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THERAPIEN FUR KINDER
UND UNTERSTUTZUNG
FUR DIE FAMILIEN

Geschéatzte Leserinnen und Leser

«Wir befinden uns in einem unaufhérlichen Kreislauf aus unzéhligen Thera-
piebesuchen, medizinischen Abklarungen, administrativen Herausforderun-
gen und dem verzweifelten Versuch, ein halbwegs normales Familienleben
aufrecht zu halten. Wir sind mitten in einem Kampf, den wir tédglich zu verlie-
ren drohen.» Solche Worte sind es, die wir immer wieder von Familien héren,
die uns ans Herz gehen und die verdeutlichen: Wir missen diesen Familien
helfen, wir missen sie unterstitzen, ihnen konkrete Hilfestellungen geben
und ihnen zeigen: «wir sind fur euch da!» Aus diesem Grund mdchten wir in
unserem dritten KMSK Wissensbuch «Seltene Krankheiten» aufzeigen, welche
konkreten Unterstitzungsmdglichkeiten es im Alltag gibt, welche Therapie-
formen sich bei betroffenen Familien bewéahrt haben und wo sie sich Hilfe
holen kdnnen, wenn der Durchblick im administrativen Dschungel verloren
geht. Denn immer wieder horen wir, dass betroffene Familien falsch oder gar
nicht Gber Unterstitzungsmdglichkeiten informiert werden, obschon das An-
gebot vorhanden ist.

Die betroffenen Familien gewahren auch im dritten KMSK Wissensbuch einen
authentischen Einblick in ihren Alltag: Sie zeigen auf, was sie beschéaftigt,
mit welchen Herausforderungen sie sich konfrontiert sehen und wo sie sich
mehr Unterstiitzung wiinschen. Demgegeniiber stehen Arzte, Therapeuten und
Fachpersonen, die sich in unseren Interviews kompetent zu den verschiede-
nen Themen dussern und konkrete Hilfsmassnahmen aufzeigen.

Die Dialoggruppen des dritten Wissensbuches sind (neu) betroffene Familien,
Gynédkologen, Hebammen, Kinderarzte, Hauséarzte, Spezialédrzte wie Geneti-
ker, Augen- und Ohrenéarzte, Therapeuten, Psychologen, Spitalpersonal, Kran-
kenversicherer, Gesundheitspolitiker, Lehrer, Forschende an Hochschulen,
Pharmamitarbeitende, IV-Mitarbeitende, Medien und die breite Offentlich-
keit. Ihnen wollen wir mehr Wissen und Verstandnis zum Thema «Seltene

Krankheiten bei Kindern» vermitteln.

Mit dem dritten Wissensbuch setzen wir wiederum ein Zeichen fir die rund
350 000 betroffenen Kinder und Jugendlichen in der Schweiz und hoffen,
dass wir damit noch mehr Wissen und Verstédndnis schaffen kénnen. Fir all die
kleinen Patienten, ihre Eltern und ihre Geschwister.
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ZENTREN FUR SELTENE

Regierungsrat Dr. Lukas Engelberger
Vorsteher Gesundheitsdepartement
Basel-Stadt, Prasident der
Schweizerischen Gesundheits-
direktorenkonferenz (GDK)

KRANKHEITEN ERMOGLICHEN

RASCHERE DIAGNOSEN

Am 2. Méarz 2019 durfte ich am Inter-
nationalen Tag der seltenen Krank-
heiten in Basel teilnehmen, der von
ProRaris, dem Dachverband fir sel-
tene Krankheiten, sowie dem Uni-
versitats-Kinderspital beider Basel
und dem Universitatsspital Basel
mit dem Themenschwerpunkt «Aus der
Isolation ins Netzwerk» organisiert
wurde. Dabei habe ich mich aus erster
Hand von der zunehmenden Bedeutung
der seltenen Krankheiten Gberzeugen
kénnen und habe gelernt, dass seltene
Krankheiten eigentlich gar nicht sel-
ten sind: Inder Schweiz sind ungeféhr
eine halbe Million Menschen davon
betroffen. Drei Viertel dieser Krank-
heiten werden im Kindesalter in den
Kinderspitalern diagnostiziert und
behandelt. Die genaue Diagnose ist
dabei oftmals schwierig und lang-
wierig. Die Betroffenen und ihre
Angehorigen verdienen deshalb Auf-
merksamkeit und die Unterstltzung
von Politik und Gesellschaft.

Als Prasident der Schweizerischen
Gesundheitsdirektorenkonferenz (GDK)

ist es mir ein Anliegen, solche
Odysseen durch die medizinischen
Disziplinen zu verkirzen. Es gilt,
schweizweit spezialisierte Anlauf-
stellen fur Betroffene zu schaffen
und die Angebote miteinander zu
vernetzen. Im Mai 2020 wurde hier
ein neuer Meilenstein gelegt: Die
Nationale Koordination Seltene
Krankheiten (kosek), in deren Vor-
stand die GDK seit der Grindung im
Juni 2017 mitwirkt, hat sechs krank-
heitslibergreifenden Zentren fir
seltene Krankheiten in der Schweiz
ihre Anerkennung ausgesprochen.
Ziel der kosek ist es, die Versor-
gung von Patientinnen und Patien-
ten mit seltenen Krankheiten zu
koordinieren und zu verbessern. Als
nachsten Schritt plant die kosek,
zusatzlich auch krankheitsspezi-
fische Referenzzentren und deren
Netzwerke anzuerkennen. In diesen
Referenzzentren soll die Expertise
geblindelt werden. Der Vorstand der
GDK beurteilt die Vorschlédge zur
Zentrenbildung, bevor sie durch die

kosek verabschiedet werden. Ich bin

davon Uberzeugt, dass die Betreuung
von Menschen mit einer seltenen
Krankheit in der Schweiz mit diesen
Massnahmen in den kommenden Jah-
ren nachhaltig verbessert wird - und
kinftig somit raschere Diagnosen
ermdglicht werden.

Eine mdéglichst gute Betreuung der
Arzte

und Behorden ist das eine. Genauso

Betroffenen durch Spitaler,
wichtig fur die jungen Patientin-
nen und Patienten sind die Eltern,
Familien und Nachbarn sowie pri-
vate Unterstlitzungsangebote wie der
Forderverein fir Kinder mit seltenen
Krankheiten (KMSK).
heitswesen ist auf solche private

Das Gesund-

Initiativen angewiesen. Private sind
oftmals ndher bei den Betroffenen als
die o6ffentliche Hand. Als Prasident
der GDK méchte ich deshalb ganz
herzlich danken fur dieses dritte
Wissensbuch. Herzlichen Dank fir
das wichtige Engagement im Dienste
der Patienten und ihrer Angehérigen!





