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PUNKT 1 DER TAGESORDNUNG

Offentliche Anhérungen zum aktuellen Stand der medizinischen Versorgung in
Mecklenburg-Vorpommern

Vors. Jorg Heydorn eroffnet die 19. Sitzung der Enquete-Kommission und begrif3t
die Anwesenden im Saal und diejenigen, die per Video zugeschaltet sind. Er weist
darauf hin, dass Prof. Dr. Fle3a in den Chat geschrieben habe, dass er sich auf die
Anhdrung zu diesen wichtigen und innovativen Themen freue. lnm gehe es genauso
wie Prof. Dr. FleRRa. Er bittet die zugeschalteten Personen darum, ihr Mikrofon auszu-
schalten, wenn sie gerade nicht sprechen. Bei Fragen an Anzuhérende solle in den
Chat geschrieben werden. Er weist darauf hin, dass der Chatinhalt fir alle im Saal
anwesenden Personen sichtbar sei. Bei Abstimmungen wirden die Mitglieder einzeln
nacheinander aufgerufen werden. Die heutigen Themen seien ,neue Gesundheits-
berufe“ und ,seltene Erkrankungen®. Mit dem Thema ,neue Gesundheitsberufe® solle
begonnen werden. In den letzten Sitzungen habe es bereits deutliche Hinweise
gegeben, dass sich dort aus den unterschiedlichsten Gesichtspunkten etwas bewegen
muisse. So hatten die Patientenvertreter in ihrer Anhorung darauf aufmerksam
gemacht, dass es sehr schwer sei, sich durch das Versorgungssystem zu bewegen
und dass eine Unterstiitzung im Sinne einer Lotsenfunktion hilfreich ware. Ferner habe
es Hinweise darauf gegeben, dass sich Dinge in vielen Bereichen aufgrund der
bestehenden Personalsituation &ndern mussten und sich technischer Fortschritt bei
der perspektivischen Versorgung bemerkbar machen werde. Prof. Dr. Fle3a habe
schlieBlich darauf hingewiesen, dass nicht nur geschaut werden muisse, wo heute
schon erheblich Personal fehle, wie es bei den Arzten und den Pflegekraften der Fall
sei, sondern dass es in einem so dunn besiedelten Land wie Mecklenburg-
Vorpommern wichtig sei, welche innovativen Entwicklungen es bei den Gesundheits-
berufen gebe. Daher sei diese Anhdrung zustande gekommen, um zu erfahren, wie
man sich diesbeziglich in Zukunft aufstellen misse. Als Anzuhérender sei zuge-
schaltet Dr. med. JOrg-A. Ruggeberg (Vizeprasident Berufsverband der Deutschen
Chirurgen e. V.). Dieser werde sich zu neuen Funktionen und Qualifikationen in der
Chirurgie auf3ern. Des Weiteren begrif3e er Frau Prof. Dr. Corinna Ehlers (Vorstands-

mitglied bei der Deutschen Gesellschaft flir Care und Case Management e. V.), die die
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Fachgruppe Casemanagement in der sozialen Arbeit koordiniere und heute zum
Thema Unterstutzung durch Case und Care Management im Gesundheitswesen
sprechen werde. Zudem seien Dr. Grit Braeseke (Bereichsleiterin Pflege IGES Institut
GmbH) zum Thema Patientenlotsen in der medizinischen Versorgung, Dr. Mina Baum-
garten (Universitatsmedizin Greifswald) zu neuen Funktionen und Qualifikationen des
Rettungswesens, insbesondere im Rahmen von Drohnenprojekten, Prof. Dr. med.
Wolfgang Hoffmann (Institut fiur Community Medicine) zu neuen Funktionen und
Quialifikationen in der Pflege sowie Prof. Dr. Dr. Melanie Borries (Institutsdirektorin
Institut  fir Medizinische Bioinformatik und Systemmedizin Medizinische
Fakultat/Albert-Ludwigs-Universitat Freiburg) zu neuen technischen Berufen in der
Bioinformatik zugeschaltet. Prof. Dr. med. Klaus Hahnenkamp (Arztlicher Vorstand
Universitatsmedizin Greifswald) habe leider aufgrund eines anderen Termins absagen

mussen.

Dr. med. J6rg-A. Riggeberg (Vizeprasident Berufsverband der Deutschen Chirurgen
e. V.) wolle sich auf die Besonderheiten eines so diinn besiedelten Flachenlandes wie
Mecklenburg-Vorpommern fokussieren, welches Versorgungformen verlange, die
maoglicherweise durch neue Gesundheitsberufe erfillt werden kdnnten. Im Bereich der
Chirurgie gebe es die Diskussion, ob die Installation des Physician Assistant, welches
ein neuer medizindhnlicher Beruf sei, hilfreich sei. Man sollte sich aber auch Gedanken
machen Uber zukinftige strukturelle Veranderungen in bestehenden Berufsbildern.
Nach der neuen Weiterbildungsordnung fiir Arzte gebe es den Facharzt fiir Chirurgie
in der urspringlichen Form nicht mehr. Es gebe dort keinen Chirurgen und keinen
Orthopaden. Stattdessen gebe es mehrere Facharzte, die sich in Viszeralchirurgie,
Gefalichirurgie und Unfallchirurgie als grol3e Saulen spezialisierten. Herz- und Kinder-
chirurgie spielten nur in grof3en Ballungsrdumen eine Rolle. In kleinen Krankenh&usern
in der breiten Flache seien bisher Allgemeinchirurgen tatig gewesen. Die neue
Ausbildung der Chirurgen eigne sich aber nicht mehr fir diese Versorgung. Es werde
daher das Problem auftreten, dass die Nachbesetzung an kleinen Krankenhausern
entweder durch einen viszeralchirurgisch gepragten Chirurgen oder einen ortho-
padisch unfallchirurgischen Schwerpunkt gewéhrleistet sein werde. Die Breite der
Basisversorgung konne damit in einem Haus nicht mehr ohne Weiteres abgebildet

werden. Sein Berufsverband empfehle, Verbundsysteme aus mehreren Hausern zu
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griinden und die personlichen Qualifikationen der einzelnen Arztinnen und Arzte damit
allen Patienten in der Region zuganglich zu machen. Dies sei etwas fur die Flache und
weniger fur die stadtische Versorgung, da es dort eine Abteilung fir Viszeralchirurgie
und eine fur Unfallchirurgie gebe, sodass die Versorgung im Grundsatz gewahrleistet
sei. Bei einigen kleineren Standorten werde es das Problem geben, dass diese irgend-
wann nicht mehr lebensféahig sein werden und die Versorgung fur die Bevolkerung in
diesem Gebiet komplett wegfalle. In diesem Zusammenhang muisse man sich
Gedanken machen, ob die ambulante Versorgungsebene dieses lilbernehmen kénne,
indem kleinere Hauser in Medizinische Versorgungszentren umgewandelt wiirden, die
im Rahmen eines Rotationssystems die einzelnen Kompetenzen der Arzteschaften
zusammenfuhrten. Die zunehmende Spezialisierung in der Medizin und insbesondere
auch in der Chirurgie sei im Prinzip fur die Patienten segensreich, da sie dann in dem
jeweiligen Fachgebiet besser versorgt werden konnten. Auf der anderen Seite sei eine
Basisversorgung in der Breite durchaus problematisch und es bedurfe intelligenter
Ldsungen, um diese zu gewahrleisten. Dies drange seinen Berufsverband, weil er sich
Gedanken mache misse, wie eine verninftige Versorgung fir die Bevolkerung
erreicht werden kdnne. Der Physician Assistant sei nicht dazu in der Lage, das von
ihm geschilderte Defizit auszufillen. Dies sei ein arztnaher, aber kein arztlicher Beruf,
sodass er keine arztlichen Entscheidungen treffen kénne. Darum gehe es aber gerade
in diesen kleineren Hausern. Ein Physician Assistant kdnne nur in einem Team unter
Anleitung von Arzten tatig werden und sei daher allenfalls fiir groRere Krankenhauser
geeignet, die dieses Fachkrafteproblem jedoch nicht hatten. Dort konne er bei Hilfe-
stellungen zu nicht arztlichen Tatigkeiten, wie vorbereitenden Tatigkeiten und den sehr
zeitaufwendigen Téatigkeiten der Dokumentation, eingesetzt werden. Die Arztstellen in
den Krankenhéausern seien haufig wegen berufsferner Begleittatigkeiten unattraktiv.
An dieser Stelle sei der Physician Assistant eine Moglichkeit der Entlastung vor Ort. Er
kénne aber keine Versorgung in der Flache oder arztliche Kompetenzen in der Klinik
Ubernehmen. Es werde zwar immer wieder diskutiert, diesen kleinere, regelhafte
Eingriffe vornehmen zu lassen, was sein Verband ablehne, da wahrend einer
Operation standig neue Entscheidungen zu treffen seien, die nicht auf eine Begleit-

person des Arztes delegiert werden kdnnten.

28. April 2021 - Enquete-Kommission
»Zukunft der medizinischen Versorgung in Mecklenburg-Vorpommern*



-19/9 -

Vors. Jorg Heydorn dankt fur die wichtigen Hinweise. Mecklenburg-Vorpommern sei
mit 69 Einwohnern pro Quadratkilometer das am dinnsten besiedelste Bundesland
und die Krankenhdauser seien sehr in der Flache verteilt. Solch gravierende
Anderungen in der Berufsausbildung blieben damit nicht ohne Auswirkungen auf das
Land. Er bitte darum, Fragen an Herrn Dr. Ruggeberg sofort zu stellen, da dieser nur

bis 16:00 Uhr anwesend sein kdnne.

Abg. Dr. Gunter Jess nimmt Bezug auf die Ausfihrung von Dr. Riiggeberg, dass der
zunehmenden Spezialisierung in der Flache mit einer Zusammenarbeit der
verschiedenen chirurgischen Spezialdisziplinen dahingehend begegnet werden
kénne, dass fur die Patienten ein Wechselangebot bereitgehalten werde. Er frage, ob

es diesbezuglich bereits praktische Beispiele gebe.

Dr. med. JOrg-A. Ruggeberg fuhrt an, in einigen Gebieten in Niedersachsen hatten
sich mehrere kleinere Krankenhauser mit unterschiedlichen chirurgischen Spezial-
disziplinen zu Verbinden zusammengeschlossen. Diese suchten dann die Patienten
bei Bedarf in einem anderen Krankenhaus auf. So misse der Patient nicht zwischen
den H&ausern wechseln, sondern der Arzt komme zum Patienten. Auf diese Weise
konne eine wohnortnahe Versorgung sichergestellt werden. Problematisch sei dies nur
bei der Notfallversorgung. Dann misse gehofft werden, dass jede Chirurgin und jeder
Chirurg basisfachlich so gut ausgebildet sei, dass ein Notfall erstversorgt werden
kénne, um ihn flir den Weitertransport in eine Fachklinik vorzubereiten. Eine
Kooperation und ein Austausch zwischen den Hausern sei die eine Moglichkeit. Es
kénne aber auch die Herstellung fachibergreifender Medizinischer Versorgungs-
zentren erfolgen, um eine Basisversorgung vor Ort sicherzustellen. Patienten, die eine
Spezialversorgung bendétigten, mussten an eine andere Klinik weitergeleitet werden.
Dies scheitere auch an finanziellen Griinden. Eine chirurgische Praxis misse ein
Einzugsgebiet von mindestens 20.000 Einwohnern haben, um wirtschaftlich arbeiten
zu konnen. Dies sei haufig nicht mehr gegeben. Die chirurgische Versorgung vor Ort
ganz einzustellen sei die schlechteste Option. Man kénne aber in der Flache in der
Form von Zweigpraxen Uber die Medizinischen Versorgungszentren Verbundsysteme
schaffen, damit ein Chirurg zumindest zeitweise in einem Gebiet tatig sein kdnne. Dies

gelte auch fir andere Fachéarzte, wie Hals-Nasen-Ohren-Arzte oder Augenérzte. Er
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selbst betreibe in einem dinner besiedelten Vorort von Bremen eine &hnliche
Konstruktion, indem er dort in einer Praxis nur stundenweise zur Verfiigung stehe und
die restliche Zeit woanders arbeite. Dies werde von den Patienten akzeptiert, da sie
froh seien, dass Uberhaupt jemand da sei. Dies sei praktikabel, aber hdufig organisa-
torisch schwierig umzusetzen und finanziell nicht ganz unproblematisch. Man bendétige
bestimmte Rahmenbedingungen. Insbesondere misse das Konstrukt der Zweig-
praxen generell durchfihrbar gemacht werden. Dabei sei man auch auf die jeweils
lokalen Kassenérztlichen Vereinigungen angewiesen. Mit diesen kénne man aber
reden. Auch diese seien daran interessiert, dass es eine verninftige medizinische

Versorgung vor Ort gebe.

Henning Kutzbach (Geschaftsfihrer der Barmer Landesvertretung MV) fragt nach,
wie die Ausbildung des Physician Assistant ablaufe und durch welche Institution diese

vorgenommen werde.

Dr. med. J6rg-A. Rlggeberg fuhrt aus, der Beruf des Physician Assistant setze ein
Studium mit Bachelor und Master voraus. Beziiglich der konkreten Inhalte arbeite die
Bundesarztekammer derzeit noch an einem Curriculum. Der Berufsverband der
Deutschen Chirurgen sei daran auch beteiligt und bringe Inhalte ein. Aktuell gebe es
aufgrund des fehlenden Curriculums nur private Ausbildungsstellen fur den Physician
Assistant, jedoch ohne einheiltliche Vorgaben. Fir einen sinnvollen Einsatz dieser
Berufsgruppe musse es bundeseinheitliche Vorgaben geben. Dennoch werde es sich
nicht um ein Vollstudium handeln, das zu einer arztlichen Tatigkeit beféhige.

Prof. Dr. Steffen FleRa (Lehrstuhlinhaber fur Allgemeine Betriebswirtschaftslehre und
Gesundheitsmanagement an der Universitat Greifswald) erkundigt sich, weshalb es
dennoch Krankenhausbetreiber gebe, durch die Assistenzberufe propagiert werden,
wenn sich das Konzept doch offenbar nicht bewahrt habe. Damit verbunden gebe es
die Nachfrage, wie im Ausgang mit solchen Assistenzberufen umgegangen werde und
ob es bei den Assistenzberufen eine Differenzierung der Tatigkeiten geben musse
nach Tatigkeiten, die nur ein Mediziner ausfiihren kdnne und solche, die auch durch

ein FH-Studium zu leisten seien.
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Dr. med. JOrg-A. Riuggeberg erklart, das reine Handwerk in der Chirurgie kénne
erlernt werden. Dies seien jedoch nicht die eigentlichen &rztlichen Aufgaben. Eine
Assistenztatigkeit sei immer nur unter Beaufsichtung zuldssig. Die Delegation von
Aufgaben an einen Physician Assistant konne demnach nur unter Aufsicht erfolgen.
Die Ubernahme eines Versorgungsauftrages in der Flache durch einen Physician
Assistant allein sei folglich nicht moglich. Der Operationstechnische Assistent
hingegen sei eine Weiterbildung aus bisherigen Assistenzberufen. Hier handele es
sich um eine Weiterqualifikation von Gesundheits- und Krankenpflegeassistenz. Diese
Berufsgruppe sei auch bereits im Einsatz, da sie kostengiinstiger sei als Arzte.
Teilweise wirden durch die Operationstechnische Assistenz auch arztliche Aufgaben
Ubernommen, etwa die Entnahme von Venen am Unterschenkel bei einer Herz-
Operation, damit der Arzt diese anschlieRend am Herzen einsetzen kdénne. Dies
erfolge jedoch nur unter Aufsicht. Es gebe also medizinische Hilfsberufe, durch die

eine Entlastung der Arzteschaft moglich sei, nicht jedoch das Ersetzen von Arzten.

Prof. Dr. Corinna Ehlers (Mitglied des Vorstandes der Deutschen Gesellschaft fur
Care und Case Management e. V.) erklart, in der medizinischen Versorgung sei das
Thema Case Management ganz zentral. Case Management sei ein Handlungs-
konzept, welches es im Sozial- und im Gesundheitswesen bereits seit Jahrzehnten
gebe. Es gehe um ein methodisches Vorgehen, welches Menschen erméglichen solle,
eine passgenaue Versorgung zu erhalten. Dies sei vor allem fir Menschen wichtig, die
in eine Lage gerieten, in der mehrere Problembereiche, wie gesundheitliche, finan-
zielle und soziale, zusammenkamen. Bei dieser Haufung von Problemen missten
meist mehrere Institutionen miteinbezogen werden. Dann sei es nicht nur wichtig, dass
die Burger die Unterstitzung und Beratung erhielten, sondern auch, dass die invol-
vierten Helferinnen und Helfer und die verschiedenen Organisationen fallbezogen
vernetzt wirden. Auf der Patientenebene wirden daher die Versorgungsbedarfe
herausgearbeitet und auf der Ebene der Helfer und Versorger werde versucht,
vernetzte Strukturen in einer Region aufzubauen. In Deutschland gebe es Erfahrungen
mit Case Management und in unterschiedlichen Sozialgesetzbiichern sei dieser
Handlungsansatz z. B. im SGB V uber das Versorgungsmanagement oder Uber die
Pflegeberatung etabliert, auch wenn der Begriff Case Management nicht genannt

werde. Die praktische Umsetzung finde beispielsweise in Krankenhausern statt, z. B.

28. April 2021 - Enquete-Kommission
»Zukunft der medizinischen Versorgung in Mecklenburg-Vorpommern*



-19/12 -

im Rahmen des Entlassmanagements oder wenn wie bei onkologischen Patienten
eine starkere Uberleitung in die ambulante Versorgung erforderlich sei. Dazu gebe es
ein Positionspapier ihrer Fachgesellschaft. Es gebe unterschiedliche Modellprojekte.
In Brandenburg sei mit der Schwester AGnES ein Kombinationsmodell zwischen
Hausarztpraxis und weitergebildeten Pflegekraften geschaffen worden. Zudem gebe
es Pflegeberatungen tber die Pflegestitzpunkte. Die Herausforderung sei das
mehrfach integrierte Versorgungssystem mit unterschiedlichen Kostentragern und
verschiedenen Dienstleistungsanbietern im ambulanten und stationéren Bereich. Dies
sei fur AuRenstehende oft ein Dschungel und es sei schwierig, jeweils die richtigen
Ansprechpartner zu finden. Eine bedarfsorientierte Versorgungskette bezogen auf
bestimmte Indikationen oder Zielgruppen misse aufgebaut werden. Es sei schwierig
fur eine Person, sowohl die Netzwerkorganisation als auch die Patientenberatung zu
kombinieren. Im Case Management gebe es eine qualifizierte Weiterbildung, fur
welche die Deutsche Gesellschaft fur Care und Case Management Weiterbildungs-
standards formuliert habe. Auch die Finanzierung sei noch nicht vollstandig geregelt.
An einigen Stellen gebe es zwar die gesetzlichen Grundlagen, es sei aber nicht
geregelt, wie diese Vernetzungs-, Koordinierungs- und Betreuungsleistungen vergutet
wirden. Case Management sei kein Beruf, sondern eher eine Funktion. Dieses werde
durchgefuihrt von qualifizierten Personen, die vorher studiert hatten oder aus der
sozialen Arbeit oder der Krankenpflege gekommen seien. Es gebe Weiterbildungs-
standards, die sich im deutschsprachigen Raum, also auch in Osterreich und der
Schweiz, durchgesetzt hatten. Derzeit neu in Deutschland sei die Uberlegung ihrer
Fachgesellschaft, ob nicht auch Organisationen als Case Management-Organisa-
tionen zertifiziert werden koénnten. Zertifizierte Einzelpersonen seien namlich oftmals
nicht in der Lage, eine hinreichende Vernetzung der Versorgungsstrukturen durch-
zusetzen. Wichtig sei aber erst einmal, dass hinreichend qualifizierte Menschen das
Case Management auf der Fall- und der Systemebene ausiibten, dieses berucksichtigt

und die Finanzierung in der Regelversorgung sichergestellt werde.

Dr. Grit Braeseke (IGES Insitut GmbH, Bereichsleiterin Pflege) stellt die Ergebnisse
eines Projektes fur die Patientenbeauftragten der Bundesregierung vor. Dabei gehe
es um die Berufsgruppe der Patientenlotsen. Dies sei kein neuer Beruf, sondern viel

mehr eine neue Rolle fir vorhandene Berufe. Aufgrund der alternden Bevdlkerung und
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der damit verbundenen Veranderungen im Krankheitsspektrum sei die Befassung mit
Patientenlotsen sinnvoll, um so auf neue Versorgungsbedarfe einzugehen.
Grundsatzlich musse es einen Wandel in der Gesundheitsversorgung geben, indem
sich mehr auf Patienten und Patientinnen eingerichtet werde, die dauerhaft erkrankt
seien. Daflr muisse starker als friher eine patientenbezogene Perspektive
eingenommen werden. Hierfur seien vom Patienten die individuellen Ziele zu erfragen
und es musse eine partizipative Entscheidungsfindung mit dem Arzt geben.
Insbesondere bei chronisch Kranken sei eine Priorisierung notwendig, da nicht alles
gleichzeitig getan werden kénne. Dies erfordere multidisziplinare Teams unter der
Einbindung vieler Akteure, wobei auch die Angehérigen zu bertcksichtigen seien, da
diese einen grof3en Teil der Versorgung zu Hause leisteten. Wichtig sei zudem eine
proaktive Bedarfsermittlung, damit der Krankheitsverlauf bekannt sei und so frih wie
mdoglich mit der Behandlung begonnen werden kénne. In Deutschland gebe es noch
ein sehr sektoriertes Versorgungssystem. Der Sachverstandigenrat habe jedoch
bereits im Jahr 2009 gefordert, eine sektorentibergreifende, populationsorientierte und
integrierte Versorgung anzustreben. Hierfir seien Kommunikation und Koordination
zwischen den Sektoren wichtig. Dies sei unter anderem durch Patientenlotsen leistbar.
Als Uberbegriff werde hier Versorgungsmanagement verwendet. Dabei gebe es eine
Vielzahl an punktuellen Vorschriften im SGB V fir jeweils spezifische Zielgruppen. Das
Versorgungsmanagement gelte fur alle gesetzlich Krankenversicherten. Die
Wirksamkeit der einzelnen moglichen MalRnahmen sei jedoch gering, da es oft in der
Praxis nicht zur Anwendung komme. Es fehle an konkreten untergesetzlichen
Regelungen. Zudem sei die Patientenberatung nur telefonisch zu erreichen und
allgemein. Es fehle dort die jeweilige Fallbezogenheit. Beim Versorgungsmanagement
nach 811 SGB YV sei strittig, an wen sich die Anspriche richteten und ob diese
gegeniiber den Kassen oder den Akteuren, wie Krankenhausern und Arzten, golten.
Insgesamt seien die Einzelregelungen nicht klar genug und der jeweilige Anspruch sei
nicht eindeutig geregelt. Zudem griffen die MalRBnahmen teilweise nur an einzelnen
Schnittstellen, wie beispielsweise das Entlassmanagement im Krankenhaus. Der
Bedarf an Kommunikation und Koordination in der Gesundheitsversorgung sei durch
die bestehenden sozialrechtlichen Regelungen nicht gedeckt. Als Antwort auf die
jedoch  gleichtzeitig immer weiter alternde Bevolkerung und damit

zusammenhangende Multimorbiditat habe es einige Projekte fir Patientenlotsen
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gegeben. Ein solches Modell sei das Chronic Care Modell aus dem Jahr 1996, welches
zum Ziel gehabt habe, der zentralen Rolle des Patienten mehr Anerkennung zuteil
werden zu lassen. Dabei stiinden auch die Férderung des Selbtsmanagaments des
Patienten im Vordergrund sowie die Vernetzung der Beteiligten im
Versorgungssystem. Zudem seien in diesem Modell standartisierte Protokolle fur
Krankheitsbilder entwickelt worden. Bei Weiterentwicklung des Modells zum Improving
Chronic lliness Care Modell im Jahr 2001 seien individuelle Ansétze fir chronisch
Kranke entwickelt worden. Das Guided Care Modell Case-Management flr
multimorbide Patientinnen und Patienten sowie ihre Angehérigen von 2007 wiederum
sehe die Betreuung von chronisch Kranken durch Pflegekrafte vor. Dabei betreue eine
Pflegekraft zwischen 50 und 60 Patienten und erhebe deren Bedarfe, um individuelle
Versorgungsplane zu erstellen. Dazu gehoére auch das Anleiten von Angehdérigen zur
Unterstitzung und zum Selbstmanagement. Zudem werde durch die Pflegekraft die
Versorgung mit regionalen Angeboten koordiniert. Schliel3lich gebe es ein EU-Projekt
aus 2016. Bei diesem Multimorbidity Care Modell sei ein Case-Manager als erster
Ansprechpartner fur die Patienten vorgesehen. Dieser unterstitze bei der
Entscheidungsfindung fir die bedarfsgerechte Behandlung. Zudem werde das
Selbstmanagement der Patienten gefordert. SchlieBlich werde (Uber ein
Informationssystem allen Leistungserbringern Zugang zu den Klinischen Daten
verfligbar gemacht und zur besseren Alltagsgestaltung sehe das Modell auch die
Einbindung von kommunalen Ressourcen vor. In Deutschland gebe es eine Vielzahl
an Lotsenprojekten mit unterschiedlicher Ausrichtung. Auf der einen Seite gebe es
eher im sozialen und kommunalen Bereich angesiedelte Projekte, bei denen mit
Sozialarbeitern zusammengearbeitet werde. Zum anderen gebe es Projekte, bei
denen der pflegerische Aspekt sowie die akute und ambulante Versorgung im Fokus
stinden. Diese seien eher im medizinischen Bereich und bei den Hausarzten
angesiedelt. Bei diesen Projekten seien auch die Finanzierungsgrundlage und die
Beteiligten sehr unterschiedlich. Viele der Projekte seien verstetigt. Derzeit gebe es
mindestens 38 Lotsenprojekte in Deutschland mit unterschiedlichen Zielgruppen.
Diese seien entweder diagnosebezogen, diagnosetbergreifend, versorgungsbezogen
oder primar praventiv. Als Erkenntnis aus den Modellprojekten sei festzuhalten, es
gebe zum einen Anséatze, bei denen altere Menschen zu Hause préaventiv aufgesucht

wurden, um Bedarfe frihzeitig zu erkennen. Dabei kdmen Sozialarbeiterinnen und
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Sozialarbeiter zum Einsatz. Die Finanzierung erfolge durch die Kommune
beziehungsweise das Land. Zum anderen gebe es Lotsen fir Personen mit
komplexem medizinischen Versorgungsbedarf. Hier sei die Sicherstellung der
Versorgungskontinuitat durch Schnittstellenmanagement und bessere Uberleitung
zwischen den Versorgungsformen das Ziel. Die Lotsen seien dabei meist
Pflegefachkréafte oder Medizinische Fachangestellte. Die Finanzierung erfolge durch
die Krankenkassen. In allen Angeboten und Projekten gebe es eine aktive Ansprache
oder ein aktives Aufsuchen der Zielgruppe im Versorgungsprozess. Die Lotsen
verfugten in der Regel Uber spezifische Weiterbildungen, haufig im Bereich Case-
Management. Der Einsatz von Lotsen misse einhergehen mit der Weiterentwicklung
regionaler, vernetzter Versorgungsstrukturen und beférdere diese gleichzeitig. Unter
den Patienten gebe es insgesamt eine positive Resonanz zu den Patientenlotsen.
Durch deren Tatigkeit werde eine hbhere Versorgungssicherheit empfunden. Auch
seitens der beteiligten Akteure, wie Arzte, Krankenhauser, Therapeuten und
Pflegedienste, gebe es positive Riuckmeldungen, da ein Informationsgewinn zu
verzeichnen sei. Bundesweit gebe es zahlreiche Modellprojekte zum Einsatz von
Patientenlotsen far ausgewabhlte Patientengruppen mit komplexen
Versorgungsbedarfen. Tendenziell werde durch Patientenlotsen ein Beitrag zur
Uberwindung der Sektorentrennung geleistet. Durch deren Einsatz gebe es Hinweise
auf eine Verbesserung der Lebensqualitat und der Patientenzufriedenheit sowie eine
Verringerung von Krankenhausaufenthalten. Jedoch erfordere das
Versorgungsmanagement zusatzliche Personalressourcen. Letztendlich gebe es in
der Forschungsliteratur kaum belastbare Nachweise zur Effektivitat und zu den
Kostenvorteilen des Einsatzes von Patientenlotsen. Dennoch gebe es einen konkreten
Vorschlag, wie Patientenlotsen zielfiihrend in das SGB V zu integrieren seien. Dieser

finde sich im Anhang der Prasentation zum heutigen Vortrag.

Dr. Mina Baumgarten (Universitatsmedizin Greifswald) fihrt zu unbemannten
Flugsystemen in der medizinischen Versorgung aus. Hierzu gebe es an der
Universitatsmedizin in Greifswald ein durch das Bundesgesundheitsministerium und
das in Mecklenburg-Vorpommern fir Gesundheit zustandige Ministerium gefordertes
Projekt, welches neue Versorgungskonzepte im Rettungswesen und in der

versorgungsubergreifenden Notfallmedizin erprobe. Das Projekt ,M-V Life Drone“ sei
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als Ergédnzung im komplexen System des Rettungswesens gedacht und solle dazu
beitragen, im landlichen Raum allen Menschen gleiche Uberlebenschancen in
Notfallen einzuraumen. Hierzu kamen medizinische Drohnen zum Einsatz und es
werde an der Frage geforscht, wie unbemannte Flugsysteme in die Rettungskette zu
integrieren seien. Exemplarisch seien hierfir Defibrillator-Drohnen getestet worden.
Diese seien zuséatzlich zum Rettungswagen und den Landrettern im Einsatz, um die
zeitliche Licke bis zum Eintreffen des Rettungswagens zu schlief3en. In einer im
Rahmen des Projektes durchgefiihrten Simulation komme ein Mensch nach Hause
und finde eine andere Person leblos vor. Wahrend des Anrufes in der
Rettungsdienstleitstelle gebe es die Abfrage, was vorgefallen sei und ob sich der
Brustkorb des Betroffenen hebe und senke. Sobald dies verneint werde, komme es
parallel zur Alarmierung des Rettungswagens zum automatischen Start einer Drohne.
Ebenso werde ein Landretter informiert, um bei der Notfallversorgung zu unterstitzen.
Die Landung der Drohne musse schlie3lich durch einen Piloten unterstitzt werden.
Der abgeworfene Defibrillator kdnne dann durch den Landretter eingesetzt werden.
Die Simulation habe gezeigt, eine Integration von medizinischen Drohnen in die
Rettungskette sei mdglich, jedoch gebe es noch keinen Nachweis fur den zeitlichen
Vorteil. Es seien jedoch Konstellationen bekannt, in denen die Luftlinie ein deutlich
schnellerer Weg sei als der Weg Uber die Stral3e fir den Rettungsdienst. Neben der
Unterstitzung durch die Ministerien habe auch die Luftfahrtbehdrde mitgewirkt, da es
fur die Luftfahrt komplexe und herausfordernde Regelungen gebe, die zu beachten
seien. Auch bei der Schnittstelle zwischen Mensch und Technik gebe es noch viele
Fragen, ebenso hinsichtlich der Akzeptanz in der Bevolkerung. Eine erste Umfrage
zeige grundsatzliche Zustimmung zum Einsatz von Drohnen im Rettungswesen,
gleichzeitig aber auch eine gewisse Verunsicherung. Beziglich des Einsatzes von
Defibrillatoren durch Laien gebe es ebenfalls noch etwas Unsicherheit hinsichtlich der
konkreten Anwendung. Ein aktuelles Projekt sehe die Weiterentwicklung der
bisherigen Ansatze vor. Dabei gehe es um die Planung von Netzwerken und der
moglichen Standorte der medizinischen Drohnen. Hierbei spiele auch die Frage eine
Rolle, mit welchen Geréaten diese Drohnen auszustatten seien, um etwa auch bei
allergischen Schockreaktionen zum Einsatz zu kommen. Zudem misse es
Abstimmungen mit den Eigenbetrieben der Rettungsdienste und der Luftrettung

geben. Im Mai seien erste Probeflige geplant, um die Ablaufe weiter zu prifen.
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Letztendlich gelte es, die Anforderungen an Rettungsdrohnen zu entwickeln und
Bedarf an fachlichen Professionen und damit verbundenes Personal zu ermitteln.
Gemeinsam mit dem Bundesministerium fur Gesundheit werde daran gearbeitet,
Kompetenzen fir den Einsatz medizinscher Drohnen zentral zu bindeln. Hier kénne
letztendlich das Land Mecklenburg-Vorpommern eine koordinierende Rolle
Ubernehmen, wenn diese Planung weiter fortgeschritten sei. Grundséatzlich sei der
Einsatz von Drohnen im Rettungswesen ein vielversprechender technischer Ansatz,
den es perspektivisch noch auf weitere Anwendungsbereiche auszuweiten gelte, auch
Uber Sektorengrenzen hinaus. Im Rahmen des derzeitigen Projektes sei es auch Ziel,
andere Qualifikationen zu fordern, wie etwa die Reanimation durch Laien oder den
Einsatz des Telenotartzes. Generell gebe es durch neue Versorgungsformen wie den
Drohneneinsatz und die Integration von Technologie einen Bedarf an
unterschiedlichen Qualifikationen. Dazu zahlten sowohl neue Gesundheitsberufe als
auch eine vielfaltigere Ausrichtung bestehender Gesundheitsberufe. Dies betreffe
sowohl Basisfahigkeiten als auch die Wahrnehmung und Kognition in den
Berufsfeldern. Durch diese neuen Qualifikationen werde auch ein Umdenken bei den
Ausbildungen erforderlich. Schliel3lich spiele die Informationsverarbeitung eine grol3e
Rolle. Durch den Einsatz von neuer Technologie gebe es einen Anstieg der zu
verarbeitenden Datenmengen. Insgesamt misse es entlang der Versorgungskette ein
gutes Prozessdenken geben, um das eigene Handeln innerhalb der Kette sinnvoll zu
integrieren. Daflir sei es notwendig, dass es mdglichst auf allen Ebenen ein
Verstandnis fur die unterstitzenden IT-Strukturen gebe. Hierzu seien klare und
verlassliche Ansprechpartner erforderlich. Fur die unterstitzenden Algorithmen gelte,
diese seien immer nur so so klug, wie die Daten, auf denen sie basierten. Wichtig sei
beim Einsatz von neuer Technologie jedoch auch immer eine gewisse
Serviceorientierung. Diese musse auf die Patientenbedirfnisse ausgerichtet sein,
wobei es gleichzeitig eine Serviceorientierung hinsichtlich aller Partner in der
Versorgungsstruktur geben misse. Um dies zu gewahrleisten, sei auch in kleinen
Einsatzteams ein professionelles Management erforderlich, insbesondere in einer
interdisziplindren Versorgungskette wie dem Rettungswesen. Zusammengefasst
seien fur den Einsatz von neuer Technik, wie medizinschen Drohnen, auch neue
Fahigkeiten erforderlich. Es sei wichtig, die damit verbundenen Automationen zu

kennen, steuern und verstehen zu kénnen. Die Leitstelle flir Rettungswesen miisse
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sich auf die neue Technologie einstellen und geschult darin sein, Uber
telemedizinische Ansétze auch die Bevolkerung einzuweisen. Ebenso gelte es, die
Bevdlkerung selbst zu schulen. Fur die Flugplanung der Drohnen seien Abstimmungen
mit den Organisationen der 6ffentlichen Ordnung erforderlich. Gleichzeitig gelte es, die
Piloten mit einzubeziehen. Hier biete sich eventuell auch eine Méglichkeit, die Karriere
im Rettungsflug zu verlangern. Auch die technische Betreuung der Drohnen sei zu
gewabhrleisten. Das Klinikpersonal musse ebenso gelbt sein im Umgang mit der
Technologie. Zur Umsetzung dieser vielfaltigen neuen Ansatze sei ein Public Health
Office des Rettungswesens denkbar, wobei es auch Schnittmengen zu den

Patientenlotsen geben kdnne.

Abg. Prof. Dr. Ralph Weber schlagt vor dem Hintergrund der Zeit eine strikte
Begrenzung der Redebeitrdge auf zehn Minuten vor. Innerhalb dieser Zeitspanne
konne alles Wichtige vorgetragen werden und es gebe die Chance, einigermal3en gut

durchzukommen.

Vors. Jorg Heydorn erwidert, die Chance, gut durchzukommen, gebe es auch so. Den
Anzuhoérenden sei im Vorfeld eine Redezeit von 15 Minuten eingerdumt worden. Den
Vortrag von Dr. Baumgarten habe er als wissenswert und interessant empfunden und
daher gerne zu Ende angehdrt. Das sei im Rahmen der Kommissionsarbeit aus seiner
Sicht auch erforderlich. Er bitte die Anzuhdérenden aber, die 15 Minuten Redezeit

einzuhalten.

Prof. Dr. med. Wolfgang Hoffmann (Geschaftsfihrender Direktor im Institut fur
Community Medicine Greifswald und Abteilungsleiter der Versorgungsepidemiologie
und Community Health) gibt an, zu einigen von seinen Vorrednern bereits
angesprochenen Punkten, Erfahrungen aus der Praxis teilen zu kénnen. Es gehe
speziell um neue Funktionen und Qualifikationen von Pflegekraften. Die
Professionalisierung der Pflege sei schon langer auf den Weg gebracht, so gebe es
bereits einige  pflegewissenschaftliche  Studiengédnge. Aullerdem  seien
Forschungsinstitute und -verbiinde fur den Pflegebereich entstanden und auch in der
Gesetzgebung habe es Fortschritte gegeben. Fraglich sei, warum trotzdem in der

Praxis nicht viel umgesetzt werde. So gebe es die neuen Aufgabenbereiche der neu
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qualifizierten Pflegekrafte in der Praxis noch nicht und keine entsprechenden Tarife.
Die Pflege werde noch immer als arztlicher Assistenzberuf angesehen und auch so
eingesetzt. Die autonomen Handlungsspielraume seien sehr begrenzt. Inzwischen
werde jedoch von Arzten, Pflegekraften und anderen Berufsgruppen eine
Aufgabenneuverteilung angestrebt. Das sei auch erforderlich, um die Arzte zu
entlasten, was auch bei Dr. med. Riggeberg im Rahmen der Chirurgie deutlich
geworden sei. Das Pflegeweiterentwicklungsgesetz ermdgliche neben der Delegation
explizit auch die Substitution von Leistungen und damit die Ubernahme von
heilkundlichen Aufgaben durch Pflegekrafte. Die Arztentlastende Gemeinde-nahe E-
Healthgestiitzte Systemische Intervention (AgnES)-Schwester sei damals eine
Revolution gewesen. Modellprojekte hatten gezeigt, dass die AGNES eine
arztentlastende Wirkung entfalte, sich positiv auf die Compliance der Patienten
auswirke und diese auch begeistert seien. Im Jahr 2008 seien die gesetzlichen
Rahmenbedingungen im SGB V fir die Delegation arztlicher Leistungen geschaffen
worden. Die Forschung sei weitergelaufen und die Pflege kdnne noch andere
Erweiterungen gut gebrauchen. § 63 Absatz 3 ¢ SGB V ermdgliche es, Aspekte des
Advanced Nursing Practice, welches in anderen Landern bereits verbreitet sei, in der
Versorgung umzusetzen. Es gebe viele Demenzpatienten und daher sei die
Versorgung der Betroffenen ein wichtiges Feld fur die nachsten Jahrzehnte. Die
meisten an Demenz Erkrankten wirden durch pflegende Angehérige und nicht durch
professionelle Pflegekrafte versorgt werden. Doch viele hatten gar keine Angehdérigen
und lebten alleine. Um die verschiedenen Bedarfe von Demenzpatienten abzudecken,
bendtige es Dementia Care Manager (DCM). Das stelle eine Weiterqualifikation von
Pflegekraften dar. Mit Hilfe der Erfahrungen aus den Forschungsprojekten sei ein
evidenzbasiertes Curriculum erarbeitet worden. Das Bundesministerium fur
Gesundheit habe das Curriculum mittlerweile geprift und zertifiziert. Es sei ein
Bildungstrager gefunden worden, der die Weiterbildung bundesweit anbiete und es
gebe bereits die erste Weiterbildungsklasse. Ermdglicht werde dies zurzeit Gber die
digitale Plattform “LearnSpace”. Als letzte Herausforderung fehle nur noch die
staatliche Priufung, die noch zu organisieren sei. DCM ermittelten mit einem
computerbasierten System die Versorgungsbedarfe der Patienten und erstellten einen
mit dem Hausarzt abgestimmten Versorgungsplan, den sie dann umsetzten. Nach

einem Jahr und circa drei bis finf Hausbesuchen werde Uberprift, ob sich die Situation
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des Patienten verbessert habe. Die Auswertung von ungefahr 600 Patientendaten
habe nachgewiesen, dass so betreute Personen fast doppelt so haufig Antidementiva
bekamen, seltener und weniger stark neuropsychiatrische Symptome entwickelten,
eine hohere gesundheitsbezogene Lebensqualitéat aufwiesen und sogar insgesamt
weniger Kosten verursacht hatten, obwohl es sich um eine aufwendige Intervention
handele. Auch der Verbleib in der H&auslichkeit kénne langer ermoglicht werden.
Elementar sei die Arbeitsteilung von Hausarzt und spezialisierter Pflegekraft. Die
Akzeptanz fur die Erweiterung der Pflegerolle sei mittlerweile viel gré3er als vor zehn
Jahren. Neben den Angehdérigen, Patienten und Pflegekraften beflrworteten auch
80 Prozent der Arzte die Aufgabenneuverteilung. Das InDePendent-Projekt des
Deutschen Zentrums fir neurodegenerative Erkrankungen (DZNE) sei allerdings seit
der Einfihrung des 8§ 63 Absatz 3c SGB V das einzige Vorhaben dieser Art. Das liege
an handwerklichen Fehlern im SGB V. Zum Beispiel durften mit Pflegepersonen keine
Versorgungsauftrdge geschlossen werden. Daher sei die Organisation mit
Arztenetzwerken, die das Pflegepersonal angestellt habe, erforderlich gewesen. Diese
Pflegepersonen mussten nach 8 63 Absatz 3 ¢ SGB V rechtlich und wirtschaftlich
selbststandig handeln, hatten jedoch keine Abrechnungsmdglichkeit. Daher misste
die Umsetzung der vorgeschlagenen Manahmen durch die Arzte erfolgen. Das dritte
Problem sei die erforderliche Genehmigung des Curriculums durch zwei Ministerien
gewesen, die das noch nie gemacht hatten. Das habe jedoch erfreulicherweise sehr
gut geklappt. Jetzt fehle noch die staatliche Prufung. Das Projekt erstrecke sich tber
mehrere Bundeslander und ein Land dirfe normalerweise keine Pflegekrafte
Uberprufen, die in anderen Bundeslandern ausgebildet worden seien. Die bendétigte
Sondergenehmigung sei vor zwei Wochen erteilt worden. Wichtige Projektpartner in
Mecklenburg-Vorpommern seien das HaffNet (Arztenetz) und das Demenznetz in der
Uckermark. Beteiligt seien von den Krankenkassen die AOK und die TK, denen er
seinen Dank ausspreche. Das InDePendent-Projekt konnte nach der aktuellen
Gesetzgebung bei erfolgreichem Abschluss in die Praxis Uberfuhrt werden. In
Greifswald sei der Bachelorstudiengang Klinische Pflegewissenschaft eingerichtet
worden, der im kommenden Wintersemester 2021 starten solle. Die Absolventen
sollten nicht fur Verwaltungstatigkeiten, sondern fir die Pflege der Patienten beféahigt
werden. Das sei innovativ und férdere die Interprofessionalitat und die transnationale

Forschung in diesem Bereich. Der Studiengang werde in das neu geschaffene Institut
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fur Pflegewissenschaft und Interprofessionelles Lernen eingebettet. Auch
Medizinstudenten seien Uber einen besseren Austausch mit dem kommenden
Pflegepersonal sehr glicklich. Er hoffe sehr, die zu besetzende W3-Professur werde

schnell ausgefullt.

Prof. Dr. Dr. Melanie Borries (Institutsdirektorin Institut fur Medizinische Bioinformatik
und Systemmedizin Medizinische Fakultat/Albert-Ludwigs-Universitat Freiburg) sei
Arztin und Zellbiologin und fiihre das Institut fir Medizinische Bioinformatik und
Systemmedizin seit dem 01.07.2019. Seit 2009 sei sie auch in der Bioinformatik tatig,
da sich die Fragestellungen in Kliniken und in der Wissenschatft stark verandert hatten.
Riesige Datenmengen benétigten andere Technologien, wie zum Beispiel Kinstliche
Intelligenz (KI), flr die Verbesserung von Diagnostik und Therapie. Auch fir die
wichtige Digitalisierung sei sie am Institut in Freiburg zustandig. Sie leite eine
interdisziplinare Arbeitsgruppe mit Medizinern, Physikern, Molekularmedizinern und
Bioinformatikern. Das Deutsche Arzteblatt habe 2015 versucht, Systemmedizin zu
erklaren. Dazu gehorten die Schlagworter BigData, Biostatistik und Bioinformatik. Die
Modellierung und das Verstandnis fir die Daten mache die Bioinformatik und
Systembiologie erforderlich. Vergessen habe das Deutsche Arzteblatt die ethischen
und die wirtschaftlichen Aspekte. Notig sei auch ein interdisziplinarer Austausch von
Daten mit Arzten und Pflegekraften. Es gebe in der Medizin einen sehr schnellen
technologischen Fortschritt. Ziel der Datengenerierung und -auswertung sei die
Anwendung personalisierter Therapie. So kAdmen beispielsweise zum molekularen
Tumorboard in Freiburg Krebspatienten, die bereits eine Leitlinientherapie bekamen.
Immer mehr dieser interdisziplinaren molekularen Tumorboards entstinden derzeit an
Universitatsmedizinen und groReren Kliniken. Die erweiterte molekulare Diagnostik
hatte bei 53 Prozent der Patienten zu Therapieempfehlungen gefiihrt. Bei deren
Umsetzung sei eine durchschnittiche Verlangerung der Lebenszeit um
durchschnittlich 20 Monate erreicht worden. Es gebe viele Programme im Bereich der
personalisierten Medizin, die unterstltzenswert seien. Deutschland musse sich im
Bereich der Bioinformatik gut aufstellen, um die erforderlichen Datenmengen zu
generieren und zu strukturieren. Daher habe das Bundesministerium fur Bildung und
Forschung 2018 viel Geld investiert und die Grindung von vier leistungsstarken,

interdisziplindren Konsortien in der Medizininformatik gefordert. Greifswald sei im
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grofdten Konsortium, dem MIRACUM (Medical Informatics in Research and Care in
University Medicine), vertreten. Dort werde versucht, die Licke zwischen Forschung
und Gesundheitswesen zu schlieBen. Dabei kdnnte auch die Bereitstellung und
Veroffentlichung von analysierten Daten helfen. Bioinformatiker und Informatiker
mussten moglichst frihzeitig in die Medizin integriert werden, um auch eine gute
Kommunikation mit Medizinern zu gewahrleisten und die Schnittstellen miteinander zu
verbinden. Aul3erdem musse fur diese in der Medizin neuen Berufe die Akzeptanz

geschaffen werden.

Vors. Jorg Heydorn fragt Prof. Dr. Dr. Borries, wer genau von der Arbeit des Institutes
profitiere. Von Prof. Dr. Hoffmann interessiere ihn, wie sich die Situation in
Mecklenburg-Vorpommern im Bereich der Bioinformatik darstelle. Im Bereich des
Case und Care Managements gebe es viele erfolgreiche Projekte und die
erforderlichen gesetzlichen Grundlagen. Solche Konzepte kamen jedoch nicht
flachendeckend zum Einsatz, obwohl die Bevélkerung darauf angewiesen sei. Er
erkundigt sich bei den Experten zu diesem Thema, welche Tipps es fur eine weitere

Implementierung gebe.

Prof. Dr. Dr. Melanie Borries erklart, insbesondere die Patienten profitierten von der
Arbeit des Institutes flr Medizinische Bioinformatik und Systemmedizin in Freiburg.
Naturlich habe die Bevoilkerung im nahen Umfeld einen groReren Nutzen, aber das
generierte Wissen und neue Therapieformen wirden durch Fortbildungen und
Schulungen ausgebreitet, sodass das Know-how auch in die Flache gebracht werde.
Die Universitatsmedizin in Freiburg sei Bestandteil eines groRen Netzwerks, gerade
im onkologischen Bereich mit Schwerpunktpraxen. Nur so werde ganzheitliches

Denken ermdglicht.

Prof. Dr. med. Wolfgang Hoffmann gibt an, die Situation in Mecklenburg-
Vorpommern habe sich im Bereich der Bioinformatik in den letzten Jahren erheblich
verbessert. Trotzdem gebe es noch Entwicklungsbedarf. Im Zuge der
Medizininformatik-Initiative (MI-1) sei in Greifswald auch eine Professur in diesem
Bereich geschaffen und durch Prof. Dr. Lars Kaderali besetzt worden. Dies muisse in

die vorhandene Infrastruktur integriert werden.
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Dr. Grit Braeseke erlautert, die nur fragmentierte Implmentierung von Case
Management liege grof3tenteils an der fehlenden Finanzierung fur ein systematisches
Case Management, welches einen sehr hohen Zeit- und Personalaufwand aufweise.
Das IGES Institut habe sich in verschiedenen Studien mit Pflegestitzpunkten
beschaftigt. Das Case Management sei als Leistungsanspruch in 8 7 a SGB Xl fur
Pflegebedirftige am weitesten ausformuliert, der von den Pflegekassen erfllt werden
musse. Die Pflegekassen fiihrten das jedoch in der Regel lieber selber und nicht Gber
Pflegestutzpunkte durch und setzten dafir oft Versicherungsfachangestellte ein. Diese
Ausbildung reiche aber nicht aus, um Patienten in gesundheitlichen Fragen adaquat
weiterhelfen zu konnen. Pflegestitzpunkte sollten eigentlich Case Management
anbieten, seien dazu bei Personalmangel, der haufig auftrete, aber nicht verpflichtet.

Prof. Dr. med. Wolfgang Hoffmann erklart, in den erfolgreichen Modellprojekten zum
Case Management seien die Pflegekrafte immer bei Arzten angestellt. Diese Funktion
sollte auch auf andere Bereiche, wie das Entlassmanagement, ausgeweitet werden.
Das Case Management musste in 8 140 SGB V-Vertrage aufgenommen werden oder
nach 8§ 63 Absatz 3c SGB V gemacht werden. Nach erfolgreicher Evaluation misse
die Uberfilhrung in die Regelversorgung erfolgen und von den Krankenkassen
entsprechend bezahlt werden. Viele Projekte hatten die Wirksamkeit nachgewiesen
und dass nach einer gewissen Zeit meist sogar Geld eingespart werde. Er gehe davon
aus, dass DCM im nachsten Jahr in die Regelversorgung tbergehe, die AGnES sei
bereits seit mehreren Jahre dort. Es sei ein zaher Kampf, da die Kostentrager und die
Selbstverwaltung nicht sehr offen far Innovationen seien. Forscher muissten
vorangehen und Uberzeugende Daten liefern. Dazu brauche es politische

Unterstltzung.

Prof. Dr. Steffen Flel3a interessiere von Prof. Dr. Dr. Borries die Einschéatzung, ob es
sich bei der personalisierten Medizin um ein Thema fur Spezialisten handele. Fraglich
sei, ob ein Zentrum fur Bioinformatik in Mecklenburg-Vorpommern ausreichen kdnnte,

wenn ein Datentransfer in die Flache gewahrleistet sei.
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Prof. Dr. Dr. Melanie Borries erwidert, die Leute sollten flachendeckend eingesetzt
werden und nicht nur in einem Zentrum, weil sonst die Daten strukturierter zu ihnen
kommen mussten und das werde schwierig. Zudem kdnne es vor Ort immer Probleme
geben. Deshalb sei es fur die Kommunikation und Interaktion so wichtig, dass die
Bioinformatiker und Informatiker regelmafig vor Ort seien, um mit den Beschaftigten
zu diskutieren. Nur so finde ein besserer Austausch statt. Schliel3lich empfehle sie

auch eine zentrale Stelle, an der ausgebildet werde.

Prof. Dr. Marek Zygmunt (Universitatsmedizin Greifswald, Direktor der Klinik und
Poliklinik fur Frauenheilkunde und Geburtshilfe, Lehrstuhlinhaber) bittet zunachst Prof.
Dr. med. Wolfgang Hoffmann hinsichtlich der Akademisierung der Pflege um seine
Einschéatzung, inwieweit dies konkret zur Behebung des Pflegenotstands beitragen
kénne. Er sehe dies ein wenig kritisch, denn in seinem Bereich habe die Einfiihrung
der Hebammen-Studiengénge bspw. dazu gefiuhrt, dass die jeweiligen Absolventinnen
mittlerweile gar nicht mehr bei den Patientinnen im Kreissaal vorzufinden seien,
sondern eher im Management. In diesem Zusammenhang sei auch tber die Vergitung
der Absolventinnen nachzudenken. AbschlieBend stellt er Dr. Mina Baumgarten die
Frage, welche Barrieren in Mecklenburg-Vorpommern bisher die Integration von

unbemannten Flugsystemen behinderten.

Prof. Dr. med. Wolfgang Hoffmann stimmt Prof. Dr. Marek Zygmunt zum Teil zu und
raumt dabei ein, die ersten Studiengdnge hatten zwar dazu geflhrt, dass viele
praktisch tatige Pflegekrafte hinterher nicht mehr praktisch in der Versorgung beim
Patienten tatig gewesen seien. Aufgrund dessen habe man den Studiengang ,klinische
Pflegewissenschaften genannt. Auch wenn man zwar keinen Absolventen dieses
Studiengangs aus der praktischen Versorgung verlieren wolle, werde es immer mal
einen geben. Nichtsdestotrotz habe dieser Studiengang das Ziel, dass die Absolven-
tinnen und Absolventen nicht nur eine bessere, sondern auch mehr Versorgung
machten. Zudem hoffe er, dass durch die Akademisierung der Pflege klinftig mehr
Fachkrafte generiert wiirden, die Gber eine tiefere Ausbildung verfligten, was letztlich
zu mehr Autonomie im Beruf befahige. Im Ubrigen blieben die Pflegekrafte im Durch-
schnitt zu kurz im Berufsleben. Sodann spricht er die Vergitung in der Pflegebranche

an und macht dabei darauf aufmerksam, eine ahnliche Situation habe man vor einigen
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Jahren bei den Arztinnen und Arzten gehabt. Als diese namlich knapp geworden seien,
seien diese teurer geworden. Auch die Pflege sei bereits knapp, weshalb sie teurer
werde. In diesem Zusammenhang sei der Tarifvertrag schon sehr erfolgreich. Wirde
die Pflegebranche politisch noch besser aufgestellt, hatte man bereits hohere Tarife.
Gleichwohl wirden die Pflegekréfte in einigen Jahren sowieso mehr verdienen, well

die Pflege mittlerweile ein rares Gut geworden sei.

Dr. Mina Baumgarten erwidert Prof. Dr. Marek Zygmunt, die Barrieren lagen haupt-
sachlich in drei Bereichen. Erstens in den Versorgungskonzepten respektive den -
netzwerken, zweitens in den rechtlichen und regulatorischen Fragestellungen sowie
drittens in der Technik. Die Versorgungskonzepte bzw. -netzwerke seien gut
beherrschbar, zumal es dort nur um die Klarung gehe, wer welche Verantwortung tiber-
nehme und wie diese letztlich gesteuert und betrieben werde. Schwieriger und nicht
beeinflussbar seien die geltenden EU-Richtlinien, die ins nationale Recht Ubersetzt
werden mussten. Der schwierigste Teil sei jedoch der dritte Punkt, da die Drohnen
auch in dunnbesiedelten Regionen Mecklenburg-Vorpommerns eingesetzt werden
sollten, um die Breite der Versorgung zu gewabhrleisten. Daflir missten nicht nur der
Stand der technischen Entwicklung weiter voranschreiten, sondern auch die Drohnen
schneller sowie mit einer grof3eren Reichweite unterwegs sein. Diesbezuglich hoffe

sie, dass man in den nachsten Projektphasen weiter vorankomme.

Uwe Borchmann (Geschéftsfuhrer der Krankenhausgesellschaft M-V) macht
hinsichtlich der Akademisierung der Pflege darauf aufmerksam, dass diese nicht
konsequent zu Ende gedacht worden sei. Seiner Ansicht nach lagen hdchstens 30
Prozent der Pflegetatigkeiten faktisch im Bereich der Akademisierung. Infolgedessen
sei politisch zu Uberlegen, was mit den restlichen 70 Prozent passieren und wer diese
erbringen solle. Hierfur bedurfe es zudem eines Gesamtkonzeptes, in dem die
akademisierte Pflege zwar inkludiert werde, jedoch nur zu einem Teil. Ferner rege er
ein Modellprojekt an. In Bezug auf die Vergutung der Pflegekrafte merke er an, im
stationaren Bereich seien die Altenpflegerinnen und -pfleger im Wettbewerb derzeitig
gut aufgestellt. Die Rehakliniken vergtiteten zurzeit ein bisschen weniger, holten aber
wieder auf. Problematisch sei die Vergitung allerdings in der ambulanten Altenpflege.
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Manon Austenat-Wied (Leiterin der Landesvertretung M-V der TK) erganzt, erstmals
seien Krankenhausbudgets ermittelt und verhandelt worden, bei denen man die Pflege
ausgegliedert habe, sodass diese nun gesondert zu bezahlen sei. Von einem weiteren
Modellprojekt halte sie derzeitig nicht viel, weil abzuwarten sei, wie sich die Vergutung

in der Pflege weiterentwickle.

Vors. Jorg Heydorn bedankt sich zuerst bei den bisherigen Anzuhdrenden dafir, dass
sie der Kommission im ersten Teil der Anhoérung zur Verfligung gestanden hatten und
winscht ihnen einen angenehmen Feierabend. Daraufhin kindigt er an, die
Kommission beschaftige sich nun im Rahmen des zweiten Teils der Anhdrung mit dem
Thema seltene Erkrankungen. Dabei wirden etwa auch solche Fragen behandelt, wie
seltene Erkrankungen diagnostiziert und therapiert wirden. Ebenso werde darauf
eingegangen, wie das Land Mecklenburg-Vorpommern bisher hinsichtlich der Behand-
lung seltener Erkrankungen aufgestellt sei und was sich ggf. noch verbessern musse.
Abschliel3end stellt er die ndchsten Anzuhérenden vor und bittet sodann Prof. Dr. Peter

Bauer als ersten Redner mit seinem Vortrag zu beginnen.

Prof. Dr. Peter Bauer (Chief Genomic Officer der CENTOGENE GmbH) bedankt sich
zuerst bei der Kommission fur die Einladung und merkt an, er sei seit 15 Jahren als
Humangenetiker tatig. Sodann verweist er auf seine Prasentation und fihrt zu den
seltenen Krankheiten aus, bei der bisherigen Entwicklung sowie der politischen
Diskussion zur Frage, wie die Diagnose gestellt werde, habe sich schon vieles getan.
Allerdings gebe es bei der Versorgung von Patientinnen und Patienten mit seltenen
Krankheiten noch immer eine groRRe Licke. Insofern sei bei der Versorgung von
Patientinnen und Patienten mit seltenen Krankheiten gemeinsam nach Lésungen zu
suchen, denn viele Patientinnen und Patienten hatten inzwischen seltene Krankheiten.
So existierten tausende verschiedener seltener Krankheiten. Die EU spreche von einer
seltenen Erkrankung bei einer Pravalenz von héchstens 1:2.000 Menschen. Die
genetische Diagnostik sei zwar noch nicht etabliert, bringe aber in rund 80 Prozent
aller Falle eine Diagnose. Ein grof3es Problem sei, dass es bei manchen Patientinnen
und Patienten Jahre dauere, bis bei ihnen die Diagnose seltene Krankheiten gestellt
werde. In diesem Zusammenhang sei auch die bestehende gro3e Versorgungsliicke

in Richtung adaquate Therapien problematisch, weshalb spezielle Zentren fiir seltene
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Erkrankungen notwendig seien. Im Ubrigen seien die betroffenen Patientinnen und
Patienten sowie Arztinnen und Arzte kinftig besser zu vernetzen und starker zu unter-
stutzen, denn seltene Erkrankungen seien Uberwiegend schwerwiegende Krank-
heiten. Uberdies manifestierten sich manche seltenen Krankheiten erst im
Erwachsenenalter. Des Weiteren gebe es vor allem im Bereich der padiatrischen
stationdren Versorgung viele tragische Félle, weil die meisten seltenen Krankheiten
nicht Uberlebt wirden. Da die uberwiegende Anzahl seltener Erkrankungen zudem
genetisch bedingt sei, gehore die genetische Diagnostik zur Grundversorgung der
seltenen Krankheiten. Hinzukommend sei zu bericksichtigen, dass bekannte
Patientinnen und Patienten wiederum oft Hinweise auf bisher nicht bekannte
Patientinnen und Patienten gaben. Das heiRe, hier gehe es um familiare
Erkrankungen. Folglich missten in der medizinischen Versorgung nicht nur einzelne
Patientinnen und Patienten in den Blick genommen werden, sondern ihre gesamten
Familien mit genetischem Risiko, weil weitere Patientinnen und Patienten nach-
geboren wirden und diese dadurch eine groRere Chance auf eine schnellere
Diagnostik und bessere Behandlung hatten. Mit zunehmendem Erfolg vom
molekularen Verstandnis der Erkrankungen in der Therapieforschung wirden auch die
Behandlungsmadglichkeiten bei seltenen Erkrankungen sowie der molekularen Onko-
logie besser und spezifischer. Dartiber hinaus gebe es in Deutschland schon einige
Genom-Initiativen. Manche von ihnen bestinden seit einigen Jahren. Eine der
bekanntesten sei die deutsche Genom-Initiative (genomDE) des Bundesgesundheits-
ministeriums. Die genomDE ziele auf eine bundesweite Verbesserung der Versorgung
von Patientinnen und Patienten mittels der Verknipfung genomischer und phano-
typischer, klinischer Daten ab. In diesem Zusammenhang sollte man tberlegen, wie
man sich bei diesen Initiativen weiter einbringen kénne. Auch die verschiedenen
nationalen und européaischen Programme seien starker miteinander zu vernetzen
sowie der aktuelle medizinische Stand weiter zu digitalisieren und mit telemedi-
zinischen Ansatzen zu verbinden. Hier bestehe im Ubrigen auch fiir Mecklenburg-
Vorpommern ein grof3es Potential. Zudem kdénne das eine Schrittmacherfunktion flr
andere landliche Gebiete spielen, wenn man friih dran sei und die Systeme hierflr
entwickle und in der Praxis einsetze. Die Krankenkassen unternahmen schon einiges
fur die Pravention und muissten Uberdies in die medizinische Versorgung weiter

miteinbezogen werden. Daneben gebe es fir die Verzahnung von Versorgung und
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Therapieforschung wirksame und gute Modelle, die der 6ffentliche Sektor noch starker
unterstitzen musse. AulRerdem gebe es speziell fir seltene Erkrankungen grof3e
transnationale Projekte, wie bspw. das Nationale Aktionsbindnis fur Menschen mit
Seltenen Erkrankungen (NAMSE). NAMSE sei schon Jahre aktiv und habe bereits
grol3e genetische Projekte geftrdert. In diesem Zusammenhang sei er sehr davon
beeindruckt, was in Baden-Wirttemberg beziglich der personalisierten Medizin in der
regionalen Versorgungsstruktur aufgebaut worden sei. Dort seien an den universitaren
Zentren nicht nur Strukturen aufgebaut worden, sondern diese Versorgung greife auch
in die regionale Versorgung ein. Das gesamte Wissen werde dort strukturiert und alles
vorbildlich in Datennetzwerken hinterlegt, um die medizinische Versorgung zu starken.
Ohne das werde man im Ubrigen keinen Schritt bei der Funktion der seltenen
Erkrankungen tbernehmen kénnen, die auf molekulare und klinische Beobachtungen
fuRten. Ferner sehe er hier den Auftrag, dass die medizinische Versorgung sowie die
Wissensgenerierung Hand in Hand gehen mussten. Insgesamt habe Prof. Dr. med.
Nisar Malek von der Inneren Medizin am Universitatsklinikum Tdbingen das Zentrum
fur personalisierte Medizin schon auf einen guten Punkt gebracht. Gleichwohl rdaume
er ein, dass selbst die Genetik nicht vorhersagen kdnne, wie das Schicksal der Krank-
heitsverlaufe einzelner Patientinnen und Patienten verlaufe. Die Kosten fur die
Behandlung seltener Krankheiten kénnten sich jahrlich auf bis zu 300.000 EUR
belaufen, seien aber bei symptomarmen Patientinnen und Patienten reduzierbar, weil
man dort die teuren rekombinanten Enzyme nicht in groRen Mengen einsetzen musse.
Biomarker wirden nicht nur die Krankheit iberwachen, sondern beschleunigten auch
die Entwicklung von Medikamenten, die fur die meisten genetischen Erkrankungen
noch fehlten. Zusatzlich werde auch viel klinische Diagnostik durchgefiihrt, um die
seltenen Krankheiten besser zu verstehen und in der Partnerschaft mit Pharmafirmen
die Medikamente schneller entwickeln zu kdnnen. Als Kooperationsmodelle hierfur
sehe er eine mdgliche Integration in das gute Netzwerk, was die Privatwirtschaft
derzeitig z. B. auch mit den Universitdten in Mecklenburg-Vorpommern habe, um
dieses zu verstarken und Synergien herzustellen. Die Diskussion ftir ihn ware, wie sich
die universitaren Zentren und die nicht-universitaren Zentren um seltene Krankheiten
kimmern konnten. Hierfur seien die digitale Transformation der Medizin sowie die

Bioinformatik wichtig. Schlie3lich sehe er in der Telemedizin eine grof3e Chance fir
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Mecklenburg-Vorpommern, denn diese stelle ein strategisches Element dar, um die

medizinische Versorgung verbessern zu kénnen.

Dr. med. Christine Mundlos (Stellv. Geschaftsfuhrerin der Allianz Chronischer
Seltener Erkrankungen (ACHSE) e. V.) verweist auf ihre Prasentation zu den seltenen
Erkrankungen und fuhrt dabei aus, auch wenn es bei den seltenen Erkrankungen
wenige Patientinnen und Patienten in der Summe gebe, so werde in Europa trotzdem
von uber 30 Millionen und in Deutschland von ca. 4 Millionen Betroffenen gesprochen.
Bei den Betroffenen kdnne es durchschnittlich bis zu sieben Jahre dauern, bis sie die
Diagnose seltene Erkrankung erhielten. Damit die richtigen Diagnosen schnell gestellt
werden konnten, brauchten die Patientinnen und Patienten spezielle zentrale Anlauf-
stellen fur seltene Erkrankungen. Zudem sei ein strukturierter Patientenpfad sowohl
aulRerhalb als auch innerhalb eines Zentrums flr seltene Erkrankungen erforderlich.
Dafur bedirfe es einer Bindelung von interdisziplindren Expertisen, da seltene
Erkrankungen in der Regel sehr komplexe Erkrankungen darstellten. Hierfur sei die
genetische Diagnostik sehr relevant. Im Ubrigen sollte ein Wissenstransfer nicht nur
innerhalb der Zentren stattfinden, sondern auch auf3erhalb. Um weiteres Wissen
hinsichtlich seltener Erkrankungen zu bekommen und Forschungsanreize zu setzen,
seien regelméafig Daten zu generieren. In Deutschland gebe es mittlerweile speziell
fur Patientinnen und Patienten mit seltenen Erkrankungen verschiedene Anlaufstellen
und Zentren. Diese bereits vorhandenen Strukturen seien auch kinftig zu sichern und
weiter auszubauen. In den Bereichen, in denen Patientinnen und Patienten mit
seltenen Erkrankungen versorgt wirden, sei der Mehraufwand hierfir adaquat zu
verguten. Zusatzlich sollten die vorhandenen Zentren fir seltene Erkrankungen gerade
bei schweren oder unklaren Diagnosen unterstitzend tatig werden und sich nach
auRen hin mit den jeweiligen Kliniken sowie Arztinnen und Arzten vernetzen. In diesem
Zusammenhang sei auch die krankheitsspezifische Versorgung zu verbessern. So
seien bereits 80 Prozent der seltenen Erkrankungen genetischer Natur. Das bedeute,
dass bereits in der Kinderheilkunde seltene Erkrankungen eine grof3e Rolle spielen
konnten, weshalb vorhandene ambulante und stationare Strukturen abzusichern
seien. Auch hierfiir bedirfe es wieder einer bedarfsgerechten personellen und finan-
ziellen Ausstattung. Da bereits Kinder von seltenen Erkrankungen betroffen seien und

diese Erkrankung bis ins Erwachsenenalter weiterschreite, misse es spezielle

28. April 2021 - Enquete-Kommission
»Zukunft der medizinischen Versorgung in Mecklenburg-Vorpommern*



-19/30 -

Konzepte geben, bei denen die Erwachsenenmedizin mit der Kinderheilkunde konkret
zusammenarbeite und die Versorgung gemeinsam Ubernommen werde. Auch in
diesen Bereichen seien Daten zu generieren, um eine bessere Vernetzung der Zentren
fur seltene Erkrankungen mit den niedergelassenen Arztinnen und Arzten zu schaffen.
Des Weiteren gebe es fiir niedergelassene Arztinnen und Arzte in Baden-Wirttemberg
die Fortbildungsakademie fur seltene Erkrankungen an der Uniklinik Tubingen. Dort
finde regelmalRig ein Wissenstransfer Uber die seltenen Erkrankungen statt. Solche
Fortbildungsmaglichkeiten sollten auch in Mecklenburg-Vorpommern geschaffen
werden. Die Zentren fir seltene Erkrankungen gebe es bisher in gro3en Ballungs-
zentren, aber noch nicht in der Peripherie. Daher seien noch probate Lésungen zu
finden, wie man an die Primérversorger herankommen koénnte. Die Primarversorger
bzw. niedergelassenen Arztinnen und Arzte mussten darauf aufmerksam gemacht
werden, dass es auch Patientinnen und Patienten mit einer seltenen Erkrankung
geben konne. Deswegen sollten die Schwerpunktpraxen und die Primarversorger
entsprechend ihrer Kompetenzen und Bedarfen richtig eingebunden werden und der
Austausch zwischen ihnen und den Zentren fir seltene Erkrankungen stattfinden und
gestarkt werden. Seit man sich in Deutschland mit dem Thema seltene Erkrankungen
verstarkt beschéaftige, sei schon vieles passiert und es héatten sich die Initiativen
,NAMSE"® (seit 2010) sowie ,NAPSE" (seit 2013) gegrundet. Seit 2009 verfugten
bundesweit 33 Kliniken Uber ein eigenes Zentrum flr seltene Erkrankungen. Aus dem
Innovationsfonds gebe es mehrere Projekte, die sich dem Thema seltene
Erkrankungen widmeten. Hierzu z&hlten die Projekte TRANSLATE-NAMSE, ZSE-
DUO, CARE-FAM-NET sowie GOAL-ASV und RUBIN. Das Projekt TRANSLATE-
NAMSE habe sich bspw. schwerpunktmafig mit der Frage beschaftigt, wie mit den
Patientinnen und Patienten umzugehen sei, die noch keine Diagnose bekommen
hatten. Beim Projekt RUBIN gehe es im Ubrigen primar um Lotsen. SchlieRlich habe
sich der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) zwischenzeitlich mit den Regelungen
zur Konkretisierung der Aufgaben von Zentren beschéftigt und 2019 im 8§ 136 ¢
Absatz 5 SGB V bestimmte Zentrums-Regelungen im Rahmen des Pflegepersonal-
Starkungsgesetzes aufgestellt. Aul3erdem sei auch die Entwicklung der Digitalisierung

weiter zu starken, denn sie sei nicht nur zur Datengenerierung und -speicherung
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wichtig, sondern auch fir die Diagnoseunterstitzung sowie Kommunikation (Tele-
medizin, KI) und Forschung (Medizininformatik-Initiative). Abschlie3end verweist sie
auf einige Websites zum Thema seltene Erkrankungen.

Dr. rer. nat. Cornelia Muller (Leiterin Neugeborenenscreeninglabor M-V, Universi-
tatsmedizin Greifswald) fuhrt zum Thema seltene Erkrankungen im Neugeborenen-
screening aus, das Neugeborenenscreening gebe es bereits seit 1969 in Greifswald.
Damals sei das Screening fur die gesamte DDR durchgefiihrt worden. Dabei habe man
anfangs nur auf die beiden Erkrankungen Phenylkeronurie und Hypothyreose
gescreent. Seitdem seien insgesamt 4,2 Millionen Kinder in Greifswald untersucht
worden. Ab dem Jahr 1990 habe es das Neugeborenenscreening nur noch fur
Mecklenburg-Vorpommern gegeben und seitdem wirden jahrlich rund 13.000 Proben
untersucht. Eingesendet wirden alle Proben aus Mecklenburg-Vorpommern von
Kliniken sowie von allen niedergelassenen Arztinnen und Arzten und Hebammen. Das
Neugeborenenscreening werde inzwischen zur Friherkennung angeborener Stoff-
wechsel- und Hormonstérungen sowie anderer seltener Erkrankungen genutzt. Diese
Erkrankungen koénnten unbehandelt entweder zu Behinderungen oder zum Tod
fuhren. Bei Neugeborenen seien zuvor zwar keine Krankheitssymptome vorhanden.
Lebensbedrohliche Symptome kdnnten jedoch in den ersten Lebenstagen auftreten,
weshalb man nur ein kleines Zeitfenster habe. Werde frih mit dieser Behandlung
begonnen, gebe es gute Therapieerfolge. Hinsichtlich des Ablaufs des Neugeborenen-
screenings existierten sog. Kinder-Richtlinien. Diese Richtlinien sahen vor, dass zuerst
mit der Aufklarung der Eltern durch einen Arzt begonnen werde und dabei gem.
Diagnostikgesetz die Zustimmung einzuholen sei. FlUr das Screening wirden wenige
Tropfen Fersenblut abgenommen und auf ein Filterpapier getropft. Dieses Filterpapier
werde in das Labor geschickt und dort untersucht. Als N&chstes spricht sie die
Zielkrankheiten laut Kinder-Richtlinien 2021 an und stellt dabei heraus, derzeitig seien
17 Zielkrankheiten vorgeschrieben. Zu diesen Zielkrankheiten gehérten u. a. die
Galaktosamie, die Mukoviszidose sowie endokrinologische Stérungen wie die Hypo-
thyreose. Die Hypothyreose sei im Ubrigen die haufigste Krankheit und trete mit einer
Haufigkeit von 1:3.700 auf. Wirden alle 17 Zielkrankheiten zusammengerechnet,
komme man auf eine Gesamthaufigkeit von ca. 1:1.000. Das Neugeborenen-

screeninglabor in Greifswald flihre schon seit LAngerem verschiedene EU-Projekte
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durch. So habe es bspw. in den Jahren 2012 bis 2016 das PomScreen ,Modellregion
Pomerania fur ein grenzuberschreitendes Neugeborenenscreening® durchgefuhrt.
Hierfur sei ein Budget i. H. v. knapp 1,8 Millionen Euro aufgewendet worden. In den
Jahren 2017 bis 2021 habe das Neugeborenenscreeninglabor das Projekt Rarescreen
.Innovatives polnisch-deutsches grenziberschreitendes Programm fir friihe Diagnose
und Behandlung seltener Erkrankungen von Neugeborenen® durchgefuhrt. Das
Budget hierfur habe ca. 2,9 Millionen Euro betragen. Schlie3lich gibt sie nun das Wort
an ihren Kollegen Prof. Dr. med. Matthias Nauck weiter und bittet diesen, mit seinem

Vortrag fortzufahren.

Prof. Dr. med. Matthias Nauck (Institutsdirektor des Instituts fur Klinische Chemie
und Laboratoriumsmedizin der Unimedizin Greifswald) bedankt sich zunéchst bei der
Kommission fur die Einladung. Daraufhin bezieht er sich auf die von Dr. rer. nat.
Cornelia Muller soeben angesprochenen Projekte und fuhrt aus, das grenzuber-
greifende Projekt Rarescreen ,Innovatives polnisch-deutsches grenziiberschreitendes
Programm flr frihe Diagnose und Behandlung seltener Erkrankungen von Neuge-
borenen sei in Zusammenarbeit mit Greifswald und Szczecin durchgeflihrt worden.
Dabei habe eine gemeinsame Planung, Finanzierung sowie Organisation und Durch-
fuhrung stattgefunden. Durch die polnische Zusammenarbeit hatten alle Beteiligten
viel lernen und die Kommunikation betroffener Eltern und Kinder verbessern kénnen.
Auch sei durch dieses Projekt nicht nur die Qualitat des Neugeborenenscreenings
insgesamt beidseits der Grenze verbessert, sondern auch das Spektrum erfasster
Erkrankungen erweitert worden. Derzeitig gewahre die Kinder-Richtlinie allen
Neugeborenen den Anspruch auf das erweiterte Neugeborenenscreening. Das
kunftige Ziel fur eine gute medizinische Versorgung misse sein, langfristig eine
bedarfsgerechte, gute und erreichbare Gesundheitsversorgung als elementaren
Bestandteil der oOffentlichen Daseinsvorsorge zu gewahrleisten. Man solle prifen,
inwieweit die Screening-Untersuchungen vollstandig durchgefiihrt worden seien und
die Kinder in der spateren Therapie betreut wirden. Mit einem Aufwand gebe es
Mdoglichkeiten, einen Abgleich Uber das Geburtenbuch und das Melderegister durch-
zufuihren. Man musse prufen, ob die auffalligen Kinder des Neugeborenen-Screenings
wirklich versorgt wiirden. Es gebe Anstrengungen, die ganzen Daten in anonymisierter

Form in ein zentrales Register einflieRen lassen zu kénnen. Dies sei ein wichtiger
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Schritt, um bei der Mobilitat, die heute verzeichnet werde, dazu beitragen zu kdnnen,
dass diese Personen nicht verloren gingen. Wichtig sei die wohnortnahe Versorgung.
Es gehe nicht darum, dass jeder Arzt ein Spezialist fir diese vielen seltenen
Erkrankungen werde, sondern man brauche eine entsprechende Anbindung, um die

Kompetenzen zu vermitteln.

Abg. Torsten Koplin fragt nach, ob die Screenings regular seien und das Projekt sich

auf eine internationale Zusammenarbeit beziehe.

Prof. Dr. med. Matthias Nauck antwortet, dass das Screening in der Kinderrichtlinie
reguliert und vorgegeben sei. Man habe in diesen Forschungsprojekten daruber
hinaus Erkrankungen in diesen Studien untersucht, um zu schauen, inwieweit dieses
Screening praktikabel sei und ob man entsprechende Kenntnisse herausziehen kdnne.
Das habe beim G-BA mit dazu beigetragen, dass diese Untersuchung mit in die

Regelversorgung aufgenommen worden sei.

Prof. Dr. med. Holger Lode (Geschéftsfuhrender Direktor der Klinik und Poliklinik far
Kinder- und Jugendmedizin Universitadtsmedizin Greifswald) bedankt sich fur die
Maoglichkeit, zum Thema seltene Erkrankungen sprechen zu durfen. Die seltenen
Erkrankungen seien zahlenmalig wichtig. Man spreche von einer seltenen
Erkrankung, wenn funf bis zehn von 10.000 Menschen eine Diagnose einer solchen
Erkrankung erhielten. Dies mache fur die einzelne individuelle Diagnose nicht viel aus,
aber in der Gesamtheit betrachtet seien es vier Millionen Menschen. Davon entfielen
150.000 Patienten auf Mecklenburg-Vorpommern. Man misse konstatieren, dass
seltene Erkrankungen in der Summe durchaus haufige Erkrankungen darstellten und
die missten nicht nur adaquat diagnostiziert, sondern auch gut versorgt werden. 80
Prozent dieser Falle hatten eine genetische Ursache. Dies bedeute, dass sie in der
Regel in der Kinder- und Jugendmedizin auffielen. Typisch seien systemische
Auspragungen, bei denen mehrere Organsysteme gleichzeitig betroffen seien. Die
Diagnosestellung sei oft schwierig und erfordere entsprechende Kompetenz, diese
zielstrebig herbeizufuhren. Dies erfordere eine enge Zusammenarbeit von Spezialisten
vieler Fachrichtungen, insbesondere klinischer Fachrichtungen mit direktem

Patientenkontakt, um in der Lage zu sein, die richtigen diagnostischen Schritte in die
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Wege zu leiten. Das Thema sei vom Bundesministerium fur Gesundheit erkannt
worden, was 2009 zu einem Bericht gefuhrt habe, dass das Thema seltene
Erkrankungen ein erhebliches Problem darstelle. Dies habe viele Entwicklungen und
Prozesse getriggert, die im Einzelnen schon ausgefuhrt worden seien (z. B. NAMSE
und ACHSE). Man habe ein Diagnosespektrum von mittlerweile Gber 8.000 unter-
schiedlichen seltenen Erkrankungen, die mit seltenen Mutationen einhergingen. Diese
seltenen Erkrankungen kadmen zu 80 Prozent in der Kinderheilkunde vor. Es sei
zielfihrend, dass man eine spezialisierte padiatrische Versorgungsstruktur habe, die
in der Lage sei, diese Diagnosen erstmal phanologisch zu erfassen und der richtigen
Diagnostik zuzufuihren. Man habe einen Bedarf fur eine umfassende und spezialisierte
Diagnostik und Therapie, jedoch auch das Dilemma, dass diese Aufgabe nicht adaquat
in dem ambulanten und stationdren Vergitungssystem abgebildet sei. Es sei eine
Herausforderung, dass man oft keine gesicherten Diagnoseverfahren und teilweise
keine adaquate medikamentdse Therapie zur Verfigung habe. Um diesem Thema
entgegen zu treten, seien das Bundesministerium fir Gesundheit zusammen mit dem
Bundesministerium fir Bildung und Forschung und der Allianz fur chronische seltene
Erkrankungen zusammengetreten und hatten das NAMSE Aktionsbiindnis gegriindet
mit dem Ziel, die Lebenssituation jedes einzelnen Menschen mit seltener Erkrankung
zu verbessern. Herr Prof. Lobe pladiert dafir, dass dieses Ziel auch im Nordosten der
Republik erreicht werde. Es gebe eine Reihe von MalRBhahmenvorschlagen dazu, wie
z. B. das Informationsmanagement und die Versorgungsstruktur aussehen sollten und
die Forschung dazu passformig aufgebaut werden kdnnte. Eine zentrale Empfehlung
sei die Bildung von Zentren der Versorgung fur seltene Erkrankungen. Dabei
unterscheide man drei qualitativ unterschiedliche Zentren. Es gebe einerseits die
umfassenden Versorger. Betreiber von Zentren seien z. B. die Universitatsklinika, die
insbesondere Grundlagen und klinische Forschungen anbieten kénnten. Daruber
hinaus gebe es noch die Typ B- und Typ C-Zentren. Die Idee sei, dass diese Zentren
miteinander kooperierten, um so eine flachendeckende Versorgungsstruktur fir
Patienten mit seltenen Erkrankungen zu erreichen. 2019 sei eine Konkretisierung der
besonderen Aufgaben der Zentren formuliert worden. Diese Konkretisierung enthalte
Qualitatsanforderungen, die z.B. strukturelle, personelle aber auch fachliche
Anforderungen umfassten, wie etwa Mindestfallzahlen. Der Aufbau Mecklenburg-

Vorpommerns sehe nach diesem Kiriterienkatalog so aus, dass es derzeit keinen
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Standort fur ein Zentrum fir seltene Erkrankungen gebe, welches diese NAMSE-
Kriterien erflille. Die Patienten mussten ins nachstgelegene NAMSE-Zentrum reisen,
um dort entsprechende Versorgung erhalten zu kénnen. Diesen Punkt misse man
adressieren, um eine Verbesserung fur Mecklenburg-Vorpommern zu erreichen. Ziel
musse sein, dass Patienten mit seltenen Erkrankungen adaquat vor Ort diagnostiziert
und behandelt werden konnten. Kritische Ressourcen, die man fur die Versorgung
seltener Erkrankungen benétige, seien vor allem in der Padiatrie spezialisierte
Arztinnen und Arzte, die in der Kinderheilkunde Subdisziplinen vertraten (z. B.
Rheumatologie, Neuropadiatrie, Stoffwechselerkrankungen), geschultes Pflege-
personal und weitere Berufsgruppen, wie Physio- und Psychotherapeuten, Sozial-
arbeiter sowie Ergo- und Logotherapeuten. Diese seien erforderlich, um die
Versorgung zu gewahrleisten. Die Voraussetzungen am Standort Greifswald bezuglich
der Vorhaltung der Subdisziplinen sdhen noch ganz gut aus. Was als Qualitats-
anforderung benotigt werde, um eine Struktur eines NAMSE-Zentrums abbilden zu
konnen, liege im Bereich der Koordination. Lotsen, die in der Fuhrung von Patienten,
der Vorbereitung komplexer Vorinformation und der Kanalisierung der weiteren
Diagnostik und Therapie unterstitzten, kénnten implementiert werden. Die Voraus-
setzungen zur Einrichtung eines Zentrums seien gegeben durch eine gute Diagnostik
im Bundesland allgemein und speziell in Greifswald, durch eine starke Vorhaltung der
Humangenetik sowie durch eine gute spezialisierte padiatrische Versorgung, die zum
Teil nicht gegenfinanziert sei. Hier gebe es Bedarf an Stabilisierung. Eine gute
Vernetzung zeige einerseits die Universitdtsmedizin Greifswald, als Teil des Zentrums
fur Kinder- und Jugendmedizin, mit dem Mukoviszidose-Zentrum, in dem wesentliche
Standorte national sichtbar aufgestellt seien. Mit Blick auf die Forschung miisse man
den Aufbau einer Vernetzung zwischen dem Deutschen Zentrum fir Kinder- und
Jugendgesundheit und den versorgenden niedergelassenen Kinderarzten schaffen.
Man misse dieses Themengebiet aktiv mit dem Institut fir Community Medicine
bearbeiten. Um ein Zentrum in Greifswald zu etablieren, sei ein Finanzbedarf von
500.000 Euro pro Jahr erforderlich, der fir die Koordination und die neuen Gesund-
heitsberufe bendtigt werde. Fir die restliche Finanzierung sehe man die Mdglichkeit
der Gegenfinanzierung Uber Sozialpadiatrische Zentren Utber den § 119 SGB V.
Wegen der besonderen Situation in Greifswald mit einem Sozialp&diatrischen Zentrum

(SPZ) vor Ort, das zwar eine allgemein padiatrische Ausrichtung, aber eine weniger
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ausgepragte Spezialistenversorgung habe, brauche man eine SPZ-Grindung, die
eine Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit seltenen Erkrankungen ermég-

lichen kdnne.

Vors. Jorg Heydorn bedankt sich und stellt die Frage nach dem Fehlen so eines SPZ
und an welchen Kriterien und Akteuren es hénge, dass es noch nicht zu einer

Neugrindung kam.

Prof. Dr. med. Holger Lode antwortet, dass die Genehmigung eines Sozialpadia-
trischen Zentrums ein Vorgang sei, der an verschiedenen Stellen genehmigt werden
musse. Hier gebe es Akteure, die mitziehen mussten, damit eine Grindung an der
Universitat Greifswald moglich sei. Die Universitatsmedizin Greifswald sei die einzige
Universitatsmedizin in Deutschland, die kein Sozialpadiatrisches Zentrum am Standort
habe. Das sei bis vor kurzem noch die Universitat Mainz gewesen. Dieser Punkt miisse
dringend geldst werden.

Vors. Jorg Heydorn bittet um eine Konkretisierung der Akteure, die mitziehen

mussten.

Prof. Dr. med. Holger Lode benennt die Kassenarztliche Vereinigung als Akteur, die

zustimmen musste, damit es zwei SPZ an einem Standort gebe.

Abg. Sebastian Ehlers bedankt sich fir die spannenden Themen und fragt hinsichtlich
des Anforderungskataloges fur die NAMSE-Zentren, ob dieser ein einheitlicher Katalog
fur alle SPZ sei, sowie ob der Bedarf und der Finanzierungbedarf fir das neue SPZ

eher beim Thema Koordinierung liege.

Abg. Dietmar Eifler merkt an, dass es sinnvoll sei, universitare Zentren aufzubauen.
Am Standort Greifswald seien sowohl die interdisziplindren Voraussetzungen als auch
die wissenschaftlichen Grundlagen vorhanden. Bei den Neugeborenen-Screenings
zeige sich insgesamt in der Summe eine Haufigkeit von 1:1.000. Das mache sehr
deutlich, dass man Uberlegungen anstellen sollte, inwieweit in einem Flachenland wie

Mecklenburg-Vorpommern, wo die Bevolkerungsdichte gegeniber NRW eine ganz
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andere sei, man die NAMSE-Komponenten unter Bezugnahme auf die Bevélkerungs-
dichte festlegen musste. Herr Eifler verweist auf einen Bericht aus der Regionalzeitung
von einer betroffenen Familie aus Rostock mit einem Kind mit schweren genetischen
Mutationen, das nicht in Mecklenburg-Vorpommern habe behandelt werden kdnnten,
sondern zur Diagnostik nhach Hamburg ins Zentrum fir seltene Erkrankungen habe
fahren mussen. Die medizinische Komponente und Kompetenz habe man im Land. Er
rege an, mit in die Diskussion aufzunehmen, inwieweit man unter der Pramisse der
Bevolkerungsdichte mit diesen Vorgaben flexibel umgehen sollte, um den betroffenen
Kindern und Familien die notwendige medizinische Unterstiitzung geben zu kénnen.
Voraussetzung sei die rechtzeitige Diagnostik, um dann entsprechend in die Versor-
gung und Therapie einsteigen zu kdonnen, um die Beeintrachtigung so gering wie

maoglich zu halten.

Vors. Jorg Heydorn weist darauf hin, dass Frau Dr. Mundlos darauf aufmerksam
gemacht habe, dass es an der Universitat in Rostock auch ein Zentrum fir seltene

Erkrankungen gebe.

Dr. med. Christine Mundlos bejaht diesen Aspekt, da sie selbst bei der Eréffnung
dabei gewesen sei.

Manon Austenat-Wied erklart, dass an der Universitat Rostock seltene Erkrankungen
behandelt werden kdnnten, aber nicht in Form eines SPZ. Bundesweit gebe es nur fir
diese Behandlungsform explizit zugelassene SPZ. Es gebe Kooperationen im
studdeutschen Raum. An Prof. Lode richtet sie die Fragen, ob das neu entstehende
SPZ eine Gemeinsamkeit mit der Aktion Sonnenschein, die das SPZ mit einer multi-
professionellen Betreuung und Montessori-Ausrichtung unterhalte, habe und ob die
integrative Montessori-Kindertagesstatte und heilpadagogische Frihférderung mit den
seltenen Erkrankungen zu tun habe. Zur Zulassung des SPZ frage sie nach, ob schon
Anstrengungen in Form von Befragungen von Leistungserbringern oder Einfordern von
Stellungnahmen der Kostentrager unternommen worden seien, bevor der Zulassungs-

ausschuss der Kassenarztlichen Vereinigung berate.
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Prof. Dr. med. Holger Lode erlautert, dass die Ausrichtung der Versorgung, die man
an der Kinder- und Jugendmedizin in Greifswald anstrebe, eine spezialisierte
Versorgung seltener Erkrankungen sei. Das sei eine Kompetenz, die an der Universi-
tatsmedizin durch die padiatrischen Subspezialisierungen vorgehalten werden kénnte.
Die SPZ-Aktion Sonnenschein habe diese Ausrichtung nicht. Deswegen adressiere
man diesen Punkt fur die Versorgung von Kindern mit seltenen Erkrankungen. In der
Diskussion mit den Leistungserbringern sei man in der Vergangenheit aktiv gewesen.
Es habe zwei Vorstande der Universitéat Greifswald gegeben, die das vorangetrieben
hatten, aber auf resistente Vorstellungen getroffen seien. Dadurch habe man es nicht
weiterentwickeln konnen. Diesen Punkt misse man in Richtung Politik adressieren.
Die NAMSE-Anforderungen an ein Zentrum fur seltene Erkrankungen seien fur alle
gleich. Dies sei ein Mal3stab, den man anstrebe und erfullen wolle. Die Finanzierung
betreffe nicht nur die Koordination, sondern es gebe drei Saulen. Die SPZ-Vergitung
sei eine Saule davon. Ein weiterer wichtiger Punkt sei die Sicherstellung der speziali-
sierten padiatrischen Versorgung, die nicht adaquat gegenfinanziert sei. Da habe man
einen entsprechenden Sicherstellungszuschlag eingereicht. Der dritte Punkt sei die
Koordination, die finanziert werden musse. Dafir brauche man ein Modell, um das zu

gewahrleisten.

Uwe Borchmann regt an zu Uberlegen, ob man in Mecklenburg-Vorpommern bessere
Maglichkeiten fir die Diagnostik und die Therapie der seltenen Erkrankungen schaffen
kénnte. Dies sei unabhangig davon, ob man sich im Bereich der seltenen Erkrankung
oder im Bereich allgemeiner Erkrankung bewege. Wohnortndhe und eine Behandlung
im eigenen Bundesland wirke sich positiv auf die Compliance auf, insbesondere auch,
wenn derjenige nicht fir sich selbst entscheide, z. B. wenn die Eltern die Behandlung
mit in ihren Lebensprozess integrieren missten. Herr Borchmann wirbt im Namen der
Krankenhausgesellschaft bei den politischen Vertretern explizit fur einen Anderungs-
antrag im Bereich des G-VBG, welches sich gerade in der Lesung im Bundestag und
Bundesrat befinde. Er weist darauf hin, dass dem Land im Bereich des § 136 b
Absatz 5 SGB V jegliche Mdglichkeit genommen werde, in all den Dingen, die fur
Mindestmengen relevant seien, einzugreifen. Bisher gebe es aus dem politischen
Bereich keinen Versuch mehr, eine Ausnahmeregelung fur die Lander in ihrer Hoheits-

kompetenz der Planung vorzunehmen, sondern alles werde dem G-BA uberlassen und
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die bisherige Ausnahmemaglichkeit der Landesministerien werde ersatzlos aus dem
Gesetz gestrichen. Dies bedeute fur Mecklenburg-Vorpommern den Verlust von
diagnostischen und therapeutischen Maoglichkeiten im stationdren Bereich. Die
Krankenhausgesellschaft wolle sich dafir einsetzen, dass die Lander eine Ausnahme-
maoglichkeit fir ihr Bundesland bestimmen kdnnten, weil eine grofRe Diskrepanz
zwischen immer weiteren Wegen und immer weniger ortlicher Leistungserbringung
gesehen werde, die die anderen Bundeslander aufgrund der Bevolkerungsdichte nicht

als Thematik hatten.

Abg. Dr. Gunter Jess bedankt sich fur die beeindruckenden Vortrage. Bezuglich der
Therapiemoglichkeiten habe er die Frage, ob bei seltenen Erkrankungen thera-
peutische Anséatze die Auswirkungen wirksam beseitigen kdnnten oder es um die
Versorgungsproblematik gehe, damit die Auswirkungen auf den Menschen reduziert

werden konnten und inwiefern die Pranatal-Diagnostik dabei eine Rolle spiele.

Prof Dr. med. Holger Lode erklart, dass es fur einige seltene Erkrankungen etablierte
Therapieverfahren gebe. Ein Beispiel sei Morbus Gaucher mit einer Enzymersatz-
therapie, die bei bestimmten Formen sehr wirksam sei. Diese Therapie sei sehr teuer
und ganz gezielt fir den Morbus Gaucher entwickelt worden. Bei anderen seltenen
Erkrankungen gebe es noch keine spezifischen Therapien. Dies sei ein Thema, das
fur die Forschung und Medikamentenentwicklung relevant sei. Die Gesamtproblematik
von Kindern mit schweren korperlichen Behinderungen benétige eine gute, kompe-
tente und spezialisierte Versorgung, wie eine high-end Orthesen-Technologie oder
einen guten Kinderorthopaden. Es gebe ein umfassendes Spektrum an thera-

peutischen Mallnahmen, die erforderlich seien und in spezialisierte Hande gehdorten.

Prof. Peter Bauer gibt Hinweise aus der Humangenetik. Jede Krankheit sei behandel-
bar. Die meisten Krankheiten, ob selten oder haufig, konne man nicht heilen. Man
kénne aber etwas flr die Qualitat des Patienten tun, damit es nicht zur Diskriminierung
von Patienten mit seltenen Erkrankungen komme. Bei der Pranatal-Diagnostik spiele
die Kenntnis einer genetischen Erkrankung eine wichtige Rolle. Im Umfeld der
Padiatrie sei eine schwere Erkrankung in einer Schwangerschaft sehr friih diagnosti-

zierbar und préadizierbar, weil der genetische Faktor akkurat diagnostiziert werde und
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sich mit hoher Wahrscheinlichkeit eine Wiederholung der Krankheit vorhersagen lasse.
Es missten Angebote fir die genetische Beratung, fur die Einbindung der Pranatal-
Medizin und Angebote in der Konfliktschwangerschaft zur Versorgung geschaffen

werden.

Prof. Dr. med. Matthias Nauck mochte erganzen, dass fur die Erkrankungen, die im
Neugeborenen Screening etabliert seien, Therapien moglich und notwendig seien,
sonst habe die Erkrankungssituation keine Chance in das Screening aufgenommen zu
werden. Es gehe nicht nur um die diagnostische Feststellung, sondern um die
Etablierung therapeutischer Mdoglichkeiten. Bei betroffenen Personen misse die
Therapie gemonitored werden, wozu zum Teil labordiagnostische Verfahren

notwendig seien.

Dr. med. Christine Mundlos mdchte zum Thema Therapie erganzen, dass man sich,
wie sicherlich in der Presse wahrgenommen worden sei, jetzt im Bereich der
Gentherapie bewege. Man musse sich klar werden, dass dies ein gesamtgesell-
schaftliches Thema sei, dem man sich irgendwann stellen misse. Es gehe um die
Frage, was man sich leisten kdnne in Zukunft. Bei der Gentherapie der Muskel-
erkrankung SMA habe die Spritze 1 Mio. Dollar gekostet. Man habe noch keine
Erfahrungswerte, wie auf Dauer die Wirkung nach der Gabe der Spritze sei. Es
mussten anwendungsbegleitende Datenerhebungen gemacht werden. Dies seien jetzt
Auflagen. Man komme in einen Bereich, in dem vieles moglich sei. Ahnlich verhalte es
sich mit der sogenannten Genschere, die in den letzten Jahren durch die wissen-
schaftlichen Publikationen gelaufen sei. Diese habe bei vielen der Betroffenen
Hoffnung geweckt und die Frage aufgeworfen, ob die Erkrankung fir zukinftige
Generationen einfach rausgeschnitten werden kénne, wenn man mit der Genschere
das Gen schneide. Auch diesen Fragen misse man sich stellen. Frau Dr. Mundlos
verweist zudem darauf, dass die EU vor Jahren extra Incentives fur die sogenannten
Orphan Drugs geschaffen habe, um in der Pharmaindustrie beim Thema Seltene
Erkrankungen Forschungen, klinische Studien und die Entwicklung von Therapien
voranzutreiben. Dies sei geschehen, damit die pharmazeutische Industrie trotz
prospektiv wenigen Patienten, die diese Therapien erhalten kdnnten, Anreize sehe,

um sich dem Thema zu widmen. Diese Incentives, die damals angelegt worden seien,
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wirden aktuell auf EU-Ebene uberprift, ob sie Anderungen bedurften. An vielen
Stellen geschahen Dinge und man wunsche sich mehr Therapien. Es sei teilweise
schwierig, die Molekile zu finden, die man bendtige, um Therapien entwickeln zu

kdnnen.

Sabine Hansen (Leiterin der Landesvertretung M-V der DAK) dankt den Rednern fur
die Vortrage. Sie habe einen Hinweis zum Thema Sozialpadiatrische Zentren. Sie
zitiere den § 119 Absatz 2 SGB V: ,Die Behandlung durch sozialpadiatrische Zentren
ist auf diejenigen Kinder auszurichten, die wegen der Art, Schwere oder Dauer ihrer
Krankheit oder einer drohenden Krankheit nicht von geeigneten Arzten oder in
geeigneten Fruhforderstellen behandelt werden kdnnen. Die Zentren sollen mit den
Arzten und den Friihférderstellen eng zusammenarbeiten.“ Das heiRe, dies sei nicht
die Versorgungsform, die letztlich fur die Diagnostik der seltenen Erkrankungen
vorgesehen sei, sondern das seien Kinder, die schon anderweitig diagnostiziert seien
und jetzt einer speziellen Diagnostik und Therapieanpassung bedurften. Diese kdnne
dann auch wieder ausgelagert in anderen Einrichtungen passieren. Zudem habe sie
noch eine Frage zu den Zahlen. Es heilRe, dass es bundesweit vier Mio. Betroffene
von seltenen Erkrankungen gebe, was zwei Prozent der bundesweiten Bevdlkerung
seien. Wenn Mecklenburg-Vorpommern 150.000 Betroffene habe, seien dies zehn

Prozent der Bevdlkerung. Sie frage, ob dies realistisch sei.

Dr. Gunter Jess merkt hierzu an, dass er auch nachgerechnet habe und da ein Fehler

passiert sein misse.

Henning Kutzbach habe eine Frage an Prof. Lode. Das Land habe vier Zentren fir
Kinder- und Jugendmedizin benannt. Das seien die beiden Universitaten, Schwerin
und Neubrandenburg. Diese bdten auch alle Spezialisierungen in deren Fach-
bereichen an. In den letzten Sitzungen der Enquete-Kommission habe man gehort,
dass die Zahlen in kinder- und jungendspezifischen Kliniken immer weiter zurlck-
gingen. Er frage, ob man so viele kranke Kinder im Land habe, dass vier Zentren
adaquat mit Patientinnen und Patienten ausgelastet seien oder man Uber eine

Spezialisierung dieser Top-Hauser nachdenken musse.
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Der Vors. Jorg Heydorn stellt fest, dass man am Ende der Anhérung sei. Er méchte
zusammenfassen, wie er die Thematik verstanden habe. Er habe in der Darstellung
gesehen, dass es in Mecklenburg-Vorpommern kein NAMSE-Zentrum gebe. Er habe
gehort, dass es aus Versorgungsgesichtspunkten erstrebenswert sei, ein solches
NAMSE-Zentrum an der Universitat Greifswald anzustreben. Dort gebe es das
zentrale Labor, das fir ganz Mecklenburg-Vorpommern das Neugeborenen-Screening
durchfiihre. Auch gebe es an der Universitat Greifswald ein grof3es Projekt mit dem
Institut fir Community Medicine, bei dem es um das Thema Kinder- und Jugend-
gesundheit gehe. Er komme nun zum Sozialpadiatrischen Zentrum. Wenn er den
Vortrag von Prof. Lode richtig erinnere, dann brauche man, um ein derartiges NAMSE-
Zentrum finanzieren zu kénnen, rund 500.000 Euro im Jahr. Ein Teil dieser Finan-
zierung kdnne man absichern, wenn dort ein anerkanntes Sozialpadiatrisches Zentrum
ware. Wenn er es richtig verstehe, gehe das Vorhaben nicht nur in die Richtung, ein
anerkanntes Sozialpadiatrisches Zentrum zu sein, sondern es werde dartber hinaus
angestrebt, dass man hier ein derartiges NAMSE-Projekt etabliere. Wenn er Prof.
Bauer richtig verstanden habe, dann sage dieser, man brauche entsprechende
medizinische und labortechnische Forschungsaktivitaten. Dies diene auf der einen
Seite den betroffenen Leuten, sei aber auch fur das Thema Wirtschaft und damit fur
die CENTOGENE GmbH von Bedeutung. Wenn es entsprechende Vernetzungs-
strukturen gébe, bestiinde auch eine Mdglichkeit, Produkte zu entwickeln, Medika-
mente anzubieten und gegebenenfalls solche Dinge therapieren zu kénnen. Er bitte
um die Beantwortung der Fragen von Frau Hansen und Herrn Kutzbach sowie um eine

Ruckmeldung, ob seine Einordnung richtig sei.

Dr. med. Christine Mundlos erwidert, es gebe an der Universitat Rostock ein
Zentrum, wenngleich in der Sitzung die ganze Zeit gesagt werde, es gabe kein

Zentrum.
Vors. Jorg Heydorn sagt, dass es kein NAMSE-Zentrum gebe.
Dr. med. Christine Mundlos erlautert, dass alle Zentren in Deutschland bisher selbst

ernannt seien. Diese hatten sich die NAMSE-Kriterien angeschaut und sich gesagt,

dass sie diese erfullen kdnnen, falls kinftig eine Zertifizierung moglich ware. Bisher
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ernannten sie sich selbst zum Zentrum. Was sich hinter dem Zentrum verberge, seien
Spezialambulanzen, die es schon seit jeher gebe. Diese hatten sich nur eine koordi-
nierende Struktur, eine sog. A-Zentrum-Struktur, gegeben. Diese musse so angelegt
sein, dass auch Patienten mit unklaren Diagnosen dort gesehen wirden und es gut
organisiert sei. Darunter safen in dem Haus die B-Zentren, die es vorher schon alle
gegeben habe. Es gehe jetzt im néachsten Schritt darum, sich als Uniklinik zu Uber-
legen, ob man die Anforderungskataloge fur ein A-Zentrum, welche derzeit operatio-
nalisiert wurden, erfulle. Dann kénne man sich als A-Zentrum zertifizieren lassen.
Derzeit sei jeder, der sich in Deutschland ein Zentrumsschild an die Tur hédnge, selbst

ernannt.

Der Vors. Jorg Heydorn fragt, warum Rostock das bisher nicht getan habe.

Dr. med. Christine Mundlos erklart, sie sei zu der Er6ffnung des Zentrums vor ein
paar Jahren eingeladen worden. Sie mdchte den Anwesenden noch mit auf den Weg
geben, dass sie sich mit den restlichen Zentren vernetzten sollten. Die grof3en Kliniken
in Deutschland seien eng zusammengertckt. Es gehe in Mecklenburg-Vorpommern
nicht ohne Vernetzung zu den anderen. Keiner habe die Expertise fur alle seltenen
Erkrankungen. In Deutschland wiirden auch nicht alle seltenen Erkrankungen abge-
deckt, was auch nicht gehe. Die Zusammenarbeit untereinander sei sehr wichtig. Es
gebe eine Arbeitsgemeinschaft aus den Zentren heraus, die sich regelmaRig treffe. Es
trafen sich auch die Koordinatoren und Lotsen innerhalb der Zentren und sprachen ab,
wie man Dinge gemeinsam gut aufstellen kénne. Sie fordere dazu auf, sich unbedingt
an diese Sache anzubinden. Dann kdnne man das, was man selber nicht stemmen

kénne, gemeinsam stemmen. Dies sei ungemein wichtig.

Prof. Peter Bauer bestatigt, dass die Zentren die Eintrittskarten in die Versorgungs-
truktur seien. Sie stellten einen Mehrwert dar. Er denke, es sei eine Investitions-
entscheidung, was fir eine Infrastruktur das Land habe und in welche Versorgungs-
bereiche es mit akademischer Exzellenz investieren wolle. Er sahe es gerne, wenn
nicht alles nach Hamburg oder Berlin abwandere. Im Moment gingen die Patienten
dorthin, wo diese Infrastrukturen bestiinden und das sei weder gut fur die wohnorts-

nahe Versorgung noch sei es natirlich gut fur die Partizipation auch in der weiteren
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Entwicklung. Es gebe durchaus gute Ideen. Er lobe das Netzwerk von Prof. Hoffmann.
In Greifswald sei es gelungen, die wohnortnahe Versorgung und Forschung zu orga-
nisieren. Aber es misse jetzt Ubersetzt werden in etwas, das im Wettbewerb in
Deutschland mithalten kénne. Sonst wirden die Infrastrukturma3nahmen, die vom
Gesundheitsministerium aber auch auf EU-Ebene auf den Weg gebracht wiirden, wie
die Referenznetzwerke flr seltene Erkrankungen immer wieder vorbeilaufen an den
Patienten in Mecklenburg-Vorpommern. Das kdnne nicht das Interesse der politischen

Gestaltung oder der gesellschaftlichen Entwicklung sein.

Prof. Dr. med. Matthias Nauck bestatigt, dass der Vors. Heydorn die Punkte gut
zusammengefasst habe. Es seien jetzt eine ganze Reihe von Elementen, die sowohl
die wissenschaftliche Ausrichtung als auch die konkreten Aufgaben in der Kranken-
versorgung vor Ort ermdglichten, hier umzusetzen. Von daher wirde er es sehr
begrufRen, wenn die Entwicklung in die Richtung gehe, wie von Prof. Lode

entsprechend skizziert worden sei.

Herr Heydorn leitet an Herrn Prof. Lode weiter und fragt ihn, ob er die Frage nach den

Fallzahlen von 150.000 beantworten kdnne.

Prof. Dr. med. Holger Lode gibt an, dass die Inzidenzzahlen sehr schwankend seien
und je nachdem, wo man den Cut aufsetze, gebe es entsprechende Variationen. Die
150.000 sei vielleicht relativ hoch gegriffen. Der Punkt sei, dass man eine grof3e Zahl
von diesen Patienten mit dem irrsinnigen Spektrum an unterschiedlichen Diagnosen
hier im Land versorgen muisse. Des Weiteren mochte er die Spezialisierung in
Mecklenburg-Vorpommern an den Kinderzentren kommentieren. Man habe vier
Zentren in Mecklenburg-Vorpommern. Man musse den Punkt korrigieren, dass alle
Zentren alle Subspezialisierungen vorhielten. Es gebe nur einige dieser Spezialisie-
rungen an den anderen Zentren. Greifswald sei das einzige Zentrum, das mit den

Spezialisierungen in der Péadiatrie im Prinzip alle Spektren abbilde.

Herr Heydorn bedankt sich bei den Anzuhdrenden und verabschiedet sich von ihnen.
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PUNKT 2 DER TAGESORDNUNG

Allgemeine Kommissionsangelegenheiten

Dr. Gunter Jess fragt, ob es mdglich sei, die Redebeitrage der einzelnen Gaste
zukunftig auf je zehn Minuten zu reduzieren. Die Lange der Sitzungen solle auf ein

normales Mal} reduziert werden, da man sonst ermide.

Vors. Jorg Heydorn gibt an, dass eine moégliche zuklnftige Enquete-Kommission
nicht unter seiner Leitung stattfinden werde, da es seine letzte Legislaturperiode sei.
Er empfehle, dass dieser Hinweis in einem solchen Fall nochmals gegeben werde.

Dietmar Eifler merkt zum Beitrag von Dr. Jess an, dass er beim Thema der Gesund-
heitsfirsorge und bei den eingeladenen Experten es als auf3erordentlich wichtig
empfinde, umfassend informiert zu werden und Entscheidungen nicht auf Grundlagen
von Kurzvortragen vorbereiten wolle. Bei dem Thema der medizinischen Versorgung
in Mecklenburg-Vorpommern in der Zukunft komme es seiner Auffassung nach darauf
an, dass den Experten ausreichend Raum geboten werde, um zu informieren. Er finde
die bisherige Vorgehensweise auf3erordentlich richtig, um entsprechende Entschei-

dungen fur Mecklenburg-Vorpommern in dem Themenfeld fallen zu kénnen.

Vors. Jorg Heydorn erlautert den Zeitplan fur die weitere Vorgehensweise. Die Arbeit
der Kommission neige sich dem Ende zu. Nun misse man sehen, wie man es gestaltet
bekomme, dass man die Juni-Sitzung des Landtages entsprechend erreichen kénne.
Bis zum 19.05.2021 miussten die Antrage zu den Handlungsempfehlungen einge-
gangen sein. Er winsche sich, dass jede Fraktion sich mit ihren Experten zu dem
Thema verstandige. Antrage sollten anschlieRend in der Gblichen Form geschrieben,
gestellt und an das Sekretariat weitergegeben werden. Das Sekretariat werde die
Antrage unverzuglich an die anderen Fraktionen weiterleiten, damit man Gelegenheit
habe, sich damit zu beschaftigen. Am 26.05.2021 miussten in der Kommission die
entsprechenden Beschlisse gefasst werden. Am 26.05.2021 musse auch bis 12 Uhr
bei der Landtagsprasidentin angemeldet werden, dass man den Bericht auf der

Tagesordnung des Landtags im Juni haben wolle. Nach dem 26.05.2021 wisse jede
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Fraktion, welche Handlungsempfehlungen beschlossen worden seien und habe dann
die Moglichkeit, gegebenenfalls Sondervoten abzugeben. Diese muissten im
Sekretariat bis zum 31.05.20201 eingereicht werden. Bis zum 02.06.2021 habe das
Sekretariat Zeit diese einzuarbeiten. Am 02.06.2021 bis 12:00 Uhr misse der Bericht
bei der Landtagsprasidentin vorliegen, damit er auf der Tagesordnung der Landtags-
sitzung erscheine. Beraten werde der Bericht in einer Landtagssitzung am 09.06.,
10.06. oder 11.06.2021. Die nachste Sitzung der Enquete-Kommission sei am
26.05.2021 um 15:30 Uhr im Plenarsaal.

Sebastian Ehlers stellt fest, dass es die letzte Anhdrung der Kommission gewesen
sei und nun die Fraktionen mit ihren externen Sachverstandigen etwas entwickeln
mussten. Es werde nicht mehr jede Anhdrung ausgewertet. Er méchte dies festhalten,
sodass alle sich Uber das Verfahren im Klaren seien. Es werde die Aussprache zu den
Vorschlagen der Handlungsempfehlungen der einzelnen Fraktionen stattfinden, aber

keine gebundelte Auswertung.

Vors. Jorg Heydorn halt fest, dass es anders nicht leistbar sei. Jetzt liege es an den
Fraktionen, in Zusammenarbeit mit den Experten die Dinge herauszuarbeiten, zu
denen sie sich auflern wollten und entsprechende Vorschlage vorzulegen. Fir die
Koalition sei es nattrlich selbstverstandlich, auch dies nur gemeinsam zu machen,

wenngleich dies nicht Thema der Kommission sei.

Ende der Sitzung: 19:41 Uhr
Ad/Gr/Sc/WilWa/Zi

Jorg Heydorn
Vorsitzender
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