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Am 28. Februar versammelte die EMRaDi-Vereinigung mehr als 20 Sprecher und 120 Teilnehmer zum ersten
Euregio Maas-Rhein Tag der Seltenen Erkrankungen (EMR RDD). Im Verlauf dieses Tages wurden die
vorldufigen Ergebnisse des EMRaDi-Projekts prasentiert und die folgende Frage behandelt: Wie kdnnen wir
die Gesundheitsversorgung und die Lebensqualitdt von Patienten mit Seltenen Erkrankungen in der Euregio
Maas-Rhein, in Grenzgebieten und auf europdischer Ebene verbessern?

Diese umfassende Frage wurde anhand dreier zentraler Themen untersucht — Bewusstsein, Nicht
diagnostizierte Patienten/Patienten ohne Diagnose, Grenziiberschreitende Gesundheitsversorgung und
Zusammenarbeit — dies erfolgte durch gemeinsame Prdsentationen der folgenden Experten:

e  Prof. Dr. Jean-Pierre Schenkelaars, ANMC
e  Prof. Dr. Jean Muris, HAG UM
e  Sigrid Hendriks, VSOP

e Els Vergouwen, Patientenvertreterin
e Simon Kleijkers, Witte Raven Limburg NL
e Prof Dr. Connie Stumpel, MUMC

e  Matthew Bolz-Johnson, EURORDIS
e  Prof Dr. Nicoline Hoogerbrugge, Koordinatorin, ERN GENTURIS/Radboudumc
e  Prof. Dr. René Westhovens, UZ Leuven

Die Einblicke dieser Experten zu den drei Themen bildeten die Einleitung fiir drei parallele Rundtischgesprache
mit allen Teilnehmern des EMR RDD zu folgenden Fragen:

e  Wie sieht die aktuelle Situation aus (Engpasse, Erfolge)?
e Wassind die Losungen?
e  Wer kann dazu beitragen, eine Losung zu erreichen?

Das Feedback zu den parallelen Rundtischgesprachen wurde in einer abschlieBenden Plenarsitzung prasentiert
— es ist auf den folgenden Seiten zu finden. Der Schwerpunkt der Plenarsitzung lag darauf, wie EMRaDi und die
Teilnehmer des EMR RDD darauf Einfluss nehmen kdnnen, die Lebensqualitdt von Patienten mit Seltenen
Erkrankungen zu verbessern und wie sie echte Solidaritat auf europdischer Ebene aufbauen kénnen. Dieser
Input wurde im Rahmen einer Podiumsdiskussion mit Matthew Bolz-Johnson (EURORDIS), Cor Oosterwijk
(Director, VSOP), Prof. Schulz (Uniklinik Aachen), Alain Coheur (Solidaris), Dr. Feldhoff (euPrevent), Prof.
Nicoline Hoogerbrugge (Koordinatorin, ERN GENTURIS/Radboudumc), Prof. Dr. Connie Stumpel (MUMC+) und
Dr. Saskia Bulk (CHU Liege) erortert.

Der Ursprung liegt in den Diskussionen dariber, dass die EMR-Region ein ,gutes Beispiel” flr zukinftige
Entwicklungen in Europa sein kann — beginnend mit diesem INTERREG-Projekt. Einige Empfehlungen vom
Podium:

e Interessenvertreter im Bereich der Seltenen Erkrankungen missen einander kennenlernen, um
Zusammenarbeit weiter zu verbessern

e Hohe Ziele bei der Beschleunigung der Diagnose Seltener Erkrankungen innerhalb eines Jahres

e  Fortgesetzte und weitere Kooperation durch die beteiligten Krankenhauser wird bendtigt

e  Bewusstseinsbildung fir europdische Referenznetzwerke und Entwicklung von Netzwerken innerhalb
von Landern

e Aufbau einer klaren Erstattung fiir Telemedizin und Integration der ERNs in nationale
Gesundheitssysteme
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FEEDBACK DER RUNDTISCHGESPRACHE AM PODIUM

GRENZUBERSCHREITENDE GESUNDHEITSVERSORGUNG UND ZUSAMMENARBEIT

|WELCHES SIND DIE ERFAHRUNGEN (ENGPASSE UND ERFOLGE) BEZUGLICH DER
|GRENZUBERSCHREITENDEN GESUNDHEITSVERSORGUNG UND ZUSAMMENARBEIT?

Engpdsse

*  Ablaufe fur die Erstattung von grenziiberschreitender Gesundheitsversorgung sind unklar (Niveau der
Erstattung etc.)

e Unterschiede in der klinischen Praxis (Zugang zu Medikamenten, diagnostische Verfahren etc.)

e Kulturelle und sprachliche Barrieren

*  Patienten nutzen Google anstatt des Fachwissens jenseits der Grenze

*  |ZOM (Integratie Zorg op Maat - das bisherige System, das die grenziiberschreitende
Gesundheitsversorgung in der Euregio Maas-Rhein auf finanzieller und administrativer Ebene
erleichtert hat.) lduft aus

Erfolge
e Zusammenarbeit zwischen Versicherern (AOK, CZ, MC)
*  ERNs unterstiitzen das Teilen und Lernen

|WAs SIND MOGLICHE LOSUNGEN FUR ENGPASSE UND WELCHES SIND GUTE PRAKTIKEN
|BEZUGLICH GRENZUBERSCHREITENDER GESUNDHEITSVERSORGUNG UND
|ZUSAMMENARBEIT?

* Integration von ERNs in nationale Systeme
e E-Health und multidisziplindre Befragung des Patienten (ERN — Klinisches
Patientenverwaltungssystem (CPMS))
*  E-Health-Leistungen werden nach wie vor nicht erstattet! Wir bendtigen eine einheitliche
Nomenklatur fir telemedizinische Leistungen
*  Pilotprojekte — Patientenpfade in der EMR (EMRaDi), um Erfahrungen zu sammeln und auszuweiten
*  Europadischer Fond fiir Seltene Erkrankungen
* Internationale Richtlinien und ihre Befolgung

|WIE KONNEN PATIENTEN, PATIENTENVERBANDE, FACHLEUTE AUS DEM
|GESUNDHEITSBEREICH, KRANKENVERSICHERER UND ENTSCHEIDUNGSTRAGER EINEN
|BEITRAG DAZU LEISTEN, DIESE LOSUNGEN ZU ERREICHEN?

e Zusammenarbeit zwischen allen Interessenvertretern
*  Bewusstseinsbildung
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BEWUSSTSEIN

WELCHES SIND DIE ERFAHRUNGEN (ENGPASSE UND ERFOLGE) BEZUGLICH
BEWUSSTSEIN?

* Allgemeinmediziner und weiterer Versorger im Gesundheitsbereich sollten mehr (iber SE wissen

*  Verzogerungen bei der Diagnose und spate Erkennung von Symptomen-> die Verzégerung bei der
Diagnose muss verringert werden

* Patientenverbdnde und Versorger aus dem Gesundheitsbereich wissen nicht genug liber SE-Zentren
*  Patienten und Versorger aus dem Gesundheitsbereich wissen nicht, wo Kompetenzzentren zu finden
sind, da diese 6ffentlich nicht genugend erwahnt werden

* Allgemeinmediziner miissen wissen, dass es Kompetenzzentren und Patientenverbande gibt, sodass
sie den Patienten zur richtigen Informationsquelle flihren kénnen

WAS SIND MOGLICHE LOSUNGEN FUR ENGPASSE UND WELCHES SIND GUTE PRAKTIKEN
BEZUGLICH DES BEWUSSTSEINS?

*  Kompetenzzentren sollten mehr in medizinischen Zeitschriften, im Internet etc. présent sein

*  Mehr finanzielle Investitionen in Kompetenzzentren

* Listen mit wichtigen Punkten fiir SE (aber Achtung: das bloRe Priifen der Punkte ist nicht genug!)

* Patientenverbande sollten eine gréRere Rolle dabei spielen, diese Kompetenzzentren bekannt zu
machen

WIE KONNEN PATIENTEN, PATIENTENVERBANDE, FACHLEUTE AUS DEM
GESUNDHEITSBEREICH, GESUNDHEITSVERSICHERER UND ENTSCHEIDUNGSTRAGER
EINEN BEITRAG DAZU LEISTEN, DIESE LOSUNGEN ZU ERREICHEN?
*  SE sollten international besprochen werden (internationale Bewusstseinsbildung ist erforderlich)
*  Datenaustausch zwischen verschiedenen SE-Zentren
*  Konferenzen, um Experten aus der ganzen Welt miteinander zu verbinden Im Falle von unspezifischen
Symptomen sollten sich Versorger aus dem Gesundheitsbereich dessen bewusst sein, dass

moglicherweise eine Seltene Erkrankung vorliegen kann. SE sollte Prioritdt eingerdumt werden, vor
allem, wenn (bliche Ursachen ausgeschlossen sind

*  Wir missen auch weiterhin lGber die Geschichten von Patienten sprechen, um das Verstandnis der
Offentlichkeit von SE zu verbessern

NICHT DIAGNOSTIZIERT

WELCHES SIND DIE ERFAHRUNGEN (ENGPASSE UND ERFOLGE) BEZUGLICH PATIENTEN
OHNE DIAGNOSE?

Verzogerungen bei der Diagnose treten sehr haufig auf; es missen die richtigen Partner gefunden und
es muss an den richtigen Experten verwiesen werden, ohne kostbare Zeit zu verlieren
*  Syndrome benétigen multidisziplinare Versorgung

*  Ein Koordinator, welcher fiir eingehende Daten verschiedener Experten zustandig ist, wird bendotigt
(zum Behalten der Ubersicht!)

*  Bisher sind wir zu sehr vom Zufall abhangig, um die Diagnose zu finden.

WAS SIND MOGLICHE LOSUNGEN FUR ENGPASSE UND WELCHES SIND GUTE PRAKTIKEN
BEZUGLICH PATIENTEN OHNE DIAGNOSE?
*  Koordinator
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*  Aufklarung auf allen Ebenen

*  Stdndige Bewusstseinsbildung tiber verschiedene Kanile

*  Nutzung der neuen Technologie

*  Zusammenarbeit zwischen Fachleuten und Patienten ist erforderlich

WIE KONNEN PATIENTEN, PATIENTENVERBANDE, FACHLEUTE AUS DEM
GESUNDHEITSBEREICH, GESUNDHEITSVERSICHERER UND ENTSCHEIDUNGSTRAGER
EINEN BEITRAG DAZU LEISTEN, DIESE LOSUNGEN ZU ERREICHEN?

*  Seien Sie gemeinsam ,witend“!

*  Bessere Strategien fur die Erstattung von grenziiberschreitender Gesundheitsversorgung

*  Wir sollen auf politischer Ebene die Bewusstseinsbildung vorantreiben

*  Aufbau von Plattformen fir Fachleute in Gesundheitseinrichtungen und Patienten mit unklarer
Diagnose

MATERIAL

Auf unserer Webseite finden Sie das Material, welches das Ergebnis dieses Tages darstellt:

. Die PowerPoint-Prdsentationen der Vortragenden
¢ Die Zeichnungen unseres Karikaturisten
* Ein Video, in welchem Teilnehmer Uber den Tag reflektieren

UM UNS ZU KONTAKTIEREN

info@emradi.eu

iiterrey

Euregio Maas-Rhein ciroenscre mmion

Européischer Fonds fUr regionale Entwicklung
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http://www.emradi.eu/assets/f0cc1c6d-a3d3-42eb-8957-75bddf71c9cb/EMRRd%20Day%202019%20presentations.zip
http://www.emradi.eu/de/news/58_emr-tag-der-seltenen-erkrankungen
http://www.emradi.eu/de/news/58_emr-tag-der-seltenen-erkrankungen
mailto:info@emradi.eu

