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Vielfältigkeit der 
Symptome

Viele medizinische 
Spezialgebiete 

Viele Krankheiten mit 
ähnlichen Symptomen

Leichter „Experte*In in
häufigen Krankheiten 

zu werden.“

„Was ist häufig ist 
häufig.“

Gründe

Herausforderung 
für Patient*Innen UND für Ärzt*Innen

Seltenheit: Herausforderung 
für Patient*Innen UND für Ärzt*Innen
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Hochspezialisierte Medizin und 
Informationsüberfluss
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Rare Disease UK & Genetic Alliance UK, 
A good diagnosis, 2020
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PatientInnen OHNE Diagnose
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www.seltenekrankheiten.ch
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ForschungKlinik
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NEUROLOGIE
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Herausforderung: 
Hochspezialisieru
ng innerhalb der 
Neurologie 

• Relevanz von 
guter 
Kommunikation

• Multiple 
Vorstellungen



Insel Gruppe – 15

Seltene Krankheiten haben diverse Manifestationen: 
Interdisziplinäre Boards
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Potential principles of the Swiss RND CNS governing board

• Equal number of adult neurologists and neuropediatricans

• Primary missions: 

• 1) promote and facilitate the adoption of optimal common procedures by existing disease-specific sub-networks 

• 2) support the development and implementation of RD-CNS guidelines edited by the scientific societies

• 3) implement and control any regulatory or quality-insurance process established by the KOSEK

• 4) plan and organise the development of new disease-specific sub-networks 

• 5) participate to the dynamic of RD-CNS activities in collaboration with all other stakeholders

Swiss RND CNS: Partners overview

Swiss RND CNS
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Swiss RND CNS Netzwerk: ZIEL

• Verbesserung der Patient*Innen Betreuung

• Diagnostisch UND klinisch

• Repräsentieren auf der nationalen UND internationalen Ebene

• ERMÄCHTIGUNG, SENSIBILISIERUNG, VISIBILITÄT von Seltenen
Neurologischen Krankheiten des Gehirnes (RND CNS)

• Erhöhung der Investitionen und Drittmitteln im Bereich
Forschung, Registern, klinischen Versorgung

Swiss RND CNS
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