Neue Wege in der Versorgung von Patienten @@’

und Patientinnen mit (h)ATTR PatientConcept

E .

Chronisch erkrankte Menschen bedurfen einer dauerhaften und kontinuierlichen medizinischen Versorgung. Die hereditare Transthyretinamyloidose wird durch
systemische Ablagerungen von mutierten Varianten des TTRAmyloids (AT TRv) verursacht. Hierdurch zeigt sich ein Krankheitsbild, welches verschiedene Organsysteme

umfasst.
nterdisziplinar bietet die PatientConcept App die Moglichkeit zur

Das CE-zertifizierte System PatientConcept ermoglicht die Fuhrung von

kontinuierlichen PatientenfGhrung und Erhebung von PRO's. PatientConcept als Instrument der Arzt-Patienten Kommunikation

AT TR Patienten und Patientinnen in einem interdisziplinarem Setting Ermoglicht die systematische Dokumentation des arztlichen Befundes

(Neurologie / Kardiologie / Gastroenterologie u.a.) gemal Datenschutz-
Grundverordnung (DS-GVO) und Bundesdatenschutzgesetz (BDSG).

Die gespeicherten Daten sind einer Personuber eine weltweit einzigartige - Neurologie
Patienten ID zugeordnet, welche nur der behandelnde Arzt oder die Arztin - Kardiologie
mit Angaben zur Person verknupfen kann. » Gastroenterologie
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Der behandelnde Arzt/Arztin (z.B. Neurologe/Neurologin) dokumentiert Diagnose,
Mutation, Therapiehistorie , aktuelle Therapie und allgemeine Daten (Gewicht,
GrolRe, RR, Puls etc); R
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Wie ist die hATTR des Patienten in ihrer Schwere einzuschétzen?

Entsprechende Informationen hinterlegt der behandelnde Gastroenterologe/
Gastroenterologin (Appetit, Abdominelle Situation, ... CGIl, und Kardiologe
/Kardiologin (NYHA, Ventrikeldicke, LEVF, .. CGI)

Abb.1: Fragebogen Neurologie (eigene Darstellung)
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Mit  der Verfugbarkeit relevanter, interdisziplanarer arztlicher
Behandlungsdaten und den dazugehorenden Angaben der betroffenen
PatientenundPatientinnen (PatientReported Outcome) zur Situationauch
aullerhalb der Behandlungszeitpunkte auf einen Blick, wird der zeitliche
Aufwand wahrend der Sprechstunde optimiert und die Konsultation kann
spezifischer und zielorientierter gestaltet werden, daruber hinaus wird
der Austausch zwischen den behandelnden Kollegen und Kolleginnen
Intensiviert.

Desktop
Arzt/Arztin

Patientenfragebogen (8 Domanen: einzelne
‘ Elemente angelehnt an NORFOLK /
COMPASS-31 / TSQM / HADS / RODS)
werden Uber das Smartphone der betroffenen
Patienten prasentiert und durch ein am
Desktop in einem Browser geoffneten
arztlichen Protokoll (Konsultationsbogen
Neurologie / Kardiologie / Gastroenterologie)

Desktop initiiert (Abb. 2).
Arzt/Arztin

Probleme beim ...

Der eingeschlossene Patient/Patientin
beantwortet Fragen zur Eigenanamnese und
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Einige meiner Alltagsaktivitdten musste ich bereits ganz aufgeben.

zur Familienanamnese sowie Fragen zum
Verlaut der Erkrankung im Zuge der ersten

Ich bin krankgeschrieben.

Be rUf (AU’ . -) - Ich bin erkrankungsbedingt berentet .

Vorstellung und dann alle 5-6 Monate.

Korpergefiihl

Ich schame mich fir meinen gebrechlichen Korper.

Manchmal bin ich wiitend, weil ich mich auf meinen erkrankten Kérper nicht mehr zu 100% verlassen kann.

In der Gesamtschau wird ein neuer

Perspektive

Manchmal habe ich Angst vor der Zukunft, erinnere mich dann aber an die bestehenden Therapiemdglichkeiten und fasse Mut.

telemedizinischer Ansatz prasentiert, der eine

Ich kann mich heute nicht mehr wie frither freuen

Ich lache nicht mehr gerne und sehe die Zukunft negativ

Psyche Ich denke kaum an gute und sichere Dinge
Ich bin ungliicklich
\ Ich sitze haufig gerne hin und entspanne einfach
Ich fihle mich gebremst, passiv

Ic wieder ein un,
Sym ptome ( N OffOl k} Ich vernachlassige mich ofter
Ic S O nervos
Com pass 3 1) Ich habe eine negative Perspektive
Ich kenne imm ieder aufkommen

Chance zur Verbesserung der Versorgungs-
und Behandlungsqualitat, zur Uberbriickung
raumlicher und zeitlicher Distanz sowie zur
Steigerung der Effizienz therapeutischer

Therapiezufriedenheit

Mallnahmen bietet.

In Zeiten einer Pandemie kann mit Hilfe der
Patienten-App ein kontinuierliches Monitoring
erfolgen, was einen zusatzlichen Nutzen fur
denArzt/die Arztinund Patienten/Patientinnen

darstellt.

Abb.2: PatientConcept App und
prasentierte Fragebdgen (eigene Darstellung)
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