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Erklärung zu 
Interessenkonflikten

Von dem Projekt mit 
Myoncare/Nextevidence profitiere 
ich nicht finanziell, bin aber 
unentgeltlich an der Planung 
beteiligt. 



Ziele EDS-Sprechstunde
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• Vollständige 
Anamnese/Familienanamnese
• Kenntnis der Medikation, Allergien 
• Kenntnis der individuellen Symptomatik 
• Basisdiagnostik vollständig? 
• EDS-Diagnostik
• Individuelle Empfehlungen
• Standardisiertes Vorgehen
• Effektives Zeitmanagement



Betroffene kontaktieren uns 
-> Fragebogen 
-> Absage oder Terminplanung
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Aktueller Ablauf
- Terminplanung Erstvorstellung
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Aktueller Ablauf
- Terminplanung Erstvorstellung

Betroffene -> Praxis: 
• Medikamentenliste
• Liste Vorerkrankungen
• Allergien/Intoleranzen
• Vorbefunde
• Familienstammbaum 
• MCAS-Fragebogen
• Anamnese als Freitext
• Anmeldebogen Praxis 
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Aktueller Ablauf
- Terminplanung Erstvorstellung

Praxis -> Betroffene: 
• Generelle Informationen zur Praxis
• Ablauf des Termins 
• Hinweise auf Fotodokumentation
• Datum



Termin Erstvorstellung

Körperliche 
Untersuchung 

Anamnese und 
Beratung

Differentialdiagnostik
(ggf. Genetik)
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Weiterer Verlauf

Laborbesprechung Erhalt Befund 
Genetik -> 

Terminierung 
Besprechungstermin

Termin (45 min) zur 
Diagnosesicherung. 

Transition zurück zu 
Fachpersonal vor Ort, 

ggf. Brief 
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Vielfältige Beratungsinhalte
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Überweisungen

Basisdiagnostik
Differentialdiagnostik
Sepz. Verlaufskontrollen
Spezielle Sprechstunden
…

Hilfs-/Heilmittel

Kompressionskleidung
Orthesen 
Physiotherapie
Ernährungstherapie
… 

weitere

Medikamente
Psychotherapie
Sozialmedizinische 
Aspekte
Arbeitsmedizinische 
Aspekte
…



Und…
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Lifestyle-Maßnahmen

Schlafumgebung
Fatigue-Management
POTS-Management
Sportvideos
Literatur
Selbsthilfegruppen
…
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Aktueller Ablauf -
Hürden
• Ressourcenintensiv
• Hoher potentieller 

Informationsverlust
• Betroffene müssen Unterlagen 

für medizin. Personal immer neu 
zusammenstellen
• Transition zu Fachpersonal vor 

Ort oft schlecht
• Betroffene müssen selbst schon 

einen Verdacht haben
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„Auch eine schwere Tür
hat nur einen kleinen

Schlüssel nötig“. 

- Charles Dickens



Aktuell in Planung: 

Prof. Jane Simmonds (Spidergraph)

Jeannie di Bon 
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Digitales Patientenmanagement



Gesundheitsplattform mit 2.9 Mio Besuchern

Informationen zum Krankheitsbild

Verweis auf Selbsthilfegruppen

Verweis auf medizin. Fachpersonal (Pädiatrie und Erwachsene) mit 
optional direkter Weiterleitung
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1. Zentren können App auch ohne den 
vorgeschalteten Fragebogen nutzen.

2. Fragebogen wird über die Nutzung evaluiert



Digitales Patientenmanagement

Fragebogen an Praxis 
-> Terminplanung via App oder 
Absage 
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Fragebogen an Praxis 
-> Terminplanung via App oder 
Absage 
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Nach Zusage: 
Kurze Evaluation der aktuellen medizinische 
Versorgungslage der Betroffenen mit regelmäßige 
Überprüfung im Verlauf der App-Nutzung. 

Fragestellung: 
Benefit der App für Betroffene messbar? 



Digitales Patientenmanagement
- Terminplanung Erstvorstellung

Betroffene -> Praxis: 
• Medikamentenplan (IC)
• Liste Vorerkrankungen
• Allergien/Intoleranzen
• Vorbefunde
• Familienstammbaum 
• MCAS-Fragebogen
• Schmerzmännchen (neu)
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Digitales Patientenmanagement
- Terminplanung Erstvorstellung

Betroffenent*in -> Praxis: 
• Medikamentenplan (IC)
• Liste Vorerkrankungen
• Allergien/Intoleranzen
• Vorbefunde
• Familienstammbaum 
• MCAS-Fragebogen
• Schmerzmännchen (neu)
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Aktuell zusätzl. geplant: 
1. Ernährungstagebuch
2. Spidergraph
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Digitales Patientenmanagement
- Terminplanung Erstvorstellung

Praxis -> Betroffene: 
• Generelle Informationen zur Praxis
• Ablauf des Termins 
• Hinweise auf Fotodokumentation
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Content Management System + Patient Health Analytics



Digitales Patientenmanagement - Termin

Körperliche 
Untersuchung 

Anamnese und 
Beratung

Differentialdiagnostik
(ggf. Genetik)
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Digitales Patientenmanagement - Empfehlungen
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Überweisungen

Basisdiagnostik
Differentialdiagnostik
Sepz. Verlaufskontrollen
Spezielle Sprechstunden
…

Hilfs-/Heilmittel

Kompressionskleidung
Orthesen 
Physiotherapie
Ernährungstherapie 
…

weitere

Medikamente
Psychotherapie
Sozialmedizinische 
Aspekte
Arbeitsmedizinische 
Aspekte
…



Digitales Patientenmanagement - Empfehlungen
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Überweisungen

Basisdiagnostik
Differentialdiagnostik
Sepz. Verlaufskontrollen
Spezielle Sprechstunden
…

Hilfs-/Heilmittel

Kompressionskleidung
Orthesen 
Physiotherapie
Ernährungstherapie 

weitere

Medikamente
Psychotherapie
Sozialmedizinische 
Aspekte
Arbeitsmedizinische 
Aspekte

1. Übernahme aller Aspekte in die App!
2. Vergabe von Folgeterminen in der App           

möglich.
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Und…
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Lifestyle-Maßnahmen

Schlafumgebung
Fatigue-Management
POTS-Management
Sportvideos
Literatur
Selbsthilfegruppen
…
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Wachsende Inhalte

• Konstantes Ergänzen neuer Inhalte
• Nutzen des kollektiven Wissens
• Hinweise auf Studienteilnahme
• Links zu: 

Selbsthilfegruppen
Literatur
neuen Studienergebnissen



Digitales 
Selbstmanagement
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• Medikamentenplan, 
Schmerzmännchen usw. stetig 
aktualisierbar 

• Vorbefunde strukturiert abgelegt und 
verfügbar

• Memo-Funktion für verschiedene 
Aspekte

• Austausch von Befunden über App
• Diagnosen über App erhalten 
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Vorteile

• Bessere Übersichtlichkeit für Betroffene und ärztliches Personal
-> Verbesserte Versorgungsqualität
• Interaktion/Monitoring erleichtert 
• Daten werden sinnvoll zusammengeführt
• Zusammenführen vorhandener Strukturen
• Edukation von Betroffenen und medizin. Fachpersonal 
• Zeit- und Kostenersparnis



Ausblick

• Ergänzende Module (ANS, CCI usw.) 
• Untersuchungsanteile standardisieren

-> Qualifikation med. Fachpersonal 
deutschlandweit

-> vordringlich telemedizinische Kontakte mit 
Experten 
• Nahtlose Vernetzung mit Praxis IT
• Qualified Consent/Videoaufklärung für Studien
• Internationale Vernetzung von Expertise und 

Daten
• Übertragbar auf beliebige andere 

Krankheitsbilder



Danke für die 
Aufmerksamkeit!







OUR REGULATORY FRAMEWORK
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CE marking class IIa
The used software is labeled as a class IIa

medical device according to MDR and 
may thus also be used for the diagnosis 

of diseases

QMS certification according to 
MDR Class IIa
The quality management system is TÜV-
certified in accordance with the Medical 
Device Regulation, which will be 
mandatory from May 2021

ISO 13485 
The quality management system is TÜV-

certified according to ISO 13485

ISO 27001
The ISO 27001 certification process is 
already in the final phase

GCP
The data can be integrated into a full GCP 
compliant data management strategy


