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Projekt 2: 
K

ostenübernahm
e

Projekt 3: Inform
ation, 

E
inbindung der 

P
atientenorganisationen

Projekt 1: R
eferenzzentren, 

Patienten-U
nterstützung, 

R
egister und 

Kodierungssystem

Projekt 4: A
usbildung 

und Forschung

M
assnahm

en:

1: Prozess zur B
ezeichnung 

von R
eferenzzentren

2: B
ezeichnung / Publikation 

der R
eferenzzentren

6: W
irksam

es 
K

odierungssystem

10: Spitalkoordinatoren in den 
R

eferenzzentren

17: R
egister für SK

M
assnahm

en:

13*: Standardisierte Verfahren / 
Zusam

m
enarbeit verbessern

14: Prüfung K
ostenübernahm

e 
von genetischen Analysen für 
Angehörige

15: Ü
berarbeitung der Liste der 

G
eburtsgeberechen / G

G
M

L

M
assnahm

en:

3: Inform
ationsplattform

en

4: Zusam
m

entragen und 
Verbreiten von Inform

ationen

5: Inform
ation der 

G
esundheitsfachleute

9: K
oordination in den 

K
antonen

11: Angehörigenpflege

12: Selbsthilfe

18: Einbindung der 
Patientenorganisationen

M
assnahm

en:

7 / 8*: Ausbildung und 
W

issenstransfer

16: Forschung

Projekt5: Internationale Vernetzung

*abgeschlossen per Ende 2017
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G
ründung N

ationale K
oordination Seltene K

rankheiten (kosek)

Vorarbeiten für ein Schw
eizer R

egister Seltene K
rankheiten

*Inkrafttreten der Art. 71a
–

71d
K

VV am
 1. M

ärz 2017

*Veröffentlichung K
ostengutspracheform

ular für Anträge nach Art. 71a
–

71d
K

VV 

*K
ostengutspracheform

ular für Anträge gem
äss O

rphan
D

isease-Position der Analysenliste

Evaluation von O
rphanet

Synergien in der Selbsthilfe w
urden verstärkt

*Verankerung der Seltenen K
rankheiten im

 Lernzielkatalog H
um

anm
edizin 

*W
eiterbildung für M

PA m
edizinischen Praxiskoordinatorin für chronisch-kranke Patienten

N
eue Version des Sw

iss N
ational C

linical Trial Portals ist online

Erreichte M
eilensteine

*M
13, M

7/8: per E
nde 2017 abgeschlossene M

assnahm
en5
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Projekt 1: R
eferenzzentren, Patienten-

unterstützung, R
egister, K

odierungssystem

M
assnahm

e
Ausblick

Prozess zur B
ezeichnung von 

Plattform
en –

N
etzw

erken -
R

eferenzzentren
2018

Pilotphase

B
ezeichnung /Publikation der 

R
eferenzzentren

2019
G

eneralisierung des
B

ezeichnungsprozesses

W
irksam

es K
odierungssystem

?
Einführung von IC

D
-11

R
egister für SK

2018
Finanzierung für Aufbauphase und 
B

etrieb in Abklärung
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Projekt 2: K
ostenübernahm

e

M
assnahm

e
Ausblick

Prüfung der K
ostenübernahm

e 
von genetischen Analysen für 
Angehörige

2018
K

larheit über die Vergütung 
präsym

ptom
atischer genetischer 

Analysen durch die O
K

P

Ü
berarbeitung der Liste der 

G
eburtsgebrechen / G

G
M

L
1.2020 ?

Aktualisierte G
G

-/ G
G

M
L-Listen 

treten parallel zum
 revidierten IVG

 in 
K

raft
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M
assnahm

e
Ausblick

Inform
ations-

plattform
en

2019
Fortbestand von O

rphanet ist nachhaltig 
gesichert

Info-B
eschaffung u. 

Verbreitung / 
Selbsthilfe

Q
2.2018

K
onzept zur Inform

ationsverm
ittlung liegt vor

Veranstaltungen über 
P

lattform
en / H

elplines
H

2 2018
Zielpublikum

:P
atientInnen

/ A
ngehörige bzw. 

VertreterInnen
aus den K

antonen / R
egionen

K
oordination in den 

K
antonen / R

egionen
2019

E
rhebung w

ohnortsnaher A
ngebote und des 

ungedeckter B
edarfs

2019
W

ohnortsnahe
K

oordination und U
nterstützung 

B
etroffener ist vorhanden

Projekt3: Inform
ation, Einbindung

der PO
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M
assnahm

e
Ausblick

Forschung
2018

P
atientInnen w

issen, dass sie sich über S
K

-S
tudien

in 
der S

chw
eiz / im

 benachbarten A
usland inform

ieren 
können

2019
D

ie Zusam
m

enarbeit zw
ischen der dezentralen 

Forschung und der Forschung in den R
efZ / VersN

w
 

funktioniert

Projekt 4: A
usbildung, Forschung
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Aufgabe
M

eilenstein

E
rhebung Ist-Zustand / B

edarf
6.2018

Internationale Vernetzung:
Ist-Zustand und B

edarf sind bekannt

E
valuation und A

usarbeitung von 
Lösungsansätzen

9.2018
Lösungsansätze liegen vor

S
ensibilisierung national und 

international
12.2018

Zuständige S
tellen sind inform

iert

Lösungen für die Zusam
m

enarbeit
12.2019

R
efZ

/ VersN
w

 und andere 
C

H
-Institutionen kennen die O

ptionen 
für eine effiziente internationale 
Vernetzung

Projekt 5: Internationale Vernetzung
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TP5: U
m

frage zur internationalen Vernetzung

267 A
ntw

orten (= 28%
 der B

efragten)

84%
der E

xperten sind international vernetzt

D
ie m

eisten Partner befinden sich in der E
U

(Top 5: F, D
, U

K
, N

L, I)
und in einigen nicht-europäischen S

taaten (Top 3: U
S

A
, C

A
N

, A
U

S
)

N
iveau der Zusam

m
enarbeit: 92%

 auf Experten-und 40%
 auf 

institutioneller E
bene

A
rt der Zusam

m
enarbeit: form

ell (36%
) / inform

ell (64%
)

P
rofitierten bereits von internationaler / EU

-Finanzierung: 26%

A
usdrücklicher W

unsch eines besseren Zugangs zu den 
E

uropäischen N
etzw

erken: 30%
 (von 78 Kom

m
entaren) 
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H
erausforderungen bei der U

m
setzung des 

K
onzepts

•
M

angelnde A
w

areness über das M
etaphänom

en / gem
einsam

e 
P

roblem
e

•
D

ürftige D
atenlage

•
U

nklare Zuständigkeiten hinsichtlich K
oordination von B

ehandlung 
und V

ersorgung

•
Expertise ist ebenso selten w

ie die einzelnen Krankheiten

•
D

erzeit fehlende A
nbindungsm

öglichkeit an E
uropäische 

R
eferenznetzw

erke (E
R

N
)

•
G

esetzliche und finanzielle R
ahm

enbedingungen
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18.3040 
Postulat K

om
m

ission für soziale Sicherheit und G
esundheit N

R
 

G
esetzliche G

rundlage für die Sicherstellung der Versorgung im
 B

ereich seltene 
K

rankheiten 

 W
ortlaut des Postulates vom

 23.02.2018 
D

er Bundesrat w
ird beauftragt, in einem

 Bericht aufzuzeigen, w
elche gesetzlichen 

Anpassungen und finanziellen R
ahm

enbedingungen zur Verbesserung der Versorgung im
 

Bereich seltener Krankheiten nötig sind. 
B

egründung 
D

ie Versorgung bei seltenen Krankheiten ist eine Public H
ealth Aufgabe. D

ie rechtlichen 
R

ahm
enbedingungen für die D

urchführung eines derart breiten und kom
plexen Public 

H
ealth-Projekts sind ungenügend. Bei einer ganzen R

eihe der 19 M
assnahm

en des 
N

ationalen Konzepts Seltene Krankheiten fehlt der gesetzliche Auftrag w
ie auch die 

rechtlichen Voraussetzungen, um
 Projekte durchführen oder solche finanziell durch den 

Bund unterstützen zu können.  
W

egen der fehlenden rechtlichen G
rundlagen sind Projektm

ittel für die Verbesserung der 
Versorgung allein durch die Projektbeteiligten aufzubringen. U

m
 die Versorgung im

 Bereich 
der seltenen Krankheiten sicherzustellen, soll deshalb geprüft w

erden, w
o gesetzlicher 

H
andlungsbedarf besteht. 
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W
eiteres Vorgehen / U

m
setzungsplanung

Fokussierung auf prioritäre M
assnahm

en
•

Versorgungsnetzw
erke -R

eferenzzentren 
•

Inform
ation –

K
oordination in den K

antonen / R
egionen

•
R

egister
•

Internationale A
nbindung

•
E

rstellung eines B
erichts zuhanden des P

arlam
ents

K
oordination und Projektdauer

•
K

oordination des G
esam

tprojektes durch das BAG
•

D
ie beteiligten A

kteure finanzieren die sie betreffenden 
M

assnahm
en selbst.

•
Verlängerung der U

m
setzung um

 zw
ei Jahre bis 31.12.2019
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