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 Einleitung

Mit der Verfügbarkeit relevanter, interdisziplänärer ärztlicher 
Behandlungsdaten und den dazugehörenden  Angaben der betroffenen 
Patienten und Patientinnen (Patient Reported Outcome) zur Situation auch 
außerhalb der Behandlungszeitpunkte auf einen Blick,  wird der zeitliche 
Aufwand während der Sprechstunde optimiert und die Konsultation kann 
spezifischer und zielorientierter  gestaltet werden, darüber hinaus wird 
der Austausch zwischen den behandelnden Kollegen und Kolleginnen 
intensiviert.
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Chronisch erkrankte Menschen bedürfen einer dauerhaften und kontinuierlichen medizinischen Versorgung. Die hereditäre Transthyretinamyloidose wird durch 
systemische Ablagerungen von mutierten Varianten des TTRAmyloids (ATTRv) verursacht. Hierdurch zeigt sich ein Krankheitsbild, welches verschiedene Organsysteme 
umfasst. 
Interdisziplinär bietet die PatientConcept App die Möglichkeit zur 
kontinuierlichen Patientenführung und Erhebung von PRO‘s. 
Das CE-zertifizierte System PatientConcept ermöglicht die Führung von 
ATTR Patienten und Patientinnen in einem interdisziplinärem Setting 
(Neurologie / Kardiologie / Gastroenterologie u.a.) gemäß Datenschutz-
Grundverordnung (DS-GVO) und Bundesdatenschutzgesetz (BDSG). 
Die gespeicherten Daten sind einer Personüber eine weltweit  einzigartige 
Patienten ID zugeordnet, welche nur der behandelnde Arzt oder die Ärztin
 mit Angaben zur Person verknüpfen kann.
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PatientConcept als Instrument der Arzt-Patienten Kommunikation

Ermöglicht die systematische Dokumentation des ärztlichen Befundes

•  Neurologie
•  Kardiologie
•  Gastroenterologie

Verbunden mit 
Patient Reported Outcome (PRO)

Mit der Verfügbarkeit relevanter, interdisziplänärer ärztlicher 
Behandlungsdaten und den dazugehörenden  Angaben der betroffenen 
Patienten und Patientinnen (Patient Reported Outcome) zur Situation auch 
außerhalb der Behandlungszeitpunkte auf einen Blick,  wird der zeitliche 
Aufwand während der Sprechstunde optimiert und die Konsultation kann 
spezifischer und zielorientierter  gestaltet werden, darüber hinaus wird 
der Austausch zwischen den behandelnden Kollegen und Kolleginnen 
intensiviert.

ArztArzt

Entsprechende Informationen hinterlegt der behandelnde Gastroenterologe/
Gastroenterologin (Appetit, Abdominelle Situation, … CGI, und Kardiologe
/Kardiologin (NYHA, Ventrikeldicke, LEVF, .. CGI)

Der behandelnde Arzt/Ärztin (z.B. Neurologe/Neurologin) dokumentiert Diagnose, 
Mutation, Therapiehistorie , aktuelle Therapie und allgemeine Daten (Gewicht, 
Größe, RR, Puls etc):

Stadium, PND ...

Neurographie

CGI

Der eingeschlossene Patient/Patientin 
beantwortet Fragen zur Eigenanamnese und 
zur Familienanamnese sowie Fragen zum 
Verlauf der Erkrankung im Zuge der ersten 
Vorstellung und dann alle 5-6 Monate.

In der Gesamtschau wird ein neuer 
telemedizinischer Ansatz präsentiert, der eine 
Chance zur Verbesserung der Versorgungs- 
und Behandlungsqualität, zur Überbrückung 
räumlicher und zeitlicher Distanz sowie zur 
Steigerung der Effizienz therapeutischer 
Maßnahmen bietet. 

In Zeiten einer Pandemie kann mit Hilfe der 
Patienten-App ein kontinuierliches Monitoring 
erfolgen, was einen zusätzlichen Nutzen für 
den Arzt/die Ärztin und Patienten/Patientinnen 
darstellt.

Abb.2: PatientConcept App und 
präsentierte Fragebögen (eigene Darstellung)
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 Methode

 Einbindung von Patienten/Patientinnen mit PRO

Ich habe Schwierigkeiten beim (mehrere Antworten möglich!) Anziehen und Waschen

Zubereiten und Einnehmen von Mahlzeiten

Öffnen und Schließen von Schlössern / (Haus‐)Türen /Bücken und Gegenstand aufheben /

Heben und Tragen von Lasten

  Treppensteigen / Tanzen+B54

Benutzung öffentlicher Verkehrsmittel

Bewältigen längerer Wegstrecken (mehr als 1 km möglich ?)

Alltagsbewältigung ‐ was trifft am ehesten zu? In meinem Alltag empfinde ich keine Beeinträchtigung durch meine Erkrankung.

In meinem Alltag fühle ich mich beeinträchtigt, kann meine Aktivitäten aber noch gut ohne Hilfe bewältigen.

Um meine Alltagsaktivitäten bewältigen zu können, brauche ich regelmäßig Hilfe.

Einige meiner Alltagsaktivitäten musste ich bereits ganz aufgeben.

Ich musste die meisten oder alle meiner vorherigen Alltagsaktivitäten aufgeben.

Beruf ‐ was trifft am ehesten zu? Ich bin voll berufstätig.

Ich bin krankgeschrieben.

Ich bin erkrankungsbedingt berentet.

Ich bin altersbedingt berentet.

Körpergefühl ‐ was trifft am ehesten zu? Ich fühle mich wohl in meinem Körper und denke selten daran, dass ich krank bin.

Erkrankungsbedingte Einschränkungen meines Körpers kann ich bisher gut akzeptieren.

Manchmal bin ich wütend, weil ich mich auf meinen erkrankten Körper nicht mehr zu 100% verlassen kann.

Ich schäme mich für meinen gebrechlichen Körper.

Perspektive ‐ was trifft am ehesten zu? Ich blicke hoffnungs‐ und vertrauensvoll in die Zukunft.

Manchmal habe ich Angst vor der Zukunft, erinnere mich dann aber an die bestehenden Therapiemöglichkeiten und fasse Mut.

Ich habe große Angst vor der Zukunft und kann mich davon nur schwer ablenken.

Ich blicke völlig mutlos in die Zukunft.

Psyche (HADS) Ich fühle mich angespannt / gereizt

Ich kann mich heute nicht mehr wie früher freuen

Ich habe Angst, es könnte etwas passieren

Ich lache nicht mehr gerne und sehe  die Zukunft negativ

Ich denke kaum an gute und sichere Dinge

Ich bin unglücklich

Ich sitze häufig gerne hin und entspanne einfach

Ich fühle mich gebremst, passiv

Ich habe immer wieder ein ungutes Gefühl / Angst
Ich vernachlässige mich öfter
Ich bin häufig ruhelos, rastlos oder nervös
Ich habe eine negative Perspektive
Ich kenne immer wieder aufkommende Panik
Ich kann mich über Filme oder Bücher nicht mehr freuen

meine Symptome (Norfolk, Compass31) Taubheitsgefühle der Füße
Taubheitsgefühle der Hände
Kribbelgefühle der Füße
Kribbelgefühle der Hände
Stechende / brennende Schmerzen der Füße
Stechende / brennende Schmerzen der Hände 
Schwierigkeiten, heiß und kalt zu unterscheiden (Füße)
Schwierigkeiten, heiß und kalt zu unterscheiden (Hände)
Wundheilungsstörungen der Füße
Wundheilungsstörungen der Hände
Schwächegefühl in den Füßen
Schwächegefühl in den Händen
Gangunsicherheit / Stolpern
Feinmotorikstörungen
Appetitlosigkeit/ verfrühtes Sättigungsgefühl
Durchfall
Verstopfung
Ungeplanter Gewichtsverlust
Vermindertes Schwitzen
Schwindel oder Schwarzwerden vor Augen in aufrechter Position
Scharfsehen / Blendungsempfiondlichkeit
Inkontinenz (Stuhl oder Urin)
Erektionsstörungen (nur ♂)

TSQM
1. Zufriedenheit mit dem Medikament im Hinblick auf die Effektivität (Fragen 1-4) Wie zufrieden oder unzufrieden sind Sie mit der Eignung des Medikamentes zur Vorbeugung oder Behandlung Ihrer Erkrankung? 
2. " Wie zufrieden oder unzufrieden sind Sie damit, wie das Medikament Ihre Beschwerden lindert? 
3. " Wie zufrieden oder unzufrieden sind Sie damit wie lange es dauert, bis das Medikament anfängt zu wirken? 
4. " Verspüren Sie irgendwelche Begleiterscheinungen, weil Sie dieses Medikament nehmen? Bitte berücksichtigen Sie auch sehr geringe oder leichte Begleiterscheinunge
5. Begleiterescheinungen (Fragen 5-8) Wie sehr machen Ihnen die Begleiterscheinungen des Medikamentes zu schaffen, das Sie zur Behandlung Ihrer Erkrankung verwenden? 
6. " Wie sehr beeinträchtigen die Begleiterscheinungen Ihrenkörperlichen Gesundheitszustand und wie Sie im Alltag zurechtkommen (d.h. Ihre Kraft, Energie usw.)?
7. " Wie sehr wirken sich die Begleiterscheinungen auf Ihren geistigen Zustand aus (d.h. auf die Fähigkeit, klar zu denken, wach zu bleiben usw.)? 
8. " Wie sehr haben sich die Begleiterscheinungen des Medikamentes auf Ihre allgemeine Zufriedenheit mit dem Medikament ausgewirkt? 
9. Anwenderfreundlichkeit (Fragen 9-11) Wie einfach oder schwierig ist es, das Medikament in seiner derzeitigen Form zu verwenden? 
10. " Wie einfach oder schwierig ist es, zu planen, wann Sie das Medikament jeweils verwenden? 
11. " Wie einfach oder schwierig ist es, das Medikament wie verschrieben zu verwenden? 
12. Gesamtzufriedenheit (Fragen 12-14) Wie überzeugt sind Sie davon, dass es gut für Sie ist, dieses Medikament zu verwenden? 
13. " Wie sicher sind Sie sich, dass die guten Seiten des Medikamentes die schlechten Seiten überwiegen? 
14. " Wie zufrieden oder unzufrieden sind Sie insgesamt gesehen mit diesem Medikament? 

Probleme beim …

Alltagsbewältigung

Beruf (AU, ..)

Körpergefühl

Perspektive

Psyche

Symptome (Norfolk, 
Compass 31)

Therapiezufriedenheit

Patientenfragebögen (8 Domänen: 
einzelne Elemente angelehnt an 
NORFOLK / COMPASS-31 / 
TSQM / HADS / RODS) werden 
über das Smartphone der 
betroffenen Patienten präsentiert 
und durch ein am Desktop in 
einem Browser geöffneten 
ärztlichen Protokoll 
(Konsultationsbögen Neurologie / 
Kardiologie / Gastroenterologie) 
initiiert.

Patientenfragebögen (8 Domänen: einzelne 
Elemente angelehnt an NORFOLK / 
COMPASS-31 / TSQM / HADS / RODS) 
werden über das Smartphone der betroffenen 
Patienten präsentiert und durch ein am 
Desktop in einem Browser geöffneten 
ärztlichen Protokoll (Konsultationsbögen 
Neurologie / Kardiologie / Gastroenterologie) 
initiiert (Abb. 2).


