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Humangenetik: Leistungsbegrenzung durch Kiirzung der Verglitung -
das ist nicht der richtige Weg!

Genetisch bedingte Erkrankungen treten nicht haufiger auf, sie werden nur schneller und
besser diagnostiziert. Wollen wir das den Patientlnnen vorenthalten?

Growth of Gene-Phenotype Relationships
July 2023

T.500
6750 Seltene Erkrankungen an sich
6000 — B Lhenotypes :::::;‘_‘;::‘:‘ﬂ:ﬁ::; sind selten, insgesamt sind sie
5,250 jedoch haufig. Ungefahr 3-4 Mio.
4,500 Menschen in Deutschland sind
3750 betroffen: Jede Arztin/Jeder Arzt
3,000 behandelt sie in seiner Praxis.
2,250 Durchschnittlich werden pro Jahr
1,500 400 neue genetische Erkrankungen
750 ' definiert, bzw. ca. 7 pro Woche
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Source: GMIME
Abbildung 1: Durchschnittliche Entdeckung von neuen Krankheitsgenen/ neuen genetischen Erkrankungen pro Jahr

Dieser Erkenntnisgewinn in der Humangenetik fUhrt zwangslaufig zu einer Zunahme der
diagnostischen Fallzahlen. Nun soll aber genau hier gespart werden. 20-40%ige
Leistungsklrzungen werden diskutiert, obwohl bis zu 80% aller seltenen Erkrankungen
genetische Ursachen haben. Bei seltenen Erkrankungen hat die Humangenetik die hochste
diagnostische Trefferrate.

Genetische Diagnostik verbessert die Patientensicherheit:

Korrekte Diagnosen ermoglichen korrekte Therapien

Eine korrekte Diagnose ermoglicht eine effiziente Patientensteuerung
Verbesserung der klinischen Versorgung durch korrekte Risikoeinschatzung
Moglichkeit praventiver MaBnahmen

Genetische Diagnostikist ressourcenschonend:

e Einsparung nicht zielfUhrender diagnostischer MaBnahmen.

e Einsparung unwirksamer Therapien mit Nebenwirkungen und Folgekosten
Fazit:
Die diagnostische Odyssee von Patientinnen mit seltenen Erkrankungen fuhrt zu unnotigen
Theraphieverzogerungen und kostet viel Geld. Eine frihzeitige humangenetische Diagnostik ist
der Weg zu einer modernen personalisierten Prazisionsmedizin bei seltenen Erkrankungen.
Ein Honorarkorsett und das Wegsparen von Erkenntnisgewinn in einem dynamischen Fach
flihrt nicht zu einerbesseren Versorgung. Eine Begrenzung der Leistungserbringung fiihrt zu
einer begrenzten Patientenversorgung. Hier wiinschen wir uns fiir unsere Patientlnnen
mehr Weitblick in der Politik, denn die Zukunft lasst sich auch durch kurzsichtige
SparmaBnahmen nicht aufhalten.
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