dorthin fihrt der gewohnte Weg des Patienten,
dort erfolgt immer zeitnah die medizinische Kontrolle und dort erfolgt die ganze Beratung auch in Ab-
stimmung mit dem medizinischen Bild. Flachendeckende Versorgung heil3t fir mich: schlechtere
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Kommunikation. Bei flachendeckender Versorgung stellt sich mir dann auch die Frage: Kann ein Di-
atberater davon leben?

Herr Hecken (Vorsitzender): Wer méchte darauf antworten? — Alle. Dann fangen wir mit Frau Marlo
an, dann Frau Professor Hennermann und Frau Professor Plockinger.

Frau Marlo (VFED): Dass eine Diatassistentin, die selbstandig arbeitet, davon leben kann, das gibt
es auch heute schon. Das ware hichstens eine Aufgabe, die eine Diadtassistentin zuséatzlich zu ihren
anderen Aufgaben mitmachen kann. Den Punkt der zusatzlichen Qualifikation kennen wir, glaube ich,
im Heilmittelkatalog schon von den Physiotherapeuten. Da kann auch nicht jeder Physiotherapeut
zum Beispiel eine manuelle Therapie anbieten; da missen besondere Qualifikationen nachgewiesen
werden. Genauso konnte man das in diesem Bereich bei den Heilmitteln als Erndhrungsberatung
auch sehen.

Eine Diatassistentin kann auch freiberuflich in einem Zentrum arbeiten. Es gibt auch die Moglichkeit
der Teilung. Ich selber arbeite zum Beispiel halbe Tage angestellt und bin halbe Tage freiberuflich t&-
tig. Auch so ein Modell ist vorstellbar. Das ist einfach nur eine organisatorische Sache. Da sehe ich
selber gar keine Probleme.

Frau Prof. Dr. Hennermann (APS): Ich mdchte noch kurz etwas zu der Frequenz der Betreuung
bzw. ambulanten Beratung bei Kindern mit angeborenen Stoffwechselstérungen sagen. Diese ist zum
Teil so haufig, dass sie wochentlich erfolgen muss. Das ist im Rahmen einer Zentrumsversorgung ei-
gentlich nicht machbar. Das heif3t, wir brauchen hier eine wohnortnahe Betreuung, natirlich unter der
Voraussetzung einer guten Zusammenarbeit.

Das néachste ist die Frage der Qualifikation. Es gibt einen ganz klar definierten Zertifikat-Code fiir an-
geborene Stoffwechselstérungen. Fir ein Zertifikat ist der Besuch eines Kurses vorgesehen, der Uber
vier verschiedene Wochenenden geht, jeweils Uber drei Tage, mit einer Priifung zum Abschluss. Das
ist die Mindestvoraussetzung, die man haben muss, damit man die ambulante Ernahrungsberatung
fur angeborene Stoffwechselerkrankungen rezeptieren kann.

Frau Prof. Dr. Plockinger (ASIM): Zur Epidemiologie: Es gibt etwa 7.000 seltene Erkrankungen. Das
entspricht einer Pravalenz von 6 Prozent. Das entspricht der Pravalenz des Typ-II-Diabetes. Davon
sind etwa die Halfte seltene Stoffwechselerkrankungen. Das hei3t: Obwohl einzelne Erkrankungen
sehr selten sind, sind seltene Stoffwechselerkrankungen insgesamt nicht selten. Jeder von lhnen soll-
te eigentlich jemanden kennen, der unter einer seltenen Stoffwechselerkrankung oder seltenen Er-
krankung leidet. Das heif3t, der Bedarf ist vorhanden. Der Bedarf ist auch grof3.

Inwieweit kann der Bedarf in der Peripherie abgedeckt werden? Das ist ein Ziel, das im Nationalen
Aktionsplan fur Menschen mit Seltenen Erkrankungen explizit formuliert wurde. Die Versorgung der
Patienten hat wohnortnah zu erfolgen. Hierfir wird eine Zentrumsstruktur aufgebaut mit drei ver-
schiedenen Zentren, die dies steuern. Naturlich ist es so gedacht, dass eine Kooperation der Ausfiih-
renden in der Betreuung — sei es nun der Hausarzt oder die Diatassistentin — mit dem jeweiligen Re-
ferenzzentrum erfolgt. Die diatetische Therapie wird bei Stoffwechselerkrankungen durch Stoffwech-
selparameter Gberwacht. Das erfolgt Uber das Zentrum oder Giber vom Hausarzt abgenommene Blut-
werte, die an das Zentrum Ubermittelt werden. Es ist relativ einfach, Work Pools aufzubauen, die die
qualitative Betreuung und Uberwachung der diatetischen Therapie sicherstellen. Das gehort zu den
Qualifikationsmaflnahmen, die NAMSE von den einzelnen Zentren einfordert. — Danke.
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Herr Hecken (Vorsitzender): Danke schon, Frau Professor Plockinger. — Dann habe ich den GKV-
Spitzenverband.

GKV-Spitzenverband: Ich habe eine Frage an Herrn Dr. Merkel. Sie haben in lhrer Stellungnahme
geschrieben, dass Sie davon ausgehen, auch als Zentrum grundsatzlich als Heilmittelerbringer infra-
ge zu kommen. Auf der anderen Seite — Sie haben ja darauf hingewiesen, dass die Qualitdt und auch
die Spezialisierung wesentliche Aspekte bei der Behandlung dieser Krankheiten sind — Wie kann
man aus lhrer Sicht sicherstellen, dass freie niedergelassene Diatassistenten dann die gleiche Quali-
tat haben, wenn sie nicht mehr so regelmafig Kontakt zu diesen Erkrankungsbildern haben, da sie
wohnortnah agieren?

Meine zweite Frage. Der Finanzierungsaspekt ist ja immer wieder zur Sprache gekommen. Wenn die
Versorgung in den Zentren Uber eine entsprechende Finanzierung sichergestellt ware, konnte damit
nicht die Behandlung und die Ernahrungsberatung insgesamt in der bisherigen Qualitat fortgesetzt
werden?

Herr Dr. Merkel (ASIM): Ich beginne mit der Qualitat. Ich denke, Kollektiv ist immer ein Problem,
wenn Sie lber ganz seltene Erkrankungen reden; das ist ganz klar. Das gilt sowohl fur Arzte als auch
fur die Beratung. Den Vorschlag der Patientenvertretung fand ich sehr detailliert, wo es um Qualitats-
zirkel, um strukturierte Anbindung geht. Naturlich kann und wird eine Diatberaterin nicht ohne Kontakt
zu einem Zentrum arbeiten. Aber ich denke, 2014 muss ein Vor-Ort-Kontakt nicht unbedingt notwen-
dig sein, und er ist aus meiner Sicht auch nicht zweckmaRig. Ich glaube, dass man Qualitatsaspekte
Uber moderne Medien in exzellenter Weise abbilden kann und damit eben die Versorgung auch zum
Patienten bringen kann. Eine schwangere PKU-Patientin — das ist die gleiche Geschichte — braucht
auch wochentlich Diatberatung. Wenn das in meinem Zentrum stattfinden musste — ich bin aus Ham-
burg —, musste sie jedes Mal aus Oldenburg kommen. Das ist einfach nicht moglich. Wir haben da im
Norden natirlich ganz besonders das Problem. Ich wiirde mich sehr freuen, andere Strukturen zu ha-
ben. Qualitat ist im Ubrigen bei der Delegation genauso ein Problem.

Die zweite Frage bezog sich auf Finanzierungsaspekte. Ich verstehe zu wenig von Finanzstrémen im
Gesundheitswesen. Von den mir bekannten, im Zentrum angestellten didtberatenden Personen weifl3
ich, dass sie nicht auf Vollstellen sitzen. Das betrifft alle Zentren, die ich kenne. Ich halte den Willen
eines Zentrums — das sage ich ehrlich —, unter den heutigen engen finanziellen Bedingungen eine Di-
atberaterin fir so seltene Erkrankungen anzustellen, flr extrem gering. Diese werden als erste raus-
geworfen. Ich habe es selbst im UKE erlebt und erlebe es auch in anderen Zentren. Das heif3t, ich
glaube nicht, dass es diese Vollzeit arbeitenden, angestellten diatberatenden Menschen gibt. Ich
kénnte mir vorstellen, dass dieses Konzept, das hier gerade schon beschrieben worden ist, dass je-
mand zum Teil selbststandig ist und zum Teil angestellt ist, sehr viel tragfahiger und sehr viel flexibler
auch fur die leistungserbringenden Personen ist.

Herr Hecken (Vorsitzender): Danke schén. — Herr Dr. Schwarz.

Herr Dr. Schwarz (AGAM): Es wird ja jetzt allgemein tber Stoffwechselerkrankungen diskutiert. Ich
denke, auch wenn die Mukoviszidose eine Stoffwechselerkrankung ist, ist sie vielleicht doch ein biss-
chen anders zu beleuchten, was gar kein Gegeneinander ist, vielmehr ist die Voraussetzung bei der
Erkrankung Mukoviszidose anders. So haben wir bei uns sozusagen nicht nur einzeln ausgebildete
Fachkrafte — Arzte, Schwestern, Physiotherapeuten, Ernahrungsberater, Psychologen —, sondern es
gibt nur eine Zertifizierung in Deutschland fur Zentren, wenn dieses Team zusammen ist. Da ist eine
Voraussetzung, dass einmal in der Woche eine Teamsitzung stattfindet, die Gber zwei Stunden geht.
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Dies zeigt eigentlich schon, wo die Schwierigkeit ist, komplett aul3erhalb des Zentrums tatige Ernéh-
rungsberater oder andere Fachkrafte zu integrieren, dass eben ein Team zertifiziert wird, das von sich
aus diese funf erforderlichen Fachgruppen abgebildet haben muss, was aber nur in einem Zentrum
stattfinden kann.

Herr Hecken (Vorsitzender): Danke schén. — GKV-Spitzenverband, bitte.

GKV-Spitzenverband: Ich bin vom MDS und Seniorberaterin Rehabilitation/Heilmittel. Ich méchte
zunachst einmal eine Klarstellung vornehmen, und zwar in Bezug auf die AuBerungen von Herrn Dr.
Merkel. Der gemeinsame Entwurf der KBV und GKYV sieht nicht vor, dass die Arzte selbst die Ernah-
rungs- oder Diatberatung und -therapie durchfihren sollen, sondern unser Vorschlag sieht vor, dass
diese auf Anordnung der Arzte erfolgt. Sie haben ja geschildert, dass Sie selbst das im Detail nicht
durchfiihren kdnnen. Das ist ganz selbstverstéandlich. Aber das soll in &rztlicher Gesamtverantwortung
bleiben, unter ganz strenger arztlicher Kontrolle und in enger arztlicher Zusammenarbeit. Es ist nicht
angedacht, dass nun in Zukunft die Arzte selbst die Diat- oder Ernahrungstherapie durchfiihren sol-
len.

Dann habe ich gleich noch eine Nachfrage an Herr Merkel, der mich mit seinen AuRerungen ein we-
nig irritiert hat. So wie auch Herr Dr. Schwarz sagte, bin ich davon ausgegangen, dass die anerkann-
ten Stoffwechselambulanzen fir die Anerkennung auch eine Diatassistentin oder Diplom-
Oecotrophologin haben. Er sagte aber, das sei jetzt nicht mehr der Fall. Ob das so ist, ist jetzt die
Frage, die sich mir stellt.

Herr Dr. Merkel (ASIM): Es ist mir véllig klar, dass die Arzte das nicht selbst erbringen. Ich stelle ja
genau das infrage, was Sie hier ansprechen. Zuerst mussten Sie mir erklaren, wie eine niedergelas-
sene Facharztpraxis in der Lage sein soll, einen Menschen zu beschéftigen, der auf diese Diatbera-
tung spezialisiert ist. Diese Facharztpraxis betreut vielleicht einen Patienten mit einer seltenen Stoff-
wechselerkrankung. Das ist genau das, was ich problematisch finde. Deswegen verwenden wir uns
als ASIM ja so sehr fur eine Auslagerung dieser Spezialitat. Nach meinem Verstandnis ist es so:
Wenn der Arzt das als EBM-Ziffer selbst abrechnet, dann bekommt der Arzt das Geld und wird dann
auch irgendwie diesen Menschen finanzieren mussen, der die Beratung macht; dabei hat er vielleicht
nur einen Patienten mit dieser seltenen Erkrankung. Ich kann nicht erkennen, dass das irgendwie gut
geht. Aber es ist klar, dass der Arzt das nicht selbst macht.

Der zweite Punkt: Zentren und Diatberatung. Die Zentrenbildung bei den seltenen Stoffwechseler-
krankungen ist offensichtlich anders als bei Mukoviszidose. Wir sind hier noch sehr am Anfang. Es
gibt Kriterien vom NAMSE; Frau Professor Plockinger hatte das erwdhnt. Man wird sehen, was da
bleibt und was da nicht bleibt.

Ich sehe auch kein Gegeneinander der Zentrenbildung und einer dort eventuell angestellten Diatbera-
terin oder Diatberaters in einem grof3en Zentrum. Aber wir brauchen eine patientennahe Versorgung.
Wir brauchen E-Zentren nach dem NAMSE-Prozess, die dann vielleicht wirklich nicht eine ganze Di-
atberaterin oder einen Diatberater stellen; und da wirde ich mir wirklich wiinschen, dass wir das ver-
ordnen kbénnen, so wie wir es jetzt mit Physiotherapie machen.

Herr Hecken (Vorsitzender): Danke schon. — Dann habe ich noch einmal Frau Steinkamp, Frau
Palm und Frau Hennermann. — Frau Steinkamp, bitte.

Frau Steinkamp (VDD): Vielleicht noch einmal zu unserer Stellungnahme. Wir haben uns ja auch mit
den Qualifikationen derer, an die Arzte delegieren kénnen, auseinandergesetzt. Auch die Medizini-
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sche Fachangestellte durchlauft laut Bundeséarztekammer ein Curriculum Ernahrungsmedizin, wo wir
selber an der Ausbildung beteiligt sind. Es ist also nicht so, dass wir die MFA als Konkurrenz bekamp-
fen, sondern wir bilden sie sogar aus: In Hessen, in Minster, tberall sind Diatschulen daran beteiligt.
Da kommen die seltenen Stoffwechselerkrankungen aber nicht vor.

Meines Wissens ist auch die Versorgung der Patienten qualitativ nicht gewahrleistet. Sie konnen sich
vorstellen: Ich kann keine andere Haltung einnehmen. Der niedergelassene Arzt, muss, wenn er de-
legieren muss — das ist nach dem Rechtsverstandnis so, was ich in den Jahren gelernt habe —, die
Kollegin auch anstellen. Ich stelle bei den seltenen Stoffwechselerkrankungen sehr infrage, dass die-
se Arzte — wir haben ja sehr wenige niedergelassene Arzte — eine Kollegin anstellen, um delegieren
zu kénnen. Da im Gesetz steht, dass wir eigenverantwortlich die Therapie durchfiihren, und wir auch
so sozialisiert sind, gehe ich davon aus, dass die Patientensicherheit nur gewahrleistet ist, wenn wir
es machen.

Herr Hecken (Vorsitzender): Danke schon. — Frau Palm.

Frau Palm (AKE): Ich glaube, es geht weniger um unsere Berufsgruppe, sondern es geht um den
Patienten. Dieser steht fir mich im Mittelpunkt. Der Patient braucht einfach ein verbrieftes Recht auf
Diatberatung. Das hat er bislang nicht. Er hatte es, wenn es Heilmittel ware.

Ich mochte noch einmal auf die Erwachsenen zuriickkommen. Ich kenne eine ganze Reihe von Am-
bulanzen, die eben kein Zentrum werden konnen, weil die Diatassistentin fehlt. Mit dieser Heilmit-
telerbringung hatte man dann aber die Chance, die Qualitéat der Betreuung von Erwachsenen deutlich
zu verbessern.

Herr Hecken (Vorsitzender): Danke schén. — Frau Professor Hennermann.

Frau Prof. Dr. Hennermann (APS): Ich moéchte kurz noch etwas zu der Frage der Zertifizierung sa-
gen, die vorhin aufkam. Fir Stoffwechselzentren gibt es keine Zertifizierung. Somit ist es rechtlich
nicht geregelt, dass Diatassistenten, Oecotrophologen, Ernahrungsberater in einem Zentrum flr an-
geborene Stoffwechselstdrungen arbeiten.

Herr Hecken (Vorsitzender): Danke schon. — Patientenvertretung.

Patientenvertretung: Ich mochte auf den Antrag der Patientenvertretung zuriickkommen. Die Frage
bezieht sich dann auf Herrn Schwarz. Wir haben geschrieben:

Dabei ist im Sinne eines Qualitatszirkels zu vereinbaren, dass die Leistungserbrin-

gerin oder der Leistungserbringer mindestens einmal monatlich sowie zu regelma-

RBigen Team- und Freibesprechungen, zum Beispiel im Rahmen der Zusammenar-
beit nach § 44 Abs. 2, in dieser Einrichtung anwesend ist.

Wir haben also ganz genau beschrieben, wie diese Zusammenarbeit zu regeln ist, und dass es eben
nicht nur ein gelegentliches Telefonat ist, sondern dass es eine Dokumentation und sogar eine Zu-
sammenarbeit Face to Face ist. Ist nicht vorstellbar, dass der Teamgedanke, der ja wichtig ist, unter
diesen Voraussetzungen aufrechtzuerhalten ist?

Herr Dr. Schwarz (AGAM): Wir haben, wie gesagt, so ein ahnliches Konstrukt bereits mit den Physi-
otherapeuten, wo wir, glaube ich, ca. 45 bis 50 ausgewdahlte Physiotherapeuten haben. Wir versu-
chen, uns mit denen alle zwei Monate zu treffen. Dabei sind ungefahr 30 Prozent anwesend. Ich
muss sagen: Das ist einfach schwierig. Wenn die Leute vor Ort bei uns im Team, im Zentrum sind,
sind sie jederzeit anwesend. Diese Teamsitzungen kénnen warten, auch allgemeine Sachen, aber
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wenn ich einen Fall von neu einzustellender Diabetes habe, muss ich heute dartber reden und nicht
in einer Woche. Das kann ich nur mit den Leuten, die direkt vor Ort sind.

Herr Hecken (Vorsitzender): Nachfrage dazu? — Die Patientenvertretung.

Patientenvertretung: Ich mdéchte noch einmal auf den Antrag der Patientenvertretung hinweisen.
Danach ist dieser regelmaflige Austausch tatsachlich eine Voraussetzung dafur, dass abgerechnet
werden darf. Das ist eben nicht eine freiwillige Leistung, sondern eine Voraussetzung. Das ist bei der
Physiotherapie meines Wissens anders. Da gibt es diese Kriterien nicht.

Ich habe aber noch eine andere Frage. Und zwar hat der Verband der Oecotrophologen in der Stel-
lungnahme gesagt, dass auch Oecotrophologen als Leistungserbringer heranzuziehen sind. In der
Ernahrungsberatung der Mukoviszidose sind tatsachlich Oecotrophologen tatig. Mich wirde jetzt
noch einmal interessieren: Worin unterscheiden sich denn die Ausbildung in der Oecotrophologie und
zur Diatassistentin? Welche Voraussetzungen missen Oecotrophologen erbringen, um zur Ernah-
rungsberatung der Mukoviszidose und angeborener Stoffwechselerkrankungen zugelassen zu wer-
den?

Frau Dr. Lambeck (VDOE): Das ist eine Sache, die man gar nicht mit einem Satz beantworten kann.
Die Ausbildung zur Diatassistentin bzw. Oecotrophologin — ich verzichte jetzt einmal auf die gender-
gerechte Formulierung — ist wirklich sehr, sehr weitreichend. Hinzu kommt, dass Oecotrophologin
nicht gleich Oecotrophologin ist. Aber es gibt fir diejenigen, die Oecotrophologie oder Ernahrungs-
wissenschaft studiert haben, die Mdéglichkeit, sich zu zertifizieren, um Uberhaupt Ernahrungsbera-
tung/Ernéhrungstherapie durchfiihren zu kénnen. Jemand, der einen Hochschulabschluss hat — egal,
ob Diplom, Bachelor oder Master —, ist nicht per se fiir die Erndhrungsberatung qualifiziert; das muss
man ganz deutlich sagen. Erst die Zusatzqualifikation — entweder Ernédhrungsberater DGE oder Er-
nahrungsberater VDOE oder die Weiterbildung VFED — ermdéglicht es, als Erndhrungsberater
der -therapeut tatig zu werden.

Wir haben in der Vergangenheit sehr eng mit den Didtassistenten zusammengearbeitet und haben
quasi ein Papier in der Schublade liegen, um die Qualifikation fur die Erndhrungsberatung entspre-
chend anzugleichen. Vielleicht kann Frau Steinkamp dazu gleich noch etwas sagen; wir waren ja
zeitgleich Vorsitzende unserer Berufsverbande und haben da sehr fruchtbar zusammengearbeitet. Es
ist tatséchlich zwar ein vollig unterschiedlicher Weg, aber er kann zum gleichen Ziel fiihren.

Herr Hecken (Vorsitzender): Danke schén. — Frau Steinkamp erganzend.

Frau Steinkamp (VDD): Zu der Frage der Oecotrophologie hat der Verband der Didtassistentinnen
ganz klar die Haltung: Wer die Bildungsaspekte des Diatassistentengesetzes nachweisen kann, der
kann auch auf der Ebene einer Diatassistentin arbeiten. Da das ja bundesrechtlich geregelt ist, kann
das nur das BMG entscheiden. Das BMG hat Erfahrungen bei den akademischen Sprachheilthera-
peuten und den Logopaden. Also, das ist eine Entscheidung, die wir nicht in berufspolitischer Konkur-
renz austragen, sondern daflr ist ganz klar das BMG als aufsichtfiihrende Behdrde Uber unseren Be-
ruf zustandig.

Zu dem, was Frau Lambeck gesagt hat: Ja, es gibt ein gemeinsames Papier, wo wir tUberlegen, die
Qualifikationsniveaus unserer Berufe zu vereinheitlichen und gemeinsam eine Strategie unter europa-
rechtlichen Aspekten zu entwickeln.
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Herr Hecken (Vorsitzender): Danke schon. — GKV-Spitzenverband, dann Frau Dr. Hammermann
und Frau Professor Plockinger.

GKV-Spitzenverband: Ich habe keine Frage, sondern mdchte eine Feststellung bzw. Klarstellung
treffen zu dem, was Frau Steinkamp sagte. Es ist natirlich nicht Absicht von KBV und GKYV, die Dele-
gation an Arzthelferinnen oder MFA oder andere Berufsgruppen irgendwie tUber den EBM-Weg zuzu-
lassen. Da sind die Qualitatskriterien und auch die Berufsgruppen genau definiert. Das haben wir,
glaube ich, in unserem Beschlussvorschlag deutlich gemacht, auch, dass es nicht darum geht, dass
die Leistung durch Arzte erbracht wird, sondern durch diese spezialisierten und qualifizierten Kréafte.
Wichtig ist hier der Erfahrungsaspekt. Das ist also sichergestellt.

Herr Hecken (Vorsitzender): Okay. — Frau Dr. Hammermann.

Frau Dr. Hammermann (GPP): Vielen Dank. — Ich bin jetzt ein bisschen hinterher, aber nur noch
einmal an Herrn Merkel: Ich glaube, es gibt hier einen grol3en Unterschied zwischen der Padiatrie und
der Erwachsenenmedizin. Padiatrische Zentren miissen Ernahrungsberater oder auch Oecotropholo-
gen flr die Betreuung vorhalten, weil hier die Diagnosen der Stoffwechselerkrankungen gestellt wer-
den und weil hier sozusagen auch die Grundeinstellung der Therapien und der Ernahrungstherapien
erfolgt. Dementsprechend erfolgt dies wirklich in enger Zusammenarbeit. Es sind vielleicht nicht drei
Saulen, sondern drei Zahnrader; das ist das, was wir versuchen, hier zu sagen. Es hilft uns in den
Zentren eben nicht, wenn ein Zahnrad 50 Kilometer weit weg ist und man mal mit ihm telefonieren
kann, sondern wir brauchen es gerade am Anfang eng aneinander. Die Patienten kommen teilweise
wochentlich auch Uber lange Strecken, um sozusagen dieses Kompaktpaket bestehend aus dem
ganzen Team — Arzt, Patient, Physiotherapeut, Pflege etc. — zu haben, damit eine Einstellung erst
einmal erfolgen kann. Daher legen wir, wie gesagt, so gro3en Wert darauf, festzustellen, dass es sehr
wichtig ist, dass die Erndhrungsberatung ans Zentrum gebunden ist, gerade in der Therapieeinstel-
lungsphase bei Kindern.

Herr Hecken (Vorsitzender): Ganz herzlichen Dank. — Frau Professor Plockinger, bitte.

Frau Prof. Dr. Plockinger (ASIM): Das passt ganz gut, ich wollte namlich auch Herrn Schwarz ant-
worten. — Ich denke, Sie gehen von einem sich ausschlieRenden Konzept aus. Das wirde ich so aber
nicht sehen. Kein gro3es Zentrum wird, weil es delegieren kann, die Diatberatung in die Peripherie
geben und selbst niemanden vorhalten. Fur den Notfall wird jedes Zentrum eine Diatassistenz am Ort
haben, sodass ein neu aufgetretener Diabetes auch effektiv behandelt werden kann. Andererseits hat
das Zentrum mit der dort vorhandenen Diatassistentin auch sehr gut die Moglichkeit, die therapeuti-
schen Strategien, die ja unterschiedlich innerhalb der Zentren sein werden, mit den kooperierenden
Diatassistenten oder Erndhrungsberatern zu koordinieren, sodass ich diese etwas kinstlich aufge-
baute Differenzierung zwischen drauf3en und drinnen eigentlich nicht akzeptieren méchte. Es muss
jemanden geben, der wohnortnah die Patienten versorgt. Eine schwangere PKU-Patientin — das gilt
eben nicht nur fir Kinder — muss mehrfach in der Woche gesehen werden, Patienten mit anderen
Stoffwechselerkrankungen ganz genauso. Dafir ist die heimatnahe Versorgung adaquat und anzu-
streben. Unabhangig davon wird jedes Zentrum, auch fur die Erarbeitung der eigenen Konzepte, eine
Diatassistentin, wenn moglich, vorhalten, in welcher Form auch immer, ob im Angestelltenverhaltnis
oder auf Basis welcher finanziellen Regelung auch immer.

Herr Hecken (Vorsitzender): Herzlichen Dank, Frau Professor Plockinger. Ich habe das bislang
auch so verstanden. Ich habe im Vorschlag der Patientenvertretungen nicht gelesen, dass die Anstel-
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lung von Diatassistentinnen in Zentren verboten ist. Fir mich war das so etwas wie eine Add-on-
Situation. Dass man in einem groRen Zentrum — siehe Dresden, Mukoviszidose, Herr Professor
Brenner — einen Diatassistenten sitzen hat, das ist fir mich so selbstverstandlich wie das Amen in der
Kirche. Dort wird man auch nicht sagen: Den schaffe ich morgen ab, im Gegenteil.

Fur mich ging es, wie Sie es beschreiben, vielmehr um eine Add-on-Option, die man eréffnet oder
nicht eréffnet. Da stellt sich die Frage, wer diese Add-on-Option in einer arztlichen Praxis oder an ei-
ner arztlichen Praxis durch Delegation des Arztes in der landlichen Struktur erfillt, also zum Beispiel
durch einen selbststandigen Berufszweig, der dann eben mit den Kautelen der engen Zusammenar-
beit wiederum an die Zentren gebunden ist. So war bei aller Objektivitdt auch mein Verstandnis, das
sich nach der Lektire eingestellt hat.

Jetzt haben wir Frau Schluter und Herrn Schwarz, und dann wirde ich nach Mdglichkeit gerne einen
Cut machen.

Frau Schluter (AKE): Ich wollte auch noch einmal unterstreichen, dass sich dieses drinnen und
drauB3en ja nicht widerspricht. Man muss auch Uberlegen — ich glaube, Herr Merkel hatte das vorhin
gesagt — Wenn ich eine niedergelassene Diatassistentin habe, die vielleicht nur einen Patienten mit
eine seltenen angeborenen Stoffwechselerkrankung oder mit Mukoviszidose betreut, wirde das, wie
ich denke, der Markt sozusagen automatisch bereinigen, weil die Qualitatsanforderungen an diese
Weiterqualifizierung so hoch sind, dass sich diese Diatassistentin sicherlich nicht flr einen Patienten
dieser Qualifizierungsmafl3nahme, die ja auch fortlaufend ist, unterwerfen wirde. Diese Patienten
wlrden deswegen automatisch dann an den Zentren behandelt werden, wo der Austausch mit dem
ganzen Team erfolgen kann und eben einfach auch ein paar mehr Patienten betreut werden.

Herr Hecken (Vorsitzender): Danke schén. — Herr Schwarz.

Herr Dr. Schwarz (AGAM): Ich mochte noch einmal betonen, dass es wirklich kein Gegeneinander
ist. Aber bei Mukoviszidose stellt es sich einfach ein bisschen anders dar. In unserem Zentrum kom-
men Uber 30 Prozent der Patienten nicht aus Berlin, sondern aus der ganzen Republik, aus Minchen,
aus Hamburg, aus Stuttgart, weil wir eben ein qualifiziertes Team anbieten. Das ist ein Konzept, das
von den Patienten extrem gut angenommen wird. Diese Patienten kommen auch nicht nur einmal im
Quartal, sondern teilweise wochentlich und fahren tber drei Stunden zu einer guten qualifizierten
Versorgung, bei der sie wissen, worauf sie sich einlassen. Ich muss allerdings immer dazusagen,
dass wir eines der wenigen Zentren in Deutschland sind, das Kinder und Erwachsene zusammen be-
handelt; von der Geburt bis ins Alter — der alteste Patient ist 71 Jahre alt — werden alle in einem Team
von allen Mitgliedern versorgt. Das heil3t, unser Team versorgt Uber 300 Patienten. Wenn man sich
vorstellt, dass diese Patienten zum Teil noch zusétzlich wohnortnah versorgt werden mussten, kann
man sich ausrechnen, wie viele Psychologen, Physiotherapeuten, Arzte, Schwestern zusammen vor
Ort vorhanden sein mussten. Aber gerade von den Patienten wird unser Konzept ja bestatigt, weil
Uber 30 Prozent aus der ganzen Republik zu uns kommen.

Herr Hecken (Vorsitzender): Danke schon. Aber ich méchte eben noch einmal sagen: Diese Option
ist ja nicht ausgeschlossen. Ich kann ja auch weiterhin jede Woche aus Miinchen zu lhnen nach Ber-
lin kommen. Also, so verstehe ich das einfach. — Weitere Fragen? — Bitte schon, der GKV-
Spitzenverband.

GKV-Spitzenverband: Jetzt entsteht gerade so ein bisschen der Eindruck: Das eine schlief3t das an-
dere ja nicht aus; man kann ja beides machen. Anknipfend an die letzten Beitrage mdchte ich doch
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noch einmal fragen, ob man sich nicht im Sinne einer Folgenabschéatzung fir die Versorgung einmal
fragen muss: Was heil3t das fur die Zentrumsversorgung, wenn jetzt nebenher noch im ambulanten
Bereich Versorgungsmaglichkeiten entstehen? — Ich bin zwar Internist und als Kardiologe bisher nicht
in dem Bereich unterwegs gewesen, habe aber schon im Zusammenhang mit unseren Beratungen
gelernt, dass die Zentrumsversorgung durchaus auch als eine grof3e Errungenschaft angesehen wird.

Von daher ware meine Frage an Herrn Merkel: Sie haben in der Stellungnahme der ASIM deutlich
gemacht, dass in den Schwerpunktambulanzen durchaus auch Probleme bei der Finanzierung der
Ernahrungsberatung beklagt werden. Glauben Sie, dass sich das, wenn jetzt quasi noch neben der
Zentrumsversorgung ein weiterer Bereich mit Erndhrungsberatung aufgebaut wird, dann dadurch ir-
gendwie verbessern wird, oder tritt nicht vielmehr ein umgekehrter Effekt ein, dass die Zentrumsver-
sorgung geschwacht wird, indem man sagt: ,Na ja, das kann man ja dann auch méglicherweise vor
Ort machen; in den Zentren braucht man das an der Stelle nicht mehr in dem Umfang zu tun“? Also,
ich habe da Bedenken.

Herr Dr. Merkel (ASIM): Ich verstehe lhren Punkt. Ich glaube, dass ein Nebeneinander von Zentrum
und ambulanter Versorgung tatsachlich notwendig ist. Die Finanzierungsprobleme, die ich beklagt
habe, beziehen sich ja auf Angestellte in der Diatberatung. Dariber diskutieren wir ja gar nicht. Wir
diskutieren, wenn ich das richtig verstehe — verzeihen Sie, falls ich das nicht richtig verstehe —, dar-
Uber, ob es richtig ist, dass ein niedergelassener Arzt Uber eine EBM-Ziffer eine Didtberatung abrech-
net, und ob das ein qualifizierter Heilmittelvorgang in irgendeiner Form ist, verordnet von einem Arzt.
Vor diese Alternative gestellt, entscheidet sich die ASIM klar fiir eine Starkung des Diatassistentenbe-
rufs, weil wir glauben, dass diese Qualifikationen dann besser durchgefiihrt werden.

Wir haben wirklich groR3e Sorgen, dass nicht ausreichend qualifizierte Personen dann tiber EBM ohne
irgendwelche Kontroliméglichkeit Diatberatung durchfiihren. Das ist eine ganz grof3e Sorge, die wir
als Fachgesellschaft fir Erwachsene mit einer seltenen Stoffwechselerkrankung haben.

Herr Hecken (Vorsitzender): Darauf mdchte unmittelbar Frau Dr. Hammermann replizieren.

Frau Dr. Hammermann (GPP): Sie haben das alles so schén gesagt, es werde uns als Zentren kei-
ner daran hindern, weiterhin einen Diatassistenten zu beschaftigen. Das Problem ist: Wer bezahlt den
Diatassistenten? Im Augenblick ist es so, dass die Ernahrungsberater/Diatassistenten aus dem stati-
onaren Bereich den ambulanten Bereich mitversorgen, und zwar tGber Spendengelder finanziert, well
wir eben keine Mdglichkeit haben, das darzustellen. Ich teile schon die Sorge, dass die Hauser dann,
wenn die Mdglichkeit besteht, das in die Peripherie auszusourcen, auch sagen: Warum sollen wir das
sozusagen querfinanzieren? — Dann schicken sie die Patienten doch weg. Das ist, glaube ich, nicht
im Sinne der Versorgung und nicht im Sinne des Patienten.

Herr Hecken (Vorsitzender): Herr Dr. Merkel, GKV-Spitzenverband und dann Frau Hennermann. —
Herr Merkel fangt an.

Herr Dr. Merkel (ASIM): Es ist doch bereits ausgesourct. Sie haben es eben ja selbst gesagt, dass
die ambulante Diatberatung von den stationar dafiir vorgesehenen Kraften durchgefiihrt wird. Das,
was ich mir naturlich erhoffe, ist, dass man durch das Heilmittelgesetz in der Lage ist, diese Diatbera-
tung auch wirklich als das zu finanzieren, was es ist, namlich ambulant. Das Krankenhaus oder das
Zentrum hat doch gar keinen KBV-Arzt, der das mdglicherweise delegieren kann, sondern ich mochte
mich als Arzt hinsetzen kdnnen und méchte das flr den Patienten rezeptieren. Damit gibt es eine von
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mir vollig unabhéngige Finanzierung. Das halte ich fur den deutlich sichereren Weg bei der Didtbera-
tung.

Herr Hecken (Vorsitzender): Danke schon. — Frau Professor Hennermann und dann der GKV-
Spitzenverband.

Frau Prof. Dr. Hennermann (APS): Die Qualitat der Zentrumsversorgung wird auf gar keinen Fall
leiden. Das Zentrum zeichnet sich ja dadurch aus, dass es spezielle Diagnostik macht, dass es die
Therapie einleitet und die Patienten langzeitbetreut, dass es die Laborkontrollen und weitere Untersu-
chungen durchfihrt. Ich sehe durch die ambulante Erndhrungsberatung Uberhaupt keine Schwa-
chung der Zentrumsbildung. Es ist eher so, dass wir die Patientenversorgung qualitativ und quantita-
tiv deutlich verbessern kénnen und genau das — es wurde schon gesagt —, was im NAMSE-Prozess
gefordert wird, auch leisten kbnnen. Das ist ganz klar im Interesse einer guten Patientenversorgung.

Herr Hecken (Vorsitzender): Danke schén. — GKV-Spitzenverband.

GKV-Spitzenverband: Ich habe keine Frage, sondern will nur noch einen Satz zu Herrn Merkel sa-
gen, der ja schon mehrfach die Beflirchtung geauf3ert hat, dass bei dem KBV/GKV-Beschlussentwurf
die Gefahr bestiinde, dass mdglicherweise alle niedergelassenen Arzte dann diese Ernahrungsbera-
tung verordnen und durchfiihren sollten. Es ist schon vorgesehen, dass selbstverstandlich entspre-
chende Qualifikationen an die Verordner — sprich: an den Arzt — in einer Gebihrenordnungsposition
festgelegt werden kénnen und selbstverstandlich auch die Qualifikationsanforderungen an diejenigen,
an die die Leistung delegiert wird. Das heifl3t, selbstverstandlich sind ganz klare Qualifikationsanforde-
rungen vorgesehen.

Herr Hecken (Vorsitzender): Herr Dr. Plantholz, bitte.

Herr Dr. Plantholz (VDD): Danke schon. — Ich verstehe eines in der ganzen Diskussion noch nicht
hundertprozentig. Einige Beteiligte sagen, dass die Zentren in ihrer finanziellen Grundausstattung
mdglicherweise geschwacht werden kdnnten, wahrend andere sagen, dass heute die Diatassistentin
durch Spenden finanziert wird oder ehrenamtlich tatig ist. Angenommen, es handelte es sich bei die-
sen Indikationen um ein verordnungsfahiges Heilmittel, dann wirden doch auch die Zentren nach den
Regelungen des § 124 Abs. 3 SGB V die Ernéhrungsberatung unter denselben Voraussetzungen ab-
rechnen kénnen, wenn sie einen Diatassistenten anstellen. Ich bin ja jetzt nicht hier, um Fragen zu
stellen; ich wiirde das aber am liebsten tun. Die Frage wére doch, ob das nicht die Finanzierung der
Zentren geradezu starkt, wenn sie es sich leisten kdnnen, eine Didtassistentin wirklich anzustellen,
anstatt sie ehrenamtlich zu beschéftigen oder durch Spenden zu finanzieren, weil es sich aus Sicht
des Zentrums um ein abrechnungsfahiges Heilmittel handelt.

Herr Hecken (Vorsitzender): Wir nehmen das nicht als Frage. Wir lesen das alles im Gesetz, ma-
chen uns unsere Gedanken und kommen dann zu dem Schluss, dass das moglicherweise richtig sein
kbénnte, was Sie gesagt haben. Mehr will ich zur Bewertung gar nicht sagen.

Gibt es weitere Fragen? — Das sehe ich nicht. Ich glaube, wir haben das alles rauf- und runterdekli-
niert, sodass jetzt nicht jeder am Ende das wiederholen muss, was er schon gesagt hat. Da es keinen
weiteren Fragebedarf gibt, darf ich mich bei den Stellungnehmern, die heute hier erschienen sind, fur
die muntere und in wesentlichen Teilen auch weiterfihrende und insgesamt zielfihrende Diskussion
bedanken.
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Was man als gemeinsamen Nenner feststellen kann, ist, dass vollig auRer Frage steht, dass bei den
angeborenen seltenen Stoffwechselerkrankungen und bei der Mukoviszidose Erndhrungsberatung
eine ganz wichtige Rolle hat. Die Frage ist: Wie organisiert man das am besten, damit der eine nicht
geschwacht und der andere, namlich der Patient, in seinem Wohlbefinden und in seiner Compliance
noch optimal versorgt wird, ohne dass die Qualitat darunter leidet. Ich will sagen: Wenn es keine qua-
litativ ausreichend geschulten Diatassistentinnen géabe, dann ware das ein Problem, das beiden Mo-
dellen auf die FiiRe fallen wiirde, weil die Arzte und die Zentren genauso qualifiziertes Personal brau-
chen. Das ziehe ich einfach einmal vor die Klammer. Wir kénnen dann irgendwann einmal diskutie-
ren, wie das am Ende aussieht. Die Frage ist eben: Wie wird der organisatorische Ansatz am Ende
aufgebaut?

Danke, dass Sie da waren. Es war ein bisschen muckelig, ein bisschen warm, ein bisschen eng, aber
so ist es immer hier. Noch einen schénen Tag.

Schluss der Anhdrung: 12.30 Uhr
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