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Grol3spende fur Therapieforschungs-Zentrum zu seltenen Erkrankungen

1 Million Euro fir die Waisenkinder der Medizin

Gemeinsam mit Eva Luise K6hler grindete das Zentrum fiur seltene Erkrankungen (ZSE) am
Universitatsklinikum Tibingen heute, Samstag, 27. April, das bundesweit erste Therapieforschungs-Zentrum
fir seltene Erkrankungen. Méglich wurde dies durch eine groRziigige Spende des Ehepaars Ensinger in Hoéhe
von einer Million Euro.

Das ZSE Tubingen wurde im Januar 2010 als erstes Zentrum fiur seltene Erkrankungen in Deutschland gegriindet, ein
Jahr spater richtete es bereits die bisher einzige Fortbildungsakademie fiir Arzte zu seltenen Erkrankungen (FAKSE)
ein. Jetzt ist mit dem Therapieforschungs-Zentrum ein weiterer wichtiger Schritt fir eine bessere Betreuung der
"Seltenen" getan. Mdglich wurde die Umsetzung der Idee durch die groRziigige Spende von einer Million Euro des
Ehepaars Ensinger aus Rottenburg am Neckar.

"Uns war gleich klar, das ist eine gute Sache - hier missen wir helfen", so Wilfried Ensinger. Obwohl er und seine Frau
in ganz verschiedenen Bereichen sozial engagiert sind, waren sich beide sofort einig. "Natlrlich waren wir zunachst
Uberrascht; mit solch einer Summe rechnet man nicht", freut sich Prof. Dr. Olaf Riel3, Sprecher des ZSE Tubingen. "Es
ist groRartig, dass es durch das Engagement der Familie Ensinger und vieler weiterer Spender méglich geworden ist,
sofort mit wichtigen Therapiestudien fur seltene Erkrankungen zu beginnen. So eine Chance bekommt man nicht oft im
Leben!", erganzt der Direktor des Instituts fir Medizinischen Genetik und angewandte Genomik am Tubinger Klinikum.

Dank der Grol3spende kann jetzt eine arztliche Studienkoordinatorin eingestellt und mit den Behandlungsstudien
gestartet werden. Die erste Studie wird sich mit der Therapie von Mukoviszidose, einer seltenen Erkrankung, die sich
bereits im Kindesalter manifestiert, befassen. Uber zwei weitere, intern ausgeschriebene Folgestudien wird ein
wissenschaftliches Gremium entscheiden.

Obwohl allein in Deutschland Uber drei Millionen Patienten von einer seltenen Erkrankung betroffen sind, gibt es
momentan nur etwa 70 zugelassene Medikamente in der EU, wahrend wiederum mehr als 8.000 Medikamente fur die
Behandlung der haufigen Erkrankungen in Deutschland zugelassen sind. Deshalb ist die Eréffnung des bundesweit
ersten Therapieforschungs-Zentrums fur seltene Erkrankungen ein wichtiger Schritt, um neue Therapieméglichkeiten fir
die "Seltenen" zu testen und zu erforschen. Dabei wird sich das Therapieforschungs-Zentrum des ZSE Tubingen
speziell auf Erkrankungen konzentrieren, die es in seinen zwolf etablierten interdisziplinaren Spezialzentren betreut.
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