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Anfragen aus ganz Deutschland

Olaf RieB stoBt immer haufiger auf seltene Krankheiten

Professor Olaf RieB bekommt Anfragen aus ganz Deutschland. Von
Patienten, denen weder Haus- noch Fachérzte weiterhelfen konnten.
Deshalb hoffen sie auf das Tiibinger Zentrum fiir seltene Erkrankungen
(ZSE).
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Birgit Vey

Tibingen. Seit 2010 besteht das Tibinger Zentrum fiir seltene Krankheiten - es ist
damit bundesweit die erste Einrichtung seiner Art. Olaf RieB und seine Mitarbeiter
nehmen sich jenen Krankheiten an, die finf von 10 000 Menschen bekommen - so
die Definition fur seltene Krankheiten. Die vermeintlich geringe Anzahl an
Betroffenen steigt angesichts der Vielzahl an Beschwerden. Rund 8000 seltene
Krankheiten sind bekannt, die in Deutschland drei Millionen Menschen zu Patienten
machen. ,Wir sind nicht auf alle diese Krankheiten spezialisiert", schrankt RieB ein.
Um etwa 600 seltene Krankheiten kiimmert sich das ZSE in Tubingen. Ihre Ursachen
sind meistens in den Genen zu suchen.

Manche der Patienten fallen durch einen
plumpen, abgehackten Gang auf. Was
gelegentlich dazu fuhrt, dass er oder sie als
Alkoholiker abgestempelt wird. Doch die Person
hat eine motorische Stérung: Ataxie nennen es
Experten. ,Andere gelten als eingebildete
Kranke", beobachtet RieB. Solche Vorurteile
zielen beispielsweise auf Menschen, die jeden
Sonnenstrahl konsequent meiden. Aber es gibt
einen Grund dafii. Denn sie leiden an der
Mondscheinkrankheit und missen sich vor
UV-Licht schitzen, weil es ihre Hautzellen
schadigt. Oder es gibt eine seltene Form des
Parkinson-Syndroms, die durch das Park1-Gen
ausgelost wird. Weltweit seien davon etwa 30

Um Menschen mit seltenen Familien betroffen, erklart RieB.

Krankheiten besser helfen zu

konnen, pladiert Olaf Rie fur ein Eine weitere seltene Krankheit sind
bundesweites Register. Bild: Vey Fehlbildungen in der Gebarmutter. Bei jungen

Mé&dchen mit dieser Krankheit besteht die
Gebarmutter nur aus zwei diinnen Stréngen, die Vagina ist kaum vorhanden. Die
Periode bleibt aus, der Geschlechtsverkehr ist problematisch und eine
Schwangerschaft ist ausgeschlossen. Mayer-Rokitansky-Kuster-Hauser-Syndrom
heiBt die Krankheit. ,Auf diesem Gebiet ist Tlibingen sehr gefragt", sagt RieB.

Auch seltene Diabetes-, Augen- und Tumorleiden hat das ZSE im Blick. ,Viele
Patienten haben eine lange Odyssee hinter sich", sagt RieB. 70 Prozent der
Betroffenen waren bei acht verschiedenen Arzten. Dazu kommt, dass es Jahre
dauern kann, bis die richtige Diagnose feststeht. Im ZSE setzt man hier auf Teams,
in denen etwa Genetiker, Augenarzte und Gynékologen zusammenarbeiten. Haben
sie herausgefunden, um welche Krankheit es sich handelt, kdnnen diese Spezialisten
in den zwolf Tubinger Fachzentren weiterhelfen: etwa im Zentrum fur seltene
Hautleiden oder Mukoviszidose. Gibt es am Klinikum keine Spezialisten, versucht
man einen Ansprechpartner in einem anderen Krankenhaus ausfindig zu machen.
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HeiBt die Diagnose beispielsweise Ataxie, helfen Physiotherapeuten beim
Lauftraining. Bei Sprachstérungen sind Logop&den zur Stelle. Das ZSE hilft den
Patienten auch im Berufsleben weiter. Daneben stellt es Adressen von
Selbsthilfegruppen zur Verfigung. ,Solche Gruppen kénnen im Alltag oder bei
rechtlichen Fragen Nitzliches bieten", betont RieB. ,Das wiirde unseren
medizinischen Rahmen sprengen.™

Fir die 8000 seltenen Krankheiten existieren bislang 60 Medikamente. Viele der
Leiden lassen sich also noch nicht mit Arzneimitteln behandeln. Dass die
Patientengruppen sehr klein sind, erschwert die Behandlung ebenfalls. ,Es fehlt ein
bundesweites Register", bedauert RieB. ,Damit kdnnten wir ein Netzwerk bilden."

Waren mehr Patienten einer bestimmten seltenen Krankheit bekannt, wiirde das
auch die Forschung vorantreiben. Fir diese Zwecke griindete das ZSE 2013 das
Therapieforschungs-Zentrum. Drei Studien pro Jahr werden durch den
ZSE-Forderverein unterstltzt. Mit einer Millionen Euro bezuschusste ein Rottenburger
Unternehmen die Forschungen. Auch von der Eva-und Horst Kohler Stiftung wird das
ZSE unterstitzt.

Als einer der Erfolg versprechendsten Projekte bezeichnet RieB die Mukovisidose-
Forschung. Das Ziel, die friihere Lebenswartung von 20 Jahren auf 40 Jahre zu
erhdhen, konnte bereits erreicht werden. Mit den zur Zeit laufenden Tests - unter
anderem geht es um ein Medikament, das die Darmerkrankungen bei Mukoviszidose
lindert - soll die Lebenserwartung auf 60 Jahre angehoben werden. AuBerdem
kénnen vom Forschungszentrum viele profitieren. ,Das Park1-Gen spielt auch bei
den haufigen nicht genetisch bedingten Parkinson-Erkrankungen eine Rolle", stellt
RieB fest. ,Wenn wir dessen Wirkmechanismus besser verstehen, kommt dass allen
Parkinson-Patienten zugute."
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