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EDITORIAL

Während der „Elefant im Raum“ für ein offensichtliches Problem steht, das von allen Be-
teiligten zwar erkannt, aber bewusst totgeschwiegen wird, verhält es sich mit dem „Zebra“ 
anders. Dass seltene Erkrankungen eine Herausforderung darstellen, ist nicht nur erkannt, 
sondern wird auch thematisiert. Vor ein paar Jahren noch ein Nischenthema, über das nur 
mit Healthcare Professionals und Betroffenen kommuniziert wurde, wird das Thema mittler-
weile auch immer häufiger öffentlich sichtbar – auch von Seiten der Patienten selbst, wie 
beispielsweise über den Verein LOUDRARE, der eine Community aufgebaut hat und Aktionen 
umsetzt, bei denen sich die Betroffenen selbst engagieren können, etwa zur Steigerung der 
allgemeinen Bekanntheit von seltenen Erkrankungen. Öffentlich sichtbar gemacht wird das 
Thema aber auch immer öfter von Unternehmen:  Bestes Beispiel ist die Teilnahme der Kyowa 
Kirin GmbH am Rosenmontagsumzug in Düsseldorf in diesem Jahr. Unter dem Motto „Rebel-
lion für mehr Sichtbarkeit!“ setzte das Unternehmen ein Zeichen, um für mehr Aufmerksam-
keit und Unterstützung für die Betroffenen seltener Erkrankungen zu werben.

Welche Fahrt das Thema seltene Erkrankungen aufgenommen hat, wird aber auch an der 
großen Zahl an Know-how-Beiträgen in dieser Ausgabe, die sich mit verschiedenen Aspek-
ten dazu beschäftigen, deutlich.

Jörg Barnhusen (Brandpepper) stellt fest, das seltene Erkrankungen eines der größten un-
genutzten Potenziale im Healthcare-System seien. Der entscheidende Erfolgsfaktor liege 
auch darin, ob Patient:innen überhaupt gefunden werden. „Patient Finding“ sei ein zent-
raler Wachstumstreiber. Auch Dr. Dietmar Röleke (Inizio Engage) befasst sich mit dem wirt-
schaftlichen Aspekt: Dass sich die richtigen Patienten und die richtigen Ärzte nicht finden, 
sei kein medizinisches, sondern ein kommerzielles Problem. Für Matthias Max Möller (MMM 
Consulting) ist der Rare-Disease-Markt zwar einer der dynamischsten Bereiche der Pharma-
industrie, aber auch er benennt das zentrale Problem: Ein erheblicher Teil der Patienten 
werde nie erreicht – weil sie im Versorgungssystem nicht sichtbar werden.

Dr. Natascha Terp (2strom) stellt in ihrem Beitrag fest, dass bei seltenen Erkrankungen die 
Versorgung nicht erst mit der Therapie, sondern dort beginne, wo Symptome eingeordnet, 
diagnostische Wege verkürzt und Lebensrealitäten verstanden werden. Awareness sei des-
halb ein wesentlicher Beitrag zur Versorgung. Um die Versorgung geht es auch Franziska 
Thiele (Dr. Rönsberg): Der Orphan-Drug-Markt wachse zwar kontinuierlich, für Unterneh-
men stelle der Markteintritt jedoch eine besondere Herausforderung dar. Gerade in diesem 
Segment zeige sich immer wieder,  dass zwischen klinischer Evidenz und tatsächlicher Ver-
ordnungsrealität eine erhebliche Lücke bestehen kann. 

Das Zebra im Raum
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Öffentlichkeitswirksam war nicht nur das 
Statement von Kyowa Kirin im Düsseldorfer 
Karneval, sondern auch eine gemeinsame 
Aktion mit dem Verein Fortuna Düsseldorf  
Ende März, mit der das „Zebra“ ins Stadion 
gebracht wurde. Kinder mit seltenen Erkran-
kungen standen beim Einlauf der Mannschaf-
ten im Rampenlicht – begleitet von Banden-
werbung und Social-Media-Posts. Das An-
liegen des Unternehmens: „Selten“ bedeute 
nicht „unsichtbar“. „Wir möchten dazu bei-
tragen, den Weg zur richtigen Diagnose und 
Therapie für Menschen mit Seltenen Erkran-
kungen maßgeblich zu verkürzen“, so Markus 
Karmasin, Geschäftsführer der DACH-Region 
von Kyowa Kirin. „Wir müssen gemeinsam den 
Blick für das Zebra schärfen.“

■ „Selten so gelacht“
Eine Kampagne, die permanent und ebenfalls 
indikationsübergreifend auf das Thema Sel-
tene Erkrankungen aufmerksam macht und 
von Jahr zu Jahr inhaltlich variiert, stammt 
vom Verein LOUDRARE, der es sich zum Ziel 
gesetzt hat, laut zu sein für Menschen mit 

Ein Zebra im Karneval? Zugegebenermaßen klingt das nicht besonders spektakulär. Aber manchmal lohnt ein 

zweiter Blick. Denn die Teilnahme der Kyowa Kirin GmbH in diesem Jahr am Rosenmontagsumzug in Düsseldorf 

hatte einen ernsten Hintergrund: Unter dem Motto „Rebellion für mehr Sichtbarkeit!“ wollte das Unternehmen 

ein Zeichen setzen und für mehr Aufmerksamkeit und Unterstützung für die Betroffenen seltener Erkrankun-

gen sorgen. Aber noch mehr sind Healthcare Professionals in diesem Zusammenhang gefordert. Denn auch sie 

sollten ein zweites Mal hinsehen: Nicht immer deutet symptomatisches „Hufgetrappel“ auf das wahrschein-

liche „Pferd“ hin. Es könnte auch das deutlich seltenere „Zebra“ sein.

Aufmerksamkeit schaffen  
und Unterstützung gewinnen

seltenen Erkrankungen. Die Agentur komm.
passion hat 2024 damit angefangen, unter 
dem von ihr entwickelten Leitgedanken 
„Mensch #wiedu“ Storys von Erkrankten zu 
erzählen – und zwar weg von Leidens- und 
hin zu selbstbewussten Lebensgeschichten. 
Denn darum gehe es im Kern: Menschen mit 

Seltene Erkrankungen

seltener Erkrankung seien irgendwie „special 
– aber letztlich trotzdem wie Ich und Du“.
Aktuell spielt komm.passion das Motto „Sel-
ten so gelacht #wiedu“. Diese neue Kampa-
gne involviert nicht nur einzelne Erkrankte, 
sondern die gesamte Community. Sie ruft da-
zu auf, (Tragisch-)Komisches aus dem Alltag 

Die Kampagne „Selten so gelacht #wiedu“ von LOUDRARE ruft dazu auf, (Tragisch-)Komisches aus dem Alltag zu berichten. 
Quelle: komm.passion

REPORT


