Helfen Sie uns, Menschen mit seltenen Erkrankungen zu
helfen!

Jede Zuwendung hilft, das Leben von Menschen mit

seltenen Erkrankungen zu verbessern. Unterstlitzen auch
Sie unsere Arbeit und helfen Sie mit einer Spende!

Spendenkonto des Foérdervereins des Zentrums fiir
Seltene Erkrankungen Tiibingen e.V.

Volksbank in der Region eG

IBAN: DE76 6039 1310 0030 604001
BIC: GENODES1VBH
Verwendungszweck: Selten

Bitte geben Sie fiir |hre Spendenbescheinigung lhren
Namen und Adresse im zweiten Verwendungszweck an.

Besuchen Sie auch die Website unseres Foérder-
vereins! Hier finden Sie Projekte, die durch Ihre Spende
gefordertwerden:

EiEE

http:/foerderverein.zse-tuebingen.de/
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Zentrum fiir Seltene Erkrankungen Tiibingen

Das Zentrum flr Seltene Erkrankungen Tiibingen (ZSE Tubin-
gen) versorgt in Uber zehn Fachzentren fiir verschiedene
Krankheitsgruppen jahrlichmehr als 8.000 PaZ [ t:innen, die
Symptome einer seltenen Erkrankung zeigen.

Eine seltene Erkrankung liegt vor, wenn nicht mehr
als finf von 10.000 Menschen von dieser Erkrankung
betroffen sind. Doch in der Summe aller seltenen Erkran-
kungen sind diese gar nicht selten: Man nimmt an, dass in
Deutschland rund vier Millionen Menschen an einer sel-
tenen Erkrankung leiden. Zum Vergleich: Die Volkskrank-
heit Diabetes zahlt in Deutschland derzeit ca. sieben
Millionen Betroffene.

Ein zentrales Ziel des ZSE Tubingen ist die Verbesserung
der Versorgung von Patient:innen mit einer seltenen Er-
krankung. Aufgrund der Komplexitat der Krankheitsbilder
isteininterdisziplindres Teamvon Expert:inneneinwesent-
licher Baustein, um Menschen mit einer seltenen Erkran-
kung kompetent zu helfen. Als universitares Zentrum kann
das ZSE Tubingen auf ein breites Spektrum an Fachberei-
chen zurickgreifen und so eine umfassende Betreuung
sicherstellen.

Zentrum fiir Seltene Augenerkrankungen

Das Zentrum fur Seltene Augenerkrankungen (ZSA) ist
eines der integrierten Fachzentren des Zentrums flr
Seltene Erkrankungen am U niversitatsklinikum Tiibingen.

Die Diagnostik, Erforschung und Behandlung von seltenen
Augenerkrankungen erfordern eine enge interdisziplinare
Zusammenarbeit auch tiber die Institutsgrenzen hinaus.
Das ZSA arbeitet stindig daran, die Kooperation und Ver-
netzung der beteiligten Tubinger Kliniken und Institute
auszuweiten und zu verbessern, um gemeinsam fir seltene

Was sind seltene Augenerkrankungen?

Seltene Augenerkrankungen sind Benel? @h bedingte
Augenerkrankungen und betreffen Menschen jeder Alters-
gruppe. Das ZSA spezialisiert sich vor allem auf seltene,
erblich bedingte, Netzhauterkrankungen. Diese beginnen
oft schleichend: die Sehscharfe lasst nach, Farben und
Kontraste erscheinen blass, das Dammerungssehen und
die Orientierung sind erschwert.

Auch bei Entwicklungsstérungen des Nervensystems und
Multisystemerkrankungen treten seltene Augenerkran-
kungen auf. Hier sind sie haufig wegweisend fiir deren
Diagnose.

Das ZSA hat sich auf die Behandlung folgender seltener
Erkrankungen bzw. Erkrankungsgruppen spezialisiert:

Erbliche Netzhauterkrankungen, wie z. B. R etinitis
pigmentosa, Zapfendystrophien und Z apfen-/
Stibchendystrophien oder Makuladystrophien
Syndrome mit Augenbeteiligung wie z. B. U sher-
Syndrom

Erbliche Optikusatrophien

Seltene Glaukomerkrankungen

Augenerkrankungen und ungewohnliche Krankheits-
verlaufe den schnellsten Weg zur Diagnose zu ermog-
lichen.

Das ZSA pflegt enge Beziehungen zu weltweit fiihrenden
Zentren und ist eng mit nationalen und internationalen
Expert:innen der jeweiligen Erkrankungen bzw. Erkran-
kungsgruppen vernetzt. Dies ist die Grundlage fiir einen
schnellen Wissenstransfer und den frithen Einschluss von
Betroffenen in Therapiestudien.

Wann sich Patient:innen an uns wenden sollten

Bei Verdacht auf eine seltene Augenerkrankung

Bei Verdacht auf eine genetische Netzhauterkrankung
Zur genetischen Diagnose und B eratung

Zur interdisziplindren Begutachtung

Flr ein rechtzeitiges Erkennen und B ehandeln
auftretender Symptome

Bei Interesse an aktueller Therapietestung bei
erblichen Netzhauterkrankungen

Was Patient:innen bei uns erwartet

Die Diagnosestellung und Therapie seltener Augener-
krankungen ist oft anspruchsvoll und langwierig. Das
ZSA bietet Patient:innen in verschiedenen Spezial-
sprechstunden eine spezifische Betreuung. Die detail-
lierte Diagnostik erfolgt auf internationalem Niveau mit
modernsten bildgebenden, funktionsdiagnostischen wie
auch therapeutischen Verfahren. Zur Sicherung der
Diagnose kdnnen gezielte molekulargenetische Unter-
suchungen veranlasst werden. Wir bieten eine ausfiihr-
liche Beratung von Betroffenen und deren Familien, die
Moglichkeit zur Teilnahme an klinischen Studien sowie
die Anbindung an Selbsthilfegruppen.

Dariber hinaus bieten wir medikamentdse und chirur-
gische Behandlungsmoglichkeiten an (einschlieRlich
seltener Operationsverfahren) sowie Moglichkeiten der
optischen Rehabilitation (einschlieBlich vergroBernder
Sehhilfen) mit modernsten Methoden.

Weitere Informationen finden Sie hier:

www.se-atlas.de
www.orpha.net
www.eurordis.org





