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Unterstiitzung fiir die Versorgung seltener Erkrankungen

Telemedizin-Projekt der Universititsmedizin Mainz vernetzt Arzte und Patienten. Ziel des Modellprojekts
ist es, die Versorgung von Patienten mit seltenen Erkrankungen zu verbessern. TIC-PEA richtet sich an
Kinder mit einer angeborenen Fehlbildung der Speiserdhre (Osophagusatresie) und bietet den
behandelnden Arzten die Mdglichkeit zum interdisziplindren Austausch per Videokonferenz. Als Partner
an dem Projekt beteiligt sind die Patienten- und Selbsthilfeorganisation fiir Kinder und Erwachsene mit
kranker Speiserdhre (KEKS e.V.) sowie die Techniker Krankenkasse (TK).

Das Telemedizin-Projekt TIC-PEA der Universitatsmedizin Mainz soll dazu beitragen, die Versorgung von Patienten mit
seltenen Erkrankungen zu verbessern. Das Projekt richtet sich an Kinder mit einer angeborenen Fehlbildung der
Speisershre (Osophagusatresie). Es bietet den behandelnden Arzten die Méglichkeit, sich regelmiRig per
Videokonferenz mit Experten unterschiedlicher Fachrichtungen auszutauschen. Dariiber hinaus ist ein friihes
Beratungsangebot an die betroffenen Familien durch die Patienten- und Selbsthilfeorganisation fiir Kinder und
Erwachsene mit kranker Speiserohre (KEKS e.V.) fester Bestandteil des durch den G-BA-Innovationsfonds geférderten
Projekts. Als weiterer Partner ist die Techniker Krankenkasse (TK) beteiligt, die mit Daten aus ihrem
Versichertenbestand das Projekt unterstiitzt und ihre Expertise einbringt.

Immer am letzten Tag im Februar machen Menschen weltweit auf die Bedliirfnisse von Betroffenen mit sogenannten
seltenen Erkrankungen aufmerksam. Zum diesjahrigen Aktionstag am 28. Februar weisen Wissenschaftler der
Universitatsmedizin Mainz auf das Modellprojekt TIC-PEA (Telemedical Interdisciplinary Care for Patients with
Esophageal Atresia) hin. Es richtet sich an Kinder im Alter bis zu einem Jahr mit Osophagusatresie, einer angeborenen
Fehlbildung der Speiserdhre, die zu den seltenen Erkrankungen zahlt.

In der Europdischen Union gilt eine Erkrankung als selten, wenn nicht mehr als fiinf von 10.000 Menschen in der EU von
ihr betroffen sind. Die wenigen Patienten sind raumlich weit verteilt. Das erschwert eine Vernetzung mit anderen
Betroffenen und wirkt sich auch auf die Versorgungssituation der Patienten aus.

Hier setzen die Mainzer Wissenschaftler der Klinik und Poliklinik fiir Kinderchirurgie mit TIC-PEA an: Ziel des Projekts ist
es, behandelnden Kinderchirurgen und -medizinern sowie den betroffenen Familien mithilfe der Telemedizin ein
interdisziplindres Netzwerk von nationalen und internationalen Spezialisten zur Verfiigung zu stellen. Die Familien
erhalten dariiber hinaus iiber die Patienten- und Selbsthilfeorganisation KEKS e.V. Kontakt zu anderen Betroffenen.
Durch die Beratung und Begleitung in regelmiRigen Videokonferenzen soll die Versorgung der Osophagusatresie gezielt
und langfristig unterstiitzt werden und zu einer Entlastung der Eltern und Familien beitragen.

In Deutschland werden pro Jahr etwa 200 Kinder mit Osophagusatresie geboren. Wihrend es in anderen Liandern, wie
beispielsweise den Niederlanden, einzelne, spezialisierte Behandlungszentren gibt, erfolgt die medizinische Versorgung
hierzulande an rund 120 Kliniken. Dariiber hinaus ist das Krankheitsbild sehr vielschichtig und muss fachiibergreifend
erforscht und versorgt werden. Auf Grund der Seltenheit der Erkrankung ist eine Osophagusatresie selbst fiir groRe
Kinderkliniken nichts Alltdgliches. Den behandelnden Arzten fehlt deshalb insbesondere bei komplizierten Verliufen
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oftmals die notwendige Routine und Erfahrung im Umgang mit der Erkrankung.

Bei der Osophagusatresie ist die Speiserdhre nicht durchgingig angelegt oder fehlt vollstindig. In manchen Fillen wird
die Erkrankung bereits im Rahmen der Vorsorgeuntersuchungen in der Schwangerschaft erkannt. So kann zum Beispiel
zu viel Fruchtwasser ein Hinweis auf eine Osophagusatresie sein. Nach der Geburt fallen die betroffenen Neugeborenen
oft beim ersten Fiitterungsversuch durch vermehrten, schaumigen Speichel und Husten auf. Sie sind nicht in der Lage zu
schlucken und kénnen keine Muttermilch oder Ersatznahrung zu sich nehmen. Unbehandelt wiirde die Erkrankung
unweigerlich zum Tod des Kindes fiihren. In der Regel erfolgt deshalb bereits innerhalb der ersten 48 Lebensstunden ein
chirurgischer Eingriff.

Auch im weiteren Verlauf konnen verschiedene gesundheitliche Probleme auftreten. So kommt es oft zu Schwierigkeiten
bei der Einfiihrung von festerer Nahrung. Die Kinder spucken oder erbrechen und nehmen schlecht zu. Haufig treten
auch Atemnotanfille auf, die gegebenenfalls weitere operative Eingriffe erforderlich machen. Zudem ist die Erkrankung
in vielen Fallen mit zusatzlichen Organfehlbildungen, insbesondere an Herz und Niere oder auch mit Fehlbildungen an
Armen und Beinen kombiniert. Kinder mit Osophagusatresie bediirfen daher vor allem im ersten Lebensjahr einer
umfassenden, interdisziplindren Nachsorge.

,,Mit TIC-PEA wollen wir eine Briicke fiir den Erfahrungsaustausch zwischen den Arzten schlagen und die friihzeitige
Vernetzung der betroffenen Familien unterstiitzen, um letzten Endes auch die Versorgung von Kindern mit
Osophagusatresie insgesamt zu verbessern. Als Modellprojekt kdnnte unser Ansatz auch auf weitere Krankheiten
uibertragen werden. Insbesondere Patienten anderer seltener Erkrankungen kénnten von einem telemedizinischen
Versorgungsnetzwerk profitieren, erldutert die Studienarztin Anna-Franziska Lenz.

»Dieses Projekt zeigt, dass die Digitalisierung bei der Behandlung von seltenen Erkrankungen eine grofe Hilfe sein kann.
Dank Telekonsilen wird eine Vernetzung der Experten und damit der Austausch von Wissen leichter umsetzbar und auch
der intensive Kontakt und die Beratung von Betroffenen oder ihren Angehorigen wird vereinfacht"”, sagt Jérn Simon,
Leiter der TK-Landesvertretung Rheinland-Pfalz.

Das TIC-PEA-Projekt wird im Rahmen des Innovationsfonds des gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA) als
wissenschaftliche Studie im Bereich der Versorgungsforschung gefordert. Als Vertreter der gesetzlichen
Krankenversicherungen ist auterdem die Techniker Krankenkasse (TK) Kooperationspartner der Studie.

Weitere Informationen: https://www.unimedizin-mainz.de/tic-pea

Kontakt:
Priv.-Doz. Dr. Jan Godeke, Kommissarischer Klinikdirektor, Klinik und Poliklinik fiir Kinderchirurgie, Universititsmedizin
Mainz, E-Mail: jan.goedeke@unimedizin-mainz.de

Dr. Tatjana T. Konig, Stellv. Studienleiterin, Klinik und Poliklinik fiir Kinderchirurgie, Universititsmedizin Mainz, E-Mail:
Tatjana.Koenig@unimedizin-mainz.de

Pressekontakt:
Veronika Wagner, Stabsstelle Unternehmenskommunikation, Universitdtsmedizin Mainz, Telefon: 0613117-8391, Fax:
0613117-3496, E-Mail: pr@unimedizin-mainz.de

Holger Dieter, Techniker Krankenkasse, Landesvertretung Rheinland-Pfalz,
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Telefon: 06131 917-419, E-Mail: holger.dieter@tk.de

Uber die Universitidtsmedizin der Johannes Gutenberg-Universitit Mainz

Die Universitatsmedizin der Johannes Gutenberg-Universitit Mainz ist die einzige medizinische Einrichtung der
Supramaximalversorgung in Rheinland-Pfalz und ein international anerkannter Wissenschaftsstandort. Sie umfasst
mehr als 60 Kliniken, Institute und Abteilungen, die ficheriibergreifend zusammenarbeiten. Hochspezialisierte
Patientenversorgung, Forschung und Lehre bilden in der Universititsmedizin Mainz eine untrennbare Einheit. Rund
3.400 Studierende der Medizin und Zahnmedizin werden in Mainz ausgebildet. Mit rund 8.000 Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern ist die Universititsmedizin zudem einer der groRten Arbeitgeber der Region und ein wichtiger Wachstums-
und Innovationsmotor. Weitere Informationen im Internet unter www.unimedizin-mainz.de.

contact for scientific information:
Priv.-Doz. Dr. Jan Godeke, Kommissarischer Klinikdirektor, Klinik und Poliklinik fiir Kinderchirurgie, Universititsmedizin

Mainz, E-Mail: jan.goedeke@unimedizin-mainz.de

Dr. Tatjana T. Konig, Stellv. Studienleiterin, Klinik und Poliklinik fiir Kinderchirurgie, Universititsmedizin Mainz, E-Mail:
Tatjana.Koenig@unimedizin-mainz.de
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