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Stellungnahme zur Vernehmlassung des Bundesgesetzes liber Massnahmen
zur Bekampfung seltener Krankheiten (BSKG)

Sehr geehrte Damen und Herren

Wir danken lhnen fiir die Moglichkeit zur Stellungnahme zur Vernehmlassung des Bundesgesetzes
Uber Massnahmen zur Bekampfung seltener Krankheiten (BSKG).

unimedsuisse ist der Verband der finf Universitatsspitaler und medizinischen Fakultaten in Basel,
Bern, Genf, Lausanne und Zirich. Die universitare Medizin bildet das Riickgrat des schweizerischen
Gesundheitssystems durch die Trias Versorgung, Lehre und Forschung.

Mit vorliegendem Schreiben aussert sich unimedsuisse im Namen ihrer Mitglieder zum Entwurf.

unimedsuisse begriisst ausdriicklich die Schaffung eines neuen Gesetzes zur Bekdmpfung
von seltenen Krankheiten. unimedsuisse bedauert jedoch, dass die Finanzierung fur wichtige Mass-
nahmen zur Schliessung von Versorgungsliicken in den Universitatsspitalern, Referenzzentren fur
seltene Krankheiten und der Koordinationsaufwand der genannten Institutionen im Vorentwurf des
BSKG nicht vorgesehen ist.

unimedsuisse fordert:

dass der Aufwand und dessen Finanzierung seitens der Leistungserbringer von Gesund-
heitsleistungen beriicksichtigt wird (Art. 27). Das «effiziente und effektive Zusammenwir-
ken» der Akteure (Art. 27 Bst. b), also die Koordination auf Spitalebene bzw. das Angebot der
Zentren fir seltene Krankheiten, kénnen nur nachhaltig einen Effekt haben, wenn diese ausrei-
chend finanziert werden. Da die Vergiitung des Aufwands der Meldepflicht (Art. 5; Art. 25; Art.
38), der Koordinationsaufwand auf Ebene der Universitatsspitaler und auf Netzwerkebene keine
Leistungen am Patienten darstellen, kdnnen diese auch nicht ber andere Gesetzesregelungen ver-
gltet werden.

Begriindung

1. Ausgangslage

Eine Krankheit gilt als selten, wenn sie hochstens fiinf von 10’000 Menschen betrifft und lebensbe-
drohlich oder chronisch einschrankend ist. Die Zahl der Menschen, die an einer seltenen Krankheit
leiden, wird in der Schweiz auf mehr als eine halbe Million geschatzt. Die Versorgung von Erwachse-
nen und Kindern mit seltenen Krankheiten stellt das Schweizer Gesundheits- und Sozialversiche-
rungssystem vor besondere Herausforderungen. Patientinnen und Patienten, die an seltenen
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Krankheiten leiden, haben heute oft einen beschwerlichen Weg zu einer korrekten Diagnose und ei-
nen erschwerten Zugang zu Therapien.

2. Generelle Bemerkungen

unimedsuisse begriisst ausdriicklich die Schaffung eines neuen Gesetzes zur Bekampfung von
seltenen Krankheiten und sieht darin einen wichtigen Schritt zur Verbesserung des aufgebauten Sys-
tems zur Versorgung und Lebensqualitat der Betroffenen. Aus Sicht von unimedsuisse erfilllt der Ge-
setzesentwurf mehrheitlich die Forderungen der beiden Motionen 21.3978 und 22.3379.

unimedsuisse bedauert, dass wichtige Massnahmen zur Schliessung von Versorgungsliicken im Ge-

setz ausgeklammert wurden:

a) Die Vergltung des Aufwands der meldepflichtigen Personen und Institutionen bzgl. Meldepflicht
der seltenen Krankheiten (Art. 5; Art. 25; Art. 38);

b) Der Koordinationsaufwand auf Universitatsspital- und auf Netzwerkebene (Art. 27).

Die Universitatsspitaler, Kinderspitaler und weitere Zentren fir seltene Krankheiten erbringen bereits
heute Leistungen, welche sie als Eigenleistung finanzieren. Dazu gehéren die Erfassung der Daten in
Registern, die Klassifizierung und Kodierung der Krankheiten, die Vernetzung und Koordination auf
Spitalebene und schweizweit sowie Informationsangebote fiir Betroffene und Weiterbildungen fur die
Arzteschaft. Fir die Universitatsspitéler fallen bei den genannten Aufgaben tiberdurchschnittlich viele
und hohe Kosten an, welche nicht abgegolten werden, da die Betroffenen von seltenen Krankheiten
Uberwiegend an Universitatsspitalern behandelt werden. Es sind jedoch genau diese Leistungen, wel-
che aufgrund der Seltenheit der Krankheiten eine Voraussetzung fiir eine Verbesserung der Situation
von Betroffenen sind.

unimedsuisse begrisst die Einfihrung der Meldepflicht und erachtet es als sinnvoll, dass der Bundes-
rat den Kreis der meldepflichtigen Personen und Institutionen festlegt. Wichtig dabei ist, dass der Bun-
desrat eine einheitliche Sprache festlegt, welche fiir alle meldenden Akteure gilt. unimedsuisse befir-
wortet die Festlegung auf die Orphakodierung als geltendes Kodierungssystem.

Folglich schlagen wir diverse Anderungen von Artikeln des neuen Gesetzes vor, hauptsichlich
im 2. Kapitel: Registrierung seltener Krankheiten sowie im 3. Kapitel: Finanzhilfen.
Hierzu verweisen wir auf die beiliegende, detaillierte Stellungnahme.

3. Fazit

unimedsuisse sieht eine Chance fiir den Gesetzgeber und die Leistungserbringer, die Aufwande von
wichtigen Massnahmen zur Bekampfung seltener Krankheiten zu regeln und zu finanzieren. Unserer
Meinung nach braucht es jedoch die von unimedsuisse ausgefiihrten Anderungsvorschlage, um ins-
besondere die Leistungen der Universitatsspitaler und damit die Verbesserung der Versorgung von
Patientinnen und Patienten mit seltenen Krankheiten nachhaltig zu verbessern.

Wir danken Ihnen fiir die Berucksichtigung unserer Anliegen und stehen lhnen fiir ergdnzende Aus-
kinfte gerne zur Verfigung.

Freundliche Grisse
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Rakesh Padiyath Sandra Laubscher
Co-Prasident Geschaftsfuhrerin
Beilage(n):

e Antwortformular der Vernehmlassung zu einzelnen Artikeln zum Bundesgesetz tiber Massnahmen
zur Bekédmpfung seltener Krankheiten
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