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Gewahrleistung einer adaquaten Versorgung von Patienten
mit angeborenen Stoffwechselstérungen

Trotz guter Behandlungsmdglichkeiten sind in Deutschland etwa 1,5 Mio. Menschen von
Mangelernéhrung — also von einem unzureichenden Erndhrungszustand — betroffen. Spezielle
Formen der Mangelernahrung werden durch seltene, angeborene Stoffwechselstérungen
ausgelost, wie z.B. Phenylketonurie (PKU). Unbehandelt fihrt diese Eiweil3stoffwechselstérung
zu schweren geistigen und korperlichen Behinderungen. Fruhzeitig durch das Neugeborenen-
Screening diagnostiziert, konnen die Patienten dank einer lebensbegleitenden
ernahrungsmedizinischen Therapie ein normales Leben fuhren.

Fur die konsequente Umsetzung dieser komplexen Behandlung benétigen die Betroffenen
dauerhaft eine ambulante spezialfacharztliche Versorgung, die in der Regel in qualifizierten
Stoffwechselzentren vorhanden ist. Diese Zentren sind zumeist an universitare Kinderkliniken
angeschlossen.

In Deutschland wurde das Neugeborenen-Screening Ende der 1960er Jahre flachendeckend
eingefihrt. Bis in die frihen 1990er Jahre wurde die PKU daher nur pédiatrisch behandelt. Heute
stehen ca. 1500 Kindern und Jugendlichen etwa 2500 erwachsene Betroffene gegenuber, deren
Zahl in den nachsten Jahren weiter zunehmen wird. Schon seit Jahren wird die Schaffung von
Erwachsenenambulanzen fir Patienten mit seltenen Erkrankungen (wie z.B. PKU)
wissenschatftlich empfohlen. Durch das Fehlen einer entsprechenden Anlaufstelle werden die
meisten dieser Patienten bereits heute nicht ausreichend gut versorgt.

Eine Ursache hierflir ist der fehlende Anreiz flir Kostenerbringer zur Erstattung der
notwendigen Versorgungsleistungen durch den Ausschluss von Erwachsenen im 8116 (b)
Absatz 1 Satz 2 Ziffer 2 Buchstabe j des SGB V. Wir bitten Sie, das Wort ,,Kinder® durch
das Wort ,,Patienten‘ zu ersetzen und so allen Patienten mit PKU und verwandten
Stoffwechselstérungen die notwendige Versorgung zu gewahrleisten.

Fur Rickfragen und weitere Informationen stehen wir lhnen gerne zur Verfigung. Im Namen aller
Patientinnen und Patienten danken wir Ihnen fur lhre Hilfe
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