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Vernehmlassung zur Anderung der Verordnung tiber die Festlegung und die Anpassung von
Tarifstrukturen in der Krankenversicherung

Stellungnahme der Expertenkommission fiir genetische Untersuchungen beim Menschen

Sehr geehrter Herr Bundesrat
Sehr geehrte Damen und Herren

Am 22. Marz 2017 hat das Eidgendéssische Departement des Innern das Vernehmlassungsverfahren
zur Anderung der Verordnung uiber die Festlegung und die Anpassung von Tarifstrukturen in der Kran-
kenversicherung eréffnet und interessierte Kreise eingeladen, dazu Stellung zu nehmen.

Die Expertenkommission flr genetische Untersuchungen beim Menschen (GUMEK) ist besorgt um ein
qualitativ und quantitativ gutes Angebot in allen Bereichen rund um die genetischen Untersuchungen,
von der Indikationsstellung tUber die Laboranalyse bis zur Betreuung der betroffenen Personen. Weil
auch das Tarifsystem den Zugang zu den Leistungen und deren Qualitdt mitbestimmt, nimmt die GU-
MEK zur Revisionsvorlage Stellung.

Die Revision der Tarifstruktur fiir arztliche Leistungen (TARMED) geht mit wesentlichen Einschrankun-
gen bei mehreren Positionen einher, welche bei allen Patientinnen und Patienten, die genetisch beraten
und/oder genetisch abgeklart werden, zum Tragen kommen. Dies hat zur Folge, dass

— die Vorgaben des Gesetzes fir genetische Untersuchungen beim Menschen (GUMG, SR 810.12)
nicht mehr korrekt umsetzbar sind, weil die maximal verfligbare Zeit (9 Mal 5 Minuten/Jahr) unge-
niigend ist, um alle gesetzlich vorgegebenen und fachlich sinnvollen Informationen zu vermitteln,
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— Patientinnen und Patienten mit seltenen Krankheiten entgegen dem Nationalen Konzept Seltene
Krankheiten noch weniger Aussichten auf eine rasche Diagnosestellung und adaquate Betreuung
haben werden (ca. 80% der seltenen Krankheiten haben eine genetische Ursache), weil der zeitli-
che Aufwand fiir den Erstkontakt und die Diagnosestellung oft sehr aufwendig ist und entsprechend
mehrere Konsultationen/genetische Beratungen erforderlich sind,

— die Arbeit von Fachérztinnen und Facharzten fir medizinische Genetik trotz der anerkannten und
kiinftig zunehmenden Bedeutung der Genetik in der Medizin ausserst unbefriedigend wird, indem
die genetische Fachexpertise den Patientinnen und Patienten nicht mehr dem Bediirfnis und den
gesetzlichen Vorgaben entsprechend und auch nicht mehr mit der erforderlichen Qualitat zur Ver-
fugung gestellt werden kann und dadurch

— die Versorgung von Patientinnen und Patienten mit medizinisch-genetischen Fragestellungen und
insbesondere die Versorgung von Patientinnen und Patienten mit seltenen Krankheiten nicht mehr
gewabhrleistet sind.

Wir erlauben uns daher

1) die entscheidenden Punkte der ambulanten &rztlichen Téatigkeit einer Spezialistin oder eines Spezia-
listen in medizinischer Genetik sowie weiterer Spezialistinnen und Spezialisten im Rahmen der Betreu-
ung von Patientinnen und Patienten, die genetisch abgeklart werden, und dem sich aus der vorgesehe-
nen Tarifrevision ergebenden Konflikt mit der Einhaltung der Vorgaben des GUMG kurz darzustellen,
sowie

2) die sich fur die medizinisch-genetische Patientenversorgung daraus ergebenden notwendigen An-
passungen der Tarifrevision aufzulisten.

1) Ambulante arztliche Tatigkeit einer Spezialistin oder eines Spezialisten in medizinischer Ge-
netik sowie weiterer Spezialistinnen und Spezialisten im Konflikt mit der vorgesehenen Ta-
rifrevision

Das GUMG verlangt eine genetische Beratung vor und nach jeder prasymptomatischen und préanatalen
genetischen Untersuchung sowie jeder Untersuchung zur Familienplanung und regelt im Detail deren
Umfang und Inhalt (vgl. insbesondere Artikel 14,15 und 18).

Die Betreuung dieser Patientinnen und Patienten tbernehmen sowohl Fachérztinnen und -arzte fir me-
dizinische Genetik (in der Schweiz sind aktuell 43 tatig) wie auch Spezialistinnen und Spezialisten an-
derer Fachrichtungen, die in engstem fachlichem Zusammenhang mit der untersuchten Krankheit ste-
hen. Obwohl hier eine fachspezifische und hochspezialisierte genetische Beratungstatigkeit erfolgt, kon-
nen die Leistungen bisher nur tber allgemeine TARMED-Positionen (s. Tabelle unten) abgerechnet
werden. Die Leistungen im Zusammenhang mit der Betreuung von Patientinnen und Patienten bei ge-
netischen Abklarungen sollen nun durch die Tarifrevision massiv eingeschrankt werden.

Es muss dabei auch bertcksichtigt werden, dass die genetische Beratungstatigkeit der Facharztinnen
und Facharzte FMH fiir Medizinische Genetik sich unterscheidet von denen anderer FMH-Disziplinen,
die die gleichen Positionen abrechnen kénnen:

l. Ungefahr 60 % der Patientinnen und Patienten, die in der genetischen Sprechstunde gesehen
werden, leiden unter einem bisher undiagnostizierten, komplexen, chronischen Problem mit
Verdacht auf eine mdgliche genetische Ursache. Diese Patientinnen und Patienten werden den
Genetikerinnen und Genetikern zur Diagnosefindung zugewiesen (davon ca. 90% seltene
Krankheiten).

Il. Der andere Teil der Patientinnen und Patienten (rund 40 %) benétigt eine facharztliche geneti-
sche Beratung nach einer laborgenetischen Diagnostik einer lebensbegleitenden meist schwer-
wiegenden und seltenen genetischen Krankheit. Hierher gehdren insbesondere auch die kom-
plexen prénatalen genetischen Beratungssituationen, bei denen eine Erkrankung beim Feten
festgestellt wurde und umfassend lber das zu erwartende Krankheitsbild, therapeutische Opti-
onen und Mdglichkeiten eines Schwangerschaftsabbruchs gesprochen werden muss.
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Des Weiteren kommen Angehérige zur praventiven genetischen Diagnostik und Beratung bei
familiaren erblichen Krankheiten, fiir die es meist keine kurative Therapie gibt. Entsprechend
handelt es sich oft um Situationen, die neben Fachkenntnissen auch viel Empathie und psycho-

logisches Einfihlungsvermdgen verlangen.

Die Patientenzahlen, die von den Fachéarztinnen und -arzten Medizinische Genetik betreut werden, sind
gering, durchschnittlich ca. 1200 Patientinnen und Patienten jahrlich in einem Zentrum. Nur 3-5 % der
Menschen suchen jemals im Leben eine facharztliche genetische Sprechstunde auf, jedoch verursacht
eine Patientin oder ein Patient dann haufig einen hohen zeitlichen Arbeitsaufwand, wie beispielsweise
auch in der Psychiatrie und der Entwicklungspadiatrie. Dieser erhohte zeitliche Arbeitsaufwand wird fur
die Psychiatrie und die Entwicklungspadiatrie in der Tarifrevision bertcksichtigt. Wir erachten es als
notwendig, solche Limitationsaufhebungen auch fir die genetische Beratung und Abklarung zu gewéh-

ren.

2) Vorschlag zur Anpassung der Tarifrevision:

Leistungen der
Fachéarztin oder des
Facharztes Medizi-
nische Genetik o-
der anderer Spezia-
listinnen und Spezi-
alisten

TARMED Position
Limitation 1.1.2018

Folgen der Limita-
tion

Anderungsvor-
schlag und Zeitbe-
darf

(siehe auch An-
hang)

Genetische Beratung:

00.0530  Genetische
u/o pranatale Beratung
durch den Facharzt, pro
5 Min

Limitation:

maximal 9x 5min pro
Jahr

Genetische  Beratun-
gen kénnen nicht mehr
qualitativ korrekt durch-
gefiuhrt werden.

Widerspruch zum
GUMG.

Aufhebung der Limita-
tion fur Facharztinnen
und Facharzte FMH
Medizinische Genetik
oder einem Weiterbil-
dungstitel in engstem
fachlichem Zusammen-
hang mit der untersuch-
ten Krankheit.

Konsultation:

00.0010 und 00.0020
Konsultation erste 5
min und jede weiteren 5
min

Limitation:

insgesamt 15 min pro
Sitzung

Die Patientin oder der
Patient muss gdfls.
mehrfach statt nur ein-
mal fiir eine langere
Konsultation kommen,
obwohl alle Aspekte in
einer Sitzung beleuch-
tet werden kdnnen.

Erhéhung der Limitie-
rung der Konsultations-
zeit auf 90 min fur Fach-
arztinnen und Fach-
arzte FMH Medizini-
sche Genetik oder ei-
nem Weiterbildungstitel
in engstem fachlichem
Zusammenhang mit der
untersuchten Krank-
heit.

Leistungen in Abwe-
senheit des Patien-
ten:

LG-04 Arztliche Leis-
tungen in Abwesenheit
des Patienten, insbe-
sondere 00.0141 Ak-
tenstudium in  Abwe-
senheit des Patienten

Recherchen zur Vorge-
schichte und bisherigen
Untersuchungen, Ak-
tenstudium, Recher-
chen in Datenbanken,
Literaturstudium, Ein-
holen von Auskiinften
bei betreuenden Kolle-

Adaquate Anpassung
der  Gesamtlimitation
fur Facharzte FMH Me-
dizinische Genetik oder
einem Weiterbildungsti-
tel in engstem fachli-
chem Zusammenhang
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Leistungen der
Facharztin oder des
Facharztes Medizi-
nische Genetik o-

TARMED Position
Limitation 1.1.2018

Folgen der Limita-
tion

Anderungsvor-
schlag und Zeitbe-
darf

(siehe auch An-

rung oder keiner Diag-
nosestellung, zu Anord-
nungen unndétiger Un-

tersuchungen usw.
Diese Limitation wird
insbesondere Patien-

tinnen und Patienten
mit seltenen Krankhei-
ten treffen (darunter
viele Kinder), die entge-
gen dem Nationalen
Konzept noch weniger
Aussichten auf eine ra-
sche Diagnosestellung
und adaquate Betreu-
ung haben werden (ca.
80% der seltenen
Krankheiten haben eine
genetische Ursache).
Auch das Risiko fur
Fehleinschatzungen
komplexer pranataler
Befunde wird in Kauf
genommen.

der anderer Spezia- hang)
listinnen und Spezi-
alisten
Limitation, kumuliert: 6x | gen, Fallbesprechun- | mit der untersuchten
5 min pro 3 Monate gen etc. kdnnen nicht | Krankheit
mehr seriés durchge-
fihrt werden. Dies fihrt
zu weiterer Verzoge- | Bei Patientinnen und

Patienten mit seltenen
Krankheiten sind oft
mehrere Stunden Ar-
beit in Abwesenheit des
Patienten notwendig.

Korperliche Untersu-
chung:

00.02.01 Untersuchun-
gen.

Eine kdorperliche Unter-
suchung ist im Tarifsys-
tem fur den FMH Medi-
zinische Genetik nicht
vorgesehen/abrechen-
bar.

Fur Patientinnen und
Patienten, die zur Diag-
nosefindung kommen,
muss eine fachspezifi-
sche korperliche Unter-
suchung (mit dysmor-
phologischem Status)
moglich sein, da diese
fur die Diagnosestel-
lung — wie bei allen an-
deren  Fachérztinnen
und Fachéarzten — zur
klinischen Beurteilung
gehort.

Zulassung der Position
00.0415 Kleine Unter-
suchung durch die
Facharztin oder den
Facharzt auch fur Fach-
arzte FMH Medizini-
sche Genetik

Wir hoffen, Ihnen die Notwendigkeit einer Anpassung der Tarifrevision nachvollziehbar dargelegt zu
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haben und bitten Sie dringend, unsere Anliegen zu beriicksichtigen, so dass eine qualitativ hochste-
hende medizinisch-genetische Patientenversorgung in der Schweiz weiterhin gewéhrleistet werden
kann. Des Weiteren kénnen durch die Anpassungen die gesetzlichen Vorgaben des GUMG eingehalten
und umgesetzt werden. Und letztendlich kann die Medizinische Genetik so ihren substanziellen Beitrag
zur Umsetzung des Nationalen Konzepts Seltene Krankheiten leisten.

Auf lhren Wunsch hin Gbermitteln wir die elektronische Version der vorliegenden Stellungnahme in
word- und pdf-Format an die E-Mail Adresse abteilung-leistungen@bag.admin.ch.

Fir Fragen steht Ihnen Frau Cristina Benedetti, wissenschaftliche Sekretarin der Kommission, gerne
zur Verfligung (cristina.benedetti@bag.admin.ch, 058 469 76 16).

Wir danken Ihnen fir die Berilicksichtigung unserer Anliegen und stehen lhnen zur Beantwortung von
Fragen gerne zur Verfligung.

Freundliche Griisse

Die Prasidentin

Prof. Dr. phil. nat. Sabina Gallati
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*Anhang
Detaillierte Erlauterung zum Zeitbedtirfnis

Inhalte Genetische Beratung: Anamneseerhebung inklusive Familienstammbaum tber mind. 3 Ge-
nerationen, klinische Untersuchung des Indexpatienten, Erstellung einer Differenzialdiagnose, Informa-
tionen Uber die Zusammenhange zwischen unserem Erbgut und Krankheiten, Vorbesprechung geneti-
scher Analysen mit Erérterung der Vor- und Nachteile allfalliger Ergebnisse, Veranlassung einer gene-
tischen Untersuchung oder Besprechung der Resultate einer genetischen Untersuchung (pra- wie auch
postnatal), Besprechung Procedere, Empfehlungen fiir die weitere Betreuung der Patienten und Uber
ein allfalliges Wiederholungsrisiko fur weitere Familienangehdrige.

Arbeit in Abwesenheit des Patienten im Rahmen von genetischen Konsultationen: Vorbereitung
einer genetischen Erstkonsultation, Nachbearbeitung einer genetischen Konsultation (Aktenstudium,
Einholen von zusatzlichen Informationen und medizinischen Dokumenten, multidisziplinare Fallbespre-
chungen, Korrespondenz mit Sozialversicherungen, Aufstellen einer Differenzialdiagnose, Literaturstu-
dium).

Viele seltene Krankheiten haben genetische Ursachen. Im nationalen Konzept seltene Krankheiten fin-
det sich als Erstes (unter 4.1) das allgemeine Ziel: ,Die Diagnose wird innert nitzlicher Frist gestellt.”
Genau dies ist eine wesentliche Aufgabe der Fachéarztinnen und Facharzte fir medizinische Genetik
und weiterer Spezialistinnen und Spezialisten, die die genetisch beraten und/oder genetisch abgeklart
werden. Konkret werden ihnen von den betreuenden Grundversorgern oder Fachspezialisten Patienten
mit unklaren chronischen Erkrankungen zur diagnostischen Abklarung zugewiesen. Da es sich natur-
gemass um komplexe Krankengeschichten handelt, sind Ublicherweise ein zeitintensives Aktenstudium
und ausfuhrliche Konsultationen einschliesslich fachspezifischer kérperlicher Untersuchung notwendig.
Oft wird auch eine multidisziplinare Fallbesprechung notwendig. Kommt eine genetische Analyse zur
Diagnosesicherung oder Diagnosestellung in Frage, braucht es ein aufwendiges Kostengutsprachege-
such an die Krankenversicherung und/oder Invalidenversicherung. Nach Diagnosestellung einer selte-
nen Krankheit ist eine ausfuhrliche Recherche notwendig, um alle mit der Krankheit verbundenen As-
pekte fir die Patienten und die betreuenden Arzte adaquat vermitteln zu kénnen und entsprechende
Empfehlungen fur die weitere Betreuung abzugeben. Die Befundbesprechung mit den Patienten ist
ebenfalls zeitintensiv, da in der Allgemeinbevélkerung keinerlei Vorkenntnisse zu den in der Regel kom-
plexen Krankheitsbildern zu erwarten sind und auch die erblichen und versicherungstechnischen As-
pekte diskutiert werden missen. Auch bei Patientinnen und Patienten, die schon mit einer Diagnose zur
fachkompetenten genetischen Beratung zugewiesen werden, werden in der Regel mehr als 45 Minuten
bendtigt, insbesondere, wenn man die gesetzlichen Vorgaben fiir die Inhalte der genetischen Beratung
nach GUMG beriicksichtigt.
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