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1 Beschreibung der Selbsthilfeorganisation

Das Adrenogenitale Syndrom (oder einfacher das AGS) ist eine angeborene erbliche Stérung der Hormonsynthese der Nebennierenrinde (MMNR). Ein
vererbter Enzymmangel verhindert die ausreichende Produlktion von kdrpereigenem Cortison und teilweise auch Aldosteron in der Mebennierenrinde.
Aufgrund des Stoffwechseldefektes werden Viorstufen des Cortisons, die nicht weiterverarbeitet werden kénnen, in méannliche Hormone (Androgene)

@ e ciaama e umgewandelt. Kdrpereigenes Cortison ist ein lebenswichtiges Stresshormon. Ein AGS-erkrankter Mensch muss lebensl@nglich Cortison in Tablettenform
™ P/ i b= e i sz zu sich nehmen. Ein gesunder Mensch produziert in Stresssituationen 2 - 5 mal mehr Cortison als im Normalzustand. Durch folgende Stresssituationen
q\ kann ein AGS-Patient in Krisen geraten, wenn er die Cortisondosis nicht erhdht: Krankheit mit Fieber, Unfélle, Operationen, schwere kirperliche
@ Uberblick tiber Einrichtu Anstrengung. Aus diesem Grunde hat die AGS - Eltern- und Patienteninitiative e V. unter anderem einen Notfallausweis mit MaBnahmen fir den Notfall
erarbeitet.
A l p h a-1 -A ntltryps In- Seit August 1994 ist die AGS - Eitern- und Patienteninitiative Oberregionale Anlaufstelle fiir Betroffene mit regionalen Gruppenverbénden. Der Verein
se-atlas / Leberkrankheit, seltene versteht sich als ein Forum fiir Informations- und Erfahrungsaustausch. Dariiber hinaus werden Treffen fiir Patienten und Angehdrige organiziert. Die

_ Initiative versteht sich als die sozialpolitische Interessensvertretung der Patienten und macht auch Offentlichkeitsarbeit.
(£ weitere informationen zu der Erkrankung

Angebot
Diese Selbsthilfeorganisation bietet
Zem"{m far 'Se"e"e Lek = Soziale [ rechtliche Beratung
gastrointestinale Erkrar « RegelmaBige Treffen
Aachen » Regionalverbénde / Regionalvertreter
Zentrum for Seltene Ercanky
Aachen
Kontakt Adresse
o %, 04348 910756 Peerkoppel 5
52074 Aachen o eerkoppe .
= zeschaeftsstellegags-inibative. de 242325chonkirchen
J 0241 8035324 - Webseite
£ Webseite #A Route berechnen
B E-Mail
Versorgungsangebote Vorschau der vertretenen Erkrankungen(g))

| Uy Adrenogenitales Syndrom |
Vorschau der behande

| Alle vertretenen Erkrankungen ﬂnzeigenm |
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Zentren flir Seltene Erkrankungen

Zentren fur Seltene Erkrankungen (ZSEs) bundeln eine breite Expertise zu verschiedenen Seltenen Erkrankungen. In den vergangenen Jahren haben sich uber 30 Zentren fur Seltene Erkrankungen deutschlandweit gegrundet, die uberwiegend an Universitatskliniken angesiedelt sind. Die ZSEs sind Anlaufstelle fur Betroffene und betreuende

Arztinnen und Arzte sowohl bei unklaren Diagnosen mit Verdacht auf eine Seltene Erkrankung als auch bei gesicherter Diagnose einer Seltenen Erkrankung. Sogenannte Lotsen an den ZSEs unterstiitzen dabei, geeignete Experten oder Expertinnen zu finden.
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Nachfolgende Ubersicht zeigt die Zentren fiir Seltene Erkrankungen in Deutschland mit den jeweiligen Kontaktdaten. Bitte beachten Sie, dass fiir die jeweiligen ZSEs unterschiedliche Zugangswege bestehen und vor Ort unterschiedliche Expertisen vorgehalten werden.
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Zentrum fiir Seltene Erkrankungen Aachen
Bahnhofstr, 18
52064 Aschen

£ Webzssite
& E-Mai
S, 0241 838807152

Augsburger Zentrum fur Seltene Erkrankungen
(AZeSE)

Stenglinstralie 2

88156 Augsburg

£ Webssite
= E-Mad
. 0321 4008380

Berliner Centrum fur Seltene Erkrankungen
(BCSE)

Augustenburger Flatz 1

13253 Beriin

= E-Mal
R, 030 450568768

2 Webseite
& E-Mad
. 0320 450568766

Centrum fur Seltene Erkrankungen Ruhr (CeSER)
Alexandrinenstr. 5
44791 Bochum

Webzeite
E-Msd
0234

o

082601
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Europaisches Referenznetzwerk fur Krebskrar

7 Webseite
B Kurzinformation zu ERN PaedCan
i 19 Einrichtungen in se-atlas

Europaisches Referenznetzwerk fur endokrine

(7 Webseite
B Kurzinformation zu Endo-ERN
& 15 Einrichtungen in se-atlas

Europaisches Referenznetzwerk fur Nierenkre

4 Webseite
B Kurzinformation zu ERKNet
i 14 Einrichtungen in se-atlas
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> R
e\ European

Europdisches Referenznetzwerk fur Krebskrankheiten im Kindesalter €5:.:sv Reference

Européisches Referenznetzwerk flir Krebskrankheiten im Kindesalter

(4 Link zur Webseite

i Versorgungseinrichtungen B} 4 +

Zentrum fur solide (ZNS-)Tumoren und seltene
hamatologische Erkrankungen des Kindesalters

am Universitatsklinikum Augsburg
Augsburger Zentrum flr Seltene Erkrankungen (AZeSE)

Stenglinstralte 2
86156Augsburg

. 08214009300
1@ 0821400179300
£ Webseite

= E-Mail

Versorgungsangebote |

Klinik fur Padiatrie mit Schwerpunkt Onkologie
und Hamatologie an der Charité Berlin

Charité Universitatsmedizin Berlin Berliner Centrum fiir Seltene
Erkrankungen (BCSE)

Augustenburger Platz 1
13353Berlin

. 030 450566132
18 030 450566906
4 Webseite
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Deutsche Referenznetzwerke
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< Ubersicht Deutscher Referenznetzwerke

Deutsches Referenznetzwerk fiir Seltene Neurologische Erkrankungen (DRN-RND)
Das Deutsche Referenznetzwerk fiir Seltene Neurologische Erkrankungen (DRN-RND) ist ein wissenschaftlich-fachliches Netzwerk, das sich aus ZSE Fachzentren und assoziierten... & mehr
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Weitere Netzwerke und Verbiinde

DEUTSCHE HAMOPHILIEGESELLSCHAFT

zur Bekampfung von Blutungskrankheiten e.V.

ﬁ
Deutsche Hamophiliegesellschaft zur Bekampfung von Blutungskrankheiten e.V.

(4 Webseite
@ 58 Einrichtungen in se-atlas

0 GKJR

Cesellachalt fur
Kinder wnd Jagend.
rheumatologe

Gesellschaft fur Kinder- und Jugendrheumatologie

(4 Webseite
@ 55 Einrichtungen in se-atlas

MUKO.zert

MUKO.zert Anerkennung

' Webseite
@ 46 Einrichtungen in se-atlas

Deutiche Geiellschaft flr

Epileptologie v
Deutschen Gesellschaft flir Epileptologie e.V.

(4 Webseite
@ 35Einrichtungen in se-atlas
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Einrichtungen genannt durch die Selbsthilfe

@ Uberblick iiber Einrichtungen ~ Uberuns ~ Anmelden Leichte Sprache International Patients == DE EE EN BEFR

2e= Selbsthilfe Ichthyose e.V. @OChSQ

T

& Sie haben eine Anmerkung zum Eintrag?

1 Beschreibung der Selbsthilfeorganisation

(¥ ] ]
M O g | I ‘ h ke I t d e r Der Selbsthilfe Ichthyose (SI) eV. méchte alle Betroffenen erreichen und die Besonderheiten von Ichthyose bekannt machen. Der Verein will die vielen,...
mehr

E i n b i n d u n g g e n a n n te r ;D\i::r:;:lltsthilfeorganisation bietet

« Soziale / rechtliche Beratung
= Internes Forum

Einrichtungen in Eintra

= Newsletter / Verbandszeitschrift

Kontakt

R, 033764 20457
& Selbsthilfe@ichthyose.de
4" Webseite

Genannte Einrichtungen [}

Adresse

Stral3e der Einheit 5d
15749 Mittenwalde OT Brusendorf

#A Route berechnen

Q Erkrankung eingeben .

Zentrum fur genetisch bedingte Haut- und Bindegewebserkrankungen

am Universitatsklinikum Kdln

Klinik und Poliklinik fur Dermatologie, Venerologie und Allergologie am
Universitatsklinikum Worzburg

Klinik, Genetik und Biologie von Ichthyosen und verwandten
Verhornungsstarungen am Universitatsklinikum Minster

Kinder-und Jugendkrankenhaus Auf der Bult

Klinik fur Dermatologie, Venerologie und Allergologie an der Charité
Berlin

Interdisziplindres Zentrum fur seltene und genetische Hautkrankheiten
am LMU Klinikum Munchen

Institut fir Humangenetik am Universititsklinikum Freiburg

Klinik fur Dermatologie, Venerclogie und Allergologie am
Universitatsklinikum Schleswig-Holstein, Campus Kiel

Klinik und Poliklinik fur Dermatologie und Venerologie der
Universitdtsmedizin Rostock

Vorschau der vertretenen Erkrankungen [f)

Qs Ichthyose |

Alle vertretenen Erkrankungen anzeigen l

Jol

.......

Prof. Dr. Holger Storf
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@ Uberblick iiber Einrichtungen ~ Uberuns ~ Anmelden Leichte Sprache International Patients == DE &= EN BEFR Q,  Erkrankung eingeben __

A Kinder- und Jugendkrankenhaus Auf der Bult

& Sie haben eine Anmerkung zum Eintrag?

Einrichtungen genannt durch die Selbsthilfe

1 Beschreibung der Einrichtung

Leiter / Sprecher der Einrichtung
& Prof. Dr. Olga Kordonouri

Information
¥ Einrichtung fiir Kinder

Moglichkeit der

Das Kinder- und Jugendkrankenhaus Auf der Bult hat {iber 250 Betten auf mehreren Stationen und Fachabteilungen. Die Kinderradiologie, Ergotherapie

. . und... @ mehr
Einbindung genannter
Kontakt Adresse Sprachen
Einrichtungen in Eintrag iy o
:?f:;;ﬂf;i? #A Route berechnen
7 Webseite

Europdische Referenznetzwerke [f}

N.en.nung im Eintrag der L g con
E I n rl Chtu n g Von Selbsthilfeorganisationen genannt g}

MNetzwerk Navus Chirurgie ‘ Selbsthilfe Iichthyose el |

Vorschau der behandelten Erkrankungen [}

S p e V Q5 Epidermolysis bullosa, hereditédre ‘ Q3 Hyperinsulinismus, familidrer ‘ ‘ Q5 Ichthyose ‘
Z. \lersorgungs-

Q7 Kongenitaler melanozytdrer Navus, ‘ Qs Melanozytose, neurokutane ‘
groBer/riesiger

a n g e b Ote Alle behandelten Erkrankungen anzeigen

Versorgungsangebote [}

O

Spezialambulanz fiir Ichthyose

& PD Dr.med. Hagen Ott

R, 0511 81152520

= E-Mail

(4 Webseite

@ Sprechzeiten nach Vereinbarung.

Ansprechpartner fir kongenitale melanozytédre Navi in der padiatrischen Dermatologie

& PD Dr.med. Hagen Ott

. 0511 81152520

&= E-Mail

(4 Webseite

@ Sprechzeiten nach Vereinbarung.

Prof. Dr. Holger Storf
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Sie mochten uns Expert:innen nennen?

Schreiben Sie uns!

> INfo@se-atlas.de
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Fragen? Feedback?

W e

SE-ATLAS

Versorgungsatlas fir Menschen
mit seltenen Erkrankungen

se atlas
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Vielen Dank fur lhre
Aufmerksamkeilt |

Prof. Dr. Holger Storf & Johanna Schafer

Johann Wolfgang Goethe-Universitat Frankfurt
Universitatsklinikum Frankfurt
Institut fur Medizininformatik — (M|

Haus 33C
Theodor-Stern-Kai 7
60590 Frankfurt

Holger.Storf@kqu.de

J.Schaefer@med.uni-Frankfurt.de

20. Marz 2023 Prof. Dr. Holger Storf
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