Helfen Sie uns, Menschen mit seltenen Erkrankungen
zu helfen!

Jede Zuwendung hilft, das Leben von Menschen mit
seltenen Erkrankungen zu verbessern. Unterstiitzen auch
Sie unsere Arbeit und helfen Sie mit einer Spende!

Spendenkonto des Fordervereins des Zentrums fiir
Seltene Erkrankungen Tibingen e.V.

Volksbank in der Region eG

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

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

Besuchen Sie auch die Website unseres Foérder-
vereins! Hier finden Sie Projekte, die durch lhre Spende
gefordert werden:
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http:/foerderverein.zse-tuebingen.de/
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Spezialisierte Kompetenzzentren

Zentrum fiir Seltene Erkrankungen Tiibingen

Das Zentrum fir Seltene Erkrankungen Tuibingen (ZSE Tubin-
gen) versorgt in Uber zehn Fachzentren fiir verschiedene
Krankheitsgruppen jahrlich mehr als 8.000 Patient: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
seltenen Erkrankung leiden. Zum Vergleich: Die Volks-
krankheit 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:innen einwesent-
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 zuriickgreifen und so eine umfassende Betreuung
sicherstellen.

Das Krankheitsbild

Was sind autoinflammatorische Erkrankungen?

Die autoinflammatorischen Erkrankungen (AID) sind eine
heterogene Gruppe von meist genetisch bedingten Erkran-
kungen. Die vielféltigen Beschwerden reichen von leichten
Symptomen wie Fieberschiiben, Haut- und Augenmanifes-
tationen, Gelenkbeschwerden, Abgeschlagenheit, Kopf-
und Bauchschmerzen bis hin zu schwerwiegenden Folge-
schaden wie Taubheit, Blindheit und Niereninsuffizienz.

AID sind sehr selten und schwer zu diagnostizieren, da un-
spezifische Symptome wie Fieber, Ausschlag, Bauch- oder
Gelenkschmerzen auch bei vielen anderen Erkrankungen
vorkommen. Deshalb erfolgt eine wirksame Behandlung
oft erst sehr spat. Da wir immer besser verstehen, wie es
zudenErkrankungenkommtundneue, effektive Therapie-
moglichkeiten anbieten, kdnnen wir vielen Patient:innen
erstmals helfen.

Zu den am arcT behandelten seltenen Erkrankungen bzw.
Erkrankungsgruppen gehoéren:

= CAPS (Cryopyrin-assoziierte periodische Syndrome)
= FMF (Familidres Mittelmeerfieber)

= TRAPS (Tumornekrosefaktor-Rezeptorassoziiertes
periodisches Syndrom)

= HIDS/MVK (Hyper-lgD-Syndrom/Mevalonatkinase-
mangel)

= kompliziertes PFAPA

= |nterferonopathien

= M. Behcet

= CRMO (chronisch rekurrente multifokale Osteomyelitis)

Wie wir helfen

Wann sich Patient:innen und Arzt:innen an uns wenden
sollten

Das arcT ist die Anlaufstelle fiir betroffenen Patient:innen
und deren primarversorgende Arzt:innen. Mit unserem
interdisziplindren Team wollen wir bei der Diagnosestel-
lung helfen und danach fir alle Fragen des Erkrankungs-
verlaufs und der Behandlungsmoglichkeiten zur Verfi-
gung stehen.

Was Patient:innen und Arzt:innen bei uns erwartet

Aufgrund der verhaltnismaBig hohen Anzahl der hier
versorgten Patient:innen sind wir in der Diagnose und Be-
handlung der verschiedenen Krankheitsbilder besonders
erfahren.

Wir bieten unseren Patient:innen und deren Familien eine
psychosoziale Begleitung, das heit wir unterstiitzen sie
in sozialrechtlichen Fragen und der Alltagsbewiltigung mit
ihrer seltenen Erkrankung. Zu diesem Zweck arbeiten wir
bei Bedarf vernetzt mit Institutionen wie Kindergarten,
Schule, Beratungsstellen und Amtern am Wohnort.

Wir beteiligen uns an nationalen und internationalen
Forschungskooperationen zur Erforschung der AID in der
Klinik und im Labor. In diesem Zusammenhang erstellen
wir verschiedene Register, in denen die Krankheits- und
Behandlungsverldufe der Patient:innen mit diesen selte-
nen Erkrankungen erfasst werden und erstellen Leitlinien
zur Diagnose und Behandlung der AID.

Durch verschiedene Angebote der Fort- und Weiterbildung
machen wir die bisher recht unbekannten autoinflamma-
torischen Erkrankungen unter Kolleg:innen und der Bevol-
kerung bekannter.

Weitere Informationen finden Sie hier:

arct.zse-tuebingen.de www.zse-tuebingen.de






