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Kleine AnfragederAbgeordnetenKathrinVogler, Dr. Martina Bunge,DianaGolze,weiterer
Abgeordneterund derFraktion DIE LINKEbetreffendJCostenüliername fürVersorgungmit
Hautschutzpräparaten mithohen Jiditschutzfaktorenbd Patientinnenun^
Monrtsdirinkrankhrif, BT-Drs. 17/13410

Sehr geehrter Herr Präsident,

namensderBundesregierung beantworte ichdieo.a.Kleine Anfrage wiefolgt

Vorbemerkung der Fragesteller

In Deutschland lebennach Schätzungen etwa50bis90Menschen mit der seltenenKrankheitXe
roderma Pigmentosum (XP). Diese auchMondscheinkrankheitgenannte Erkrankung beruhtauf
einerSchädigung desDNA-Reparaturmechanismus derHautund führtzueinerextrem erhöh
ten Uchtempfindlichkeit Schoneine geringeUV-Strahlung schädigtdie Haut der XP-
Betroffenen und verstärkt das ohnehin erhöhte Risikovon (auchbösartigen) Hauttumoren. Un
erkannt und unbehandelt verläuft die Krankheit meist schon im Kindesalter tödlich, deswegen
sind auch die meisten der Betroffenen Kinder oderJugendliche.

Obwohl eswegen dergeringen Fallzahl wenige aussagekräftige Studien zurBehandlungundVer
sorgungvonXP-Erkrankten gibt, gehenÄrztinnenundArzte davon aus, dass einkonsequenter
UV-Schutz mithöchsten Sonnenschutzfaktoren Bestandteil einer wirksamen Prävention von
Hautkrebs bei Kindern und Erwachsenen mit XPdarstellt DasBundesgesundheitsrrÄusterium
(BMG) hat in einem Schreiben vom 5.Mai 2009 an den nordrhein-westfälischen Landtagsabge
ordneten Karl Schultheis daraufhingewiesen, dassin Folge desso genannten „Nikolaus-Urteils''
desBundesverfassungsgerichts (BVerfG) vom6.Dezember 2005 diegesetzlichen Krankenkassen
bei Patientinnen und Patienten mitXP grundsätzlich im Einzelfalldie Erstattungvon Sonnen
schutzcremes vornehmen können, obwohl diese rechtlich weder als Medikamente noch als
Hilfsmittel gelten.

DerGKV-Spitzenverband hat seineMitgliedskassen am 8.Juli2009 in einem Rundschreiben auf
diese Möglichkeit hingewiesen und empfohlen, .bei der Genehmigungspraxis (...] dieAusführun
gendesBMG sowieden Beschluss desBundesverfassungsgerichtsvom 6.Dezember2005 zube
rücksichtigen." NachAngaben von Betroffenen handhaben die gesetzlichenKrankenkassen diese



sete zvma Empfehlung sehrunterschiedlich. Immer nochwerdenvoneinzelnen Krankenkassen denBe
troffenen Leistungen verweigert

MitdemPatientenrechtegesetz sind mitWirkung zum L Januar 2012 die vom BVerfG formulier
tenVoraussetzungen aus dem Nikolaus-Urteil für die Erstattung von nichtallgemein anerkann
tenTherapiemethoden in das SozialgesetzbuchV aufgenommenworden (§ 2Absatz la SGB V).
Demnach können „Versicherte mit einerlebensbedrohlichen oder regelmäßigtödlichen Erkran
kung odermit einerzumindestwertungsmäßig vergleichbaren Erkrankung" auchBehandlungen
beanspruchen, die nichtdem „allgemeinanerkannten Stand dermedizinischen Erkenntnisse[n]"
entsprechen.Voraussetzungensind,dass keine „allgemeinanerkannte, dem medizinischen Stan
dard entsprechende Leistung [...] zurVerfügung steht" und dass „eine nichtganz entfernt liegen
de AussichtaufHeilungoder aufeinespürbare positive Einwirkung aufden Krankheitsverlauf
besteht".

Vorbemerkung der Bundesregierung:

BeiXeroderma Pigmentosum (XP) handeltessichum eineseltene, autosomal-rezessiv-vererbte

Hautkrankheit diedurch eine abnorme Überempfindlichkeit gegenüber dem UV-Anteildes

Sonnenlichts hervorgerufenwird.Ursache ist ein angeborenerMangel an DNA-

Reparaturenzymen, wodurch diegenetische Reparatur dervom UV-Licht verursachtenDNA-

Schäden gestörtist;hierdurchkommt eszum Entarten und AbsterbenderZeüea Bishersind

acht Gene auf unterschiedlichen Chromosomen lokalisiert worden. Man unterscheidet derzeit

siebenTypen der klassischenFormvon „Xeroderma Pigmentosum",die sichdurch dieverschie

denen Symptome,die Häufigkeit und Schwere derHautveränderungen unterscheiden. Die Le

benserwartungist durch die EntwicklungderbösartigenTumoren starkverringert

Nach der Rechtsprechung des Bundesverfassungsgerichts (Beschluss vom 6. Dezember 2005,

Az. 1 BvR347/98, sog. „Nikolausurteil")können dieKrankenkassen im Einzelfall Patientenmit

lebensbedrohlichen Erkrankungen nichtvon einer Leistungausschließen,wenn eine allgemein

anerkannte, medizinischem Standardentsprechende Behandlung nicht zurVerfügung steht

Vielmehr muss geprüft werden, ob in Ermangelung von Behandlungsalternativenunter be

stimmten Bedingungen auch eine in der Regelversorgung nicht enthaltene Leistung zu Lasten

der Krankenkasseverordnet und abgegeben werden kann, weil der Kernbereichder Leistungs

pflicht betroffen ist und sichansonsteneineverfassungsrechtlich problematischeVersorgungs

lücke ergebenwürde. DieGestaltungdes Leistungsanspruchs hat sich an der Pflicht des Staates

zu orientieren, sich schützend und fördernd vor die Rechtsgüter des Artikel 2 Absatz 2 Satz 1 GG

(Lebenund körperliche Unversehrtheit) zu stellen.Durch die Einfügung des § 2Absatz la Fünftes

Buch Sozialgesetzbuch (SGB V) durch daszum L Januar2012in Kraft getretene GKV-

Versorgungsstrukturgesetz wurden dieseGrundsätze auchausdrücklichin das Leistungsrecht

der gesetzlichen Krankenversicherung(GKV) aufgenommen.

FrageNr. 1:



soft» j«w6 Bewertet dieBundesregierung XP als lebensbedrohliche oderregelmäßig tödliche Erkrankung
oderwertungsmäßig vergleichbare Erkrankung im Sinne§2Abs.la SGB V? Nach welchenKrite
rien wird nach Kenntnis der Bundesregierung die wertungsmäßigeVergleichbarkeitfestgestellt?

FrageNr. 2:
WelcheBehandlung oderVersorgung entspricht nachKenntnis derBundesregierung dem all
gemeinanerkannten Stand derWissenschaft beiXP? Schließt diese Behandlung eineErstattung
von Lichtschutzmitteln gem. § 2 Abs. la SGB V aus?

Frage Nr. 3:
Teilt die Bundesregierung die Einschätzung, dass nachdem heutigenmedizinischenForschungs
standdiekonsequenteAnwendung von Sonnenschutz- und Hauptpflegemitteln einenicht ge
ringe Aussicht aufeinespürbar positive Auswirkung aufden Krankheitsverlauf im Sinne von §2
Abs. la SGB V besteht?

Frage Nr. 4:
Teilt die Bundesregierung dieAuffassung, dass die schlüssige Anwendungvon § 2Abs. la SGB V
im Fall derPatientinnenmit Xeroderma Pigmentosum regelmäßig zur Kostenübemahme für
Sonnenschutzmittel durch die gesetzlichenKrankenkassenführen müsste?

Frage Nr. 5:
Teilt die Bundesregierungdie Auffassung,dass im Sinne des Nikolaus-Urteils und unter Anwen
dungvon §2Abs. la SGB V die Übernahme derKosten fürSonnenschutzmittel durch eineKran
kenkasse nicht verweigertwerden solltemit der Begründung,dassnicht nur eine konsequente
Anwendung des Sonnenschutzes, sondernauchengmaschige hautärztliche Untersuchungenin
absehbarer Zeit das Eintreten eines potentiellen Hauttumors verhindern könnten?

Antwort

Die Fragen 1bis 5werden aufgrund des Sachzusammenhangs gemeinsam beantwortet

Eine medikamentöse Therapiemöglichkeit derXP gibtesbishernoch nicht In der Dermatologie

besteht Einigkeitdarin,dassnur konsequentes Meidenvon Sonnenlicht die Anwendungvon

Sonnenschutzcremes und Sonnenschutzkleidung alspräventive Maßnahme helfen, die Entste

hung bösartiger Hauttumorebei Patientinnenund Patientenmit XP zu vermeiden. Dabei sind

eine fachärztliche Begleitung und kontinuierlicheKontrollendurch Dermatologe, Augenarzt

Kinderarztund Zahnarztobligatorisch, daabhängigvom individuellen Erkrankungstyp nicht

nur die Haut betroffen sein kann.

Haut- und Sonnenschutzmittel sind Kosmetikaund alsGegenständedes täglichen Bedarfsanzu

sehen.Eingrundsätzlicher Anspruch auf Kostenübemahme durchdie Krankenkasse besteht da

her nicht EineKrankenkasse muss jedochbei schwerwiegender ErkrankungdieVersorgung mit

einembenötigten kosmetischen Mittel unter Berücksichtigungder Entscheidung des Bundesver

fassungsgerichts vom 6.Dezember2005, dessenGeltungsumfang für dasLeistungsrecht der GKV

in § 2 Absatz la SGB V insgesamt klargestelltworden ist prüfen.



Saäo4wn6

Dieim Beschlussund nunmehr in § 2 Absatz la SGB V genannten Kriterien für Einzelfallent

scheidungen eröffnenden Raumfürerweiterte Leistungsansprüche innerhalb desvom Gesetz

geber in legitimerWeise abgesteckten Leistungskatalogs durch einegrundrechtsorientierte Aus

legung. Systematisch handeltessichum eineverfassungskonforme Auslegung einzelner Leis

tungsvorschriften in einernotstandsähnlichen Situatioä, Hiejr hat einePrilfirngvon Chancen

und Risikenanläuftdes^ solche Prüfung kommt insbesondere

beiAnträgenvon Menschen mit XP in Betrachtdieaufeineregelmäßige Anwendungvon Son-

nerochutzmitteln angewiesensind.

FrageNr. 6:
Müssten die gesetzlichen Krankenversicherungennach Auffassung der Bundesregierung ein
Sonnenschutzmittel erstatten,wenn dieses alsverschreibungspflichtiges Arzneimittel mit der
Indikation XP zugelassen wäre?

Antwort

Sonnenschutzmittel können nicht alsArzneimittel zugelassen werden, da ihnen keine arzneili

cheWirkung zugesprochen werdenkann und somit dasMerkmal einesArzneimittels fehlt Bei

der Qualifikation alsArzneimittel kommt es nicht auf den Verwendungszweck, sondern auf „die

objektive Zweckbestimmung" an. Insoweitwärees für eine Bewertung alsArzneimittel unerheb

lich, dassdie Erkrankungmit XPdie ständigeVerwendung von Sonnenschutzmitteln erfordert

Prüfung von Chancen und Risikenim Einzelfall sollnachAnsichtder
Bundesregirungweiterhin stattfinden müssen,
d.h. wohl, dass im Einzelfall auch weiterhin Patientinnen Opfer schikanösen
Verhaltens von Kassen-Mitarbeiterinnen werden können (siehe in der taz
beschriebene Fälle)

FrageNr. 7:
Was spricht nach Ansicht der Bundesregierung dagegen, § 34Abs.1 Satz2 SGB V dahingehend zu
ergänzen, dass derGemeinsame Bundesausschuss nicht nur Ausnahmen fürdieVerschreibbar-
keit von verschreibungsfreienArzneimitteln festlegen kann, sondern die ausnahmsweiseKos
tenübemahme von stofflichen Anwendungenregelnkann, die keine Arzneimittel sind z. B.Son
nenschutzcreme, die den Therapiestandard darstellen? Teüt die Bundesregierungdie Auffassung,
dassdie Erforschungund Entwicklung eines solchen Arzneimittels zum Sonnenschutz von XP-
Patientlnnenwegen dergeringenAnzahlBetroffenerwirtschaftlich uninteressantund daherin
nächster Zukunft unwahrscheinlich ist?

Antwort

Nach § 31Absatz 1 SGB V habenVersicherteAnspruch auf Versorgungmit apothekenpflichtigen

Arzneimitteln, soweit die Arzneimittelnicht nach § 34 SGBV oder durch Richtlinien nach § 92

Absatz 1 Satz2 Nummer 6 SGBV ausgeschlossen sind,und aufVersorgungmitVerbandmitteln,

Harn- und Blutteststreifen; DieVersprguhgr^ anderen Mitteln siehtder Gesetzgebernichtvor.
Grundsätzlich würde esderbegrenztenAufgabenstellung dergesetzlichen Krankenversicherung

Abergenau daswar doch dieFrage, WARUM was dagegen sprechen würde.
DASS es heute so ist, das wissen wir auch!



Safe5wn6 widersprechen, wenn Gebrauchsgegenstände des täglichen Lebens in dieVersorgung mit Arz

neimitteln einbezogen würden.

Medikamente für selteneLeiden(Orphan Drugs)werdenbeiderZulassung durcheinvereinfach

tes und güristigeresZulassungs

deVerordnung in Kraftgesetzt Diesbringt für dasentwickelnde UnternehmenVorteile in Form

von kostenloser Beratung bei der Planungder klinischen Prüfungen, ermäßigten Zulassungsge

bührenund einer zehnjährigen Marktexklusivität für das Orphan-Medikament (unabhängigvom

Patentschutz) mit sich., Dassiesaufgmnd der sehr niedrigenZahl an XP-Patienünnen auch nac^ diesem Verfahren
ni<*t lukrativ für Phamia-Untemehmep wird
haben die Paöenünnen lind Patienten leider auch rii^ '

Bisher wurden 66Orphan-Medikamente in der EU zugelassen. DiebrtöfScnUng Und bntWlCKlllng

eines Arzneimittels zur Behandlung von XPwird zur Zeit in der Gentechnik bzw. Gentherapie

betrieben.

Frage Nr. 8:
Welche durchschnittlichen Kosten pro Patientin/Patient entstehen nach Kenntnis der Bundes
regierungjährlichbei gesetzlichen Krankenkassendurch die Erstattung von kosmetischen Son
nenschutzmitteln für XP-Betroffene?

Antwort

Hierzusind der Bundesregierung keine Zahlenbekannt Kosmetische Sonnenschutzmittel sind

zu unterschiedlichen PreüenmApomeken, Versandapomeken und DrogeTiemärken zu erwer

ben. Schade • und nichtsehr patientenfreundlich - dass die Bundesregierungsich hier nichterkundigen will, wie letztlich
geringder Betrag ist Sicherlich sind die Preise nichteinheitlich, aber es dürfteder Bundesregierungnichtschwer
fallen herauszufinden, dass es sich zumeist um eine Betrag zwischen x und y hundert Euro handelt und dass die
Krankenkassen keinerlei Veranlassung haben, bei so geringen Beträgen und so wenig Patientinnen auch nur
geringfügig eine nicht tragbare finanzielle Bealstung zu verspüren.

FragrnTrg:
Hatdie Bundesregierungoder ihr Patientenbeauftragter nach Inkrafttreten des Patientenrechte
gesetzesauf gesetzlicheKrankenkasseneingewirkt um eine Finanzierungvon Sonnenschutzmit
teln fürVersicherte mit Xeroderma Pigmentosum durchdieKassen zu erreichen? Wenn ja, in
welcherFormund mitwelchem Erfolg?Wenn nein,warum nicht?

Antwort

Nein. Mitdem Patientenrechtegesetz, das am 26. Februar 2013 in Kraftgetreten ist werden die

Rechte von Patientinnen und Patienten erstmalig in Deutschland in einem einheitlichen Gesetz

gebündelt und gestärkt Im Zugedessen werdenunter anderemauchdie Rechtedergesetzlich

Krankenversicherten gegenüber den Krankenkassen gestärktDas Patientenrechtegesetz räumt

jedochweder der Bundesregierung nocft dem Beauftragten der Bundesregierung für die Belange



Sats6veo6 der Patieritinnenund Patienten da5Rediteiri.bezügHdiba

chen Krankenkassen einzuwirken.

Auchwenn wirder Meinung sind, dass das Patientenrechtegesetznichtwirklich viel für Patientinnen gebracht hat Immerhin wurde nun das
Nikolaus-Urteil in Gesetzesrang gehoben.
Und es istder Bundesregierung und dem Patientenbeauftragten Zöller unbenommen, bei Kenntnis einerunberechtigten Ablehnung von
Kostenübemahme auch auf die entsprechenden Kassen einzuwirken, und sie auf die neue Rechtslage aufmerksam zu machen.

-rrage-mnor

Welchegesetzgeberischen Möglichkeiten siehtdie Bundesregierung, um denBetroffenen die
notwendigeVersorgung mit Sonnemchutzmitteln zu erleichtem?

Antwort

Miteinem Rundschreibenvom 8.Juli 2009 hat derGKV-Spitzenverband dieAnregungderBun-

desregierung aufgenommen und denKrankenkassen nahegelegt beiderGenehmigungspraxis

bzgLderVersorgungvon Mondscheinkindernmit Sonnenschutzmitteln den Beschlussdes Bun

desverfassungsgerichts vom 6.Dezember 2005 gemäß §2Absatz la SGB V zuberücksichtigen.

Die Bundesregierung hatkeineVeranlassungan7iinp>)TpffTi, dass dies nichtin angemessenerWei

se umgesetztwird.

Mit freundlichen Grüßen

Hat die Bundesregierung denn von den Betroffenen, den Angehörigen und
denjenigen, die sich um die XP-Patientelnnen kümmern, keinerlei Hinweise auf
ablehnendes Verhaltern einzelner Kassen erhalten?

Oder erachtet sie es als "angemessene Umsetzung" des Nikolausurteils, wenn
eine Krankenkasse zur Bewilligung der Kostenübernahme für Sonnenschutzmittel
nichtnurdas Vorliegen von XP zur Bedingung macht, sondern darüberhinaus
einen "Beweis" erwartet, der belegt, dass die Aufbringung von
Sonnenschutzmitteln erforderlich ist bzw. das Eintreten von Hautkrebs abgewartet
werden muss?


