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6 neue Zentren zur besseren Versorgung von Betroffenen von
seltenen Krankheiten

Ab Sommer 2020 profitieren Betroffene von seltenen Krankheiten, die noch ohne Diag-
nose sind, von einer besseren Versorgung. Grundlage ist der Aufbau von Zentren fiir
seltene Krankheiten an 6 Standorten in der Schweiz und deren Anerkennung durch die
Nationale Koordination Seltene Krankheiten (kosek). Mit der Anerkennung wird ein
wichtiger Meilenstein in der Umsetzung des vom Bundesrat verabschiedeten Massnah-
menplans zu seltenen Krankheiten erreicht.

Bei Personen mit seltenen Krankheiten dauert es oft lange, bis sie eine Diagnose fir ihre kom-
plexen Krankheiten erhalten. Meist beinhaltet dies eine Vielzahl von Abklarungen und Besuche
bei unterschiedlichen Arztinnen und Arzten und unterdessen werden ihre kérperlichen Leiden
als psychisch bedingt eingestuft. Derartige diagnostischen Odysseen belasten die Betroffenen
sehr und kénnen auch zu falschen Behandlungen fihren. Um die Versorgung von Betroffenen
von seltenen Krankheiten zu verbessern, ist deshalb die Verkirzung der Dauer bis zur Diag-
nosestellung ausserst wichtig. Dazu wurden im letzten Jahr in der Schweiz mehrere Zentren
fur seltene Krankheiten aufgebaut.

Angemessene Angebote fiir die Diagnostik sind notwendig

Zentren fur seltene Krankheiten sind interdisziplindre Anlaufstellen, an welche sich Personen
mit einer unklaren Diagnose und komplexen Krankheitsverlaufen wenden kénnen und wo ver-
tiefte diagnostische Abklarungen vorgenommen werden. An diesen Zentren wird die Kompe-
tenz verschiedener medizinischer Fachgebiete gebundelt. Die Zentren koordinieren die Zu-
sammenarbeit zwischen verschiedenen Kliniken, Fachinstituten und Spitalern. Gleichzeitig ge-
ben die Zentren auch Auskunft (z.B. mittels einer Helpline), organisieren die spitalinterne Wei-
terbildung und beteiligen sich an der Forschung.

6 Zentren fiir seltene Krankheiten als Anlaufstellen fiir Betroffene

Am 20. Mai 2020 hat die Nationale Koordination Seltene Krankheiten (kosek) fur 6 Zentren fir
seltene Krankheiten ihre Anerkennung ausgesprochen. Den anerkannten Zentren wird damit
bescheinigt, dass sie die Qualitatskriterien fur solche Angebote einhalten und so den nationa-
len und internationalen Anforderungen an spezialisierte Angebote fir seltene Krankheiten ent-
sprechen.

Die folgenden Zentren fir seltene Krankheiten stehen ab sofort fiir die Betroffenen zur Verfligung:

» Universitatszentrum fiir Seltene Krankheiten Basel, ein gemeinsames Angebot des Universitats-
spitals Basel (USB) und des Universitats-Kinderspitals beider Basel (UKBB)

Zentrum flr Seltene Krankheiten Inselspital, Universitatsspital Bern
Centre Maladies Rares des Hépitaux Universitaires de Genéeve (HUG)
Centre Maladies Rares du Centre hospitalier universitaire vaudois (CHUV) in Lausanne

Ostschweizer Zentrum fiir Seltene Krankheiten (ZSK-O), ein gemeinsames Angebot des Kan-
tonsspitals St.Gallen (KSSG) und des Ostschweizer Kinderspitals (OKS) in St.Gallen

Zentrum fir Seltene Krankheiten Zirich, ein gemeinsames Angebot des Universitatsspitals Zu-
rich (USZ), des Universitats-Kinderspitals Zirich, der Universitatsklinik Balgrist und des Instituts
fur Medizinische Genetik der Universitat Zurich.
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Die kosek erreicht einen zentralen Meilenstein

Prof. Jean-Blaise Wasserfallen, Prasident der kosek, wertet die Schaffung der Zentren als
zentralen Meilenstein in den Bemuhungen, den Zugang der Betroffenen zu einer guten Ver-
sorgung zu verbessern. Er streicht dabei die Bedeutung einer verlasslichen Diagnose hervor:
«Dass Betroffene rasch eine Diagnose erhalten, ist dusserst wichtig: Denn die Diagnose ist
die Grundlage fur die Wahl der Expertinnen und Experten in der arztlichen Betreuung und hat
einen grossen Einfluss auf die Behandlung. Gleichzeitig erméglicht die Diagnose, dass sich
Patientinnen und Patienten vertieft mit der Krankheit auseinandersetzen und sich mit anderen
Betroffenen vernetzen kénnen.»

Diese Einschatzung wird von Martin Knoblauch unterstutzt. Als Vorstandsmitglied von Pro Ra-
ris, der Allianz der Patientenorganisationen fiir seltene Krankheiten, kennt er die Anliegen der
Betroffenen sehr gut: «FUr die Betroffenen und ihre Angehdrigen ist die Koordination an den
neuen Zentren von grossem Vorteil. So missen sie nicht mehr von einem Spezialisten zum
anderen verwiesen werden, sondern die Tests und Abklarungen werden abgestimmt. Gleich-
zeitig kdnnen die Zentren die Patientinnen und Patienten tber gute Beratungsstellen informie-
ren. So werden diese optimal unterstitzt.»

Die kosek dankt den obengenannten Zentren fir seltene Krankheiten flr ihr grosses Engage-
ment im Aufbau der Angebote und den Expertinnen und Experten, die diesen Prozess begleitet
haben. Die Arbeit der kosek geht nun weiter. So werden im nachsten Schritt neben den diag-
nostischen Zentren auch spezifische Behandlungszentren anerkannt. Die Trager der kosek
sind zuversichtlich, dass die mit den gemeinsamen Projekten angestossene Entwicklung zu
einer nachhaltigen Verbesserung der Versorgung der Betroffenen fihren wird.

Die Nationale Koordination Seltene Krankheiten (kosek) www.kosekschweiz.ch

Die kosek wurde 2017 gegrindet, um die Versorgung von Patientinnen und Patienten mit seltenen
Krankheiten zu verbessern. Mitglieder sind die Patientenorganisationen Uber deren Dachverband
ProRaris, die Schweizerische Gesundheitsdirektorenkonferenz GDK und die Schweizerische Akade-
mie fur medizinische Wissenschaften SAMW, sowie der Verband der Universitaren Medizin Schweiz,
die Allianz der Kinderspitaler der Schweiz und eine Gruppe von nicht-universitaren Kliniken. In den
letzten drei Jahren hat die kosek mittels ihrer Projekte die Expertinnen und Experten im Bereich der
seltenen Krankheiten vernetzt und Projekte zur Schaffung und Anerkennung von spezialisierten An-
geboten fur diese vernachlassigte Patientengruppe lanciert. Die kosek hat mit ihren Projekten eine
wichtige Rolle in der Umsetzung des vom Bundesrat verabschiedeten Massnahmenplans im Bereich
seltene Krankheiten ibernommen.

Auskiinfte

Prof. Jean-Blaise Wasserfallen, Prasident kosek
Telefon: 021 314 18 02, 079 556 16 56 — Email: jean-blaise.wasserfallen@chuv.ch

Martin Knoblauch, Vorstandsmitglied ProRaris und Vorstandsmitglied kosek
Telefon: 044 245 80 36 — Email: mknoblauch@muskelgesellschaft.ch

Agnes Nienhaus, Geschéaftsstelle kosek
Telefon: 031 306 93 85 — Email: agnes.nienhaus@kosekschweiz.ch

Die Kontaktangaben der Zentren finden Sie auf der Homepage der kosek
www.kosekschweiz.ch oder www.orpha.net.
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