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Seltenen Erkrankungen
auf der Spur: Zentrum feiert
funfjahriges Jubilaum

Experten und Patienten treffen sich am 29. Februar im
Programmkino Ost zu Podiumsdiskussion und Kinofilm /
Zentrum erhalt 1.000 Anfragen und gibt 380 Empfehlungen

Mit einer Podiumsdiskussion und einer Filmvorfiihrung im Programmkino Ost
feiert das vom Universitatsklinikum Carl Gustav Carus Dresden gegriindete
UniversitatsCentrum fir Seltene Erkrankungen (USE) gemeinsam mit Patien-
ten und Partnern am 29. Februar sein flunfjahriges Bestehen. Dieser Sonn-
abend ist ein symboltrachtiger Tag. Nicht nur, weil er nur aller vier Jahre im
Kalender steht, sondern weil 2020 der ,,Internationale Tag der Seltenen Er-
krankungen” auf dieses Datum fallt. Das Engagement von Selbsthilfegruppen,
Arzten, Pflegenden, Forschern sowie zahlreichen Institutionen fir eine bes-
sere Versorgung von Menschen mit Seltenen Erkrankungen hat in den vergan-
genen Jahren deutlich zugenommen. Befriedigend ist die Situation fiir alle Be-
teiligten dennoch nicht. In der am Sonnabendvormittag ab 10.30 Uhr stattfin-
denden Podiumsdiskussion wird dies ebenso thematisiert wie der Umgang der
Betroffenen und ihrer Angehérigen mit dieser Situation. Dass dabei auch jede
Menge positive Energie und Motivation freigesetzt werden, Gberrascht Au3en-
stehende immer wieder. Der Kinofilm ,, Wunder” aus dem Jahr 2017, der im An-
schluss an die Podiumsdiskussion gezeigt wird, setzt ebenfalls auf diese Mo-
mente.

.Nur alle vier Jahre gibt es den 29. Februar - ein seltener Tag! Stellvertretend steht
er in diesem Jahr auch fur die seltenen Erkrankungen, mit denen in Deutschland
etwa vier Millionen Personen leben. Die Betroffenen mussen die vielfaltigen Anfor-
derungen meistern, die eine solche Erkrankung an sie stellt”, sagt Prof. Reinhard
Berner, Sprecher des UniversitatsCentrums fur Seltene Erkrankungen. Gemeinsam
mit den Patienten, Angehorigen und betreuenden Arzten engagiert sich das USE
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seit nunmehr funf Jahren daflir, den mit diesen Krankheiten verbundenen Heraus-
forderungen gerecht zu werden. Dazu gehoren ein oft allzu langer Weg zur richtigen
Diagnose oder die Suche nach einer geeigneten Therapie ebenso wie die Zusam-
menarbeit mit kooperierenden Kliniken, niedergelassenen Arzten und schlieRlich
auch Forschungsprojekte, um die Versorgung der Betroffenen zu verbessern.

Seit seiner Er6ffnung im November 2014 haben Patienten, deren Angehdorige und
arztliche Kollegen rund 1.000 Anfragen an das UniversitatsCentrum fur Seltene Er-
krankungen gestellt. In 380 Fallen wurden die eingereichten Akten - zum Teil umfas-
sen diese bis zu 200 Seiten - aufbereitet, in einer interdisziplinaren Fallkonferenz
besprochen und eine schriftliche Empfehlung ausgesprochen. Das Zentrum ver-
steht sich als Expertengremium, das nicht selbst Patienten untersucht oder behan-
delt. Um die oft sehr komplexen Krankengeschichten zeitnah abklaren zu kénnen,
finden die Fallkonferenzen inzwischen woéchentlich statt. Um einen gréBeren Kreis
Uber die aktuellen Falle und die daraus resultierenden Empfehlungen fachtbergrei-
fend bekannt zu machen, veranstaltet das USE inzwischen monatlich ein GroR3es
Board Meeting. In diesem Rahmen werden interessante Falle - weiterhin unklare o-
der auch bereits geklarte - vorgestellt. Dies dient auch der Ausbildung des medizini-
schen Nachwuchses: Das Meeting steht Studierenden offen.

Eine weitere Besonderheit am Dresdner Uniklinikum ist, dass alle stationar aufge-
nommenen Patienten verpflichtend auf das Vorliegen einer seltenen Erkrankung ge-
pruft und entsprechend kodiert werden. Damit ist die Hochschulmedizin Dresden
deutschlandweit Vorreiter. Auf dieser Basis ist es erstmals moglich, Aussagen Uber
Haufigkeiten und Zusammensetzung seltener Erkrankungen zu tatigen. Die Zahlen
far 2019 belegen, dass bei 19 Prozent aller Falle eine Seltene Erkrankung vorlag.

Das Projekt TRANSLATE NAMSE

.Die Versorgung von Patienten mit seltenen Erkrankungen gehort naturgemald zum
Aufgabenspektrum eines Universitatsklinikums. Dass diese wichtige Aufgabe nun
im Rahmen des Projekts TRANSLATE NAMSE erstmals finanziell unterstttzt wird, ist
ein positiver Anfang. Ungeachtet dessen ist es notwendig, dass die Uniklinika auch
nach Ablauf der Férderung durch den Innovationsfonds des Gemeinsamen Bundes-
ausschusses dauerhaft eine adaquate Vergutung fur diese besonderen Aufgaben
erhalten”, sagt Prof. Michael Albrecht, Medizinischer Vorstand des Dresdner Unikli-
nikums. Insgesamt werden neun Universitatsklinika, die Zentren fur seltene Erkran-
kungen betreiben und sich zu einem Konsortium verbunden haben, mit 13,4 Millio-
nen Euro geférdert. Gut zehn Prozent dieser Summe - 1,5 Millionen Euro - erhalt
das Universitatsklinikum Carl Gustav Carus Dresden flir die Dauer von drei Jahren.
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Bis 2021 wird damit der verbesserte Experten-Austausch innerhalb des Uniklini-
kums wie auch auf nationaler und internationaler Ebene finanziell unterstutzt. Auch
das Aufbereiten von Expertenwissen und eine gezieltere Uberleitung von Jugendli-
chen mit seltenen Erkrankungen in die Erwachsenenmedizin gehdren zu den gefor-
derten Aktivitaten.

Im Rahmen von Translate NAMSE konnte das Dresdner Uniklinikum bereits rund
700 Patienten eine Perspektive bieten: Im Rahmen von Fallkonferenzen, die an ei-
ner der neun beteiligten Uniklinika stattfanden, liel sich jeweils eine Diagnose oder
Verdachtsdiagnose stellen. Bei 150 dieser Patienten wurde zusatzlich eine innova-
tive genetische Diagnostik initiiert, die die Krankenkassen im Rahmen des Projektes
finanzierten. In 40 Prozent der Falle konnte auf diesem Weg eine seltene genetische
Diagnose gestellt werden. Zusatzlich ist das UniversitatsCentrum fur Seltene Erkran-
kungen Partner der ,Collaboration on Rare Diseases” (CORD), beteiligt sich mit ei-
nem Use Case an der mit Mitteln des Bundes finanzierten Medizin-Informatik-Initia-
tive (MIl) und arbeitet so auch an dieser Stelle daran, Seltene Erkrankungen besser
sichtbar zu machen.

Internationaler Tag der Seltenen Erkrankungen - Programm am 29. Februar

ab 10.00 Uhr Einlass ins Programmkino Ost

10.30 Uhr BegrulRung durch Prof. Reinhard Berner

10.40 Uhr Podiumsdiskussion - Leben und Perspektiven von
Betroffenen mit einer seltenen Erkrankung

11.15 Uhr Auffuhrung des Films ,Wunder”

13.15 Uhr Imbiss und geselliges Beisammensein

10.00 bis 14.30 Uhr Prasentation der Selbsthilfegruppen, Vereine und Sponsoren
Der Kinofilm ,,Wunder”
USA 2017| 113 min. | Empfehlung ab 8 Jahren | Eintritt frei

August Pullman (Jacob Tremblay), der von allen ,Auggie” genannt wird, ist humor-
voll, schlau und liebenswert, hat eine tolle Familie und ist dennoch seit seiner Ge-
burt ein Aul3enseiter. Denn er hat aufgrund der seltenen Erberkrankung Treacher-
Collins-Syndrom ein stark deformiertes Gesicht, das es zunachst unmaoglich erschei-
nen lasst, eine regulare Schule zu besuchen. Stattdessen wird er zu Hause von sei-
ner Mutter Isabel (Julia Roberts) unterrichtet. Als er zehn Jahre alt wird, entscheidet
die Familie, Auggie doch auf eine Ubliche Schule wechseln zu lassen. Dort lernt er
trotz anfanglicher Schwierigkeiten, sich mit seinem AuReren zu arrangieren und fin-
det schnell neue Freunde, die ihn akzeptieren und bewundern.

Seite 3/5



Universitatsklinikum

Carl Gustav Carus
DIE DRESDNER.

Veranstaltungsort

Programmkino Ost

Schandauer Str. 73

01277 Dresden

Barrierefrei, induktives Horen maoglich

Weitere Informationen zum UniversitatsCentrum fiir Seltene Erkrankungen
Das 2015 gegrundete Zentrum hat es sich zur Aufgabe gemacht, medizinische Ex-
pertise fachUbergreifend zu bindeln und diese den Patienten mit seltenen Erkran-
kungen zur Verfigung zu stellen. Ziele des USE sind es, den Weg zur richtigen Diag-
nose zu verklrzen, eine kompetente Beratung sicherzustellen und Zugangswege zu
bestmoglichen Therapien anzubieten. Dies ist notwendig, weil Seltene Erkrankun-
gen meist sehr vielfaltig und komplex sind. Daher werden sie nach wie vor oft nicht
rechtzeitig erkannt und adaquat behandelt.

Eine Erkrankung gilt als selten, wenn weniger als funf von 10.000 Personen von ihr
betroffen sind. Ausgehend von etwa 8.000 seltenen Erkrankungen sind allein in
Deutschland schatzungsweise vier Millionen Menschen von einer solchen Krankheit
betroffen. Im UniversitatsCentrum fur Seltene Erkrankungen arbeiten Arzte, nicht-
arztliches Personal und Wissenschaftler aus verschiedenen Kliniken und Instituten
eng miteinander zusammen, um eine spezialisierte und koordinierte Diagnostik und
Versorgung von Kindern sowie Erwachsenen zu ermdoglichen.

Die am UniversitatsCentrum fur Seltene Erkrankungen beteiligten Zentren sind
auch in der Forschung aktiv, um Krankheitsmechanismen besser zu verstehen und
in Zukunft Patienten mit seltenen Erkrankungen innovative Diagnostik und Therapie
anbieten zu kénnen. Hierfur wurden am USE zunachst vier Schwerpunktbereiche
definiert, in denen Diagnose, Therapie und Forschung eng verknupft sind. Das Zent-
rum ist dartber hinaus auch in weiteren Fachgebieten aktiv und arbeitet eng mit
den anderen Zentren fur Seltene Erkrankungen in Deutschland wie auch vielen Pati-
entenorganisationen und Selbsthilfegruppen zusammen. Die Schwerpunkte des
UniversitatsCentrums fur Seltene Erkrankungen in Dresden:

- Immunologie-Autoinflammation-Autoimmunitat-Infektion
- Neurologie-Psychiatrie
- Endokrinologie-Stoffwechsel

- Hamatologie-Onkologie
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Kontakt fiir Patienten

Universitatsklinikum Carl Gustav Carus Dresden

UniversitatsCentrum fur Seltene Erkrankungen (USE)

Tel.: 0351 458 5608 (Dienstag und Donnerstag von 09.30 bis 11.30 und 14 bis 16 Uhr)
Fax: 0351 458 7297

E-Mail: use-info@uniklinikum-dresden.de

Kontakt fiir Journalisten
Universitatsklinikum Carl Gustav Carus
UniversitatsCentrum fur Seltene Erkrankungen
Sprecher: Prof. Dr. med. Reinhard Berner

Tel.: 0351 458 24 40

E-Mail: kik-direktion@uniklinikum-dresden.de
www.uniklinikum-dresden.de/kik

Die Deutschen Universitatsklinika

DIE DEUTSCHEN sind fuhrend in der Therapie komplexer, besonders schwerer oder sel-
% UNIVERSITATSKLINIKA® tener Erkrankungen. Die 34 Einrichtungen spielen jedoch als Kranken-
Wirsind Spfenmedlzsin.—______r Supra-Maximalversorgung nicht nur in diesen Bereichen eine bundes-

weit tragende Rolle. Die Hochschulmedizin ist gerade dort besonders stark, wo andere Krankenhduser nicht
mehr handeln kénnen: Sie verbindet auf einzigartige Weise Forschung, Lehre und Krankenversorgung. Die
Uniklinika setzen federfiihrend die neuesten medizinischen Innovationen um und bilden die Arzte von mor-
gen aus. Damit sind "Die Deutschen Universitatsklinika" ein unersetzbarer Impulsgeber im deutschen Gesund-
heitswesen. Der Verband der Universitatsklinika Deutschlands (VUD) macht diese besondere Rolle der Hoch-
schulmedizin sichtbar. Mehr Informationen unter: www.uniklinika.de

Spitzenmedizin fiir Dresden: Uniklinikum in deutschem Krankenhaus-Ranking auf Platz 2

Deutschlands groRter, im Oktober 2019 zum achten Mal erschienener Krankenhausvergleich des Nachrich-
tenmagazins ,Focus” bescheinigt dem Universitatsklinikum Carl Gustav Dresden (UKD) eine hervorragende
Behandlungsqualitat. Die Dresdner Hochschulmedizin erreichte in diesem Jahr erneut Platz zwei im deutsch-
landweiten Ranking. Dies ist ein weiterer Beleg fir die Uberdurchschnittliche Qualitat der 21 Kliniken des UKD.
Eine Vielzahl an Arzten hatten Kliniken aus ganz Deutschland beurteilt. Hinzu kommen Qualititsberichte der
Kliniken sowie Patientenumfragen der Techniker Krankenkasse.

29 Krankheitsbilder wurden beim Focus-Vergleich fir 2020 bewertet. Dabei schaffte es das Dresdner Uniklini-
kum mit 16 Indikationen jeweils in die Spitzengruppe. Top-Noten gab es fiir folgende Kliniken: Frauenheil-
kunde und Geburtshilfe (Brustkrebs), Dermatologie (Hautkrebs), Viszeral-, Thorax- und Gefal3chirurgie (Darm-
krebs, Gallenblasen-Operationen), Medizinische Klinik | (Darmkrebs, Leukamie), Neurochirurgie (Hirntumo-
ren), Urologie (Prostatakrebs), Medizinische Klinik Ill (Diabetes), Psychotherapie und Psychosomatik (Angststo-
rungen, Depression), Psychiatrie und Psychotherapie (Depression), Neurologie (Parkinson, Schlaganfall, Mul-
tiple Sklerose), sowie das UniversitatsCentrum fur Orthopadie und Unfallchirurgie (Endoprothetik, Unfallchi-
rurgie, plastische-rekonstruktive Chirurgie).
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