Leserbrief

Wir danken dem Kollegen Miilleneisen fiir seinen Kommentar, in
dem er auf die besondere Bedeutung der bestehenden ambulan-
ten Netzwerke in der Betreuung von Patienten mit seltenen Lun-
generkrankungen hinweist. In der Analyse des Ist-Zustandes
stimmen wir grundsdtzlich tiberein.

Es gibt durchaus eine groe Kompetenz im ambulanten Bereich.
Doch Kompetenz, egal ob im ambulanten oder im stationdren Be-
reich, die sich zufdllig aus besonderem Interesse fiir einzelne Pa-
tienten entwickelt, kann kein Zukunftsmodell fiir die Versorgung
von Patienten mit seltenen Lungenerkrankungen sein. Dass Kom-
petenzzentren, ob universitar oder nicht, kommen und gehen,
darf nicht als gegeben hingenommen werden.

In die Zukunft schauend muss es im Sinne der Patienten darum
gehen, Expertise fiir seltene Erkrankungen aufzubauen, und
langfristig zu erhalten sowie Nachwuchspneumologen fiir das
Thema zu sensibilisieren und auszubilden. Dies kann inkremen-
telles Wachstum von Wissen férdern und die Keimzelle fiir eine
sinnvolle sektoriibergreifende Vernetzung sein.

Da die meisten seltenen Erkrankungen der Lunge auch eine Be-
teiligung anderer Organe aufweist und andere Spezialisten erfor-
dert, ist die Schaffung einer solchen Netzwerkstruktur primdr an
grof3en Kliniken anzustreben. Dies im Sinne der vielen nicht di-
agnostizierten und unterversorgten Patienten vorausschauend
zu starken sollte u.E. das Ziel aller Beteiligten zur verbesserten
Versorgung von seltenen Erkrankungen sein.

Natiirlich miissen die erfahrenen Spezialisten aus dem niederge-
lassenen Bereich in dieses Netzwerk mit einbezogen werden. Sie
werden auch weiterhin Patienten mit seltenen Lungenerkran-
kungen diagnostizieren und ihnen kommt eine Schliisselrolle
bei der langfristigen ambulanten Versorgung vieler dieser Patien-
ten zu.
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