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Bundesgesetz iiber Massnahmen zur Bekampfung seltener Krankheiten (BSKG): Eroff-
nung des Vernehmlassungsverfahrens

Sehr geehrte Frau Bundesratin,
sehr geehrte Damen und Herren

Mit Schreiben vom 12. September 2025 hat das Eidgendssische Departement des Innern EDI
das Vernehmlassungsverfahren in oben genannter Angelegenheit eréffnet. Die Vernehmlas-
sungsfrist dauert bis am 12. Dezember 2025. Wir danken Ihnen fir die Gelegenheit zur Stel-
lungnahme und Ubermitteln lhnen mit vorliegendem Schreiben die Haltung von H+ Die Spitéler
der Schweiz.

H+ Die Spitéler der Schweiz ist der nationale Spitzenverband der éffentlichen und privaten
Spitéler, Kliniken und Pflegeinstitutionen. Ihm sind 218 Spitéler, Kliniken und Pflegeinstitutionen
als Aktivmitglieder an 503 Standorten sowie 133 Verbédnde, Behérden, Institutionen, Firmen und
Einzelpersonen als Partnerschaftsmitglieder angeschlossen.

H+ Die Spitaler der Schweiz begrisst ausdriicklich die Schaffung eines neuen Gesetzes zur
Bekampfung von seltenen Krankheiten und sieht darin einen wichtigen Schritt zur Verbesserung
des aufgebauten Systems zur Versorgung und Lebensqualitat der Betroffenen. Aus Sicht von
H+ erflllt der Gesetzesentwurf die Forderungen der beiden Motionen.

H+ bedauert, dass wichtige Massnahmen zur Schliessung von Versorgungsliicken im Gesetz
ausgeklammert werden, namentlich der Aufwand der Spitéler und der Versorgungsnetzwerke,
welcher nicht Uber andere Gesetzesinstrumente finanziert werden kann. Fur die Universitats-
und Zentrumspitaler fallen hier Gberdurchschnittlich viele und hohe Kosten an, welche nicht ab-
gegolten werden. Denn die Betroffenen von seltenen Krankheiten werden Gberwiegend an Uni-
versitats- und Zentrumspitalern behandelt. H+ fordert daher, dass die bisher fehlende Rege-
lung der Finanzierung auf Gesetzesstufe, spatestens aber auf Verordnungsstufe zwin-
gend geklart werden muss.

Nachfolgend einige Punkte, deren Finanzierung aus Sicht von H+ noch geklart werden muss:

a. Vergutung des Aufwands der meldepflichtigen Personen und Institutionen bzgl. Meldepflicht
der seltenen Krankheiten
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Aufgrund der potenziell hohen Zahl an zu Gbermitteinden Daten von Patienten und Patientin-
nen, ist vorauszusehen, dass der Aufwand hoch sein wird. Dies sind Leistungen, welche
nicht am Patienten erfolgen und somit auch nicht Giber die OKP vergiitet werden kénnen. Die
Datenerhebung und Dateneingabe wird die Universitats- und Zentrumspitaler Gberproportio-
nal betreffen. H+ fordert, eine ausreichende Entschadigung fir diesen Aufwand im Gesetzes-
text vorzusehen, bzw. explizit an die Kantone zu delegieren.

b. Koordinationsaufwand auf Ebene der Universitats- und Zentrumspitaler (nicht als Leistungen
am Patienten anerkannt).

H+ bedauert, dass der Aufwand seitens der Erbringer von Gesundheitsleistungen nicht be-
rucksichtigt wird und diese somit keine Finanzierung erhalten, obwohl sie dringend nétig
ware: Das «effiziente und effektive Zusammenwirken» der Akteure (Art. 27, Bst. b), also die
Koordination auf Spitalebene resp. das Angebot der Zentren fur seltene Krankheiten, kann
nur einen nachhaltigen Effekt haben, wenn dies ausreichend finanziert wird. Da es hier nicht
um Leistungen am Patienten geht, kdnnen diese auch nicht Gber andere Gesetzesregelun-
gen vergutet werden. Sie sind jedoch aufgrund der Seltenheit der Krankheiten eine zwin-
gende Voraussetzung fur eine Verbesserung der Situation von Betroffenen.

c. Koordinationsaufwand auf Netzwerkebene

Aufgrund der Seltenheit der Krankheiten ist eine engere Zusammenarbeit der Leistungser-
bringer mittels einer spezifischen Expertise sinnvoll. Sowohl die Patientinnen und Patienten
als auch die Expertise sind nicht gleichermassen in der Schweiz verteilt. Diese Zusammenar-
beit auf nationaler Ebene ist eine wichtige Grundvoraussetzung fir die Bekampfung von sel-
tenen Krankheiten und die Betreuung und Versorgung von betroffenen Patientinnen und Pa-
tienten. Aus diesem Grund anerkennt die nationale Koordination Seltene Krankheiten_(kosek)
Referenzzentren in entsprechenden nationalen Netzwerken. Der Aufwand der Koordination
der Versorgungsnetzwerke auf Systemebene wird jedoch im neuen Gesetzesentwurf nicht
erwahnt, obwohl es eine zentrale Massnahme ist, welche zur Verbesserung der Versorgung
(bzw. Bekampfung seltener Krankheiten) beitragt.

d. Meldepflicht fiir bereits diagnostizierte seltene Krankheiten nicht umsetzbar
H+ beurteilt Art. 38 als nicht umsetzbar. Oft sind die Daten der letzten 20 Jahre nicht, nur |G-
ckenhaft oder in einer geringen Qualitat verflgbar. In diesem Kontext ist die gegebene Zeit-
frist von 4 Jahren absolut unrealistisch. Eine Datenerhebung ab Inkrafttreten des Gesetzes
(prospektiv statt retrospektiv) erscheint uns als pragmatische und realistische Lésung.

Unsere detaillierte und artikelbezogene Stellungnahme finden Sie im vom EDI zur Verfigung
gestellten Formular.

Wir danken lhnen fir die Prifung und Berticksichtigung unserer Anliegen und stehen lhnen fir
erganzende Auskunfte gerne zur Verfugung.

Freundliche Grisse
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Anne-Genevieve Bltikofer ascal Besson

Direktorin Mitglied der Geschaftsleitung
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