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Zentrum fur Seltene Erkrankungen

Referenzzentrum Nordbayern (ZESE)

Menschen mit seltenen Erkrankungen finden
nicht immer Arzte, die sich mit der Diagnostik,
Uberwachung und Behandlung ihrer Erkrankung
gut auskennen. Oft bedarf es auch einer guten
Zusammenarbeit verschiedener Fachdisziplinen
und Berufsgruppen, um bei Erkrankungen mit
Befall mehrerer Organe ein optimales, auf den
Einzelnen abgestimmtes Behandlungskonzept zu
finden. Da es immer noch viele solcher Erkran-
kungen gibt, fiir die keine spezifische Therapie
existiert, ist auch die Forschung zu seltenen Er-
krankungen essenziell.

Aus diesem Grund wurde 2014 am Universitats-
klinikum Wiirzburg das Zentrum fiir Seltene Er-
krankungen - Referenzzentrum Nordbayern, kurz
ZESE genannt, gegriindet. Das ZESE unterstiitzt
und koordiniert die interdisziplindren Aktivitaten
in Krankenversorgung, Forschung und Lehre auf
dem Gebiet der seltenen Erkrankungen in Bezug
auf Friiherkennung, Diagnostik, Therapie, Nach-
sorge sowie Meldungen an Register. Es arbeitet
dabei eng mit den assoziierten krankheits- bzw.
krankheitsgruppenspezifischen Fachzentren, den
anderen Referenzzentren fiir Seltene Erkrankungen
in Deutschland sowie der Selbsthilfe zusammen.

ZESE - Anlaufstelle fiir Fragen
und bei unklarer Diagnose

Ein wichtiger Bestandteil des ZESE ist eine An-
laufstelle fiir Menschen mit Verdacht auf eine
seltene Erkrankung bzw. einer bekannten Diag-
nose. Das ZESE hilft gerne bei Fragen zu selte-
nen Erkrankungen und speziell bei dem Kontakt
zu einem der angegliederten Fachzentren oder
einem passenden Zentrum an anderer Stelle in
Deutschland weiter.

Fiir die Abkldrung bisher unklarer Diagnosen gibt
es im ZESE eine entsprechende Struktur sowie
eine Sprechstunde.

Kooperierende Fachzentren

Die folgenden Fachzentren, die sich dem ZESE
angeschlossen haben, besitzen eine sehr groBe
Erfahrung in der Diagnostik und Behandlung
einzelner seltener Erkrankungen bzw. Erkran-
kungsgruppen. Die Zentren betreuen Menschen
mit den genannten Erkrankungen aus Nordbayern,
aber zum Teil auch aus dem ganzen Bundesgebiet
und dariiber hinaus:
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Betreuender Arzt:
1. Uberweisung
2. Strukturierte Epikrise

Patient:
1. Fragebogen
= 2. Einverstindnis zum
Datenaustausch mit
betreuendem Arzt

o

Sekretariat ZESE

[/ ZESE / UKW

_]I Sichtung der Unterlagen,
4_ i Epikrise

Fallbesprechung Kernteam
(2 Facharzt-Disziplinen)

Ggf. Vorstellung in einem/einer

Ambulanz fir
Unklare Diagnosen

Typ B-Zentrum des ZESE
Spezialambulanz des UKW
Diagnostischen Abt. des UKW

Regionale interdisziplindre
i Fallkonferenz

Regelversorgung (2.B. betr. Arzt, Fachérzte, Schmerzambulanz, Psychosomatiker, Rehabilitation, ete.)

A Interdisziplinare Fallkonferenz
mit anderen ZSEs

Abbildung: Ablauf der Abkldrung bei Menschen, die sich mit dem Verdacht auf eine
seltene Erkrankung und einer bisher unklaren Diagnose an das ZESE wenden.

Christiane Herzog-Zentrum fiir
Mukoviszidose Unterfranken

FAZIT - Fabry Zentrum

Interdisziplindres Amyloidose-Zentrum
Nordbayern

Sarkoidose-Zentrum

Wiirzburger Zentrum fiir
Neurofibromatosen (WZNF)

Zentrum fiir Achalasie und andere
Osophagus-Motilititsstérungen
Zentrum fiir angeborene Blutzellerkrankun-
gen

Zentrum fiir Blasenbildende
Autoimmundermatosen

Zentrum fiir Endokrine Tumoren (ZET)
Zentrum fiir kongenitale Katarakt
Zentrum fiir kraniofaziale Fehlbildungen
Zentrum fiir Maligne Hyperthermie

» Zentrum fir das Multiple Myelom

» Zentrum fir Primdre Immundefekte
Nordbayern (ZIN)

» Zentrum fir seltene Bewegungsstorungen

» Zentrum fir seltene Hormonstdrungen

» Zentrum fir seltene kindliche
Knochenerkrankungen

» Zentrum fiir seltene neuromuskuldre
Erkrankungen

Forschung und Lehre

Bei vielen seltenen Erkrankungen fehlt noch ein
grundlegendes Verstindnis, wie sie entstehen.
Auch gibt es meist noch keine Behandlungsmdg-
lichkeiten, die an den Ursachen fiir die Erkran-
kung angreifen. Daher sind Grundlagenforschung
und Medikamentenstudien gerade bei seltenen
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Erkrankungen extrem wichtig. Das ZESE wie
auch seine assoziierten krankheits- und krank-
heitsgruppenspezifischen Zentren flihren solche
Studien zu unterschiedlichen Krankheitsbildern
durch. Dariiber hinaus werden auch Projekte zur
Verbesserung der Versorgungssituation von Pati-
enten wie das vom Innovationsfonds geforderte
Projekt ZSE-DUO, in dem deutschlandweit elf
Zentren fiir Seltene Erkrankungen zusammen-
arbeiten, und das Vernetzungsprojekt der baye-
rischen Zentren BASE-Net vom ZESE aus mit
koordiniert.

Am Samstag, den 3. Marz 2018, findet in
Bayern zum vierten Mal der ,Tag der Seltenen
Erkrankungen" statt. Zu dieser Veranstaltung
mdchten Sie die Initiatoren und Unterstiitzer -
Kassenirztliche Vereinigung Bayerns (KVB),
LAG Selbsthilfe Bayern e. V., Selbsthilfekoor-
dination Bayern (SeKo), Bayerischer Apothe-
kerverband e. V., Allianz Chronischer Seltener
Erkrankungen (ACHSE e. V.), Bayerische Lan-
desarztekammer (BLAK), Zentrum fiir Seltene
Im Bereich der Lehre bietet das ZESE ein Wahl- Erkrankungen - Referenzzentrum Nordbayern
pflichtfach fir Studierende an. Auch werden (ZESE) am Universitatsklinikum Wiirzburg, Aktivbiiro Wiirzburg sowie der Wiirzburger Arbeits-
sogenannte Case-Train-Fille erstellt, um allen kreis Seltene Erkrankungen (WAKSE) - herzlich einladen. Ziel dieser Veranstaltung ist es, als
Medizinstudierenden die Problematik in Diagnos- Plattform zum Informationsaustausch und zur Férderung der Zusammenarbeit zwischen Be-
tik und Behandlung von Menschen mit seltenen troffenen, Selbsthilfeorganisationen, Arzten und Zentren fiir Seltene Erkrankungen zu dienen.
Erkrankungen nahezubringen.

Die Veranstaltung richtet sich an Arzte, Patienten, Selbsthilfegruppen und Interessierte.
Zusammenarbeit mit der _ . . N
Selbsthilfe Die Veranstaltung findet von 10.30 bis 15.30 Uhr im Zentrum fiir operative Medizin (ZOM),

Ebene 0, des Universitatsklinikums Wiirzburg, OberdirrbacherstraBe 6, 97080 Wiirzburg, statt.

Das ZESE arbeitet eng mit dem Wiirzburger Ar- Der Eintritt ist frei. Die Anmeldung erfolgt iber den Einladungsflyer, der auf der Homepage der
beitskreis Seltene Erkrankungen (WAKSE) sowie BLAK (www.blaek.de) eingestellt ist.

den in der WAKSE organisierten Gruppen zusam-

men. Diese Kooperation wird durch regelmaBi-

ge Treffen, gemeinsame Aktionen sowie eine

Anzeige
Beteiligung der Selbsthilfe im Beirat des ZESE
gelebt. Dariiber hinaus bestehen Kooperationen
des ZESE sowie seiner Fachzentren mit vielen ®
weiteren Selbsthilfeorganisationen. Das ZESE SONORING
sowie seine assoziierten krankheitsspezifischen Seybold Medizintechnik
Zentren organisieren regelmaBig Informations-
veranstaltungen fiir Patienten. : -
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