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Was	
  ist	
  eine	
  seltene	
  Krankheit?	
  

	
  
•  Seltene	
  Krankheiten	
  betreffen	
  weniger	
  als	
  1	
  von	
  2‘000	
  Menschen	
  und	
  bedürfen	
  

pluridisziplinärer	
  therapeu7scher	
  und	
  auch	
  administra7ver	
  Massnahmen.	
  

•  Meist	
  haben	
  sie	
  einen	
  chronischen	
  Verlauf,	
  führen	
  zu	
  Invalidität,	
  und	
  oA	
  sind	
  sie	
  
lebensbedrohend.	
  

•  Die	
  meisten	
  treten	
  bei	
  Geburt	
  oder	
  im	
  frühen	
  Kindesalter	
  auf,	
  andere	
  brechen	
  erst	
  
viel	
  später	
  aus.	
  

•  Heute	
  sind	
  mehr	
  als	
  7’000	
  seltene	
  Krankheiten	
  bekannt.	
  

•  Insgesamt	
  betreffen	
  sie	
  zwischen	
  6%	
  und	
  8%	
  der	
  Bevölkerung,	
  in	
  Europa	
  sind	
  das	
  
mehr	
  als	
  30	
  Millionen	
  Menschen.	
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Hauptmerkmale	
  der	
  seltenen	
  Krankheiten	
  	
  

•  Diagnos7sche	
  Irrwege	
  

•  Administra7ve	
  Hürden	
  

•  Ungenügende	
  Informa7on	
  

•  OA	
  keine	
  Behandlungsmöglichkeit	
  und	
  keine	
  Hoffnung	
  auf	
  Heilung	
  

•  Zuwenig	
  medizinische	
  Forschung	
  

•  Ungenügende	
  Betreuung	
  und	
  Kostenübernahme	
  

•  Unsichere	
  Rechtslage	
  

•  Probleme	
  mit	
  der	
  Integra7on	
  in	
  der	
  Schule	
  und	
  am	
  Arbeitsplatz	
  

•  Psychosoziale	
  Isola7on	
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ProRaris	
  in	
  Kürze	
  

  
•  26.	
  Juni	
  2010:	
  Gründung	
  von	
  ProRaris	
  
•  Heute	
  sind	
  ProRaris	
  43	
  Pa7entenorganisa7onen	
  über	
  50	
  isolierte	
  Kranke	
  

angeschlossen.	
  Damit	
  vertri]	
  ProRaris	
  rund	
  18‘000	
  Personen.	
  
•  ProRaris	
  vertri]	
  die	
  Interessen	
  von	
  Pa7enten	
  mit	
  seltenen	
  Krankheiten	
  in	
  der	
  

Poli7k	
  und	
  gegenüber	
  den	
  Behörden,	
  namentlich	
  im	
  Bundesamt	
  für	
  
Gesundheit.	
  

•  ProRaris	
  ist	
  Gründungsmitglied	
  der	
  IG	
  Seltene	
  Krankheiten.	
  
•  ProRaris	
  ist	
  durch	
  den	
  Anschluss	
  an	
  Eurordis,	
  das	
  europäische	
  Netzwerk	
  für	
  

Menschen	
  mit	
  seltenen	
  Krankheiten,	
  interna7onal	
  vernetzt.	
  
•  Die	
  Mehrheit	
  der	
  Vorstandsmitglieder	
  besteht	
  aus	
  direkt	
  betroffenen	
  

Personen.	
  

	
  

 

 
 

 

	
  
8.9.2012	
  

	
  
	
  	
  



	
  	
  

Ziele	
  von	
  ProRaris	
  
•  Anerkennung	
  der	
  Folgen	
  seltener	
  Krankheiten	
  in	
  der	
  Bevölkerung	
  und	
  bei	
  den	
  Behörden	
  
•  InformaTon	
  der	
  Öffentlichkeit	
  	
  
•  Erfassung	
  der	
  Schwierigkeiten	
  und	
  Bedürfnisse	
  der	
  Pa7enten	
  
•  Verbesserung	
  der	
  Rahmenbedingungen	
  der	
  Grundlagenforschung,	
  translaTonalen	
  und	
  

klinischen	
  Forschung	
  
•  GleichberechTgter	
  Zugang	
  für	
  Pa7enten	
  mit	
  seltenen	
  Krankheiten	
  zu	
  Diagnose,	
  Behandlung	
  

und	
  Pflegeversorgung	
  
•  Die	
  Kranken	
  sind	
  im	
  Gesundheitssystem	
  gleichwer7ge	
  Partner	
  und	
  können	
  bei	
  relevanten	
  	
  

poliTschen	
  Entscheiden	
  mitreden.	
  
•  Eine	
  klare	
  Regelung	
  der	
  Übernahme	
  der	
  Kosten	
  	
  für	
  Arzneimi]el,	
  Therapie,	
  Pflege	
  und	
  

Betreuung	
  
•  InformaTon	
  und	
  Weiterbildung	
  von	
  Pa7enten	
  und	
  Fachpersonal,	
  LehrkräAen	
  und	
  

Arbeitgebern	
  
•  IntegraTon	
  in	
  der	
  Schule	
  und	
  am	
  Arbeitsplatz	
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Umfrage	
  

•  Anzahl der Umfrageteilnehmer : 478 

•  vertretene Krankheiten : ca. 150 

•  Lancierung am Tag der Seltenen Krankheiten 2012 
Dauer: 2 Monate 

ProRaris - Dr Olivier Menzel & Dr Loredana D’Amato Sizonenko 



Aspect médical - Medizinische Probleme: 

ProRaris - Dr Olivier Menzel & Dr Loredana D’Amato Sizonenko 



Aspect administratif -  
Probleme mit der Verwaltung/Bürokratie 

 ProRaris - Dr Olivier Menzel & Dr Loredana D’Amato Sizonenko 



Aspect social - Soziale Probleme 

ProRaris - Dr Olivier Menzel & Dr Loredana D’Amato Sizonenko 



	
  	
  

Forschung	
  im	
  Bereich	
  seltene	
  Krankheiten	
  

•  Probleme:	
  	
  
Preis	
  	
  
komplexe	
  Prozesse	
  	
  
Sicherheit	
  
	
  

•  Rolle	
  der	
  PaTenten	
  und	
  ihrer	
  OrganisaTonen:	
  
Wir	
  verfügen	
  über	
  einzigar7ge	
  Informa7onen	
  
Hohe	
  Mo7va7on	
  
Netzwerk	
  
Input	
  für	
  Versuchsprotokolle	
  
Kenntnisse	
  des	
  Gesundheitssystems	
  –	
  Was	
  funk7oniert	
  und	
  was	
  nicht,	
  

	
  Verbesserungspotenziale	
  
Beschaffung	
  der	
  Mi]el	
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Wo	
  werden	
  Menschen	
  mit	
  seltenen	
  Krankheiten	
  
diskriminiert?	
  
	
  
	
  

•  Diagnose	
  
•  Therapie	
  
•  Pflege	
  
•  Vergütung	
  
•  Integra7on	
  in	
  der	
  Schule	
  und	
  am	
  Arbeitsplatz	
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Was	
  wir	
  brauchen:	
  	
  
	
  

Schnelle	
  Besei7gung	
  der	
  Rechtsunsicherheit	
  infolge	
  von	
  Art.	
  71	
  a	
  und	
  b	
  KVV	
  
Einen	
  na7onalen	
  Plan	
  für	
  seltene	
  Krankheiten	
  
	
  

•  Angemessene	
  Defini7on,	
  Kodierung	
  und	
  Bestandesaufnahme	
  seltener	
  Krankheiten	
  	
  

•  Erforschung	
  seltener	
  Krankheiten	
  	
  

•  Na7onal	
  rechtsgleicher	
  Zugang	
  zu	
  Diagnosen,	
  Medikamenten	
  und	
  Therapien	
  
•  Kantonsübergreifende	
  Kompetenzzentren	
  mit	
  Anbindung	
  an	
  europäische	
  Referenznetze	
  

•  Zentrale	
  Datenbank,	
  Register,	
  Biobanken	
  

•  Mitbes7mmung	
  der	
  Pa7enten	
  

•  Langfris7ge	
  Funk7onsfähigkeit	
  	
  

Sie	
  können	
  dazu	
  beitragen:	
  
Berichte	
  über	
  persönliche	
  Erfahrungen	
  
	
  

Rolle	
  von	
  ProRaris:	
  
BotschaAer	
  der	
  Pa7enten	
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•  Informa7onen,	
  
Erfahrungsberichte,	
  Austausch	
  

•  Teilnahme	
  am	
  interna7onalen	
  
Tag	
  der	
  seltenen	
  Krankheiten	
  

	
  
•  Sammlung	
  und	
  Verarbeitung	
  von	
  

Informa7onen	
  

•  Verbreitung	
  von	
  Informa7onen	
  in	
  
der	
  Öffentlichkeit,	
  bei	
  Behörden,	
  
Medien	
  usw.	
  

•  Sprachrohr	
  gegenüber	
  den	
  
Behörden	
  und	
  der	
  Poli7k	
  

•  Anerkennung	
  der	
  Problema7k	
  
durch	
  Poli7k	
  und	
  Behörden	
  

•  Verabschiedung	
  von	
  
angemessenen	
  Massnahmen	
  	
  

•  Na7onaler	
  Plan	
  für	
  seltene	
  
Krankheiten	
  

Mitglieder	
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•  Der	
  2.	
  interna7onale	
  Tag	
  in	
  der	
  Schweiz	
  fand	
  am	
  25.	
  Feb.	
  2012	
  im	
  	
  Amphimax	
  der	
  Universität	
  
Lausanne	
  sta].	
  

•  Rund	
  350	
  Personen	
  nahmen	
  am	
  Anlass	
  teil	
  
•  32	
  angeschlossene	
  Organisa7onen	
  ha]en	
  einen	
  Stand	
  	
  
•  Zu	
  den	
  Rednern	
  gehörten	
  unter	
  anderen:  

–  Pierre-­‐Yves	
  Maillard,	
  Gesundheitsdirektor	
  des	
  Kantons	
  Waadt	
  und	
  Mitglied	
  der	
  GDK	
  
–  BAG-­‐Direktor	
  Pascal	
  Strupler	
  

•  Medienecho:	
  	
  
–  16	
  Ar7kel	
  in	
  der	
  Westschweiz	
  (online	
  und	
  print)	
  
–  5	
  Ar7kel	
  in	
  der	
  Deutschschweiz	
  (online	
  und	
  print)	
  
–  6	
  RadioauAri]e	
  
–  2	
  FernsehauAri]e	
  

InternaTonaler	
  Tag	
  der	
  seltenen	
  Krankheiten	
  2012	
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InternaTonaler	
  Tag	
  der	
  Seltenen	
  Krankheiten	
  	
  
	
  

Samstag,	
  23.	
  Februar	
  2013 
	
  

Universität	
  Zürich	
  Irchel	
  
	
  

In	
  Zusammenarbeit	
  mit	
  	
  
RaDIZ	
  –	
  Rare	
  Disease	
  IniTaTve	
  of	
  Zurich	
  University	
  

	
  
Anmeldungen:	
  

contact@proraris.ch	
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Kontakt:	
  	
  
Chemin	
  de	
  la	
  Riaz	
  11	
  
CH-­‐1418	
  Vuarrens	
  

Tel.&	
  Fax	
  021	
  887	
  68	
  86	
  
contact@proraris.ch	
  
www.proraris.ch	
  	
  

 


