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ANZEIGE

Seltene Krankheiten sind gar nicht so rar
In der Schweiz leben rund 580000 Betroffene. Therese Stutz Steiger etwa lebt mit einer Glasknochenkrankheit

Trotz Behinderung in Regelklasse

Der Rollstuhl muss weg

Am 3. März ist der Tag der seltenen Krankheiten
In der Schweiz sind rund 580000 Men-
schen oder etwa sieben Prozent der
Bevölkerung von einer seltenen Krank-
heit betroffen. Die Betroffenen sind
insgesamt zahlreich, aber es gibt nur
wenige Patienten pro Krankheit. 
ProRaris, die Allianz Seltener Krank-
heiten, engagiert sich seit 2010 für eine
bessere Gesundheitsversorgung von
Menschen mit seltenen Krankheiten in
der Schweiz. Denn diese erhalten nicht
die gleiche Gesundheitsversorgung wie
alle anderen. Das beginnt bereits bei 
der Diagnose – manche Betroffene
müssen jahrelang warten, bis ein richti-
ger Befund vorliegt.
Das nationale Konzept Seltene Krank-
heiten des Bundes beinhaltet ver-
schiedene Massnahmen, um die Situa-
tion für die Betroffenen zu verbessern.
Unter anderem ist die Bezeichnung von
spezialisierten Anlaufstellen für seltene
Krankheiten, sogenannte Referenz-
zentren, in der ganzen Schweiz
geplant. Diese haben zum Ziel, die

Kenntnisse über seltene Krankheiten zu 
bündeln und Patienten, Angehörige
sowie medizinische Fachpersonen zu
unterstützen.
Zudem braucht es eine zentrale 
Informationsplattform für Patienten und
medizinische Fachpersonen, die alle 
Informationen zu seltenen Krankheiten 
in der Schweiz umfasst, eine erste
Beratung anbietet und mögliche Anlauf-
stellen aufzeigt.

Netzwerk und Kostenübernahme
Weil es pro seltene Krankheiten nur
wenige Betroffene gibt und Informatio-
nen spärlich vorhanden sind, ist ein 
internationaler Wissensaustausch von 
grosser Bedeutung. Als Nicht-EU-
Mitglied bleibt der Schweiz der Zugang
zu den Europäischen Referenznetz-
werken (European Reference Networks 
ERNs) bisher verwehrt. Auch das muss
sich laut ProRaris dringend ändern. Ein
neu geschaffenes Projekt soll sich nun
diesem Thema annehmen.

Ein weiteres Problem sind die
Verfahren für Kostengutsprachen.
Diese sind für Menschen mit seltenen
Krankheiten heute oft kompliziert und
uneinheitlich geregelt. Die Kosten für
Untersuchungen, Medikamente und
Therapien werden von den Kranken-
versicherungen individuell im
angemessenen Verhältnis zum
therapeutischen Nutzen vergütet.
Wie das zu beurteilen ist, bleibt offen.
In dieser Frage fehlen nach wie vor
wirksame Massnahmen, die ein
einheitliches Vorgehen und damit
eine Gleichbehandlung von Patienten
mit einer seltenen Krankheit
sicherstellen.

Gemeinsam mit dem Inselspital, Univer-
sitätsspital Bern lädt ProRaris am 3. März 
zum Tag der Seltenen Krankheiten in der
Schweiz ein. Die Veranstaltung ist öffentlich. 
Weitere Informationen zum Programm und
über den Verein ProRaris: 
www.proraris.ch
www.glasknochen.ch

Schmerzen und Dankbarkeit

Schon manche Hürde überwunden. Trotz Glasknochenkrankheit ist Therese Stutz Steiger aktiv in ihrem Leben. 

Mit Dr. Jeanne Fürst

Eine Sendung der Basler Zeitung

Die Sendung ermöglichen: 
Universitätsklinik Balgrist, Interpharma, TopPharm, Institut Straumann, Viollier

Weltweite Daten 
revolutionieren
die Medizin

Früher tauschten Mediziner ihre Erfahrungen innerhalb eines 
Krankenhauses und mit einigen externen Fachleuten aus.
Heute haben sie die Möglichkeit, auf weltweite Datenbanken
zuzugreifen. Sie erfahren dadurch mehr über die Entstehung von 
Krankheiten und Erfolge von Therapien. Der Arzt sieht, welche 
Behandlungen in welchen Situationen am besten wirken und wo es
allenfalls neue Methoden gibt. Möglichkeiten, die gerade bei
Krebspatienten entscheidend sind. Big Data – so nennt man diese 
riesigen Mengen an Patientendaten – kann zu einer Art «Wikipedia für
Ärzte» werden, einer Bibliothek von weltweitem Wissen.

gesundheitheute:
Samstag, 3. März 2018, 18.10 Uhr, auf SRF 1
Zweitausstrahlung auf SRF 1: 
Sonntag, 4. März 2018, 9.30 Uhr
Mehrere Wiederholungen auf SRF info

Weitere Informationen auf 
www.gesundheit-heute.ch
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