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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
funf 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 Tiubingen ist die Verbesserung
der Versorgung von Patient:innen mit einer seltenen Er-
krankung. Aufgrund der Komplexitdt 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.

Zentrum fiir Seltene Neurologische Erkrankungen

Das Zentrum fiir Seltene Neurologische Erkrankungen
(ZSNE) ist eines der integrierten Fachzentren des Zentrums
fiir Seltene Erkrankungen am Universitatsklinikum Tibingen.

Das ZSNE bietet Spezialambulanzen fiir familiar gehauft vor-
kommende neurologische Erkrankungen und insbesondere
fiir vererbte Bewegungsstérungen an. Das Zentrum ist da-

Das Krankheitsbild

Was sind seltene neurologische Erkrankungen?

Seltene neurologische Erkrankungen betreffen das gesam-
te Nervensystem mit Auswirkungen auf Gehirn, Riicken-
mark, Nerven und Muskulatur. Entsprechend vielfaltig
sind die Symptome wie unter anderem Gang- und Gleich-
gewichtsstérungen, Liahmungen und Muskelschwiche,
aber auch Sehstérungen und frith beginnende Demenzen.
Bei sehr vielen der seltenen Erkrankungen ist das Nerven-
system beteiligt.

Das ZSNE konzentriert sich insbesondere auf folgende
seltene Erkrankungen bzw. Erkrankungsgruppen:

= Ataxie

= Choreatische Bewegungsstérungen

= Frontotemporale Demenz

= lonenkanalerkrankungen

= Leukodystrophien

= Motoneuron Erkrankungen

= Spastische Spinalparalysen

= Syndromale Entwicklungsstérungen

rauf spezialisiert, die genetischen Ursachen der seltenen
Erkrankung aufzudecken und Patient:innen mit genetisch
bedingten neurologischen Erkrankungen zu betreuen. Auf-
grund der wenigen Falle und des komplexen Charakters
seltener Erkrankungen, ist eine internationale Vernetzung
besonders wichtig. Tiibingen nimmt dabei eine zentrale Rolle
ein, denn von hier aus wird das Europdische Referenznetz-
werk fiir seltene neurologische Erkrankungen koordiniert.

Wie wir helfen

Wann sich Patient:innen an uns wenden sollten

Bei neurologischen Erkrankungen mit ungeklarter Ursache
und dem Verdacht auf eine seltene Erkrankung ist das
ZSNE eine kompetente Anlaufstelle. Die Uberweisung er-
folgt in der Regel durch den Facharzt. Kinder werden am
Fachzentrum betreut, Erwachsene in der Neurologie.

Was Patient:innen bei uns erwartet

Von der Diagnose bis zur Therapie - dem ZSNE ist eine um-
fassende und ganzheitliche Betreuung von Patient:innen
und deren Familien wichtig.

Auf Basis der Diagnostik, die oft eine molekulargenetische
Untersuchung einschlieBt, beraten wir iber die Behand-
lungsmoglichkeiten, mit denen Symptome gelindert werden
kénnen. Eine Heilung ist bei seltenen neurologischen Er-
krankungen bislang nur in wenigen Fallen méglich.

Am Universitatsklinikum Tiibingen konnen wir bei Diagnos-
tik, Forschung und Therapie hochspezialisierte Einrichtun-
gen einbeziehen, die intensiv zusammenarbeiten. Diese
enge Kooperation setzen wir mit heimatnahen Kliniken und
Arzten der Patient:innen fort.

Weitere Informationen finden Sie hier:

zsne.zse-tuebingen.de  www.zse-tuebingen.de




