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mitoNET — Deutsches Netzwerk fir mitochondriale Erkrankungen
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Abb. | Rekrutierungsverlauf mitoREGISTRY
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Abb. 2 Diagnosenverteilung

Das mitoNET als klinisches Experten-Netzwerk besteht bereits
seit zehn Jahren und umfasst eine Vielzahl an neurologischen
Kliniken und Kinderkliniken, sowie Grundlagenforscherinnen
und -forscher mit besonderer Expertise in diesem Bereich.
Wesentliches Ziel ist die Verbesserung der medizinischen Ver-
sorgung und Forschung auf dem Gebiet der mitochondrialen
Erkrankungen und die Erhéhung der offentlichen und profes-
sionellen Aufmerksamkeit fiir diese wenig bekannten Krank-
heitsbilder. Das Bundesministerium fiir Bildung und Forschung
(BMBF) hat das mitoNET bereits im Zeitraum 2009 bis 2015
gefordert. Im Jahr 2019 wurde mitoNET erneut fiir drei Jahre
in das Forderprogramm aufgenommen.

Der hohe Forschungsbedarf zu den ursachlichen Gendefekten
der Mitochondriopathien wird im Rahmen miteinander ver-
netzter mitoNET-Teilprojekte adressiert. Dabei liegt der Fokus

vor allem auf der Entwicklung verbesserter und schnellerer
Diagnoseverfahren fiir mitochondriale Erkrankungen und auf
neuartigen Behandlungsansitzen. Neue Erkenntnisse kommen
somit in erster Linie den Betroffenen zu Gute.

In der neuen Férderphase ist auch ein innovatives Teilprojekt
(mitoWEAR) mit tragbaren Aktivititsmonitoren im Alltag vor-
gesehen. Darin sollen bei Patienten mit mitochondrialen Erkran-
kungen Beschwerden wie Muskelschwiche, Bewegungsstérung
und Ermidbarkeit auch im hauslichen Umfeld erfasst werden.

Eine zentrale und entscheidende Rolle fiir das Verbundprojekt
mit all seinen Teilprojekten hat das horizontale klinische Netz-
werk (,horizontal clinical network®, HCN) inne. Im Rahmen
des HCN sind aktuell acht neurologische sowie elf padiatrische
Zentren aktiv und decken einen GroBteil Deutschlands sowie
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Teile Osterreichs ab. Sie sind zustindig fir die Rekrutierung und
Betreuung betroffener Patienten, Sammlung von Biomaterialien
und deren Zusendung an die Biobanken, sowie fiir die Erfassung
der klinischen Daten und deren Speicherung in der dafiir vorge-
sehenen zentralen webbasierten Patientenregister-Datenbank
(mitoREGISTRY).

Alle Patienten mit einer gesicherten mitochondrialen Erkran-
kung, beruhend auf klinischer und/oder morphologischer und/
oder biochemischer und/oder molekulargenetischer Evidenz
oder dringendem Verdacht auf eine solche Erkrankung kénnen
in das Register aufgenommen werden. Die betroffenen Patien-
ten stellen sich regelmaBig (méglichst einmal jahrlich) vor, wo-
bei der Abstand der Follow-up-Untersuchungen im Einzelfall je
nach AusmaB und Schweregrad der Erkrankung angepasst wer-
den kann. Die Teilnahme an dem Patientenregister ist freiwillig
und kostenfrei. Im mitoREGISTRY wurden inzwischen (Stand
Dezember 2020) iiber 1700 neue Patienten eingetragen, mit
Verlaufsdaten von insgesamt tiber 1750 Visiten. Die aktuelle
Entwicklung der Patienteneinschliisse im mitoREGISTRY, sowie
die entsprechenden Diagnosen-Verteilungen sind in Abb. | und
2 dargestellt.

Im Umfeld des Forschungsverbunds findet ein weiterer Ausbau
des Netzwerks statt. Die bestehenden Biobanken und das Pati-
entenregister sollen fiir eine bessere internationale Zusammen-
arbeit mit anderen Datenbanken harmonisiert und verkniipft
werden, dies erfolgte seit 2017 im Rahmen des europdischen
E-RARE 3 Projekts GENOMIT. Das mitoREGISTRY wurde im
September 2020 in das internationale Register GENOMIT in-
tegriert. Bisher sind neben dem mitoREGISTRY die nationalen
mitochondrialen Register aus Italien, GroBbritannien, Frank-

Nationales Forschungsnetzwerk

CMT-NET

Das Forschungsnetzwerk CMT-NET (www.cmt-net.de) ist ein
Zusammenschluss von deutschen Klinikern und Wissenschaft-
lern, die auf die Erforschung und Behandlung der CMT-Erkran-
kung, einer hereditiren Neuropathie, spezialisiert sind. CMT-
NET wird koordiniert von Prof. Dr. med. Michael W. Sereda
(UMG), Ko-Koordinatoren sind Prof. Dr. med. Peter Young
(Medical Park Bad Feilnbach), Prof. Dr. rer. nat. Rudolf Martini
(Universitatsklinikum Wiirzburg) und Prof. Dr. med. Maggie C.
Walter M.A. (LMU Miinchen). Von 02/2016 bis 01/2020 wurde
das Netzwerk durch das BMBF gefordert.

Das CMT-NET umfasst drei Servicestrukturen (Netzwerkzen-
trale (UMG), CMT-Patientenregister (LMU Miinchen) und CMT
Biobanken (UMG und RWTH Aachen)), drei klinische Studien
(u.a. die oben erwihnte CMT-Beobachtungsstudie und die
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reich und den USA in GENOMIT erfasst bzw. vorgesehen. In
Planung ist die Option, dass Patienten bestimmte Daten auch
selbst einpflegen kénnen.

Ausfiihrliche Informationen zum mitoNET mit entsprechenden
Kontaktadressen und Ansprechpartnern sind auch unter www.
mitonet.org zu finden.
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CMT-Biomarker-Studie sowie eine Studie zu Schwangerschaft
und Geburt (RWTH Aachen)) und acht grundlagenwissen-
schaftliche Forschungsprojekte an den Standorten Goéttingen,
Miinster, Miinchen, Wiirzburg und Aachen. Obwohl derzeit
ohne Férderung, besteht das Netzwerk mit den Kern- und Ser-
vicestrukturen weiterhin fort und informiert liber die Homepa-
ge www.cmt-net.de liber Neuigkeiten. Das Netzwerk ist iiber
die Netzwerkzentrale (Kontakt: Dr. rer. nat. Lisa Reinecke,
E-Mail: lisa.reinecke@med.uni-goettingen.de) erreichbar.

Forschungsaktivititen

Publikationen von CMT-NET

Im Jahr 2020 konnten zwei Publikationen aus dem Netzwerk
veroffentlicht werden. In der ersten Publikation wurden durch
Gewebeuntersuchungen Biomarker in der Haut von CMT-



