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Präsentiert auf der NAKSE 2025 – 18. - 19. September 2025 in Berlin

− Zusammenschluss der 6 bayerischen Zentren für Seltene 
Erkrankungen (ZSE) in Würzburg, Regensburg, Erlangen, 
München & Augsburg 

− mit dem Zentrum für Telemedizin Bad Kissingen (ZTM) 
entwickeln sie eine IT-gestützte Lösung zur landesweiten 
medizinischen Vernetzung

− Ziel ist es, durch neue Strukturen eine vernetzte IT-
medizinische Versorgung für Menschen mit Seltenen 
Erkrankungen in Bayern aufzubauen.

− In Zusammenarbeit der ZSE und dem ZTM wurden 
strukturierte Prozesse für die Abklärung unklarer 
Diagnosen definiert. 

− Darauf aufbauend entstand – in Abstimmung mit den 
Datenschutzbehörden – eine eigenständige IT-Lösung 
außerhalb der Klinikinformationssysteme.

− Kernstück ist eine digitale Telemedizinakte, die je nach 
datenschutzrechtlicher Einwilligung von den Betroffenen 
selbst, deren gesetzlichen Vertreterinnen und Vertretern, 
Angehörigen, überweisenden oder behandelnden 
Ärztinnen und Ärzten sowie den ZSE mit relevanten 
medizinischen Daten befüllt werden kann.
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− BASE-Netz konnte als digitale Plattform in der Versorgung bei unklaren 
Diagnosen und Verdacht auf Seltene Erkrankung erfolgreich implementiert 
werden und wird von Nutzerinnen und Nutzern sehr gut angenommen.

− Das System bietet großes Potenzial für die Zukunft. Eine Weiterentwicklung der 
Plattform ist möglich.

− Perspektivisch kann BASE-Netz auch ZSE außerhalb Bayerns zur Verfügung 
gestellt werden.

− 599 aktive Fälle zum Stichtag 

des 30.04.2025 registriert 

− Alter und Geschlecht: Das 

Durchschnittsalter betrug 

43 Jahre (Range 1–86 Jahre), 

5 % waren jünger als 18 Jahre, 

5 % älter als 70 Jahre. 62 % 

waren weiblich. 

− Wohnort-Entfernung: Etwa 

zwei Drittel (63 %) der 

Patientinnen und Patienten 

gaben an mehr als 50 km 

außerhalb von Würzburg zu 

wohnen und ein Drittel (34 %) 

sogar mehr als 100 km. Dieses 

überregionale Einzugsgebiet 

unterstreicht den Bedarf nach 

tele-medizinischer Anbindung 

an das Zentrum. 

− Kontaktaufnahme und 

Gründe: Die meisten Anfragen 

wurden von den Patientinnen
− und Patienten selbst initiiert (82 %). Seltener erfolgte die Registrierung durch 

Angehörige (11 %) oder durch eine Ärztin bzw. einen Arzt (7 %). Als 

Hauptgrund für die Kontaktaufnahme wurde überwiegend der Wunsch nach 

einer diagnostischen Abklärung angegeben (81 %). Daneben suchten 15 % der 

Patientinnen und Patienten einen Expertenrat, 2 % eine Zweitmeinung, 1 % 

Informationen und 2 % „Sonstiges“. 

− Digitaler Nutzungsgrad: In 81% der Fälle wurden alle notwendigen Dokumente 

vollständig digital eingereicht. Nur 3 % der Patientinnen und Patienten 

übermittelten alle Unterlagen auf Papier. In den restlichen Fällen erfolgte eine 

teilweise papiergebundene Dokumentenübermittlung, hauptsächlich durch 

zuweisende Ärztinnen bzw. Ärzte (14%) und seltener durch Betroffene (2%). 
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