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Spezialisierte Kompetenzzentren

Zentrum fir Seltene Erkrankungen Tiibingen

Das Zentrum fiir Seltene Erkrankungen Tuibingen (ZSE Tiibin-
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
fiinf 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 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 zurlickgreifen und so eine umfassende Betreuung
sicherstellen.

Zentrum fur Seltene Padiatrische Tumoren, Hamatolo-
gische und Immunologische Erkrankungen (ZSPT)

Das Zentrum fiir Seltene Padiatrische Tumoren, Hamatolo-
gische und Immunologische Erkrankungen (ZSPT) ist eines
der integrierten Fachzentren des ZSE Tibingen.

Das Zentrum wurde 2017 gegriindet, um eine optimale
Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit seltenen
onkologischen, hdamatologischen und immunologischen

Versorgte Krankheiten

Welche seltenen padiatrischen Erkrankungen werden im
ZSPT versorgt?

Ein Schwerpunkt des ZSPT liegt in der Versorgung von
Kindern und Jugendlichen mit besonders seltenen Tumor-
erkrankungen. Fiir diese Erkrankungen gibt es kaum eta-
blierte Richtlinien fiir Diagnostik und Therapie, so dass oft
individuelle Konzepte im Rahmen interdisziplindrer Bespre-
chungen ausgearbeitet werden miissen. Diese machen etwa
10 Prozent aller Krebserkrankungen bei Kindern und Jugend-
lichen aus. Hierzu z3hlen beispielsweise maligne Melanome,
Kolonkarzinome oder seltene Weichteilsarkome.

Ein weiterer Schwerpunkt ist die Behandlung Therapie-
refraktdrer Tumorerkrankungen, die ebenfalls ein indivi-
duell angepasstes interdisziplinares Behandlungskonzept
unter Einsatz moderner Therapieansatze erfordern.

Weiterhin werden Kinder und Familien mit einer Veranla-
gung flr bosartige Erkrankungen (sog. Tumorpradisposition)
in unserem Zentrum betreut.

Darliber hinaus finden auch Kinder und Jugendliche mit
seltenen Erkrankungen von Blutzellen wie beispielsweise
Fehlfunktionen des Immunsystems oder besonderen
Formen der Blutarmut (Andmie) am ZSPT eine Anlauf-
stelle. Zu den Erkrankungen, die wir behandeln, zihlen
beispielsweise angeborene chronische Neutropenien,
schwere kombinierte Immundefekte (SCID) oder Immun-
defekte mit Antikérpermangel.

Erkrankungen zu erméglichen. Durch die hohe Kompetenz
der vielen Kooperationspartner vor Ort und dem regel-
maBigen Austausch mit nationalen und internationalen
Expert:innen bestehen optimale Strukturen, um individuelle
Behandlungskonzepte nach neusten wissenschaftlichen
Erkenntnissen zu erstellen. Im Rahmen regelmaBiger Spezial-
sprechstunden kénnen wir Patient:innen und ihre Familien
langfristig am ZSPT betreuen.

Wie wir helfen

Wann sich Patient:innen an uns wenden sollten

= unklare/seltene Tumorerkrankungen im Kindesalter

= Verdacht auf Immundefekt im Kindesalter

= Fortschreitende Tumorerkrankungen unter Therapie
bzw. Rezidive von Tumorerkrankungen im Kindesalter

= Verdacht auf erbliche Tumorerkrankung im Kindesalter

Was Patient:innen bei uns erwartet

= interdisziplinare medizinische Betreuung

= Expert:innen mit nationaler und internationaler
Vernetzung

= Spezialsprechstunden, u.a. fiir erbliche onkologische
und hamatologische Erkrankungen im Kindesalter,
Immundefekte, angeborene und erworbene Neutro-
penien im Kindesalter

Fur die Behandlung von seltenen und Therapierefraktaren
Tumorerkrankungen stehen auch moderne Therapieansatze
wie Immuntherapien und die haploidente Stammzelltrans-
plantation zur Verfiigung.

Die Mitglieder des ZSPT sind an der Entwicklung und
Durchfiihrung verschiedener Therapiestudien beteiligt.
Die Abteilung fiir Kinderchirurgie und die péadiatrische
Neurochirurgie sind als nationale Referenzzentren auf
tumorchirurgische Operationen spezialisiert. Das Register
fir seltene Tumorerkrankungen in der Padiatrie (STEP-
Register) sowie die Weichteilsarkomstudie (CWS) sind
an unserem Zentrum lokalisiert und es besteht eine enge
Kooperation mit internationalen Netzwerken wie den
Europiischen Referenz-Netzwerken (ERN).

Weitere Informationen finden Sie hier:

zspt.zse-tuebingen.de = www.zse-tuebingen.de






