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 Tiibingen e.V.

Volksbank in der Region eG

IBAN: DE76 6039 1310 0030 6040 01
BIC: GENODES1VBH
Verwendungszweck: Selten

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

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

EiEE

http:/foerderverein.zse-tuebingen.de/

Universitatsklinikum Tiibingen
Zentrum fir Seltene Erkrankungen
Eisenbahnstral3e 63

72072 Tibingen

Geschaftsstelle ZSE Tiibingen
Tel.: 07071 29-72278

Fax: 07071 9758739

Mail: info@zse-tuebingen.de
www.zse-tuebingen.de

Kontakt und Anfahrt
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Spezialisierte Kompetenzzentren

Zentrum fiir Seltene Erkrankungen Tiibingen

Das Zentrum fiir 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
fanf von 10.000 Menschen von dieser Erkrankung betrof-
fen sind. Doch in der Summe aller seltenen Erkrankungen
sind diese gar nicht selten: Man nimmt an, dass in Deutsch-
land rund vier Millionen Menschen an einer seltenen
Erkrankung leiden. Zum Vergleich: Die Volkskrankheit
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 Tiubingen auf ein breites Spektrum an Fachberei-
chen zurilckgreifen und so eine umfassende Betreuung
sicherstellen.

Zentrum fiir Seltene Hauterkrankungen

Das Zentrum fir Seltene Hauterkrankungen (ZSH) ist eines
der integrierten Fachzentren des Zentrums fiir Seltene
Erkrankungen am Universitatsklinikum Tibingen.

Das ZSH ist spezialisiert auf die Diagnostik, Erforschung und
Behandlung von kongenitalen Riesennavi und bietet betrof-
fenen Patient:innen und ihren Familien eine frihzeitige und
umfassende Betreuung. Wir behandeln seit vielen Jahren
Kinder und Erwachsene mit angeborenen Muttermalen.

Das Krankheitsbild

Was sind kongenitale Riesennévi?

Rund 1 Prozent aller Kinder kommen mit einem angebo-
renen Muttermal zur Welt, einem kongenitalen Navi. Von
einem kongenitalen Riesennavi spricht man, wenn dieses
im Erwachsenenalter voraussichtlich einen Durchmesser
von mehr als 20 cm erreichen wird. Nach aktuellem
Wissensstand besteht ein Risiko, dass sich solche Né&vi zu
bosartigen Tumoren entwickeln. AuBerdem kénnen kon-
genitale Riesenndvi die Betroffenen teilweise erheblich
beeintrachtigen, beispielsweise aufgrund von emotionaler
Belastung und Stigmatisierung.

Behandlung kongenitaler Riesennavi

Um kongenitale Riesennavi zu entfernen, gibt es verschie-
dene Behandlungstechniken, mit denen wir als speziali-
siertes Zentrum fir seltene Hauterkrankungen bestens
vertraut sind. Fur jeden Navus stimmen wir die Behand-
lung individuell ab.

Eine Methode ist die Exzision (Herausschneiden) des
Navus mit anschlieBender Dehnung und Naht der Haut.
AuBerdem koénnen ,Expander” eingesetzt werden, die
Uber einen langeren Zeitraum die Haut vordehnen.
Dariiberhinaus lassen sich Navi manchmal mithilfe von
Laser oder Dermabrasion (,Abschleifung”) behandeln.
Im Einzelfall werden auch sogenannte Lappenplastiken
oder Hauttransplantationen eingesetzt.

Hierfir werden am ZSH verschiedene operative Verfahren
angewendet. Gemeinsam mit unseren Patient:innen bzw.
deren Eltern erstellen wir ein individuelles Behandlungs-
konzept. Dabei arbeiten wir eng mit der Psychosomatik
zusammen.

Um den Wissenstand zu dieser seltenen Erkrankung stetig
zu erhdhen, tragen wir die von uns erhobenen Daten zu Rie-
senndvi in das deutsche Register fir kongenitale Navi ein.
Dies geschieht selbstverstandlich nur nach der Einwilligung
durch die Patient:innen.

Wie wir helfen

Was Patient:innen bei uns erwartet

Am ZSH haben wir aufgrund unserer langjéhrigen Erfah-
rung ein spezielles Konzept zur Therapie kongenitaler Navi
entwickelt. Dabei streben wir eine sehr frithzeitige Opera-
tion dieser Navi an und nutzen dabei die hohe Elastizitat
der Haut von Sauglingen effektiv. Insbesondere bei Riesen-
navi nehmen wir mehrere kleine Eingriffe vor und entfer-
nen jeweils bestimmte Anteile des Muttermals. Dadurch
ist es haufig moéglich, Lappenplastiken oder Transplanta-
tionen - und damit weitere Narben in gesunder Haut - zu
vermeiden. Ein weiterer Vorteil dieser Technik ist es, dass
wir fur jeden Operationszeitpunkt die ideale Flache der zu
entfernenden Navus-Haut individuell bestimmen kénnen.
Das reduziert das Risiko von starker Spannung und da-
durch entstehender breiter Narben. Entferntes Gewebe
lassen wir histologisch (feingeweblich) untersuchen, um
eine bosartige Entartung auszuschlieBen.

Je nach Alter des Kindes setzen wir unterschiedliche
Narkosearten ein: Kinder, die alter als ein Jahr sind, operie-
ren wir in Vollnarkose. Au3erdem sind wir in der Lage bei
Kindern Operationen von kongenitalen Navi in Tumeszenz-
Lokalan3sthesie durchzuflihren, einer speziellen Form der
lokalen Betdubung. Dies ist in der Regel bei Kindern
zwischen dem dritten und dem sechsten Lebensmonat
moglich. Je nach Gr6Re, Lokalisation und weiteren Eigen-
schaften des Navus flihren wir diese Eingriffe in Tumeszenz-
Lokalanasthesie oft an mehreren aufeinanderfolgenden
Tagen durch. Wir empfehlen Familien diese Zeit auBerhalb
der Klinik - beispielsweise in einer Ferienwohnung oder
einem Hotel zu verbringen, - um ihr Kind nicht zu hospi-
talisieren.

Weitere Informationen finden Sie hier:

zsh.zse-tuebingen.de www.zse-tuebingen.de




