nC

™
L

K
H

Programm zum Tag der Seltenen Erkrankungen 27.02.2024
16.00 Uhr D
W< RARE DISEASE DAY

Vernetzungstreffen mit Selbsthilfegruppen

« 16:00 Uhr Begrufung und einleitende Worte
16:10 Uhr Kaffee und Kuchen
Vorstellungsrunde aller Teilnehmer und Team ZSE

16:30 Uhr Einblick in die Arbeit des Lubecker ZSEs
16:40 Uhr Einblicke in die Selbsthilfegruppen
17:10 Uhr Austausch mit Fragen und Winschen
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Zentrum fur Seltene Erkrankungen Lubeck

A- & B- Diagnostik
Zentren Genetik
Experten-
austausch

Fallkonferenzen
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Eine Erkrankung ist selten, wenn
< 1 Personen pro 2.000
betroffen ist
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Seltene Erkrankungen?

Mehr als 8.000 unterschiedliche seltene Erkrankungen
Gesamtzahl hoch; etwa 4 Mio. Menschen
in Deutschland
Haufigste Ursache: Veranderungen in den Erbanlagen
genetische Erkrankungen

« Heterogene Gruppe von komplexen Krankheitsbildern
* Lebensqualitat oft einschrankt

« Haufig langer Weg bis zur Diagnosestellung

« Hurden in der weiteren Betreuung zu Uberwinden

- Einrichtung von ZSE

.. NG N Medizinischen Versorgungsatlas fur Seltene
Unterstitzung bei Diagnoseabklarung & E

Ausbau eines Versorgungsnetzes Fur Betroffene, Angehorige, Arztinnen
Uberblick tiber Versorgungsmaglichkeiten und
Anlaufstellen in Deutschland

www.se-atlas.de
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ZSE

Liibecker
Zusammenschluss aus

A-Zentrum: Referenzzentrum

Koordinationszentrum/Referenzzentrum T T i e o e e

Administrative ibergeordnete Aufgaben

& Zentrumsleitung: Prof. Dr. A. Minchau, SV Prof. Dr. T. Baumer, Arztliche Lotsin: Dr. A Ripke, admin. Lotsin K. Kriiger
Arzdin: Dr. 5. Hertel Koordinatorin: A. Jemelka

spezialisierten Kliniken & Insiituten
Fac h Zen t r en m it Seltene neurologische Erkrankungen AT ]

spezifischem Versorgungsangebot ST ™ SEae

des Kindes- und Erwachsenenalters ST I TTET
Sprecher: Prof. O. Hiort .
- _ Sprecherin: Prof. G. Riemekasten
SV. Prof. 5. Meyhofer, Dr. D. Schmidt S\V- Dr. S. Schinke

he Synd ot
Fehlbildungen

Seltene Erkrankungen g;:te!lemﬁam-hllbpankreﬁschen Seltene Nieren- und Hochdruckkrankheiten

Schwerpunkte bei Griindung: S — S 00 e
Seltene neurologische Erkrankungen, S S amto-ankloisn
Seltene neurogenetische, syndromale B o P o T e
Erkran kungen, blasenblldende Autoimmunologische und seltene entziindliche = e

Erkrankungen der Haut

Hauterkrankungen, Unklarheiten der Sprenar ot o € S SRR

S\: Dr. K Bloch

Geschlechtsentwicklung Sotene

Forschungsbelange: universitires ZSE:
mit wissenschafiichem Beirat Spreches: Prof. Dr. J. GroBkreutz
S\: PD Dr. med. Peter Trillenberg

4\/\/} Zentrum fur Seltene Erkrankungen
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Direktanfrage tUber Arztin/Arzt oder Patient:in

Unklare
Diagnose/
V.a. SE L A

Fragebogen

Selbstschilderung

arztliche Epikrise,
Uberweisungsschein

Vorbefunde (Arztbriefe, Labor
ggfs. Bildgebung, Video)

Synopsis
Team an Arzten und
Studierenden

Wissenschaftl. Recherche

Sprechstunde Interdisziplinare
A-Zentrum o. Fallkonferenz

B-Zentrum

Empfehlungsschreiben

Zentrum fur Seltene Erkrankungen
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Anfragen A-Zentrum
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* Beurteilung von medizinischen Unterlagen bei

V.a. SE oder bei Patienten ohne Diagnose
» Uber Patient/in mit haus-/fachérztlicher Unterstiitzung
* Uber arztliche Kolleg/innen

intern UKSH (Konsil) & extern

Fallkonferenz
Diagnosefindung

» Vorstellung Patient/in zur Mitbeurteilung/ Expertenrat
Bsp. Bewertung Bildgebung, Videos

Exomdiagnostik

Campusibergreifende Administration

Selektivvertrag besonderen Versorgung nach § 140a SGB V
Haufig Uber interne B-Zentren (Humangenetik,
Autoimmunsprechstunde, SPZ, Neuropadiatrie)

Externe Kooperationspartner/ Kolleg/innen

Expertenvermittlung

Konkrete Fragestellung zu Diagnostik & Behandlungs-
moglichkeiten, Selbsthilfegruppen
Gezielte Weiterleitung an Fachabteilung, Selbsthilfegruppen

Zentrum fur Seltene Erkrankungen




