
Weise an. Patienten und Angehörige 
schlossen sich in Selbsthilfegruppen 
zusammen. Im letzten Jahrzehnt bil-
dete sich ein europäisches Netzwerk, 
indem nach Möglichkeit alle neu ent-
deckten Patienten mit ihren unter-
schiedlichen Symptomen erfasst wer-
den sollten. Es wurde nach Unter-
gruppen geforscht und auch der 
genetische Hintergrund einbezogen. 
An diesem Beispiel kann die Komple-
xität der Problematik bei „Seltenen 
Krankheiten“ aufgezeigt werden. Es 
dauerte zu Anfang recht lange, bis 
die richtige Diagnose gestellt und mit 
der wirksamen Substitution der feh-
lenden Antikörper begonnen wurde. 
Während der letzten 10 Jahre hat 
sich die Zeit bis zur Diagnosestellung 
deutlich verkürzt. Die Labordiagnos-
tik hat sich verbessert. Die Immunde-
fekte werden in Aus- und Weiterbil-
dungsstandards verankert. In den 
Regionen werden Behandlungszent-
ren nach § 116b geplant. Und 
schließlich laufen große Bemühun-
gen um eine Verbesserung auf dem 

Gebiet der klinischen Forschung mit 
dem Ziel, neue Therapien zu entwi-
ckeln.
Auf der untersten Betreuungsebene 
der kinder- und hausärztlichen Ver-
sorgung bleibt die kritische Frage: 
Wird der Patient mit dem variablen 
Immundefekt (CVID) rechtzeitig 
erkannt und frühzeitig behandelt? 
Auf diesen Punkt muss die Qualität 
der ärztlichen Versorgung fokussiert 
werden.
Zusammenfassend lassen sich fol-
gende Erkenntnisse für die Versor-
gung von Patienten mit Seltenen 
Krankheiten ableiten:

1. Das öffentliche Interesse für diese 
Krankheitsgruppe hat deutlich zuge-
nommen, betrifft sie doch vier Milli-
onen Patienten in Deutschland und 
27 bis 36 Millionen im EU-Raum.
2. Es wird angestrebt, diese Patien-
ten in europaweiten oder transnatio-
nalen Netzwerken zu erfassen und 
so die Basis für Grundlagen- und kli-
nische Forschung zu schaffen.

3. Die Pharmaindustrie ist aufgefor-
dert, für diese Patienten spezifische 
Medikamente zu entwickeln. Förder-
programme der EU sollen dem Phar-
mahersteller Anreize geben und ihm 
die finanziellen Verluste ausgleichen.
4. Die Ersterfassung liegt beim Kin-
der- oder Hausarzt. Aus- und Weiter-
bildung sind so zu gestalten, dass 
der Arzt der Grundversorgung befä-
higt wird, auf diese Erkrankung auf-
merksam zu werden und die Patien-
ten an regionale Zentren weiterzuleiten.
5. Patienten und Angehörige organi-
sieren sich in Selbsthilfegruppen, um 
dadurch mehr Aufmerksamkeit für 
ihre Probleme zu bekommen und 
ihren Forderungen gegenüber der 
Politik mehr Nachdruck zu verleihen. 
Die Selbsthilfegruppen (bis jetzt 50) 
sind Mitglied der ACHSE = Allianz 
chronischer seltener Erkrankungen.
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Silke Höppner 
MALEREI
Die 1966 in Dresden geborene 
Künstlerin ist in den vergangenen 
Jahren mit auf den ersten Blick 
unspektakulären malerischen, zeich-
nerischen und grafischen Landschaft-
seindrücken hervorgetreten. Neben 
dem heimatlichen Umfeld war es in 
jüngerer Zeit auch Italien, das Anre-
gung für ihre atmosphärisch verdich-
teten Schilderungen bot. Ihre Bilder 
zeigen sich zurückhaltend im Einsatz 
der Farbe, sind im malerischen Ges-
tus fast sachlich.
Silke Höppner, die über den Umweg 
eines Ingenieurstudiums der Lebens-
mittelchemie zum Kunststudium an 
der heimischen Hochschule für Bil-
dende Künste kam (1992 bis 1997), 
gehört zu einer Generation von 
Künstlern, die mit am Beginn einer 
Neufindung nach dem gesellschaftli-
chen Wandel von 1989 stand. Für 
Höppner führte dieser Weg bildne-
risch weg von den vor Ort bekann-

ten spätimpressionistischen wie auch 
gestisch-expressiven Spielarten der 
Dresdner Malkultur. Ebenso aber 
kommt ihre Kunst ohne neue Medien 
aus. In jüngerer Zeit entdeckt die 
Künstlerin für sie neue inhaltliche 
Felder, thema tisiert menschliche, res-
pektive gesellschaftliche, sich oft in 
Gewalt entladende Konflikte.  
Silke Höppner ist bisher mit einer 
größeren Zahl an Ausstellungen her-
vorgetreten. Ihr Schaffen wurde 1997 
mit dem Kunstpreis der Stadt Riesa 
sowie 2001 – anlässlich ihres Meis-
terschülerstudiums bei Ralf Kerbach 
– mit dem nur wenige Male vergebe-
nen Ernst-Rietschel-Stipendium für 
Meisterschüler der Hochschule für 
Bildende Künste Dresden gewürdigt.      

Dr. sc. phil. Ingrid Koch

Ausstellung im Foyer und der  
4. Etage der Sächsischen Landes
ärztekammer vom 17. März bis  
2. Mai 2010, Montag bis Freitag 
9.00 bis 18.00 Uhr,
Vernissage: 18. März, 19.30 Uhr

Kunst und Kultur

„Papst“, Ölfarbe auf Leinwand, 2009, 150 x 100 cm


