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Vernehmlassung zum Bundesgesetz Giber Massnahmen zur Bekdmpfung seltener
Krankheiten (BSKG)

Sehr geehrte Frau Bundesratin
Sehr geehrte Damen und Herren

Sie haben uns mit Schreiben vom 12. September 2025 eingeladen, zum Bundesgesetz Gber Mass-
nahmen zur Bekdampfung seltener Krankheiten (BSKG) Stellung zu nehmen. Wir danken Ihnen
fur diese Gelegenheit und lassen uns gerne wie folgt vernehmen:

Wir begrussen die Vorlage ausdrtcklich, da sie einen wichtigen Beitrag zu einem besseren und
nachhaltigeren Umgang mit seltenen Krankheiten leistet. Wir erachten es als zielflihrend, eine
bundesrechtliche Grundlage fir die Einrichtung, den Betrieb und die Finanzierung eines Regis-
ters fur seltene Krankheiten zu schaffen. Das Gesetz bietet eine Chance, die Information und so-
mit die Lebensqualitdt von Menschen mit seltenen Krankheiten in der Schweiz nachhaltig zu ver-
bessern. Die Schaffung eines Registers mit Meldepflicht fir Gesundheitsfachpersonen und Ge-
sundheitseinrichtungen schafft die Grundlage flr eine verbesserte Versorgung, Forschung und
Qualitatssicherung.

Die Vorlage orientiert sich systematisch und inhaltlich an den bewahrten Regelungen des Krebs-
registrierungsgesetzes (KRG). Damit wird eine konsistente und koharente Einbettung in das be-
stehende Bundesrecht gewahrleistet. Ferner sind die im Entwurf vorgesehenen umfassenden
Rechte der betroffenen Patientinnen und Patienten begrissenswert — insbesondere das Recht
auf Information, eine angemessene Bedenkfrist, Widerspruch, Auskunft und Unterstitzung.

Aus unserer Sicht ware es sinnvoll, bereits in der Gesetzesbotschaft eine ungefahre Dauer der
vorgesehenen Bedenkfrist auf Verordnungsstufe festzulegen. Wir geben zudem zu bedenken,
dass das Widerspruchsrecht dazu fuhren kann, dass ein nicht umfassend gefihrtes Register flr
seltene Krankheiten schnell seine Wirkung verfehlt.

In Sinne eines moglichst umfassenden Datenbedurfnisses ist der Vorschlag nach einer 20-jahrigen
Nachmeldepflicht fir seltene Krankheiten nachvollziehbar. Dies ist mit einem sehr hohen Mehr-
aufwand fir die Leistungserbringer verbunden, der nicht finanziell entschadigt wird. Wir regen
deshalb an, diesen Aufwand finanziell zu vergiten oder auf die Nachmeldepflicht zu verzichten.

Es ist vorgesehen, dass der Bund die Mdglichkeit bekommt, im Rahmen bewilligter Kredite Fi-
nanzhilfen fr die Bezeichnung spezialisierter Versorgungsstrukturen bzw. fir die Verbreitung



von Informationen zu seltenen Krankheiten zu gewahren. Die hier formulierten Kann-Bestim-
mungen lassen zu viel Unsicherheit offen, was die langfristige, finanzielle Absicherung der ent-
sprechenden Organisationen betrifft. Es ist essenziell, dass mit der neuen Rechtsgrundlage eine
verlassliche Finanzierungsbasis gegeben ist. Wir beantragen daher, die Kann-Formulierungen zu
streichen.

Gemass Vorlage sollen Finanzhilfen des Bundes nur gewahrt werden, wenn sich die Kantone je-
weils zur Halfte an den Kosten beteiligen. Diese Losung ist nicht optimal, da die finanzierten Or-
ganisationen von den Finanzierungsmoglichkeiten der einzelnen Kantone abhangig sind und im-
mer wieder Antrage gestellt werden missen, was die Planungssicherheit fir die betroffenen Or-
ganisationen erschwert. Wir sind der Ansicht, dass der Bund vollumfanglich far die Finanzierung
aufkommen soll. Bleibt es bei einer kantonalen Mitfinanzierung, muss eine administrativ einfa-
che Umsetzung vorgesehen werden und die Kantone mussen ein Mitspracherecht erhalten.
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