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Medienmitteilung

Versorgungssituation von Betroffenen mit seltenen Krankheiten
wiirde sich mit der Revision der Einzelfallvergiitung massiv ver-
schlechtern

Bern, 30. September 2022. Die vorgeschlagene Revision der Einzelfallvergiitung geht an der Reali-
titder Patientinnen und Patienten mit seltenen Krankheitenvéllig vorbei. Die IG Seltene Krankhei-
ten lehnt daher die vorgesehenenVerordnungsanderungen liber die Krankenversicherung (KVV)
und iiber die Krankenpflege-Leistungsverordnung (KLV) in Bezug aufArt. 71a-d KVV und Art. 38a-e
KLV ab.

Die IG Seltenen Krankheiten (IGSK) hat an der Vernehmlassung liber die Verordnungsdanderungen
Gber die Krankenversicherung (KVV) und Uber die Krankenpflege-Leistungsverordnung (KLV) teilge-
nommen. Dabeihaben wir uns auf den Bereich der Einzelfallvergiitung konzentriert, der fiir Patien-
tinnen und Patienten mit seltenen Krankheiten besonders relevant ist.

Die IGSK beflirchtet, dass sich mit der vorgeschlagenen Verordnungsanderung der Zugang fir Patien-
tinnen und Patienten mit seltenen Krankheiten zu Therapien direkt oder indirekt verschlechtert, d.h.
1) dass die Betroffenen Therapien, die sie heute erhalten, kiinftig nicht mehr erhaltenwiirden;

2) dasssichder Zugang zu existierenden Therapien jahrelang verzogern wiirde und

3) dass die Betroffenen keinen Zugang mehr zu neuen innovativen Therapien erhalten wiirden.

Damit wird das Ziel der Revision, namlich eine Erhohung der Gleichbehandlung der Versicherten,
nicht erreicht. Ein zentrales Grundproblem wird nicht gel6st: die Einzelfalle sollen weiterhin nicht von
unabhangigen Fachexperten beurteilt werden. Dariiber hinaus widerspricht die Revision auch dem
Nationalen Konzept Seltene Krankheiten (NKSK) und den Fortschritten, die fiir die Betroffenenvon
seltenen Krankheiten in den letztenJahren erzielt wurden.

Co-Prasident und Standerat Matthias Michel bedauert: «Beider vorliegenden Revision der Einzelfall-
verglitung wirden die Betroffenen mit seltenen Krankheiten durch die Maschenfallen. Die Revision
hat sogar das Potential die aktuelle Situation der Betroffenen massivzu verschlechtern.»

«Hochproblematischsind fiir die 1G Seltene Krankheiten die vorgeschlagenenstandardisierten Mass-
nahmen, mit denen der Nutzenvon Therapien im Bereich seltener Krankheiten eruiert werden soll. »
betont Co-Prasidentin und Nationalrdtin Yvonne Feri und meint: «Das Ziel einer gleichberechtigten
medizinischen Versorgung von Betroffenen mit seltenen Krankheiten darf durch das Ziel, Kosten zu
sparen, nicht weniger starkgewichtet werden. »

Die IGSKist dem Postulat 10.4055, der Basis des Nationalen Konzepts Seltene Krankheiten, verpflich-
tet. Dieses fordert eine bessere Versorgung der Betroffenen von seltenen Krankheiten. Die sehr viel-
versprechenden Massnahmenim Konzept kdnnen jedoch nur mit einer langfristigen Finanzierung
umgesetzt werden. Die vom Parlament angenommene Motion 21.3978 «Fir eine nachhaltige Finan-
zierung von Public Health-Projekten des nationalen Konzepts seltene Krankheiten» soll nun die néti-
gen gesetzlichen Grundlagen fiir diese Finanzierung schaffen. Dartber hinaus unterstiitzt die IGSK die
Finanzierung von Patientenorganisationen, wie sie in der Motion 22.3379 «Starkung und
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Finanzierung der Patientenorganisationenim Bereich seltener Krankheiten» gefordert wird, die der
Nationalrat bereits mit grosser Mehrheit angenommen hat.
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- Vernehmlassungsantwort der |G Seltene Krankheiten

Die IG Seltene Krankheiten

Die |G Seltene Krankheiten wurde 2011 gegriindet, um die Versorgung der Patientinnen und Patienten
zu verbessern, die Sensibilisierung zu erhéhen sowie Forschung und Entwicklung zu starken.

Die IG Seltene Krankheiten initiilerte den Nationalen Massnahmenplan Seltene Krankheiten und be-
gleitet die Arbeiten des Nationalen Konzepts Seltene Krankheiten des Bundesamts fiir Gesundheit.

Die |G Seltene Krankheiten vereinigt mit ProRaris, Orphanet Schweiz, dem Férderverein flr Kinder mit
seltenen Krankheiten KMSK, dem Verband Universitdre Medizin Schweiz (unimedsuisse), der eine
breite Vertretung der Universitatsspitdler gewahrleistet, dem Schweizerischen Apothekerverband
pharmaSuisse, interpharma und der Vereinigung Pharmafirmen Schweiz vips die wichtigsten Akteure
in der Schweizer Gesundheitspolitik.
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