-EDITORIAL

Schlagworte wie Kooperation, Vernet-
zung oder Interdisziplinaritat sind derzeit
in aller Munde. Die ,integrierte Versor-
gung” hat die Bundesregierung nunmehr
sogar zur gesetzlichen Pflichtaufgabe er-
koren. Alle sollen also kinftig nunmehr
zusammenarbeiten, um Kosten zu sparen
und zugleich die Qualitat zu verbessern.
Das Grundanliegen ist sicher begriBens-
wert. Die Frage ist allerdings, ob aberall
die Bereitschaft zur Kooperation Gber-
haupt vorhanden ist? Im Gesundheitswe-
sen scheint dies nur bedingt der Fall zu
sein. Immer noch kampfen viele (Selbst-
hilfe-)Verbande oder Institutionen fur ihre
ureigene Sache, ohne nach Verbindeten
Ausschau zu halten. Lobbygruppen, die
groBe Volkskrankheiten mit hunderttau-
senden von Betroffenen vertreten, haben
dabei vielleicht noch gréBere Chancen,
politisch Gehér zu finden, wenn sie allei-
ne mit ihren Anliegen vorpreschen. Ver-
bande dagegen, die Menschen mit Selte-
nen Erkrankungen vertreten, kdnnen
heute alleine so gut wie gar nichts mehr
ausrichten.

Trotzdem ist die Bereitschaft, zu koope-
rien, nur gering ausgepragt. Schon auf
der Ebene der Selbsthilfeorganisationen
divergieren die Interessen zum Teil auch
beim gleichen Krankheitsbild derart, dass
an gemeinsames Handeln gar nicht zu
denken ist. Auch die unterschiedlichen
bundesweiten Dachverbande, die die Sel-
tenen Erkrankungen vertreten, haben bis-
her keine Uberzeugende Konzepte fur
abgestimmte Strategien entwickelt und
sind allenfalls — wenn Uberhaupt — zu
punktueller Zusammenarbeit bereit. Auch

auf europaischer Ebene gibt es gerade im
Bereich der seltenen Erkrankungen hier-
zulande im Vergleich zu anderen EU-Staa-
ten einen eklatanten Nachholbedarf in
Sachen Vernetzung und Kooperation, wie
beim jungsten Européischen Kongress zu
Seitenen Erkrankungen in Paris (Seiten 12
und 13) deutlich geworden ist.

Deshalb wird es jetzt hoéchste Zeit, dass
alle Betroffenen und Beteiligten, denen
das Thema ,Seltene Erkrankungen” am
Herzen liegt, kiinftig auch in Deutschland
an einem Strang ziehen. Was in anderen
europdischen Landern oder auch in den
USA schon seit langem mdglich ist, sollte
doch auch hierzulande umsetzbar sein,
zumal sinnvolle Kooperationen auch zu
mehr Qualitdt und Synergien und weni-
ger Kosten fihren kdnnen. Denn eines ist
klar: Wer meint, als Selbsthilfegruppe
oder als Verband in Zeiten knappster Res-
sourcen alles alleine schultern zu kénnen,
wird in Zukunft mit seinen Anliegen klag-
lich scheitern. Auch die Politik, die den
Gruppen und Verbanden mit der Star-
kung von Patientenrechten und Patien-
tenbeteiligung eine Steilvorlage geliefert
hat, setzt in Zukunft zu Recht ganz stark
auf die Bundelung von Interessen und die
sinnvolle Teilung von Verantwortlichkei-
ten. Um diesem Anspruch gerecht zu
werden, brauchen wir auch hierzulande
ein festes ,Netzwerk fur Seltene Erkran-
kungen”. Daran sollten alle mitwirken. Bis
zu seiner Fachtagung am 30. April 2004
in Minchen (Seite 4) wird das Kinder-
netzwerk im neuen Jahr versuchen, den
Stein ins Rollen zu bringen ...

Raimund Schmid
Redaktionelle Leitung
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