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akademien der wissenschaften schweiz
académies suisses des sciences
accademie svizzere delle scienze
academias svizras da las scienzas
swiss academies of arts and sciences

SCIENCE AT NOON

Dienstag, 28. Mai 2019

12.15 bis 13.00
Cantina dell’Accademia im Haus der Akademien, Laupenstrasse 7, Bern
#SciNoon, @academies_ch

kosek

Nationale Koordination Seltene Krankheiten
Coordination nationale des maladies rares ’

Ny - 0
Coordinazione nazionale malattie rare -

Agnes Nienhaus, M.A.

Geschaftsfihrerin Nationale Koordination seltene
Krankheiten (kosek) und Universitare Medizin Schweiz
(unimedsuisse)

GESUNDHEITSSYSTEM IM WANDEL (3):
Den Wandel gestalten - neue Angebote fir Betroffene
von seltenen Krankheiten

Das ausgezeichnete Gesundheitssystem der Schweiz weist auch heute
noch Lucken auf. So ist im Bereich der seltenen Krankheiten eine
Unterversorgung oder teilweise auch eine Fehlversorgung festzustellen.
Diese fUhrt etwa dazu, dass Betroffene jahrelang ohne Diagnose leben
oder sogar falsch behandelt werden. Der Verein Nationale Koordination
seltene Krankheiten (kosek) hat sich zum Ziel gesetzt, diese Situation zu
andern und die Schaffung von angemessenen Versorgungsstrukturen
far Betroffene fur seltene Krankheiten anzustossen und zu begleiten.

Die Breite von 8000 seltenen Krankheiten und die Vielfalt der beteiligten
Akteure machen aus diesem Unterfangen ein hochkomplexes Change-
Projekt. Die Prasentation von Agnes Nienhaus, GeschaftsfUhrerin der
kosek, beleuchtet, wie die kosek ihre Aufgabe konkret anpackt und
welche Chancen und Schwierigkeiten damit verbunden sind.

Freier Eintritt, ohne Anmeldung, offen fir alle Interessierten.
Programmvorschlage sind jederzeit willkommen.
Kontakt: lucie.stooss@akademien-schweiz.ch



