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Berlin, 10. April 2024 
 
Genomsequenzierung bei seltenen Erkrankungen -  
Stellungnahme durch AG PCD und AG seltene Lungenerkrankungen der GPP 
 
Sehr geehrte Damen und Herren, 
 
die Gesellschaft für Pädiatrische Pneumologie hat den Referentenentwurf für eine Verordnung zum Modellvorha-
ben Genomsequenzierung nach § 64e Absatz 12 des Fünften Buches Sozialgesetz[1]buch (SGB V) erhalten und 
geprüft. Wir weisen mit Nachdruck darauf hin, dass die erforderlichen Ressourcen für die Aufklärung der Patienten 
zur umfassenden Diagnostik, das Einholen der minutiösen Einverständnisse, das Angeben (Codierung) und Ein-
geben der sehr umfangreichen klinischen Daten sowie die nach der erfolgten Gespräche mit den Patienten über die 
Ergebnisse, nicht abgebildet sind und sicher auch nicht durch die aktuell in der Versorgung vorgehaltenen Struktu-
ren erbracht werden können.  
Wir möchten ferner darauf hinweisen, dass für viele seltene Erkrankungen keine nationalen oder internationalen 
Kodierungen existieren und möchten anregen das zu berücksichtigen. Darüber hinaus möchten wir zum Ausdruck 
bringen, wie wichtig dieses Modellvorhaben zur möglichst schnellen und effizienten Diagnostik bei Kindern mit 
onkologischen und seltenen Erkrankungen ist, insbesondere wenn diese chronisch oder schwer erkrankt 
sind/intensivpflichtig sind. 
 
Mit freundlichen Grüßen 
 
 
Prof. Dr. med. Matthias Griese 
Leiter der AG seltene Lungenerkrankungen der GPP 
 
 
PD Dr. med. Nicolaus Schwerk 
Stellvertretender Präsident der GPP 
Stellvertrentender Leiter der AG seltene Lungenerkrankungen der GPP 
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