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= — - i in Vertretung fur die beteiligten Projektpartner (s.u.) P

Vernetzung der Bayerischen Zentren fur Seltene Erkrankungen ® oo

Beteiligte Projektpartner und Zentren fir Seltener Erkrankungen in Bayern:

Zentrum fiir Seltene Erkrankungen Wiirzburg (ZESE) Miinchener Zentrum fiir seltene Erkrankungen (MZSE LMU)
Prof. Dr. med. Helge Hebestreit (ZESE) LMU Miinchen:
Helmut Greger (IT) Prof. Dr. med. Fabian Hauck (MZSE'MY)

Dr. Stephan Endres (IT)

Miinchener Zentrum fiir seltene Erkrankungen (ZSE TUM)
TU Minchen:
Prof. Dr. med. Julia Hofele (ZSE TUM)
Prof. Martin Boecker (IT)

Zentrum fir Seltene Erkrankungen Regensburg (ZSER)
Prof. Dr. med. Mark Berneburg (ZSER)
Martin Kutsche (IT)

Augsburger Zentrum fiir Seltene Erkrankungen (AZeSE)

Zentrum fir Seltene Erkrankungen Erlangen (ZSEER) Dr. med. Désirée Dunstheimer (AZeSE)
Prof. Dr. med. Beate Winner (ZSEER)
Prof. Dr. biol. hom. Hans-Ulrich Prokosch (IT)

ZTM
Dr. Asarnusch Rashid, Anja Miiller, Christoph Bauer

Was ist BASE-Netz?

BASE-Netz ist ein Zusammenschluss der sechs bayerischen Zentren fur Seltene Erkrankungen in Wirzburg, Regensburg, Erlangen, Augsburg und Munchen.

Zusammen mit dem ZTM wurde eine Softwareldosung zur bayernweiten IT-medizinischen Vernetzung entwickelt.

Forderdauer: 2018 — 2023

Das Projekt wird vom Bayerischen Staatsministerium fir Wissenschaft und Kunst im Rahmen des Masterplans Bayern Digital Il mit mehr als 1,75 Millionen Euro geférdert.

Welche Ziele hat BASE-Netz? Bereits erreichte Projektziele/Meilensteine

Mit Stand 07/2023 wurden und werden mehr als 1.300 Menschen tGiber BASE-Netz betreut.
Anzahl Registrierte Abgeschlossene

1. BASE-Netz soll durch neu geschaffene Strukturen eine bayernweit vernetzte

Patientenversorgung etablieren. Anmeldungen in Nutzer Falle
BASE-Netz

2. Darauf aufbauend soll die Versorgungsforschung zu Seltenen Erkrankungen

Wirzburg 558 18 331
ausgebaut werden.

Augsburg 69 12 40
Das Konsortium entwickelte hierflir eine Softwareplattform zur bayernweiten

Erlangen 193 9 161
IT-medizinischen Vernetzung der ZSEs.

Regensburg 97 10 8
Das BASE-Netz Portal wurde fur Patienten mit Seltenen Erkrankungen am .MU Miinchen 174 51 0
23.02.2021 im Rahmen einer Video-Konferenz durch Herrn Sibler, Bayerischer

TUM Miunchen 292 5 262
Staatsminister flir Wissenschaft und Kunst, freigeschaltet und wird gegenwartig von

Gesamt 1.383 75 305

den Patienten sehr gut angenommen.

.. Homepage von BASE-Netz Zusammenfassung und Ausblick
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1. Die zentrumsubergreifende Betreuung von Patientinnen und Patienten mit

BASE-Netz

Bayerischer Arbeitskreis fiir Seltene Erkrankungen

Seltenen Erkrankungen ist durch das BASE-Netz ermoglicht und etabliert.

Die Diagnosestellung und die medizinische Versorgung fur Patientinnen und

Patienten mit Seltenen Erkrankungen soll somit zukinftig verbessert werden,

Monica

= Integrative ohne dass Patienten immer zwingend vor Ort sein miissen.
Softwareldsung zur

Neuer Patient

Neuer Patient (Upload) Akteneintrage  Stammdaten
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Langfristig soll so auch der deutschlandweite und internationale Austausch von

@mm:eﬂm° Or. Assistent 29.01.2020 - 09:30 $ < 2 x | Betreuung Von
S— o _ ~ Patienten mit Experten fur Seltene Erkrankungen durch BASE-Netz entscheidend erleichtert
Freigaben verwaiten Karte der ZSE .
S ~unklaren Diagnosen
werden.
9 Nachrichten |
+  Elektronische Patientenakte mit Méglichkeit der Freischaltung fiir Mitarbeiter eines anderen Zentrums Weitere Informationen und

zum Konsil sowie Ubergabe der Akte an ein anderes Bayerisches Zentrum .
5 y link zur Homepage von BASE-Netz

e Zugang fur Patientinnen, Patienten und betreuende Arztinnen u. Arzte zur Dateneingabe sowie Sicht auf

ausgewahlte Inhalte
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https://www.ukw.de/behandlungszentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen-zese/startseite/
http://www.klinikum.uni-muenchen.de/Muenchener-Zentrum-fuer-Seltene-Erkrankungen
https://www.ukr.de/zentren/Zentrum_f__r_Seltene_Erkrankungen
http://www.klinikum.uni-muenchen.de/Muenchener-Zentrum-fuer-Seltene-Erkrankungen
http://www.zseer.uk-erlangen.de/
http://www.ztm-badkissingen.de/
https://www.ukw.de/behandlungszentren/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen-zese/startseite/
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