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BILDUNG, WISSENS

Am Anfang war es bundesweit einmalig, gewissermafien ein Alleinstellungsmerkmal
weit und breit. Damals, im Januar 2010, gab Professor Olaf Rief3, Sprecher des
neuen Zentrums fiir Seltene Erkrankungen, das Ziel vor, ,mit dieser neuen Struktur
richtungsweisend fiir die Griindung weiterer Zentren in Deutschland zu sein®

Rief§ meinte das Tiibinger Behandlungs- und Forschungszentrum fiir Seltene
Erkrankungen (ZSE), das mittlerweile eine ganze Reihe von Nachahmern

gefunden hat — auch in Baden-Wiirttemberg.

Es ist ein deutliches Zeichen dafiir,
dass selbst in Zeiten knapper Kas-
sen auf derartige Zentren nicht verzich-
tet werden kann. Schliellich, und das
mag erstaunlich sein, sind seltene Er-
krankungen gar nicht so selten: Nach der
in Europa giiltigen Definition ist eine Er-
krankung selten, wenn weniger als einer
von 2000 Menschen unter einem spezifi-
schen Krankheitsbild leidet. Aus den an-
fangs sechs Zentren in Tibingen sind
jetzt acht geworden, inzwischen hat auch
der neue baden-wiirttembergische Mi-
nisterprisident Winfried Kretschmann
Zeit gefunden, um Tiibingen mit einem
Pridikat zu bedenken: Im Juli 2011 iiber-
reichte er Professor Rief die Urkunde,
mit der auch weitere 47 Preistridger im
Land beim Wettbewerb ,365 Orte im
Land der Ideen® ausgezeichnet worden
sind. Da klingt es ganz gut, wenn ZSE-
Geschiftsfithrer Holm Graessner jetzt
schon hoffen darf, dass der Bund bis
2013 ,,Strukturen schaffen will, die mit-
helfen sollen, die Kosten der Zentren zu
decken. Bislang miissen Unikliniken wie
in Ttbingen, Freiburg oder auch Heidel-
berg sich mehr oder weniger selbst be-
helfen. Das heifdt, die Forschung deckt
zunichst einmal die Kosten. In Tiibingen
haben Universitdt und Uniklinikum da-
riiber hinaus 100000 Euro bereitge-
stellt — vorwiegend fiir die psychosoziale
Beratung, wie es heif3t. Freilich sagt Gra-
essner klar und deutlich, dass das ZSE
kiinftig Mittel aus anderen Topfen brau-
chen wird. Schliellich miissen die selte-
nen Erkrankungen nicht nur aufwindig
diagnostiziert, sondern die betroffenen
Patienten nach Moglichkeit auch behan-
delt werden.

« Professor Olaf Riefs bei der
Sequenzierung genetischer Daten
in seinem Labor

3 000 Kontakte im Jahr

Acht Spezialzentren zihlt das ZSE in Tii-
bingen zurzeit. Zu ihnen zihlen unter
anderem das Zentrum fiir seltene neuro-
logische Erkrankungen und Entwick-
lungsstorungen (ZSNE), das Zentrum
fiir kindliche Fehlbildungen im Kiefer-
und Gesichtsbereich (ZKFKG) oder auch
das Zentrum fur seltene Augenerkran-
kungen (ZSA). Weitere Zentren sind
geplant.

Seit Eréffnung des Tibinger Zentrums
im Januar 2010, zu der die Gattin des
ehemaligen Bundesprisidenten, Eva-
Luise Kohler, kam und ein Gruflwort
sprach, sind pro Jahr 3000 Kontakte ge-
kniipft worden, fiir Graessner ein deutli-
ches Zeichen, dass eine wichtige Liicke
geschlossen und Patienten mit seltenen
Erkrankungen ,ficheriibergreifend und
auf hohem Niveau“ versorgt werden
kénnen. Natiirlich kann damit auch die
Erforschung der seltenen Erkrankun-
gen, von denen man zwischen sechs-
und achttausend kennt, vorangetrieben
werden. Bundesweit, sagt Holm Graess-
ner, rechnet man mit drei bis vier Mil-
lionen Patienten mit seltenen Erkran-
kungen.

Netzwerk zwischen Kliniken

Die betroffenen Patienten haben es oft-
mals schwer, medizinische Hilfe zu fin-
den. Genau dort setzt das Tibinger
Zentrum an. Die Anfragen von Patien-
ten — mehr noch von behandelnden Arz-
ten — kanalisiert Mirjam Knéll an die
richtigen Ansprechpartner, und das ZSE
Tiibingen scheint tiber die Grenzen hi-
naus bekannt zu sein. Selbst aus Oster-
reich und der Schweiz kommen die An-
rufe. Bei allem Respekt vor den Hilfe su-
chenden Patienten: Diese sind gut bera-
ten, wenn sie sich iiber ihren Hausarzt an
das ZSE wenden.

Mittlerweile ist zwischen den Kliniken
ein Netzwerk aufgebaut worden, das ver-
hindern soll, dass an jedem Standort die-
selbe Infrastruktur aufgebaut wird. ,,Wir
wollen miteinander kooperieren und
nach Wunsch auch fiir andere Kranken-
hauser Expertisen erstellen®, sagt Graess-
ner, der auch fir die strategische Projekt-
planung und die Finanzierung ver-
antwortlich zeichnet. So haben sich Frei-
burg auf Immunerkrankungen und Hei-
delberg auf Stoffwechselerkrankungen
spezialisiert.

Von Tiibingen aus wird dariiber hinaus
ein Forschungsnetzwerk im Auftrag des
Bundesministerium fiir Bildung und
Forschung koordiniert, bei dem es um
seltene Ionenkanalerkrankungen wie z.B.
Epilepsien geht.

Ziele des ZSE Tiibingen

* Forderung der Aus- und Weiterbil-
dung auf dem Gebiet der seltenen
Erkrankungen bei Studierenden,
Pflegepersonal und Arzten der Uni-
versitdt und dariiber hinaus bei der
Arzteschaft der Region

+ Zusammenarbeit mit Patienten-
und Interessengruppen sowie den
Fachgesellschaften

« Sensibilisierung der Offentlichkeit
und des Gesetzgebers fiir seltene
Erkrankungen.

Das ZSE Tiibingen hat eine Fort-
bildungsakademie (FAKSE) eroffnet,
die niedergelassenen Fachirzten und
Krankenhausirzten die Moglichkeit
bietet, thr Wissen iiber die seltenen
Erkrankungen zu vertiefen und zu
erweitern.
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Kindliche Fehlbildungen

An dieser Stelle sei ein Tiibinger Schwer-
punkt vorgestellt: Das Zentrum fiir kind-
liche Fehlbildungen im Kiefer- und Ge-
sichtsbereich ist aus langjihriger enger
Zusammenarbeit der Kieferorthopidie
(Professor Gernot Goz), der Uni-Kinder-
Klinik (Professor Christian Poets) und
der Klinik fir Mund-, Kiefer- und Ge-
sichtschirurgie (Professor Siegmar Rei-
nert) entstanden. Reinert benennt als
Schwerpunkt: die Diagnostik und Thera-
pie seltener Fehlbildungen im Kiefer-
und Gesichtsbereich, wie zum Beispiel
die Pierre-Robin-Sequenz (Gaumen-
spalte und ein zu kleiner, zuriickliegen-
der Unterkiefer) oder das Franceschetti-
Syndrom  (Treacher-Collins-Syndrom)
als erbliche Erkrankungen, die zu Ge-
sichtsfehlbildung fithren. Oftmals, sagt
Reinert, ist bei diesen Kindern die At-
mung gestort, weshalb man gerade da-
rauf ein besonderes Augenmerk gerichtet
hat. Die , Tubinger Spornplatte hat als
wichtiger Bestandteil des Behandlungs-
konzepts zur internationalen Bekannt-
heit des Zentrums beigetragen. Kinder-
und Zahnklinik haben sich dabei die Ar-
beit geteilt. Die Kinderklinik betreut die
kleinen Patienten, in der Zahnklinik wer-
den sie operiert. Reinert zufolge hat das
Zentrum tber 100 Fille (primare Spalt-
OP) in der Ambulanz betreut, Fille mit
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Prof. Dr. Dr. Siegmar Reinert —
Zentrum fiir kindliche Fehlbildungen im
Kiefer- und Gesichtsbereich

der Pierre-Robin-Sequenz gab es 25 pro
Jahr. Sorge bereiten Reinert stark stei-
gende Zahlen von Schidel- und Ge-
sichtsmissbildungen, weniger Sorgen da-
gegen, dass die Behandlungen nicht be-
zahlbar wiren: ,,Bisher haben die Kran-
kenkassen mitgezogen®, lobt er diese Art
der Riickendeckung.

Kritik am System iibt der Mediziner und
Zahnmediziner nur vorsichtig: ,Die Ver-
sorgung ist vielleicht noch ein bisschen
optimierbar, die Strukturen (Behand-
lungsméglichkeiten) sind sehr verteilt,
an Unikliniken, Praxen und Kranken-
hausern.“ Da aber die Diagnose erst nach

3

Ritterschlag durch den Regierungschef: Baden-Wiirttembergs Ministerprdsident Winfried

Kretschmann iibergibt dem Sprecher des Tiibinger Zentrums fiir Seltene Krankheiten,
Professor Olaf Riefs, die Auszeichnung ,, Ausgewéhlter Ort 2011
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Dr. Holm Graessner —
Geschiftsfiihrer des Zentrums fiir
seltene Erkrankungen Tiibingen

lingerer Zeit erstellt werden konne,
miisse man die Diagnosewege und die
Therapie ,straffen®. Das Zentrum stehe
dafiir bereit, mit seiner ,sehr hohen
Erfahrung®.

Das ZSE bietet fir Patienten Spezial-
ambulanzen wie die in der Poliklinik fiir
Kieferorthopidie mit einer ficheriiber-
greifenden Sprechstunde fiir Kinder mit
Kiefer- und Gesichtsfehlbildungen. Fer-
ner stehen die Abteilung Neonato-
logie/Kieferorthopédie mit ihrer statio-
ndren Diagnostik und Behandlung von
Neugeborenen und Siuglingen mit Kie-
fer- und Gesichtsfehlbildungen sowie ein
Schlaflabor zur Verfiigung.

Fir die Patienten ist eine ficheriibergrei-
fende Betreuung gewihrleistet, und es
gibt dartiber hinaus auch die diagnosti-
schen Moglichkeiten eines universitdren
Hochleistungszentrums.

Spenden willkommen

Das ZSE in Tiibingen ist auf Spenden
angewiesen. Wer mithelfen mochte,
das Leben von Menschen mit selte-
nen Erkrankungen zu verbessern,
kann mit einer Zuwendung die
Arbeit unterstiitzen.

Spendenkonto des Fordervereins:
Volksbank Tiibingen

BLZ 64190110

Kontonr.: 30604001
Verwendungszweck:

Hilfe fiir die seltenen Erkrankungen




