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TRANSLATE NAMSE - Projektziele

I die Umsetzung von Mal3inahmen aus dem Aktionsplan des
Nationalen Aktionsbindnisses fur Menschen mit Seltenen
Erkrankungen (NAMSE)

I beschleunigte und gesicherte Diagnosestellungen

I die Verbesserung der Versorgungsqualitat

I die Steigerung der alters- und sektorenubergreifenden
Versorgungseffizienz

I eine langfristige Verbesserung des Gesundheitsstatus von
Patienten mit Seltenen Erkrankungen
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Ausgangssituation

Limitierte Versorgungseffizienz und
Versorgungsqualitat aufgrund regional sehr
unterschiedlicher und unzureichend
vernetzter spezieller Expertises

I ein Teil-Ziel der begleitenden Evaluation:

Bewertung der Zusammenarbeit von
niedergelassenen Arzten
mit Zentren fur Seltene Erkrankungen

I Grad der Zusammenarbeit
I Qualitat der Zusammenarbeit
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Erfassung der Zusammenarbeit

Methodik:
I Befragung von 1.500 niedergelassenen Allgemeinmedizinern und
Kinderarzten in folgenden 6 Regionen per Fragebogen:
— Kassenarztliche Vereinigung (KV-) Bereich Berlin
— KV Bereich Nordrhein
— KV Bereich Sachsen
— KV Bereich Hamburg und Schleswig-Holstein
— KV Bereich Baden Wirttemberg sowie
— KV Bereich Bayern
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Erfassung der Zusammenarbeit

Inhalt:

I Informationsmdglichkeiten zu SE, Versorgungsstruktur,
Informationsfltiissen, Erfahrungen in der Zusammenarbeit mit ZSE,
Effekt der Zentren auf die Diagnosestellung

I Kenntnis Uber Zentren fur Seltene Erkrankungen, Kenntnis Uber den
Zugang zu ZSE, Bewertung von Zugang und Zusammenarbeit zu/mit
den ZSE, Winsche an die ZSE
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Erhebungen zum Rucklauf

I 248 Fragebdgen
I Rucklauf: Hausarzte 15,8%, KV-Region

Kinderarzte 18,1%,

| Gesamt: 16 5% Region i Ricklauf

i Baden-Wirttemberg 49 (19.8%)
Sachsen 44 (17.7%)
Hamburg Schleswig-Holstein 41 (16.5%)
Nordrhein 37 (14.9%)
Bayern 36 (14.5%)
Berlin 31 (12.5%)
nicht zuordnenbar 10 (4.0%)
Gesamt 248 (100.0%)
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Charakteristika der Befragten Arzt*innen

I In eigener Praxis tatig: 82%

I angestellt in einer Praxis bzw. MVZ: 15%

I 118 Arztinnen (48%), 129 Arzte (52%), 1 ohne Angabe
I Median-Alter liegt bei 55 Jahren

Wie viele Patienten mit [Verdacht auf] SE
@ Anzahl an Patienten mit (Verdacht an ZSE iiberwiesen

auf) SE pro Jahr

Haufigkeit Anteil Patienten
Anzahl @ Anzahl Patienten 103 (41.5%) 0%
6 (3.1%) <1 44 (17.7%) < 50%
126 (64.9%) 1-<4 17 (6.9%) >50%
44 (22.7%) 5-<9 55 (22.2%) 100%
18 (9.3%) 10+ 29 (11.7%) keine Angabe
194 (100.0%) Gesamt 248 (100%) Gesamt
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Kenntnis der Zentren fur Seltene Erkrankungen

I 54% der Befragten antworteten auf die Frage, ob sie ein ZSE kennen, mit ,Nein®.

Wie haben Sie vom Zentrum erfahren?

Informationsquelle Haufigkeit

Internet 58 (32%)
arztliches Netzwerk 58 (32%)
Flyer/Fachzeitschriften/allg. Medien 35 (19%)
Patienten/Angehorige 29 (16%)
Kongress 22 (12%)
Arztekammer/KV 6 (3%)
ACHSE e.V. 1 (1%)
se-atlas 1 (1%)
Sonstiges 14 (8%)
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Beurtellung des Zugangs zu ZSE

I 52% der Befragten gaben an, die Schritte zur Zuweisung in ein Zentrum
far Seltenen Erkrankungen zu kennen

Wie empfinden Sie den Zugang zu ZSE?

Bewertung Haufigkeit

sehr einfach/ einfach 50 (56.8%)
weder noch 22 (25.0%)
schwierig / sehr schwierig 16 (18.2%)
Gesamt 88 (100.0%)
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Beurtellung der Zusammenarbeit mit ZSE

Bewertung wie hilfreich ZSE

Bewertung Haufigkeit

sehr hilfreich / eher hilfreich 85 (82.5%)
teils/teils 12 (11.7%)
eher nicht hilfreich / gar nicht

hilfreich 6 (5.8%)
Gesamt 103 (100.0%)
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Bewertung Kommunikation mit ZSE

Bewertung Haufigkeit

sehr gut/ gut 63 (63.6%)
mittel 19 (19.2%)
schlecht / sehr schlecht 17 (17.2%)
Gesamt 99 (100.0%)
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Wilnsche an Zentren fur Seltene Erkrankungen

Welche Unterstiitzung wiinschen Sie sich bei der Betreuung von

Patienten mit SE?

Unterstlitzungsleistung Haufigkeit

Ansprechpartner fir bestimmte SE 184  (74,2%)
Mitbetreuung des Patienten 183 (73.8%)
Unterstiitzung bei Diagnosestellung 160 (64.5%)
Bereitstellung allg. Informationen 107 (43.1%)
Informationen liber Zugang zu klinischen Studien 39 (15.7%)
keine 3 (1.2%)

Freitext: Fortbildung, Seminare, KI-Netzwerk
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Diskussion (I)

I Die Ergebnisse zeigen, dass zum einen das Wissen uber die Existenz
der ZSE ausbauféahig ist und v.a. die Zugangswege zu ZSE flr
potentielle Zuweiser unklar sind.

I Sind diese Hiurden fir die Zuweiser genommen, dann resultiert eine
eher positive Bewertung der Zusammenarbeit mit den ZSE.

I Seitens der hier befragten Leistungserbringer wird v.a. folgende
Unterstltzung seitens der ZSE gewilnscht:
— Ansprechpartner fur bestimmte SE
— Mitbetreuung des Patienten
— Unterstutzung bei der Diagnosestellung
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Diskussion (Il)

I Der Nationale Aktionsplan fir Menschen mit Seltenen Erkrankungen
hat verbesserte Versorgungsstrukturen zum Ziel. Neue
Versorgungsformen kdnnen eine umfassende und spezialisierte
Behandlung der Betroffenen ermdglichen.

I Dafiir missen die potentiellen Zuweiser verstarkt angesprochen, tiber
konkrete Zugangswege informiert und deren Multiplikatorfunktion
genutzt werden.

I Aufgrund der Komplexitat Seltener Erkrankungen ist die
Interdisziplinare Vernetzung aller im Prozess beteiligten Behandler
unerlasslich.
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Praktische Implikationen

I Durch eine verbesserte Offentlichkeitsarbeit der ZSE kann eine

grundsatzliche Voraussetzung zur Inanspruchnahme geschaffen
werden.

I Dabeil ist zu bertcksichtigen, dass den Zuweisern eine steuernde
Funktion fUr die Patientenstrome zu den ZSE zukommt, die der

Zuweiser nur unter Beseitigung des wahrgenommenen
Informationsdefizits leisten kann.

Universitatsklinikum

y< Carl Gustav Carus
TRANSLATE A
‘ NAMSE www.uniklinikum-dresden.de DIE DRESDNER.




¢ TRANSLATE  Universitatsklinikum
‘ NAMSE Carl Gustav Carus

DIE DRESDNER.

T E c H N ISC H E UniversitatsCentrum
@ U N IVE RS I TAT Evideqzbasierte
DRESDEN

Vielen Dank fur Ihre Aufmerksamkaeit.

Kontakt: Adresse:

Dipl. Ing. Gabriele Muller Universitatsklinikum Carl Gustav Carus
Telefon: 0351 458- 563 an der TU Dresden AGR

Telefax: 0351458-7238 Zentrum fur Evidenzbasierte

E-Mail: gabriele.mueller@uniklinikum-dresden.de Gesundheitsversorgung (ZEGV)
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