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Universitatsklinikum Freiburg erhalt eine Million Euro
fur die Versorgung von Muskelkranken

Das Projekt CARE-NMD setzt sich fir die Verbesserung der
Behandlung von Duchenne-Muskeldystrophie bei Patienten in ganz
Europaein

Duchenne-Muskeldystrophie ist eine der haufigsten lebensbedrohlichen
Erbkrankheiten des Kindesalters. Sie betrifft nur mannliche Jugendliche,
etwa einer von 3.500 Jungen ist davon betroffen. Duchenne ist eine
herzzerbrechende Krankheit. Die Kinder sehen ihre Muskeln férmlich
dahinschwinden und Familien ringen damit, die Diagnose zu verarbeiten
und das tagtagliche Management dieser Erkrankung zu bewaltigen.

Obgleich Zentren fir die medizinische Versorgung der Patienten mit
neuromuskuléaren Krankheiten in den meisten européischen Landern
existieren, erhalten noch immer viele Betroffene keine Behandlung in
Ubereinstimmung mit den gegenwartigen Behandlungsempfehlungen. Vor
allem in osteuropéischen Landern fuhren der Mangel an Informationen
und der erschwerte Zugang zur Diagnostik zu Ungleichheiten in der
Versorgung und zu einer geringeren Lebensqualitat.

In der Klinik Neuropadiatrie und Muskelerkrankungen unter der Leitung
von Professor Rudolf Korinthenberg sollen tiber das von der
Europaischen Union geférderte Projekt CARE-NMD - ein Akronym fir den
Titel ,Dissemination and Implementation of the Standards of Care for
Duchenne Muscular Dystrophy in Europe* - die regional bestehenden
Behandlungsstandards erfasst und gegebenenfalls durch
Weiterbildungsangebote verbessert werden. Projektleiter ist Dr. Janbernd
Kirschner, Oberarzt an der Klinik fir Neuropadiatrie und
Muskelerkrankungen. Projektpartnerin Professor Kate Bushby von der
Universitat Newcastle-upon-Tyne ist tUiberzeugt, dass ,durch eine schnelle,
gesicherte Diagnose und adéaquate Behandlung den betroffenen Jungen
und ihren Familien zu einer weit héheren Lebenserwartung und
verbesserten Lebensqualitat verholfen wird."

Das Projekt CARE-NMD wurde unter 257 Antrdgen von der
Generaldirektion Gesundheit und Verbraucherschutz der Europaischen
Kommission fiir eine Forderung ausgewahlt. Es beteiligen sich die Lander
Bulgarien, Déanemark, Deutschland, Grol3britannien, Polen, Ungarn und
Tschechische Republik sowie Frankreich, Irland, Mazedonien,
Niederlande, Weilrussland, Rumanien, Russland, Slovakei, Schweden
und Ukraine.



Weitere Informationen finden Sie hier: www.care-nmd.eu
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