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Erwachsene mit angebor enen Stoffwechselstérungen bleiben weiter hin ohne Rechtsanspruch auf
spezialfachar ztliche Ver sorgung
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Am 14. Mérz 2019 hat der Deutsche Bundestag in zweiter und dritter Lesung das Terminservice- und Versorgungsgesetz (TSV G) verabschiedet. Mit diesem Gesetz soll der Zugang der
Versicherten zur ambulanten &rztlichen Versorgung angemessen und fléchendeckend sichergestellt werden. Der Deutsche Bundestag hat jedoch versaumt, dabeil die Bediirfnisse
erwachsener Patienten mit angeborenen Stoffwechsel storungen wie z.B. Phenylketonurie (PKU) zu berticksichtigen. Der 8§ 116 b Absatz 2 des SGB V, der die ambulante
spezialfachérztliche Versorgung nur fur betroffene Kinder vorsieht, bleibt weiterhin unverdndert. Der entstehende V ersorgungsnotstand gefahrdet die Gesundheit erwachsener Betroffener.

» Obwohl wir in Gesprachen und mit Briefen die etablierten Fraktionen, den Gesundheitsausschuss und den Gesundheitsminister auf diese gesetzliche Versorgungsl iicke mehrfach
aufmerksam gemacht haben, wurde unser Anliegen weder in den Ausschusssitzungen noch in den Plenarsitzungen des Bundestages zum TSV G thematisiert”, stellt der Vorsitzende der
Deutschen I nteressengemeinschaft fir Phenylketonurie (DIG PKU) Tobias Hagedorn enttéuscht fest.

PKU ist eine seltene angeborene Stoffwechsel stérung, die seit tber 50 Jahren durch das Neugeborenen-Screening diagnostiziert wird. Unbehandelt fuhrt diese Erkrankung zu schweren
geistigen und korperlichen Behinderungen. Dank einer lebensbegleitenden erndhrungsmedizinischen Therapie kénnen diese Symptome jedoch weitgehend verhindert werden. Obwohl die
Mehrheit der Patienten mittlerweile erwachsen ist, fehlen altersgerechte Anlaufstellen in spezialfachéarztlichen Stoffwechselambulanzen.

»Das TSV G wére eine passende Gelegenheit gewesen, die Diskriminierung erwachsener Patienten mit PKU und verwandten Stoffwechsel stérungen im Sinne des verfassungsméafiigen
Gleichbehandlungsgrundsatzes zu beenden, und die gesetzlichen Voraussetzungen fur die notwendige Versorgung zu schaffen”, ergénzt Tobias Hagedorn.

Bereits 2009 hat die Leibniz-Universitét Hannover das Gesundheitsministerium hinsichtlich der Versorgung erwachsener Patienten mit seltenen Erkrankungen auf den Handlungsbedarf
hingewiesen. Ende 2018 mahnte der Deutsche Ethikrat besondere Maihahmen des Schutzes von Menschen mit seltenen Erkrankungen vor unzureichender Versorgung an und forderte
dazu auf, Patienten die M&glichkeit einer langfristigen Versorgung zu bieten.

» Barrierefreiheit ist mehr a's eine bauliche Mal3nahme. Alle Patienten mit seltenen angeborenen Stoffwechsel stérungen miissen Zugang zu spezialfacharztlicher Versorgung haben, egal
wieadt siesind. Die DIG PKU wird sich weiter dafiir einsetzen, dass die Bedirfnisse aller Betroffenen politisch ernst genommen werden, kiindigt Tobias Hagedorn kdmpferisch an.

Phenylketonurie (PKU):

PKU ist eine seltene, angeborene Storung des Eiwel Rstoffwechsels. Bei etwa einem von 10.000 Neugeborenen wird auf Grund eines genetischen Defekts die Aminoséaure Phenylalanin
nicht ausreichend abgebaut. Unbehandelt fihrt dies zu schweren geistigen und korperlichen Behinderungen. Dank der frilhzeitigen Diagnose durch das Neugeborenen-Screening und einer
|ebensbegl eitenden ernéhrungsmedizinischen Therapie konnen die Betroffenen heute ein nahezu symptomfreies und normales Leben filhren. Diese als , PKU-Diét* bekannte Behandlung
besteht aus einer eiweiRarmen Erndhrung bei gleichzeitiger Supplementierung von Aminosauren, Vitaminen und Spurenelementen.

Deutsche Interessengemeinschaft fir Phenylketonurie und verwandte Stoffwechselstérungen (DIG PKU) eV
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Die DIG PKU wurde 1975 in Heidelberg von einigen Eltern betroffener Kinder gegriindet. Die Selbsthilfeorganisation hat heute etwa 1700 Mitglieder und ist damit eine der groften
Selbsthilfeorgani sationen fir seltene Erkrankungen in Deutschland. Die DIG PKU vertritt die Interessen von Patienten mit Phenylketonurie und anderen angeborenen
Eiwel Rstoffwechsel stérungen. Weitere Informationen tiber die DIG PKU unter www.dig-pku.de [1].
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