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ProRaris —
die Stimme der Betroffenen
von seltenen Krankheiten

Menschen mit seltenen Krankheiten sind oft isoliert. ProRaris kann bei der Vernetzung
mit anderen Betroffenen unterstiitzen und gibt diesen Menschen politisches Gehor.

ine Krankheit gilt als
selten, wenn nicht mehr
als fiinf von 10'000 Men-
schen daran leiden. Es
sind einzelne Fille pro Krankheit,
aber in der Summe sind seltene
Krankheiten zahlreich. In der
Schweiz sind rund 600'000 Men-
schen betroffen - die Mehrheit
davon Kinder und Jugendliche.
Diese Menschen und ihre Ange-
horigen stehen vor vielfaltigen
Herausforderungen: Das geht von
der schwierigen Diagnosestel-
lung iiber das Finden geeigneter
Therapien und spezialisierter
Fachpersonen bis hin zur lang-
wierigen Recherche nach Unter-
stiitzung im Alltag, in der Schule
und im Beruf. Um dieser wenig
bekannten Patientengruppe
Gehor zu verschaffen, wurde 2010
ProRaris Allianz Seltener Krank-
heiten — Schweiz als Vereinigung
der Patientenorganisationen
im Bereich seltene Krankheiten
gegriindet. ProRaris setzt sich
seither als Dachverband fiir die
Anliegen der Betroffenen ein und
konnte bereits einiges erreichen.

Betroffene sind Teil der Losung
Seit 2014 existiert ein Nationales
Konzept Seltene Krankheiten,
welches die Liicken aufzeigt. 2015
wurde die Rolle von ProRaris
offiziell anerkannt und der Dach-
verband als Schliisselpartner

in der Umsetzungsplanung des
Nationalen Konzepts bezeichnet.
Seither arbeitet ProRaris gemein-
sam mit den diversen Akteuren
des Gesundheitswesens an der
Umsetzung des Konzepts mit,
bringt die Patientenexpertise

ein und koordiniert die Patien-
tenbeteiligung. 2020 und 2021
konnten in der ganzen Schweiz

Zentren fiir seltene Krankheiten
anerkannt werden. Diese sollen
die Diagnosestellung beschleuni-
gen. Fiir eine bessere Datenbasis
konnte 2021 das Register fiir sel-
tene Krankheiten seine Arbeiten
in Angriff nehmen. Aktuell bilden
sich zudem krankheitsspezifische
Versorgungsnetzwerke. Auch hier
spielt die Expertise der Patien-
tenorganisationen eine grosse
Rolle, sie soll in die Netzwerke
integriert werden.

Herausforderungen aufzeigen
und Veridnderungen einleiten
Einen grossen Stellenwert hat fiir
ProRaris der Zugang zu geeig-
neten Therapien. Diesen gilt es
zwingend zu verbessern, wofiir
wir uns, nebst anderen Themen,
einsetzen. Wir freuen uns, dass
unsere Anliegen aktuell bei Poli-
tik und Behérden Gehor finden.
Dazu massgeblich beigetragen
hat auch unsere Prisidentin,
Nationalritin Yvonne Feri. Wir
hoffen, dass unsere Forderungen
nicht nur gehort, sondern auch
umgesetzt werden.

Bleiben Sie mit der Krankheit
nicht allein

Neben der Interessenvertretung
informieren wir Betroffene {iber
geeignete Unterstiitzungsangebo-
te und vernetzen sie mit anderen
Betroffenen, damit die Isolation
iiberwunden werden kann. Sind
Sie selbst von einer seltenen
Krankheit betroffen oder haben
Sie einen betroffenen Angehori-
gen und suchen Vernetzung und
Beratung? Dann kontaktieren
Sie uns. Wir helfen, passende
Ansprechpartner zu finden.
www.proraris.ch B

Unterstlitzen Sie unsere Arbeit flir Menschen mit seltenen Krankheiten!
IBAN: CH22 0076 7000 E5252446 2 (BCV)

Anlass zum Tag der
seltenen Krankheiten

Fiir mehr 6ffentliche Auf-
merksamkKeit fithrt ProRaris
seit der Griindung jahrlich
einen Anlass zum internatio-
nalen Tag der seltenen Krank-
heiten durch, in diesem Jahr
am 4. Méarz 2023. Das Fokus-
thema ist die Beteiligung der
Patientinnen und Patienten in
der klinischen Forschung und
im Gesundheitswesen. Dabei
kommen auch die Patienten-
vertretungen zu Wort. Der
Anlass wird als Webinar
durchgefiihrt und steht allen
interessierten Personen offen.




