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Fiir wen?

Fiir Arzt:innen

= mit Patient:innen mit einer gesicherten,
genetisch bedingten seltenen Erkrankung

= auf der Suche nach Informationen zu
Therapie- und Behandlungsoptionen

Wir bieten

Unabhingige und kostenlose Zusammenstellung von
Informationen zu Therapie- und Behandlungsoptionen,
basierend auf

= internationalen Datenbanken
= unserem internationalen Expert:innennetzwerk
= dem aktuellen wissenschaftlichen Kenntnisstand

Was ist erforderlich?

= Genetischer Befund

= Einwilligungserklarung zur Datenverarbeitung
von Arzt:in (Anfrageformular) und Patient:in

Formulare unter: www.zse-tuebingen.de/klinse

So einfach geht’s

Informationen Recherche,

zu Therapie, =" Experten-

Behandlung und austausch
Vorsorge

Arztliche Recherche

Bereitstellung von aktuellen Informationen zu
(soweit vorhanden)

Therapieoptionen
Spezialambulanzen
Expert:innen
Vorsorgeempfehlungen

Klinischen Studien

Grenzen der Auskunft

Die Informationen stellen keine individuelle Therapie-
empfehlung fiir die Betroffenen dar. Die erforder-
liche Therapieentscheidung obliegt den behandelnden
Arzt:innen. Die Auskunft ersetzt keine genetische
Beratung der Patient:innen (gem. GenDG).

Ausblick: Wissenstransfer

Die recherchierten Informationen werden anonymisiert
in unsere Wissensdatenbank eingepflegt und tragen
damit dazu bei, das Wissen um Therapien und Behand-
lungsmoglichkeiten im Bereich der seltenen Erkrankun-
gen zu erweitern und anderen zu helfen.
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Hintergrund

In den letzten Jahren ist dank verbesserter Diagnostik
insbesondere in der Genetik die Zahl der identifizierten
molekularen Erkrankungsursachen fir seltene Erkran-
kungen stark gestiegen. In vielen Fallen ist dadurch eine
Diagnose moglich.

Fur die Behandlung dieser Patient:innen gibt es aber
in der Regel keine Leitlinien oder allgemein bekannte
Empfehlungen. Die Suche ist fir die behandelnden
Arzt:innen zeitaufwendig und im Praxisalltag oft
nicht im erforderlichen Umfang zu leisten.

Unser Team

Das Team besteht aus mehreren Arztinnen und einer
Koordinatorin, die sich um Ihre Anfragen kiimmern und
lhnen angepasst an Ihre Anfrage Informationen zu még-
lichen Therapie- und Behandlungsformen bereitstellen.

Expert:innen-Netzwerk

Die KLINSE ist eine unabhangige Informationsstelle am
Zentrum fir Seltene Erkrankungen Tiibingen (ZSET).

Sie ist eingebunden in ein internationales Netzwerk
fir seltene Erkrankungen, das den direkten Kontakt zu
Expert:innen weltweit ermoglicht.

DasZentrum firSeltene Erkrankungen Tiibingenversorgt
in derzeit 14 Fachzentren fir verschiedene Krankheits-
gruppen jahrlich mehrals 8.000 Patient:innen, die Symp-
tome einer seltenen Erkrankung zeigen.

Aufgrund der Komplexitat der Krankheitsbilder sind
die Fachbereiche eng miteinander verzahnt, sodass ein
interdisziplindres Expert:innenteam zurVerfligung steht,
um Menschen mit einer seltenen Erkrankung kompetent
zu helfen.



