ZS EG UNIVERSITATSMEDIZIN UMG
(] GOTTINGEN

Zentrum fur Seltene Erkrankungen
Gottingen

Sehr geehrte Patienten,

das Zentrum fir Seltene Erkrankungen Gottingen (ZSEG) dient als regionale und
iberregionale Anlaufstelle fiir Patienten, ihre Angehdrigen und ihre behandelnden Arzte. Es
soll den Betroffenen die Suche nach einem Experten nachhaltig erleichtern.

Wir bieten den Patienten eine innovative Spezialdiagnostik basierend auf den neuesten
Ergebnissen nationaler und internationaler Forschung. Unsere interdisziplinar arbeitenden
Teams aus Arzten, Wissenschaftlern, spezialisiertem Pflegepersonal, Psychologen,
Physiotherapeuten, u.v.a. gewahrleisten eine optimale Behandlung und Betreuung.

Um lhre Anfrage bearbeiten und lhnen damit zielgerichtet helfen zu kénnen, benétigen wir
nach Moglichkeit:

e Den unten stehenden und soweit wie moglich ausgefiillten Fragebogen (beachten Sie
bitte fiir Sduglinge, Klein- und Schulkinder den Zusatzfragebogen)

e Befunde von Voruntersuchungen (bitte nur als Kopien!), ggfs. Patientenfoto bzw.
Foto des/der betroffenen Korperteils/-e

e Einen Uberweisungsschein lhres behandelnden Arztes

e Ein Begleitschreiben |hres behandelnden Arztes, aus dem hervorgeht, dass Sie an
einer seltenen Erkrankung leiden oder eine solche vermutet wird

Bitte senden Sie die Unterlagen an:

Zentrum flir Seltene Erkrankungen Gottingen (ZSEG)
Universitdtsmedizin Gottingen

Robert-Koch-StraRe 40

37075 Gottingen

e Alle Angaben sind freiwillig und vertraulich

e Aus Datenschutzgriinden bitten wir Sie, von Zusendungen per E-Mail abzusehen.

e Bei sehr dringlichen Vorstellungsgriinden besprechen Sie dies bitte mit I|hrem
behandelnden Arzt. Er wird dann mit uns das weitere Vorgehen telefonisch
abstimmen




Fragebogen zur Krankheitsgeschichte fiir Patienten im ZSEG

Personliche Daten

Name, Vorname

Geburtsdatum Geschlecht [0 m 0w

Geburtsort

Adresse

Telefon

E-Mail (falls vorhanden)

Staatsangehorigkeit [0 deutsch [0 andere, und zwar:

Krankenversicherung

Falls Sie nicht der Patient sind, in welcher Beziehung stehen Sie zum Patienten?
[l Arzt
] Angehoriger (Lebenspartner, Verwandte etc.)

(I SONSEIGEL, UNG ZWAK: ittt et ste st ee et e s e et stestesas et aes e s e e e seesreassesseestenseneenteseeans

Bitte geben Sie ihre Kontaktdaten an, falls Sie nicht der Patient sind (Adresse, Telefon, E-
Mail)




Grund der Kontaktaufnahme

1. Was ist der Hauptgrund lhrer Kontaktaufnahme mit dem ZSEG?

] Diagnosestellung [l Expertensuche
O Information [l Zweitmeinung
[ Anderer Grund  UNG ZWAK ..ottt ettt et st ste s ees s e e sae et e

2. Wurde bei Ihnen bereits eine seltene Erkrankung diagnostiziert?

I V=TT T = TR VT Vo A = | OO

3. Hat ein betreuender Arzt den konkreten Verdacht auf eine seltene Erkrankung gedulSert?

L Nein 3, Verdacht @Uf ...ttt st st e v

4. Ein Uberweisungsschein des behandelnden Arztes liegt diesem Schreiben bei.

[l Ja 1 Nein

5. Ein Begleitschreiben des behandelnden Arztes, aus dem hervorgeht, dass Sie an einer
seltenen Erkrankung leiden oder eine solche vermutet wird, liegt diesem Schreiben bei.

(] Ja (1 Nein

6. Bitte formulieren Sie Ihr genaues Anliegen:




Aktuelle Beschwerden

1. Bitte geben Sie die aktuellen Hauptbeschwerden bzw. Auffilligkeiten (mit genauer
Lokalisation) an, unter denen Sie leiden (ggfs. Riickseite nutzen). Wie stark sind diese auf
einer Skala von 1 (gering) bis 5 (sehr stark ausgepragt)?

1. HaupPtheSChWEITE: ...ttt et er e er s e se e e ane

Auspragung 11 02 O3 04 05 Ab Alter ...

durchgehend [ gelegentlich [ nachts:ja I nein [

2. HaUPtDESCRWEITE: ...t st sttt e e e e e e e e naas

Auspragung 1 [2 [J3 04 [U5 Ab Alter .................

durchgehend [J gelegentlich [ nachts:ja 0 nein O

3. HaUPtheSCRWEIAE: ...ttt e st e sae st e e e st e ens

Auspragung 11 12 [13 1[4 [I5 Ab Alter .................

durchgehend [0 gelegentlich [ nachts:ja [0 nein O

2. Bitte markieren Sie alle Organsysteme, die betroffen sind:

[J Augen J Knochen J Herz

(] Bauchspeicheldriise [ Kreislauf {1 Hormonsystem

[0 Blutbildung [0 Lunge 0 Immunsystem

[l Darm [l Magen 0 Verdauungssystem
[l Gallenblase [l Milz [l Leber

[l Gehirn '] Muskeln (] Ohren

'] Gelenke '] Nase '] Schilddrise

[0 Geschlechtsorgane [0 Nebenniere [0 Zdhne

[0 Hals [0 Nerven [0 Sonstige:

[] Haut [] Nieren




3. Haben Sie noch weitere Beschwerden bzw. Auffalligkeiten?

1. BESCIWEIE .ttt et e e te e e te e s et aesseeaeeessennas Seit Alter
2. BESCRWEIAE .. ettt ee e et ee e e s e naeea s Seit Alter
3. BESCAWEIUE ettt ettt sttt e e rbe e serae e s Seit Alter

4. Mit welchen Beschwerden bzw. Auffalligkeiten begann die Erkrankung

1. BESCRWEIAE ..ottt et sae s Alter bei Beginn
2. BESCAWETE ...ttt e Alter bei Beginn
3. BESCRAWEIE ..ottt e Alter bei Beginn

5. Leiden Sie insbesondere unter:

0 Fieber 0 ungewollte

'] Nachtschweil} Gewichtsabnahme

[0 Leistungsknick ] ungewollte
Gewichtszunahme

[0 Blut im Stuhl [0 wassriger Durchfall

[ blutiger Husten '] sehr haufiges Erbrechen




Diagnosestellung

1. Wourden fir lhre aktuellen Beschwerden bereits Diagnosen gestellt?

(] Nein I T V1o To I A - | GO

Diagnosestellung durch (Arzt/Klinik):

2. Ist die Diagnose als gesichert anzusehen?

[1Ja [INein

3. Wurden Zweifel an der Diagnose geduRert? Falls ja, durch wen:

] Facharzt [] Hausarzt
[J Von uns selbst [J Angehdriger

(] SONSTIZE woueeeceertieece ettt e e s st e saesnees

4. Weshalb wurden Zweifel an der Diagnose geaufert?

5. Wurden unabhangig von den Hauptbeschwerden weitere Diagnosen gestellt bzw. sind
Vorerkrankungen bei lhnen bekannt?

[1 Nein

] Ja, und zwar (Diagnose und Beginn):




Fragen zum bisherigen Diagnoseweg

1. Wo und wann (Monat/Jahr) haben Sie sich zum ersten Mal zur Aufklarung der aktuellen

Beschwerden in folgenden Einrichtungen vorgestellt?

Einrichtung

Aufgesucht am

(Monat/Jahr)

Allgemeinmediziner/Hausarzt (Name):

Facharzt (mit Name/Fachrichtung):

Regionales Krankenhaus (Name):

Universitatsklinikum (Name):

2. Haben Sie bereits andere Zentren fiir Seltene Erkrankungen kontaktiert?

(] Nein [] Ja

NQME DS ZENTIUIMS .eeveiieeeie ettt et teeseete e eeeetaeseeeteesseaseaessasatesesasseesseassaessannseenn




Aufgesucht am

Waren Sie aufgrund der aktuellen Beschwerden schon einmal in der Universitdtsmedizin
Gottingen?

(] Nein [] Ja

Name der Klinik/Abteilung (ggf. Arzt)

Aufgesucht am

Welche Arzte wurden zur Aufkldrung der aktuellen Beschwerden bereits aufgesucht?

o o o o o o0 o0 o0 o o o o 9gooo

Allergologe
Allgemeinmediziner
Augenarzt
Chiropraktiker
Chirurg

Diabetologe
Endokrinologe
Frauenarzt
Gastroenterologe
GefaBarzt/Angiologe
Hamatologe
Hautarzt
Hals-Nasen-Ohrenarzt

Homo&opath

Humangenetiker
Immunologe
Internist
Kardiologe
Kinderarzt
Lungenarzt
Neurochirurg
Neurologe
Nierenarzt
Onkologe
Orthopade
Psychiater
Psychologe

Psychosomatiker

] Radiologe/Nuklearmediziner
[0 Rheumatologe

[J Schmerztherapeut

'] Umweltmediziner

[J Urologe

[1 Zahnarzt

[l Sonstige:




5. Haben Sie zusatzliche Quellen kontaktiert, um die jetzige Diagnose zu bestatigen?

(] Nein

] Ja, und zwar (Internet, Selbsthilfegruppen, Patientenorganisationen, Sonstige):

6. Welche Untersuchungen wurden zur Abklarung der Ursache lhrer Beschwerden bereits
durchgefiihrt (EEG, MRT/CT, Rontgen etc.)?

Kopien (!) der Befunde liegen dem Schreiben bei

(] Ja
(] Nein

] liegen teilweise bei

Art der
Untersuchung

Befund

Jahr

Kopie des Befundes

liegt bei

[] Ja

J

Nein

Ja

Nein

Ja

Nein

Ja

Nein

Ja

N Y A Y N O A

Nein




7. Wurden bereits Operationen zur Therapie Ihrer Beschwerden (bzw. andere Operationen

aus anderen Griinden) durchgefiihrt?

[ Ja

[J Nein

Art der Ergebnis der Operation/Prozedur,
Prozedur/Operation | ggfs. Befund von Gewebeproben

Jahr

Kopie des
Befundes

liegt bei

[J Ja

[ Nein

[J Ja

Nein

Ja

Nein

Ja

Nein

Ja

(N I I I B O (O OO

Nein

10




Medikation

1. Welche Medikamente nehmen Sie aktuell ein?

Name (Wirkstoff)

Dosis
(mg)

Einnahmeschema

morgens/mittags/abends/zur Nacht

Einnahme
seit

2. Welche Nahrungserganzungsmittel/Vitamine/Starkungsmittel nehmen Sie aktuell ein?

Name (Inhaltsstoffe)

Dosis
(mg)

Einnahmeschema

morgens/mittags/abends/zur Nacht

Einnahme
seit
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3. Halten Sie aktuell eine bestimmte Diat ein oder erndhren Sie sich vegetarisch bzw.

vegan?

[J Vegetarisch

[0 Vegan

Art der sonstigen Diat:

4. Leiden Sie unter einer Essstorung bzw. Schluckbeschwerden?
[l Ja
[] Nein

Falls ja, welche Beschwerden bestehen genau?

12



Zusatzfragebogen fiir Sauglinge, Klein- und Schulkinder

1. Gab es Komplikationen bei der Geburt?
Falls ja, welche?

2. Traten bislang Erndhrungs- oder Gedeihstorungen auf?
Falls ja, welche?

3. Hat das Kind die Meilensteine der bisherigen motorischen, sprachlichen und
psychosozialen Entwicklung (Blickkontakt, Lacheln, Drehen, Sitzen, Stehen, Laufen,
Sprechen) zeitgerecht erreicht?

Falls nicht, welche Auffalligkeiten gab es?

4. Sind Entwicklungsrickschritte aufgetreten?
Falls ja, in welchem Bereich?

5. Ist es jemals zu Bewusstseinsstorungen (Starren, Apathie, Bewusstlosigkeit, Anfalle)
gekommen?

6. Gibt es bei ihrem Kind Auffilligkeiten, die vom GroRteil der anderen Kinder in
ihrer/seiner Altersgruppe abweichen?
Falls ja, welche?

13



Bestehen Bewegungsauffalligkeiten?
Falls ja, welche?

Gab es Besonderheiten in der schulischen Laufbahn bzw. erhalt Ihr Kind aufgrund von
Schwachen eine besondere Forderung?
Falls ja, welche?

Gab es in vorherigen/nachfolgenden Schwangerschaften Friihgeburten Fehl- oder
Totgeburten?

14



Angaben zu Familienmitgliedern

1. Sind in Ihrer Familie (Blutsverwandten) &hnliche Beschwerden bekannt?
(Mehrfachnennungen sind moglich.)

[J Nein [0 Geschwister
] Keine Aussage moglich '] Eltern
[0 GroReltern

[] Onkel/Tante

I Y gL [T =TT

*Familienmitglied Beschwerden

*(Bitte geben Sie das genaue Verwandtschaftsverhiltnis an, z.B. GroBmutter mitterlicherseits)

2. Sind in lhrer Familie chronische Erkrankungen bekannt?

*Familienmitglied, Diagnose, ggfs. Todesjahr und -ursache
Geburtsdatum

*(Bitte geben Sie das genaue Verwandtschaftsverhaltnis an, z.B. GroRmutter mitterlicherseits)

15



3. Traten in lhrer Familie (Blutsverwandten) ungeklarte Todesfélle auf? Falls ja, bei wem?

*Familienmitglied, Alter bei Versterben
Geburtsdatum

*(Bitte geben Sie das genaue Verwandtschaftsverhaltnis an, z.B. GroBmutter miitterlicherseits)

16



Sonstiges

1. Wie sind Sie auf das ZSEG aufmerksam geworden?

[l Arzt ] Familie/Freunde [l Internet O Printmedien
1 Selbsthilfe / Patientenorganisation  [1ZSEK Homepage

] SONSEIZES ettt ettt et st et e e st e e s b et et sae et bes saeesee e st eea e ereens

Einverstandniserklarung/Entbindung von der Schweigepflicht

] Hiermit erklare ich mich einverstanden, dass Arztbriefe/Befunde/andere Originaldateien
von Untersuchungen (z.B. MRT-Bilder) gespeichert und ggf. an weiterversorgende
Zentren/Arzte gegeben und weitergeleitet werden.

[J Ich habe den Fragebogen eigenstandig ausgefillt und verstanden.

Ort, Datum Unterschrift
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