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Praambel:

Das vorliegende Papier spiegelt die Diskussionen in der Arbeitsgruppe wieder. Alle hier aufgefiihrten
Malnahmenvorschlage sind unter diesem Vorbehalt zu sehen und hatten vorlaufigen Charakter. Die
endgiltigen, im Konsens formulierten MaRnahmenvorschldge finden Sie im Nationalen Aktionsplan
flir Menschen mit Seltenen Erkrankungen (www.namse.de).
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Laut der Deutschen Gesellschaft fiir Telemedizin versteht man unter der Telemedizin , die Erbringung
konkreter medizinischer Dienstleistungen in Uberwindung rdumlicher Entfernungen durch Zuhilfe-
nahme moderner Informations- und Kommunikationstechnologien®. Ziel der Telemedizin ist es, orts-
unabhangig Versorgungsqualitat durch verbesserte Bereitstellung von Informationen zu gewahrleis-
ten.

Im Bereich der seltenen Erkrankungen ist die ortsunabhangige Verfligbarkeit umfassenden medizini-
schen Wissens in der Flache von groRer Bedeutung, da es zu den einzelnen Erkrankungen nur wenige
Experten gibt. Profitieren kénnen von der Telemedizin auch stark beeintrachtigte Patienten, die nicht
mehr gut reisen kdnnen, gemaR der EU-Forderung , Die Expertise soll reisen, nicht der Patient”. An
zwei Beispielen soll aufgezeigt werden, wie der Einsatz von Telemedizin aussehen kann:

Das Paediatric Hodgkin Network vernetzt Experten aus den Bereichen Onkologie, Radiologie, Nukle-
armedizin und Strahlentherapie; selbst (iber Landesgrenzen hinweg. Ziel ist es, fliir am Hodgkin Lym-
phom erkrankte Kinder durch einheitliche Diagnostik und einheitliche Therapieentscheidungen bes-
ser therapieren zu kénnen. Bilddaten werden Uber das Internet verschlisselt Gbertragen. Zweitmei-
nungen werden eingeholt. Befunde werden in Telefonkonferenzen besprochen und zentral in einem
Register abgelegt. Fiir deutsche Patienten wird diese Leistung von den Kassen Gibernommen, genauso
wie die Kosten fiir die Aufrechterhaltung des Systems. Gerade die Moglichkeit, medizinische Bildda-
ten Behandlungspartnern unkompliziert, schnell, verlustfrei und sicher zur Begutachtung zur Verfi-
gung stellen zu konnen, ist im Vergleich zu bisherigen Verfahren ein Gewinn.

In dem Projekt AmbulanzPartner (AP) wird die Koordination der ambulanten Versorgung von Patien-
ten unterstitzt. Im Fokus standen zunachst Patienten mit der seltenen Amyotrophen Lateralsklerose
(ALS). Mittlerweile wird durch das Projekt aber auch die ambulante Versorgung anderer komplexer
Erkrankungen innerhalb der Regelversorgung unterstlitzt. AmbulanzPartner ist ein Versorgungskon-
zept, das eine sozialmedizinische Dienstleistung (Fallmanagement) mit Internettechnologien
(www.ambulanzpartner.de) vereint. AP Ubernimmt anspruchsvolle Organisations- und Koordinie-
rungsaufgaben zwischen Ambulanzen, Schwerpunktpraxen und spezialisierten Dienstleistern, die
durch das Internetportal koordiniert, dokumentiert und visualisiert werden. Schwerpunkt ist die
Uberleitung in differenzierte Formen der Pflege sowie die hochspezialisierte Versorgung mit Hilfs-
und Heilmitteln.

Inwiefern der Einsatz von Telemedizin sinnvoll ist, hdangt allerdings stark vom jeweiligen Szenario, den
technischen und finanziellen Maoglichkeiten und der Umsetzung ab. Es ist sehr empfehlenswert, die
technischen Moglichkeiten zu verfolgen. Neben den oben genannten Beispielen gibt es viele Szenari-
en, wo moderne Informations- und Kommunikationstechnologien die Versorgung wertvoll unterstit-
zen kdnnen. Die Auspragungen von Telemedizin sind dabei sehr verschieden, wie man es auch an den

beiden Beispielen sehen konnte.

Die endgtltigen MalRnahmenvorschldge finden Sie im Nationalen Aktionsplan unter www.namse.de
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Telemedizin im Sinne der einleitenden Definition ist in Deutschland zurzeit bis auf wenige Ausnah-
men (z.B. in der Schlaganfallversorgung) kein Bestandteil der Regelversorgung. Der Nachweis der
Vorteile telemedizinischer Anwendungen zur Verbesserung der Qualitat und Wirtschaftlichkeit der
Versorgung wurde in der Vergangenheit vielfach vernachlassigt und die Einflisse auf bestehende
Abldufe im Gesundheitswesen mit der Beteiligung verschiedenster Partner sind komplex. Dies gilt
auch fir den mit dem Versorgungsstrukturgesetz zur Integration telemedizinischer Anwendungen in
die ambulante arztliche Versorgung (§ 83 Abs. 2a SGB V) eingeleiteten Prozess, den die Organisatio-
nen der Selbstverwaltung umsetzen miissen und betrifft die seltenen Erkrankungen genau wie die

haufigen.

Mafnahmenvorschlag:

Identifizierung und Bewertung telemedizinischer Angebote bei seltenen Erkrankungen.

Die endgtltigen MalRnahmenvorschldge finden Sie im Nationalen Aktionsplan unter www.namse.de



