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Zum ,Tag der
seltenen
Erkrankung”
gibtes
Aktionen und
Informations-
veranstaltun-
geninvielen
deutschen
Stadten.

Christian
Lorenz, ist
Chef der Klinik
fur Kinderchir-
urgie und
Kinderurologie
und Professor
an der
Universitat
Géttingen. Die
Klinik ist seit
2017 Mitglied
im Européi-
schen
Referenznetz-
werk fur
seltene
Erkrankungen.

heuteinbremen

Selbsthilfe-

gruppen
kontaktieren”

Interview: Jean-Philipp Baeck

taz: Herr Lorenz, was ist das Problem bei der
Behandlung seltener Erkrankungen?
Christian Lorenz: Es gibt in Deutschland rund
vier Millionen Menschen mit seltenen Erkran-
kungen ...

... das klingt viel.

Nicht, wenn man es auf ganz Deutschland he-
runterbricht. In bestimmten Regionen werden
Arzte manchmal das erste Mal mit Patienten
mit seltenen Erkrankungen konfrontiert und
haben damit keine Erfahrung.

Also sind hier grof3e Kliniken gesiinder?
Tatsdchlich werden Sie in einer Kleinstadt oft
weiter geschickt, es beginnt eine Art Staffel-
lauf, bis man dann vielleicht in einer Uni-Kli-
nik landet. Ein Ansatz, der heute verfolgt wird,
kehrt das um: Man baut fiir bestimmte Grup-
pen von Erkrankungen Netzwerke auf, so dass
man sehr schnell herausbekommen kann, was
das fiir eine Krankheit ist und es fiir Patienten
einfacher wird.

Sie sind nun seit 2017 in einem solchen Netz-
werk?

Das, Europidische Referenznetzwerk fiir seltene
Erkrankungen” macht sich seit einiger Zeit in
einzelnen EU-Lindern fiir die Behandlung be-
stimmter Krankheiten stark. Fiir einen kleinen
Bereich derKinderchirurgie haben wir nun das
Zertifikat, dass wir unter anderem Anlagesto-
rungen des Enddarms behandeln konnen.
Anders als fiir haufige Krankheiten lohnt sich
der Markt fiir Pharmaunternehmen bei sel-
tenen Erkrankungen oft nicht. Welchen Ein-
fluss haben die Budgets bei deren Behand-
lung?

Das Hauptproblem ist: Fiir die Diagnostik sel-
tener Krankheiten und fiir bestimmte Thera-
pien miissen Vorkehrungen getroffen werden,
man braucht Labor- und bestimmte Rontgen-
untersuchungen, zusatzliches Personal. Und
die Betreuung und Nachsorge ist aufwendi-
ger. Die Kosten steigen und werden im Nor-
malfall nicht abgebildet. Deshalb braucht man
eine zusatzliche finanzielle Ausstattung. Die
haben wir bei der EU beantragt. In Deutsch-
land ist das noch nicht so etabliert.

Was raten Sie Menschen, die vermuten, eine
seltene Erkrankung zu haben?

Man sollte immer versuchen, Selbsthilfegrup-
pen zu kontaktieren. In Deutschland gibt es die
Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen,
bei denen man sich fiir bestimmte Teilpro-
bleme Informationen holen kann.
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