Rechenschaftsbericht zur Verwendung der Zuwendung der KaulfuB — Stiftung in 2019/2020

Durch die groRziigige Forderung von der KaulfuR — Stiftung, vermittelt Gber den Morbus — Wilson
e.V., gelang der AnschluR des Heidelberger Morbus — Wilson — Zentrums des Universitatsklinikums
Heidelberg an die internationale Registerstudie, unter der Federflihrung der Yale Universitat (Prof.
Michael Schilsky. im Rahmen dieser Anschubfinanzierung konnte im weiteren Nachgang auch ein
forderfahiges Volumen durch die Universitdt Yale/die Internationale Morbus Wilson Vereinigung
(Wilson Disease Association) in der GroRenordnung von liber 50.000 Euro generiert werden.

Die ersten Patienten dieser Registerstudie wurden im vierten Quartal 2020 eingeschlossen.

Die Studienleitung dieses Registerprojekts auf Ebene des Heidelberger Zentrums wurde nach dem
Arbeitgeberwechsel von Herrn Prof. Weiss durch Frau Dr. Mohr wahrgenommen. Frau Dr. Mohr
betreut somit aktuell an der Universitatsklinik Heidelberg nicht nur die Morbus Wilson
Sprechstunden in der Ambulanz, sondern verantwortet auch den Fortgang dieses internationalen
Registerstudienprojekts hauptverantwortlich.

Im weiteren Fortgang des Projekts ist der Einschluss von 35 weiteren Patienten geplant, die Uber
einen Gesamtbeobachtungszeitraum von vier Jahren prospektiv (d.h. geplant}) zu klinischen
Untersuchungen im Rahmen der Routinekontrolle dezidiert dokumentiert werden.

Der wissenschaftliche Stellenwert der Studie ergibt sich daraus, dass dies zum aktuellen Zeitpunkt die
wissenschaftlich klar dokumentierte Fallsammlung an Morbus Wilson Patienten darstellt. Aus diesen
Daten erwarten wir uns fir die Zukunft ein tieferes Verstandnis, nicht nur des natiirlichen
Krankheitsverlaufs des Morbus Wilson, sondern auch neue Erkenntnisse, wie weit sich die einzelnen
Patienten in der Manifestationsform voneinander unterscheiden und ggf. auch auf die moglichen
Therapieformen ansprechen.

Des Weiteren stellt diese Datensammlung eine wichtige akademische Grundlage fiir die Wertung
kommender Therapieformen dar. So missen sich z.B. auch die in der Entwicklung befindlichen
Gentherapien dann spdter daran messen lassen, wie gut die bisherigen Therapien funktionieren.
Dieser Stand kann mit der aktuell laufenden Patientendatenbank und internationalen Registerstudie
sehr gut erfasst werden.

An diesem Punkt noch einmal meinen herzlichen Dank fiir die freundliche und unkomplizierte
Forderung. Die Gelder wurden im Detail primar fiir EDV — Infrastruktur und flr die Beschéftigung
einer Study Nurse verausgabt.

Lassen Sie uns noch abschliefend persénlich danken fiir die stets ausgezeichnete und vertrauensvolle
Zusammenarbeit mit dem Morbus Wilson e.V.
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