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 Ihre Spendenbescheinigung lhren
Namen und Adresse im zweiten Verwendungszweck an.

Besuchen Sie auch die Website unseres
Fordervereins! Hier finden Sie Projekte, die durch lhre
Spende gefordert werden:

EiE

http://foerderverein.zse-tuebingen.de/

Universitatsklinikum Tibingen
Zentrum fur Seltene Erkrankungen
EisenbahnstraBe 63

72072 Tabingen

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 Tibingen (ZSE Tubin-
gen) versorgt in Uber zehn Fachzentren fir 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 zadhlt in Deutschland derzeit ca. sieben
Millionen Betroffene.

Ein zentrales Ziel des ZSE Tibingen 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 zurickgreifen und so eine umfassende Betreuung
sicherstellen.

Zentrum fur Chronisches Darmversagen und Intestinale
Rehabilitation (ZCDIR)

Das Zentrum fiir Chronisches Darmversagen und Intestinale
Rehabilitation (ZCDIR) ist eines der integrierten Fachzentren

des Zentrums fir Seltene Erkrankungen am Universitatsklini-
kum Tibingen. Entstanden ist es aus einem Programm fiir
Intestinale Rehabilitation, das an der Tubinger Universitats-
Kinderklinik die langjahrige Expertise biindelte und um spezifi-

Das Krankheitsbild

Was sind seltene Darmerkrankungen?

Der Begriff chronisches Darmversagen (CDV) bezeichnet die
ungenligende Kapazitit des Magen-Darmtraktes, den Flis-
sigkeits- und Né&hrstoffbedarf in dem MaRe zu decken, dass
Wachstum und Entwicklung des Kindes gewahrleistet sind.
In der Padiatrie fiihren eine Reihe angeborener und erworbe-
ner, akuter und chronischer Erkrankungen des Magen-Darm-
Trakts zu chronischem Darmversagen. RegelméaRig ist daher
die zumindest voriibergehende Ernadhrung Gber Sonden und
GefaRkatheter (z. B. als heimparenterale Erndhrung) erforder-
lich.

Das ZCDIR hat sich auf die Behandlung und das Manage-

ment folgender seltenen Erkrankungen bzw. Erkrankungs-

gruppen spezialisiert:

= Heimparenterale Erndhrung bei chronischem Darmversagen

= Angeborene Erkrankungen und Fehlbildungen des
Magen-Darm-Traktes

= Kurzdarmsyndrom (KDS), Ultrakurzdarmsyndrom (UKDS),
no gut syndrome/near total enterectomy (NTE) (Atresien,
Volvulus, Gastroschisis, nekrotisierende Enterocolitis,
GefaRthrombosen, ...)

= Padiatrisch intestinale Pseudoobstruktion (PIPO),
Motilitatsstorungen

= Darmfunktionsstérungen, Malabsorption/Maldigestion

= Aganglionose, Hypoganglionose, Ziilzer Wilson

= Megacystis Microcolon Intestinales Hypoperistalsis
Syndrom (MMIHS)

= Microvillus inclusion disease (MVID)

= Tufting Enteropathie

= Kongenitale Natriumdiarrhoe, kongenitale Chloriddiarrhoe

sche Kenntnisse erweiterte. Dieses Programm erlangte rasch
nationale und internationale Anerkennung und stellt deutsch-
landweit das erste padiatrische Zentrum fir Chronisches
Darmversagen und Intestinale Rehabilitation dar. Das ZCDIR
kooperiert eng mit internationalen Zentren. Die Expertise der
Zentren fir Intestinale Rehabilitation konnte in den letzten
Jahren weltweit die Notwendigkeit von Darmtransplantatio-
nen bei Kindern deutlich reduzieren.

Wie wir helfen

Wann sich Patient:innen an uns wenden sollten

Am Zentrum fir Chronisches Darmversagen und Intesti-
nale Rehabilitation (ZCDIR) des Universitatsklinikums
Tubingen betreuen wir Kinder und Jugendliche mit chro-
nischem Darmversagen. Neben der multidisziplindren
Behandlung stehen die Pravention bzw. das Management
bei Komplikationen im Vordergrund.

Was Patient:innen bei uns erwartet

Unsere Betreuung erfolgt nach dem interdisziplindren
Konzept der Intestinalen Rehabilitation. Diese hat sich als
erfolgreichster Ansatz in der Behandlung betroffener Kin-
der und Jugendlicher erwiesen. Ziele sind, die natirliche
Verdauungs- und Resorptionsleistung des Magen-Darm-
Trakts so weit wie moglich wiederherzustellen oder zu ver-
bessern sowie der Entstehung von Komplikationen vorzu-
beugen.

Dabei arbeiten die Abteilung fiir Kinderchirurgie und Kin-
derurologie sowie die Abteilung flir Padiatrische Gastroen-
terologie, Hepatologie und Erndhrung als zentrale Akteure
des Zentrums fir Intestinale Rehabilitation in Tlibingen eng
mit den weiteren Spezialist:innen am ZCDIR zusammen.
Beispielsweise mit der Kinderradiologie und -nephrologie,
der interventionellen Gefa3therapie und der Transplan-
tationsmedizin.

Hierdurch besteht die Chance im Verlauf der Behandlung
nicht nur die Lebensqualitit zu verbessern, sondern - je
nach den gegebenen Voraussetzungen und Grunderkran-
kungen - auch die enterale Autonomie weitestmoglich bis
vollstandig zurlickzugewinnen. Das heil3t, von unterstiitzen-
den, kiinstlichen Erndhrungssystemen unabhéngig zu wer-
den.

Als weitere dem Spektrum der Intestinalen Rehabilitation
zugehorige Therapie kdnnen am Tibinger Universitatsklini-
kum auch (kombinierte) Darmtransplantationen vorgenom-
men werden.

Weitere Informationen finden Sie hier:
zcdir.zse-tuebingen.de  www.zse-tuebingen.de






