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Hintergrund

Die Diagnosefindung bel Menschen mit unklarer Diagnose aber
Verdacht auf eine Seltene Erkrankung (SE), die an einem Zentrum flr
SE (ZSE) vorgestellt werden, oder auch die Betreuung von Menschen
mit einer diagnostizierten SE kann von der BlUndelung der Expertise
mehrerer ZSE profitieren. Im Rahmen der Europaischen Referenznetz-
werke (ERN) wurde fur synchrone (Videokonferenzen) und asynchrone
(schriftiche Stellungnahmen) Diskussion von Fallen das sogenannte
Clinical Patient Management System (CPMS) geschaffen.

Im vom Innovationsfond geforderten Projekt ZSE-DUO (FOrderkenn-
zeichen 01NVF17031) wurde eine gemeinsame Plattform flr virtuelle
Konsile und Fallkonferenzen (Konsil-SE) etabliert, die auf der Software-
l0sung der Europaischen Referenznetzwerke (Clinical Patient Manage-
ment System — CPMS; OpenApp / Irland) basiert.

CPMS und Konsil-SE —
Gemeinsamkeiten und Unterschiede

Die wichtigsten Unterschiede zwischen dem CPMS und Konsil-SE
betreffen die einfachere Verwaltung der Zugange beil Konsil-SE durch
das ZESE in Wulrzburg und die nur zeitlich befristete Speicherung von
ausschliel3lich pseudonymisierten Daten in-Konsil-SE (siehe auch
Tabelle 1).

Tabelle 1) Gemeinsamkeiten und Unterschiede zwischen dem CPMS
der Europaischen Referenznetzwerke und Konsil-SE

CPMS Konsil-SE

Inhaltliche Punkte

24 Netzwerke (Organ- bzw.
Krankheitsgruppen-spezifisch)

1 Netzwerk (erlaubt einfache Fall-
diskussionen auch bei unklaren Fallen)

Nutzerverwaltung / Zugang uber die

Europaische Kommission Eigene Nutzerverwaltung

Gastzugang maoglich Gastzugang maoglich

Technische Punkte

2-Faktoren Authentifizierung 2-Faktoren Authentifizierung

z. T. personenidentifizierende Daten Nur pseudonymisierte Daten
Kommerzieller Server (Microsoft)

CPMS-Oberflache und Prozesse

Server des Uniklinikums Wurzburg
CPMS-Oberflache und Prozesse

Bel Einwilligung durch den Patienten
langfristige Speicherung der
Patientendaten in einem Register

Loschung der Patientendaten nach
Abschluss der Fallkonferenz

Updates mehrfach jahrlich Updates wie beim CPMS

Aktuell tellnehmende Zentren

ZSEs InAachen, Augsburg, Frankfurt, Hannover, Lubeck, Magdeburg,
Regensburg, Tubingen und Warzburg.

Datenschutz und rechtliche Aspekte

Nach Abschluss von ZSE-DUO haben sich mittlerwelle 9 ZSE Im
Deutschen Referenznetzwerk fur Seltene Erkrankungen (DeRN-SE)
vertraglich zusammengeschlossen.

Die Vertrage haben folgende Anlagen:

* Regelung zur Vergutung

 Rahmendatenschutzkonzept

* Vertrag zur Auftragsverarbeitung

« DGSVO-Vertrag

Zusatzlich stehen eine Vorlage zur Patienteninformation und
Einwilligung, eine Anleitung zur Erstanmeldung beil Konsil-SE sowie ein
Einfuhrungsvideo zur Nutzung der Plattform zur Verfigung.

Ansprechpartner

Lisa Pfister und Prof. Dr. Helge Hebestreit

Zentrum far Seltene Erkrankungen — Referenzzentrum Nordbayern
Universitatsklinikum Wuarzburg

E-Malil: ZESE@ukw.de

Die Konsil-SE-Software in Bildern
Die Abbildungen 1und 2 zeigen Screensshots der Konsil-SE Plattform.

Abbildung 1) Seite zur Anmeldung bei Konsil-SE (konsil-se.de).

Case Consultation System for Rare Diseases (Konsil-SE) Secure Login

IT Platform for Clinical Case Consultations between Members of the German Reference Network on Rare Diseases (DeRN-
SE)

The Konsil-SE aims at supporting DeRN-SE members in improving the diagnosis and treatment of rare or low prevalence complex diseases
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¢ Only authorized users can access the KONSIL-SE
o To request authorisation to use the KONSIL-SE, please send an email to
|
onsi-se®ukw. .o

Please make sure you are using the latest version of Google Chrome to avail of all Konsil-SE functionalities

Fallkonsultationssystem fdr Seltene Erkrankungen (Konsil-SE)

IT-Plattform fur klinische Fallkonsultationen zwischen den Mitgliedern des Deutschen Referenznetzes fur Seltene
Erkrankungen (DeRN-SE)
Ziel der IT-Plattform Konsil-SE ist es, die Mitglieder des DeRN-SE bei der Verbesserung der Diagnose und der Behandlung seltener, mit niedriger
Pravalenz auftretender, komplexer Erkrankungen zu unterstutzen
E ist eine sichere Software, die s Fachspezialisten ermdglicht, Patienten mit Hilfe umfassender Datenmodelle zu erfassen. Die
achspezalisten konnen mithilfe der Konsil-SE-Plattform aktrv zusammenarbeiten, um eine passende Diagnose zu stellen oder die bestmoglhiche
thode von Patienten mit seitenen Erkrankungen zu finden

Y @ c O MmO
A D M W g
[#%
3
A"J

konnen

9 & KSE-Wurzburg-003 Mustermann, Max DOB: 01/Jul/2000 (UN

i= Konsil SE Consultation Form Recorded: 23/May/2022 by Helge Hebestreit | Fp— = m Panel Members

Edited: 23/Jun/2023 by Helge Hebestreit
Member Status Actions

........

DDDDDD

Exemplarischer Fall aus Konsil-SE

Anamnese: junge Frau mit auffalligem Gangbild seit friher Kindheilt,
Muskelschwache und Verklrzung der Achillessehnen. Leicht erhohte
CK-Werte. Familienanamnese unauffallig.

Muskelbiopsie (im Alter von 12 Jahren): histolog. Bild ist mit einer
Muskeldystrophie vereinbar, immunhistochemisch Verdacht auf leicht-
gradige Dystrophinopathie sowie ein suspekter Befund fur Dysferlin.

Molekulargenetik: keine auf eine Dystrophinopathie hinweisende
Veranderung, zwei Varianten unklarer Signifikanz im COL6A2-Gen.

Fragen an die Fallkonferenz: weitere Diagnostik, Diagnose?
Tellnehmer: Fachgebiete Allgemeinmedizin, Dermatologie, Human-
genetik, Innere (Endokrinologie), Neurologie, Padiatrie (Pneumologie,
Stoffwechsel), Psychiatrie (9 ZSE)

Diagnose: Bethlem-Myopathie, keine weiteren diagnostischen Unter-
suchungen erforderlich, Anbindung an Fachzentrum.

Schlussfolgerungen

Mit Konsil-SE steht eine eHealth Plattform fur Fallkonferenzen und
Konsile zwischen den ZSEs, innerhalb der Krankheitsgruppen-spezi-
fischen Deutschen Referenznetzwerke und mit externen Partnern zur
Verfugung. Gastzugange zur Diskussion einzelner Falle sind moglich.
Das Netzwerk steht weiteren ZSEs offen.


http://www.konsil-se.de/

