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Xundheit in Bärn

Ich bitte den Bundesrat, folgende
Fragen in Bezug auf das Konzept
Seltene Krankheiten zu beantwor-
ten:
1. Im Herbst 2015 hat der Bundes-
rat das Konzept Seltene Krank-
heiten vorgestellt, im Frühling
danach folgte ein Umsetzungs-
plan mit 19 Massnahmen. Wie
viele dieser Massnahmen wurden
bis heute konkret umgesetzt?

2. Gemäss dem Umsetzungsplan
müssten alle Massnahmen bis

spätestens Ende dieses Jahres
umgesetzt sein. Wird dieses Ziel
erreicht, und wenn nicht, wie
sieht die neue Planung aus?

3. Von verschiedener Seite wird
das Bottom-up-Prinzip kriti-
siert. Der Bund habe zwar ein
Massnahmenpaket präsentiert,
die Umsetzung schiebe man
aber an verschiedene Akteure
ab. Welche Rolle nimmt der
Bund in der konkreten Umset-
zung des Projekts ein? Und
müsste diese nicht allenfalls
verstärkt werden?

4. Kritisiert wird auch, dass die Fi-
nanzierung der verschiedenen
Massnahmen nicht geklärt ist.
Welche Gelder kann und will er
hier zur Verfügung stellen?

5. Die Kantone müssen gemäss
dem Massnahmenplan kanto-
nale Koordinatoren für seltene
Krankheiten einsetzen sowie In-
 formationsplattformen zur Ver-
fügung stellen. Gemäss  Aus -
sagen der GDK wurde hier noch
nichts umgesetzt, da zuerst die
Frage betreffend Netzwerke und
Referenzzentren geklärt werden
sollte. Ist er gewillt, hier die
Kantone aufzufordern, diese bei-
den Massnahmen so schnell wie
möglich konkret anzupacken?

6. Die Umsetzung der Massnah-
men scheint noch viel Zeit in
 Anspruch zu nehmen. Zeit ist
jedoch etwas, was viele Patien-
ten mit seltenen Krankheiten
nicht haben. Wie steht er zu

 Sofortmassnahmen, um drin-
gende Punkte abzufedern?
 Namentlich wären das:

Streitigkeiten um  Kostenüber -
nahmen:
Der Bund ernennt eine  Rekurs -
instanz für Streitigkeiten bei Kos-
tenübernahmen zwischen Patien-
ten (medizinische Vertreter) und
den Versicherungen.
Fonds für Härtefälle:
Der Bund richtet einen Fonds ein
für umstrittene Kostengutspra-
chen, sodass zum Beispiel eine
angeforderte Therapie unter ge-
wissen medizinischen Vorausset-
zungen bereits begonnen werden
kann.
Rechtliche, finanzielle, betreueri-
sche und sonstige Fragen:
Der Bund erteilt ein Mandat an
eine bestehende Organisation,
welche Patienten mit einer selte-
nen Krankheit und deren Angehö-
rigen kostenlos Auskünfte erteilt.
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1. Die Massnahmen, Rollen und
Zuständigkeiten, um vom im Na-
tionalen Konzept Seltene Krank-
heiten beschriebenen Ist-Zustand
zum Soll-Zustand zu gelangen,
sind Gegenstand der Umset-
zungsplanung Nationales Kon-
zept Seltene Krankheiten. Diese
Umsetzungsplanung wurde am
13. Mai 2015 vom Bundesrat ver-
abschiedet. Sie umfasst vier Pro-
jekte (mit insgesamt 19 Mass-
nahmen):
1. Referenzzentren, Patienten-
Unterstützung, Register und
Kodierungssysteme

2. Kostenübernahme
3. Information, Einbindung der
Patientenorganisationen; und

4. Ausbildung und Forschung.
Alle Unterlagen sind abrufbar
unter www.bag.admin.ch > The-
men > Mensch & Gesundheit >
Seltene Krankheiten.

1./2. Die Umsetzung der Mass-
nahmen ist im Gange, und es
konnten dabei konkrete Fort-
schritte erzielt werden. Die Sen-
sibilisierung der betroffenen Ak-
teure und der breiteren Öffent-
lichkeit zeigt Wirkung. Dreh- und
Angelpunkt des Nationalen Kon-
zepts Seltene Krankheiten ist die
Bezeichnung von Referenzzen-
tren. Viele Massnahmen hängen
direkt davon ab. Die konkrete Be-
zeichnung von krankheits-(grup-
pen-)spezifischen Versorgungs-
netzwerken und Referenzzentren
(für anspruchsvolle Abklärungen
und Behandlungen) hat sich al-
lerdings aufgrund der notwendi-
gen und schliesslich erfolgrei-
chen Überzeugungsarbeit bei
einer Reihe betroffener Stakehol-
der verzögert. Der per Ende 2017
geplante Abschluss aller mit der
Schaffung von Referenzzentren

zusammenhängenden Massnah-
men wird sich dadurch um rund
zwei Jahre verzögern.
Die Gründung einer Nationalen
Koordination Seltene Krankhei-
ten (Kosek) steht bevor. Es han-
delt sich um eine Koordinations-
instanz der Stakeholder (unter
anderem die GDK, Pro Raris,
SAMW, Unimedsuisse). Sie wird
Rahmenbedingungen für Refe-
renzstrukturen setzen und das
Anerkennungsverfahren für Platt-
formen, Versorgungsnetzwerke
und Referenzzentren für seltene
Krankheiten festlegen. Eine erste
Pilotphase ist für 2018 und die
Implementierung des Anerken-
nungsprozesses ab 2019 geplant.
Die nicht mit den Referenzzen-
tren zusammenhängenden Mass-
nahmen sind weitgehend auf
Kurs und dürften planmässig
bzw. mit bloss geringer Verzöge-

rung umgesetzt werden. Die
Überarbeitung der Verordnung
über Geburtsgebrechen ist im
Gange. Sie soll gleichzeitig mit
den Umsetzungsverordnungen
zur Weiterentwicklung der Invali-
denversicherung in Kraft treten.
3./4. Die Zuständigkeiten für die
im Konzept aufgeführten Berei-
che sind grösstenteils zwischen
Bund und Kantonen aufgeteilt.
Entsprechend wurde bei der Aus-
arbeitung der Umsetzungspla-
nung der Aufgabenteilung zwi-
schen Bund und Kantonen nach-
gelebt. Die Finanzierung der
Massnahmen verbleibt daher bei
jedem dafür zuständigen Akteur.
Dieser stellt die nötigen Mittel für
die von ihm unternommenen
Umsetzungsaktivitäten selbst be-
 reit. Dies ist der Grund für das
Bottom-up-Prinzip. Der Bund
leistet Koordinations- und Sensi-
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bilisierungsarbeiten, die sich als
unerlässlich erwiesen haben.
5. Die Kantone sind in die Um-
setzung der Nationalen Strategie
Seltene Krankheiten eingebun-
den, unterstützen diese und brin-
gen sich konkret ein. Die Umset-
zung der Massnahme betreffend
die kantonalen Koordinatoren
steht in engem Zusammenhang

mit der Bezeichnung und Schaf-
fung von Referenzzentren und
kann daher nicht isoliert ange-
gangen werden. Bund, Kantone
und ProRaris arbeiten gemein-
sam an effizienten Lösungen, um
in den Kantonen auf die Bedürf-
nisse von Menschen mit seltenen
Krankheiten zugeschnittene Ori-
entierungsmöglichkeiten anzu-

bieten. Dabei wird die Aufgaben-
teilung zwischen Bund und Kan-
tonen zu berücksichtigen sein.
6. Der Bundesrat kann keine So-
fortmassnahmen an die Hand
nehmen, welche die Zuständig-
keiten des Bundes überschrei-
ten. Dies betrifft insbesondere
den vorgeschlagenen Fonds für
Härtefälle und die kostenlose Pa-

tientenbetreuung. Zudem hat der
Bundesrat bereits in seiner Stel-
lungnahme zur Motion Pfister
Gerhard «Geburtsgebrechen und
schwere Erkrankungen bei Kin-
dern. Trennung von Behand-
lungs- und Finanzierungsent-
scheid» festgehalten, dass für die
Sofortmassnahmen keine recht-
lichen Grundlagen bestehen.
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MOTION vom 16.3.2017

Die Leistungen, welche die Spitä-
ler ambulant erbringen, haben
insbesondere deshalb zugenom-
men, weil Behandlungen, die
 früher mit einem stationären Spi-
talaufenthalt verbunden waren,
heute ambulant im Spital durch-
geführt werden. Diese Verschie-
bung von stationären zu ambu-
lanten Spitalbehandlungen ist zu
begrüssen, denn sie führt insge-
samt auch zu Einsparungen. Ein
kleiner Teil der Zunahme dürfte

aber tatsächlich auch aufgrund
zusätzlicher Notfallaufnahmen
entstanden sein.
Der Bundesrat versteht das An-
liegen der Motion, einen finan-
ziellen Anreiz zu schaffen, damit
die Versicherten sich bei Bagatel-
len nicht an die Notfallaufnahme
eines Spitals wenden. Der Antrag
des Motionärs würde jedoch mit
sich bringen, dass in der Praxis
zwischen echten und unechten
Notfällen unterschieden werden

muss, weil die Massnahme nur
bei letzteren angewendet werden
soll. Es dürfte jedoch viele Fälle
geben, bei denen medizinisch
umstritten ist, ob es angemessen
war, eine Notfallstation aufzusu-
chen. Für viele Patientinnen und
Patienten dürfte es schwierig
sein, diese Frage zu beurteilen.
Zudem kann es später zu höhe-
ren Kosten führen, wenn Versi-
cherte aus finanziellen Gründen
auf eine Behandlung verzichten,
statt zum Hausarzt zu gehen. Für
die Versicherer würde es einen

unverhältnismässigen Verwal-
tungsaufwand bedeuten, wegen
einer Kostenbeteiligung ein Ver-
fahren zur Frage, ob ein echter
Notfall vorlag, durchführen zu
müssen. Eine Ausnahme für
echte Notfälle wäre deshalb
kaum umsetzbar.
Aus den genannten Gründen
lehnt der Bundesrat die Einfüh-
rung der beantragten  Kosten -
beteiligung ab.
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Bagatellen gehören nicht
in den Spitalnotfall
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