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Seltene Krankheiten am Inselspital
mit Fokus Neurologie

PD Dr. med. Tatiana Klinik fir Neurologie, Inselspital,
Brémova-Ertl, PhD University Hospital Bern
nsel cruppe - 02.03.2024




Seltenheit: Herausforderung
fur Patient*Innen UND fur Arzt*Innen
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Rare Disease UK & Genetic Alliance UK,
A good diagnosis, 2020
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Patientinnen OHNE Diagnose

mINSELSPITAL »Q’.".A ZENTRUM FUR Aktuelles Kontakt Q
UNIVERSITATSSPITAL BERN 0’5&6’. S E LTE N E
HOPITAL UNIVERSITAIRE DE BERNE «w®w» KRANKHEITEN
Uber uns HELPLINE Zuweisung Patienten Weiterfihrende Informationen Partner

ZENTRUM FUR
SELTENE KRANKHEITEN

HelpLINE: 031 664 07 77 INsEL
Telefonische Erreichbarkeit:
Mo-Fr: 08:00-12:00 Uhr / 14:00-17:00 Uhr

031 664 07 77 oder per Mail unter: rare@insel.ch




www.seltenekrankheiten.ch

Zentrumsleiter

¥ Kontakt per E-Mail
. +41 31664 07 77

Marlies Morf
Wissenschaftliche Mitarbeiterin

2 Kontakt per E-Mail
. +4131664 1547

PD Dr. med. Tatiana Brémova-Ertl, PhD
Stv. Zentrumsleiterin

¥ Kontakt per E-Mail

. +41 31664 3125

Karin Balmer

Direktionsassistentin

¥ Kontakt per E-Mail
S +41 31664 07 77

R, KONTAKT

INSEL-
SPITAL
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von Screen4Care SCREEN °*

% 4CARE TG"g

Genetisches Screening Digitale Losungen
fir Neugeborene (NBS)

Verkurzter Weg zur Diagnose
fur Personen mit seltenen Erkrankungen




Spezialsprechstunden

Aufgelistet finden Sie hier die Links zu einzelnen Spezialsprechstunden in den verschiedenen Kliniken im Inselspital und anderen Institutionen. Diese Liste ist nicht abschliessend

und wird laufend erganzt.

Links zu Spezialsprechstunden fur Erwachsene

- (2" Spezialsprechstunde fiir Gefassmissbildungen
Universitatsklinik fir Angiologie

- [4' Sprechstunde fiir seltene Augenkrankheiten
Universitatsklinik fur Augenheilkunde

- (4 Sprechstunde fiir angeborene Stoffwechselkrankheiten
Universitatsklinik fur Diabetologie, Endokrinologie, Erndhrungsmedizin und
Metabolismus

(7 Hamophilie-Sprechstunde
Universitatsklinik fur Hamatologie

(7' Hautprobleme bei Stérungen des erworbenen und angeborenen Immunsystems
Universitatsklinik fur Dermatologie

[# Interdisziplindre Sprechstunde Genodermatose
Universitatsklinik fur Dermatologie

Links zu Spezialsprechstunden fur Kinder

(4 cf Zystische Fibrose Zentrum Kinderspital

(7' Spezialsprechstunden der pneumologischen Abteilung

(4 Stoffwechsel- und Neurometabolik-Sprechstunde

(7 Sprechstunde fiir Gefassmissbildungen (vaskuldre Malformationen)
(7' Sprechstunde fir Immundefekte und periodisches Fieber

(Z' Multidisziplindre Sprechstunde Epidermolysis bullosa
Universitatsklinik fur Dermatologie
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Herausforderung:  Ambulantes Neurozentrum (ANZ)

H OC h S pez 13 I Isieru - Sprechstunde allgemeine Neurologie
. = Sprechstunde Neuroimmunologie und Multiple Sklerose
ng I n n e rh a I b d e r = Sprechstunde Kopfschmerzen

N euro I Og| e - Sprechstunde Schwindel

- Kognitive Sprechstunde

= Sprechstunde fiir Ganganalyse und Sturzpravention

= Sprechstunde Brain Health

- Sprechstunde flr Neurometabolik und Seltene Krankheiten

Universitares Schlaf-Wach-Epilepsie-Zentrum (SWEZ)

- Sprechstunde Epilepsie
[ )
Re I evanzvon - Sprechstunde Hypersomnie
g ute r- - Sprechstunde REM-Schlaf-Verhaltensstérung
= Non-REM-Schlaf-Parasomnie und n&chtliche Epilepsie

KO mmun | katl on - Restless-Legs & andere schlafbezogene Bewegungsstdrungen

= Neuro-Pneumologische Sprechstunde

g IVl u |t| p I e - Neuro-Psychiatrische Sprechstunde Schliaf
= Sprechstunde Schlaf fiir Kinder und Jugendliche
VO rSte I I u nge n = CPAP Sprechstunde

- Sozialberatung Epi-Suisse



Seltene Krankheiten haben diverse Manifestationen:
Interdisziplinare Boards

# > Arzte und Zuweiser > Interdisziplinire Boards

J Q.

Interdisziplinare Boards

Sekretariat Neuroradiologie

Anmeldung zu interdisziplindren Boards zu verschiede-
nen neurologischen, neurochirurgischen und neurovasku-
laren Erkrankungen.

Frau Selini Tsimachidis

Am Inselspital finden regelmassig diverse interdisziplindre Boards zur Diskussion von der Krankengeschichte, E-Mail
Indikation und Behandlung sowie von Verlaufskontrollen statt. Eine Reihe dieser Boards sind auch flir Zuweiser
beztglich einer Zweitmeinung kontaktierbar. Telefon: +41 31 632 26 55 INSEL
SPITAL

Boards

Angiodysplasie-Board >

Aneurysmaboard >

Board fiir Liquor-Unter- und Uberdrucksyndrome >

Neurovaskulires Board >




Swiss RND-CNS

Rare neurological diseases of
the central nervous system
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Swiss RND CNS: Partners overview

. , Swiss Neurological Society SAYN
m SWIS,'S Federatmn D,f . Schweizerische Neurologische Gesellschaft Swiss Association Df
Clinical Neuro-Societies Société Suisse de Neurologie ‘
Societa Svizzera di Neurologia 1II'rﬂll..""lg Neumlﬂglsts

VEREIN MORBUS WILSON SCHWEIZ
www.morbus-wilson.ch

epl suisse

Potential principles of the Swiss RND CNS governing board ‘\/

 Equal number of adult neurologists and neuropediatricans

Primary missions:

+ 1) promote and facilitate the adoption of optimal common procedures by existing disease-specific sub-networks
+ 2) support the development and implementation of RD-CNS guidelines edited by the scientific societies

+ 3) implement and control any regulatory or quality-insurance process established by the KOSEK

» 4) plan and organise the development of new disease-specific sub-networks

» b) participate to the dynamic of RD-CNS activities in collaboration with all other stakeholders

Insel Gruppe — Swiss RND CNS



Swiss RND CNS Netzwerk: ZIEL f””‘“,,/r

Verbesserung der Patient*Innen Betreuung .~ 3 \
* Diagnostisch UND klinisch
e Reprasentieren auf der nationalen UND internationalen Ebene

 ERMACHTIGUNG, SENSIBILISIERUNG, VISIBILITAT von Seltenen
Neurologischen Krankheiten des Gehirnes (RND CNS)

* Erhdéhung der Investitionen und Drittmitteln im Bereich
Forschung, Registern, klinischen Versorgung

Insel Gruppe — Swiss RND CNS
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