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Hintergrund

Die infantile nephropathische Cystinose ist eine sehr seltene Multiorganerkrankung mit einer Pravalenz von ca. 1:200.000. Etwa 120 Patienten sind In
Deutschland betroffen. 10/2012 wurde eine interdisziplinare Sprechstunde fur diese Patienten in Kooperation mit der Selbsthilfe etabliert. Die
Sprechstunde erfolgt nach dem Prinzip einer “One-Stop-Clinic”. Der Patient wird an einem Tag von einem festen Team aus bis zu 12 verschiedenen

Fachrichtungen gesehen.

Ziele

Um die Sprechstunde, die Dokumentation, die Befundweitergabe und den
Wissenstransfer zu gewahrleisten wurden folgende Ziele formuliert:

1. Entwicklung einer elektronischen Fallakte

» Unterstutzung der Vernetzung wohnortnaher Versorger mit spezialisierten Zentren

» Informations- und Wissenstransfer zwischen Spezialisten zur Verbesserung der
Versorgung von Patienten mit Cystinose.

» Standardisierte elektronische Dokumentation klinischer Befunde, die eine
systematische Auswertung und Evaluation ermoglicht

» Automatisierte Befundausgabe zur Entlastung der Behandler

» Integration klinischer Daten, Bildgebung und Laborbefunden flur eine effiziente
Dokumentation

2. Ubermittlung pseudonymisierter Daten in ein Register

» Prospektive Erfassung standardisierter Daten zur Verbesserung der Therapie
» Einverstandnis des Patienten ist Grundlage fur Datentbermittiung

3. Einfuhrung eines telemedizinischen Ansatzes

» Kommunikation zwischen nationalen und internationalen Experten
» Mit Zustimmung des Patienten Zugriff einbezogener Spezialisten auf die Fallakte

Methode

1. Entwicklung von Dokumentationsbogen

» Unter Einbindung der einzelnen Fachbereiche wurde festgelegt, welche Befunde flr
den klinischen Verlauf des Patienten relevant sind und dokumentiert werden sollen.

» Die Anforderungen der Bogen sowie der Befundausgaben wurden in Excel-Tabellen
detailliert beschrieben, um die technische Umsetzung zu erleichtern.

2. Erstellung eines Patientenregisters

» Basierend auf den erstellten Vorlagen wurden unter Nutzung der OSSE-Software
(Open-Source-Registersystem fur Seltene Erkrankungen) entsprechende
Datenelemente definiert und Formulare erstellt.

» Zusatzlich wurde die Software um Funktionalitaten erweitert, z.B. ein Arztbriefmodul
flr automatische Befundausgaben oder erweliterte Plausibilitatsprufungen.

Ergebnisse

Aktuell umfasst SAVE 18 Formulare, in denen 1.013 Datenelemente enthalten sind. Diese
ermoglichen die standardisierte Erfassung medizinischer Daten Iin pseudonymisierter
Form. Zusatzliche Dokumentationsbogen und erwelterte Features, z.B. eine visualisierte
Verlaufsdarstellung, sind in Arbeit und werden sukzessive umgesetzt.

Derzelt befindet sich eine erste Version von SAVE seitens der verschiedenen
Fachrichtungen im Testbetrieb.. Ab Herbst 2019 soll SAVE zur Dokumentation aller
Patienten der interdisziplinaren Sprechstunde eingesetzt werden.
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Durch die standardisierte Datenerhebung, der engen Einbindung aller betreuenden Disziplinen, der Moglichkeit des Wissenstransfers und der
Versorgungsforschung ergibt sich die Qualitatsverbesserung in der medizinischen Versorgung und die 0konomische Relevanz:

Nicht notwendige Untersuchungen konnen verhindert und notwendige Therapien gezielt frUhzeitig eingeleitet werden.

Durch die Versorgungsforschung besteht trotz der kleinen Patientengruppe die Moglichkeit prospektiv Langzeitverlaufe zu erfassen und gegebenen-
falls praventive Maldnahmen einzuleiten oder bestehende Therapien zu andern. Sowohl die klinische Versorgungsstruktur als auch der telemedizinische

Anteil tragen zur Sicherung der Transition bel dieser seltenen Multiorganerkrankung bel.
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