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Erstes Zentrum fiir seltene Erkrankungen in NRW
gegrinodet
Ziele sind eine bessere Diagnose und Therapie

Das Universititsklinikum Bonn hot das erste Zentrum fir
Seltene Erkronkungen in Nordrihein-Westfalen gegrivndet: Ziel
dey ZSEB Ut es, Diagnose und Therapie derortiger Kranklheiten
voran zw treiben. Am 18.2. wird day Zentrum im Beisein von
Eva Luise Konder feierlich erdffnet: Kolder st Schvirmirerrin der
Allianz chronischer seltener Erkronkungen (ACHSE). Betroffene
und e Angehdrigen sind ehenso wie Vertreter der Medien
dozw herzlich eingeladen. Insgesomt leben in Dewtsehdand dred
bis vier Milionen Menschen mit einer seltenen Erkrankung.

Aly selten’’ bezeichnet man Krankieiten, deren Hiufigkeit
wnter 1 zw 2.000 Uegt: Bei 80 Mllionen Dewtsciren kénnen
also- immeriin 40.000 Mensehen von einem einzigen derartigen
Lelden betroffen sein. Die Anzahl aller seltenen Krankireiten
wird aunf 5.000 bis 8.000 gesciidtzt: Das Uninersititsklinikim
Bovwn arbeitetr beveity seit vielew Jajwen an der Behandlng
wnol  Erforschung einer Reune seltener Erkrankungen. Dazw
zihden etwa bestimumte Epilepsien, Formen odes erblichen
Darmkiepses, seltene Augenerkronkungen oder angeporene
Fellbldungen des Darmes.

»Ple geruinge Zalhl von Pattentenw wmit enem spezifuschen
Krankielitshlo bringt eine Reure von Problemen wmit i,
evrikldnrt Professor Dr. Thomas Klotkgetiver, Dekan der
medizinischen Fakultit: ,,So gibt es un vielen Fillen keine
wirksame Therapie, denn je seltener die Erkronkung, destor
schwieriger Wt die systematische Evforschunng. Anchv wichst die
Gefahwr von Feldiagnosen, wenn ey nir wenige Experten gibt
Me it den jeweidigen Symptomen geniigend Erfolurung habpen.
Selbst wenn es Berandlungsoptionen gipt, werden sie dajrer
hdunfig zw spit oder gor nicht verfolgt:
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Eun weiteres Proplem st dassy die Erkvankungen oft melurere
Orgavnsysteme betreffen. Auws diesenm Grunde missen Spezialisten
untersehieddicher Fachdisziplinen bel Uwer Bekimpfung eng
zusommen arbeiten. Die dafivr erforderlicihe Fachkompetenz st
i U wendgen grofien Zentren versamunelt:

Auf der Eroffruungsveravstalivng werdew die Lelter der am
Zentrum  vertrefenen Telddisziyplinen  die  von  Uunen
bearbeitetenn  Frogestellungen  laiengerecht  vorstellen. Day
Grupwort widk Eva Luise Kéhler sprecihen. Die Fraw odey
Altbundesprisioenten  engaglent siehh  seit Jadwen  fir die
Evforscihwng derartiger Erkrankungen.

Weiltere Informationen zum ZSERB gibt es unter
WHp:// vkb.uni~ bonn.de/ zselp

Kowntakit:

Zentrum fivr Seltene Erkronkngen Bovnun am Universitatsklinikum
Bovun

Koordination: Dr. Chuwristane Stieher

Telefonw ©0228/287-51070

E-Mall: cstieper@uimni~pbovude



