Informationsplattform

Who is who der Seltenen”

) Weltweit gibt es etwa 7000
seltene Erkrankungen. Was sind
in Anbetracht dieser grofen Zahl
die groBten Herausforderungen?
Fir Hausidrzte ist es zuweilen

schwer einen Experten zu finden, der

sich mit dem speziellen Krankheitsbild
des Patienten auskennt.

Fir den Experten gibt es mehrere
Herausforderungen: a) durch Zusam-
menarbeit mit Selbsthilfeorganisatio-
nen Spektrum, Verlauf und Prognose
des klinischen Phinotyps herauszufin-
den, b) alle symptomatischen Therapie-
moglichkeiten auszuniitzen, c) diagnos-
tische und spezifische therapeutische
Moglichkeiten zu entwickeln und d)
die Erkenntnisse der Offentlichkeit be-
kannt zu machen.

Fiir Politik und Gesellschaft gilt es
die Rahmenbedingungen fiir die For-
schung und die Versorgung der Patien-
ten zu verbessern.

)) Wie sieht eine optimale Patien-
tenversorgung aus?

Durch die direkte Uberweisung an
ein Zentrum fir Seltene Erkrankun-
gen (zsE) oder einen Experten werden
Arzt-Odysseen vermieden und Kosten
gespart. Diagnostik, Therapieempfeh-
lung und -kontrollen sollten dort, also

Prognose

Publikationen
Therapiestudien
Leitlinien

Fallbiblio-
theken

Patienten-
e .

Selbsthilfe-

Ed
‘ Seltene ’ .
' Erkrankung

therapeuten
Alltagsbe-

waltigung

Organisationen

Heil- und
Hilfsmittel

iberregional, stattfinden, dagegen die
engmaschige Betreuung vor Ort. Die
informative Selbstbestimmung der Pa-
tienten muss gefordert, die integrative
Versorgung erleichtert und Qualitét
und Transparenz eingehalten werden.

Dazu miissen Informationen nach
Relevanz, Zuverlissigkeit des Inhalts
und Bonitét des Anbieters bewertet und
dargestellt werden. Hier setzt unser In-
formationsportal an.

) Wie ist Thre Arbeit moglich?
Unsere Arbeit wird durch eine An-
schubforderung des Wissenschafts-
ministeriums Baden-Wiirttemberg
unterstiitzt. Damit ist unser Kompe-
tenzzentrum die erste von einem Bun-
desland geforderte Einrichtung ihrer
Art. Sie wird vom Zentrum fiir Seltene
Erkrankungen der Universitdtsmedi-
zin Ulm koordiniert, in das auch die
Informatik der Hochschule Ulm ein-
gebunden ist. Meine Position als Se-
niorforschungsprofessor ist durch die
gemeinniitzige Hertie-Stiftung als dem
grofdten privaten Forderer in der deut-
schen Hirnforschung gestiftet. [

Interview mit Prof. Dr. Dr.h.c. Frank Lehmann-Horn,
Hertie-Senior-Forschungsprofessor, Division of Neuro-
physiology, Universitdt Ulm, und Vorstand zse Ulm und
Ba-Wii Kompetenzzentrum se
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Das Schema stellt die who is who zur Deckung des Informationsbedarfs zu einer se dar.




