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Seltene Krankheiten kennen keine Grenzen, und die Herausforderungen fir Menschen, die mit seltenen Krankheiten leben, sind fur verschiedene Krankheiten und tber alle Regionen der Welt
hinweg sehr ahnlich. Keine Nation und kein Kontinent kann die Herausforderungen rund um die Diaghose, Behandlung und Betreuung von Menschen mit seltenen Krankheiten allein
bewadltigen. Alle Beteiligten mussen auf globaler Ebene zusammenarbeiten, um die Herausforderung anzugehen und Antworten zu finden. Die Synergien, die sich aus der Zusammenarbeit
zwischen allen Interessengruppen und auf allen Kontinenten ergeben, sind dabei von zentraler Bedeutung. Globale Daten sind fur eine globale Politik unerlasslich. Orphanet erfillt seine
Aufgaben in der weltweiten Gemeinschaft durch die Gewahrleistung eines gleichberechtigten Zugangs zu hochwertigen Informationen, einer gemeinsamen Sprache und die Mittel zur
Integration dieser Daten, um der Fragmentierung der Forschung tber seltene Krankheiten entgegenzuwirken. Im September 2019 besteht das Orphanet-Netzwerk aus 37 Partnerlandern.

Die Orphanet Datenbank und das Leistungsverzeichnis
fur Seltene Krankheiten in Deutschland
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Die relationale Datenbank der seltenen Krankheiten

, Keine Krankheit kann zu selten sein,
um ihr Aufmerksamkeit zu schenken *
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