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ÜBERBLICK

▪ Cystinose: sehr seltene autosomal-rezessiv vererbte     

   Stoffwechselerkrankung mit Multiorganbeteiligung

▪ 2012: Etablierung einer interdisziplinären Sprechstunde in  

   Kooperation mit der Cystinose-Selbsthilfe e.V. für Kinder      

   und Erwachsene

▪ Hohe Akzeptanz der Sprechstunde

▪ Patient:in durchläuft bis zu 13 Fachdisziplinen an einem Tag

▪ Erstellung von standardisierten, statistisch geprüften 

   Erhebungsbögen für jeden Fachbereich

▪ Bis 2022 Dokumentation in der OSSE-basierten Plattform 

   SAVE
             

 

VERLAUFSDATEN
             

 

ZIELE  

▪ Strukturierte Erfassung der klinischen Befunde während der 

   Sprechstunde

▪ Reduzierung des Arbeitsaufwandes durch automatische 

   Erstellung eines Arztbriefes

▪ Einlesen von Laborbefunden

▪ Gleichzeitige Erfassung der Daten in einem Register und 

   Ermöglichung von Auswertungen

▪ Zugang für Patient:innen zu ihren Daten

▪ Ausgabe von Formularen an externe Behandelnde und 

   automatisches Einlesen dieser Daten

▪ Plattform dient exemplarisch für weitere seltene 

   Erkrankungen
 

           

 

UMSETZUNG

▪ Etablierte Dokumentationsplattform EMIL

    (itc-ms) als Grundlage

▪ DSGVO-konforme Speicherung der Daten auf 

   externem Server, Zugriff über externe clients

▪ Einfaches Anlegen und Anpassen von

   Erhebungsbögen, jederzeit adaptierbar

▪ Nutzerspezifische Ansichten

             

 

ERGEBNISSE

▪ Anlegen von Anamnese- und Befundbögen für jeden  

   Fachbereich

▪ Seit 09/2022 wurden 117 Patient:innen in EMIL erfasst

▪ Dokumente wurden digitalisiert, um eine Texterkennung 

   ergänzt und in die Patientenakte eingelesen

▪ Strukturierte Arztbriefvorlage erstellt

BEISPIEL FRAGEBOGEN NIERENINSUFFIZIENZ
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▪ Automatische Berechnung von Werten und

   Perzentilenfeldern

▪ Definition von Pflichtfeldern, Aufgabenlisten

▪ Darstellung von Tabellen (z.B. Dialysen)

▪ Leichtes Aufsetzen von neuen Studien

             

 

FESTE DATEN
             

 

Automatische Übernahme in Arztbrief
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