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Seit 2003 fordert das Bundesminis-
terium fiir Bildung und Forschung
{(BMBF) Verbiinde, die sich den sel-
tenen Erkrankungen widmen. Hier
vernetzen sich Arzte und Wissen-
schaftler in Konsortien, um unter
Beteiligung der Patientenverbinde
die jeweiligen Erkrankungen zu er-
forschen sowie Diagnostik, Thera-
pie und Versorgung zu verbessern.
Nur so kann bei seltenen Erkran-
kungen eine ausreichend grofie Zahl
von Patientendaten in Registern
zusammengefithrt werden, um das
komplette Spektrum der Krank-
heits-Manifestationen zu erfassen,
den Krankheitsverlanf zu verstehen
und Therapiestudien vorzubereiten.
Zudem kinnen Forschungsfragen
aus verschiedenen Blickrichtungen
gemeinsam adressiert werden. Die
deutschen Forschungsverbiinde fiir
seltene Erkrankungen haben in den
letzten Jahren hervorragende Ar-
beit geleistet und sind auch inter-
national wichtige Akteure in diesem
forschungsintensiven Gebiet. Es ist
#u wiinschen, dass dieser Forder-
schwerpunkt des BMBF auch in Zu-
kunft erhalten bleibt, nm weiterhin
die dringend bendtigte Expertise
bereitstellen zu kiinnen. Auch die Ar-
beitsgrundlage der Verbiinde, die Pa-
tientenregister, die klinische Stodien
erst ermiglichen, miissen eine struk-
turierte Fiirderung erhalten, damit
wir auch in Zukunft einen entschei-
denden Beitrag zu Diagnose und
Therapie fiir Menschen mit seltenen
Erkrankungen leisten kiinnen.

Mehr Infos unler: research&rare.de



