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1. Hintergrund 

Im Jahr 2014 verabschiedete der Bundesrat das Nationale Konzept für Seltene Krankheiten1, 

in dem 19 Massnahmen zur Verbesserung der Versorgung von Patient:innen mit seltenen 

Krankheiten festgelegt wurden.  

Im Jahr 2017 wurde die kosek2 gegründet, um konkrete Versorgungsstrukturen für die 

Versorgung dieser Patient:innen zu implementieren. Die kosek setzt sich aus Vertretenden, 

Leistungserbringenden, Patientenorganisationen, der Schweizerischen 

Gesundheitsdirektorenkonferenz (GDK) und der Schweizerischen Akademie der 

Medizinischen Wissenschaften (SAMW) zusammen. Die kosek hat ein Versorgungskonzept 

für Patient:innen mit seltenen Krankheiten definiert, welches fünf Hauptaufgaben 

(Information, klinische Versorgung, Weiterbildung, Forschung und Koordination & 

Administration) umfasst. Patientenorganisationen sollen in diesem Kontext eine konkrete 

Rolle übernehmen, sei es in den Strukturen von kosek oder in Zusammenarbeit mit den 

Zentren für seltene Krankheiten (ZSK), Referenzzentren (RZ) und deren Netzwerke. 

Die verschiedenen Definitionen dieser Rollen zwischen den Patientenorganisationen, wie 

auch zwischen den Gesundheitsdienstleistenden und Patientenorganisationen erschweren 

die Zusammenarbeit und den Aufbau der Netzwerke.  

Die Vielfalt an Praxisempfehlungen, welche durch die Gesundheitsdienstleistenden erstellt 

wurden, konnten bereits im Rahmen der kosek in Zusammenarbeit mit deren Mitgliedern und 

Partnerorganisationen angepasst werden. Daraus folgen einheitliche 

Umsetzungsempfehlungen für die Inklusion von Patientenorganisationen in Netzwerken. 

2. Grundprinzipien für den Einbezug von Patientenorganisationen in die 

Gesundheitsversorgung 

1) Vertretende von Patientenorganisationen können im Versorgungssystem 
verschiedene Rollen übernehmen, die in mehreren Modellen beschrieben wurden. 
Das von der kosek gewählte Modell stammt von der Universität Montreal3. Es 
umfasst drei Ebenen inklusive konkreter Kompetenzen der Patient:innen und ist im 
Anhang 1 grafisch dargestellt.  

2) Vertretende von Patientenorganisationen, welche Patient:innen mit (von der kosek 
definierten) seltenen Krankheiten unterstützen, werden von 
Gesundheitsfachpersonen als gleichwertige Vertretende angesehen. Zudem wird ihre 
Meinung gleich gewichtet wie die anderer Gesundheitsfachpersonen. 

3) Langfristig soll die Teilnahme von Vertretende von Patientenorganisationen, die von 
den Pflegeeinrichtungen gemäss den Definitionen der kosek eingerichtet wurden, 
vergütet werden. Dieser Aspekt wurde im laufenden Diskurs aufgenommen, um eine 
gesetzliche Grundlage für Massnahmen im Bereich der öffentlichen Gesundheit 
zugunsten seltener Krankheiten zu schaffen (in Bezug auf die Beteiligung an 
Netzwerken zur Verbesserung der Versorgungsstrukturen). Anhand dessen wurde 
die finanzielle Vergütung für die Revision des neuen ambulanten Tardoc-Tarifs 
vorgeschlagen (in Bezug auf die Beteiligung von Patient:innen an der Versorgung im 
Rahmen von multidisziplinären Sprechstunden). Dies wurde jedoch noch nicht 
eigeführt. 

4) Angesichts der Kompetenzen, die Vertretende von Patientenorganisationen 
benötigen, um ihre Rolle sowohl in den Versorgungsstrukturen als auch bei der 
Patientenversorgung wahrzunehmen, müssen spezifische Schulungen entwickelt 

 
1 https://www.kosekschweiz.ch/application/files/8415/1920/7941/Nationales_Konzept_Seltene_Krankheiten_2014_BAG.pdf  
2 https://www.kosekschweiz.ch/  
3 https://medfam.umontreal.ca/wp-content/uploads/sites/16/2018/04/Referentiel-pratique_Collaborative-et-
partenariatPatient_sss-28-10-2016.pdf 

https://www.kosekschweiz.ch/application/files/8415/1920/7941/Nationales_Konzept_Seltene_Krankheiten_2014_BAG.pdf
https://www.kosekschweiz.ch/
https://medfam.umontreal.ca/wp-content/uploads/sites/16/2018/04/Referentiel-pratique_Collaborative-et-partenariatPatient_sss-28-10-2016.pdf
https://medfam.umontreal.ca/wp-content/uploads/sites/16/2018/04/Referentiel-pratique_Collaborative-et-partenariatPatient_sss-28-10-2016.pdf
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werden. Diese sollen zudem von den bestehenden Schulungsstrukturen im Bereich 
seltener Krankheiten (CAS im Wallis und in Zürich), den Schulungsstrukturen für 
Patient:innen (Eupati CH4) oder den spezialisierten Schulungsstrukturen der 
Universitätskliniken angeboten und finanziert werden. Diese Umstrukturierungen 
sollen im Rahmen der gesundheitspolitischen Massnahmen für seltene Krankheiten 
stattfinden, für welche derzeit eine gesetzliche Grundlage erarbeitet wird. Die Liste 
der existierenden Schulungen ist im Anhang 2 vorzufinden. 

3. Die Rollen von Patientenorganisationen im Rahmen der kosek und deren 

Gremien 

Derzeit ist vor allem ProRaris, die Dachorganisation der Patientenorganisationen, involviert. 

Durch die Einführung der von der kosek anerkannten Strukturen für die Patientenversorgung 

wird folglich der Bedarf an Vertretende von Patientenorganisationen in spezifischen 

Krankheitsgruppen steigen. Somit sollen weitere Patientenorganisationen miteinbezogen 

werden. 

1) kosek  
a. Vorstand (ProRaris stellt derzeit zwei Personen zur Verfügung) 
- Mitglieder des Vorstandes (Delegierter und StellVertretende) 
- Vizepräsidentin / Vizepräsident 
- Vertretung der Patienteninteressen bei der Leitung und dem Betrieb der kosek-

Gremien 
 

b. Expertengruppe (ProRaris stellt derzeit drei Personen zur Verfügung) 

- Definition des Anerkennungsverfahrens für Zentren für seltene Krankheiten und 
Referenzzentren 

- Vorschlag von ERN-Bereichen oder seltenen Krankheiten für den 
Bewerbungsprozess 

- Bewertung der eingegangenen Bewerbungen für eine Anerkennung als Zentrum für 
seltene Krankheiten oder Referenzzentrum und Netzwerk 

 

c. Koordinationsgruppe (ProRaris stellt derzeit eine Person zur Verfügung) 
- Unterstützung der fachlichen Koordination, die für die Behandlung von Patient:innen 

ohne Diagnose in den Zentren für seltene Krankheiten erforderlich sind 
- Beteiligung an der Entwicklung von Organisations- und Versorgungsstrukturen für 

diese Art von Patient:innen in den Referenzzentren 
 

2) Schweizerisches Register für seltene Krankheiten5 
- Teilnahme am Patient Board, das festlegt, wie einzelne Patient:innen ins Register 

aufgenommen werden inklusive des Umgangs mit deren Daten und 
Einverständniserklärung  

 

3) Orphanet6 
- Verpflichtung der teilnehmenden Patientenorganisationen, sich in Orphanet 

registrieren zu lassen, um ihre Sichtbarkeit auf der Website als Kompetenzzentrum 
zu stärken  

- Beteiligung beim Recherchieren bestehender Patientenorganisationen in den 
verschiedenen Kategorien seltener Krankheiten 

 
4 https://ch.eupati.eu/#  
5 https://www.raredisease.ch/  
6 https://orphanet.site/switzerland  

https://ch.eupati.eu/
https://www.raredisease.ch/
https://orphanet.site/switzerland
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4. Rollen der Patientenorganisationen in den fünf Aufgaben der ZSK und RZ 

sowie deren Netzwerken 

Im Folgenden sind einige Beispiele für Rollen aufgeführt, die Patientenorganisationen in den 

von ZSK und RZ sowie deren Netzwerke einnehmen können. Die Liste erhebt keinen 

Anspruch auf Vollständigkeit. 

1) Informationen 
- Mitwirkung bei der Erstellung von Informationsmaterial über Netzwerke 
- Verbreitung dieser Informationen innerhalb der jeweiligen Patientenorganisationen 
- Verbreitung dieser Informationen ausserhalb der Netzwerke  
 

2) Klinische Versorgung 
- Beteiligung an der Erarbeitung interdisziplinärer Abläufe und Prozesse innerhalb der 

Netzwerke, um eine effiziente Versorgung zu gewährleisten (Verteilung der 
Kompetenzen innerhalb des Netzwerks, zusammengelegte Konsultationen, 
Informationen für den behandelnden Arzt, ...). 

- Teilnahme an der Entwicklung von Qualitätskriterien für die Versorgung, deren 
Anwendung und Analyse 

- Beteiligung an der Evaluation und an der Entwicklung von 
Verbesserungsmassnahmen bei gemeldeten Missständen und Unzufriedenheiten 

- Mitwirken an der Einrichtung von Patientenpartnerschaften oder Selbsthilfegruppen  
 

3) Weiterbildung 
- Mitwirken bei der Entwicklung von Weiterbildungsprogrammen innerhalb der 

Netzwerke  
- Präsentation eigener Erfahrungen im Rahmen der Weitebildungen unter 

Berücksichtigung der Privacyregeln, um Wissen auszutauschen und zu vermitteln; 
- Mithilfe bei der Rekrutierung von Patientenreferent:innen für diese Schulungen 
 

4) Forschung 
- Teilnahme an der Entwicklung von Forschungsprotokollen, um Patientenindikatoren 

einzubeziehen (PROMS und PREMS) 
- Stellungnahme zur Annehmbarkeit der geplanten Massnahmen (Fragebögen, 

physische Messungen, paraklinische Untersuchungen, ...) 
- Informieren über Forschungsprotokolle zu Themen, die für Patient:innen und deren 

Organisationen von Interesse sind 
- Verbreitung von Wissen, Protokolle und Neuigkeiten innerhalb der entsprechenden 

Patientenorganisationen 
- Förderung und Unterstützung der Teilnahme von Patient:innen an diesen 

Forschungsprotokollen 
- Mitwirken beim Interpretieren von Ergebnissen  
- Verbreitung der Ergebnisse innerhalb der relevanten Patientenorganisationen 

 

5) Koordination und Administration 
- Teilnahme an Netzwerktreffen, um die Arbeitsweise der Netzwerke zu bewerten und 

gegebenenfalls Verbesserungsmassnahmen vorzuschlagen 
- Meldung von Missständen oder Versorgungslücken 
- Mitwirkung an der Evaluation dieser Missstände und bei der Entwicklung von 

Verbesserungsmassnahmen 
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5. Gewünschte Eigenschaften für Vertretende von Patientenorganisationen 

in ZSK und RZ und deren Netzwerke 

Die Rolle der Vertretende von Patientenorganisationen im Rahmen des Nationalen 

Konzeptes für seltene Krankheiten ist entscheidend, da sich diese auf die höchste Ebene in 

der Patientenpartnerschaft des Montrealer Modells bezieht (Übernahme einer 

transformationalen Führung).  

Somit werden folgende Fähigkeiten vorausgesetzt: 

- Über soziale und berufliche Erfahrung verfügen 
- Analyse komplexer Beziehungskonstrukte  
- Kommunikation gemeinsamer Probleme und Praktiken 
- Verknüpfung mit und Pflege von Netzwerken  

 

Die Bewerbenden müssen folgende Kompetenzen aufweisen: 

- Kennen der eigenen Grenzen und grosse Motivation sich in die Dynamik von 
Netzwerken einzubringen 

- Teamplayer und starke kooperative Fähigkeiten für die Zusammenarbeit mit   
anderen Mitgliedern des Netzwerks  

- Besitz natürlicher Führungsqualitäten 
- Kollektiven Erfolg als Grundlage für eigene Zufriedenheit betrachten 
- Fähigkeit, sich in einem Netzwerk von Führungspersönlichkeiten zu integrieren 
- Transparente Arbeitsweise und teilen von Informationen 
- Miteinbezug der eigenen Organisation, um kollektive und angemessene 

Entscheidungen zu treffen 

- Interesse an allen Berufen, die das Netzwerk bilden 
- Konstruktive Vermittlung von und Umgang mit Feedback, sowie Fähigkeit eigne 

Arbeitsweise reflektieren zu können.  

Im Anhang 4 hat die kosek, zusammen mit ProRaris ein Anforderungsprofil für die 

Patientenvertretung innerhalb der kosek erstellt.  

6. Gewünschte Eigenschaften der Spitäler und Netzwerke, die Vertretende 

von Patientenorganisationen in den ZSK und RZ aufnehmen 

Auch in diesem Bereich bieten die derzeitigen Gegebenheiten und die daraus resultierenden 

Strukturen den Vertretenden von Patientenorganisationen nicht systematisch Raum für 

Teilhabe. Eine Besserung ist in Sicht. 

Derzeit wird in einigen Krankenhäusern ein Ansatz in Richtung Selbsthilfe entwickelt, indem 

Patient:innen, welche dieselbe Krankheit haben oder hatten, in Austausch gebracht werden, 

mit dem Ziel sich gegenseitig zu unterstützen7. Im Rahmen dieses neuen Ansatzes wurde 

ein Konzept mit sechs Qualitätskriterien entwickelt8, die es Krankenhäusern ermöglichen, in 

diesem Bereich anerkannt zu werden. Die Kriterien können ohne grossen Aufwand an den 

Bereich der seltenen Krankheiten angepasst werden und sind im Folgenden aufgeführt: 

1. Die Vorstellung von Vertretenden der Patientenorganisationen wird ermöglicht, z. B. 
durch Plakate im Eingangsbereich des Krankenhauses und Flyer in den 
Wartebereichen.  

 
7 https://www.selbsthilfeschweiz.ch/shch/de/aktuell/sh-freundliche-spitaeler.html  
8 https://www.selbsthilfeschweiz.ch/dam/jcr:47661d5c-b591-44fa-99a4-
e1e76930e798/No5_Der_Weg_zur_Auszeichnung.pdf  

https://www.selbsthilfeschweiz.ch/shch/de/aktuell/sh-freundliche-spitaeler.html
https://www.selbsthilfeschweiz.ch/dam/jcr:47661d5c-b591-44fa-99a4-e1e76930e798/No5_Der_Weg_zur_Auszeichnung.pdf
https://www.selbsthilfeschweiz.ch/dam/jcr:47661d5c-b591-44fa-99a4-e1e76930e798/No5_Der_Weg_zur_Auszeichnung.pdf
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2. Patient:innen und deren Angehörige werden zu einem passenden Zeitpunkt über die 
Möglichkeit ́informiert, sich an eine Patientenorganisation zu wenden, bevor diese 
das Krankenhaus verlassen.  

3. Das Krankenhaus informiert intern und extern über die konkrete Zusammenarbeit mit 
Patientenorganisationen, z. B. auf der Webseite und über andere geeignete 
Kommunikationskanäle.  

4. Es wird eine Kontaktperson inkl. Vertretung für Patientenorganisationen aufgeführt, 
die in der Einrichtung verfügbar ist. Ihre Kontaktdaten sind für Mitarbeitende und 
Patient:innen zugänglich. 

5. Es findet ein regelmässiger interdisziplinärer Informations- und Erfahrungsaustausch 
zwischen den Patientenorganisationen und dem Krankenhaus statt.  

6. Die Beteiligung von Patientenorganisationen an diesem Informationsaustausch muss 
ermöglicht werden, z. B. bei internen Fortbildungen oder 
Informationsveranstaltungen.  

7. Schlussfolgerung 

Die Versorgung von Patient:innen mit seltenen Krankheiten hat sich in den letzten Jahren im 

Rahmen der Umsetzung des Nationalen Konzepts für seltene Krankheiten positiv entwickelt. 

Es sind jedoch noch weitere Fortschritte nötig. Der Aufbau von spezifischen 

Versorgungsstrukturen wie ZSK und RZ und deren Netzwerke erfordert neue Organisations- 

und Funktionsweisen sowie neue Kompetenzen aller Akteur:innen. 

Dieses Dokument gibt eine Übersicht der Rollen der zukünftigen Vertretenden von 

Patientenorganisationen wie auch die zu erwerbenden Fähigkeiten, um diese Rollen zu 

übernehmen. Es zeigt zudem die Etappen der Pflegeeinrichtungen auf, die grundlegend sind 

um die neuen Akteur:innen in der Organisation und Funktionsweise ihres Pflegesystems 

erfolgreich integrieren zu können. 

Nur durch gemeinsame Förderung von Leistungserbringende und Patientenorganisationen 

kann das anvisierte Ziel erreicht werden: die Verbesserung der Versorgung von 

Patient:innen mit seltenen Krankheiten. 
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Anhang 1. Das Montreal-Modell für die Erfassung der Expertise von 

Patient:innen9 

 

 

 

 

  

 
9 Übersetzung von: 
https://www.researchgate.net/publication/292152003_Le_partenariat_en_sante_pour_mieux_repondre_aux_besoins_des_pers
onnes_agees_et_de_leurs_proches_aidants_par_la_co-construction 

                                             
     t               t   t      

                      

              
                     
     

            t       

                    t
    t    

                    t   

             t    t  t  

           

                
                     

               t       tt   

   t              

             t       

              

   t          

              
                  

                  

           
                 
          

            t  t     
           

   t              

               tt   

                              

 
 
 
 
 
  
  
 
 
  
 
 
 
  
 
 
 
 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 

https://www.researchgate.net/publication/292152003_Le_partenariat_en_sante_pour_mieux_repondre_aux_besoins_des_personnes_agees_et_de_leurs_proches_aidants_par_la_co-construction
https://www.researchgate.net/publication/292152003_Le_partenariat_en_sante_pour_mieux_repondre_aux_besoins_des_personnes_agees_et_de_leurs_proches_aidants_par_la_co-construction
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Anhang 2. Liste bestehender Ausbildungen zum Thema Partnerschaft mit 

Patient:innen (Schweiz)  

Universitätsspitäler 

HUG 

2-stündiges Schulungsmodul für Patient:innen, im Rahmen einer breiten Schulung, 2017 gegründet 

https://www.hug.ch/patients-partenaires/formation-au-partenariat-dans-sante  

CHUV 

Schulungsmodul 3 Halbtage zum Thema Partnerschaft mit Patient:innen in der Forschung 

https://www.chuv.ch/fr/rc/chercheurs/partenariat-avec-les-patientes 

Unimedsuisse 

Gemeinsame Vision der fünf Universitätsspitäler der Schweiz für den Einbezug von Patientinnen und 

Angehörigen. 

20250613_Positionspapier_PPI_DE.pdf 

CAS Seltene Krankheiten 

Wallis 

Keine spezifischen Module über die Partnerschaft mit Patient:innen 

https://www.hevs.ch/fr/autres-formations/cas-hes-so-en-coordination-interdisciplinaire-et-

interprofessionnelle-en-maladies-rares-et-ou-genetiques-15958  

Zürich 

10 Schulungsmodule von je 1 Tag, davon eine zur Partnerschaft mit Patient:innen 

https://www.merh.uzh.ch/de/Weiterbildung/casrarediseases.html  

Eupati 

Schulung zum Thema Patient:innen in Arzneimittelforschung und -entwicklung 

https://eupati.eu/  

https://www.hug.ch/patients-partenaires/formation-au-partenariat-dans-sante
https://www.chuv.ch/fr/rc/chercheurs/partenariat-avec-les-patientes
https://www.unimedsuisse.ch/application/files/6917/5086/4984/20250613_Positionspapier_PPI_DE.pdf
https://www.hevs.ch/fr/autres-formations/cas-hes-so-en-coordination-interdisciplinaire-et-interprofessionnelle-en-maladies-rares-et-ou-genetiques-15958
https://www.hevs.ch/fr/autres-formations/cas-hes-so-en-coordination-interdisciplinaire-et-interprofessionnelle-en-maladies-rares-et-ou-genetiques-15958
https://www.merh.uzh.ch/de/Weiterbildung/casrarediseases.html
https://eupati.eu/
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Anhang 3. Zur Erarbeitung dieses Dokuments 

Dieses Dokument wurde von den Mitgliedern der Ad-hoc-Arbeitsgruppe erarbeitet, deren Einrichtung 

an der Vorstandssitzung der kosek am 28. Juni 2023 beschlossen wurde. 

Mitglieder der AG, in alphabetischer Reihenfolge 

- Martin Bienlein, Präsident von lupus Schweiz, Mitglied des Stiftungsrats Selbsthilfe Schweiz 
- Christine Guckert, wissenschaftliche Mitarbeiterin der kosek 
- Martin Knoblauch, Vizepräsident der kosek, Vorstandsmitglied von ProRaris, Geschäftsleiter 

der Schweizerischen Muskelgesellschaft 
- Beatrice Reimann, Sozialarbeiterin und Geschäftsführerin, Associazione Malattie Genetiche 

Rare Svizzera Italiana 
- Jean-Blaise Wasserfallen, Präsident der kosek, Vorsitzender der AG 
- Jennifer Woods, Partnerpatientin, Plattform für die Koordination der klinischen Forschung bei 

der SAMW 
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Anhang 4. Anforderungsprofil für Vertretenden einer Patientenorganisation 

innerhalb der kosek 

1. Grundwerte der kosek 

Die kosek verfolgt den Ansatz der Patientenpartizipation10. In all ihren Gremien sind Vertretende einer 

Patientenorganisation als ordentliche Mitglieder vertreten. So wird sichergestellt, dass die Patientinnen 

und Patienten vertreten sind und ihre Perspektive einbringen können. Die kosek stützt sich auf ihre 

Grundwerte wie respektvoller Umgang miteinander, Zusammenarbeit auf Augenhöhe, Verständnis der 

Situation anderer Akteure, Unterstützung und Lösungsorientiertheit, das gemeinsame Wohl über 

eventuelle persönliche Vorteile/Ansehen, im Gremium mitzumachen, zu stellen. Diese Grundwerte 

gelten für alle Mitglieder der kosek. 

2. Gremien der kosek 

Als Koordinationsplattform ist für die kosek der Austausch der verschiedenen Mitglieder innerhalb ihrer 

Gremien wichtig. Die kosek ist darauf angewiesen, dass Mitglieder ihre Herausforderungen und 

Sichtweise offen kommunizieren und dass gemeinsam nach Bedarf nach Lösungen gesucht wird. 

Dabei ist es wichtig, dass die Rollen der Gremien im vornherein allen klar kommuniziert wurden. Dabei 

benötigen alle Mitglieder die Kompetenz der Loslösung ihrer (persönlichen) Erfahrung, um diese in 

einem nationalen Kontext zu platzieren. Dabei soll der Fokus auf die Suche nach guten Lösungen für 

eine breite Mehrheit gelegt werden. 

ProRaris ist Gründungsmitglied der kosek und als solches innerhalb der kosek-Gremien vertreten. 

Die kosek hat 3 aktive Gremien:  

1. Der Vorstand 

2. Die Fachgruppe Versorgung 

3. Die Koordinationsgruppe der ZSK 

In jedem Gremium gibt es sowohl Leistungserbringende wie auch Vertretende einer 

Patientenorganisation. 

Vorstand (kosek-Gremium) 

Der Vorstand ist das Gremium, in welchem die strategischen Entscheide bzgl. der kosek und ihre 

Aktivitäten gefällt werden. ProRaris hat dort von Anfang an die Vize-Präsidentschaft inne. 

Anforderungsprofil für Patientenvertretende:  

a. Delegation durch ProRaris 

b. Verankerung in einer Patienten- oder Angehörigenvereinigung (oder äquivalent) 
c. Akademischer Abschluss (oder äquivalent) 
d. Kenntnisse der Rolle der Patientenvertretung 
e. Grundwissen zu seltenen Krankheiten (Definition, Akteure, Herausforderungen für Betroffene) 
f. Grundwissen über das Funktionieren eines Vereins im NGO-Bereich und deren Vorstand 

g. Grundwissen zum Gesundheitswesen (politische Ebene), national und kantonal 

h. Mehrsprachigkeit: aktive oder passive Deutsch und Französisch- (Mitarbeit auf nationaler 

Ebene) und Englischkenntnisse (lesen von wissenschaftlichen Berichten). 

i. Fähigkeit die eigene Erfahrung in einem breiten Kontext zu sehen, bzw. zu verallgemeinern 

j. Informieren und Kommunizieren mit verschiedenen Zielgruppen 

k. Lösungsorientiertheit und Pragmatismus 

Fachgruppe Versorgung (kosek-Gremium) 

 
10 Die kosek soll die Definitionen bzgl. Patientenvertretung von ProRaris übernehmen. Sobald dies erfolgt ist, 

werden die Definitionen der verwendeten Begriffe aufgeführt (und die Begriffe ggf. noch angepasst). 
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Die Fachgruppe Versorgung evaluiert die Bewerbungen und gibt Empfehlungen an den Vorstand ab. 

Dabei evaluiert die Fachgruppe auch laufend die Prozesse und macht Verbesserungsvorschläge. 

Anforderungsprofil für Patientenvertretende: 

a. Delegation durch ProRaris  

b. Verankerung in einer Patienten- oder Angehörigenvereinigung (oder äquivalent) 
c. Akademischer Abschluss (oder äquivalent)  

d. Kenntnisse der Rolle einer Patientenvertretung 
e. Grundwissen zu seltenen Krankheiten (Definition, Akteure, Herausforderungen für Betroffene) 
f. Grundwissen über das Funktionieren eines Spitals 

g. Grundwissen zu qualitätssichernden Verfahren 

h. Grundwissen zum Gesundheitswesen (politische Ebene), national und kantonal  

i. Mehrsprachigkeit: aktive oder passive Deutsch und Französisch- (Mitarbeit auf nationaler 

Ebene) und Englischkenntnisse (lesen von wissenschaftlichen Berichten). 

j. Fähigkeit die eigene Erfahrung in einem breiten Kontext zu sehen, bzw. zu verallgemeinern 

k. Informieren und Kommunizieren mit verschiedenen Zielgruppen 

l. Lösungsorientiertheit und Pragmatismus 

Koordinationsgruppe der Zentren für seltene Krankheiten (ZSK) (kosek-Gremium) 

Die Koordinationsgruppe der ZSK ist eine Austauschgruppe aller Zentren für Menschen ohne 

Diagnose sowie der nationalen/regionalen Patientenorganisationen. Sie führt gemeinsame Projekte 

durch.  

Anforderungsprofil für Patientenvertretende: 

a. Delegation durch ProRaris oder einer übergeordneten Patientenorganisation aus einer 

Sprachregion (z.B. italienischsprachige Schweiz). 

b. Verankerung in einer Patienten- oder Angehörigenvereinigung (oder äquivalent) 
c. Grundwissen zu seltenen Krankheiten (Definition, Akteure, Herausforderungen für Betroffene) 
d. Grundwissen über das Funktionieren eines Spitals 

e. Grundwissen zu qualitätssichernden Verfahren 

f. Grundwissen zum Gesundheitswesen (politische Ebene), national und kantonal  

g. Mehrsprachigkeit: aktive oder passive Deutsch und Französisch- (Mitarbeit auf nationaler 

Ebene) und Englischkenntnisse (lesen von wissenschaftlichen Berichten). 

h. Fähigkeit die eigene Erfahrung in einem breiten Kontext zu sehen, bzw. zu verallgemeinern 

i. Informieren und Kommunizieren mit verschiedenen Zielgruppen 

j. Lösungsorientiertheit und Pragmatismus 
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3. Gremien der kosek 

Die kosek anerkennt Zentren für seltene Krankheiten für Menschen ohne Diagnose und 

Referenzzentren für Krankheitsgruppen, für Menschen mit Diagnose für eine seltene Krankheit. 

Referenzzentren müssen in diesem Kontext in einem nationalen Netzwerk mit verschiedenen 

Leistungserbringenden und Patientenorganisationen zusammenarbeiten. 

Die kosek anerkennt Zentren für seltene Krankheiten für Menschen ohne Diagnose und 

Referenzzentren für Krankheitsgruppen, für Menschen mit Diagnose für eine seltene Krankheit. 

Referenzzentren müssen in diesem Kontext in einem nationalen Netzwerk mit verschiedenen 

Leistungserbringenden und Patientenorganisationen zusammenarbeiten.  

Versorgungsnetzwerke (nationale Ebene) 

Die Zusammenarbeit innerhalb des Netzwerks erfolgt auf Krankheitsgruppenebene: 

Patientenvertretende werden spezifisch innerhalb einer bestimmten Krankheitsgruppe gesucht. 

Patientenvertretende kommen häufig aus Patientenorganisationen, welche einzelne Krankheiten 

vertreten. Diese Herausforderung kann mit folgenden Massnahmen gelöst werden: 

a. Zusammenarbeit des Netzwerks mit allen aktiven Patientenorganisationen innerhalb einer 

Krankheitsgruppe 

b. Erweiterung der Patientenorganisation auf die Krankheitsgruppe/auf weitere Krankheiten 

c. Eine breite Vernetzung der Patientenorganisation mit weiteren Patientenorganisationen 

Auf dieser Ebene ist die Erfahrung und das Know-How aus den spezifischen Patientenorganisationen 

zentral. In diesem Kontext werden Patientenvertretungen nicht von ProRaris delegiert. ProRaris kann 

unterstützend Hilfestellung leisten, wenn eine solche Patientenvertretung nicht durch das Netzwerk 

gefunden wird. 

Anforderungsprofil für Vertretende einer Patientenorganisation: 

a. Verankerung in einer Patienten- oder Angehörigenvereinigung (oder äquivalent) 
b. Grundwissen zu seltenen Krankheiten (Definition, Akteure, Herausforderungen für Betroffene) 
c. Grundwissen über das Funktionieren eines Spitals 

d. Grundwissen zu qualitätssichernden Verfahren 

e. Grundwissen zum Gesundheitswesen (politische Ebene), national und kantonal 

f. Mehrsprachigkeit: Fähigkeit, sich in einem mehrsprachigen Netzwerk zurechtfinden und zu 

verständigen (zur Kommunikation auf Netzwerk/nationaler Ebene). 

g. Fähigkeit die eigene Erfahrung in einem breiten Kontext zu sehen, bzw. zu verallgemeinern 

(für weitere Krankheiten) 

h. Informieren und Kommunizieren mit verschiedenen Zielgruppen 

i. Lösungsorientiertheit und Pragmatismus 

Netzwerke, die sich gerade im Aufbau finden und keine geeignete Patientenorganisation/Vertretung 

finden, können sich an ProRaris wenden, um eine solche Vertretung zu erhalten. 

Alle Netzwerke zu seltenen Krankheiten werden über die Anlässe von ProRaris informiert. Die 

Netzwerkkoordinationspersonen streuen die Information innerhalb ihres Netzwerks damit Interessierte 

teilnehmen können. 
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Referenzzentren (lokale Ebene) 

Die kosek anerkennt Zentren für seltene Krankheiten für Menschen ohne Diagnose und 

Referenzzentren für Krankheitsgruppen, für Menschen mit Diagnose für eine seltene Krankheit. 

Referenzzentren müssen in diesem Kontext in einem nationalen Netzwerk mit verschiedenen 

Leistungserbringenden und Patientenorganisationen zusammenarbeiten.  

Anforderungsprofil für Vertretende einer Patientenorganisation: 

a. Verankerung in einer Patienten- oder Angehörigenvereinigung (oder äquivalent) 
b. Grundwissen zu seltenen Krankheiten (Definition, Akteure, Herausforderungen für Betroffene) 
c. Grundwissen über das Funktionieren eines Spitals 

d. Grundwissen zu qualitätssichernden Verfahren 

e. Grundwissen zum Gesundheitswesen (politische Ebene), national und kantonal  

f. Fähigkeit die eigene Erfahrung in einem breiten Kontext zu sehen, bzw. zu verallgemeinern 

(für weitere Krankheiten) 

g. Informieren und Kommunizieren mit verschiedenen Zielgruppen 

h. Lösungsorientiertheit und Pragmatismus 

Alle Referenzzentren werden über die Anlässe von ProRaris informiert, damit Interessierte teilnehmen 

können. 

 

 

 

 



 

 

Zusammenfassung der Anforderungen (tabellarisch) 

Anforderungen Gremium  

 Vorstand FG 
Versorgung 

Koordinations 
gruppe ZSK 

Nationale 
Versorgungs 
netzwerke  

Regionale 
Referenz 
zentren 

Delegation durch 
ProRaris 

JA JA   JA NEIN NEIN 

Verankerung in einer 
Patientenvereinigung 

JA JA JA JA JA 

Akademischer 
Abschluss (oder 
äquivalent) 

JA JA NEIN NEIN NEIN 

Mehrsprachigkeit JA JA JA JA NEIN 

Kenntnisse der Rolle 
der 
Patientenvertretung 

JA JA JA JA JA 

Grundwissen zu 
seltenen Krankheiten  

JA JA JA JA JA 

Grundwissen über das 
Funktionieren eines 
Vereins im NGO-
Bereich  

JA JA NEIN NEIN NEIN 

Grundwissen zum 
Gesundheitswesen 
(politische Ebene), 
national und kantonal  

JA JA JA JA JA 

Grundwissen über das 
Funktionieren eines 
Spitals 

JA JA JA JA JA 

Grundwissen zu 
qualitätssichernden 
Verfahren 

JA JA JA JA JA 

Fähigkeit, die eigene 
Erfahrung in einem 
breiten Kontext zu 
sehen, bzw. zu 
verallgemeinern 

JA JA JA JA JA 

Informieren und mit 
verschiedenen 
Zielgruppen 
kommunizieren 

JA JA JA JA JA 

Lösungsorientiertheit 
und Pragmatismus 

JA JA JA JA JA 

Grundkenntnisse über 
Forschung und 
Register 

JA JA JA JA JA 

 


