Kontakt und Anfahrt Zentrum fiir

Seltene Erkrankungen (ZSE)

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

Zentrum fiir Seltene Erkrankungen Tiibingen

Das Zentrum fiir Seltene Erkrankungen Tiibingen (ZSE Tiibin-
gen) versorgt in Uiber 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 Komplexitat der Krankheitsbilder
isteininterdisziplinares 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 Kongenitale Infektionserkrankungen

Das Zentrum fiir Seltene Kongenitale Infektionserkrankun-
gen (ZSKI) ist eines der integrierten Fachzentren des Zen-
trums fiir Seltene Erkrankungen am Universitatsklinikum
Tibingen. Als universitdres Zentrum kénnen wir auf ein
breites Spektrum an Fachbereichen zuriickgreifen, die uns
samtliche diagnostischen und therapeutischen Moglichkei-
ten vor Ort bieten. Im Bedarfsfall konnen weitere Kliniken

Das Krankheitsbild

Kongenitale Seltene Infektionserkrankungen: sympto-
matische CMV-Erkrankungen des Neugeborenen

Das Zytomegalievirus (auch Cytomegalievirus, CMV) ge-
hort zu den Herpesviren. Flr die meisten Menschen ist
die Zytomegalie-Virusinfektion harmlos. Haufig lduft sie
unbemerkt ab. Gefahrlich ist eine Infektion wahrend der
Schwangerschaft, denn sie kann auf das ungeborene Kind
Gibergehen und womoglich zu Schaden fiihren.

Besonders problematisch ist eine erstmalige CMV-Infek-
tion in den ersten drei Monaten einer Schwangerschaft.
In diesem Fall kommt es in etwa 20 Prozent zu einer
Ansteckung des ungeborenen Kindes. Bei mehr als der
Halfte dieser Kinder fiihrt die Infektion zu schweren
und dauerhaften Schaden. Dazu gehdren Horschaden,
Wachstumsverzégerungen, geistige Behinderung und
eine Entwicklungsstérung des Gehirns. Haufig fallen diese
Verdanderungen erst mit zunehmendem Alter der Kinder
auf.

Weitere Informationen finden Sie hier:

www.starkgegencmyv.de

zski.zse-tuebingen.de www.zse-tuebingen.de

des UKT in die Betreuung miteinbezogen werden, wie die
Virologie, Neonatologie, Frauenklinik, HNO, Augenklinik,
Radiologie, Neuroradiologie u.a.

Dadurch ist in jeder Phase der Erkrankung eine intensive
Beratung durch spezialisierte Arzt:innen des Zentrums
moglich. Dies gilt sowohl fiir Eltern, deren Kind von der
Infektion betroffen ist, als auch fir arztliche Kolleg:innen,
die Fragen zur angeborenen CMV-Infektion haben.

Wie wir helfen

Wann sich Patient:innen an uns wenden sollten

Das ZSKI erméglicht Kindern mit angeborener, vor allem
symptomatischer Zytomegalie-Virusinfektion alle notwen-
digen Untersuchungen, Behandlungen, sowie die erforder-
liche Langzeitbetreuung. Dasselbe gilt flr die Betreuung
betroffener Miitter in der Schwangerschaft.

Was Patient:innen bei uns erwartet

= Virologische Diagnostik im Konsiliarlabor

= Schonende und hochauflésende Kernspintomographie
mit speziellem MRT-Inkubator fiir Neugeborene

= Pranataler Ultraschall, Fruchtwasseruntersuchungen

= Neurophysiologische Diagnostik (EEG),
Augenuntersuchungen, Hortestungen

= Entwicklungsneurologische Nachsorge

Pranatal-Ambulanz

Die Pranatal-Ambulanz kann hochauflésende Ultraschall-
diagnostik, Untersuchungen aus dem Fruchtwasser und
gegebenenfalls eine miutterliche und kindliche Immun-
globulintherapie durchflihren, um spatere Schaden fir
das Kind zu vermeiden bzw. abzumildern. Wir leiten die
medizinische Langzeitbetreuung ein und beraten bei
sozialmedizinischen Fragen.

Untersuchung und Therapie von Neugeborenen

Die Abteilung Neonatologie und die Universitats-Kinder-
klinik kénnen alle notwendigen Untersuchungen und Thera-
pien bei Neugeborenen durchfiihren und koordinieren.
Hierzu gehoren: Virologische Untersuchungen z. B. aus Urin,
Blut und Liquor, Ultraschall, MRT, Augenuntersuchungen,
spezielle Hortestung, EEG, antivirale Behandlung und
Physiotherapie.

Spezielle virologische Diagnostik

Am Institut fir Medizinische Virologie und Epidemiologie
der Viruserkrankungen ist das Konsiliarlabor des Robert-
Koch-Instituts fir angeborene Viruserkrankungen ange-
siedelt. Schwerpunkt ist die Diagnostik der CMV-Infektion
in Schwangerschaft, Neugeborenen- und Stillzeit sowie
die antivirale Therapiekontrolle des CMV-infizierten Kindes.



