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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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Nationalrdtin Ruth Humbel
Prasidentin der IG Seltene Krankheiten

MENSCHEN MIT SELTENEN KRANKHEITEN

HABEN VIEL ERREICHT

10 Jahre ist es her, seit ich mit
einem Postulat eine Nationale Stra-
tegie zur Verbesserung der gesund-
heitlichen Situation von Menschen
mit seltenen Krankheiten gefordert
habe. Daraufhin schlossen sich ver-
schiedene Akteure, u.a. Unispitéa-
ler, Patientenorganisationen sowie
die Pharmaverbande zur «IG Seltene
Krankheiten» zusammen. Das Ziel
war und ist es, dass Patienten mit
seltenen Krankheiten in der gan-
zen Schweiz medizinisch gleich gut
versorgt werden. Das bedeutet eine
rechtzeitige Diagnose sowie einen
rechtsgleichen Zugang zu wirksa-
men Therapien. Das wiederum setzt
nationale Kompetenzzentren, Regis-
ter sowie optimierte Prozesse fir
einen schnellen Zugang zu innova-
tiven Medikamenten voraus.

Im Herbst 2014 verabschiedete der
Bundesrat das Nationale Konzept
und beauf-

Seltene Krankheiten

tragte das Eidgendssische Departe-

ment des Innern (EDI) mit der Erar-
beitung einer Umsetzungsplanung.
Die Trager der IG wurden in die Pla-
nung und Umsetzung der Massnah-
men einbezogen. Zentral ist die
Versorgung der Patienten - und bei
seltenen Krankheiten sind dies vor
allem Kinder und ihre Eltern.

Mit der Grundung der Nationalen
Koordination Seltene Krankheiten
(kosek) wurde 2017 eine Plattform fir
die Verbesserung der Versorgungs-
situation geschaffen. Im Mai 2020
hat die kosek sechs Zentren fiur sel-
tene Krankheiten anerkannt. Mit der
in der Sommersession 2020 ver-
abschiedeten IV-Revision wurden
weitere Massnahmen des Nationa-
len Konzepts durchgesetzt, wie die
Berlcksichtigung der Besonderheit
von seltenen Krankheiten bei der
Vergltung sowie die Anpassung bei
2021

tritt das neue Bundesgesetz tber die

der Geburtsgebrechenliste.

Verbesserung der Vereinbarkeit von

Erwerbstatigkeit und Angehérigen-
betreuung in Kraft, das Eltern mit
kranken Kindern Anspruch auf bis zu
14 Wochen Betreuungsurlaub gibt.

Die Fortschritte fir Menschen mit
seltenen Krankheiten konnten dank
Ausdauer, Hartnackigkeit und En-
gagement der Tragerorganisationen
erreicht werden. Né&chster Meilen-
stein wird das Schweizer Register
fur seltene Krankheiten sein. Zudem
braucht es eine nachhaltige Finan-
zierung, damit die Fortschritte ge-
sichert und weiterentwickelt wer-
den konnen. Dafur setze ich mich
mit den Tragerorganisationen wei-
terhin ein.





