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" UNIKLINIK
Aachen — Unsere Ziele ATH

° Optimierung der Patientenversorgung und Verbesserung
der Lebensqualitat der Betroffenen und Angehdérigen durch
fachertbergreifende Expertenteams

° Intensivierung und Bundelung der Forschung flr einen
schnellen Wissenstransfer in praxisorientierter Anwendung
zugunsten der Patienten

° Optimierung der Aus-, Fort- und Weiterbildung in den
Gesundheitsberufen und Sensibilisierung einer breiten
Offentlichkeit fir das Thema

° Zusammenarbeit mit Patientenorganisationen und
Selbsthilfegruppen, um noch besser auf die Bedurfnisse
der Betroffenen eingehen zu kbnnen
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NAMSE — Nationales Aktionsbiindnis fiir AT

Menschen mit Seltenen Erkrankungen

« NAMSE: Bundnis aller wesentlichen Akteure im
Gesundheitswesen u.a. BMBF, BMG und ACHSE

« Aktionsplan: 52 Mal3ihahmen in 7 Handlungsfeldern zur
Verbesserung der Situation von Menschen mit einer Seltenen
Erkrankung

- Etablierung eines Zentrenmodells fur Seltene Erkrankungen

« Typ A Zentren
* mehrere Typ B Zentren

+ krankheitstbergreifende Strukturen (z.B. flur Patienten mit
unklarer Diaghose)

* Grundlagen- und klinische Forschung
- Basis fur die medizinische Ausbildung

Uniklinik RWTH Aachen - Zentrum furr Seltene Erkrankungen




Aachen - Saulenstruktur LINAMERRT

Fotolia_43539740_M®© Davis

Uniklinik RWTH Aachen - Zentrum furr Seltene Erkrankungen Seite 5




ZSE Aachen - Saulenstruktur N,

ACHEN
AU

c) Patientenweg Uber ZSEA:
koordiniert

a) Direkter achstruktu. .

Patientenweg: Zentrum far

keine Mitarbeit Seltene
des ZSEA Erkrankungen
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b) Umgeleiteter
Patientenweg:
ZSEA
nterstutzt
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ZSEA Saulen RWTH AL

BEHANDLUNGS- UND FORSCHUNGSZENTREN

1. Bewegungsstorungen, neuromuskulare Erkrankungen, Erkrankungen
des autonomen Nervensystems und spinale vaskulare Erkrankungen

2. hamatologische Erkrankungen

Lebererkrankungen und gastrointestinale Erkrankungen
angeborene Skelett- und Zahnerkrankungen

Immunologische Erkrankungen des Erwachsenalters

entzindlich vermittelte Erkrankungen des Kindes- und Jugendalters
Retinopathien und Retinopathiesyndrome

8 T ikt

Imprintingerkrankungen, syndromale Erkrankungen, kindliche
Atemregulationsstérungen, Ziliopathien

9. Calciphylaxie

10. arrhythmogene rechtsventrikulare Kardiomyopathien und
Keratinopathien (nur Forschung) Fotolia_43539740_M© Davis
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Aachen - Sukzessiver Auf- und Ausbau  rwrH - -

«  Zentrumsstruktur

* Aul3endarstellung

* Organisationsstruktur

* Vernetzung / Zusammenarbeit
- Patienten

* Aus-, Fort- und Weiterbildung
*  Drittmittel

- NAMSE
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