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www.orpha.net

Wer kennt nicht das Problem, einem 
 Patienten gegenüberzustehen, der eine 
seltene oder sogar noch nie gehörte 
Krankheit hat. Manchmal helfen ja Arzt-
briefe und Lehrbuchartikel weiter, oft aber 
sind aktuelle Informationen nur schwer 
zu beschaffen.

Um diese Lücke zu schließen, hat eine ur-
sprünglich französische Initiative einen in-
zwischen europaweit bekannten Internet-
dienst aufgebaut: ORPHANET – die Daten-
bank für seltene Krankheiten. Diese 
 Online-Datenbank umfasst derzeit 5.800 
seltene Erkrankungen und wird kontinu-
ierlich erweitert. Alle Informationen sind 
frei zugänglich und bereits in sechs 
 Sprachen verfügbar. Spezielle Infor-
mationen liegen vor über:   
fl spezialisierte Diagnose-Labors, 
fl genetische Beratungsstellen,  
fl Spezialsprechstunden und -kliniken, 
fl Patienten-Selbsthilfegruppen.

Zusätzlich kann man ein Handbuch über 
seltene Erkrankungen bestellen, das stän-
dig erweitert wird. Auch gibt es eine aktu-
alisierte Liste von Forschungsprojekten 
über seltene Krankheiten. Außerdem exis-
tiert eine umfassende Datenbank für so-
genannte Orphan Drugs, das sind essen-
zielle Arzneimittel für seltene Erkran-
kungen, die nicht im üblichen Pharma-
markt verwertet oder beworben werden. 

ORPHANET wurde durch das Institut 
 National de la Santé et de la Recherche 
Médicale und die Direction Générale de la 
Santé bereits 1997 gegründet. Inzwischen 
ist eine Arbeitsgemeinschaft europäischer 
Partnerländer mit Frankreich als Projekt-
manager daraus geworden. Das deutsche  
ORPHANET-Team ist an der Medizinischen 
Hochschule Hannover lokalisiert. Die 
 Europäische Kommission stellt Mittel zum 
Auf- und Ausbau der Enzyklopädie und 
der Datensammlungen in anderen euro-
päischen Ländern bereit. 

Zurzeit wird diese sehr informative Web-
site täglich von über 20.000 Usern aufge-
rufen. In Deutschland besteht eine enge 
Partnerschaft zu „ACHSE – der Allianz 
Chronischer Seltener Erkrankungen“, die 
vor allem Interessen von Menschen ver-
tritt, die selbst von einer seltenen Erkran-
kung betroffen sind.   Dr. Ulrich Mutschler
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