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Seltene Erkrankungen zeichnen sich da-
durch aus, dass nur wenige Menschen betrof-
fen sind, genaugenommen nur 5 von 10.000. Al-
lerdings sind mittlerweile rund 8.000 ,Rare Di-
seases” offiziell anerkannt. Auf die Bevolkerung
von Osterreich umgelegt bedeutet das,dass etwa
400.000 Menschen in unserem Land von einer
seltenen Erkrankung betroffen sind.Auch wenn
diese Zahlen die Bezeichnung ,selten” relativie-
ren, steht jeder einzelne, der unter einer spezi-
fischen seltenen Erkrankung leidet, vor dhnli-
chen Herausforderungen: mangelndes Wissen
und Bewusstsein, lange Diagnosewege, kaum
Therapien, wenig Forschung, hoher Pflegeauf-
wand, oft enorme Folgekosten durch die Erkran-
kung.So wundert es kaum,wenn man in diesem
Zusammenhang immer wieder von den ,Wai-
senkindern der Medizin“ spricht.

Es ist mdglich - allerdings ist noch viel zu tun,
um die Lebensrealitdt von Patienten zu verbes-
sern. Es fehlt an Experten, an Behandlungsopti-
onen und auch die Erstattungspraxis ist verbes-
serungswiirdig. Allerdings geben die verschie-
denen Initiativen der letzten Jahre grof3e Zuver-
sicht. So wurde beispielsweise vor zwei Jahren
mit Pro Rare Austria ein Dachverband fiir sel-
tene Erkrankungen gegriindet und demnéchst
startet die Umsetzung des Nationalen Aktions-
plans fiir seltene Erkrankungen. Hier ist ein
Maflnahmenbiindel geplant, das in den néchs-
ten Jahren die Versorgung generell verbessern
soll.Sehr erfreulich ist dariiber hinaus,dass man
in Osterreich aber auch europaweit eine Auf-
bruchsstimmung spiirt: Bei allen Stakeholdern
steigt die Einsicht, dass konkrete Schritte drin-
gend notwendig sind.

Der Nationale Aktionsplan fiirseltene Erkran-
kungen bringt die relevanten Handlungsfelder
sehr schon auf den Punkt:

[l Abbilden der Besonderheit seltener Erkran-
kungen im Gesundheits- und Sozialsystem

[ Verbesserung der medizinisch-klinischen Versor-
gung dervon seltenen Erkrankungen Betroffenen

I Verbesserung der Diagnostik von seltenen Er-
krankungen

I Verbesserung der Therapie und des Zugangs zu
Therapien fiir von seltenen Erkrankungen Betrof-
fene

M Forderung der Forschung im Bereich seltene Er-
krankungen

[ Verbesserung des Wissens tiber und des Be-
wusstseins hinsichtlich seltene/r Ertkrankungen
M Verbesserung der epidemiologischen Kennt-
nisse im Kontext seltener Erkrankungen

M Einrichtung stdndiger Beratungsgremien fiir
seltene Erkrankungen beim BMG

M Anerkennung der Leistungen der Selbsthilfe



