Was ist ein Patientenregister?

In einem Patientenregister werden die
Daten von Patienten gesammelt, die an einer
bestimmten Krankheit leiden. In unserem
Register sammeln wir die Daten von Patienten
mit Gliedergiirtelmuskeldystrophie Typ
2l (LGMDz2I) oder mit kongenitaler Mus-
keldystrophie Typ 1C (MDC1C). Die Daten
der registrierten Patienten konnen unter
bestimmten Voraussetzungen in anonymi-
sierter Form von internationalen Wissen-
schaftlern und Arzten eingesehen werden.

In den letzten Jahren wurden neue Behand-
lungsansitze fiir Muskeldystrophien ent-
wickelt, die zukiinftig in klinischen Studien
mit Betroffenen getestet werden miissen. Da
es aber oft nur relativ wenige geeignete Pati-
enten gibt, ist es wichtig, dass diese Patienten
zentral registriert sind und so leicht kontak-
tiert werden konnen.

Wer betreibt das Register?

Leitung international:
Prof. Dr. Volker Straub, Newcastle, UK

Leitung in Deutschland:
Prof. Dr. Maggie C. Walter, M.A.,
Friedrich-Baur-Institut, LMU Miinchen

Klinikum der Universitat Miinchen
Friedrich-Baur-Institut
Ziemssenstr. 1a

80336 Miinchen
germany@fkrp-registry.org

Was ist TREAT-NMD?

TREAT-NMD ist ein europaisches Netzwerk
aus Forschungseinrichtungen und Univer-
sitdaten, das die Forschung auf dem Gebiet
der neuromuskuldren Erkrankungen unter-
stiitzt. Das Patientenregister ist eines von vie-
len TREAT-NMD-Projekten, das durch eine
europaweite und internationale Vernetzung
den groBtmoglichen Nutzen fiir Patienten
bringen sollen.
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Das Patientenregister

Eine Chance fiir Patienten mit
Gliedergiirtelmuskeldystrophie
Typ 2I und Kongenitaler
Muskeldystrophie Typ 1C




Warum sollte sich ein Patient
registrieren?

Fiir Betroffene gibt es gute Griinde, sich zu
registrieren:

¢ Sie konnen leichter an klinischen Studien
teilnehmen.

* Sie werden regelmafBig informiert iiber neue
Forschungsergebnisse.

 Sie tragen dazu bei, dass mehr iiber die
Haufigkeit und den Verlauf von Muskeldys-
trophien bekannt wird.

e Sie tragen dazu bei, dass dringend beno-
tigte Gelder fiir die Forschung eingeworben
werden konnen.

Wer sollte sich registrieren?

Registrieren konnen sich alle Patientinnen
und Patienten mit Gliedergiirtelmuskel-
dystrophie Typ 21 (LGMD2I) oder
Kongenitaler Muskeldystrophie Typ 1C
(MDC1C) mit nachgewiesener Mutation im
Gen FKRP.

Da diese Erkrankungen relativ selten sind,
zahlt jeder Einzelne!

Um welche Daten geht es?

Das Register enthilt personliche Daten der Pa-
tienten wie Namen, Adresse und Geburtsda-
tum, damit sie bei Bedarf kontaktiert werden
konnen. AuBerdem enthilt es medizinische
Informationen tiber den korperlichen Zustand
und iiber Behandlungen. Der behandelnde
Arzt, der Experte fiir diese Erkrankung ist, fiigt
weitere medizinische Informationen hinzu, die
der Patient jederzeit einsehen kann.

Ausgewihlte Wissenschaftler und Arzte kénnen
diese medizinische Daten nutzen; Zugriff auf
die personlichen Daten des Patienten erhal-
ten sie jedoch nicht.

Wie lauft die Reqistrierung ab?

Die Registrierung ist freiwillig. Wenn TIhr
Kind betroffen ist oder Sie selbst Patient sind,
konnen Sie sich selbstandig iiber das Internet
eintragen. Thr behandelnder Arzt kann dann
mit Threr Zustimmung weitere medizinische
Daten hinzufiigen. Sie konnen jederzeit Thre
Daten selbst einsehen und auf dem neuesten
Stand halten.

Unter der folgenden Internet-Adresse konnen
Sie die Registrierung vornehmen:

www.fkrp-register.de

Hier finden Sie auch weitere Informationen
zu diesem Projekt.




