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ZENTREN FÜR SELTENE ERKRANKUNGEN
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Gliederung
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I. Welche Struktur und Arbeitsweise haben Zentren für Seltene 
Erkrankungen?

II. Welche Ziele haben Zentren für Seltene Erkrankungen, welche davon konnten 
bereits erreicht werden, welche nicht? 

III. Wann wird ein Zentrum zertifiziert und wie ist der Ablauf?
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Seltene Erkrankungen
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SELTENE ERKRANKUNGEN

§ < 5 von 10.000 Menschen

§ Ca. 8000 unterschiedliche Seltene Erkrankungen

§ Ca. 4 Mio Patienten in Deutschland, ca. 30 Mio Patienten in der EU

§ Mehr als 70 % der Seltenen Erkrankungen sind genetisch bedingt

VERSORGUNGSDEFIZITE

§ Lange Wege zur Diagnose (Über- und Unterdiagnostik)

§ Fehlende Expertise und Therapiemöglichkeiten

§ Sekundärerkrankungen
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Entwicklung der Zentren für Seltene Erkrankungen
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2009 • EU-Ratsbeschluss: Erstellung nationaler Aktionspläne bis 2013

2010 • Gründung NAMSE

2012
• Nationaler Aktionsplan Deutschland:

Empfehlung zur Gründung von Zentren für Seltene Erkrankungen

2014
• Festlegung von Anforderungen für Typ A- und Typ B Zentren
• Gründung des CeSER in Bochum

2015 • Einführung „besonderer Aufgaben“ im Krankenhausstruktur-Gesetz (KHSG)

2017
• Gründung von europäischen Referenznetzwerken (ERN) als eine zentrale Forderung der 

europäischen Ratsempfehlung aus dem Jahre 2009
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Das CeSER – ein Kompetenznetzwerk
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A-Zentrum und das CeSER

§ Universitäres Kompetenznetzwerk aus 

Experten, Kliniken und Instituten

§ Fachübergreifende Zusammenarbeit

§ Abteilung für Seltene Erkrankungen am 

KKB als A-Zentrum und zentrale 

Koordinierungsstelle

§ Ziel: Versorgung von Menschen mit Seltener

§ Erkrankung zu verbessern
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Sprecher* und stellvertretende Sprecher CeSER
Prof. Dr. T. Lücke*, Prof. Dr. H. Nguyen, Prof. Dr. J. Jackowski

Abteilung für Seltene Erkrankungen (A-Zentrum des CeSER), 
Standort: Universitätskinderklinik am St. Josef-Hospital, Alexandrinenstr. 5, Bochum 

Lotsenfunktion

Fallkonferenz 
Telemedizin

Ruhr-Universität Bochum RUB

Aufgaben
 Patientenversorgung

Interdisziplinäre 
Sprechstunde

Zentrum für Cystische Fibrose (CF) und Seltene 
Lungenerkrankungen Bochum

Zentrum für Seltene Stoffwechselerkrankungen

Forschung

Akademie 
SE Ruhr

Lehre

Netzwerke

Öffentlichkeits-
arbeit

Zertifizierung

Weitere Aufgaben

Fallkonferenzen am 
Standort

Telefonsprechstunde

Universität Witten/Herdecke

Beratung 
Ärztinnen/Ärzte

Zentrum für Seltene Erkrankungen im Mund-, Kiefer- und 
Gesichtsbereich, Uni W

itten/Herdecke

Rheumazentrum Ruhrgebiet, 
St. Elisabeth-Gruppe GmbH, Herne

Zentrum für Seltene Schmerzerkrankungen bei jungen Menschen, 
Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln

Zentrum für Seltene muskuläre Erkrankungen

CeSER Centrum für Seltene Erkrankungen Ruhr

Zentrum für Seltene Knochen-Erkrankungen

Huntington Zentrum NRW

Zusammenarbeit 
Selbsthilfe

Entwicklung von 
Leitlinien

Register

Klinische Studien

Kontakt zur Stelle für 
Menschen mit 
Behinderungen

Koordination B-
Zentren

Fachzentrum neuroimmunologischer Erkrankungen, Vestische 
Kinder- und Jugendklinik Datteln

Fachzentrum für Epidermolysis bullosa bei jungen Menschen, 
Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln

Fachzentrum für Seltene Schlaferkrankungen,
Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln

Zentrum für Seltene Tumorerkrankungen

Zentrum für Seltene Endokrinopathien

Strukturelles Organigramm Fachzentrum (am Standort)Aufgaben A-Zentrum
A-Zentrum Fachzentrum (extern)



im Menü über: 
Start > Absatz > 

Listenebene 

Struktur und Arbeitsweise

12/2019
• G-BA Beschluss zur Ausweitung der Zentrumsregelung

01/2020
• Zentrumsregelung des G-BA in Kraft

07/2020

• Fortschreibung des Krankenhausplans 2015 um die G-BA Vorgaben (Anhang F/ Zentrums-
Checklisten)

10/2020

• Kassenverband: Empfehlung des A-Zentrums des CeSER als „Zentrum mit besonderen Aufgaben“ 
nach vorheriger Prüfung

12/2021
• Ausweisung als Zentrum für Seltene Erkrankungen mit besonderen Aufgaben

08/2022
• Zertifizierung als Zentrum für Seltene Erkrankungen gemäß GB-A und NAMSE
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Neue Entwicklungen zu Seltenen Erkrankungen 
in Deutschland
Stand der Zertifizierung in A- und B-Zentren
§ Insgesamt 18 Einrichtungen 

§ 3 Anfragen
§ 15 aktive Verfahren

§ davon 11 Einrichtungen mit gültigem 
Zertifikat
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Neue Entwicklungen zu Seltenen Erkrankungen 
in Deutschland
Bildung Deutscher Referenznetzwerke
§ Bündelung und optimale Nutzung der in Deutschland vorhandenen Expertise
§ Schnittstelle zu Europäischen Referenznetzwerken (ERNs)
§ Einheitliche Versorgungsstandards
§ Ausbau der digitalen Gesundheitsversorgung
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Vielen Dank!


