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Die kosek spielt eine zentrale Rolle 
Für eine koordinierte Versorgung von Menschen mit seltenen Krankheiten

BERN – Über eine halbe Million Menschen in der Schweiz leidet 
an einer seltenen Krankheit. Auch wenn ihre Krankheitsbilder oft 
sehr verschieden sind, haben viele von ihnen ähnliche Probleme, 
wenn es um die Diagnosestellung oder den Zugang zu medizinscher 
Versorgung geht. Die nationale Koordination seltene Krankheiten 
(kosek) schafft Abhilfe.

Gemäss internationalen Defini-
tionen ist eine Krankheit dann 
selten, wenn sie weniger als 

fünf von 10 000 Personen betrifft. 
Eine einzelne Krankheit betrifft 
also wenige Menschen. Da es aber 
zwischen 6000 und 8000 seltene 
Krankheiten gibt, ist die Gesamt-
zahl aller Betroffenen gross. In der 
Schweiz leben schätzungsweise rund 
580 000 Menschen mit einer seltenen 
Krankheit.

Eine vielschichtige 
Herausforderung

Seltene Krankheiten sind oft kom-
plexe, lebensbedrohliche oder chro-
nisch invalidisierende Krankheiten. 
Viele dieser Krankheiten treten 
bereits bei der Geburt oder im Kin-
desalter auf – zu 75 % werden sie 
im Kindesalter diagnostiziert – und 

sind genetisch bedingt. Für die meis-
ten Betroffenen besteht nach aktuel-
lem Wissensstand keine Chance auf 
Heilung.

Menschen mit einer seltenen 
Krankheit begegnen verschiedenen 
Schwierigkeiten; vor allem hinsicht-
lich der Diagnosestellung, der Ver-
fügbarkeit relevanter Informationen 
und dem Zugang zu Facheinrichtun-
gen und -personen. Entscheidend 
ist somit die Zusammenarbeit aller 
Beteiligten und der Zugang zu In-
formationen.

Seltene Krankheiten bedeuten 
auch eine vielschichtige Herausfor-
derung für das Gesundheits-system: 
Informationen über seltene Krank-
heiten sowie medizinischen Versor-
gungs- bzw. Abklärungsstellen sind 
auch für Ärztinnen und Ärzte zu 
wenig bekannt. Epidemiologische 
Daten fehlen und mit den üblichen 
Instrumenten (z. B. ICD-10) werden 
seltene Krankheiten kaum erfasst. 
Aufgrund der wenigen Fälle pro 
Krankheit stellen die Vergütung der 
medizinischen Abklärungen, der 
Therapien sowie der therapeutischen 
Begleitmassnahmen oftmals eine 

Herausforderung dar. Oft bedarf es 
vertiefter Recherchen zur Krankheit, 
spezifischer Gutachten und aufwän-
diger Kostengutspracheverfahren bei 
den Versicherern, welche Versorgern 
und Betroffenen viel Zeit und Ener-
gie abverlangen.

Der Bundesrat hat als Antwort 
auf diese vielschichtige Problema-
tik 2014 das nationale Konzept 
Seltene Krankheiten verabschiedet. 
Dies mit dem Ziel, die Versorgung 
von Betroffenen über den gesamten 
Krankheitsverlauf hinweg zu verbes-
sern. Um dieses Ziel zu erreichen, 
verfolgte das nationale Konzept ver-
schiedene Massnahmen, darunter 
die Schaffung und Anerkennung 
spezialisierter Versorgungsstruktu-
ren. Diese Massnahme und wenige 
weitere werden durch das Bundes-
amt für Gesundheit (BAG) weiter 
begleitet, das nationale Konzept 
wurde jedoch 2019 abgeschlossen.

Das Versorgungskonzept 
der kosek

Die Nationale Koordination seltene 
Krankheiten (kurz: kosek) wurde 
2017 als Verein gegründet.1 Sie be-
gleitet den Aufbau von Versorgungs-
strukturen und anerkennt diese 
mittels eines qualitätssichernden 
Verfahrens.

Die kosek hat das Ziel, die Ver-
sorgung so zu organisieren, dass den 
Betroffenen verschiedene Strukturen 

zur Verfügung stehen, je nachdem 
ob sie eine Diagnose haben oder 
nicht. So wird ein möglichst schnel-
ler Zugang zum richtigen Angebot 
mit krankheitsspezifischem Wissen 
sichergestellt:

 � Ist die Diagnose zu einer selte-
nen Krankheit bekannt, wer-
den Betroffene auf einer krank-
heitsspezifischen Ebene betreut, 
namentlich innerhalb von 
Versorgungsnetzwerken, in Re-
ferenzzentren oder assoziierten 
Zentren. Netzwerke und Refe-
renzzentren werden schweizweit 
aufgebaut und sind krankheits-
gruppenspezifisch ausgerichtet. 
Die Gruppierung der seltenen 
Krankheiten in grössere Krank-
heitsgruppen gewährt eine bes-
sere Übersicht der Versorgung 
und Identifikation bestehender 
Versorgungslücken mit dem Ziel, 
diese zu schliessen.

 � Besteht keine Diagnose und kann 
die Patientin oder der Patient 
nicht einer bestimmten Krank-
heit oder Krankheitsgruppe zu-
geordnet werden (und somit von 
keiner krankheitsspezifischen 
Fachstelle betreut werden), er-
folgen Abklärungen auf einer 
krankheitsübergreifenden Ebe-
ne: Zentren für seltene Krank-
heiten übernehmen diese Rolle. 
Menschen ohne Diagnose stehen 
neun Zentren für seltene Krank-
heiten zur Verfügung.2 Diese 
wurden von der kosek anerkannt 
und decken alle Landesteile und 
drei Hauptlandes-sprachen ab. 
Sie stellen so eine gute Versor-
gung für die gesamte Schweizer 
Bevölkerung sicher.

Bis Anfang 2026 hat die kosek ins-
gesamt 78 Referenzzentren für 
dreizehn verschiedene Krankheits-
gruppen anerkannt. Es sollen in den 
nächsten Jahren weitere Anerken-
nungen für neue Krankheitsgruppen 
folgen. Die so organisierte Versor-
gung soll eine hohe Qualität aufwei-
sen und möglichst viele Bedürfnisse 
der Patientinnen und Patienten mit 
einer seltenen Krankheit abdecken.

Es braucht eine gesetzliche 
Grundlage

Durch ihre Aktivitäten hat sich 
die kosek als wichtige Akteurin im 
Bereich der seltenen Krankheiten 

etabliert. Sie hat erreicht, dass ver-
schiedene Leistungserbringende auf 
freiwilliger Basis zusammenarbeiten 
und die Betroffenen und ihre Orga-
nisationen einbeziehen, um damit 
ihre Versorgung zu verbessern.

Um die Situation von Betroffe-
nen jedoch auch nachhaltig zu ver-
bessern, braucht es eine gesetzliche 
Grundlage. Diese soll geschaffen 
werden, um die Finanzierung der 
«public-health-Projekte» im Bereich 
der seltenen Krankheiten langfristig 
zu sichern. Dazu gehören:

 � nationale Projekte einer koor-
dinierten Versorgung in Netz-
werken, diagnostischen Zentren 
und Referenzzentren für seltene 
Krankheiten (Projekte der kosek) 

 � Kodierungsinstrumente zur Er-
fassung der seltenen Krankheiten 

 � eine Informationsplattform (Or-
phanet) 

 � das Schweizerische Register für 
seltene Krankheiten

Das Bundesamt für Gesundheit hat 
dieses Gesetz ausgearbeitet und die 
Vernehmlassung dazu fand Ende 
2025 statt. Dies ist ein erster wich-
tiger Schritt in Richtung Umsetzung 
des Gesetzes, für eine nachhalti-
ge Verbesserung der Situation der 
Betroffenen.
� Christine Guckert Delasoie,
� Geschäftsführerin der kosek

1. �Mitglieder sind die Patientenorganisatio-
nen über ihren Dachverband ProRaris, die 
Schweizerische Gesundheitsdirektorenkon-
ferenz (GDK), die Schweizerische Akademie 
für medizinische Wissenschaften (SAMW), 
der Verband der Universitären Medizin 
Schweiz, die Allianz der Kinderspitäler der 
Schweiz (AllKidS) und ein Verein der nicht-
universitären Spitäler und Kliniken.

2. �Alle Zentren für seltene Krankheiten auf 
einen Blick: https://www.kosekschweiz.ch/
spezialisierte-angebote/zentren-seltene-
krankheiten
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Krankheitsgruppen

Stoffwechselkrankheiten (4; 1 RZ für Porphyrien)

Neuromuskuläre Krankheiten (7)

Nierenerkrankungen (7)

Knochenerkrankungen und nicht
inflammatorische Bindegewebskrankheiten (6)

Neurologische Krankheiten und Epilepsien (8)

Schlafstörungen (5)

Immunologische Krankheiten und
infl. Bindegewebskrankheiten (7)

Gefässkrankheiten (5)

Leberkrankheiten (7)

Endokrine Krankheiten (7)

Hautkrankheiten (5)

Gerinnungskrankheiten (4)

Fehlbildungssyndrome, geistige und andere
neurologische Entwicklungsstörungen (6)
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Referenzzentren und ihre Netzwerke
in der Schweiz (Stand 2026)
(78 Referenzzentren)
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Coordination nationale des maladies rares
Coordinamento nazionale malattie rare
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Hier finden Sie alle  
Netzwerke auf einen Blick:  
https://www.kosekschweiz.ch/ 
spezialisierte-angebote/
netzwerke-referenzzentren


