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Forschung bei seltenen Erkrankungen wird gebtindelt

Eva Luise Kbhler und Annette Schavan: Mehr Lebensqu  alitat fir Betroffene

Rund vier Millionen Menschen in Deutschland leiden an so genannten seltenen Erkrankungen,
europaweit sind es rund 20 Millionen Menschen. Bundesforschungsministerin Annette
Schavan und die Gattin des Bundesprasidenten, Eva Luise Kohler, stellten am Mittwoch in
Berlin das europaische Netzwerk E-RARE und seine neue Forderinitiative vor. Durch die
gezielte Bundelung von Forschung in Europa soll die Situation der Betroffenen deutlich

verbessert werden.

.burch die Zusammenarbeit von Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftlern aus ganz Europa
kénnen seltene Erkrankungen kiinftig viel effektiver erforscht werden. Das ist die Grundlage
fur schnellere Diagnosen, wirksamere Therapien und bessere Versorgung fiur viele
Patientinnen und Patienten“, sagte Bundesforschungsministerin Annette Schavan. Das
Netzwerk E-RARE wird kunftig die Forschungsaktivitdten von funf européischen Landern zu
seltenen Krankheiten koordinieren. ,Die seltenen Erkrankungen gehdren zu den
Forschungsfeldern, die von einer internationalen Kooperation ganz besonders profitieren”, so
Schavan. Leiden beispielsweise unter einer Erkrankung in einem Land wenige hundert
Patienten, ist es hilfreich, wenn Mediziner sich europaweit Uber Krankheitsverlaufe
austauschen, gemeinsame Datenbanken aufbauen, Studien mit grof3eren Patientenzahlen
durchfiihren und gemeinsam neue Therapien entwickeln. Mit E-RARE, fir das die beteiligten
Lander insgesamt zunéchst 12,8 Millionen Euro fur 3 Jahre ausgeben, erganzt das
Bundesministerium fir Bildung und Forschung (BMBF) seine laufende nationale Forderung
von Netzwerken flr seltene Erkrankungen. Seit 2003 stellt das BMBF dafiir 30 Millionen Euro

zur Verflgung.
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.Mit diesen FordermalRnahmen ist ein Schritt gemacht worden, um langfristig die Situation von
Menschen mit seltenen Erkrankungen in unserem Land zu verbessern®, sagte Eva Luise
Kdhler, Schirmherrin von ACHSE, der Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen. ACHSE ist
ein Netzwerk von Patientenorganisationen, die Betroffenen und ihren Familien hilft. ,Viele
Patientinnen und Patienten machen die Erfahrung, dass ihre seltene Erkrankung noch nicht
richtig erforscht ist, es keine Medikamente gibt und es aufgrund der wenigen Menschen, die
an dieser Krankheit leiden, nicht viel Hoffnung gibt, dass in naher Zukunft die Forschung
helfen kann. Und genau hier ist die internationale Vernetzung so wichtig und kann Abhilfe

schaffen®, betonte Kohler.

Krankheiten gelten als selten, wenn weniger als eine von 2.000 Personen davon betroffen ist.
Das bedeutet: An einer einzelnen Krankheit leiden zwar nur wenige Patienten. Aber da es
rund 5.000 bis 8.000 solcher Erkrankungen gibt, sind insgesamt Millionen Menschen
betroffenen. Der groRte Teil Erkrankungen hat einen genetischen Ursprung. Viele der
Krankheiten haben verheerende Konsequenzen, nicht nur fir die Patienten auch fur die
betroffenen Familien: sie senken die Lebenserwartung, fuhren zu chronischen Leiden und

fuhren zum Teil absehbar zum Tod.

Ziel von E-RARE ist es, durch multinationale Koordination von Forschungsférderung die
Voraussetzungen fir eine bessere Diagnose und Behandlung von seltenen Erkrankungen zu
schaffen. Bisher wird die Forschung dadurch erschwert, dass Ressourcen auf verschiedenen
Gebieten fehlen. Zu jeder einzelnen Krankheit forschen nur wenige Wissenschaftler. Die
Patienten sind raumlich weit verteilt, was die gemeinsame Beobachtung in aussagekréaftigen
Studien erschwert. Datenbanken tber die Krankheitsverlaufe sind kaum standardisiert und far
Wissenschatftler oft nur schwer zugéanglich. Zudem sind die betreffenden Krankheitsbilder oft
sehr komplex und mussen daher interdisziplinar erforscht und behandelt werden. Die neue
Fordermalinahme wird Expertenwissen und Ressourcen zahlreicher qualifizierter
Arbeitsgruppen zusammenfihren. Angestrebt werden Fortschritte, die allein auf nationaler
Ebene unerreichbar sind. Daher wird das BMBF zusammen mit Forschungsférderern aus
Frankreich, Israel, Italien, Spanien und der Tlrkei eine gemeinsame Forderung multinationaler

Forschungsprojekte durchfiihren.

Weitere Informationen zur aktuellen Ausschreibung E-RARE unter:

http://www.gesundheitsforschung-bmbf.de/de/1556.php

Weitere Informationen zur BMBF-Forderung zu seltenen Erkrankungen unter:

http://www.gesundheitsforschung-bmbf.de/de/131.php




