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Zentrum fir
seltene Erkrankungen
Bonn

UNIVERSITAT

Sehr geehrte Frau Kollegin! Sehr geehrter Herr Kollege!

kb

universitats
klinikumbonn

Danke, dass Sie lhren/lhre Patient:in am ZSEB vorstellen méchten. Wir hoffen, dass wir lhre

Behandlung unterstiitzen kénnen.

Wir haben den nachfolgenden Anmeldebogen entwickelt, um unsere Kooperation strukturiert zu
gestalten. Bitte beantworten Sie moglichst alle Fragen. Selbstverstdndlich ist erganzend auch der
personliche Austausch willkommen. Kontaktieren Sie uns gerne (info.zseb@ukbonn.de oder

lorenz.grigull@ukbonn.de).

Auf gute Zusammenarbeit,

lhr Team des Zentrums fiir seltene Erkrankungen am Universitatsklinikum Bonn!

Anmeldebogen ZSE Bonn fiir Arztinnen und Arzte (elektronisch auszufiillen)

Praxis

Name

Adresse

Email

Telefonnummer

Erreichbarkeit von Zuweiser:in

Name Patient:in

Geburtsdatum

Adresse

Telefonnummer

Email

Krankenkasse

War der/die Patient:in bereits am UKB in Behandlung?

Cla
[CINein

[Clich weiR es nicht
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Erfolgte bereits eine Vorstellung an einem anderen ZSE? Wenn ja, wo und wann? Grund
der erneuten Vorstellung am ZSEB? Bitte Abschlussbericht (letzten Bericht) des ZSE
beilegen.

Verdachtsmomente fiir eine seltene Erkrankung (mehrere Antworten moglich)
CIFamilidre Haufung
[CIMultisystemerkrankung
CIProgredienter Verlauf
[laltersuntypisches Auftreten
[JKeine Diagnose trotz intensiver Abklarung
[Ifehlendes Therapieansprechen

CJAnderer Grund:

Grund lhrer Anfrage? (mehrere Antworten maéglich)
[JDiagnosesuche
[CJExpertensuche
Clweiterfiihrende Information
[Zweitmeinung

[CJAnderer Grund:

Fragestellung/Anliegen an das ZSE:

Angabe (Haupt-)Symptome:

(Haupt-) Symptome Seit wann:
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Zentrum fir

Bl seltene Erkrankungen
1

Bonn

' l./I< b universitats
NIVERSITAT LY klinikumbonn

Wird eine konkrete seltene Erkrankung vermutet?

Bitte skizzieren Sie die stattgehabte Basisdiagnostik im Kontext der Leitsymptomatik aus lhrer Sicht:

Symptom: ‘ Fachrichtung: Befund* anbei:
Ja [ _Nein
Ja [INein
1Ja [_INein
"1Ja [INein
Ja [[INein
1Ja [INein
*Befunde kdnnen auch vom Patienten eingereicht werden

Aktueller Medikamentenplan (beiliegend [lja / [Inein)

Nicht-somatische Ursachensuche:

Wurde eine psychosomatische/psychiatrische Erkrankung im diagnostischen Ja |_INein
Suchprozess der Symptome aktiv in Erwdagung gezogen?

Erfolgte hierzu die facharztliche Abklarung? [1Ja [INein
Befund/e beiliegend [TJa [INein

Besteht / Bestehen Einschrinkungen der gesellschaftlichen / beruflichen oder schulischen

Teilhabe?

Arbeitsunfihigkeit _lJa, seit Nein
Erwerbsunfahigkeit lJa, seit Nein
Berufsunfihigkeit lJa, seit Nein
Pflegestufe (angeben) Ja, Nein
Grad der Behinderung | [ 1Ja, Nein
(angeben)

Schulausfille (Tag im | [la, seit [[INein
letzten Schuljahr bzw.

Dauer)
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Arztliche Einschatzung (Krankheitsverlauf, besondere Aspekte, ungewohnliche
Untersuchungsergebnisse im Kontext):

Mochten Sie den Fall gerne personlich in einer Fallkonferenz vorstellen?

Ja Nein

Checkliste fiir die Einsendung der Unterlagen an das ZSE Bonn:

Bitte beachten: nur vollstindige Anfragen konnen bearbeitet werden. Hierfiir bitte folgende
Informationen an das ZSE Bonn senden (durch Einweiser:in/Patient:in):

[_1 eine personliche Schilderung der Beschwerden und Symptome durch den/die Patient:in (max.
zwei DIN A4-Seiten)

] aktuelle, aussagekraftige Arztberichte in Kopie
| Uberweisung an das ZSEB

| Datenschutzerkldrung (ohne Zustimmung keine Bearbeitung)
| arztlicher Anmeldebogen (dieses Formular)

(die Unterlagen bitte nicht “tackern”, nur Kopien einreichen - eine Riicksendung von Unterlagen ist
leider nicht moglich)

Alle Unterlagen kénnen dann postalisch an das ZSE Bonn gesendet werden:
Zentrum fir seltene Erkrankungen Bonn

Venusberg-Campus 1

BMZ Geb.13

D-53127 Bonn

(Ort, Datum, Unterschrift Arzt) Stempel
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Datenschutzerklarung Zentrum fiir seltene Erkrankungen Bonn (ZSEB)

Die Einwilligung in die nachstehenden Punkte ist Voraussetzung fiir die Bearbeitung lhres Falles am
ZSEB:

Hiermit erklare ich mich einverstanden, dass meine personlichen Daten, sowie
Arztbriefe/Befunde/andere Originaldateien von Untersuchungen (z.B. MRT-Bilder), meine Person
betreffend in der zugangsbeschrankten Fallakte des ZSEB gespeichert werden.

Hiermit erkldre ich mich einverstanden, dass die Arzte und Mitarbeiter des ZSEB am
Universitatsklinikum Bonn meine Daten und Befunde aus Vorbehandlungen von meinen
behandelnden Arzten und Psychotherapeuten, die ich nachfolgend benenne, anfordern kdénnen,
sofern das fir die Diagnostik erforderlich ist:

Zur umfassenden Fallbearbeitung flihrt das ZSEB interdisziplindre Fallkonferenzen durch, in denen
mein Fall umfassend vorgestellt und diskutiert wird.

Hiermit erklare ich mich einverstanden, dass meine Krankengeschichte in diesem Rahmen (analog oder
digital*) interdisziplindr mit Arzten und Arztinnen anderer Fachrichtungen, bei Bedarf auch
Uiberregional bzw. international mit Arzten und Arztinnen anderer Zentren fiir seltene Erkrankungen
und erkrankungsspezifischen Spezialisten, besprochen wird. Wird der Fall mit Arzten und Arztinnen
besprochen, die nicht Teil der Struktur des Zentrums fiir seltene Erkrankungen und Mitarbeiter am
Universitatsklinikum Bonn sind, erfolgt die Fallvorstellung pseudonymisiert. Alle Teilnehmer/-innen
der Fallkonferenz unterliegen der adrztlichen Schweigepflicht.

(*Digitale Fallkonferenzen werden (iber das datenschutzrechtlich gepriifte System Cisco Webex
durchgefiihrt.)

Die Einwilligung ist freiwillig und kann jederzeit formlos und ohne Angaben von Griinden gegeniliber
dem ZSEB (Zentrum fiir seltene Erkrankungen Bonn, Venusberg-Campus 1 Geb. 13 (BMZ), 53127 Bonn;
E-Mail: info.zseb@ukbonn.de) widerrufen werden. Der Widerruf gilt allerdings erst ab dem Zeitpunkt,
zu dem er ausgesprochen wird. Der Widerruf hat keine Riickwirkung. Die Verarbeitung der Daten bis
zu diesem Zeitpunkt bleibt rechtmaRig. Mit dem Widerruf wird die Fallbearbeitung am ZSEB

abgebrochen.

Name in Druckschrift, Geburtsdatum Ort, Datum, Unterschrift Patient
(oder gesetzlicher Vertreter)
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