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250.000 Euro von der Robert Bosch Stiftung
Fordermittel fiir seltene Erkrankungen

Von Marion Theisen

Das Zentrum fiir seltene Erkrankungen (ZNE) an der Uni-Klinik in Bonn bekommt
250.000 Euro Fordermittel. Sie sollen verwendet werden, um Patienten ,,ohne
Diagnose™ zu unterstiitzen. Fiir sie hat das Zentrum im Oktober eine eigene
Anlaufstelle geschaffen. Allzu oft werden solche Patienten nidmlich von den Arzten als
unlosbare oder auch psychosomatische Fille allein gelassen.

1.500 Patienten ,ohne Diagnose™ aus ganz Deutschland haben sich seit Oktober bei der
neuen Stelle gemeldet. ,Mit diesem Ansturm haben wir nicht gerechnet", sagt der Leiter
der medizinischen Fakultat Professor Thomas Klockgether.

Mit den Férdermitteln, die die Robert Bosch Stiftung zugesagt
hat, kann nun eine Arztin als Koordinatorin eingestellt
werden. Von den 1.500 Patienten ohne Diagnose, die sich
gemeldet haben, konnte das Bonner Zentrum 500 vor Ort
helfen. ,Fir die anderen ist es aber sehr wichtig, gute
Ansprechpartner zu finden. Eine Rechercheleistung, die hier
viele Kapazitaten gebunden hat. Ebenso wie der Austausch
mit den Haus- oder Facharzten"“, so Professor Klockgether.
~Auch flr die Psyche der Patienten ist es enorm wichtig, ernst
genommen zu werden. Viele von ihnen haben schon einen
weiten diagnostischen Weg hinter sich, der unter Umstdnden
ad acta gelegt wurde, weil sich keine Losung finden lieB."

Leiter der medizinischen
Fakultdt in Bonn,
Professor Dr. Thomas
Klockgether

Mehr zum Thema

Prof. Dr. Thomas Klockgether
Link: http://www.dzne.de/standorte/bonn/forschergruppen/klockgether.html

Zentrum fUr seltene Erkrankungen Bonn
Link: http://ukb.uni-
bonn.de/quick2web/internet/internet.nsf/vwUNIDLookup/D6FCED6F0A551F38C12577D900449FF6

Zentrum flr seltene Erkrankungen Bonn - Kontakt, Ansprechpartner
Link: http://ukb.uni-
bonn.de/quick2web/internet/internet.nsf/vwUNIDLookup/FCA1BF8A881C2124C12577D90045B0DF
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Bereits 1.500 Patienten
~Ohne Diagnose™ haben
sich aus ganz Deutschland
gemeldet

Interdisziplindrer Ansatz

Universitatsklinikum Bonn

Das ZNE ist vor allem spezialisiert auf bestimmte Bewegungsstérungen, Epilepsien,
Formen des erblichen Darmkrebs, seltene Augenkrankheiten oder angeborene
Fehlbildungen des Darms. Es wurde Anfang 2011 gegriindet, um die Diagnose und
Therapie dieser Krankheiten voranzutreiben. Ungefahr zur gleichen Zeit sind ahnliche
Zentren in Freiburg und Tubingen gegriindet worden, die andere Schwerpunkte haben
und mit denen ein reger Austausch besteht. Auch bei den Patienten ,ohne Diagnose" ist
es den Arzten wichtig, interdisziplindr vorzugehen. Dazu werden nicht nur Experten in
anderen Zentren flir Seltene Erkrankungen, sondern auch die eigenen Fachkrafte aus der
Uniklinik in Konferenzen hinzugezogen.

Niedrige Hemmschwelle fiir Betroffene
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Einfahrt
Krankenwagen

Universitatsklinikum Bonn, Einfahrt Krankenwagen

Patienten ,ohne Diagnose", die seit geraumer Zeit in arztlicher Betreuung sind, kénnen
sich zusammen mit ihrem Arzt beim Zentrum fiir Seltene Erkrankungen an der Uniklinik
Bonn melden. Professor Klockgether rat: , Sie sollten einige Unterlagen beilegen, so dass
die neue Koordinatorin sich ein erstes Bild machen kann. Je nachdem was die
interdisziplindre Fallkonferenz rat, kann daraufhin die ambulante oder stationare
Diagnostik geplant werden."

AuBer der offiziellen Koordinierungsstelle kbnnen mit den Fordermitteln auch Studenten
noch mehr in die Forschung und Lehre zu Seltenen Erkrankungen einbezogen werden.
Das ist nicht nur fir sie selbst ein Gewinn, sondern fiir alle Patienten der Zukunft. Je
besser das Gebiet der seltenen Erkrankungen erforscht ist und je mehr Augenmerk die
Arzte auf mégliche neue Krankheitsbilder richten, desto schneller kénnen lange Arzte-
Odyseen in Zukunft vermieden werden.

Stand: 02.01.2014, 12.39 Uhr
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