Wissenschaftsministerium fordert Zusammenarbeit im landesweiten Netzwerk

Kompetenzzentrum fiir Seltene Erkrankungen

twa finf Prozent der Bevolke-

rung leiden an einer Seltenen

Erkrankung. Fiir viele der etwa
7000 verschiedenen Seltenen Erkran-
kungen besteht ein Mangel an Infor-
mation fiir Arzte und Patienten. Er-
folglose Arztbesuche treiben Kosten
in die Héhe und entmutigen die
Betroffenen. Behandlungsstandards
und spezifische Therapien gibt es in
der Regel nicht. Symptomatische
Therapiemoglichkeiten werden oft
aus diagnostischer Unsicherheit nicht
eingesetzt.

Um diese Probleme anzugehen,
gibt es in Baden-Wirttemberg funf
Zentren fir Seltene Erkrankungen an
den Hochschulklinika in Freiburg,
Heidelberg, Mannheim, Tiibingen
und Ulm. Ansdtze zur Zusammenar-
beit innerhalb eines landesweiten
Netzwerkes fiir Seltene Erkrankungen
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waren vorhanden, wurden bisher je-
doch durch mangelnde Infrastruktur
und Vernetzung erschwert. Mit dem
durch das Wissenschaftsministerium
des Landes Baden-Wiirttemberg seit
2013 gefoérderten ,Kompetenzzen-
trum fiir Seltene Erkrankungen” wird
die Kooperation und Vernetzung
dieser Zentren verbessert. Ziele sind
unter anderem ein gemeinsam etab-
liertes Schulungsangebot fur Stu-
denten, Arzte und Patienten, die
Forderung der wissenschaftlichen
Kooperation und Translation, die
Schaffung von Transparenz und spe-
ziellen Qualitatssicherungsmal3-
nahmen, die zentrale Organisation
von Informations- und Lotsenfunkti-
onen sowie die Koordination der be-
stehenden Pflege-, Sozial-, psycholo-
gischen Beratungs- und Selbsthilfe-
dienste.

Unterschiedliche  Krankheiten,
die dennoch der gleichen Krankheits-
gruppe angehéren und somit Ahn-
lichkeiten hinsichtlich Betreuung,
Lehre und Forschung aufweisen,
sind Keimzellen der Kooperation der
finf Zentren. Die zu vertiefenden
Forschungsthemen sind therapie-
orientiert und befassen sich mit
Stammzellibertragung  bei  Kno-
chenmarkserkrankungen, Therapie-
entwicklung bei Haut- und Binde-
gewebsstérungen, Anomalien des
Zahnhalteapparates sowie der Ver-
langsamung des muskeldystrophi-
schen Prozesses. Die Universitdts-
medizin Ulm, welche die Seltenen
Erkrankungen als Fakultatsschwer-
punkt ausweist, koordiniert das
Kompetenznetzwerk.
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