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Ausfiihrungsbestimmungen zur Anderung des Bundesgesetzes
uber die Invalidenversicherung (Weiterentwicklung der IV)

Sehr geehrter Herr Bundesrat
Sehr geehrte Damen und Herren

Wir bedanken uns fiir die Moglichkeit, zu den Ausflihrungsbestimmungen zur Weiterentwick-
lung der Invalidenversicherung Stellung nehmen zu kénnen

pddiatrie schweiz (Schweizerische Gesellschaft fiir Pddiatrie SGP) vertritt als offizielle natio-
nale Fachgesellschaft der Kinder- und Jugendmedizin die Kinderdrzte aus Spital und Praxis,
aus allgemeiner und spezialisierter Pddiatrie. In Fragen die Praxis betreffend arbeiten wir
eng mit dem Berufsverband der Kinder- und Jugenddrzte in der Praxis, Kinderdrzte Schweiz
(KIS), und dem Berufsverband Haus- und Kinderdrzte Schweiz mfe zusammen. Ebenso sind
die verschiedenen pddiatrischen Spezialistengesellschaften unsere direkten Ansprechpart-
ner.

Fir die Ausfihrungsbestimmungen verweisen wir auf die ausfiihrliche Stellungnahme des

Berufsverbands mfe und schliessen uns dieser an. Aus unserer Sicht sind folgende Punkte be-

sonders wichtig:

- Die Harmonisierung zwischen IV und OKP darf keine Leistungskiirzungen nach sich
ziehen. IV-Tarife miissen mit OKP-Tarifen harmonisiert werden.

- Bei zukiinftigen Verordnungsdnderungen liber die Invalidenversicherung insbeson-
dere der Geburtsgebrechenliste, sind die Standesorganisationen der Kinderdrzt*innen
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mit einer offiziellen Vertretung (mandatiert durch die Standesorganisationen) unbe-
dingt mit einzubeziehen.

- Die Massnahmen der medizinischen Rehabilitation (Art. 2) sind von 2 auf 4 Jahre zu
verldngern.

- Definition angeborene Geburtsgebrechen (Art. 3): «Missbildungen» ist ein Begriff, der
unserer Meinung nach nicht mehr gebrduchlich ist und durchwegs durch «Fehlbildun-
gen» ersetzt werden sollte.

- Zu den komplexen Behandlungen (erfordern das gemeinsame Eingreifen von mindes-
tens 3 medizinischen Disziplinen): Der Einbezug von Fachpersonen anderer Gesund-
heitsberufe muss definiert werden.

- Beginn von medizinischen Massnahmen: Im Falle von Geburtsgebrechen, die durch die
fetale Chirurgie behandelt werden kénnen, muss die Kosteniibernahme schon vor der
Geburt gewdhrleistet werden.

- Case management: Die Meinung von Kinderdrzt*innen ist sehr wichtig und muss mit-
einbezogen werden. Die Koordinationsaufgaben sind zu vergiiten.

- Unterschiedliche Praktiken der verschiedenen IV-Stellen sind in Zukunft zu vermeiden.

- Gibt es eine Ubergangsbestimmung fiir Kinder, bei denen ein Geburtsgebrechen in der
Vergangenheit anerkannt wurde und das nun nicht mehr auf der GG-Liste aufgefiihrt
ist (z.B. Zdliakie)?

Zur Revision der Geburtsgebrechenliste (Anhang der Ausfiihrungsbestimmungen, Tabelle
Seiten 97 - 139) haben wir uns im Schreiben vom 13. Februar 2020 ausfiihrlich gedussert.
Viele unserer Vorschldge zur Anpassung einzelner Geburtsgebrechenziffern wurden tiber-
nommen, woflir wir uns bedanken. Einige fiir die Praxis- und die spezialisierte Pddiatrie rele-
vanten Punkt sind nach wie vor nicht klar definiert.

Bevor wir in der Folge darauf eingehen, verweisen wir explizit auf die Stellungnahme der
Schweizerischen Gesellschaft fiir Neonatologie, die gesondert eingereicht wird. Die Neona-
tologie wurde bzgl. Aufwandsentschddigung in den letzten Jahren immer wieder abgewer-
tet und steht wie die Pddiatrie insgesamt unter hohem Druck, die notwendige, medizinisch
hochstehende und aufwdndige Leistung noch kostendeckend erbringen zu kénnen. Die vor-
geschlagene Verdnderung bedeutet de facto im Wesentlichen ein Ausschluss fast aller Neu-
geborener aus den Leistungen der IV und wird massive finanzielle Auswirkungen auf die Ne-
onatologiestationen der Schweiz haben. Aufgrund des allgemeinen Kostendruckes in unse-
rem Gesundheitswesen ist es aber unwahrscheinlich, dass jemand anderes, die durch den
Riickzug der IV entstehenden Finanzierungsliicken schliessen wird. Da weniger Geld hier ein
Qualitdtsabbau bedeuten, riskiert die IV Folgeschdden bei den Frilhgeborenen, die der IV
langfristig in Form von Massnahmen und Renten Kosten verursachen werden.

Im Zusammenhang mit den Frithgeborenen weisen wir zusdtzlich daraufhin, dass die IV auch
wichtige Leistungen fiir die Eltern erbringt, damit sie ihre hospitalisierten Kinder betreuen
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kénnen. Dies ist wichtig, da Friihgeborene oft nicht wohnortsnah einen Platz auf einer ne-
onatologischen Intensivstation erhalten. Eine friihe Bindung (Bonding) des Kindes an die El-
tern ist aber dusserst wichtig und beeinflusst die Entwicklung des Kindes auf vielen Ebenen,
respektive ohne steigt das Risiko vieler auch IV-pflichtiger Leiden. Auch hier sollten kurzfris-
tige finanzielle Einsparungen nicht zu langfristigen Folgekosten fiihren.

Allgemeine Frage zur Geburtsgebrechenliste:

Ab welchem Zeitpunkt im Behandlungsablauf (z.B. Symptombeginn, Verdachtsdiagnose,
Abkldrung, gesicherte Diagnose, Behandlungsvorbereitung, Behandlung, Nachsorge) ist ein
Leiden ein IV-Leiden? In der Liste werden bei verschiedenen Gebrechen unterschiedliche
Zeitpunkte genannt: z.B. bei Herz- und Gefdssmissbildungen (313) werden die Kontrollen (vor
einer therapeutischen Intervention) aufgefihrt - bei vielen anderen GG-Ziffern (Kapitel Uro-
genitaltrakt und GG-Ziffer 488) wird jedoch explizit eine Therapie-/Operationsbediirftigkeit
festgehalten, d.h. Kontrollen und Abkldrungen sind nicht eingeschlossen. Wir empfehlen
dringend eine einheitliche Handhabung mit Kosteniibernahme der Leistungen ab dem Zeit-
punkt der Diagnosestellung.

Zu den einzelnen fiir uns noch unklaren Punkten der Geburtsgebrechenliste:

163 Trichterbrust, sofern Operation notwendig:
Die Operation muss definiert werden, hdufig wird eine Trichterbrust nicht-invasiv (Saugglo-
cke) behandelt.

183 Luxatio coxae congenita und Dysplasia coaxae congenita:
Die Huftdysplasie Typ llc muss mit einer Apparateversorgung (Tiibingerschiene) behandelt
werden, der Punkt ist zu prdzisieren.

205 Angeborene Dysplasie der Zdhne

Dass die Diagnose durch eine anerkannte Vertreterin oder Vertreter der Schweizerischen
Zahndrztegesellschaft SSO Uberpriift werden muss, wurde eingefiigt. Dieser Zusatz ist wie
folgt zu ergdnzen: Die Diagnose muss durch eine Vertreterin oder einen Vertreter der
Schweizerischen Vereinigung Kinderzahnmedizin (SVK) (Schweizerischen Zahnérztefach-
gesellschaft SSO oder ihrer Fachgesellschaften), die oder der von der IV fiir diese spezifi-
sche Abkldrung anerkannt ist, lberpriift werden.

311 Haemangioma cavernosum aut tuberosum:

Die meisten angeboren Himangiome werden heutzutage medikamentds mit Beta-Blockern
(topisch oder systemisch) behandelt, eine Operation ist sehr selten nétig. Die medikamen-
tése Behandlung sollte als komplexe Therapie gelten.
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330 Histiozytosen:
Histiozytosen treten selten in den ersten 12 Lebensmonaten auf (wdre durch den Terminus
"angeboren" impliziert), daher sollte "angeboren" gestrichen werden.

331 Angeborene Polyglobulie:

Die Korrektur zu Polyzythdmie unterstiitzen wir. Allerdings handelt es sich hier um ein eige-
nes Krankheitsbild und nicht um einen Ausdruck eines anderen Grundleidens, daher sollte
Ziffer 331 behalten werden.

343 Angeborene Nierentumoren und -zysten:

«Einfache solitdre Zystex: Bei solitdren Zysten gibt es immer eine breite Differenzialdiag-
nose, eine davon ist die einfache solitdre Zyste, aber in der Differentialdiagnose kommt im-
mer eine Form von Zystenniere, wie z.B. ADPKD, ARPKD oder tuber&ser Sklerose etc. in
Frage. Bis zur definitiven Diagnose einer Form von Zystenniere (dann GG 341) bendtigen
diese Patienten regelmdssige Verlaufskontrollen und Weiterabkldrungen, jedoch (noch)
ohne Therapie. Die Therapiebediirftigkeit sollte entsprechend kein Kriterium sein.

344 Hydronephrosis congenita:

Bei vielen Patienten mit kongenitaler Hydronephrose kann initial keine anderweitige ursdch-
liche Pathologie identifiziert werden. Die kongenitale Hydronephrose bedarf oft repetitiver
Abkldrungen inkl. MCUG und Szintigraphie/MRI sowie langfristiger Verlaufskontrollen, ohne
dass eine Zuordnung zu einer ursdchlichen Pathologie (z.B. Ureterfehlbildung) méglich ist.
Die Ziffer sollte somit weiterhin unverdndert als GG anerkannt bleiben.

345 Uretermissbildungen:

«Therapiebediirftige obstruktive Harnabflusstérung»: Ist damit eine Operation gemeint? Oft
ist die OP-Indikation nicht bei Erstdiagnose klar (diese erfolgt oft pranatal mit postnataler
Bestdtigung), sondern erst im Verlauf. Ebenso bendétigen viele Patienten regelmdssige Ver-
laufskontrollen und Weiterabkldrungen ohne Therapie. Die Therapiebediirftigkeit soll ent-
sprechend kein Kriterium sein

348 Angeborene Missbildungen der Blase:

Blasendivertikel "hdufig asymptomatisch": Diese Aussage scheint nicht richtig - oft sind
diese doch assoziiert mit Urethralpathologie (z.B. Urethralklappen). Dann aber "problemlos"
via GG 351 anzumelden

358 Angeborene Atresie:

Fehlbildungen des weiblichen Genitale: Voraussetzung ist die Diagnosebestdtigung durch
ein DSD-Team in "Grosszentren" - was ist damit gemeint? Wer kann dann Patientinnen mit
z.B. Herlyn-Werner-Wunderlich Syndrom noch betreuen? Diese Patientinnen ben&tigen oft
regelmdssige Verlaufskontrollen und Weiterabkldrungen, jedoch (noch) ohne Bedarf einer
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hormonellen oder operativen Therapie; die Therapiebediirftigkeit sollte entsprechend kein
Kriterium zur Limitierung sein.

XIV. Urogenitalsystem: Varia

Weiterhin sollte eine eigenstdndige GG Ziffer fiir kongenitale Komplement-Erkrankungen
aus dem thrombotisch-mikroangiopathischen (TMA)-Kreis geschaffen werden. Unter diese
Ziffer werden die kongenitalen Komplementerkrankungen wie atypisches hdmolytisch-urd-
misches Syndrom (aHUS), membrano-proliferative Glomerulonephritis (MPGN), C3-Glome-
rulonephritis und andere klassifiziert.

383 Heredo-degenerative Erkrankungen des Nervensystems:
Wir begriissen die Erweiterung der Ziffer, allerdings sollte diese um die Begriffe embryonale
Hirntumore sowie Plexustumoren statt Plexuspapillome erweitert werden.

396 Sympathogoniom (Neuroblastoma sympathicum):
Die Terminologie angepasst werden auf Neuroblastom, Ganglioneuroblastom und Ganglio-
neurom.

404 Storungen des Verhaltens bei Kindern mit normaler Intelligenz:

Es wird weiterhin die Storung der Merkfdhigkeit verlangt. Unseres Erachtens erfiillt ein Kind
ohne Merkfdhigkeitseinschrdnkung mit starker krankhafter Beeintrdchtigung in den ande-
ren Bereichen ebenfalls GG-Ziffer 404. Ein unkonzentriertes, planloses, im Alltag unstruktu-
riertes Kind mit guter Merkfdhigkeit, welches alle anderen GG 404 Kriterien erfiillt, wiirde
ansonsten ausgeschlossen, obschon dieses im Alltag sehr eingeschrdnkt sein kann und der
Besuch der Regelschule resp. eine normale Lehre stark gefdhrdet sind.

405 Autismus-Spektrum-Stérungen:

Korrekte Bezeichnung des Facharzttitels: Fachdrztin oder Facharzt fiir Kinder- und Jugend-
medizin (Radiatrie) mit Schwerpunkt Neuropddiatrie oder Fachdrztin oder Facharzt fiir Kin-
der und Jugendmedizin (Ré&dietsie) mit Schwerpunkt Entwicklungspddiatrie

XVIII. Stoffwechsel und endokrine Organe

Unseres Wissens existiert in der Schweiz derzeit keine Definition bzw. Zuordnung, wer res-
pektive welcher Ort als «medizinisch-genetisches Zentrum» oder «Stoffwechselreferenznetz-
werk bzw. Stoffwechselnetzwerk» gilt, wie sie in vielen Definitionen vor allem im Metabolik-
kapitel neu zur Definition mit als Kriterien hinzugezogen werden. Die Interpretation dieser
Definition hat potentiell weitreichende Konsequenzen in der Versorgung unserer Patienten.
So haben z.B. Kindergastroenterologen durchaus auch erworbene Kompetenzen zur Betreu-
ung von Patienten mit hereditdrer Hypercholesterindmie (Ziffer 453). Wer definiert nun also
wer berechtigt ist, Diagnosen und Behandlung in diesen Ziffern lber die IV abzurechnen?

pddiatrie schweiz Rue de I'Hopital 15 paediatrieschweiz.ch
Schweizerische Gesellschaft Postfach 516 sekretariat@paediatrieschweiz.ch
fur Padiatrie 1701 Freiburg +4126 350 33 44



Generell werden einige nephrologische Krankheiten den Stoffwechselzentren zugeteilt, ob-
wohl die Patienten durch die Kinder-Nephrologen betreut werden und die entsprechende
Kompetenz daher auch bei den Nephrologen liegt.

451 Angeborene Stérungen des Kohlehydrat-Stoffwechsels:
Die primdre Hyperoxalurie ist im neuen Text nicht mehr aufgelistet

452 Angeborene Stérungen des Aminosduren- und Eiweissstoffwechsels:

Zystinose, Zystinurie, Oxalose, Lowe : Hier misste folgender Zusatz stehen (wie bei Ziffer 456
fiir M. Wilson fir die padiatrischen Gastroenterologen): "Behandlung wird durch die Fach-
drztin oder den Facharzt Kinder- und Jugendmedizin mit Schwerpunkt pddiatrische Nephro-
logie geleitet."

455 Angeborene Stérungen des Purin- und Pyrimidin-Stoffwechsels:

Purin-/Pyrimidin, Xanthinurie: Hier miisste folgender Zusatz stehen (wie bei Ziffer 456 fiir M.
Wilson fiir die padiatrischen Gastroenterologen): "Behandlung wird durch die Fachérztin o-
der den Facharzt Kinder- und Jugendmedizin mit Schwerpunkt pddiatrische Nephrologie
geleitet."

458 Angeborene Stérungen des Myoglobin-, Himoglobin- und Bilirubin-Stoffwechsels:
Danke fiir die (teilweise) Ubernahme unsere Inputs vom Februar 2020. Mit der aktuell vorge-
schlagenen Formulierung («<Angeborene Stérungen der Leberenzyme wie Gallens&uresyn-
thesedefekter) sind wir uns nicht sicher, ob in der Auslegung auch alle hier notwendig einzu-
schliessenden angeborenen Erkrankungen wirklich mitgemeint sind, wie z.B. die genetisch
bedingten familiagren Cholestaseformen (PFIC), Alagille Syndrom etc. Wir schlagen deshalb
folgende Formulierung vor: Angeborene Stérungen der Leber (Cholestase oder andere ge-
netische oder angeborene Lebererkrankungen) sofern die Diagnose durch die Fachdrztin o-
der den Facharzt fiir Kinder und Jugendmedizin, Schwerpunkt pddiatrische Gastroenterolo-
gie und Hepatologie gestellt wurde und die Behandlung von diesem geleitet wird.

XIX Fehlbildungen, bei denen mehrere Organe betroffen sind:

Bei vielen der Fehlbildungen handelt es sich um bekannte Krebsprddispositionssyndrome,
daher sollten die daraus entstehenden Vorsorgeuntersuchungen sowie die onkologischen
Erkrankungen auch eingeschlossen werden. Bei Krebserkrankungen im Kindes- und Jugend-
alter sind in mindestens 10 % der Félle Krebsprddispositionssyndrome dafiir verantwortlich.

489 Trisomie 21 (Down-Syndrom):
Es fehlt weiterhin die Prdzisierung, welche Leistungen von der IV libernommen werden.

pddiatrie schweiz Rue de I'Hopital 15 paediatrieschweiz.ch
Schweizerische Gesellschaft Postfach 516 sekretariat@paediatrieschweiz.ch
fur Padiatrie 1701 Freiburg +4126 350 33 44



Fiir weitere Punkte verweisen wir auf die Stellungnahme der Schweizerischen Gesellschaft
fir Kinderchirurgie, die wir seitens pddiatrie schweiz unterstiitzen.

Zentrales Anliegen der pddiatrischen Fachgesellschaften und Berufsverbdnde ist die Sicher-

stellung der qualitativ hochstehenden medizinischen Versorgung von Kindern und Jugendli-
chen in der Schweiz. In diesem Sinn danken wir fiir die Berilicksichtigung unserer Anliegen.

Freundliche Griisse

—. |

Prof. Gian Paolo Ramelli Dr. Marc Sidler

Prasident pddiatrie schweiz Prasident Kinderdrzte Schweiz
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