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Internationaler Tag der seltenen Krankheiten - 25. Februar 2012

Bern (ots) -
Die Schweizerische Gesellschaft fiir Pneumologie engagiert sich in diesem Bereich

Seltene Krankheiten benétigen spezielle Aufmerksamkeit und Behandlung. Anldsslich des Internationalen Tages der seltenen
Krankheiten vom 25. Februar 2012 ergreift die Schweizerische Gesellschaft fiir Pneumologie die Initiative und ruft die
Arbeitsgruppe "Interstitielle und Seltene Lungenkrankheiten” ins Leben. Die Arbeitsgruppe mit verschiedenen Fachspezialisten hat
zum Ziel, die Betreuung und Behandlung der Betroffenen zu verbessern.

Um die Situation der Patientinnen und Patienten mit seltenen Krankheiten zu verbessern und Offentlichkeit, Arztinnen und Arzte
sowie weitere Personen aus dem medizinischen Umfeld fiir dieses Thema zu sensibilisieren, findet auch in der Schweiz am 25.
Februar 2012 der 5. Internationale Tag der seltenen Krankheiten statt. Dieser Tag ist koordiniert durch ProRaris - die Allianz der
seltenen Krankheiten in der Schweiz - in Zusammenarbeit mit den nationalen Vereinigungen fiir seltene Krankheiten in tiber 25
europdischen Landern.

Schétzungsweise 500'000 Personen leiden an einer seltenen Krankheit in der Schweiz. Oft zeigen diese Krankheiten einen
schweren Verlauf, sind chronisch und lebensbedrohlich. Es besteht nicht selten ein schlechtes Verstandnis fiir diese Krankheiten,
sowohl durch ihre Patienten wie ihre Familien. Bedingt ist das oft auch durch Schwierigkeiten, an geniigend zuverldssige und
umfassende Informationen zu gelangen. Die seltenen Krankheiten erhalten oft auch zu wenig Aufmerksamkeit durch die
Gesundheitssysteme, die notwendige medizinische Behandlungen nicht oder ungeniigend zu Verfiigung stellen.

Die Schweizerische Gesellschaft fiir Pneumologie freut sich besonders, anldsslich dieses Tages eine Arbeitsgruppe zu griinden, die
sich speziell mit seltenen Lungenkrankheiten befasst. Die Arbeitsgruppe "Interstitielle und Seltene Lungenkrankheiten" setzt sich
zusammen aus Spezialisten aus der ganzen Schweiz. Sie wird geleitet durch Dr. Romain Lazor aus dem Service de pneumologie
des Centre Hospitalier Universitaire Vaudois (CHUV) in Lausanne.

Die seltenen Lungenkrankheiten umfassen gegen hundert Varianten, welche die Atemwege betreffen, so die Lungenfibrose, die
Lymphangioleiomyomatose (LAM), die primére zilidre Dyskindsie sowie die alveoldre Proteinose. Mehrere tausend Personen in der
Schweiz leiden an der einen oder anderen Krankheit. Die Arbeitsgruppe hat zum Ziel, die Betreuung und Behandlung dieser
Patientinnen und Patienten zu verbessern, sowohl was die Diagnostik als auch die Behandlung betrifft. Zu diesem Zweck soll eine
interdisziplindre Zusammenarbeit der verschiedenen Fachdisziplinen angestrebt werden. Gleichzeitig werden auch die Arztinnen
und Arzte entsprechend ausgebildet.

Die spezifischen Informationen fir Patientinnen und Patienten sowie ihre Familienangehérigen miissen ebenfalls entwickelt und
verbessert werden. Dies geschieht in Zusammenarbeit mit der Lungenliga Schweiz und der Schweizerischen Gesellschaft fiir
Pneumologie. Die Arbeitsgruppe wurde bereits eingeladen, sich zur internationalen Klassifikation dieser Gruppe der seltenen
Lungenkrankheiten im Rahmen der Revision der internationalen Klassifikation der Krankheiten (ICD-11) der
Weltgesundheitsorganisation zu dussern.
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Die Schweizerische Gesellschaft fiir Pneumologie (SGP) ist die Standesorganisation der Arztinnen und Arzte und der
Wissenschafterinnen und Wissenschafter, die auf die Erforschung, Diagnose und Behandlung von Lungen- und
Atemwegserkrankungen spezialisiert sind. Die SGP férdert den Ausbau und Fortschritt der Pneumologie in Forschung, Lehre und
Praxis und vertritt ihre Anliegen gegeniiber der Offentlichkeit, den Kostentrigern und den Politikern. Die Aktivititen der SGP
reichen von der Organisation der Jahresversammlung mit wissenschaftlichem Kongress tiber die Definition der Weiterbildung und
Unterstltzung der Fortbildung bis hin zum Erstellen von Richtlinien. Die SGP engagiert sich auch auf européischer Ebene fiir die
Schweizer Pneumologinnen und Pneumologen im Rahmen der Europdischen Fachgesellschaft (European Respiratory Society ERS).
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