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ist bei seltenen
Krankheiten das

Aund

Vernetzung wird in vielen
Bereichen immer wichtiger
— bei seltenen Krankheiten
ist sie schon jetzt ein zent-
rales Schliisselelement. Es
gilt, Wissen zu biindeln, als
Expert:innen zusammen-
zuarbeiten und Betroffene
zusammenzubringen.

Text Dr. Jacqueline de Sa

Dr. Jacqueline
de Sa,
Geschaftsfiih-
rerin ProRaris
Allianz Seltener
Krankheiten -
Schweiz

OAZ 0104

ine Krankheit gilt als selten,

wenn nicht mehr als fiinf von

10’000 Menschen daran erkrankt

sind. Die meisten der 8'000
weltweit bekannten Krankheiten kom-
men allerdings viel seltener vor. In ihrer
Summe sind die von seltenen Krankheiten
betroffenen Menschen jedoch zahlreich.
Allein in der Schweiz werden sie auf mehr
als 600’000 geschétzt.

Betroffene sind oft isoliert

Viele Patientinnen und Patienten fiihlen
sich wegen und mit ihrer Krankheit allein.
Die Unsicherheit tiber den Krankheitsver-
lauf aufgrund fehlender Informationen
und Expertise ist sehr belastend. Fachper-
sonen und Unterstiitzungsmoglichkeiten
zu finden ist nicht einfach und benétigt
viel Eigeninitiative und Energie, die eine
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chronisch kranke Person und ihre
Angehdrigen oft nicht haben.

ProRaris hilft bei der Vernetzung
ProRaris Allianz Seltener Krankheiten
lUbernimmt in der Schweiz die Rolle
der Vermittlerin, Koordinatorin und
Vernetzerin. So vereinen wir unter
unserem Dach die Patient:innenorga-
nisationen aus dem Bereich Seltene
Krankheiten. Diese spielen eine
wichtige Rolle bei der Weitergabe von
spezifischem Wissen und unterstiitzen
bei der Bewiltigung der Krankheit. Da
die meisten Krankheiten jedoch sehr
selten sind, existieren fiir sie oft keine
spezifischen Patient:innenorganisa-
tionen. Von solchen «Rare Diseases»
betroffenen Menschen geben wir
unter unserem Dach ebenfalls eine
Stimme und vernetzen sie. Deshalb
unser Aufruf an alle, die in genau
dieser Situation sind: Melden Sie sich
bei uns, damit Sie mit Ihrer Krankheit
nicht allein bleiben. Dank unserem
grossen und breiten Netzwerk konnten

Weitere Informationen unter proraris.ch

wir schon den einen oder anderen
Kontakt zwischen Betroffenen mit der-
selben Krankheit ermdglichen.

Expertise der Betroffenen

ist gefragt

Auch spielen die Vernetzung und
Zusammenarbeit zwischen den
Akteuren des Gesundheitswesens, zu
denen auch die Betroffenen gehoren,
eine wichtige Rolle. Das wurde bereits
2015 bei der Planung der Umsetzung
des Nationalen Konzepts Seltene
Krankheiten erkannt. ProRaris ist als
Schliisselpartnerin genannt und
seither an allen Projekten beteiligt,
indem wir die Patient:innenexpertise
einbringen und die Patient:innenbetei-
ligung koordinieren. Eine weitere
Maoglichkeit zur Vernetzung bietet
unser Jahresanlass zum «Tag der
seltenen Krankheiten». Der Anlass ist
offentlich und eine Plattform fiir
Betroffene, ihre Familien und
Fachleute. Er dient auch dazu, Erfolge
sichtbar zu machen. ®
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Unterstlitzen Sie unsere Arbeit fiir
Menschen mit seltenen Krankheiten!

Spendenkonto (IBAN): CH22 0076 7000 E525 2446 2 (BCV)
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Seltene Erkrankungen

bringen unseren Forschergeist zum Abheben




