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| Fragebogen zur Nachverfolgung bei unklarer Diagnose MB

ZSE Ulm-Nr. intern
Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

mit diesem Fragebogen mdchten wir lhnen die Mdglichkeit geben, uns Uber Veranderungen lhres
Gesundheitszustands, neu aufgetretene Symptome oder Anderungen lhrer Behandlung zu informieren,
welche frihestens ein Jahr nach Erhalt des Empfehlungsschreibens aufgetreten sind. So kénnen wir lhren Fall

bei Bedarf erneut prifen und Sie weiterhin bestmdglich unterstitzen.
Personliche Daten (*Pflichtfelder)

1. Akademischer Grad

2. Name*

3. Vorname*

4. Geburtsdatum* Geschlecht []m [ w []] divers

5. Adresse*

6. Telefon*

7. E-Mail (wenn vorhanden)

8. Aktuelles Gewicht * kg

Falls Sie nicht die Patientin bzw. der Patient sind, in welcher Beziehung stehen Sie zur Patientin bzw. zum

Patienten?

[] Angehdrige Person (Angabe)

(Lebenspartner*in, Eltern, Sohn/Tochter, Geschwister, sonstiger Angehdoriger etc.)

] Arzt*in (Name)

[] Sonstige (Angabe)

(Gesetzliche Betreuung, Bevollmachtigte Vertretung)

9. Fallsnicht Patient*in, bitte die Kontaktdaten angeben: (Adresse, Telefon, E-Mail)
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B) Aktuelle Beschwerden (neu aufgetretene seit letzter Kontaktaufnahme)

8. Haben sich Ihre Beschwerden seit lhrer letzten Kontaktaufnahme mit dem Zentrum fir Seltene
Erkrankungen (ZSE) Ulm verandert?

[] Nein [] Ja, letzte Kontaktaufnahme am

9. Bitte geben Sie die aktuellen (bzw. im letzten Jahr) im Vordergrund stehenden Hauptbeschwerden an.
Wie stark sind diese auf einerSkala von 1 (gering) — 5 (sehr stark ausgepragt)?

1. Hauptbeschwerde

ab Alter

]2 ]2 []3 1 4 ] s [] variiert stark

2.  Hauptbeschwerde

ab Alter

]2 ]2 []3 1 4 ] s [] variiert stark

3. Hauptbeschwerde

ab Alter

]2 ]2 []3 1 4 ] s [] variiert stark

C) Gesundheitsversorgung seit der letzten Kontaktaufnahme

10. Werden bzw. wurden Sie aufgrund dieser Beschwerden, die im vergangenen Jahr neu aufgetreten sind,
derzeit medizinisch behandelt?

Ja ] Nein ]
Falls ja:
Stationar Klinik ] Klinikname
Ambulant Klinik J Klinikname

Facharzt*in (Richtung) [] Name

Hausarzt*in ] Name

Psychotherapeut*in
[Psycholog*in ] Name

Physiotherapeut*in  [] Name

Heilpraktiker*in ] Name
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11. Wurden aufgrund dieser Beschwerden seit der letzten Kontaktaufnahme Untersuchungen durchgefiihrt?
Ja ] Nein ]

Falls ja, geben Sie bitte die durchgefihrten Untersuchungen an:

Untersuchun Durch wen erfolgte die Unterlagen
J Untersuchung/Behandlung? vorhanden

Ja[JNein[]

Ja[JNein[]

Ja[INein[]

Falls entsprechende Unterlagen vorliegen, bitten wir Sie, diese in Kopie beizuftigen.

12. Ist zwischenzeitlich eine Diagnose als gesichert anzusehen?

Nein []

Ja [Jund zwar:

13. Gab es zwischenzeitlich einen Wechsel der Diagnosen?

Nein [

Ja [Jund zwar:

Kontaktaufnahme

14. Besteht aufgrund neu aufgetretener Beschwerden oder Veranderungen lhres Gesundheitszustands
Bedarf an einer erneuten Kontaktaufnahme mit unserem Zentrum?

Ja | Nein J

Zur Kontaktaufnahme mit unseren ZSE, nutzen Sie bitte folgende Maglichkeiten:

E-Mail-Adresse: zse @uniklinik-ulm.de Fax-Nummer: 0731-500-57058

Post: Zentrum fir Seltene Erkrankungen Ulm
Universitatsklinikum Ulm | ¢/o Klinik fur Kinder- und Jugendmedizin ZSE Kontaktstelle
EythstralRe 24, 89075 Ulm

Unterschrift

Ort, Datum Unterschrift Patient*in, betreuende/ bevollmachtigte Person
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