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1. Ausgangslage und Auftrag des Berichts

1.1. Der Hintergrund des Projekts

2014 wurde das Nationale Konzept Seltene Krankheiten (NKSK)' vom Bundesrat verabschie-
det. Im Folgenden geht es um die Umsetzung der zwei im NKSK enthaltenen Schlisselmass-
nahmen.
e Massnahme 1 «Ein Prozess zur Errichtung von Referenzzentren wird definiert»,
¢ Massnahme 2 «Die Referenzzentren werden nach Kriterien wie Expertise, Qualitat der
Versorgungsleistungen, Vernetzung, Aus-, Weiter- und Fortbildung, Erstellung von Gui-
delines, Engagement flr die Forschung und Datenmanagement (siehe Empfehlungen
SAMW) errichtet».2

Im ersten Umsetzungsschritt bat das BAG die Schweizerische Akademie der medizinischen
Wissenschaften SAMW, einen Vorschlag zu einem Verfahren zur Errichtung von Referenzzen-
tren auszuarbeiten (Massnahme 1). 2016 schlug die SAMW in einem Bericht an das BAG vor,
zwei unterschiedliche Arten von Angeboten flir Betroffene zu schaffen — erstens interdiszipli-
nare diagnostische Angebote, um die bestehenden Probleme der spaten Diagnose zu behe-
ben und zweitens krankheitsspezifische «Referenzzentren» flr die Behandlung der Betroffe-
nen, mit einer hohen Expertise in den einzelnen Fachbereichen und untereinander vernetzt.
Fir beide Angebotstypen erstellte die SAMW einen Kriterienkatalog, welchen die Angebote zu
erfillen hatten. Zur Umsetzung empfahl die SAMW, einen Verein der wichtigen Stakeholder zu
grinden.® Mit diesen Empfehlungen erstellte die SAMW wichtige Grundpfeiler des hier vorge-
stellten Projektes.

Auf dieser Basis wurde 2017 die Nationale Koordination seltene Krankheiten (kosek) als Verein
der beteiligten Akteure gegriindet mit dem Ziel, dass alle wichtigen Stakeholder auf Augenhéhe
diskutieren und gemeinsam angemessene Lésungen finden kénnen, um die Versorgungssitu-
ation fr Betroffene von seltenen Krankheiten zu verbessern. Mitglieder der kosek sind: ProRa-
ris (Dachverband der Patientenorganisationen fir seltene Krankheiten), die Schweizerische
Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren GDK, die Schweizerische
Akademie der medizinischen Wissenschaften SAMW, die Universitare Medizin Schweiz (uni-
medsuisse), die Allianz der Kinderspitaler Schweiz (AlIKidS), der Verein der nicht-universitaren
Spitaler und Kliniken (ein Zusammenschluss grosser Kantonsspitaler fur die Projekte der ko-
sek). Vereinszweck der kosek ist die Verbesserung der Versorgung von Betroffenen von sel-
tenen Krankheiten mittels Multistakeholder-Projekten.

1.2. Zu diesem Bericht

Die kosek hat von 2017 bis 2021 ein Projekt durchgeflihrt, um Universitatsspitaler und gréssere
Zentrumsspitaler der Schweiz beim Aufbau der von der SAMW empfohlenen krankheits(grup-
pen)spezifischen Versorgungsnetzwerken der Leistungserbringer und Referenzzentren zu
unterstitzen und letztere danach einem Anerkennungsverfahren zur Qualitatssicherung zu un-
terziehen. Das Projekt wurde mit Pilotprojekten fur zwei unterschiedliche Krankheitsgruppen
umgesetzt. Beide Pilotprojekte wurden im Dezember 2021 abgeschlossen. Der vorliegende
Abschlussbericht beschreibt das Vorgehen der kosek bei Aufbau und Anerkennung von Netz-
werken und Referenzzentren und beurteilt, inwiefern das Vorgehen angemessen war und wo

1 Nationales Konzept Seltene Krankheiten (NKSK), 26. September 2014, siehe https://www.bag.ad-
min.ch/bag/de/home/ strategie-und-politik/politische-auftraege-und-aktionsplaene/nationales-konzept-seltene-
krankheiten.html [21.9.2021].

NKSK (siehe Fussnote 1), S. 32.

SAMW, Vorschlag zur Umsetzung von Massnahme 1, «Ein Prozess zur Errichtung von Referenzzentren wird
definierty Bericht der SAMW zuhanden des Bundesamtes fiir Gesundheit, 30. Juni 2016, siehe
https://www.samw.ch/de/Projekte/Uebersicht-der-Projekte/Seltene-Krankheiten.html [21.9.2021].
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https://www.proraris.ch/de/homepage.html
https://www.proraris.ch/de/homepage.html
http://www.unimedsuisse.ch/de
http://www.unimedsuisse.ch/de
https://www.allkids.ch/de/home
https://www.bag.admin.ch/bag/de/home/%20strategie-und-politik/politische-auftraege-und-aktionsplaene/nationales-konzept-seltene-krankheiten.html
https://www.bag.admin.ch/bag/de/home/%20strategie-und-politik/politische-auftraege-und-aktionsplaene/nationales-konzept-seltene-krankheiten.html
https://www.bag.admin.ch/bag/de/home/%20strategie-und-politik/politische-auftraege-und-aktionsplaene/nationales-konzept-seltene-krankheiten.html
https://www.samw.ch/de/Projekte/Uebersicht-der-Projekte/Seltene-Krankheiten.html
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Verbesserungspotenzial besteht, halt erste, vorsichtige Erkenntnisse Uber die Wirkung der an-
erkannten Strukturen auf die Versorgung von Betroffenen fest und gibt einen Ausblick auf sinn-
volle Entwicklungsperspektiven.

2. Handlungsleitende Grundsatze der kosek

Das Projekt zum Aufbau und zur Anerkennung von Referenzzentren und Netzwerken orientiert
sich an einer Reihe von handlungsleitenden Grundsatzen, welche von der kosek im Voraus
definiert wurden, flr das Verfahren den Rahmen bildeten und fir den Erfolg des Projekts wich-
tig waren. Diese werden hier kurz vorgestellt:

Gentlemen’s Agreement: dieses Konzept wurde bereits bei der Grindung der kosek 2017
festgehalten. Das Gentlemen’s Agreement* ist eine Einigung und ein Engagement der ver-
schiedenen Akteure der kosek, auf einer gemeinsam definierten Basis zusammenzuarbeiten.
Dies setzt voraus, dass Entscheidungen gemeinsam gefallt werden, im allgemeinen Einver-
standnis aller mitarbeitenden Akteure. Urspriinglich wurde das Gentlemen’s Agreement ins
Leben gerufen, weil es keine rechtlichen Grundlagen gab, welche die Zusammenarbeit der
Akteure im Bereich der seltenen Krankheiten regelt. Der daraus folgende Multistakeholder-
Ansatz der kosek hat sich bewahrt.

Partizipation: der Gentlemen’s Agreement setzt voraus, dass eine freiwillige Zusammenarbeit
zwischen verschiedenen Akteuren im Bereich der seltenen Krankheiten stattfindet. Diese Ak-
teure sind selbst im Bereich der seltenen Krankheiten aktiv oder betroffen (Patienten Gber ihre
Patientenorganisationen). In ihren Projekten verfolgt die kosek somit einen partizipativen An-
satz, indem die Akteure, welche im Bereich der seltenen Krankheiten aktiv bzw. von einer sel-
tenen Krankheit betroffen sind, in der kosek die Projekte mitbestimmen. Dies bedeutet auch,
dass die Zusammenarbeit mit allen Interessierten erfolgt und kein Akteur aus den Projekten
der kosek ausgeschlossen wird, weil sonst das Gentlemen’s Agreement nicht mehr gewahr-
leistet ist. Gleichzeitig bedeutet Partizipation auch, dass jeder neu dazustossende Akteur sich
den Grundsatzen der kosek anschliessen bzw. ins Boot geholt werden muss.

Bottom-up: Eine weitere wichtige Voraussetzung fur die Umsetzung des Konzepts ist der Bot-
tom-up-Ansatz. Dieser stellt sicher, dass die Projekte und deren Umsetzung nicht vorgeschrie-
ben werden, sondern mit den involvierten Akteuren und Patientenorganisationen aufgebaut
und durchgefiihrt werden. So kann gewahrleistet werden, dass die Projekte realitats- und pra-
xisnah umgesetzt werden und meist auf bessere Akzeptanz der Akteure im Bereich stossen.

Commitment schaffen: Da das Anerkennungsverfahren der kosek den Aufbau von Versor-
gungsstrukturen voraussetzt, war es wichtig, bei den entscheidenden Schritten Entscheidungs-
personen (Spitaldirektion, arztliche Direktion) zu informieren und Uber sie das Engagement des
Spitals abzuholen. Dies war unerlasslich und hat dazu gefuhrt, dass Projekte in kritischen Mo-
menten weiterkamen.

Transparenz: Da das Anerkennungsprojekt der kosek im Bereich der seltenen Krankheiten
etwas Neuartiges in Gang setzte, musste die kosek die Leistungserbringer flr dieses Projekt
gewinnen. Dies bedeutete, dass die kosek ihre Ziele, Schritte und Vorhaben gegenliber den
Leistungserbringern stets transparent und offen darlegen und kommunizieren musste. So
konnte die kosek im Laufe des Anerkennungsprozesses immer mehr Leistungserbringer und

4 Auch wenn der Name des Konzepts ausschliesslich auf mannliche Akteure fokussiert, schliesst das Konzept
der kosek samtliche Akteure ein, unabhangig ihres Geschlechts.
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Akteure von ihrem Konzept Uberzeugen. Jedoch hat die kosek — durch den partizipativen An-
satz — auch Kritik angenommen und genau angeschaut, um den Prozess oder das Konzept
entsprechend anzupassen, wo es sinnvoll erschien. So gewann die kosek nicht nur an Befir-
wortern, sondern das Konzept wurde auch verfeinert und naher an die Realitat ausgerichtet.

Anstrengungen anerkennen und Aufbau fordern: Die kosek verfolgt in erster Linie einen
Ansatz der Forderung des Aufbaus, was bedeutet, dass mit den vorhandenen spitalinternen
Strukturen eine Entwicklung durchlaufen wird und nicht von Anfang an vordefinierte Lodsungen
verlangt werden. Da keine fixen Modelle vorhanden sind, wie ein Zentrum organisiert werden
muss, sind individuelle Regelungen sinnvoll und notwendig.

Fokus auf der Gesamtversorgung: die kosek mdchte dort Losungen schaffen, wo effektive
Versorgungsprobleme bestehen. Deshalb nimmt die kosek in der Gesamtsicht immer wieder
die Perspektive der «guten Versorgung», bzw. der guten Abdeckung der Bevélkerung durch
die vorhandenen Angebote auf und bezieht dabei die Aspekte der Zuganglichkeit, der Bedarfs-
orientierung sowie der Qualitat und der Effizienz und Effektivitat mit ein. Weil bei den seltenen
Krankheiten eine rein regionale und kantonale Versorgung nicht funktioniert, wird die Versor-
gung auf einer Uberkantonalen, bzw. gesamtschweizerischen Ebene betrachtet.

Auf diesen Grundsatzen aufbauend, konnte die kosek ihre eigene Rolle als Koordinationsplatt-
form schrittweise gestalten.

3. Projektbeschrieb

Die kosek startete 2017 mit dem Entwurf eines Detailkonzepts, in dem beschrieben wurde, wie
der Anerkennungsprozess umgesetzt werden sollte. Der Vorstand einigte sich als erstes die in
Abb. 1. dargestellte gemeinsame Konzeption der Versorgung und die gemeinsame Begrifflich-
keit zur Benennung der Angebote. Diese wurden «Zentren fur seltene Krankheiten» (flr Be-
troffene ohne Diagnose) und «Referenzzentren» und Netzwerke (fir spezifische Krankheiten
und Krankheitsgruppen) genannt. Dieser Schritt war notwendig, um die Grundkonzeption, die
schon von der SAMW skizziert worden war, mit allen Stakeholdern als gemeinsame Basis zu
verankern.

Spezialist-

/ Innen
Referenz-

zentrum fur I .
Patienten- <~ Netzwerk... fur ...

(Krankheits- \ organisation(en)
)
gruppe) I

3 X Andere nicht-med.
mit Diagnhose ambulante LE (Ergo,
Erndhrungsberatung,
Physio, Pflege, Grundversorger

Patient Apotheken, etc.)
\

ohne
Diagnose [\

Spitalsetting LE= Leistungserbringer

Abbildung 1: Konzeption der kosek bzgl. Versorgung von Menschen mit einer seltenen Krankheit
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Dieser Bericht fokussiert auf den Aufbau von Netzwerken und das Anerkennungsverfahren der
Referenzzentren.

Gleichzeitig wurde auch die Begrifflichkeit betreffend das gewahlte Verfahren der Qualitatssi-
cherung gemeinsam festgelegt. Entsprechend des Grundsatzes des «Gentlemen’s Agree-
ment» wird im Folgenden immer von Anerkennung von Angeboten gesprochen — das heisst,
die Angebote werden von allen Mitgliedern der kosek gemeinsam als qualitativ gute Versor-
gungsstrukturen anerkannt — es ist entsprechend keine obrigkeitliche «Bezeichnung» und auch
keine «Zertifizierung» (dazu musste die kosek eine anerkannte Zertifizierungsstelle sein). Teil
des Anerkennungsverfahrens ist ein Bewerbungsprozess, an dem alle interessierten Anbieter
teilnehmen kénnen.

3.2. Schaffung und Entwicklung der Projektgremien

Parallel zur Konzeptentwicklung wurde das zentrale Fachgremium fir die Umsetzung des Kon-
zepts die Fachgruppe Versorgung® ins Leben gerufen: Das Fachgremium enthielt im ersten
Schritt Expertinnen und Experten, die unterschiedliche Perspektiven vertraten — Spitalvertre-
tende, Kantone, Patientinnen und Patienten bzw. Patientenorganisationen, die FMH, die Kran-
kenversicherer. Sowohl die Kindermedizin wie auch die Erwachsenenmedizin wie auch alle
Sprachregionen waren im Gremium vertreten. Fabrizio Barazzoni Gibernahm als Vorstandsmit-
glied den Vorsitz der Fachgruppe und gewahrleistete die Kommunikation mit dem Vorstand.
Die Fachgruppe erhielt den Auftrag, den Vorstand in Fragen der Umsetzung der Versorgungs-
strukturen und des Anerkennungsprozesses zu beraten, fachliche und konzeptuelle Grundla-
gen zu diskutieren bzw. zu bearbeiten (insbesondere die Operationalisierung der Anerken-
nungskriterien, die Definition des Anerkennungsprozesses und die Begleitung der Umsetzung
in den Projekten), sowie Entscheidungsgrundlagen fir den Vorstand vorzubereiten. Die Exper-
tinnen und Experten starteten ihren Auftrag mit dem Teilprojekt der Zentren flr seltene Krank-
heiten, indem sie zuerst die detaillierten Schritte des Anerkennungsverfahrens detaillierter her-
ausarbeiteten und die Anforderungen operationalisierten. In einer zweiten Phase wurde die
Fachgruppe dann zum Gremium, das die Bewerbungen evaluierte. Dazu wurde die Fach-
gruppe um zwei Vertreterinnen erganzt, die die flr die Zentren fiir seltene Krankheiten wichtige
medizinische Genetik sowie die Perspektive der Vertrauensarzte in die Gruppe einbrachten.
Erste Diskussionen in der Fachgruppe Versorgung zur Operationalisierung des Projekts der
Referenzzentren und Netzwerke begannen im Frihling 2019. Der eigentliche Start der Projekte
erfolgte jedoch friher.

In der Entwicklung des Konzepts der kosek hat der Vorstand friih beschlossen, fur den Aufbau
von Referenzzentren und Netzwerken Pilotprojekte mit zwei Krankheitsgruppen zu starten. So
konnte der Prozess danach bei Bedarf angepasst werden, bevor der Anerkennungsprozess
auf alle anderen Krankheitsgruppen ausgeweitet wirde. Ausgewahlt wurden die Krankheits-
gruppen der seltenen Stoffwechselkrankheiten und der seltenen neuromuskularen Krankhei-
ten. In diesen zwei Krankheitsgruppen bestand bereits eine etablierte Zusammenarbeit unter
Leistungserbringern und mit den betroffenen Patientenorganisationen und diese waren gewillt,
das Projekt der kosek als Pilotprojekt umzusetzen. Dariber hinaus waren die Ansatze der Pi-
lotprojekte verschieden, was es der kosek ermdglichte, verschiedene Erfahrungen zu sam-
meln: wahrend der Pilot zu den seltenen Stoffwechselkrankheiten durch einen Verein der Leis-
tungserbringer als treibende Kraft umgesetzt wurde (Swiss Group of Inborn Errors of Metabo-
lism, SGIEM), wurde der Pilot der seltenen neuromuskularen Krankheiten von der Schweize-
rischen Muskelgesellschaft, einer starken Patientenorganisation dieser Gruppe, koordiniert.
Ausserdem gab es im Stoffwechsel-Bereich bereits eine gewisse Organisation der Versorgung

5 Die aktuelle Zusammensetzung der Fachgruppe Versorgung ist hier zu finden.


https://www.kosekschweiz.ch/versorgung/anerkennungsprozess#evaluationsgremium
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Uber die Zuteilung gewisser Eingriffe oder Behandlungen durch die Hochspezialisierte Medizin.
Diese erfolgte jedoch vor und unabhangig vom Anerkennungsprozess der kosek.

Gleichzeitig hat der Vorstand beschlossen, der europaischen Zuteilung der Krankheiten in
Krankheitsgruppen® zu folgen, in der Hoffnung, dass die von der kosek anerkannten Referenz-
zentren so einen Anschluss an die europaischen Referenznetzwerke finden konnten’.

Um die Versorgung zu verbessern, muss diese aus der Patientenperspektive her gedacht wer-
den. Somit soll Patientinnen und Patienten mit seltenen Krankheiten ein gleichberechtigter Zu-
gang zum Gesundheitssystem ermdglicht werden.

Die Versorgung seltener Krankheiten ist grundsatzlich eine spezialisierte Versorgung. Gemass
dem Managementmodell fir chronische Krankheiten (Kaiser-Permanente-Modell — siehe Ab-
bildung 2 unten, die diesem Modell entnommen ist) findet die Versorgung auf verschiedenen
Ebenen statt, je nach Komplexitat der Krankheit. Der Spezialisierungsgrad der Fachpersonen
wachst mit jeder weiteren Stufe. Bei diesem Modell geht es darum, die Patienten auf der rich-
tigen Ebene zu behandeln.

“— Referenz-
zentren

(niedergelassene)
Spezialisten

Allgemeinarzte

Allgemeinbevolkerung ]

Abbildung 2: Modell fiir das Management chronischer Krankheiten, angepasst an die Versorgung sel-
tener Krankheiten (nach dem Kaiser-Permanente-Modell)

Nach diesem Konzept stehen den Patienten verschiedene Strukturen zur Verfligung: Refe-
renzzentren in Netzwerken flr Patientinnen mit einer diagnostizierten seltenen Krankheit.
Diese sind Strukturen mit hoher Kompetenz fiir eine bestimmte Krankheitsgruppe. Da die Ver-
sorgung dieser Patienten jedoch nicht immer die héchste spezialisierte Stufe verlangt und um
die Versorgung mdglichst wohnortnah fiir die Patientinnen zu gestalten, hat die kosek in ihrem
Konzept das von der SAMW empfohlene Versorgungsnetzwerk flir sich naher definiert: das
Netzwerk ermdglicht, spezialisierte Fachpersonen ausserhalb der Referenzzentren einzubin-
den und somit die Bemuhungen und die Versorgung einer ganzen Krankheitsgruppe bzw. die
spezialisierte Versorgung um die Patientinnen zu koordinieren. Auf diese Weise werden die
Licken fir eine Krankheitsgruppe und fur alle Akteure des Netzwerks erkannt. So wird das

6 Die Liste der Krankheitsgruppen, welche auf EU-Ebene beschlossen wurden, ist hier zu finden.
7 Dies war jedoch aufgrund der Position der Schweiz, als nicht EU-Mitglied, bereits im 2017 nicht mdglich.


https://ec.europa.eu/health/ern/networks_de
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gesamte Spektrum der Versorgung abgedeckt und durch die Anerkennung durch die kosek
sichtbar gemacht.

Die kosek hat darauf verzichtet, ganze Netzwerke als «Referenznetzwerke» anzuerkennen, so
wie es auf der europaischen Ebene umgesetzt wird. Referenznetzwerke wirden einen recht-
lich gesicherten Prozess notwendig machen, was nicht mit den Grundsatzen der kosek kom-
patibel ist (so musste wahrscheinlich die rechtliche Form der Netzwerke definiert werden, was
zum Ausschluss gewisser Leistungserbringer/ Netzwerkformen flihren kénnte, und zusatzlich
musste geklart werden, ob bei Austritt von Netzwerkpartnern die Anerkennung fir das Netz-
werk weiterhin gilt).

Die Umsetzung des Versorgungsnetzwerks wurde von der kosek bewusst nicht zu stark defi-
niert, um bereits entwickelte und funktionierende Zusammenarbeiten in den Pilotprojekten nicht
von vornherein auszuschliessen. Dieser offene Ansatz fihrte jedoch zu Unsicherheiten in den
Pilotprojekten und wurde im Laufe des Projekts auch bemangelt (s. Kapitel 4).

3.4. Netzwerkbildung

Die Auswahl der Pilotprojekte durch den Vorstand, mit dem Einverstandnis der verantwortli-
chen Akteure der zwei Bereiche, erfolgte friih im Prozess, um den Leistungserbringern die
notwendige Zeit zu geben, das Versorgungsnetzwerk aufzubauen bzw. das bestehende zu
strukturieren und zu erweitern. So wurde nach der Auswahl der beiden Krankheitsgruppen in
jedem Pilotprojekt eine Kerngruppe gebildet, welche die Umsetzung vorwartstreiben sollte.

Zu diesem Zeitpunkt waren die Kriterien fur die Anerkennung von der Fachgruppe Versorgung
noch nicht operationalisiert. Dies hat bei den Leistungserbringern zu vielen Fragen gefuhrt,
welche der kosek ermdéglicht haben, das Konzept noch weiter zu prazisieren und zu scharfen.

Auch musste die kosek mit ihrem Konzept die jeweiligen Kerngruppen Uiberzeugen, damit diese
die Umsetzung in den Pilotprojekten starteten. Schnell wurde klar, dass die Netzwerkbildung
fur die Leistungserbringer einen grossen zusatzlichen Aufwand bedeutete, fur den eigentlich
keine Ressourcen vorhanden waren. So mussten die Projekte begleitet werden. Das Pilotpro-
jekt der neuromuskularen Krankheiten wurde durch die Schweizerische Muskelgesellschaft,
bzw. deren Geschéftsleiter Martin Knoblauch koordiniert. Da Martin Knoblauch Mitglied des
Vorstands der kosek ist, war er mit den kosek-internen Diskussionen gut vertraut. Das Pilot-
projekt Stoffwechselkrankheiten wurde durch die Geschaftsstelle der kosek (Christine Guckert
als wissenschaftliche Mitarbeiterin) begleitet.

Der Vorteil dieser Begleitung war, dass ein offener Austausch zwischen den Leistungserbrin-
gern und der kosek entstand, der es ermdglichte, die Umsetzung des Konzepts der kosek
laufend zu prifen bzw. bei Bedarf anzupassen.

Die Kerngruppen mussten im nachsten Schritt die Umsetzung vorbereiten. Diese Vorarbeit
beinhaltete sowohl die Projektorganisation wie auch die -inhalte. Es wurden somit gemeinsame
Ziele und Arbeitsweisen, Projektbeteiligte, Schnittstellen und Partner definiert. Dazu gehdrte
ebenfalls eine Stakeholder Analyse sowie eine Erhebung der aktuellen Versorgungsland-
schaft. Mit diesen neu gewonnenen Informationen hat die Kerngruppe des Pilotprojekts Stoff-
wechsel ein Kick-off zum offiziellen Start des Projekts organisiert.

Die nachfolgende Tabelle 1 detailliert die einzelnen Projektschritte bis zur Anerkennung von
Referenzzentren, wie im Konzept geplant.
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Projektphase

1 — Auswabhl der Krankheits-
gruppen fir die
Pilotprojekte

2 — Konstituierung einer
Kerngruppe, Start des Vor-
projekts

PROJEKTSTART?
3 — Konzept und Kick-off

4 —Operationalisierung der
Anforderungen fiir die Aner-
kennung

5 — Umsetzung des Netzwer-
kes in die Praxis

6 — Organisatorische Umset-
zung der Referenzzentren

7 — Bewerbungsphase fiir
Referenzzentren

8 — Evaluation der Bewer-
bungen

9 — Dokumentation und Be-
kanntmachung der Anerken-
nungen

10 — Berichterstattung zu
Pilotprojekten

Beschreibung

Die Auswahl erfolgt nach Kriterien wie z.B. der Stand der Versor-
gung und Stand der Kooperationen unter Akteuren innerhalb der
Krankheitsgruppe.

Interessierte Akteure bilden eine Kerngruppe zur operativen Arbeit
innerhalb einer Krankheitsgruppe. Die kosek begleitet diese. Es
werden gemeinsame Ziele und Arbeitsweisen definiert, sowie Pro-
jektbeteiligte, Schnittstellen und Partner. Aufgaben in dieser
Phase sind ausserdem eine Stakeholder-Analyse, die Abbildung
der Versorgungslandschaft und die Vorbereitung des Kick-offs.
Die Kerngruppe beschreibt die Prozesse in einem Detailkonzept.

Interessierte Institutionen werden zu einem Kickoff eingeladen
bzw. zur Formierung eines Netzwerks. Diese Phase wird ebenfalls
durch die kosek begleitet

Kriterien zur Anerkennung von Referenzzentren werden gemass
SAMW-Bericht konkretisiert/operationalisiert, damit diese mittels
eines Fragebogens abgefragt und danach evaluiert werden kon-
nen. Zustandig ist die kosek.

Selbstorganisation durch die Kerngruppe.

Schaffung einer gemeinsamen Vision innerhalb des Netzwerkes.
Austausch Uber die Organisationsmodelle und Rollen zwischen
den interessierten Institutionen. Diskussion der operationalisierten
Kriterien fiir Referenzzentren. Aufgabenteilung innerhalb des
Netzwerkes anhand der operationalisierten Kriterien. Entscheid
Uber Anzahl Referenzzentren iber das Gentlemen’s Agreement.

Begleitung durch die kosek.

Wichtig: Die Mitglieder der Kerngruppe mussen das Netzwerk in-
formieren. Der Prozess muss ebenfalls von der Leitung der jewei-
ligen Institution jedes Mitglieds gestutzt sein.

Einzelne Leistungserbringer organisieren ihre Angebote/Leistun-
gen gemass den Anforderungen und vereinbarten Aufgaben im
Netzwerk.

Konstituierung eines Bewerbungsdossiers des Referenzzent-
rums/der Referenzzentren inkl. Unterstitzungsbrief entsprechen-
der Patientenorganisation(en). Referenzzentren kdnnen Dossiers
gemeinsam einreichen.

Die kosek evaluiert Bewerbungen. Bei problematischen Punkten
wird das Gesprach gesucht.

Resultat: die Referenzzentren sind evaluiert und anerkannt / mit
Auflagen anerkannt / nicht anerkannt.

Dokumentation Expertise in Orphanet, transparente Dokumenta-
tion Verfahren und Beschliisse Uiber die Homepage kosek.

Bekanntmachung der Anerkennung durch BAG.

Veroffentlichung und Abbildung durch Kantone (z.B. mittels Emp-
fehlungen GDK).

Auswertung des Pilotprojekts

Tabelle 1: Detaillierte Projektphasen der Pilotprojekte

8 Die Phasen 3 und 4 sind hier als chronologische Etappen aufgelistet. Diese kdnnen in der Praxis zeitgleich ab-
laufen oder sogar chronologisch umgekehrt — also Phase 4 vor 3.
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3.5. Operationalisierung der Anforderungen an Referenzzentren und Netzwerke

Parallel zur Netzwerkbildung erfolgte die Operationalisierung der Anforderungen an die Ver-
sorgungsangebote: Die Fachgruppe Versorgung entwickelte einen ersten Entwurf zweier Fra-
gebogen, einen zur Beschreibung der eigenen spezifischen Angebote durch die jeweiligen Spi-
taler und einen zur Beschreibung des Netzwerks. Letzterer sollte einmalig vom Netzwerk ge-
meinsam ausgefullt werden. So wurde sichergestellt, dass ein bestehendes und strukturiertes
Netzwerk als Voraussetzung fur die Anerkennung von Referenzzentren vorhanden war und
somit dem Konzept der kosek entsprach.

Beide Fragebogen wurden zuerst im Vorstand diskutiert und danach den jeweiligen Kerngrup-
pen vorgelegt. Diese hatten somit die Moglichkeit, die konkrete Umsetzung der von der SAMW
noch sehr grob beschriebenen Anforderungen in die Praxis zu beurteilen und auf potenzielle
Schwachen hinzuweisen. Ein zusatzlicher Testlauf mit den angepassten Fragebogen bei meh-
reren Spitalern aus den Kerngruppen rundete die Konsolidierungsphase ab und die Fragebo-
gen wurde mit den so gesammelten Feedbacks erganzt, angepasst und finalisiert. Diese Kon-
solidierungsphase fuhrte dazu, dass zwischen den Spitalern und der kosek immer wieder Ge-
sprache daruber stattfanden, was ein Zentrum fir seltene Krankheiten machen sollte und wie
dessen Aufgaben zu organisieren seien. Da bislang in der Schweiz keine derartigen Zentren
bestanden, waren diese Diskussionen sehr wichtig, um eine gemeinsame Sprache und ge-
meinsame Vorstellungen Uber die aufzubauenden Angebote zu entwickeln.

Zentral war bei der Operationalisierung der Kriterien die Abstimmung mit Orphanet Schweiz,
um die Ubernahme der Anerkennungen der kosek durch Orphanet zu gewéhrleisten. Die Um-
setzung wurde ausserdem auch mit einem Blick auf die Kriterien der europaischen Referenz-
netzwerke (ERN) vorgenommen, um die Kompatibilitdt der Anforderungen zu gewahrleisten.

3.6. Bewerbungsphase, Evaluation und Anerkennungen

Am Anfang des Projektes war bereits klar, dass die Pilotprojekte der kosek dazu dienen wur-
den, wichtige Erkenntnisse zu bekommen um danach einen ordentlichen Anerkennungspro-
zess fur Referenzzentren in allen weiteren Krankheitsgruppen aufzugleisen.

Im Juli 2020 wurde das Anerkennungsverfahren fiir die beiden Pilotprojekte lanciert und die
erste Bewerbungsphase (Fragebogen fir Referenzzentren) erdffnet. Aufgrund der Covid-Pan-
demie und dem daraus resultierenden Druck auf die Spitaler hat die kosek beschlossen, die
Bewerbungsphase zur Einreichung des Netzwerkfragebogens um 6 Monate zu verschieben.
Somit sollten die Leistungserbringer mehr Zeit bekommen, diesen im Netzwerk zu konsolidie-
ren.

Dieser erste Schritt wurde in allen der kosek verfligbaren Kanalen kommuniziert (Webseite
und Newsletter). Samtliche Unterlagen wurden auf der Homepage der kosek aufgeschaltet und
somit klar kommuniziert. Die Frist zur Einreichung des Fragebogens fir kandidierende Refe-
renzzentren wurde auf den 31.12.2020 festgelegt. Die Frist zur Einreichung des Fragebogens
zum Netzwerk wurde bis zum 31.3.2021 verlangert. Es gab keine Mdglichkeit, eine dieser Fris-
ten zu verlangern.

Nach der Bewerbungsphase folgte die Evaluationsphase: nach Ablauf der ersten Bewerbungs-
frist wurden die Bewerbungen der kandidierenden Zentren in der Fachgruppe Versorgung auf-
geteilt: jede Bewerbung des Pilotprojekts neuromuskular wurden von einer Zweiergruppe eva-
luiert. Die Bewerbungen des Pilotprojekts Stoffwechsel wurden durch eine kleine Untergruppe
evaluiert. Nach Abgabe der Netzwerk-Fragebogen wurden die Bewerbungen nochmals an-
hand der neu gelieferten Informationen in Zweiergruppen (bzw. Kleingruppen) beleuchtet. Alle
Bewerbungen wurden anschliessend innerhalb der Fachgruppe diskutiert und im letzten Schritt
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in einem Bericht mit Empfehlungen dem Vorstand vorgelegt: Dabei wurden drei Arten von Ent-
scheiden empfohlen: Anerkennung, Anerkennung mit Auflagen oder Ablehnung. Die Option,
Anerkennungen mit Auflagen auszusprechen, sollte dann zum Zuge kommen, wenn gewisse
Kandidierende die gestellten Anforderungen zwar weitgehend erfiillen, jedoch nicht in dem
Masse, dass eine vollstandige Anerkennung zum jetzigen Zeitpunkt méglich ware. Durch eine
Anerkennung mit Auflagen kdnnen bestehende spezialisierte Versorgungsstrukturen dennoch
gewdrdigt und die Qualitat der Angebote zusatzlich geférdert werden.

Der Vorstand diskutierte den Evaluationsbericht und erstellte zuhanden der Tragerschaften
einen Vorschlag betreffend die Anerkennungsbeschliisse. Diese wurden im Rahmen eines
Konsolidierungsverfahrens von allen Tragerschaften verabschiedet. Mittels eines formellen
Beschlusses des kosek-Vorstandes wurden die Anerkennungen anschliessend definitiv aus-
gesprochen. Dies war gleichzeitig auch der Start der 6ffentlichen Kommunikation der Anerken-
nungen.

Am 8. Dezember 2021 wurden schliesslich die Anerkennung von vier Referenzzentren im Be-
reich Stoffwechsel und sechs Referenzzentren im Bereich der neuromuskularen Krankheiten
per Medienmitteilung der Offentlichkeit bekannt gegeben und dieselben in Orphanet eingetra-
gen.

3.7. Offentlichkeitsarbeit zu den Anerkennungen

Die Kommunikation der Anerkennungen wurde auf verschiedenen Kanalen vorgenommen:

— Orphanet: Eintragung der Referenzzentren mit dem Vermerk «Offiziell bezeichnetes
Zentrum» («Centre officiellement désigné»)

— Medienmitteilung durch die kosek und abgestimmt mit den Referenzzentren selbst (ei-
gene Verteiler)

— Webseite der kosek. Ein eigener Newsletter zu diesem Thema soll im Januar 2022
folgen.

— Verweise auf die Anerkennungen auf die Homepage der GDK und des BAG

— Aufschalten der Informationen durch Partner

4. Erkenntnisse aus dem Projekt

Im Folgenden sollen die Pilotprojekte und das gewahlte Vorgehen analysiert werden. Es wird
aufgezeigt, welche Ansatze sich bewahrt haben, und gleichzeitig wird darauf eingegangen,
welche Faktoren den Prozess erschwert haben und wo heute noch Verbesserungspotenzial
besteht. Die folgenden Abschnitte stellen die Analyse des kosek-Vorstandes dar. Im Kapitel 5
werden die Erfahrungen der Leistungserbringer und Patientenorganisationen der jeweiligen
Pilotprojekte mit ihren jeweiligen Pilotprojekten aufgezeigt.

Die nachsten Abschnitte orientieren sich an den wichtigen Etappen des Anerkennungsprozes-
ses, welche bereits stattgefunden haben. Entsprechend werden die Etappen der Uberprifung
der Auflagen sowie der Re-evaluation hier nicht bertcksichtigt:

1. Konzept: das Konzept bildet die Grundlage des Anerkennungsprozesses. Es definiert
die wichtigen Schritte und Aspekte der Anerkennung (z.B. Organisation nach ERN-
Krankheitsgruppen, Aufbau eines Versorgungsnetzwerks).

2. Netzwerkbildung (durch Leistungserbringer) und Operationalisierung der Kriterien
(durch die Fachgruppe Versorgung). Diese zwei Etappen verliefen parallel und haben
die Umsetzung des Konzepts konkretisiert.
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3. Bewerbungsphase: Fir diese Phase erstellte die Expertengruppe die Fragebogen
(ein Fragebogen fur das Netzwerk, ein Fragebogen flur das Bewerberzentrum).

4. Evaluationsphase: In dieser Phase bewertete die Fachgruppe Versorgung die Bewer-
bungsdossiers anhand eines Rasters, zunachst in Zweier-/Untergruppen und dann im
Plenum. Anschliessend verfasste sie einen Bericht mit ihren Anerkennungsempfehlun-
gen an den Vorstand.

4.1. Das Konzept als Grundlage des Anerkennungsprozesses

Die kosek ist der Ansicht, dass sich die Grundsatze des Konzepts prinzipiell bewahrt haben.
Die Anerkennung von insgesamt zehn Referenzzentren und die eigenstandige Strukturierung
der zwei Netzwerke durch die Leistungserbringer und Patientenorganisation weisen darauf hin,
dass der Ansatz funktioniert. Ausserdem haben die Pilotprojekte gezeigt, dass verschiedene
Modelle der Selbstorganisation im Netzwerk mdglich sind (Anerkennung von allgemeinen
Stoffwechsel-Referenzzentren und einem Referenzzentrum flr eine Untergruppe (Porphyrie),
Leistungserbringer-getriebenes Netzwerk oder Patientenorganisation-getriebenes Netzwerk).

Gewisse Aspekte in Bezug auf das Konzept weisen jedoch noch Verbesserungspotential auf,
bzw. bendtigen eine vertiefte Auseinandersetzung und Prazisierungen durch den kosek-Vor-
stand:

a. Der Netzwerk-Ansatz, welcher alle Leistungserbringer und Kompetenzen einschliesst,

hat sein Ziel erreicht. Das Konzept soll jedoch noch weitergedacht werden. Im Pilotpro-
jekt Stoffwechsel hat das Netzwerk zwei neue Ebenen eingefuhrt, assoziierte Zentren
und Versorgungsstrukturen und fir diese Ebenen Kriterien ausgearbeitet. Um einen
gleichberechtigten Zugang fir alle Patientinnen und Patienten zu gewahrleisten, soll
die kosek diskutieren, ob die Versorgung fir alle Krankheitsgruppen ahnlich aufgebaut
werden soll. Somit musste die kosek Kriterien fiir eine bis zwei weitere Versorgungs-
ebenen definieren. Dies wirde das Konfliktpotential innerhalb des Netzwerkes reduzie-
ren und dessen Arbeit erleichtern, da dieser Prozess nicht von den Stakeholdern defi-
niert werden muss. Auf diese Weise kdnnte die kosek ausserdem besser sicherstellen,
dass keine Leistungserbringer ausgeschlossen wirden.
Andererseits erhdht eine solche generelle Differenzierung spezialisierter Anbieter auch
den Aufwand der kosek und kann dem bottom-up Ansatz widersprechen. Ob es méglich
ist, ahnliche Kriterien fir weitere Ebenen in allen verschiedenen Krankheitsgruppen zu
finden, ist noch nicht geklart. Die kosek wird sich diesen Fragen im Rahmen der Fort-
setzung ihrer Projekte widmen.

b. Die horizontale und vertikale Versorgung sowie die Rollenaufteilung im Netzwerk muss
den Patientinnen und Patienten zuganglich gemacht werden. Es ist Aufgabe des Netz-
werkes, die Versorgung der ganzen bzw. meisten Krankheiten innerhalb einer gegebe-
nen Gruppe zu organisieren und abzudecken. Gleichzeitig muss die spezielle Exper-
tise, welche fir eine Krankheit oder eine Untergruppe an Krankheiten bereits besteht,
sichtbar und zuganglich gemacht werden. So werden beide Dimensionen der Versor-
gung von Betroffenen sichtbar (s. Abbildung 3 hier unten).
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4.2. Netzwerkbildung und Operationalisierung der Kriterien

Praktisch verliefen diese zwei Phasen in den Pilotprojekten parallel. Die Phase der Netzwerk-
bildung ist eine zentrale Phase, in der es gilt, alle Stakeholder ins Boot zu holen und sie zu
Uberzeugen, im Projekt und im Netzwerk mitzumachen.

Diese Etappe ist fir den Anerkennungsprozess zentral, denn sie legt die Basis fir das Netz-
werk und fur die Anerkennung von Referenzzentren. In dieser Phase ist die transparente Kom-
munikation ein wichtiges Instrument, das ermdglicht, Widerstande und Angste der verschiede-
nen Leistungserbringer abzubauen und Konflikte oder Missverstandnisse zu klaren oder zu
vermeiden. Auch wenn zu diesem Zeitpunkt noch nicht alle Eckwerte festgelegt waren,
dadurch, dass ein offener Kontakt mit der kosek-Geschéftsstelle und ein stéandiger Austausch
Uber den konzeptuellen Rahmen der kosek vorhanden war, konnten die Stakeholder dennoch
in die Umsetzung der Pilotprojekte starten.

Der Zeitfaktor spielt bei der Netzwerkbildung eine grosse Rolle: dadurch, dass die Netzwerk-
bzw. Koordinationsaufgaben zusatzlich zu den anderen Aufgaben der Angebotsgestaltung an-
stehen, ist es wichtig, den Stakeholdern fiir die anstehenden Schritte in dieser Phase genu-
gend Zeit zu geben (das Konzept der kosek verstehen, dieses in ein gemeinsames Zielbild fir
das Netzwerk auslegen, weitere Stakeholder fir dieses Bild gewinnen und es letztendlich um-
setzen).

In dieser Phase war der Aufwand fur die kandidierenden Leistungserbringer und deren Netz-
werkpartner sehr hoch. Durch die gewonnene Erfahrung in den Pilotprojekten hat die kosek
erkannt, dass dies eine Herausforderung ist, denn die Koordinationsaufgaben innerhalb des
Netzwerks erfolgen zusatzlich zu allen anderen Aufgaben der Akteure und werden nicht ver-
gutet. Somit haben alle Akteure in den Pilotprojekten mehrfach ihr grossartiges Engagement
gegenlber den Patientinnen und Patienten wie auch der kosek unter Beweis gestellt. Fur die
Zukunft sollte eine Vergutung bzw. Ressourcenschaffung fir diese Aufgaben erfolgen, da die
investierte Zeit zu Lasten der Versorgung der Patientinnen und Patienten gehen kann.
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Im Rahmen der Pilotprojekte wurden die Projekte durch die Geschéftsstelle der kosek beglei-
tet, wobei diese Begleitung im Pilotprojekt Stoffwechsel ausgedehnter ausfiel als bei den neu-
romuskularen Krankheiten. Es hat sich gezeigt, dass in dieser Phase eine enge Begleitung
notwendig ist, um aufkommende Fragen im Netzwerk zu beantworten. Bei den vielen anste-
henden Projektschritten in dieser Phase ist eine operative Unterstlitzung der Kerngruppe zent-
ral fir das Weiterkommen im Projekt. So kénnen sich die Leistungserbringer eher auf die kon-
krete Gestaltung ihres Netzwerks konzentrieren. Aus der intensiven Begleitung des Pilotpro-
jekts Stoffwechsel stammt auch die Toolbox der kosek. Sie stellt diverse Instrumente und Vor-
lagen zur Verfugung, welche fir die Diskussionen der Organisation und Aufgaben im Netzwerk
nutzlich sind (wie z.B. die Erfassung der Versorgungslandschaft). Die Toolbox soll den Stake-
holdern auch im ordentlichen Anerkennungsprozess helfen, die konkrete Umsetzung des Netz-
werks zu gestalten. So muss nicht jedes Netzwerk seine Instrumente fur die Prozesse selbst
entwickeln, sondern kann auf die Vorlagen der Toolbox zurtickgreifen. Dies soll dazu beitragen,
den Aufwand der Leistungserbringer zu reduzieren und Zeit zu gewinnen.

Fir die kosek erwies sich der Ressourcenbedarf flr die Begleitung der Projekte als hoch. Zu
Beginn beider Projekte waren die Erwartungen der Akteure an die kosek und das Bedurfnis an
Information gross. Dadurch dass die kosek sich selbst in der konkreten Ausformulierung ihrer
Projektkonzepte befand, konnte dieses Bedurfnis nicht immer zufriedenstellend gestillt werden,
bzw. verlief die Kommunikation nicht immer optimal. Fur den ordentlichen Anerkennungspro-
zess sollen die Kommunikationswege und -etappen praziser definiert werden. Im ordentlichen
Prozess werden zudem die zwei Etappen der Netzwerkbildung und der Operationalisierung
der Kriterien (bzw. Anpassung der Instrumente und Prozesse) getrennt werden. Die kosek wird
im Rahmen der Folgearbeiten zuerst ihre Kriterien und Prozesse anhand der Erkenntnisse aus
den Pilotprojekten anpassen und danach erst weitere Projekte der Netzwerkbildung starten.
Entsprechend kann davon ausgegangen werden, dass die Kommunikation mit den Umset-
zungsakteuren klarer und die Begleitung durch die kosek effizienter gestaltet werden kann.

Bei der Operationalisierung der Anforderungen konnte sich die kosek auf die Grundlagen der
SAMW absttzen, fur die bereits ein breiter Konsens bestand. Gleichzeitig bestanden konkrete
Fragebdgen von Orphanet und den europdischen Referenznetzwerken, die ebenfalls grund-
satzliche Qualitadtsanforderungen operationalisierten. Auf der Basis dieser Grundlagen wurde
ein erster Fragebogen erstellt und dabei grosser Wert daraufgelegt, auf die wichtigen Punkte
zu fokussieren. Im Vordergrund der fachlichen Gestaltung der Zentren stand deren Multidis-
ziplinaritat (Rare Disease Board, Patientenpfad). Diese grundsatzliche Ausrichtung der Ope-
rationalisierung wurde von allen Beteiligten als richtig angesehen. Trotzdem wurde Uber die
konkrete Formulierung der Fragen und Anforderungen rege diskutiert.

Einheitlichkeit der Umsetzung versus Diversitat: Die verschiedenen Strukturen, innerbe-
trieblichen Ablaufe und Dynamiken zeigten schon frih eine Herausforderung fur die kosek. Da
jedes Spital intern anders organisiert ist, brauchte es breit formulierte Konzepte und Ansatze,
welche fir alle umsetzbar sind, auch wenn sie in der Praxis nicht tGberall identisch umgesetzt
werden. Der gegenseitige Austausch und Vergleich zwischen den Spitalern fihrte bei den Be-
teiligten anfangs auch zu Beflirchtungen, dass bei der Operationalisierung ein einzelnes Um-
setzungsmodell vorgegeben wurde und die anderen zu schwierigen Anpassungen gezwungen
wirden. Es war deshalb bei der Operationalisierung wichtig, eine Balance zwischen Festhal-
tung an wichtigen Qualitatskriterien und Freiraum fir die Leistungserbringer zu finden, sich
innerhalb ihrer spitalinternen Rahmenbedingungen zweckmassig zu organisieren. In der Praxis
bereits etablierte und gut funktionierende Strukturen sollten nicht beeintrachtigt werden. Wir
sind der Ansicht, dass wir diesen Anspruch weitgehend erflillen konnten.
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Wichtig war im Rahmen der Operationalisierung auch die Testphase fur den Fragebogen, an
der zwei kandidierende Zentren (eines aus der Deutschschweiz und eines aus der Romandie)
teilnahmen. Dieser Testlauf hat letzte Klarungen der Fragestellungen gebracht und war sehr
hilfreich. Die kosek sieht entsprechend vor, in Zukunft samtliche (neue) Fragebogen einem
Testlauf zu unterziehen.

4.3. Bewerbungsphase

Der Ablauf der Bewerbungsphase hat sich teilweise bewahrt: So ist es sinnvoll, fir die Aner-
kennung von Referenzzentren sowohl die kandidierenden Zentren als auch das dazugehdrige
Netzwerk zu bewerten. Die Pilotprojekte haben der kosek jedoch gezeigt, dass die Instrumente
dafir noch nicht vollkommen ausgereift sind und eine weitere Auseinandersetzung der kosek
mit dem Ablauf und den Zielen der Anerkennung notwendig ist.

So sollten die Dokumentation und die Fragebogen nochmals bearbeitet und vereinfacht wer-
den, um den Aufwand der Leistungserbringer und der Fachgruppe Versorgung zu reduzieren.
Die Kriterien und die damit verbundenen Fragen sollen prazisiert werden, um die Arbeit fur die
Beschreibung der Angebote fir die kandidierenden Zentren zu reduzieren. Zu offene Fragen
sollen starker fokussiert werden.

Mit der Vereinfachung bzw. klareren Formulierung der Fragebogen sollte sich auch der Auf-
wand fir kandidierende Leistungserbringer zugunsten einer optimalen Netzwerkbildung und
Koordination der Kernaufgaben innerhalb des Netzwerks reduzieren.

Die Fristen im Bewerbungsverfahren sind mit den aktuellen Instrumenten auf jeden Fall zu eng
geplant. Wenn sich der Aufwand der Zentren flr die Bewerbung reduzieren lasst, konnten die
Fristen aber wahrscheinlich beibehalten werden. Eine offene Kommunikation der Fristen ist fur
die kandidierenden Strukturen von Anfang an wichtig.

Im Weiteren ist zu reflektieren, ob flr den ordentlichen Anerkennungsprozess wahrend der
Bewerbungsphase eine Begleitung der kandidierenden Zentren durch die kosek Sinn macht.
Dadurch kénnten aufkommende Fragen friher geklart werden und somit Missverstandnisse
vermieden werden.

4.4. Evaluationsphase

Innerhalb der Fachgruppe war es zu Beginn der Evaluation notwendig, ein gemeinsames Be-
urteilungssystem zu etablieren. Dieses wurde mittels gemeinsamer Diskussion des Fragebo-
gens und der eingegangenen Bewerbungen gemacht. Ausserdem wurde das einheitliche Vor-
gehen bei der Beurteilung, welches im Anerkennungsprozess von Zentren fiir seltene Krank-
heiten entwickelt und etabliert wurde, in einen strukturierten Auswertungsbogen fiir die Evalu-
atorinnen und Evaluatoren der Fachgruppe tberflihrt.

Die inter- und multidisziplindre Zusammensetzung der Fachgruppe Versorgung hat einmal
mehr eine Evaluation aus verschiedenen Perspektiven gestattet. So hat es der Einbezug so-
wohl von Leistungserbringern als auch Patienten(organisationen) im Gremium ermaoglicht, die
Bewerbungen mit zwei komplementaren Ansatzen zu evaluieren. Die Fachgruppe Versorgung
mochte diese Komplementaritat fir den ordentlichen Anerkennungsprozess ausbauen und die
Fachgruppe auf weitere Leistungserbringer und Patientenvertreterinnen ausweiten. Die Rek-
rutierung entsprechender neuer Mitglieder wird als zentral angesehen.

Eine offene Kommunikation mit den kandidierenden Zentren war auch in der Evaluationsphase
eine wichtige Aufgabe: so konnten verschiedene Fragen, welche im Rahmen der Prifung und
Bewertung aufkamen, schnell und unbirokratisch geklart werden, um so gemeinsam mit den
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Leistungserbringern optimale Lésungen zu finden. Es zeigt sich auch hier: Der Ansatz des
Gentlemen’s Agreement erweist sich einmal mehr als aufwendig in der Umsetzung jedoch er-
folgsversprechend im Resultat.

Die Moglichkeit der Anerkennung mit Auflagen ist ein wichtiges Element der Umsetzung dieses
Ansatzes. So werden Strukturen, welche (noch) nicht alle Kriterien erflillen, mittels der Aufla-
gen durch die kosek in ihrer Entwicklung geférdert und nicht sanktioniert.

Eine weitere Herausforderung flr die Fachgruppe Versorgung war die Differenzierung zwi-
schen Expertise und Exzellenz fir bestimmte seltene Krankheiten. Diskussionen wurden dies-
bezuglich mit den zwei Pilotprojekten gestartet.

Die Fachgruppe Versorgung beurteilt den Bewerbungs- und Anerkennungsprozess im Rick-
blick als ausserst aufwandig und empfiehlt fir die Zukunft eine Diskussion tber die Neu-Orga-
nisation bzw. Professionalisierung der Beurteilung der Bewerbungen, da im ordentlichen An-
erkennungsprozess ein solcher Aufwand nicht mehr geleistet werden kann. Die kosek wird
diesen Punkt 2022 konkret angehen.

Zu den Rickmeldungen der Leistungserbringer und Patientenorganisationen zum Bewer-
bungs- und Anerkennungsverfahren siehe Kapitel 5.

Es ist hier noch hervorzuheben, dass die Integration der Patientinnen und Patienten Uber ihre
Organisation(en) in die Versorgungsnetzwerke ein hohes Potential aufweist, um die Versor-
gungsqualitat zu verbessern. Dieses Potenzial ist noch nicht in vollem Mass ausgeschopft.
Beim Einbezug der Betroffenen und ihrer Organisationen ist es wichtig, der Diversitat der Pa-
tientinnen und Patienten Rechnung zu tragen (z.B. in Bezug auf verschiedene Krankheiten,
deren Verlauf, den Invalidierungsgrad oder der betroffenen Lebensphase). Es ist zu hoffen,
dass die Zusammenarbeit zwischen den Leistungserbringern und den Betroffenen sich noch
weiterentwickelt und die erst beginnende strukturierte Form der Zusammenarbeit so weiter-
wachst. Hier kdnnten Erfahrungen aus dem Ausland potentielle Umsetzungsmdglichkeiten
aufzeigen.

4.5. Kommunikation gegeniiber der Offentlichkeit

Die Kommunikation wurde aus Sicht der kosek zielfUhrend umgesetzt. Die Eréffnung der Be-
werbungsphase war transparent und wurde von den relevanten Akteuren wahrgenommen. Die
Anerkennungsentscheide im November 2021 wurden medial wenig aufgenommen, was wahr-
scheinlich der Pandemiesituation zuzuschreiben war. Die kosek betrachtet die Kommunikati-
onsphase allerdings als noch nicht abgeschlossen. Fur 2022 ist das Ziel der kosek, die aner-
kannten Strukturen bekannter zu machen, siehe dazu den Ausblick unter Abschnitt 7.3.

Die Zusammenarbeit mit Orphanet bei der Kommunikation der Anerkennungen wurde tber die
kosek wahrgenommen und verlief einwandfrei und unbirokratisch. Alle Referenzzentren sind
entsprechend nun auf der Orphanet-Datenbank sichtbar. Einzelne Fragen zur Sichtbarma-
chung der Netzwerke sind noch offen und bedurfen einer Weiterfihrung der Reflexion sowie
konkrete Diskussionen zur Darstellung der Netzwerke zwischen Orphanet, den Versorgungs-
netzwerken und Fachpersonen und der kosek.

Die Webseite der kosek, auf der alle Projektdokumente, Prozesse und Gremien aufgefiihrt
wurden, erwies sich als ein wichtiger Kanal fur eine breite, leicht zugangliche und transparente
Kommunikation.

Im Hinblick auf die Sichtbarmachtung von Informationen sieht die kosek den Bedarf an einem
nationalen webbasierten Informationsportal, welches alle Informationen rund um die seltenen
Krankheiten bindelt, immer eindeutiger.
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4.6. Zeitlicher Ablauf

Im Laufe des Projektes zeigte sich, dass die urspringlichen zeitlichen Zielvorgaben (siehe
Punkt 4.7. Rahmenbedingungen) nicht realistisch waren. Im Rahmen des partizipativen Ansat-
zes des Multistakeholderprojekts war es wichtig, die verschiedenen Akteure einzubinden. Teil-
weise waren dann mehrere Diskussionsschlaufen notwendig, um Fragen bzgl. Prozess zu kla-
ren und Einigkeit im Vorgehen zu erreichen. Die kosek gewichtete dabei die einvernehmliche
Erarbeitung fundierter und gut strukturierter Grundlagen als wichtiger als die Einhaltung eines
vorgegebenen Zeitplanes. Dies war gerade deshalb so wichtig, als das Projekt auf freiwilliger
Mitarbeit basierte.

Die Prioritat der Herstellung von Konsens Uber das Vorgehen war in allen Projektphasen sehr
wichtig und trug zur breiten Abstitzung des Projektes bei. Gleichzeitig bewirkte dieses Vorge-
hen aber auch eine mehrmalige Verschiebung des Zeitplans bis zur Eréffnung der Bewer-
bungsphase und danach in der Evaluationsphase. Insgesamt lasst sich aber festhalten, dass
es sich lohnt, fir die Netzwerkbildung und Einigung auf gemeinsame Vorstellungen genligend
Zeit zu investieren. Die entsprechenden Verzdgerungen gegeniber den urspriinglichen Zeit-
planen, die vor allem dadurch bedingt waren, dass fir die Klarung von Fragen zwischen der
kosek und den verschiedenen Stakeholdern mehr Zeit bendétigt wurde, waren demnach not-
wendig, um das Projekt erfolgreich umzusetzen.

4.7. Rahmenbedingungen

«Last but not least» muss hier aufgefiihrt werden, dass das Projekt der kosek mit einigen er-
schwerenden Rahmenbedingungen konfrontiert war, welche sich auch auf dieses Teilprojekt
auswirkten.

Fir die Umsetzung der Massnahmen des NKSK fehlen rechtlichen Grundlagen oder ein Re-
gelwerk, wie Angebote fir seltene Krankheiten definiert sind, welche Akteure sich daran betei-
ligen sollen und wie Anerkennungsverfahren durchzufiihren sind. Diesen fehlenden Rahmen-
bedingungen wurde mit dem Ansatz des Gentlemen’s Agreement begegnet und in einen pro-
duktiven Ansatz umgewandelt. Das so entwickelte Multistakeholder-Projekt mit einem hohen
Grad an Einvernehmlichkeit ermdglicht Kooperationen und schafft somit einen echten Mehr-
wert. Die Herausforderung wurde erfolgreich gemeistert, unter anderem mittels zahlreicher Ge-
sprache mit verschiedenen Akteuren, in denen die Anliegen der Beteiligten direkt abgeholt
wurden. Es ist aber nicht zu verleugnen, dass das Konzept des Gentlemen’s Agreement nach
wie vor Risiken beinhaltet: Wenn ein wichtiger beteiligter Akteur mit einem vorgesehenen
Schritt nicht einverstanden ist, kann dies zu einer Blockade oder gar zum Scheitern des ge-
samten Projekts fiihren. Dieses Risiko hat die kosek durch den ganzen Evaluationsprozess
begleitet. Die kosek hofft, mit den erfolgreichen Anerkennungen die Grundlage fir eine weitere
vertrauensbasierte Zusammenarbeit gelegt zu haben und so das Risiko von Uneinigkeit inner-
halb der Projekte weiterhin gering zu halten.

Enge Zeitvorgaben des NKSK: Der Anerkennungsprozess der kosek erfolgt im Rahmen des
nationalen Konzepts seltene Krankheiten, welcher vom Bundesrat verabschiedet wurde. Die
Umsetzungsplanung zum Konzept sah vor, dass die Bezeichnung von Referenzzentren bis
Ende 2017 abgeschlossen sei. Schon der Bericht der SAMW von 2016 zeigte auf, dass diese
Vorgabe die Komplexitat des Vorhabens nicht ausreichend widerspiegelte, indem er vorschlug,
mehrere Arten von Zentren zu schaffen und gleichzeitig eine Organisation einzusetzen, die
den Prozess der Anerkennung vornehmen sollte. Die politische Zielsetzung einer Bezeichnung
von Angeboten bis Ende 2017 stellte sich als unrealistisch heraus. So wurde 2017 die kosek
gegriundet. Diese machte in der Folge unabhangige Projekt- und Zeitplane, die der Logik des
Projektes folgten. Die kosek ist sehr dankbar, dass das Bundesamt flir Gesundheit sich auf
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diese innere Logik der Projekte eingelassen hat. Auch wenn die Projekte langer gedauert ha-
ben als geplant, kdnnen wir dies letztlich nicht als eigentliche Verzégerung ansehen, denn der
Aufbau von neuen Angeboten und deren Koordination war ein komplexer und langwieriger
Prozess.

Die grosste erschwerende Rahmenbedingung war jedoch die unsichere finanzielle Perspek-
tive der kosek selbst und die immer wieder diskutierte Ressourcenfrage bei den betei-
ligten Projektpartnern. Die unklare langfristige Perspektive der kosek und der kosek-Projekte
fuhrte bei den beteiligten Zentren immer wieder zu Motivationsschwierigkeiten und Zweifeln,
ob es sich uberhaupt lohne, sich auf dieses Projekt einzulassen. Dass die kosek die Beteiligten
bei der Stange halten konnte, war letztlich eine Kombination aus grossem Engagement der
zustandigen Kontaktpersonen und Kerngruppen und einem tbergeordneten Commitment der
Spitalfhrungen, die seitens der kosek regelmassig informiert und ins Boot geholt wurden. Die
Ressourcenfrage stellte sich aber auch bei den projektbeteiligten Fachleuten, Leistungserbrin-
ger und Patientenorganisationen immer wieder. Sie mussten ihre Projektbeteiligung mit ihren
anderen Aufgaben in Einklang bringen und bendétigten dafir die Unterstiitzung ihrer Vorgesetz-
ten — und zwar auf ideeller Ebene ebenso wie konkret bei der Zurverfligungstellung von Zeit
und Ressourcen. Bei der Betonung des Mehrwerts von Kooperationen bzw. der koordinierten
Versorgung im Gesundheitswesen wird dieser Aspekt oft vernachlassigt. Kooperationen loh-
nen sich fur das Gesundheitswesen. Die Koordinationsleistung, die die Leistungserbringer da-
fur erbringen, muss jedoch im System auch seinen Platz erhalten und als Leistung erfasst und
abgegolten werden. Wenn diese Transaktionskosten hingegen nirgends abgebildet werden,
bleibt es dauerhaft schwierig, Spitaler und Fachleute fur Kooperationsprojekte zu gewinnen
oder deren Bestand langfristig sicherzustellen.

5. Riickblick der Stakeholder auf das Projekt

Direkt nach der 6ffentlichen Kommunikation der Anerkennungen bat die Geschaftsstelle der
kosek die jeweiligen Netzwerkverantwortlichen um eine gemeinsame Sitzung, an der das
Feedback der Akteure abgeholt werden sollte. Diese im Folgenden vereinbarten Treffen fan-
den im Dezember 2021 in Form von Videokonferenzen statt, an denen Leistungserbringer und
Patienten des Netzwerks mit der Geschéftsstelle der kosek sowie dem Vorsitz der Fachgruppe
Versorgung die Erfahrungen der Pilotprojekte diskutierten.

5.1. Feedback des Pilotprojekts Stoffwechselkrankheiten
Bewerbungsphase:

Ausnahmslos alle Akteure gaben die Rickmeldung, dass der Aufwand des Anerkennungspro-
zesses mit den zwei Fragebogen zu hoch war. Teilweise waren die Fragen zu schwammig
formuliert und es war flr Leistungserbringer nicht immer klar, welche Ziele die kosek mit den
Fragen verfolgte, bzw. welche Erwartungen die kosek an die Antworten hatte. Zusatzlich wurde
angemerkt, dass unndétige Fragen vermieden werden sollten, etwa Fragen zu Infrastruktur,
welche in grossen Zentrumsspitalern ohnehin vorhanden sei. Eine wichtige Ruckmeldung war
auch, dass aufwandige, schriftliche Beschreibungen die gelebte Praxis nur eingeschrankt auf-
zeigen koénne. Dafiir brauche es andere Evaluationsinstrumente. Der Fragebogen sei dabei
nicht offen genug, um der Diversitat der kandidierenden Strukturen Rechnung zu tragen.

Eine weitere generelle Riickmeldung der Personen aus dem Pilotprojekt Stoffwechsel betraf
die zu kurzen Fristen: Leistungserbringer mussten diesen Aufwand zusatzlich zu ihren anderen
Aufgaben leisten. Nur aufgrund der knapp 3-jahrigen Vorbereitungszeit zur Netzwerkbildung
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und Bewerbung im Anerkennungsprozess sowie die bereits bestehende Zusammenarbeit zwi-
schen den Akteuren sei es moglich gewesen, die Frist der kosek einzuhalten.

Netzwerkschaffung und -anpassung:

Ein grosser Vorteil war, dass es bereits ein informelles Netzwerk der Leistungserbringer im
Bereich Stoffwechsel gab. Somit musste das Netzwerk lediglich formalisiert und gemass den
Kriterien der kosek angepasst werden. Zusatzlich zu den kosek-Kriterien, hat das Netzwerk
noch zwei weitere Ebenen mit entsprechenden Kriterien geschaffen: die assoziierten Zentren
und die Versorgungsstandorte. Dies war ein heikler Prozess, welcher sehr viel Unsicherheit
bei den Netzwerkmitgliedern ausgelost hat. Dadurch, dass das Netzwerk sich diese Ebenen
und Kriterien selbst auferlegt hat, wurde die Frage der Legitimitat dieser Strukturierung unter
den Netzwerkmitgliedern oft gestellt. Dies war somit eine kritische Phase, welche Konfliktpo-
tential barg. Auch hatte eine klarere Kommunikation einzelne Missverstandnisse im Netzwerk
verhindern kénnen. Dies war aufgrund der kurzen Fristen im Prozess jedoch nicht immer mog-
lich.

Eine vorausschauende Organisation der Projektschritte innerhalb des Netzwerks war nur be-
dingt moglich, da das Ziel der kosek in den Pilotprojekten war, die konkrete Umsetzung ihres
konzeptuellen Rahmens zu «erproben». Dies hat den Netzwerkmitgliedern viel Flexibilitdt und
Motivation abverlangt, da z.T. kurzfristig geplant wurde (z. B. Sitzungen der Kerngruppe).

Gesamtprozess:

Alle Leistungserbringer waren sich einig, dass die operative Unterstlitzung durch die Ge-
schaftsstelle der kosek fur die Einhaltung der Fristen im Anerkennungsprozess entscheidend
war.

Einzelne Leistungserbringer wiinschten im Riickblick eine transparentere Kommunikation be-
treffend das Zusammenspiel oder die Abgrenzung zwischen dem Anerkennungsprozess der
kosek und dem Verfahren der Hochspezialisierten Medizin (HSM).

Auswirkungen:

Die Projektbeteiligten dusserten in der Auswertungssitzung den Wunsch, dass die Anerken-
nung von Referenzzentren durch die kosek beitragt, gewisse administrative Ablaufe, insbeson-
dere mit Krankenkassen, zu vereinfachen. So gibt es im Stoffwechselbereich spezifische La-
boranalysen, welche Leistungserbringer in ihren Laboren fast taglich durchflihren und die ge-
rade bei seltenen Krankheiten wichtig sind. Die Rechtfertigung dieser Kosten gegenliber den
Kostentragern bzw. Krankenkassen ist jedoch immer wieder aufwandig, sodass der Wunsch
besteht, dass hier eine rechtliche Klarung der Kostenibernahme fur Referenzzentren erfolgt.

Eine sichtbare Auswirkung des Projektes ist die bewusstere Zusammenarbeit von Leistungs-
erbringern mit Patientenorganisationen. Auch wenn das Netzwerk bisher eher als fachliche
Organisation ausgestaltet ist, wurden im strukturierten Einbezug der Patienten/innen Fort-
schritte erzielt. Die Mitarbeit im Projekt ist seitens der Patientenorganisation allerdings nicht
einfach, da die Organisationen im Bereich Stoffwechsel eher klein und ehrenamtlich aufgestellt
sind und somit die Ressourcen fur eine kontinuierliche Kooperation oft nicht vorhanden sind.

Ausserdem berichten manche Patientinnen und Patienten, dass die bereits vor dem Anerken-
nungsprozess bestehende Zusammenarbeit der Leistungserbringer in einem (informellen)
Netzwerk eine gute Wirkung entfaltet da diese professionelle Zusammenarbeit eine schweiz-
weit gute Versorgung aller Betroffenen ermdglicht. Dies hilft Patientinnen und Patienten, sich
auch uber die Schweiz hinaus zu vernetzen. Es wird begrusst, dass europaische Guidelines
zur Versorgung auch in der Schweiz angewendet werden, was zu einer schweizweit gleichen
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Betreuung dieser Patientinnen und Patienten fuhre. Dies sei (noch) nicht in allen Krankheits-
gruppen der Fall.

Die Auswertungsrunde in diesem Pilotprojekt zeigt entsprechend auf, dass bereits vor dem
Anerkennungsprozess eine gute Zusammenarbeit existierte. Diese Zusammenarbeit wurde
durch den Prozess der kosek besser strukturiert und fir Aussenstehende sichtbarer gemacht.

5.2. Feedback des Pilotprojekts neuromuskulare Krankheiten
Bewerbungsphase:

Auch in diesem Pilotprojekt waren sich alle anwesenden Akteure einig, dass der Prozess der
kosek sehr aufwandig war und dass die Erwartungen der kosek bzgl. Beantwortung der spezi-
fischen Fragen nicht immer klar ersichtlich waren. Bemangelt wurden gewisse Redundanzen
in den Fragen zwischen dem Netzwerk-Fragebogen und dem Referenzzentrum-Fragebogen.
Schliesslich wurde auch der Wunsch geaussert, samtliche Unterlagen zum Anerkennungspro-
zess (inkl. Netzwerkbildung) dreisprachig zu erhalten. Dies wirde Missverstandnisse vermei-
den.

Bzgl. der Fristen im Prozess wurde die Ansicht gedussert, dass die Frist zur Abgabe des Re-
ferenzzentrums-Fragebogen wahrscheinlich angemessen sei, dem Netzwerk jedoch eine lan-
gere Zeitspanne fur die Konstituierung und Selbstorganisation sowie die Vorbereitung und Be-
antwortung des entsprechenden Fragebogens eingeraumt werden masse.

Festgestellt wurde ausserdem, dass die Abbildung der vertikalen und horizontalen Versorgung
in diesem Pilotprojekt zu grundlegenden Diskussionen im Netzwerk gefuhrt hat und einen un-
glnstigen Wettbewerbsgeist hervorgerufen habe.

Netzwerkschaffung und -anpassung:

Wenn man beide Pilotprojekte miteinander vergleicht, wird schnell sichtbar, dass im Aufbau
der Projekte sowie in der Strukturierung der Netzwerke Unterschiede bestehen. So ist fraglich,
ob die zusatzlichen Ebenen, welche im Pilotprojekt der Stoffwechselkrankheiten entwickelt
wurden, sich auch bei den neuromuskularen Krankheiten umsetzen liessen. Andererseits
wirde es das Netzwerk, welches bereits aus sechs Referenzzentren besteht, weiter struktu-
rieren und somit eine Sichtbarmachung derjenigen Akteure im Netzwerk, welche keine Aner-
kennung besitzen oder anstreben, ermdglichen.

Auch wurde erwahnt, dass die Organisation eines Kick-offs des Pilotprojekts wiinschenswert
gewesen ware, da ein solches es den Akteuren ermdglicht hatte, das Anerkennungsverfahren
der kosek vor Umsetzung naher kennenzulernen, zu verstehen und Fragen zu stellen.

Gesamtprozess:

Grundsatzlich waren die Leistungserbringer mit dem Gesamtprozess und den zur Verfigung
gestellten Instrumenten weitgehend zufrieden: die Zusammenarbeit mit der Geschaftsstelle
wurde als unterstitzend erlebt und die Bereitschaft der kosek, zum Prozess Auskunft zu geben
und Fragen zu beantworten, wurde geschatzt. Sowohl die am Feedback-Treffen anwesenden
Leistungserbringer als auch die Patientinnen und Patienten betrachteten den Anerkennungs-
prozess als Start flr eine nachhaltige Weiterentwicklung des Netzwerks, welche durch den
Anerkennungsprozess der kosek angestossen wurde.

Auswirkungen:

Einigkeit herrschte bei den Akteuren des Pilotprojektes der neuromuskuldren Krankheiten dar-
Uber, dass der Prozess der kosek eine Auseinandersetzung der Netzwerkakteure zu ihrer Or-
ganisation ermdglicht hat. Dies werde in Zukunft wahrscheinlich auch eine Auswirkung auf die
Versorgung der Patientinnen und Patientinnen haben.
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Auch von diesem Pilotprojekt wurde zum Projektabschluss ein spezifischer Wunsch an die
kosek herangetragen: es solle eine (politische) Auseinandersetzung Uber hochpreisige Medi-
kamente und den Zugang flr Patientinnen und Patienten zu diesen stattfinden, da dies ein
wichtiger Bestandteil dieser Krankheitsgruppe ist.

6. Ein erster Blick auf die Wirkungen der Pilotprojekte

Die Anerkennung von Referenzzentren durch die kosek konnte in zwei Krankheitsgruppen er-
folgreich abgeschlossen werden. Diese anerkannten Referenzzentren decken zusammen alle
Landesteile und Landessprachen ab und stellen in den Bereichen der seltenen Stoffwechsel-
krankheiten und der seltenen neuromuskularen Krankheiten eine gute Versorgung fir die ge-
samte Schweizer Bevolkerung sicher. Das Ziel bedarfsgerechter und zuganglicher Versor-
gungsangebote fur Betroffene in der ganzen Schweiz ist demnach erreicht worden.

Innerhalb jedes Referenzzentrums gibt es in der Regel eine etablierte Zusammenarbeit zwi-
schen Padiatrie und Erwachsenenmedizin und es besteht ein multidisziplinarer Ansatz mit dem
Ziel, dass Patientinnen und Patienten gut versorgt und respektiert werden. Damit sind wichtige
qualitative Anforderungen an diese Zentren gegeben. Jedes Referenzzentrum ist an einem
Spital angesiedelt, bietet aber mehrheitlich ambulante Konsultationen an.

Patienteninnen und Patienten werden mittels Orphacodes im Klinikinformationssystem erfasst,
was die Leistungen der Spitaler im Bereich der seltenen Krankheiten sichtbar macht und fur
die weitere Diskussion der Versorgung im Bereich seltene Krankheiten wichtig ist.

Alle Referenzzentren sind in einem Versorgungsnetzwerk eingebettet, welches weitere Ak-
teure beinhaltet und darauf abzielt, Patientinnen und Patienten eine optimale Versorgung an-
zubieten, unabhangig von ihrem Wohnort. Die Versorgungsnetzwerke der beiden Krankheits-
gruppen koordinieren Aufgaben untereinander in ihren Netzwerkgremien und beziehen dabei
Patientenorganisationen aller Landesteile ein. Dies ermdglicht einen Austausch zwischen den
Zentren, welche verschieden organisiert sind, mit dem Ziel, gewisse Ablaufe untereinander
abzustimmen und zu harmonisieren.

Der direkte Einbezug der Patientinnen und Patienten Uber ihre Patientenorganisation in allen
Projekten und Gremien (inkl. Entscheidungsgremien) funktioniert auf der oberen Ebene der
Gremien der kosek sehr gut und hat sich als ein wichtiges Merkmal der kosek-Projekte erwie-
sen. Auf der Ebene der einzelnen Angebote befindet sich diese Form der Partizipation der
Betroffenen noch am Anfang. Dies liegt auch daran, dass keine etablierten Formen fiir einen
strukturierten Austausch zwischen Versorgungsstrukturen und Patientenorganisationen beste-
hen, diese Austauschgefasse im Klinikalltag immer zusatzlich organisiert werden miissen und
daflr erst konzeptionelle Grundlagen notwendig sind. Die Unsicherheit dartiber, wie ein struk-
turierter Austausch angemessen gestaltet werden kénnte, besteht sowohl bei den Referenz-
zentren selbst wie auch bei Patientenvertreterinnen und -vertretern. Hier ist ein weiterer Dialog
notwendig.

Eine wissenschaftlich begleitete Wirkungsanalyse der Pilotprojekte zur Anerkennung von Re-
ferenzzentren ware winschenswert gewesen und hatte wahrscheinlich differenziertere Aussa-
gen ermoglicht. Aus Zeit- und Kostengrinden konnte eine solche Wirkungsanalyse jedoch
nicht erfolgen. Die kosek schlagt vor, eine solche Wirkungsanalyse in naher Zukunft noch auf-
zugleisen, indem die Wirkung der Netzwerkbildung und Anerkennung von Referenzzentren auf
die schweizweite Qualitat der Versorgung mittels einer begleitenden Forschung evaluiert wird.
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7. Ausblick

Die kosek blickt auf intensive vier Jahre der Pilotprojekte «Netzwerke und Referenzzentren»
zurlick: Mit dem erfolgreichen Abschluss der Pilotprojekte zeigt sich, dass sich der gewahlte
Ansatz grundsatzlich bewahrt hat, jedoch eine weiterfliihrende Reflexion sinnvoll ist, um den
Prozess des Angebotsaufbaus und der Netzwerkbildung sowie des Anerkennungsverfahrens
fur die weiteren Krankheitsgruppen weiter zu optimieren. Die kosek ist Giberzeugt, dass das
Teilprojekt zu den Netzwerken und Referenzzentren die Zielsetzungen der Massnahmen 1 und
2 des NKSK erfilllen kann. Verschiedene weitere Schritte sind jedoch notwendig, um dies flr
alle Krankheitsgruppen und alle Betroffenen zu ermdglichen.

Diese erste, vorwiegend positive Zwischenbilanz ermdglicht einen offenen Blick in die Zukunft,
in der verschiedene neue Herausforderungen mit Chancen und Risiken warten:

7.1. Der ordentliche Anerkennungsprozess als nachster Schritt

Die kosek wird ihren Fokus 2022 auf die Anpassung ihrer Instrumente und Prozesse zur An-
erkennung von Referenzzentren legen. Dabei ist ein zentraler Aspekt die Klarung verschiede-
ner Grundsatzfragen, welche sich aus den Pilotprojekten ergeben haben und mit denen sich
die kosek auseinandersetzen und neue Losungen finden muss, um danach den ordentlichen
Anerkennungsprozess erfolgreich umzusetzen. Der Zeitaspekt spielt hier ebenfalls eine grosse
Rolle, da der ordentliche Anerkennungsprozess bereits von Leistungserbringern verschiedener
Spezialitaten erwartet wird. Aufgrund fehlender Ressourcen wird die kosek aktuell den Aner-
kennungsprozess lediglich fur zwei Krankheitsgruppen pro Jahr eréffnen kénnen. Die Eroff-
nung des Anerkennungsverfahrens flr bestimmte Krankheitsgruppen erst nach mehreren Jah-
ren kénnte zu einer Demotivation der Leistungserbringer fihren, was den ganzen Anerken-
nungsprozess gefahrden konnte.

7.2. Sicherung der Projektfinanzierung als bleibende Herausforderung

Die hauptséachliche Herausforderung der kosek bleibt die mittel- und langfristige Finanzierung
des Vereins und seiner Projekte, um die Anerkennungen und Koordinationsaktivitaten auch in
Zukunft fortsetzen zu kdnnen. Dabei gilt es einerseits, die Finanzierung der Geschéaftsstelle
der kosek und seiner Fachgremien im Auge zu behalten. Sie ist notwendig, damit die kommen-
den Projekte in ihrem Verlauf erfolgreich unterstiitzt werden kénnen.

Andererseits ist zu beachten, dass auch die vielen Projektpartner der kosek — namentlich die
Leistungserbringer und die Patientenorganisationen, die sich ins Netzwerk einbringen, einen
gewaltigen Beitrag zur Verbesserung der Ubergeordneten Versorgungsorganisation leisten.
Die Koordination von Angeboten wie auch die Entwicklung von Patientenpfaden und Behand-
lungsempfehlungen ist aufwandig und keine Tatigkeit, die einfach so nebenbei erledigt wird.
Sie bendtigt neben Motivation auch Ressourcen. Dies ist bei der Lancierung von Projekten zur
Netzwerkbildung und zur Anerkennung von Angeboten in weiteren Krankheitsgruppen zu be-
achten.

7.3. Ausblick auf kommende Kommunikationsaufgaben der kosek

Da die kosek ihre Projekte neu aufgebaut hat und die Angebote noch relativ wenig bekannt
sind, ist es sinnvoll, fur die Zukunft eine breitere Kommunikation Uber die kosek und die von
ihr anerkannten Angebote aufzugleisen. Es braucht vermehrte Anstrengungen, um die neuen
Strukturen bei der Bevolkerung, den Zuweisern und Fachpersonen sowie bei weiteren wichti-
gen Stakeholdern bekannt zu machen. Im Fokus einer solchen Kommunikation stehen unter
anderem kantonale Gesundheitsbehdrden, Hausarztinnen und Hausarzte, niedergelassene
Spezialistinnen und Spezialisten, Fachleute an Spitalern ohne ZSK und Versicherer.
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7.4. Bedeutung der Zusammenarbeit der Partner

Damit die Verbesserung der Versorgung nachhaltig wirkt, missen unseres Erachtens folgende
Strukturen dauerhaft bestehen: Referenzzentren und Netzwerke, Zentren fur seltene Krank-
heiten, die kosek als Koordinationsplattform, Orphanet als Informationsplattform und Daten-
bank sowie das Schweizerische Register fir seltene Krankheiten fir die Erhebung epidemio-
logischer Daten und die Forschung. In allen diesen Projekten ist es elementar, dass die Be-
troffenen von seltenen Krankheiten und ihre Organisationen gleichberechtigt einbezogen sind.
Damit der Einbezug der Betroffenen in die Projekte der kosek nachhaltig gewahrleistet werden
kann, braucht es starke Patientenorganisationen. Eine Starkung der Patientenorganisationen
und deren Dachverband ProRaris ist wichtig, damit diese ihre wichtige Rolle in den Projekten
der kosek erflllen kénnen,

Die kosek erachtet das Projekt «Netzwerke und Referenzzentren» als Innovationsprojekt im
Gesundheitswesen, das aufgrund seines Fokus auf Einvernehmlichkeit, seines systemati-
schen Einbezugs der Betroffenen und der konsequenten Versorgungsperspektive einen Vor-
bildcharakter entwickelt hat. Wichtig ist, dass sich dieser weiter entfalten kann.

Die kosek ist stolz, mit ihren Projekten und zusammen mit allen Stakeholdern zur Verbesse-
rung der Versorgung von Menschen mit einer seltenen Krankheit beigetragen zu haben. Sie
ist zuversichtlich, dass die in den letzten Jahren geleisteten grossen Bemuhungen weiterge-
fuhrt werden.

8. Dank

Die kosek dankt den vielen Beteiligten des Projektes «Aufbau und Anerkennung von Referenz-
zentren und Netzwerken » fir ihr ausserordentliches Engagement fur Patienten und Patientin-
nen und im Prozess der kosek. Sie haben in den Spitdlern und Fachgremien, ebenso wie im
Vorstand mit grossem Einsatz auf das gemeinsame Ziel einer Verbesserung der Versorgung
der Betroffenen hingearbeitet und alle Projektetappen aktiv mitgetragen.

Ein Dank geht auch an das Bundesamt flir Gesundheit fir die wohlwollende Begleitung des
Projektes und die finanzielle Unterstitzung im Jahr 2021, welche es ermdglicht hat, die Pilot-
projekte erfolgreich abzuschliessen.
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Anhang I: Liste Grundlagen der kosek

Im Folgenden werden die Grundlagen der kosek und wo vorhanden die Web-Links dazu auf-

geflhrt.

Grundlagen

Web-Link

Detailkonzept der kosek

https://www.kosekschweiz.ch/application/fi-
les/8615/9257/4692/20190619 Konzept ZSK ko-

sek DE.pdf

Fragebogen zur Anerkennung von Refe-
renzzentren (auf Englisch)

https://www.kosekschweiz.ch/application/fi-
les/6816/0345/6022/20201023 Question-
naire RC DEF V2 web.pdf

Netzwerk-Fragebogen zur Anerkennung
von Referenzzentren (auf Englisch)

https://www.kosekschweiz.ch/application/fi-
les/2616/0345/6022/20201023 Question-
naire NW DEF V2 web.pdf

Toolbox mit nitzlichen Unterlagen fir die
Netzwerkbildung und die Erstellung der
Bewerbung (in Deutsch und
Franzésisch)

Deutsch DOC/PDF
Franzosisch DOC/PDF

Evaluationsbogen
(auf Anfrage bei der kosek erhaltlich)



https://www.kosekschweiz.ch/application/files/8615/9257/4692/20190619_Konzept_ZSK_kosek_DE.pdf
https://www.kosekschweiz.ch/application/files/8615/9257/4692/20190619_Konzept_ZSK_kosek_DE.pdf
https://www.kosekschweiz.ch/application/files/8615/9257/4692/20190619_Konzept_ZSK_kosek_DE.pdf
https://www.kosekschweiz.ch/application/files/6816/0345/6022/20201023_Questionnaire_RC_DEF_V2_web.pdf
https://www.kosekschweiz.ch/application/files/6816/0345/6022/20201023_Questionnaire_RC_DEF_V2_web.pdf
https://www.kosekschweiz.ch/application/files/6816/0345/6022/20201023_Questionnaire_RC_DEF_V2_web.pdf
https://www.kosekschweiz.ch/application/files/2616/0345/6022/20201023_Questionnaire_NW_DEF_V2_web.pdf
https://www.kosekschweiz.ch/application/files/2616/0345/6022/20201023_Questionnaire_NW_DEF_V2_web.pdf
https://www.kosekschweiz.ch/application/files/2616/0345/6022/20201023_Questionnaire_NW_DEF_V2_web.pdf
https://www.kosekschweiz.ch/download_file/view/181/321
https://www.kosekschweiz.ch/download_file/view/180/321
https://www.kosekschweiz.ch/download_file/view/182/321
https://www.kosekschweiz.ch/download_file/view/185/321
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