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Ubersicht tiber methodisches Vorgehen

In dieser Kurzdarstellung werden das methodische Vorgehen und die Quellen aufgefiihrt, die im Rahmen eines Scree-
nings der Websites aller deutschen Zentren fiir Seltene Erkrankungen fir die Webseitentexte ,Was sind Zentren fir
Seltene Erkrankungen?” und ,Zentren fir Seltene Erkrankungen: Wie Uberweise ich Patienten? verwendet wurden. Ziel
des Screenings war es, den aktuellen Stand zum Angebot der Zentren fir Seltene Erkrankungen in Deutschland fest-
zuhalten, da hierzu keine Ubersichtsliteratur gefunden wurde. Die Darstellung auf der Website Stiftung Gesundheits-
wissen entspricht dem Stand zum Zeitpunkt des Screenings. Der Inhalt auf den Websites der jeweiligen Zentren fir
Seltene Erkrankungen kann sich seither gedndert haben.

Grundsatzlich erfolgte die Erstellung der Inhalte im Einklang mit den methodischen Standards der Stiftung Gesund-
heitswissen, die im Methodenpapier festgehalten sind, sowie nach MalRgaben der guten wissenschaftlichen Praxis.

Im Themenfeld der Zentren fiir Seltene Erkrankungen gibt es wenig evidenzbasierte Informationen. Neben den bereits
genannten Quellen auf der Website der Stiftung Gesundheitswissen wurden im Rahmen einer Recherche die folgenden
Websites in der Zeit vom 22.10. bis 08.11.2024 gescreent:

= Websites aller im se-altlas genannten Zentren fiir Seltene Erkrankungen im Hinblick auf Zielgruppe, Vorgehen bei
einer gesicherten Diagnose und Vorgehen bei unklarer Diagnose. Zum Zeitpunkt des Screenings waren insgesamt 37
Zentrenim se-atlas gelistet. Das Care for Rare Center am Dr. von Haunerschen Kinderspital des LMU Klinikums
Minchen ist mit Stand vom 05.02.2025 nicht mehr in der Liste enthalten. Aus diesem Grund wurde es inhaltlich nicht
mehr berlicksichtigt und die Quelle wurde aus dem Dokument entfernt

= Websites des se-altlas, des Bayerischen Arbeitskreises fir Seltene Erkrankungen (BASE-Netz), des Kompetenz-
zentrums Seltene Erkrankungen Baden-Wiirttemberg und des Netzwerks NRW-ZSE in Bezug auf weiterfiihrende
Informationen zu den Zentren fiir Seltene Erkrankungen

Die Ergebnisse wurden zusammengetragen und ausgewertet. Sie sind in die Texte mit eingeflossen. Nachfolgend
werden die genutzten Websites als Quellenverzeichnis aufgefiihrt:

Quellennachweis

se-atlas

Universitatsklinikum Frankfurt. Zentren fir Seltene Erkrankungen; ohne Jahr. Verflgbar unter:
https://www.se-atlas.de/map/zse [07.11.2024].

Universitatsklinikum Frankfurt. SE-ATLAS - Versorgungsatlas fiir Menschen mit Seltenen Erkrankungen; ohne Jahr.
Verfiigbar unter: https://www.se-atlas.de/aboutus/project [07.11.2024].

Zentrum fiir Seltene Erkrankungen Aachen

Uniklinik RWTH Aachen. Aufgaben und Ziele; ohne Jahr. Verfligbar unter: https://www.ukaachen.de/kliniken-institute/
zentrum-fuer-seltene-erkrankungen-aachen-zsea/das-zentrum/aufgaben-ziele/ [04.11.2024].



https://www.stiftung-gesundheitswissen.de/ueber-die-stiftung
https://www.se-atlas.de/map/zse
https://www.se-atlas.de/aboutus/project
https://www.ukaachen.de/kliniken-institute/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen-aachen-zsea/das-zentrum/aufgaben-ziele/
https://www.ukaachen.de/kliniken-institute/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen-aachen-zsea/das-zentrum/aufgaben-ziele/
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Uniklinik RWTH Aachen. Fir Patientinnen und Patienten; ohne Jahr. Verfugbar unter: https://www.ukaachen.de/kliniken-
institute/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen-aachen-zsea/fuer-patienten/ [04.11.2024].

Uniklinik RWTH Aachen. Sie wissen noch nicht, welche Erkrankung Sie haben oder |hr Kind hat?; ohne Jahr. Verfligbar
unter: https://www.ukaachen.de/kliniken-institute/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen-aachen-zsea/sie-wissen-nicht-
welche-erkrankung-sie-oder-ihr-kind-hat/ [04.11.2024].

Uniklinik RWTH Aachen. Sie wissen, welche Erkrankung Sie haben oder |hr Kind hat?; ohne Jahr. Verfiigbar unter:
https://www.ukaachen.de/kliniken-institute/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen-aachen-zsea/sie-wissen-welche-er-
krankung-sie-oder-ihr-kind-hat/ [04.11.2024].

Augsburger Zentrum fiir Seltene Erkrankungen (AZeSE)

Universitatsklinikum Augsburg. Informationen fiir Patienten; ohne Jahr. Verfligbar unter:
https://www.uk-augsburg.de/zentren/azese-seltene-erkrankungen/informationen-fuer-patienten [22.10.2024].

Berliner Centrum fuir Seltene Erkrankungen (BCSE)

Berliner Centrum flr Seltene Erkrankungen der Charité - Universitatsmedizin Berlin. Leistungen fiir Erwachsene; ohne
Jahr. Verfligbar unter: https://bcse.charite.de/leistungen/fuer_erwachsene/ [22.10.2024].

Berliner Centrum fiir Seltene Erkrankungen der Charité - Universitatsmedizin Berlin. Uber das Centrum; ohne Jahr.
Verfligbar unter: https://bcse.charite.de/ueber_das_centrum/ [22.10.2024].

Berliner Centrum flr Seltene Erkrankungen der Charité - Universitatsmedizin Berlin. Vorgehen bei bekannter Diagnose;
ohne Jahr. Verfligbar unter: https://bcse.charite.de/vorgehen_bei bekannter_diagnose/ [22.10.2024].

Zentrum fir Seltene Erkrankungen Bielefeld

Evangelisches Klinikum Bethel gGmbH. Zentrum fiir seltene Erkrankungen; ohne Jahr.
Verfiigbar unter: https://evkb.de/kliniken-zentren/zentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/ [04.11.2024].

Centrum fiir Seltene Erkrankungen Ruhr (CeSER)

Katholisches Klinikum Bochum gGmbH. A-Zentrum; ohne Jahr.
Verfugbar unter: https://centrum-seltene-erkrankungen-ruhr.de/a-zentrum/ [22.10.2024].

Katholisches Klinikum Bochum gGmbH. Fiir Arztinnen und Arzte; ohne Jahr.
Verfuigbar unter: https://centrum-seltene-erkrankungen-ruhr.de/a-zentrum/konsildienst-2/ [22.10.2024].

Katholisches Klinikum Bochum gGmbH. Interdisziplindre Sprechstunde; ohne Jahr.
Verfligbar unter: https://centrum-seltene-erkrankungen-ruhr.de/a-zentrum/interdisziplinaere-sprechstunde/
[22.10.2024].



https://www.ukaachen.de/kliniken-institute/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen-aachen-zsea/fuer-patienten/
https://www.ukaachen.de/kliniken-institute/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen-aachen-zsea/fuer-patienten/
https://www.ukaachen.de/kliniken-institute/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen-aachen-zsea/sie-wissen-nicht-welche-erkrankung-sie-oder-ihr-kind-hat/
https://www.ukaachen.de/kliniken-institute/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen-aachen-zsea/sie-wissen-nicht-welche-erkrankung-sie-oder-ihr-kind-hat/
https://www.ukaachen.de/kliniken-institute/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen-aachen-zsea/sie-wissen-welche-erkrankung-sie-oder-ihr-kind-hat/
https://www.ukaachen.de/kliniken-institute/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen-aachen-zsea/sie-wissen-welche-erkrankung-sie-oder-ihr-kind-hat/
https://www.uk-augsburg.de/zentren/azese-seltene-erkrankungen/informationen-fuer-patienten
https://bcse.charite.de/leistungen/fuer_erwachsene/
https://bcse.charite.de/ueber_das_centrum/
https://bcse.charite.de/vorgehen_bei_bekannter_diagnose/
https://evkb.de/kliniken-zentren/zentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen
https://centrum-seltene-erkrankungen-ruhr.de/a-zentrum/
https://centrum-seltene-erkrankungen-ruhr.de/a-zentrum/konsildienst-2/
https://centrum-seltene-erkrankungen-ruhr.de/a-zentrum/interdisziplinaere-sprechstunde/
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Zentrum fir Seltene Erkrankungen Bonn (ZSEB)

ZSEB - Zentrum fiir seltene Erkrankungen Bonn. Herzlich willkommen auf der Website des Zentrums fir seltene Erkran-
kungen der Universitat Bonn (ZSEB); ohne Jahr. Verfligbar unter: https://zseb.ukbonn.de/ [22.10.2024].

ZSEB - Zentrum fir seltene Erkrankungen Bonn. Patienten mit Diagnose - Erwachsene; ohne Jahr.
Verfugbar unter: https://zseb.ukbonn.de/patienten/mit-diagnose-erwachsene/ [22.10.2024].

ZSEB - Zentrum fir seltene Erkrankungen Bonn. Patienten mit Diagnose - Kinder; ohne Jahr.
Verfligbar unter: https://zseb.ukbonn.de/patienten/mit-diagnose-kinder/ [22.10.2024].

ZSEB - Zentrum fir seltene Erkrankungen Bonn. Patienten ohne Diagnose - Kinder; ohne Jahr.
Verfligbar unter: https://zseb.ukbonn.de/patienten/ohne-diagnose-kinder/ [22.10.2024].

ZSEB - Zentrum fir seltene Erkrankungen Bonn. Patienten ohne Diagnose (Erwachsene); ohne Jahr.
Verfugbar unter: https://zseb.ukbonn.de/patienten/ohne-diagnose-erwachsene/ [22.10.2024].

Zentrum fiir Seltene und Ungeklarte Erkrankungen des Carl-Thiem-Klinikums Cottbus

Medizinische Universitat Lausitz - Carl Thiem. Uber uns; ohne Jahr.
Verfligbar unter: https://mul-ct.de/index/kontakte.php?object=contact&id_object=62&tab=ueber-uns [22.10.2024].

Medizinische Universitéat Lausitz - Carl Thiem. Zuweiser; ohne Jahr.
Verflgbar unter: https://mul-ct.de/index/kontakte.php?object=contact&id_object=62&tab=zuweiser [22.10.2024].

UniversitatsCentrum fir Seltene Erkrankungen Dresden (USE)

Universitatsklinikum Carl Gustav Carus Dresden. Das Zentrum; ohne Jahr. Verfligbar unter: https://www.uniklinikum-
dresden.de/de/das-klinikum/universitaetscentren/use/das-zentrum [22.10.2024].

Zentrum fir Seltene Erkrankungen Diisseldorf (ZSED)

Universitatsklinikum Disseldorf. Informationen fiir Patienten mit gesicherter Diagnose; ohne Jahr.
Verflgbar unter: https://www.uniklinik-duesseldorf.de/patienten-besucher/klinikeninstitutezentren/zentrum-fuer-sel-
tene-erkrankungen/informationen-fuer-patienten-mit-gesicherter-diagnose [23.10.2024].

Universitatsklinikum Diisseldorf. Informationen fiir Patienten ohne Diagnose; ohne Jahr.
Verfugbar unter: https://www.uniklinik-duesseldorf.de/patienten-besucher/klinikeninstitutezentren/zentrum-fuer-sel-
tene-erkrankungen/informationen-fuer-patienten-ohne-diagnose [23.10.2024].

Universitatsklinikum Diisseldorf. Neurogenetische Spezialsprechstunde; ohne Jahr.
Verflgbar unter: https://www.uniklinik-duesseldorf.de/patienten-besucher/klinikeninstitutezentren/zentrum-fuer-sel-
tene-erkrankungen/neurogenetische-spezialsprechstunde [23.10.2024].

Universitatsklinikum Disseldorf. Spezialsprechstunde Angeborene Skeletterkrankungen; ohne Jahr.
Verflgbar unter: https://www.uniklinik-duesseldorf.de/patienten-besucher/klinikeninstitutezentren/zentrum-fuer-sel-
tene-erkrankungen/angeborene-skeletterkrankungen [23.10.2024].



https://zseb.ukbonn.de/
https://zseb.ukbonn.de/patienten/mit-diagnose-erwachsene/
https://zseb.ukbonn.de/patienten/mit-diagnose-kinder/
https://zseb.ukbonn.de/patienten/ohne-diagnose-kinder/
https://zseb.ukbonn.de/patienten/ohne-diagnose-erwachsene/
: https://mul-ct.de/index/kontakte.php?object=contact&id_object=62&tab=ueber-uns
https://mul-ct.de/index/kontakte.php?object=contact&id_object=62&tab=zuweiser
https://www.uniklinikum-dresden.de/de/das-klinikum/universitaetscentren/use/das-zentrum
https://www.uniklinikum-dresden.de/de/das-klinikum/universitaetscentren/use/das-zentrum
https://www.uniklinik-duesseldorf.de/patienten-besucher/klinikeninstitutezentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/informationen-fuer-patienten-mit-gesicherter-diagnose
https://www.uniklinik-duesseldorf.de/patienten-besucher/klinikeninstitutezentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/informationen-fuer-patienten-mit-gesicherter-diagnose
https://www.uniklinik-duesseldorf.de/patienten-besucher/klinikeninstitutezentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/informationen-fuer-patienten-ohne-diagnose
https://www.uniklinik-duesseldorf.de/patienten-besucher/klinikeninstitutezentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/informationen-fuer-patienten-ohne-diagnose
https://www.uniklinik-duesseldorf.de/patienten-besucher/klinikeninstitutezentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/neurogenetische-spezialsprechstunde
https://www.uniklinik-duesseldorf.de/patienten-besucher/klinikeninstitutezentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/neurogenetische-spezialsprechstunde
https://www.uniklinik-duesseldorf.de/patienten-besucher/klinikeninstitutezentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/angeborene-skeletterkrankungen
https://www.uniklinik-duesseldorf.de/patienten-besucher/klinikeninstitutezentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/angeborene-skeletterkrankungen
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Zentrum fur Seltene Erkrankungen am Universitatsklinikum Disseldorf. Kraniofaziale Fehlbildungen; ohne Jahr.
Verflgbar unter: https://www.uniklinik-duesseldorf.de/patienten-besucher/klinikeninstitutezentren/zentrum-fuer-sel-
tene-erkrankungen/kraniofaziale-fehlbildungen [23.10.2024].

Zentrum fir Seltene Erkrankungen Erlangen (ZSEER)

Universitatsklinikum Erlangen. Abklarung unklarer Diagnosen; ohne Jahr.
Verflgbar unter: https://www.zseer.uk-erlangen.de/patienten/abklaerung-unklarer-diagnosen/ [04.11.2024].

Universitéatsklinikum Erlangen. Anmeldung; ohne Jahr. Verfligbar unter: https://www.zseer.uk-erlangen.de/patienten/
abklaerung-unklarer-diagnosen/anmeldung/ [04.11.2024].

Universitatsklinikum Erlangen. Arzte und Zuweiser; ohne Jahr.
Verfugbar unter: https://www.zseer.uk-erlangen.de/aerzte-und-zuweiser/ [04.11.2024].

Universitatsklinikum Erlangen. Patienten & Besucher; ohne Jahr.
Verflgbar unter: https://www.zseer.uk-erlangen.de/patienten/ [04.11.2024].

Essener Zentrum fiir Seltene Erkrankungen (EZSE)

Universitatsmedizin Essen - Essener Zentrum flr Seltene Erkrankungen (EZSE). Ich habe eine Diagnose; ohne Jahr.
Verfugbar unter https://www.ezse.de/fuer-patienten/ich-habe-eine-diagnose/ [04.11.2024].

Universitatsmedizin Essen - Essener Zentrum flr Seltene Erkrankungen (EZSE). Ich suche eine Diagnose; ohne Jahr.
Verfligbar unter: https://www.ezse.de/fuer-patienten/ich-suche-eine-diagnose/ [04.11.2024].

Universitatsmedizin Essen - Essener Zentrum flr Seltene Erkrankungen (EZSE). Zuweisung; ohne Jahr.
Verfugbar unter: https://www.ezse.de/zuweisung/ [04.11.2024].

Frankfurter Referenzzentrum fiir Seltene Erkrankungen (FRZSE)

Universitatsklinikum Frankfurt. Informationen fir Patienten; ohne Jahr.
Verfuigbar unter: https://www.unimedizin-ffm.de/einrichtungen/zentren/frankfurter-referenzzentrum-fuer-seltene-er-
krankungen-frzse/informationen-fuer-patienten [04.11.2024].

Universitatsklinikum Frankfurt. Uber uns; ohne Jahr. Verfiigbar unter: https://www.kgu.de/einrichtungen/zentren/frank-
furter-referenzzentrum-fuer-seltene-erkrankungen-frzse/ueber-uns/unser-leitbild [04.11.2024].

Universitatsklinikum Frankfurt, Frankfurter Referenzzentrum fiir Seltene Erkrankungen. Deckblatt Anmeldung FRZSE;
ohne Jahr. Verfiigbar unter: https://www.kgu.de/fileadmin/redakteure/Aerzte/FRZSE/Anmeldedokumente/Deckblatt.pdf
[04.11.2024].



https://www.uniklinik-duesseldorf.de/patienten-besucher/klinikeninstitutezentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/kraniofaziale-fehlbildungen
https://www.uniklinik-duesseldorf.de/patienten-besucher/klinikeninstitutezentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/kraniofaziale-fehlbildungen
https://www.zseer.uk-erlangen.de/patienten/abklaerung-unklarer-diagnosen/
https://www.zseer.uk-erlangen.de/patienten/abklaerung-unklarer-diagnosen/anmeldung/
https://www.zseer.uk-erlangen.de/patienten/abklaerung-unklarer-diagnosen/anmeldung/
https://www.zseer.uk-erlangen.de/aerzte-und-zuweiser/
https://www.zseer.uk-erlangen.de/patienten/
https://www.ezse.de/fuer-patienten/ich-habe-eine-diagnose/
https://www.ezse.de/fuer-patienten/ich-suche-eine-diagnose/
https://www.ezse.de/zuweisung/
https://www.unimedizin-ffm.de/einrichtungen/zentren/frankfurter-referenzzentrum-fuer-seltene-erkrankungen-frzse/informationen-fuer-patienten
https://www.unimedizin-ffm.de/einrichtungen/zentren/frankfurter-referenzzentrum-fuer-seltene-erkrankungen-frzse/informationen-fuer-patienten
https://www.kgu.de/einrichtungen/zentren/frankfurter-referenzzentrum-fuer-seltene-erkrankungen-frzse/ueber-uns/unser-leitbild
https://www.kgu.de/einrichtungen/zentren/frankfurter-referenzzentrum-fuer-seltene-erkrankungen-frzse/ueber-uns/unser-leitbild
https://www.kgu.de/fileadmin/redakteure/Aerzte/FRZSE/Anmeldedokumente/Deckblatt.pdf
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Freiburg Zentrum fiir Seltene Erkrankungen (FZSE)

Universitatsklinikum Freiburg. Informationen fiir Patienten mit gesicherter Diagnose einer Seltenen Erkrankung; ohne
Jahr. Verflgbar unter: https://www.uniklinik-freiburg.de/fzse/infos-fuer-patienten/informationen-fuer-patienten-mit-
gesicherter-diagnose.html [04.11.2024].

Universitatsklinikum Freiburg. Informationen fiir Patienten mit unklarer Diagnose und Verdacht auf eine Seltene
Erkrankung; ohne Jahr. Verfiigbar unter: https://www.uniklinik-freiburg.de/fzse/infos-fuer-patienten/informationen-fuer-
patienten-mit-unklarer-diagnose.html [04.11.2024].

Zentrum fir seltene Erkrankungen GieBen (ZSEGi)

UKGM - Universitatsklinikum GieRBen und Marburg GmbH. Seltene Erkrankungen Gl; ohne Jahr.
Verfugbar unter: https://www.ukgm.de/ugm_2/deu/ugi_zse/index.html [01.11.2024].

Zentrum fir Seltene Erkrankungen Géttingen (ZSEG)

Georg-August-Universitat Gottingen. FAQ (Frequently Asked Questions); ohne Jahr.
Verfugbar unter: https://zseg.umg.eu/patienten-zuweiser/fag/ [04.11.2024].

Georg-August-Universitat Gottingen. Kontakt; ohne Jahr.
Verfugbar unter: https://zseg.umg.eu/patienten-zuweiser/kontakt/ [04.11.2024].

Zentrum fur Seltene Erkrankungen Géttingen (ZSEG). Hinweise fir lhren Aufenthalt; ohne Jahr.
Verfligbar unter: https://zseg.umg.eu/ [04.11.2024].

Martin Zeitz Centrum fiir Seltene Erkrankungen (MZCSE)

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf (UKE). Behandlungsangebot; ohne Jahr. Verfligbar unter:
https://www.uke.de/kliniken-institute/zentren/martin-zeitz-centrum/behandlungsangebot/index.html [04.11.2024].

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf (UKE). Fiir zuweisende Arzt:innen; ohne Jahr. Verfiigbar unter: https://www.
uke.de/kliniken-institute/zentren/martin-zeitz-centrum/f%C3%BCr-zuweisende-aerzte/index.html [04.11.2024].

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf (UKE). Martin Zeitz Centrum fir Seltene Erkrankungen; ohne Jahr
.Verfugbar unter: https://www.uke.de/kliniken-institute/zentren/martin-zeitz-centrum/index.html [04.11.2024].

Zentrum fiir Seltene Erkrankungen Hannover

Medizinische Hochschule Hannover (MHH). Informationen fiir Arztinnen und Arzte; ohne Jahr.
Verfugbar unter: https://www.mhh.de/interdisziplinaere-zentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/informationen-fu-
er-aerztinnen-und-aerzte [04.11.2024].

Medizinische Hochschule Hannover (MHH). Kontaktaufnahme bei gesicherter Diagnose; ohne Jahr. Verfligbar unter:
https://www.mhh.de/interdisziplinaere-zentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/zentrum-fuer-seltene-erkrankun-
gen-neu/informationen-fuer-patientinnen-und-patienten-1/kontaktaufnahme-bei-gesicherter-diagnose [04.11.2024].



https://www.uniklinik-freiburg.de/fzse/infos-fuer-patienten/informationen-fuer-patienten-mit-gesicherter-diagnose.html
https://www.uniklinik-freiburg.de/fzse/infos-fuer-patienten/informationen-fuer-patienten-mit-gesicherter-diagnose.html
https://www.uniklinik-freiburg.de/fzse/infos-fuer-patienten/informationen-fuer-patienten-mit-unklarer-diagnose.html
https://www.uniklinik-freiburg.de/fzse/infos-fuer-patienten/informationen-fuer-patienten-mit-unklarer-diagnose.html
https://www.ukgm.de/ugm_2/deu/ugi_zse/index.html
https://zseg.umg.eu/patienten-zuweiser/faq/
https://zseg.umg.eu/patienten-zuweiser/kontakt/
https://zseg.umg.eu/
https://www.uke.de/kliniken-institute/zentren/martin-zeitz-centrum/behandlungsangebot/index.html
https://www.uke.de/kliniken-institute/zentren/martin-zeitz-centrum/f%C3%BCr-zuweisende-aerzte/index.html
https://www.uke.de/kliniken-institute/zentren/martin-zeitz-centrum/f%C3%BCr-zuweisende-aerzte/index.html
https://www.uke.de/kliniken-institute/zentren/martin-zeitz-centrum/index.html
https://www.mhh.de/interdisziplinaere-zentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/informationen-fuer-aerztinnen-und-aerzte
https://www.mhh.de/interdisziplinaere-zentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/informationen-fuer-aerztinnen-und-aerzte
https://www.mhh.de/interdisziplinaere-zentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen-neu/informationen-fuer-patientinnen-und-patienten-1/kontaktaufnahme-bei-gesicherter-diagnose
https://www.mhh.de/interdisziplinaere-zentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen-neu/informationen-fuer-patientinnen-und-patienten-1/kontaktaufnahme-bei-gesicherter-diagnose
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Medizinische Hochschule Hannover (MHH). Kontaktaufnahme bei unklarer Diagnose; ohne Jahr. Verfiigbar unter: https://
www.mhh.de/interdisziplinaere-zentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen-neu/
informationen-fuer-patientinnen-und-patienten-1/kontaktaufnahme-bei-unklarer-diagnose [04.11.2024].

Medizinische Hochschule Hannover (MHH). Uberweisung von Patienten; ohne Jahr.
Verfugbar unter: https://www.mhh.de/interdisziplinaere-zentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/informationen-fu-
er-aerztinnen-und-aerzte/ueberweisung-von-patienten [04.11.2024].

Zentrum fir Seltene Erkrankungen Heidelberg

Universitatsklinikum Heidelberg. Allgemeines; ohne Jahr. Verfligbar unter: https://www.klinikum.uni-heidelberg.de/inter-
disziplinaere-zentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/fuer-patienten [04.11.2024].

Universitatsklinikum Heidelberg. Fiir Arzte; ohne Jahr. Verfiigbar unter: https://www.klinikum.uni-heidelberg.de/interdis-
ziplinaere-zentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/fuer-aerzte [04.11.2024].

Universitatsklinikum Heidelberg. Struktur; ohne Jahr. Verfligbar unter: https://www.klinikum.uni-heidelberg.de/interdiszi-
plinaere-zentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/das-zentrum [04.11.2024].

Zentrum fir Seltene Erkrankungen am Universitatsklinikum des Saarlandes (ZSEUKS)

Universitatsklinikum des Saarlandes. Zentrum fir Seltene Erkrankungen (ZSE) Anmeldung und Infos; ohne Jahr.
Verfugbar unter: https://www.uks.eu/kliniken-einrichtungen/spezialisierte-einrichtungen/zentrum-fuer-seltene-erkran-
kungen-am-uks/zse-zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/zse-anmeldung [28.10.2024].

Zentrum fiir Seltene Erkrankungen Jena

Universitatsklinikum Jena. Arzte und Zuweiser; ohne Jahr.
Verfugbar unter: https://www.uniklinikum-jena.de/zse/7%C3%84rzte+und+Zuweiser.html [28.10.2024].

Universitatsklinikum Jena. Patienten und Angehdrige; ohne Jahr.
Verfugbar unter: https://www.uniklinikum-jena.de/zse/Patienten+und+Angeh%C3%B6rige.html [28.10.2024].

Zentrum fiir Seltene Erkrankungen Kiel

Universitatsklinikum Schleswig-Holstein. Kontakt und Ablauf; ohne Jahr.
Verflgbar unter: https://www.uksh.de/zse-kiel/Kontakt+und+Ablauf.html [04.11.2024].

Zentrum fir Seltene Erkrankungen Koln (CESEK)

Universitatsklinikum Koln (AGR). Centrum fir Seltene Erkrankungen KoIn; ohne Jahr. Verflgbar unter:
https://www.uk-koeln.de/kliniken-institute-und-zentren/centrum-fuer-seltene-erkrankungen/ [28.10.20241].



https://www.mhh.de/interdisziplinaere-zentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen-neu/informationen-fuer-patientinnen-und-patienten-1/kontaktaufnahme-bei-unklarer-diagnose
https://www.mhh.de/interdisziplinaere-zentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen-neu/informationen-fuer-patientinnen-und-patienten-1/kontaktaufnahme-bei-unklarer-diagnose
https://www.mhh.de/interdisziplinaere-zentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen-neu/informationen-fuer-patientinnen-und-patienten-1/kontaktaufnahme-bei-unklarer-diagnose
https://www.mhh.de/interdisziplinaere-zentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/informationen-fuer-aerztinnen-und-aerzte/ueberweisung-von-patienten
https://www.mhh.de/interdisziplinaere-zentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/informationen-fuer-aerztinnen-und-aerzte/ueberweisung-von-patienten
https://www.klinikum.uni-heidelberg.de/interdisziplinaere-zentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/fuer-patienten
https://www.klinikum.uni-heidelberg.de/interdisziplinaere-zentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/fuer-patienten
https://www.klinikum.uni-heidelberg.de/interdisziplinaere-zentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/fuer-aerzte
https://www.klinikum.uni-heidelberg.de/interdisziplinaere-zentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/fuer-aerzte
https://www.klinikum.uni-heidelberg.de/interdisziplinaere-zentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/das-zentrum
https://www.klinikum.uni-heidelberg.de/interdisziplinaere-zentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/das-zentrum
https://www.uks.eu/kliniken-einrichtungen/spezialisierte-einrichtungen/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen-am-uks/zse-zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/zse-anmeldung
https://www.uks.eu/kliniken-einrichtungen/spezialisierte-einrichtungen/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen-am-uks/zse-zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/zse-anmeldung
https://www.uniklinikum-jena.de/zse/%C3%84rzte+und+Zuweiser.html
https://www.uniklinikum-jena.de/zse/Patienten+und+Angeh%C3%B6rige.html
https://www.uksh.de/zse-kiel/Kontakt+und+Ablauf.htm
https://www.uk-koeln.de/kliniken-institute-und-zentren/centrum-fuer-seltene-erkrankungen
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Universitatsklinikum Koln (AGR). Wie werde ich Patient im Centrum fiir Seltene Erkrankungen?; ohne Jahr.
Verfugbar unter: https://www.uk-koeln.de/kliniken-institute-und-zentren/centrum-fuer-seltene-erkrankungen/patient-
werden/ [28.10.2024].

Universitares Zentrum fir Seltene Erkrankungen Leipzig (UZSEL)

Universitatsklinikum Leipzig. Ablauf einer Diagnosestellung; ohne Jahr.
Verflgbar unter: https://www.uniklinikum-leipzig.de/einrichtungen/uzsel/ablauf-einer-diagnosestellung [28.10.2024].

Universitatsklinikum Leipzig. Anmeldung; ohne Jahr.
Verfiigbar unter: https://www.uniklinikum-leipzig.de/einrichtungen/uzsel/anmeldung [28.10.2024].

Zentren fiir seltene Erkrankungen Liibeck

Universitatsklinikum Schleswig-Holstein. Kontakt und Ablauf; ohne Jahr.
Verfugbar unter: https://www.uksh.de/zse-luebeck/Kontakt+und+Ablauf.html [28.10.2024].

Mitteldeutsches Kompetenznetz Seltene Erkrankungen Magdeburg/Dessau/Halle (MKSE)

Universitatsklinikum Magdeburg A. 6. R. Abklarung unklarer Diagnosen; 2022. Verfligbar unter:
http://www.mkse.ovgu.de/%C3%9Cbersicht/Abkl%C3%A4rung+unklarer+Diagnosen.html [28.10.2024].

Universitatsklinikum Magdeburg A. 6. R. Wie arbeiten wir?; 2023. Verfigbar unter:.
http://www.mkse.ovgu.de/%C3%9Cbersicht/Arbeitsweise.html [28.10.2024].

Zentrum fiir Seltene Erkrankungen Mainz

Zentrum fur seltene Erkrankungen der Universitatsmedizin Mainz. Kontakt/Anmeldung; ohne Jahr.
Verfugbar unter: https://www.unimedizin-mainz.de/zse/startseite/kontakt-anmeldung.html [28.10.2024].

Zentrum fiir Seltene Erkrankungen Mannheim

Universitétsklinikum Mannheim GmbH. Patienteninformationen; ohne Jahr. Verfligbar unter:
https://www.umm.de/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/patienteninformationen/ [28.10.2024].

Universitatsklinikum Mannheim GmbH. Terminanfrage; ohne Jahr.
Verfugbar unter: https://www.umm.de/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/terminanfrage/ [28.10.2024].

Zentrum fir unerkannte und seltene Erkrankungen Marburg (ZusE)

UKGM - Universitatsklinikum GieRen und Marburg GmbH. Infos fiir Patienten; ohne Jahr.
Verfugbar unter: https://www.ukgm.de/ugm 2/deu/umr zuk/27260.html [04.11.2024].



https://www.uk-koeln.de/kliniken-institute-und-zentren/centrum-fuer-seltene-erkrankungen/patient-werden/
https://www.uk-koeln.de/kliniken-institute-und-zentren/centrum-fuer-seltene-erkrankungen/patient-werden/
https://www.uniklinikum-leipzig.de/einrichtungen/uzsel/ablauf-einer-diagnosestellung
https://www.uniklinikum-leipzig.de/einrichtungen/uzsel/anmeldung
https://www.uksh.de/zse-luebeck/Kontakt+und+Ablauf.html
http://www.mkse.ovgu.de/%C3%9Cbersicht/Abkl%C3%A4rung+unklarer+Diagnosen.html
http://www.mkse.ovgu.de/%C3%9Cbersicht/Arbeitsweise.html
http://www.mkse.ovgu.de/%C3%9Cbersicht/Arbeitsweise.html
https://www.unimedizin-mainz.de/zse/startseite/kontakt-anmeldung.html
https://www.umm.de/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/patienteninformationen/
https://www.umm.de/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/terminanfrage/
https://www.ukgm.de/ugm_2/deu/umr_zuk/27260.html
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Zentrum fir Seltene Erkrankungen am Klinikum rechts der Isar der Technischen Universitat
Miinchen

Klinikum der Technischen Universitat Minchen (TUM Klinikum). Zentrum fiir seltene Erkrankungen (ZSE TUM); ohne Jahr.
Verfugbar unter: https://www.mri.tum.de/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen#0 [01.11.2024].

Miinchener Zentrum fir seltene Erkrankungen (MZSE) am LMU Klinikum

Zentrum fir seltene Erkrankungen. Team / Kontakt; ohne Jahr.
Verfugbar unter: https://www.Imu-klinikum.de/seltene-erkrankung/team-kontakt/1a61bf6deb32df36 [01.11.20241.

Zentrum fir seltene Erkrankungen. Versorgungsangebot; ohne Jahr. Verfligbar unter:
https://www.Imu-klinikum.de/seltene-erkrankung/start/versorgungsangebot/59¢8085a9bd2d5e2 [01.11.2024].

Centrum fiir seltene Erkrankungen Miinster

Universitatsklinikum Minster. Anmeldung & Kontakt; ohne Jahr.
Verfugbar unter: https://www.ukm.de/zentren/seltene-erkrankungen/anmeldung-kontakt [01.11.2024].

Zentrum fir Seltene Erkrankungen Regensburg (ZSER)

Universitatsklinikum Regensburg. Kontakt; ohne Jahr. Verfligbar unter:
https://www.ukr.de/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/allgemeine-informationen/kontakt [01.11.2024].

Zentrum fiir Seltene Erkrankungen an der Universitatsmedizin Rostock

Universitatsmedizin Rostock. Zentrum fir seltene Erkrankungen; ohne Jahr.
Verflgbar unter: https://selten.med.uni-rostock.de/ [01.11.2024].

Behandlungs- und Forschungszentrum fiir Seltene Erkrankungen (ZSE) Tiibingen

Universitatsklinikum Tibingen. Spezialambulanz fiir Patienten und Patientinnen mit ungesicherter Diagnose und Ver-
dacht auf seltene Erkrankung; ohne Jahr. Verfligbar unter: https://www.medizin.uni-tuebingen.de/de/das-klinikum/ein-
richtungen/zentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen-zse/patienten [01.11.2024].

Zentrum fiir Seltene Erkrankungen Universitatsmedizin Ulm

Universitatsklinikum Ulm. Patienteninformation mit einer unklaren Diagnose; ohne Jahr. Verfligbar unter: https://
www.uniklinik-ulm.de/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/patienteninformation-mit-einer-unklaren-diagnose.html
[01.11.2024].



https://www.mri.tum.de/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen#
https://www.lmu-klinikum.de/seltene-erkrankung/team-kontakt/1a61bf6deb32df36
https://www.lmu-klinikum.de/seltene-erkrankung/start/versorgungsangebot/59c8085a9bd2d5e2
https://www.ukm.de/zentren/seltene-erkrankungen/anmeldung-kontakt
https://www.ukr.de/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/allgemeine-informationen/kontakt
https://selten.med.uni-rostock.de/
https://www.medizin.uni-tuebingen.de/de/das-klinikum/einrichtungen/zentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen-zse/patienten
https://www.medizin.uni-tuebingen.de/de/das-klinikum/einrichtungen/zentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen-zse/patienten
https://www.uniklinik-ulm.de/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/patienteninformation-mit-einer-unklaren-diagnose.html
https://www.uniklinik-ulm.de/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen/patienteninformation-mit-einer-unklaren-diagnose.html
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Zentrum fir Seltene Erkrankungen - Referenzzentrum Nordbayern (ZESE)

Universitatsklinikum Wiirzburg. Ansprechpersonen und Anmeldung; ohne Jahr. Verfligbar unter: https://www.ukw.de/
behandlungszentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen-zese/ansprechpartner-und-anmeldung/ [08.11.2024].

Bayerischer Arbeitskreis fiir Seltene Erkrankungen (BASE-Netz)

Universitatsklinikum Wiirzburg. Das ist BASE-Netz.; ohne Jahr. Verfigbar unter: https://www.base-netz.de/
[07.11.2024].

Universitatsklinikum Wirzburg. Anmeldung; ohne Jahr. Verfligbar unter: https://www.base-netz.de/anmeldung/
[08.11.2024].

Universitatsklinikum Wiirzburg. Ablauf der Anmeldung und Fallbearbeitung; ohne Jahr.
Verfligbar unter: https://www.base-netz.de/anmeldung/workflow-anmeldung/ [08.11.2024].

Kompetenzzentrum Seltene Erkrankungen Baden-Wiirttemberg

Universitatsklinikum Ulm. Kompetenzzentrum Seltene Erkrankungen Baden-Wirttemberg; ohne Jahr.
Verfligbar unter: https://www.seltene-erkrankungen.info/ [Stand: 07.11.2024].

Netzwerk NRW-ZSE

Netzwerk NRW-ZSE. Liebe Patientinnen und Patienten; ohne Jahr. Verfligbar unter: https://nrw-zse.de/patienten/
[Stand: 07.11.2024].



https://www.ukw.de/behandlungszentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen-zese/ansprechpartner-und-anmeldung/
https://www.ukw.de/behandlungszentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen-zese/ansprechpartner-und-anmeldung/
https://www.base-netz.de/
https://www.base-netz.de/anmeldung/
https://www.base-netz.de/anmeldung/workflow-anmeldung/
https://www.seltene-erkrankungen.info/
https://nrw-zse.de/patienten/

