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Stellungnahme zum Bundesgesetz iilber Massnahmen zur Bekampfung
seltener Krankheiten

Sehr geehrte Damen und Herren

pro-salute.ch, die Stimme der Patientinnen und Patienten, der Konsumentinnen und Konsumenten
sowie der Pramienzahlenden, bedankt sich fur die Gelegenheit, zum Entwurf des Bundesgesetzes
Uber Massnahmen zur Bekampfung seltener Krankheiten Stellung zu nehmen.

Wir schliessen uns den zentralen Positionen der Schweizerischen Patientenorganisation (SPO)
und der Geliko Schweizerische Gesundheitsligen-Konferenz an.

Aus Sicht von pro-salute.ch sind insbesondere folgende Punkte hervorzuheben:

1) Finanzhilfen fiir Informations- und Aufklarungsmassnahmen: Diese Mittel sind ent-
scheidend, um die Versorgung von Patientinnen und Patienten zu verbessern. Gleichzeitig
muss die Finanzierung klar geregelt und ausreichend bemessen sein, damit die Qualitat
der Angebote gewahrleistet bleibt.

2) Nutzung von Patientendaten: Eine bessere Nutzung der verfligbaren Patientendaten im
offentlichen Interesse, unter der Wahrung des Datenschutzes, soll geférdert werden.

Wir danken Ihnen fir die Berlcksichtigung unserer Anliegen. Fur Ruckfragen stehen wir Ihnen
gerne zur Verfligung.
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