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Medienmitteilung, 28. Februar 2018
Die kosek startet mit ersten Projekten und geht online

Zum achten Mal |adt ProRaris, der Dachverband der Patientenorganisationen fir
seltene Krankheiten, am 3. Mérz zu einer nationalen Konferenz anlasslich des Tages
der seltenen Krankheiten. Dieser Anlass ermdglicht einen Austausch unter
betroffenen Patientinnen und Patienten, Leistungserbringern, Fachpersonen und den
zustandigen Behdrden. Gemeinsam schaffen die beteiligten Organisationen im
Rahmen der Nationalen Koordination Seltene Krankheiten die Grundlagen fir die
Verbesserung der Versorgung von Betroffenen.

Die Nationale Koordination Seltene Krankheiten (kosek) hat sich 2017 konstituiert mit dem
Ziel, die Versorgung von Patientinnen und Patienten mit einer seltenen Krankheit auf ein
gutes Niveau zu bringen. Dazu gehort auch, dass maoglichst viele Betroffene innert nitzlicher
Frist eine Diagnose erhalten. Am Internationalen Tag der seltenen Krankheiten in Bern wird
die kosek den Stand ihrer Arbeiten prasentieren.

Kernaufgabe der kosek ist die Bezeichnung von Referenzzentren fir seltene Krankheiten,
welche Uber Projekte umgesetzt wird. Somit soll die Entwicklung der Versorgung im Bereich
der seltenen Krankheiten und zwischen verschiedenen Akteuren besser koordiniert werden.
«Die Abstimmung der Verantwortungen und Rollen zwischen den Akteuren ist der Schliissel
zu einer umfassenden, angemessenen und effizienten Versorgung fiir Patientinnen und
Patienten mit einer seltenen Krankheit», so Prof. Jean-Blaise Wasserfallen, Prasident der
kosek.

Auf dem Weg dorthin sind noch viele Schritte zu gehen: Zwei Pilotprojekte zum Aufbau von
Versorgungsnetzwerken stellen eine entscheidende erste Etappe dar.

Gleichzeitig mit den ersten Projekten engagiert sich die kosek auch dafiir, das Thema der
seltenen Krankheiten besser im Bewusstsein der Gesundheitsfachleute zu verankern. «Die
Bedeutung der Kommunikation in diesem Bereich ist enorm. Eine schweizweite Koordination
der Versorgung bietet auch die Chance, die Gesundheitsfachleute fur das Thema zu
sensibilisieren.» sagt Anne-Frangoise Auberson, Prasidentin der Allianz ProRaris und
Vorstandsmitglied der kosek.

Um dies zu erreichen, schaltet die kosek zum Tag der seltenen Krankheiten ihre Webseite
www.kosekschweiz.ch auf. Dort prasentiert sie konkret, mit welchen Massnahmen die
Versorgung verbessert wird. Die Webseite ist in Deutsch und Franzdsisch verfugbar, ab April
2018 auch in Italienisch.


http://www.kosekschweiz.ch/

Facts zu seltene Krankheiten:

In der Schweiz und der EU wird eine Krankheit als selten definiert, wenn sie weniger als funf
Personen pro 10'000 Einwohner betrifft und lebensbedrohlich oder chronisch invalidisierend
ist.

Auch wenn jede Krankheit fir sich selten ist, so sind insgesamt viele Menschen davon
betroffen: in der Schweiz gibt es Ulber 500'000 Personen mit einer der ca. 8'000 bekannten
seltenen Krankheiten.

Seit ihrer Grindung im Juni 2017 setzt sich die kosek fir eine angemessene Versorgung
aller Patientinnen und Patienten mit seltenen Krankheiten ein. Mitglieder der kosek sind:
e ProRaris — Dachverband der Patientenorganisationen fir seltene Krankheiten
e GDK — Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -

direktoren
e SAMW — Schweizerische Akademie der medizinischen Wissenschaften
e unimedsuisse — Universitare Medizin Schweiz
o AlIKidS — Allianz der Kinderspitaler Schweiz
e Gruppe von nicht-universitaren Spitalern und Kliniken

Der 28. Februar ist der internationale Tag der seltenen Krankheiten. ProRaris organisiert
jeweils am Samstag darauf eine nationale Konferenz. Siehe www.rarediseaseday.org
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