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Sehr geehrte Frau Dr. Straßburger,

wir beziehen uns auf Ihre E-Mail vom 13.03.2024 und danken Ihnen für die
Möglichkeit der Stellungnahme:

Die Deutsche Gesellschaft für Humangenetik e.V. (GfH e.V.) und das
Netzwerk „Erbliche Tumorerkrankungen“ (ET) der Deutschen Gesellschaft
für Humangenetik e.V. (GfH e.V.) unterstützen vollumfänglich die
Gemeinsame Stellungnahme zum Referentenentwurf des
Bundesministeriums für Gesundheit zur Verordnung zum Modellvorhaben zur
umfassenden Diagnostik und Therapiefindung mittels Genomsequenzierung
bei seltenen und bei onkologischen Erkrankungen (Verordnung zum
Modellvorhaben Genomsequenzierung – MVGenomV) durch die TMF –
Technologie- und Methodenplattform für die vernetzte medizinische
Forschung e. V. und die gelisteten Netzwerke, Verbände und Einrichtungen,
verabschiedet vom Steuerungsgremium von genomDE am 08.04.2024 und an
Sie versendet am 10.04.2024.

Wir haben uns intensiv an allen Diskussionen und Ausarbeitungen im Bereich
der Seltenen Erkrankungen und der Onkologischen Erkrankungen beteiligt. Es
wurden konkrete Änderungsvorschläge mit Begründungen auf Grund unserer
Erfahrungen ausgearbeitet.

Wir hoffen, dass damit der Start des Modellvorhabens zur umfassenden
Diagnostik und Therapiefindung mittels Genomsequenzierung bei seltenen
und bei onkologischen Erkrankungen im Interesse unserer Patient*innen wie
aktuell geplant erfolgen kann.
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Wir bitten Sie darüber hinaus zu prüfen, ob die Ausführungen zu § 7 mit
Bezug auf Exomsequenzierungen und Panelsequenzierungen (Seite 23) und
in der Anlage (zu § 2), II., Satz 2. e. zur „Zielregion falls Anreicherung von
genomischen Regionen (Angabe der Zielregion und Kit/Hersteller der
Anreicherungsmethode) (Seite 10) zur Folge haben, dass die
morbiditätsbedingte Gesamtvergütung durch die Kassenärztliche
Bundesvereinigung um die entsprechenden Leistungen wahrscheinlich im
Grundbetrag „Genetisches Labor“ bereinigt werden muss. Dies hätte zur
Folge, dass die humangenetische Regelversorgung um mehr als 50%
eingeschränkt werden müsste. Damit könnte die bereits jetzt schon begrenzte
medizinische Versorgung unserer Patient*innen auf dem Gebiet der
Humangenetik nicht weiter gewährleistet werden.

Wir stehen für weitere Abstimmungen und Auskünfte sehr gern zur Verfügung.

Mit freundlichen Grüßen

Prof. Dr. med Evelin Schröck

Präsidentin der GfH e.V.


