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Einleitung/Hintergrund

In Deutschland leben rund 4 Mio. Men-
schen mit einer seltenen Erkrankung [1].
Dabei handelt es sich haufig um schwer-
wiegende und chronische Systemerkran-
kungen, die einer komplexen Diagnostik
und Therapie bediirfen. Um eine hoch-
wertige spezialisierte Versorgung der Be-
troffenen sicherzustellen, haben sich seit
dem Jahr 2009 zahlreiche Zentren fiir sel-
tene Erkrankungen (ZSE) gebildet [2, 3].
Diesen Zentren kommt im Versorgungs-
prozesseine zentrale Rolle zu, da sie Kom-
petenzen und Strukturen biindeln, zielge-
richtete Therapieangebote vorhalten und
Forschungsaktivititen vorantreiben.
Um die Zentrenbildung nachhaltig
zu fordern, wurde im Rahmen des Na-
tionalen Aktionsplans fiir Menschen mit
seltenen Erkrankungen im Jahr 2013 ein
sog. Zentrenmodell etabliert, welches die
Strukturen und Aufgaben der ZSE kon-
kretisiert und die interdisziplindre und
multiprofessionelle Versorgung in Typ-
A-, -B- und -C-Zentren unterscheidet
[4]. An der Spitze der ZSE stehen dem-
nach die Typ-A-Zentren oder ,Referenz-
zentren®, die Menschen mit gesicherter
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seltener Erkrankung in geeignete Ver-
sorgungsstrukturen tiberfithren. Werden
Patient:innen mit unklarer Diagnose,
aber Hinweisen auf ein seltenes Leiden
vorstellig, konnen diese Verdachtsfille
ebenfalls im Typ-A-Zentrum abgeklért
werden.

Angegliedert an diese iibergeordne-
te Struktur sind mehrere Typ-B-Zentren
[5]. Hierbei handelt es sich um Fachzen-
tren, die iiber ein interdisziplindres Ver-
sorgungsangebot fiir bestimmte Erkran-
kungen und Erkrankungsgruppen ver-
fugen. Die Typ-C-Zentren agieren da-
bei als Kooperationszentren fiir spezi-
fische Erkrankungen oder Krankheits-
gruppen und stellen fiir Patient:innen
mit gesicherter Diagnose oder konkreter
Verdachtsdiagnose die ambulante Ver-
sorgung sicher. Typ-C-Zentren kénnen
bspw. niedergelassene Schwerpunktpra-
xen, Gemeinschaftspraxen, Medizinische
Versorgungszentren (MVZ) oder Kran-
kenhduser sein.

Eng verkniipft mit der Zentrenbil-
dung ist die Frage der Finanzierung der
Versorgung in den Zentren. Die Vergii-
tung der Versorgungsleistungen ist dabei
grundsitzlich im Fiinften Buch Sozial-
gesetzbuch (SGB V) geregelt und richtet
sich nach der Versorgungsform, auf
Grundlage derer die Behandlung der Pa-
tient:innen stattfindet. Der Gesetzgeber
hat in den vergangenen Jahrzehnten im
Rahmen diverser Reformen verschie-
dene Moglichkeiten zur ambulanten
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Versorgung im Krankenhaus geschaffen
und somit einen Beitrag zur Sicher-
stellung einer spezialisierten und hoch-
wertigen Behandlung fiir Patient:innen
mit besonders komplexen und schwer-
wiegenden Erkrankungen geleistet [6].
Jedoch hat sich damit eine grof3e Viel-
falt und Heterogenitit der Versorgungs-
und Vergiitungsformen herausgebildet
(B Tab. 1). Diese sind immer schwieriger
zu durchschauen und bedingen teilweise
als ungerecht empfundene Unterschiede
bei der Vergiitung teils identischer oder
dhnlicher Leistungen.

Ambulanzen, Institute und Abteilun-
gen der Hochschulkliniken, sogenannte
Hochschulambulanzen (HSA), kénnen
nach§117 SGBV ermichtigt werden, Pa-
tient:innen zu behandeln, die aufgrund
der Art, Schwere oder Komplexitit ih-
rer Erkrankung einer Behandlung bediir-
fen. Zu den relevanten Patientengruppen
zdhlen auch Patient:innen mit seltenen
Erkrankungen. Die Hochschulambulan-
zen erhalten fiir ihre Versorgungsleistun-
gen je Behandlungsfall eine pauschalier-
te Vergiitung. In Abhingigkeit von der
Hochschulambulanz und dem Behand-
lungsaufwand konnen fiir jede Klinik bis
zu 50 Pauschalen vereinbart werden, wel-
che die unterschiedlichen Behandlungs-
kosten adédquat abbilden sollen [7].

Auch Krankenhausdrzt:innen, die
iiber eine abgeschlossene Weiterbildung
verfiigen, kénnen nach § 116 SGB V
zur Teilnahme an der vertragsirztlichen
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Tab.1 Rechtliche Grundlage fiir die Leistungserbringung und Vergiitung von verschiedenen
Versorgungsformen fiir seltene Erkrankungen im Flinften Buch Sozialgesetzbuch (SGBV)
§SGBV Inhalt

§73ca.F. (alte Fassung) Besondere ambulante drztliche Versorgung

§95 Medizinische Versorgungszentren

§116 Ambulante Behandlung durch Krankenhauséarzt:innen

Ambulante Behandlung durch Krankenhduser bei Unterversor-

Ambulante Spezialfacharztliche Versorgung

§116a
gung
§116b
§117 Hochschulambulanzen
§119 Sozialpadiatrische Zentren
§119c Medizinische Behandlungszentren
§120 Abs. 1a Padiatrische Spezialambulanz
§140a Besondere Versorgung

Versorgung ermdchtigt werden. Voraus-
setzung hierfiir ist jedoch, dass eine aus-
reichende Versorgung der Patient:innen
ohne die besonderen diagnostischen
und therapeutischen Methoden der/des
Krankenhausérzt:in nicht anderweitig
sichergestellt werden kann. Die Vergii-
tung ist gemafl § 120 SGB V aus dem
Budget der Vertragsirzt:innen im nie-
dergelassenen Bereich zu finanzieren
und fithrt somit zu einer Verringe-
rung der vertragsirztlichen Einnahmen.
In der Regel werden daher nur sehr
begrenzt Ermichtigungen vom Zulas-
sungsausschuss erteilt. Der Umfang der
Versorgungstitigkeit ist vertraglich auf
spezifische Ziffern des EBM (Einheitli-
cher Bewertungsmafistab!) festgelegt.
Neben einzelnen Krankenhaus-
arzt:innen konnen gemaf3 § 116a SGB V
auch Krankenhduser im Falle einer Un-
terversorgung oder bei lokalen Versor-
gungsbedarfen eine Erméchtigung zur
vertragsirztlichen Versorgung erhalten.
Diese gilt fiir 2 Jahre und entspricht
im Hinblick auf den zu gewdhrenden
Versorgungsumfang und die Vergi-
tung der personlichen Ermichtigung.
Gemeinhin wird die Verkniipfung ei-
nes Versorgungsauftrags an eine Person
gegeniiber einer Institution von den Zu-
lassungsausschiissen bevorzugt, um eine
hohe Behandlungsqualitét sicherzustel-
len. Dies fiihrt jedoch gleichzeitig zu
einer verminderten Kapazitit und Flexi-
bilitdt in der Versorgung, weshalb Klini-

! Verglitungssystem der vertragsérztlichen
bzw. vertragspsychotherapeutischen Versor-
gunginDeutschland.

ken Institutionsermdchtigungen auch vor
dem Hintergrund einer teamorientierten
Therapiekoordination bevorzugen.

Des Weiteren ist mit § 116b SGB V
die Moglichkeit fiir die Ambulante Spezi-
alfachirztliche Versorgung (ASV) spezifi-
scher seltener Erkrankungen geschaffen
worden. Bereits im Jahr 2004 wurden
Kliniken fir die ambulante Versor-
gung komplexer Erkrankungen geoffnet.
Der Gemeinsame Bundesausschuss (G-
BA) wurde damit beauftragt, die selte-
nen Erkrankungen, Erkrankungen mit
besonderen Krankheitsverlaufen und
hochspezialisierten Leistungen zu kon-
kretisieren, welche ambulant erbracht
werden kénnen. Im Rahmen des GKV-
Versorgungsstrukturgesetzes 2012 hat
der Gesetzgeber den Geltungsbereich
um vertragsdrztliche Leistungserbrin-
ger:innen erweitert. Bislang liegen Kon-
kretisierungen fiir 8 seltene Erkrankun-
gen vor, darunter Mukoviszidose und
Sarkoidose. Die Vergiitung der ASV
ist einheitlich fiir Klinik- und Vertrag-
sdrzt:innen und richtet sich derzeit nach
festen Preisen des EBM bzw. bei Leis-
tungen, die nicht Bestandteil des EBM
sind, nach der Gebiithrenordnung fiir
Arzte (GOA). Langfristig soll eine ei-
gene Vergiitungssystematik entwickelt
werden.

Ist eine ausreichende Versorgung
tber Frithforderstellen nicht sicherge-
stellt, konnen auch Sozialpddiatrische
Zentren (SPZ) zur ambulanten Behand-
lung von Kindern und Jugendlichen nach
§ 119 SGB V ermichtigt werden. Die Er-
machtigung wird abhingig vom Bedarf
zeitlich begrenzt erteilt. Die Grundlage
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der Leistungsfinanzierung ist in § 120
Abs. 2 SGB V geregelt, der eine Pau-
schale vorsieht, die unmittelbar von den
Krankenkassen vergiitet wird.
Ambulanzen, die ausschliefSlich Kin-
der versorgen, haben aufSerdem die Mog-
lichkeit, gemafl § 120 Abs. la SGB V
als Pddiatrische Spezialambulanz vergii-
tet zu werden. Hierfiir werden zwischen
den Landesverbidnden der Krankenkas-
sen und den Ersatzkassen einheitliche
einrichtungs- oder fallbezogene Pauscha-
len vereinbart, die unmittelbar durch die
Krankenkassen vergiitet werden. Auch
Einrichtungen der Behindertenhilfe kon-
nen nach § 119a SGB V vom Zulas-
sungsausschuss zur ambulanten Versor-
gung von Menschen mit geistiger Behin-
derung zugelassen werden. Thre Vergii-
tung ist wie fiir die Padiatrischen Spezi-
alambulanzen in § 120 SGB V geregelt
und erfolgt anhand einer pauschalierten
Vergiitung durch die Krankenkassen.
Daneben bieten Medizinische Versor-
gungszentren (MVZ) nach § 95 SGB V
auch  stationdren  Leistungserbrin-
ger:innen die Moglichkeit, an der am-
bulanten vertragsarztlichen Versorgung
teilzunehmen. Bei MVZ handelt es sich
um fachiibergreifende &rztlich geleitete
Einrichtungen, in denen Arzt:innen, die
in das Arztregister eingetragen sind, als
Angestellte oder Vertragsirzt:innen titig
sind. Die Vergiitung orientiert sich an
der Honorierung anderer ambulanter
Leistungserbringer:innen. So bekommt
jede/jeder Arzt:in im MVZ ein indi-
viduelles Regelleistungsvolumen (RLV)
und ein qualifikationsgebundenes Zu-
satzvolumen (QZV). Gemeinsam bilden
sie das Budget fiir kassendrztliche Leis-
tungen des MVZ. Des Weiteren konnen
Einzelleistungen nach dem EBM bzw.
privatirztliche Leistungen (z.B. IGeL)
gemifd der GOA abgerechnet werden.
Trotz der vielfiltigen gesundheits-
politischen Bemiithungen, angemessene
Rahmenbedingungen fiir die ambulante
Leistungserbringung fiir Menschen mit
seltenen Erkrankungen durch statio-
nére Einrichtungen und stationir tatige
Arztinnen sowie deren Vergiitung zu
schaffen, liefern Studien Hinweise darauf,
dass in ZSE hiufig keine kostendeckende
Erbringung von Leistungen moglich ist.
Dies ist insbesondere darauf zuriickzu-
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Losungsansatze

Zusammenfassung

Hintergrund. Um eine spezialisierte
Versorgung von Menschen mit seltenen
Erkrankungen (sE) zu gewéhrleisten, wurden
zahlreiche Zentren fiir Seltene Erkrankungen
(ZSE) gegriindet. Fiir die ambulante Behand-
lung von Betroffenen in Krankenhausern steht
dabei eine Vielzahl von Versorgungs- und
Vergitungsformen zur Verfiigung. Studien zu
einzelnen sE ergaben bereits Hinweise auf
Defizite in Bezug auf eine kostendeckende
Vergiitung der ZSE.

Ziel der Arbeit. Untersuchung der aktuellen
Versorgungs- und Verglitungsstrukturen in
den ZSE und die Entwicklung von Ansatzen fiir
zukiinftige nachhaltige Vergiitungsstrukturen.
Material und Methoden. Mittels Frage-
bogenerhebung wurden zunéchst ZSE in
Deutschland zu ihrer Versorgungs- und
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Vergiitungsform befragt. Im Rahmen zweier
Fokusgruppen- und eines Experteninterviews
mit Vertreter:innen der ZSE, der Kostentrager,
der Gesundheitspolitik sowie Patient:innen
wurden im Anschluss die aktuellen Versor-
gungs- und Vergiitungsformen, Moglichkeiten
der zukiinftigen Gestaltung der Versorgung
von Menschen mit sE sowie Ansatze fiir eine
leistungsorientierte Verglitung diskutiert.

Das Material wurde inhaltsanalytisch nach
Kuckartz ausgewertet.

Ergebnisse und Diskussion. 39 Zentren betei-
ligten sich an der Fragebogenerhebung. 38 %
dieser Zentren werden iiber eine Pauschale
fiir Hochschulambulanzen (HSA) vergiitet,
deren Hohe stark variiert. 41 % weisen eine
Mischverglitung aus HSA-Pauschale und
weiteren Vergilitungsformen auf. In den

Nachhaltige Vergiitung der B-Zentren fiir Seltene Erkrankungen in Deutschland - Status quo und

Interviews wurde eine Unterdeckung der
Kosten in den ZSE mit Auswirkungen auf

die Patientenversorgung benannt und zur
Sicherstellung einer nachhaltigen Versorgung
Handlungsbedarf zur Weiterentwicklung

der Vergiitungsstrukturen festgestellt. Eine
,Sonderpauschale fiir sE*, die den besonderen
zeitlichen Bedarf in der Versorgung von
Menschen mit sE abbildet, wurde als
moglicher nachhaltiger Vergiitungsansatz
praferiert.

Schliisselworter

Finanzierung - Pauschalierte Vergiitung -
Fokusgruppen - Qualitative Inhaltsanalyse -
Ambulante Versorgung

approaches

Abstract

Background. To ensure specialized care of
patients with rare diseases, numerous centres
for rare diseases were funded over the past
few years. The reimbursement of patients’
ambulatory care in hospitals, however, is
characterized by a plurality of forms of care
and payment. There is some evidence of
deficits in the reimbursement of care of
patients suffering from a rare disease from
studies on individual rare diseases.
Objectives. To investigate current forms

of care provision and reimbursement of
centres for rare diseases and to develop future
approaches for sustainable compensation.
Materials and methods. Initially, centres

for rare diseases in Germany were asked to

provide information about their forms of care
and reimbursement using questionnaires.
Subsequently, two focus group interviews and
one expert interview with representatives
from centres for rare diseases, health
insurance, health politics and patients were
conducted to discuss current and future
meritocratic forms of care provision and
reimbursement. The data were evaluated
using content analysis.

Results and conclusions. Thirty-nine cen-
tres for rare diseases participated in the
questionnaire survey. Of those, 38% receive
a flat fee/allowance for university outpatient
departments, the amount of which varies
notably, and 41% obtain a mixed payment

Sustainable reimbursement of the B-centres for rare diseases in Germany—status quo and solution

comprising an allowance for university
outpatient departments and other forms of
reimbursement. An under-recovery of costs
in centres for rare diseases and its impact on
patient care were mentioned in the interviews.
In this context, a need to further develop
forms of care provision and reimbursement
has been identified. Participants prefer

a special flat fee/allowance for rare diseases
that covers the time-consuming care for
patients with rare diseases.

Keywords

Financing - Flat fee - Focus group interviews -
Qualitative content analysis - Ambulatory
healthcare

fuhren, dass die Vergiitungssysteme die
Komplexitit und den tiberdurchschnitt-
lichen Versorgungsaufwand seltener Er-
krankungen nicht ausreichend abbilden.
So konnte beispielsweise eine Untersu-
chung zur ambulanten Versorgung von
Mukoviszidose in Deutschland zeigen,
dass nur rund die Hilfte der in den
Ambulanzen real anfallenden Kosten
durch die Vergiitungen der Kostentri-
ger gedeckt werden, wobei die zugrunde

liegenden Daten jedoch teilweise liicken-
haft waren [8]. Dies kann insbesondere
auf den hohen zeitlichen und personellen
Aufwand bei der ambulanten Versor-
gung von Mukoviszidose-Patient:innen
in den Zentren zuriickgefithrt werden.
Eine Analyse der Vergiitungssituation
bei der ambulanten Behandlung nach
§ 116b SGB V am Beispiel des Mar-
fan-Syndroms konnte ebenfalls eine
deutliche Unterdeckung des angefalle-
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nen Ressourcenaufwands feststellen [9].
Im Rahmen der Untersuchung wurden
ebenfalls die Kosten der medizinischen
Behandlung und die Erlossituation ver-
glichen. Es zeigte sich, dass Zentren,
die als Hochschulambulanz titig waren,
eine Unterdeckung von 84 % aufwiesen.
Bei Zentren, die ihre Patient:innen im
Rahmen der ASV versorgten, lag eine
deutlich niedrigere Kostendeckungs-
licke vor. Dennoch wurden auch iiber
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die ASV 22% der Leistungsausgaben
nicht von den Krankenkassen vergiitet.

Damit eine qualitativ hochwertige
Versorgung von Betroffenen dauerhaft
sichergestellt und die Versorgungs- und
Vergiitungsstrukturen weiterentwickelt
werden konnen, sind zundchst Informa-
tionen iiber die aktuelle Istsituation der
Versorgungs- und Vergiitungslandschaft
der B-Zentren in Deutschland nétig. Im
Rahmen der vorliegenden Studie soll da-
her zunichst quantitativ eruiert werden,
auf welcher rechtlichen Grundlage nach
SGB V die Leistungserbringung und
-vergiitung stattfinden. Weiterfithrende
qualitative Untersuchungen zur Ange-
messenheit der Vergiitungsinstrumente
aus Sicht von Leistungserbringer:innen
und Kostentrdgern sollen die bisher
kaum untersuchte Thematik der finanzi-
ellen Situation der ZSE niher beleuchten.
Abschlieflend werden Ansitze zur Si-
cherstellung nachhaltiger Versorgungs-
strukturen fir seltene Erkrankungen
und Moglichkeiten einer leistungsorien-
tierten Vergiitung der Versorgung von
Menschen mit seltenen Erkrankungen
an ZSE aufgezeigt.

Methoden

Quantitative Erhebung

der Versorgungs- und
Verglitungsstrukturen in den
B-Zentren (Ist-Situation)

In enger Abstimmung mit verschiede-
nen Leiter:innen von B-Zentren aus dem
Bereich der genetischen Erkrankungen
der Haut, des Auges sowie der ange-
borenen Storungen des Stoffwechsels
in Deutschland wurde ein Fragebogen
entwickelt, mit dem die Istsituation
der aktuellen Versorgungs- und Ver-
glitungsstrukturen abgebildet werden
kann (Abb. Z1 im Onlinematerial). Bei
B-Zentren handelt es sich um Fach-
zentren, die iiber ein interdisziplinires
Versorgungsangebot fir bestimmte Er-
krankungen und Erkrankungsgruppen
verfiigen. Angegliedert sind diese an
Typ-A-Zentren oder Referenzzentren,
die u.a. Patient:innen ohne Diagnose,
die nicht an einer gesicherten selte-
nen Krankheit leiden, und Menschen
mit gesicherter seltener Erkrankung in

geeignete Versorgungsstrukturen iiber-
fihren. Neben der rechtlichen Grundlage
fiir die Versorgung nach SGB V umfasst
der Fragebogen Angaben zur Ausge-
staltung der Vergiitungsform bei der
Erbringung ambulanter Leistungen an
B-Zentren. Der Fragebogen wird kom-
plettiert durch Fragen zu zusitzlichen
finanziellen Mitteln (z.B. in Form von
Spenden, Stiftungsgeldern, Forschungs-
mitteln), zu Stirken und Schwichen
der bisherigen Versorgungs- und Vergii-
tungsformen, zu aktuell nicht vergiiteten
Leistungsbereichen sowie zu Ansitzen
fir zukiinftig préferierte Versorgungs-
und Vergiitungsformen.

Nach einer Vorstellung der geplanten
Erhebung bei der Arbeitsgemeinschaft
der Zentren fiir seltene Erkrankungen
(AG-ZSE), einem Zusammenschluss der
ZSE, der gemeinsame Aktivititen der
Zentren und ihrer Mitarbeitenden ko-
ordiniert, erhielten im September 2019
simtliche B-Zentren in Deutschland
(N=321) per E-Malil einen Fragebogen.
Hierzu wurde eine vom Nationalen Ak-
tionsbiindnis fiir Menschen mit seltenen
Erkrankungen (NAMSE) zur Verfiigung
gestellte Liste zu Ansprechpartner:innen
der A- und B-Zentren in Deutschland
herangezogen und iiber eine Handre-
cherche ergianzt. Da der Riicklauf der
Fragebogen insgesamt sehr niedrig aus-
fiel, wurden simtliche B-Zentren, die
sich nicht beteiligt hatten, 2 weitere
Male mit Bitte um Unterstiitzung an-
geschrieben. In den Sitzungen der AG-
ZSE stellten die Beteiligten zudem den
Projektstand regelméflig vor und baten
um Teilnahme an der Befragung. Nach
Abschluss der Erhebung im Dezember
2019 erfolgte eine deskriptive Analyse
der Daten.

Qualitative Erhebung fiir
Ansatze zur Weiterentwicklung
der Versorgungs- und
Verglitungsstrukturen der ZSE
(Soll-Situation)

Neben der Planung und Durchfithrung
der quantitativen Erhebung erfolgte ab
Mitte 2019 die Konzeption von Fokus-
gruppendiskussionen zur Entwicklung
nachhaltiger Versorgungs- und Ver-
giitungsstrukturen. Bei Fokusgruppen
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handelt es sich um ein hiufig ver-
wendetes Instrument, um im Rahmen
von moderierten und fokussierten Dis-
kussionsrunden die Meinungen und
Ideen der Gruppenteilnehmer:innen zu
einem vorab definierten Thema einzu-
holen [10]. Durch den gemeinsamen
Austausch und die Notwendigkeit zur
Begriindung der eigenen Ansichten und
Haltungen gegeniiber den anderen Teil-
nehmer:innen kann eine intensivere
Auseinandersetzung mit dem diskutier-
ten Thema stattfinden als in Einzelinter-
views. Geplant wurde eine Fokusgruppe
mit Vertreter:innen der Zentren und
eine Gruppe mit gesundheitspolitischen
Akteur:innen sowie Mitgliedern der
Patientenvertretung. Hierfir wurde zu-
nichst ein Leitfaden entwickelt, der die
Beteiligten dazu anregen sollte, iiber
die Heterogenitdt der aktuellen Versor-
gungs- und Vergiitungsformen sowie
die Ansdtze zur Weiterentwicklung der
Versorgungs- und Vergiitungsstrukturen
zu diskutieren [11].

Aufbauend auf den vorldufigen Er-
gebnissen der Fragebogenerhebung fand
im November 2019 eine Anpassung des
Leitfadens statt, der zudem mit externen
Expert:innen in qualitativer Forschung
abgestimmt wurde. Nach Durchfiithrung
der ersten Fokusgruppendiskussion mit
Zentrumsvertreter:innen  erfolgte ei-
ne Erginzung des Leitfadens fiir die
zweite Fokusgruppendiskussion. Uber
bestehende Kontakte, einen Aufruf bei
der AG-ZSE-Sitzung, eine Anfrage an
die NAMSE-Steuerungsgruppe und die
B-Zentren wurden Teilnehmer:innen
fir die Fokusgruppen rekrutiert. Im
Anschluss an die Fokusgruppendiskus-
sionen wurde eine teilnehmende Person,
die kurzfristig nicht an der Fokusgrup-
pendiskussion mitwirken konnte, im
Rahmen eines Experteninterviews be-
fragt. Bei Experteninterviews handelt
es sich um ein etabliertes Verfahren,
bei dem tiber strukturierte leitfadenge-
stiitzte Interviews das organisatorische
und institutionelle Wissen einer Fach-
person erhoben wird. Gegenstand der
Forschung sind somit nicht die indivi-
duellen Werte und Vorstellungen der
interviewten Person, sondern deren spe-
zifisches Fachwissen [12, 13].



Originalien und Ubersichten

Tab.2 Standorte der B-Zentren fiir seltene Erkrankungen und die dort behandelten Erkran-

kungsgruppen (N=39)

Bundesldnder

Bayern

Hamburg

Mecklenburg-Vorpommern
Niedersachsen

Nordrhein-Westfalen

Sachsen

Sachsen-Anhalt

Schleswig-Holstein

Behandelte Erkrankungsgruppen
Angeborene Stérung der Blutbildung
Angeborene Stérung des Stoffwechsels
Genetische Erkrankung des Auges
Genetische Erkrankung der Haut
Genetische Erkrankung des Verdauungstrakts
Immundefizienzen

Mukoviszidose und verwandte Lungenerkrankungen

Neuromuskuldre Erkrankung
Skelettdysplasien

Die Fokusgruppendiskussionen und
das Experteninterview wurden auf Ton-
band aufgezeichnet und anschlieffend
transkribiert. Die Auswertung der Tran-
skripte erfolgte inhaltsanalytisch in
Anlehnung an Kuckartz unter Ent-
wicklung eines umfangreichen Kate-
goriensystems mit Unterstiitzung der
Software MAXQDA (Verbi Software,
Berlin, Deutschland) [14]. Vor dem
Hintergrund der Fragebogenerhebung
konnten zunichst verschiedene Katego-
rien deduktiv erarbeitet werden. Ergénzt
wurden diese um Kategorien, die induk-
tiv aus den Fokusgruppendiskussionen
und dem Experteninterview abgeleitet
werden konnten. Hierzu wurden die
Transkripte zunichst im Hinblick auf
die Forschungsfragen durchgesehen und
Oberkategorien definiert. Diese wurden
im Rahmen einer zweiten Durchsicht
spezifiziert, sodass ein System aus ver-
schiedenen Ober- und Subkategorien
erstellt werden konnte.

Ergebnisse

Ist-Situation: Aktuelle Versor-
gungs- und Verglitungssituation

Insgesamt 39 B-Zentren aus 8 Bundeslén-
dernhaben sichan der schriftlichen Erhe-

Anzahl Zentren (n)
11
3

4
4
6
7
1
2

Anzahl Zentren (n)

NU—‘UW-b—‘U'!w\I—‘

bungbeteiligt, dies entspricht einer Riick-
laufquote von 12 % (@ Tab. 2). In Anleh-
nung an die Einteilung seltener Erkran-
kungen nach Organsystemen [15] ist ein
Drittel der Zentren auf die Versorgung
neuromuskuldrer Erkrankungen spezia-
lisiert, weitere 18% befassen sich mit
angeborenen Stoffwechselstérungen. Es
folgen Einrichtungen zur Therapie von
seltenen Erkrankungen der Haut, Im-
mundefizienzen, Erkrankungen des Au-
ges sowie Mukoviszidose und anderen
Lungenerkrankungen. 2 Ambulanzen fiir
Skelettdysplasien sowie jeweils 1 zur Be-
handlungvon sseltenen Erkrankungen des
Verdauungstraktes und der Blutbildung
komplettieren die Stichprobe.

15 Zentren (38,46%) erbringen ih-
re Leistungen nach § 117 SGB V als
Hochschulambulanz und erhalten eine
individuell verhandelte HSA-Pauschale.
Die Hohe der pauschalierten Vergiitung
variiert stark zwischen 50€ und 1490 €
pro Patient:in und Quartal (p. P/Q.)
und liegt bei durchschnittlich 266,10€
(Spannweite 1440€). Bei 16 Zentren
erfolgt die Vergiitung einerseits als
Hochschulambulanz iiber eine HSA-
Pauschale und andererseits auch iiber
weitere Vergiitungsformen. So verfiigen
5 ermichtigte Hochschulambulanzen
zusdtzlich tber eine personliche Er-

876 | Bundesgesundheitsblatt - Gesundheitsforschung - Gesundheitsschutz 9 - 2022

michtigung von Krankenhausirzt:innen
nach § 116 SGB V. Die pauschalierte
Vergiitung iiber die Hochschulambu-
lanzpauschale betrégt in diesen Zentren
zwischen 110€ und 700€ p. P./Q. (Mit-
telwert 213€; Spannweite 510€). Die
Vergiitungshohe der nach EBM abge-
rechneten Leistungen ist unbekannt,
da keine abrechenbaren Ziffern oder
beispielhafte Abrechnungen tibermittelt
wurden. Eine Ubersicht zu Versorgungs-
und Vergiitungsstrukturen der teilneh-
menden B-Zentren findet sich in Tab.
Z1 (Onlinezusatzmaterial).

In jeweils einem Zentrum kommt ne-
ben der HSA-Erméchtigung und person-
lichen Ermichtigungen eine Leistungser-
bringung nach § 116b SGB V ASV bzw.
§ 120a SGB V als Padiatrische Ambu-
lanz zum Tragen. Dariiber hinaus be-
richtet ein Zentrum, zusétzlich zur HSA-
und personlichen Ermachtigung auch ei-
ne Erméchtigung des Krankenhauses ge-
mif § 116a SGB V, eine Anerkennung
als Sozialpéadiatrisches Zentrum gemaf §
119 SGB V und einer Pidiatrischen Am-
bulanz nach § 120a SGB V zu besitzen.
2 Zentren rechnen neben der HSA-Pau-
schale einzelne Leistungen gemafs EBM
im Rahmen der ASV ab.

Insgesamt wird eine erhebliche Hete-
rogenitit der Versorgungs- und Vergii-
tungsformen deutlich, wobei in der Pra-
xisin den Zentren in vielen Féllen mehre-
re verschiedene Moglichkeiten der Ver-
sorgung an Krankenhdusern angewen-
det werden und dafiir unterschiedliche
Vergiitungen nach EBM, GOA oder Pau-
schale erfolgen.

Zusitzliche Mittel in Form von Spen-
den von Pharmaunternehmen und Pri-
vatpersonen erhalten 6 B-Zentren, diese
variieren zwischen 1000€ und 60.000€
jahrlich. In 7 B-Zentren stehen darii-
ber hinaus Forschungsgelder zwischen
2000 € und 50.000 € p.a. zur Verfiigung.
Uber Stiftungsgelder zwischen 1000€
und 200.000 € jahrlich verftigen 6 Zen-
tren.

Ist-Situation: Wahrnehmung
der finanziellen Situation und
bisheriger Verglitungsstrukturen

Im Rahmen der Studie wurden 2 Fokus-
gruppendiskussionen durchgefiihrt. In



der ersten Diskussionsrunde fanden sich
4 Vertreter:innen verschiedener B-Zen-
tren und Indikationen teils personlich,
teils per Video- bzw. Telefonzuschaltung
zusammen. Die zweite Fokusgruppe be-
stand aus 9 Teilnehmer:innen, zu denen
Vertreter:innen aus der Gesundheitspo-
litik, von Patienten- und Klinikverbin-
den und der Pharmaindustrie gehorten.
Auch bei dieser Gruppe gab es neben
personlichen Teilnahmen zusitzliche
virtuelle bzw. telefonische Zuschaltun-
gen. Ein Experteninterview mit der
Vertretung einer Krankenkasse kom-
plettierte die Stichprobe. Ausgewihlte
Zitate aus den Fokusgruppen und dem
Experteninterview zur Untermauerung
der qualitativen Ergebnisse finden sich
in Tab. Z2 (Onlinematerial).

Die Frage nach der Angemessenheit
der Vergttung wird von den Teilneh-
mer:innen unterschiedlich diskutiert.
Die Vertreter:innen der Gesundheitspo-
litik und der Kostentréiger weichen einer
expliziten Stellungnahme tendenziell
aus oder verweisen auf den geringen
Anteil der seltenen Erkrankungen an
den Gesamtkosten eines Klinikums.
Demgegeniiber liegt aus Sicht der be-
fragten Zentrenvertreter:innen bei vielen
Indikationen eine mangelnde Kostende-
ckung bei der ambulanten Versorgung
vor, welche die B-Zentren vor erheb-
liche Herausforderungen stellt. Interne
Berechnungen der Kliniken spiegeln
wider, dass die Ressourcenverbriuche
fir die erbrachten Leistungen nicht
durch die Erlose aus den verschiedenen
Versorgungs- und Vergiitungsformen
gedeckt sind. Eine konkrete Einsicht
in entsprechende Berechnungen wurde
im Rahmen der Studie jedoch nicht
gewihrt.

Die Berechnungen der Kliniken, wel-
che die Defizite in der Vergiitung auf-
zeigen, sind gemiafd der Zentrenvertre-
ter:innen jedoch nicht geeignet, um eine
starker an den Aufwendungen oder Leis-
tungen orientierte Vergiitung mit den
Krankenkassen auszuhandeln. Dies liegt
nach Aussage der Kliniker:innen nicht
an der Qualitat der Daten, sondern an
der mangelnden Bereitschaft aufseiten
der Kostentrager, diese als Verhand-
lungsgrundlage anzuerkennen. Auch ein
konzertiertes Vorgehen durch Zusam-

menschliisse der B-Zentren auf Landes-
ebene konnte bislang keine nachhaltigen
Verdnderungen der Vergiitungssituation
erwirken. Seitens vieler Zentrenvertre-
ter:innen werden die Verhandlungen
auf Ebene der Bundeslidnder als vergeb-
lich wahrgenommen. Um die Situation
langfristig zu verbessern, seien Petitio-
nen iiber den Bundestag notwendig,
um eine Verankerung im Gesetz zu er-
reichen. Auch Rahmenregelungen auf
Bundesebene wiren sinnvoll.

Nach Einschitzungen der teilneh-
menden Zentren- und Patientenvertre-
ter:innen hat die Vergiitungssituation
bereits Auswirkungen auf die Patienten-
versorgung und mindert nachhaltig die
Bereitschaft, sich in der Versorgung von
Menschen mit seltenen Erkrankungen zu
engagieren und entsprechende Struktu-
ren aufzubauen und zu erhalten. Kosten-
trager und gesundheitspolitische Vertre-
ter:innen hingegen sehen grundsitzlich
keine spiirbaren Einschrankungen fiir
die Versorgung von Patient:innen.

Die aus Sicht der B-Zentren vorliegen-
de unzureichende Finanzierung fithrt zu
Unzufriedenheit und Frustration. Dabei
zeigt sich die Unzufriedenheit mit den
Vergiitungsstrukturen iiber verschiedene
Versorgungsansitze hinweg.

Viele der Zentren werden ausschlief3-
lich oder in Kombination mit anderen
Versorgungsformen tiber die HSA-Pau-
schale vergiitet. Insbesondere die fiir die
Versorgung der seltenen Erkrankungen
bedeutsame interdisziplinire Zusam-
menarbeit und der erhohte Zeitaufwand
bei der Versorgung von Menschen mit
seltenen Erkrankungen werden aktu-
ell nicht ausreichend abgebildet. Zum
einen handelt es sich bei den vereinbar-
ten Pauschalen hiufig um eine nicht auf
die Besonderheiten der seltenen Erkran-
kungen ausgelegte Pauschale, sondern
um eine fir alle HSA-Patient:innen
eines Klinikums einheitlich verhandel-
te Vergilitung. Zum anderen verbleibt
die HSA-Pauschale meist dort, wo Pa-
tient:innen als Erstes vorstellig werden.
Leistungen anderer Klinikbereiche, wie
z.B. Laboruntersuchungen, kénnen hier-
tiber hiufig nicht abgerechnet werden.
Dies liegt zum Teil auch daran, dass
der pauschalierte Betrag zu gering ist,
um ihn auf verschiedene Einrichtun-
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gen aufzuteilen. Zwar konnten in den
vergangenen Jahren Verbesserungen in
der Hohe der HSA-Pauschale erreicht
werden, diese entsprechen jedoch nicht
dem tatsdchlichen Ressourcenaufwand
der Kliniken.

Auch die u.a. speziell fiir die Ver-
sorgung von seltenen Erkrankungen ge-
schaffene ASV-Regelung wird aus Sicht
der Teilnehmenden kritisch betrach-
tet und weist insbesondere Schwichen
im komplexen Anzeigeverfahren auf.
Auch kann der Erfahrung einiger Klini-
ker:innen nach die Versorgung mancher
Indikationen im Rahmen der ASV nicht
hinreichend verglitet werden.

Einige der Zentrumsvertretungen ver-
fiigen zudem tiber Erfahrungen mit per-
sonlichen Erméchtigungen. Diese wer-
den kritisch diskutiert. Wéihrend einzel-
ne, im Rahmen der Erméichtigung fest-
gelegte Leistungen erbracht und vergiitet
werden konnen, bleiben dariiber hinaus-
gehende unberiicksichtigt. Ebenso wer-
den die Abhéngigkeit von der Erméich-
tigungserteilung durch den Zulassungs-
ausschuss bzw. die Konflikte mit den Nie-
dergelassenen und die damit verbundene
mangelnde Planungssicherheit kritisiert.

Aufgrund der herausfordernden Ver-
glitungssituation tiber die gesetzlich
verankerten Versorgungsmoglichkeiten
sind die Zentren mitunter auf weitere Fi-
nanzmittel angewiesen. Zum Teil kénnen
Forschungsgelder zur Querfinanzierung
bestimmter Leistungen eingesetzt wer-
den. Gleichzeitig machen die Zentren,
die tber viele Forschungsmittel verfii-
gen, die Erfahrung, dass ihnen weniger
Finanzmittel vom Klinikum zugeteilt
werden, was zu einer eingeschrinkten
Planungssicherheit nach Auslaufen der
Forschungsprojekte fiihrt.

Insgesamt ist festzustellen, dass von
den Zentren {iiber verschiedene vor-
handene Versorgungs- und Vergiitungs-
formen hinweg eine Unterdeckung der
Kosten fiir die Versorgung von seltenen
Erkrankungen berichtet wird. Die Ver-
gitungsdefizite zeigten bereits Auswir-
kungen auf die Bereitschaft zum Erhalt
spezialisierter ~ Versorgungsstrukturen.
Ein Bedarf zur Weiterentwicklung der
Versorgungs- und Vergiitungsstruktu-
ren, um die Versorgung von Betroffenen
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nachhaltig sicherstellen zu kénnen, wird
ausdriicklich benannt.

Soll-Situation: Ansatze fiir
zukiinftige Versorgungs- und
Verglitungsstrukturen

Um eine qualitativ hochwertige Versor-
gung und angemessene Vergiitung von
ZSE nachhaltig sicherstellen zu koénnen,
wire aus Perspektive der B-Zentren ei-
ne einheitliche und leistungsorientierte
gesetzliche Regelung der Vergiitung am-
bulanter Leistungen in ZSE notwendig.
Die vom G-BA beschlossenen bundes-
einheitlichen  Qualititsanforderungen
fir die Ubernahme von besonderen
Aufgaben durch Einrichtungen der Spit-
zenmedizin und die Zentrumszuschlige
stellten vorwiegend auf die stationire
Versorgung sowie zentrumsferne Leis-
tungen fiir andere Einrichtungen ab.
Eine Verbesserung der Vergiitungssitua-
tion fiir die B-Zentren konne aus Sicht
der Teilnehmenden dadurch nicht er-
reicht werden. Die fehlende Grundlage
im SGB V fithre ferner dazu, dass die
Kostentrdger ihrer im NAMSE-Prozess
eingegangenen Verpflichtung zur Finan-
zierung der Zentren nicht nachkommen.

Aus Sicht der Teilnehmenden sollte
eine vereinheitlichte Versorgungs- und
Vergiitungsstruktur angestrebt werden,
die auf die besonderen personellen und
zeitlichen Aufwendungen, die die Be-
handlung der seltenen Erkrankungen mit
sich bringt, fokussiert.

Dabei werden die zeitliche Kompo-
nente und die damit verbundenen hohen
Personalkosten iibergreifend als wesent-
licher Faktor fiir die iiberdurchschnittli-
chen Kosten der Versorgung seltener Er-
krankungen verstanden. Kennzeichnend
fiir die ZSE sei eine ,Vorhaltemedizin®
die wenig Patient:innen bei gleichzeiti-
ger Vorhaltung aufwendiger Diagnostik
und Therapie durch hochspezialisierte
Leistungserbringer:innenbedeute. Eben-
falls handele es sich um eine ,,sprechen-
de Medizin', bei der die Versorger:innen
viel Zeit fiir die Kommunikation mit Pa-
tient:innen, Kolleg:innen und anderen an
der Versorgung beteiligten Leistungser-
bringer:innen benétigen. Bei der Vergii-
tung seltener Erkrankungen miissten die-

se zeitlichen Aufwendungen angemessen
berticksichtigt werden.

Aufgrund der Erfahrungen der Kli-
niken aus den Vergiitungsverhandlun-
gen mit den Krankenkassen wird der
Einsatz detaillierter Kostennachweise als
Verhandlungsgrundlage kritisch disku-
tiert. Eine Darstellung der zeitlich auf-
gewendeten Ressourcen erscheint dage-
gen als sinnvolle Alternative, um den zu-
satzlichen zeitlichen Aufwand der Zen-
tren abbilden zu kénnen. Nach Ansicht
der Kliniken verfiigen die Zentren tiber
die entsprechenden Informationen, um
den Krankenkassen den personellen Auf-
wand sowie die Kontaktzeiten darlegen
zukonnen. Auch aus Sicht des Kostentra-
gers wird eine solche leistungsbezogene
Verhandlungsgrundlage priéferiert.

Als besonders herausfordernd beziig-
lich der Herausarbeitung nachhaltiger
Vergiitungsansitze wird auch die Ab-
wigung zwischen dem biirokratischen
Aufwand und der Genauigkeit der Ver-
glitung erachtet. Grundsitzlich teilen
die Teilnehmenden die Auffassung, dass
auch eine pauschalierte Vergiitung das
Risiko iiberhéhter oder zu niedriger Ver-
giitungen beinhaltet, aber einen guten
Kompromiss im Sinne einer ,Misch-
finanzierung® fiir die unterschiedlich
aufwendig zu versorgenden Fille dar-
stellt. Die Vergiitung der Leistungen
in pauschalierter Form wird mehrheit-
lich préferiert, da die Erarbeitung einer
eigenen Vergiitungssystematik fiir die
ambulante Versorgung an Kranken-
hiusern in Anlehnung an das DRG-
System? — wie es in der ASV-Regelung
vom Grundsatz her vorgesehen ist —
aus administrativen Griinden als nicht
realistisch eingeschétzt wird.

Als eine Moglichkeit wird die Etablie-
rung einer ,Sonderpauschale fiir selte-
ne Erkrankungen® angefithrt. Die Los-
losung einer pauschalierten Vergiitung
fir seltene Erkrankungen von der HSA-
Pauschale hitte auch fiir B-Zentren, die
nicht an ein Universitatsklinikum ange-
gliedertsind, den Vorteil, diese zusétzlich
abrechnenzukoénnen. Aberauch eine dif-

2 Klassifikationssystem fiir ein pauschaliertes
Abrechnungsverfahren nach diagnosebezoge-
nen Fallgruppen (Diagnosis Related Groups —
DRG).
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ferenziertere HSA-Pauschale, die geson-
dert nach Gruppen von Indikationen ei-
ne leistungsbezogene Vergiitung ermog-
licht, wird von den Teilnehmenden als
positiv beurteilt.

Um verschiedene Schweregrade dif-
ferenziert abbilden zu kénnen, wird eine
abgestufte Pauschale diskutiert. Hier-
durch kénnte der Anreiz fiir Kranken-
hiuser gemindert werden, vorwiegend
leichte Fille zu behandeln. Alternativ
wird die Moglichkeit angesprochen,
eine {ber verschiedene Schweregrade
gewichtete Pauschale zu ermitteln.

Insgesamt ist ein erheblicher Bedarf
an einer von den Zentrumsregelungen
losgelosten Weiterentwicklung der am-
bulanten Vergiitungsstrukturen festzu-
stellen. Besonders beriicksichtigt werden
sollten hierbei die iiberdurchschnitt-
lich hohen zeitlichen und personellen
Aufwendungen in der Versorgung von
Betroffenen. Eine Sonderpauschale fiir
seltene Erkrankungen, die diese Beson-
derheiten einbezieht, wird als Moglich-
keit fiir eine nachhaltige und leistungs-
orientierte Vergiitungsform priferiert.

Diskussion

Mit der in der Studie durchgefiihrten
quantitativen Erhebung zur Finanzie-
rung der B-Zentren wurde erstmals an-
gestrebt, eine flichendeckende Erfassung
der Versorgungs- und Vergiitungsstruk-
turen der ZSE in Deutschland vorzuneh-
men. Trotz der geringen Teilnahmequote
der Zentren konnte eine sehr heterogene
Versorgungs- und Vergiitungslandschaft
nachgewiesen werden. So konnte gezeigt
werden, dass der Grofiteil der B-Zentren
ihre Patient:innen als Hochschulambu-
lanz versorgt, die eine Pauschale als Ver-
giitung erhilt. Ferner konnten zahlreiche
Mischformen von HSA-Pauschalen mit
weiteren Vergilitungsarten bei anderen
Versorgungsformen festgestellt werden.
Insgesamt lasst sich dariiber hinaus ei-
ne grofle Varianz in der Hohe der mit
den Kostentragern ausgehandelten Pau-
schalen erkennen. Da sich einige ZSE
nicht beteiligt haben, kann jedoch nicht
abgeschitzt werden, wie sich die Vari-
anz innerhalb spezifischer Indikationen
darstellt. Auch Aussagen tber zusitz-
lich vergiitete Leistungen sind aufgrund



fehlender Angaben zu abrechenbaren
EBM-Ziffern nicht méglich.

Die Ergebnisse der inhaltsanalyti-
schen Auswertungen der Fokusgrup-
pendiskussionen und des Experteninter-
views belegen, dass die derzeitige Vergii-
tung insbesondere von den Zentren und
den Klinikverbiinden als unzureichend
wahrgenommen wird. Besonders die fiir
die Versorgung von seltenen Erkran-
kungen notwendigen Vorhaltungen an
spezialisiertem Personal und aufwen-
diger Diagnostik und Therapie wiirden
tiber die aktuellen Vergiitungsstruktu-
ren nicht hinreichend abgebildet. Diese
Wahrnehmung stimmt mit vorherigen
Untersuchungen zur Erlossituation am
Beispiel spezifischer Indikationen {iber-
ein [8, 9]. Wenngleich das Ausmaf3 der
mangelnden Kostendeckung von Poli-
tik, Versorger:innen und Kostentrigern
unterschiedlich diskutiert wird, wird ein
Handlungsbedarf iibergreifend erkannt
und die Notwendigkeit fiir alternative
Finanzierungswege gesehen. Die Mehr-
heit der Teilnehmenden teilt dabei die
Auffassung, dass die verschiedenen im
Gesetz verankerten Versorgungs- und
Vergiitungsstrukturen nicht zur nachhal-
tigen Vergiitung der B-Zentren geeignet
sind. So wird die ASV u.a. als zu kom-
pliziert im Anzeigeverfahren und nicht
kostendeckend bewertet. Dies deckt sich
mit Untersuchungen zur Umsetzung der
ASV, die belegen, dass die ASV-Rege-
lungsdichte ein biirokratisches Hindernis
darstellt und das Potenzial als innovatives
Versorgungskonzept nicht entfaltet hat
[16, 17]. Obwohl im Bereich der HSA-
Pauschale aus Sicht der Kliniken in den
vergangenen Jahren deutliche Verbesse-
rungen in der Vergiitung erzielt werden
konnten, ist auch diese nach Aussage der
ZSE noch nicht kostendeckend.

Grundsitzlich préferieren die Be-
fragten im Hinblick auf zukiinftige
Vergiitungsformen eine pauschalierte
Vergiitung. In Anbetracht der Vielzahl
verschiedener seltener Erkrankungen
wird die Entwicklung einer eigenen
Vergiitungssystematik als unrealistisch
und unter administrativen Aspekten
als zu aufwendig eingeschitzt. Eine
Sonderpauschale fiir seltene Erkrankun-
gen, welche Versorger:innen zusitzlich
zu ihrer reguldren Vergiitung erhalten,

bzw. eine Erhohung der HSA-Pauschale
wird daher als positiv angesehen. Um
die iberdurchschnittlichen personel-
len, diagnostischen und therapeutischen
Aufwendungen entsprechend abbilden
zu koénnen, soll dem Faktor Zeit bei
der Kalkulation der Pauschale eine be-
sondere Bedeutung zukommen. Eine
Fokussierung auf zeitliche Aufwendun-
gen und erbrachte Leistungen wird auch
von Kostentragerseite praferiert. Die in-
dikationsspezifische Abstaffelung nach
verschiedenen Schweregraden wird als
sinnvoll erachtet, um den Zentren kei-
ne Anreize zu setzen, die Versorgung
leichter Fille vermehrt in den Fokus zu
ricken.

Diese Studie unterliegt verschiedenen
Limitationen. Zum einen konnte im Rah-
men der Fragebogenerhebung nur ein ge-
ringer Riicklauf erzielt werden. Grund-
sdtzlich wire es moglich, dass der Riick-
lauf im Zusammenhang mit einer Unzu-
friedenheit der B-Zentren bzgl. der Ver-
glitungssituation steht und eine gerin-
ge Beteiligung Ausdruck fiir eine tiber-
wiegende Zufriedenheit mit den derzeiti-
gen Strukturen ist. Die Autor:innen fiih-
ren die niedrige Riicklaufquote jedoch
vielmehr auf knappe zeitliche Ressour-
cen, auf die Prioritit anderer Thematiken
im Versorgungsalltag und insbesondere
auf eine mangelnde Bereitschaft, sensi-
ble Kostendaten zu Forschungszwecken
zur Verfiigung zu stellen, zuriick. Wie
die Analyse der Fokusgruppen und des
Interviews gezeigt hat, werden die Ver-
giitungen der Krankenkassen in der Re-
gel innerhalb des Klinikums umverteilt
und den Zentren nach Bedarf zugewie-
sen. Es scheint daher plausibel, dass ent-
sprechende Informationen beim Klini-
kum verbleibensollen. Dariiber hinausist
die Hohe der mit den Kassen verhandel-
ten Vergiitung das Ergebnis klinikinter-
ner Verhandlungen, was ebenfalls zu ei-
ner eingeschrénkten Bereitschaft der Fra-
gebogenteilnahme gefithrt haben kénn-
te. Die Ergebnisse geben somit einen
Ausschnitt der Versorgungs- und Vergii-
tungslandschaft wieder, ohne diese re-
présentativ darstellen zu konnen.

Fir die Fokusgruppendiskussionen
und das Experteninterview liegen eben-
falls Limitationen hinsichtlich der Re-
prisentativitit vor, da im Rahmen qua-
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litativer Untersuchungen grundsitzlich
keine représentativen Stichproben gezo-
gen werden konnen. Daher wird durch
theoretisches Sampling versucht, eine
Reichhaltigkeit und Konsistenz der Er-
gebnisse zu erzeugen. Hierfiir finden
gleichzeitig mit der Datenerhebung erste
Datenauswertungen statt, die Hinweise
darauf geben, welche weiteren relevan-
ten Fille ausgewidhlt werden sollten, um
den zu untersuchenden Gegenstands-
bereich mdoglichst umfassend abbilden
zu konnen. Das Ziel liegt somit nicht
im Produzieren von Ergebnissen, die
fiir eine breite Population reprisentativ
sind, sondern darin, zuverldssige und
giiltige Konzepte zu entwickeln.

Fazit und Ausblick

Insgesamt kann festgehalten werden,
dass eine erhebliche Heterogenitit der
Versorgungs- und Vergiitungsstrukturen
in den ZSE vorliegt. Um die spezialisierte
Versorgung langfristig sicherzustellen,
sollten eine ,Sonderpauschale firr sE“
sowie die notwendigen Rahmenbedin-
gungen im Gesundheitswesen entwickelt
werden. Dies ist auch aus versorgungs-
politischer Sicht notwendig, um die
Bereitschaft von Arztinnen und Ein-
richtungen, sich nachhaltig im Bereich
sE zu engagieren, aufrechtzuerhalten.
Es bedarf weiterer Untersuchungen zu
einzelnen Leistungen und notwendigen
Zeitaufwendungen am Beispiel ausge-
wihlter Indikationen, um sich einer
von den Teilnehmenden priferierten
Pauschale anzundhern. Die teilneh-
menden Leistungserbringer:innen und
Kostentriger haben bereits ihre Bereit-
schaft zur weiteren Zusammenarbeit
und Unterstiitzung erklart und mogli-
che Erkrankungen definiert. Zukiinftig
sollen deshalb modellhaft indikationss-
pezifische Rahmenvereinbarungen einer
leistungsgerechten Vergiitung erarbei-
tet und verhandelt werden. Hierdurch
konnte ein innovatives Vergiitungskon-
zept angestoflen werden, welches die
Versorgung von Menschen mit seltenen
Erkrankungen nachhaltig sicherstellt.
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