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Hintergrund Ergebnisse und Ausblick

Die Zugangs- und Kontaktinformationen der Zentren fur Seltene Erkran- In den vergangenen Monaten konnte dieses Vorhaben umgesetzt und die
kungen (ZSE) sind wichtige Informationen fur Betroffene, Angehorige sowie  Zugangsinformationen in den SE-ATLAS erganzt werden. Seit Juni dieses
auch flr niedergelassene Arztiinnen. Bisher waren die Zugangs- Jahres konnen sowohl die Zugangsmdglichkeiten und —voraussetzungen
iInformationen nur teilweise Im SE-ATLAS - Versorgungsatlas fur fir Patient:innen mit gesicherter Diagnose einer Seltenen Erkrankung als
Menschen mit Seltenen Erkrankungen abgebildet. Die Uberlegung, diese auch fir Patient:innen mit unklarer Diagnose und Verdacht auf eine
Informationen auf den Detallseiten der Zentren im SE-ATLAS abzubilden, Seltene Erkrankung fir die ZSEs dargestellt werden. Auch die
wurde schon langere Zeit diskutiert, zuletzt auch im Think Tank flr Seltene  bereitgestellten Dokumente (Formulare, Fragebdgen etc.) werden neben
Erkrankungen der Eva Luise und Horst Kdhler Stiftung fir Menschen mit  den jeweiligen Sprechzeiten und speziellen Angeboten flir Arzt:innen, wie

Seltenen Erkrankungen. beispielsweise beratende und unterstitzende Leistungen der ZSEs,
Methode abgebildet.
Die Informationen wurden strukturiert von den Zentren mittels Fragebogen & ..o oo oo o o -

Zentren fir Seltene Erkrankungen

tis e e . )
I 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

erhoben. Der dazu erstellte Fragebogen wurde auf Basis einer Analyse der
verschiedenen ZSE-Webseiten erstellt und beinhaltete die Themenblécke: g = T mmmmmmmmmmmmmmmmmmm—m—
allgemeine Kontaktinformationen, Informationen far Patientiinnen mit —CREESEEEEETR -

gesicherter Diagnose einer Seltenen Erkrankung, Informationen fur M~ ST Y 7
Patient:innen bei unklaren Diagnosen und Verdacht auf eine Seltene § @ e T e v ;
Erkrankung sowie Angebote, die sich speziell an Arztiinnen richten. Vor =R T e e O i W
Versendung des Fragebogens an die Zentren, wurde der Fragebogen m | e A, O TRge £%
durch zwel Zentren getestet und entsprechendes Feedback wurde N RN e, U s
eingearbeitet. Anschlie@end wurde der Fragebogen uber die AG-ZSE an =" . % e d = N '
die Zentren fir Seltene Erkrankungen versendet. Auf Grundlage der - -
erhaltenen Rickmeldungen wurde die Erweiterung der Zugangs- _ U s,
iInformationen fur die ZSEs im SE-ATLAS konzipiert und umgesetzt. — HEFIC il SRR e
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Abbildung 3: Ubersichtsseite der Zentren fir Seltene Erkrankungen (ZSE) im SE-ATLAS
Analyse Fragebogen Datenabfrage Umsetzung & 9 gen (ZSE)
Webseiten Erstellung & Test Visualisierun . . L . ) .
4 g Stand Juni 2023 sind fur Uber die Halfte der Zentren fur Seltene
Abbildung 1: Ablauf des Vorgehens von Datenerhebung und Umsetzung Erkrankungen zusatzliche Informationen zu den individuellen Zugangs-
wegen im SE-ATLAS hinterlegt. Winschenswert ware auch fur die weiteren
? % *@é @ Zentren die Informationen moglichst zeitnah vervollstandigen zu konnen.
n__d
Betroffene Angehodrige  Arzt:innen z.B.
. p .. Hausarztiinnen SE-ATLAS
Zugangswege an die . :
Zentren fiir Seltene Erkrankungen Der SE ATLAS .Verso!r.gungsfatlas fur. Menschen mit seltehen
g ) Erkrankungen bietet einen Uberblick Uber die Versorgungsmaoglichkeiten
Allgemeine Informationen zur Erreichbarkeit und Kontaktmoglichkeit fur Seltene Erkrankungen In Deutschland und steht als Webseite
 Sprechzeiten; Ansprechpartner:innen; Telefonnummer; E-Mail-Adresse; ZSE-Webseite Betroffenen Angehc’jrigen und Arzt'innen unter www se-atlas de  zur
Gesicherte Diagnose SE Unklare Diagnose, V.a. SE Angebot fur Arztinnen Verfiigung. Uber ein Suchfeld oder mit Hilfe von Ubersichten kann nach
» Direkte Kontaktaufnahme angegliederte « Arztliche Uberweisung « Teilnahme an Fallkonferenzen S : : :
Versorgungseinrichtung . Artiche Epikrise . Beratung und Unterstitzung bei der passenden Versorgungseinrichtungen oder Selbsthilfeorganisationen
* Lots:innen unterstutzen bei der » Arztliches Begleitschreiben Betreuung von Patient:innenen mit SE & '
Zuweisung an eine geeignete » Fragebogen fiir behandelnde Arzt:innen + Unterstiitzung bei der Diagnosefindung geSUCht werden. Neben den Zentren fur Seltene Erkrankungen sind auch
versorgungseinrichtung  Fragebogen fir Patient:innen unklarer Erkrankungen die Europaischen Referenznetzwerke und die Deutschen Referenznetz-
» Schilderung der Beschwerden aus « Fort- und Weiterbildung von Arzt:innen . _ _
Patient:innensicht zu SE werke in Ubersichten abgebildet.

« Vorbefunde (in Kopie)
« Medikationsplan

Abbildung 2: Zugangswege an die ZSE, beispielhafte Darstellung der Informationen im SE-ATLAS

Weitere Informationen zum SE-ATLAS:
Kontaktinformationen
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