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Zentrum fiir Seltene Krankheiten Ziirich — Anlaufstelle fiir Patient*Innen
ohne Diagnose - Patienteninformation

Die Anlaufstelle ist ein gemeinsames Angebot des Zentrum fir Seltene Krankheiten Zirich
(Universitatsspitals Zurich, Universitats-Kinderspitals Zurich, Universitatsklinik Balgrist und des Instituts
fur Medizinische Genetik der Universitdt Zirich sowie dem Kantonsspital Graubiinden) fir
Patient*Innen jeden Alters, bei denen trotz umfangreicher Abklarungen der Beschwerden im Vorfeld
keine befriedigende Diagnose gestellt werden konnte und eine seltene Krankheit méglich ist.

Wichtige Hinweise

Fur die Anmeldung sollte eine seltene Krankheit als eine mogliche Differentialdiagnose in Betracht
kommen.

Falls die Anfrage sich um ein Fatigue-Syndrom handelt, melden Sie sich bitte direkt bei der
Spezialsprechstunde zu Fatigue unter folgendem Link: Chronische Mudigkeit — USZ . Falls sich die
Anfrage rein um die Behandlung eines bereits breit abgeklarten chronischen Schmerzsyndroms
handelt und keine Abklarungen mehr notwendig sind, melden Sie sich bitte direkt bei der
Spezialsprechstunde im Schmerzzentrum unter folgendem Link: Schmerzzentrum: Chronische
Schmerzen behandeln— USZ

Trotz intensiven Bemlhens und unter Einsatz aller Méglichkeiten der universitaren Medizin erleben
wir auch an unserer Einrichtung Falle, bei denen wir keine alle Beschwerden erklarende Diagnose
finden. Es gibt keine Garantie auf eine abschlielende Diagnose.

Akute Notfalle kénnen nicht behandelt werden — wenden Sie sich in solchen Fallen an
entsprechende Notfalleinrichtung. Es ist mit einer Wartezeit von ca. 3 Monaten zum Ersttermin
sowie mit ca. 1-12 Monaten zum Zweittermin zu rechnen je nach Klinik und Abklarung.

Die Abrechnung erfolgt Gber den ambulanten Tarif Tarmed via |hre Krankenkasse (Franchise und
Selbstbehalt beachten).

Eine Zuweisung ist zwingend notwendig (auch bei freier Arztwahl und Zusatzversicherten), diese
kann aus einer Hausarztpraxis, Facharztpraxis, Spital extern oder Spital intern kommen. Wir
kénnen keine Patient*Innen aufnehmen ohne Zuweisung!

Eine Einverstandniserklarung muss zwingend unterschrieben und hochgeladen werden, damit die
Bewerbung bearbeitet werden kann. Mit der Kontaktaufnahme mit uns respektiv mit der
Einverstandniserklarung, erklaren Sie sich bereit bzw. erméachtigen sie uns:

o medizinische Informationen von behandelnden Arzt*Innen oder friiheren Spitdlern
einzuholen

o die weitere wissenschaftliche Behandlung der Daten in verschlisselter Form

o je nach Fall ihre Daten von Studierenden der Medizin (der Universitat Zuarich) in
fortgeschrittenen Studienjahren zusammengefasst und aufgearbeitet werden

o dass wir Sie per Email kontaktieren

Ein strukturierter Ablauf gewahrleistet, dass Patienten ohne Diagnose die notwendige
Unterstitzung und Behandlung erhalten, um ihre gesundheitlichen Probleme zu klaren, siehe
Abbildung Seite 2

Falls Sie mit dem Vorgehen einverstanden sind, folgen Sie den weitere Schritten auf
Selbstanmeldung fiir Patientinnen und Patienten ohne Diagnose — USZ.



https://www.usz.ch/krankheit/chronische-muedigkeit/
https://www.usz.ch/fachbereich/anaesthesiologie/angebot/schmerzzentrum/
https://www.usz.ch/fachbereich/anaesthesiologie/angebot/schmerzzentrum/
https://www.usz.ch/fachbereich/zentrum-seltene-krankheiten/selbstanmeldung-fuer-patientinnen-und-patienten-ohne-diagnose/

Abbildung: Strukturierter Ablauf
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Um sich zu bewerben mussen Sie im Anmeldeformular auf der Website
Selbstanmeldung fiir Patientinnen und Patienten ohne Diagnose — USZ
vier spezifische Fragen beantworten. Diese Fragen helfen dabei, die
Eignung flir das Programm zu beurteilen.

Des Weiteren miissen Sie zwingend die Einverstandniserklarung ausfiillen
und hochladen.

Laden Sie wenn mdoglich ein Zuweisungsschreiben des Hausarzt/der
Hausérztin und auch weitere Unterlagen hoch.

Zuweisende Arzte diirfen auch Patienten anmelden, dies erfolgt jedoch auf
einem separaten Anmeldeformular.

Die Anlaufstelle Patienten ohne Diagnose priift Ihre Antworten in der
Bewerbung.

Wenn die Bewerbung als geeignet eingestuft wird, wird die Patientin/der
Patient zu einem ersten Termin eingeladen(Erwachsene in der Klinik fiir Innere
Medizin im Universitatsspital Zurich, Kinder im Kinderspital Zirich).

Dieser Termin auf der Klinik und Poliklinik fir Innere Medizin am USZ
Flughafen dient dem ersten Kennenlernen in einem Gesprach und dem
Herausarbeiten der Hauptbeschwerden.

Der Termin dient auch einer erneuten Uberpriifung, ob der Patient/die Patientin
tatsachlich ins Programm passt.

Der Termin dauert 30 Minuten. Die Krankenakten werden noch nicht studiert
und noch keine weiteren Untersuchungen veranlasst.

Einmal monatlich trifft sich ein Expertengremium bestehend aus Vertretern
verschiedener Kliniken.

Das Expertengremium entscheidet anhand der Hauptbeschwerden, welche
Klinik die Hauptverantwortung (Lead-Klinik) fir die Behandlung des Patienten/
der Patientin Ubernehmen wird.

Die Lead Klinik plant danach den ersten Konsultationstermin und bietet den
Patienten/die Patientin auf.

Nach der interdisziplindren Besprechung erhélt der Patient ein Aufgebot von
der Lead-Klinik.

Diese Klinik wird in der Regel die Krankenakten einholen, sofern nicht schon
vorhanden, und studieren.

Die Krankengeschichte und aktuellen Beschwerden werden besprochen und
eine erste Beurteilung durchgefiihrt.

Hierbei wird entschieden, ob weitere Untersuchungen und Konsultationen
sinnvoll/notwendig sind und diese allenfalls eingeleitet.

Je nachdem, ob eine Diagnose gefunden wird oder nicht, kann der Patient
erneut im Expertengremium besprochen werden.

Allenfalls wird eine weitergehende Beurteilung durch eine andere Klinik
beschlossen.

Es besteht die Mdglichkeit, dass der Fall nach jedem Schritt in diesem Prozess
abgeschlossen werden kann, insbesondere wenn eine Diagnose gestellt wurde
oder wenn keine weiteren Schritte erforderlich sind.

Die Empfehlungen sowie die allfdllige Diagnose werden jeweils in einem
Bericht festgehalten und an die zuweisenden Arzte sowie die Patienten
weitergeleitet.


https://www.usz.ch/fachbereich/zentrum-seltene-krankheiten/selbstanmeldung-fuer-patientinnen-und-patienten-ohne-diagnose/

