Meine sehr geehrten Damen und Herren,
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die amyotrophe Lateralsklerose (ALS) gehört zu den seltenen neurodegenerativen Erkrankungen. Sie führt zu einer fortschreitenden Muskelschwäche, welche die betroffenen Menschen bei völliger geistiger Integrität erleben und ihnen allmählich schleichend nimmt, was uns als selbstverständlich erscheint: die Fähigkeit zu gehen, zu sprechen, zu schlucken, sogar zu atmen.
Bis zum heutigen Tag gibt es keine Aussicht auf Heilung, was den ALS-Patienten und deren Angehörigen ein unvorstellbares Maß an seelischer Belastung abverlangt. Als Schirmherrin der „Allianz Chronisch Seltener Erkrankungen“ (ACHSE) ist mir die Förderung der Erforschung seltener Erkrankungen eine Herzensangelegenheit.
Mit Hilfe des Rheinland-Pfälzischen amyotrophe Lateralsklerose-Registers möchten die Initiatoren neuerkrankte ALS-Patienten innerhalb der rheinland-pfälzischen Bevölkerung systematisch erfassen, um so wichtige Daten zur Häufigkeit und regionalen Verteilung, zu Krankheitssymptomen, zum Verlauf und zur Prognose der ALS erhalten. Eine möglichst vollständige Erfassung aller ALS-Patienten ist hierzu eine Grundvoraussetzung.
Ich möchte deshalb an alle betroffenen Patientinnen und Patienten appellieren, an diesem Register teilzunehmen. Weiterhin bitte ich die behandelnden Ärztinnen und Ärzte, dieses Vorhaben bestmöglich zu unterstützen.
Ich hoffe, dass mit der erfolgreichen Durchführung dieses landesweiten Registers neue Erkenntnisse über diese schwerwiegende Erkrankung gesammelt werden, die eines Tages zu einer Verbesserung der therapeutischen Möglichkeiten bei den betroffenen Patienten führen mögen.
Den Initiatoren des Rheinland-Pfälzischen amyotrophe Lateralsklerose-Registers wünsche ich auf diesem Weg ein gutes Gelingen und viel Erfolg.
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