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10. April 2024

Stellungnahme der Arbeitsgemeinschaft der Zentren fur Seltene Erkrankungen
zum

Referentenentwurf des Bundesministeriums fur Gesundheit zur Verordnung zum
Modellvorhaben zur umfassenden Diagnostik und Therapiefindung mittels
Genomsequenzierung bei seltenen und bei onkologischen Erkrankungen
(Verordnung zum Modellvorhaben Genomsequenzierung — MVGenomV)

Sehr verehrte Frau Dr. Stral3burger,

in dem o.g. Referentenentwurf wird auf Seite 5 in 83 Abs. 3 die Beteiligung des Beirats durch
die Plattformtrager geregelt. Fur die seltenen Erkrankungen ist hier nur die Deutsche
Gesellschaft fir Humangenetik genannt. Da die Vertreter aus der Humangenetik aber weder
Zugang zu allen erforderlichen Daten haben, noch diese erheben kénnen, wird dringend
gebeten, die Arbeitsgemeinschaft der Zentren fir Seltene Erkrankungen AG ZSE an dieser
Stelle explizit zu nennen. Die Zentren fur Seltene Erkrankungen sind ja in 864e SGB V in
Abs. 3 als Voraussetzung fur eine Teilnahme am Modellvorhaben fir Leistungserbringer
explizit genannt.

Daruber hinaus unterstitzt die AG ZSE die Stellungnahme von genom.de bzgl. des
Datenkranzes zu seltenen Erkrankungen ausdricklich.

Mit freundlichen GrifRen

Prof. Dr. Helge Hebestreit Dr. Holm Graessner
Direktor des ZESE Wiirzburg Geschaftsfuhrer des ZSE Tubingen
Sprecher der AG ZSE Vorstandsmitglied AG ZSE
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