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Teilnahme an der

Inhalt

Informationsbroschiire ,ALS-App“ — mobile Unterstiitzung von Versorgung und ALS-Forschung
(Lesedauer: 10 min)

Erlauterungen

Die ,ALS-App“ kann im App Store (Apple-Gerate) oder bei Google Play (Android-Geréate) heruntergeladen werden. Aller-
dings ist damit die App noch nicht nutzbar. Voraussetzung fiir die Nutzung ist die Registrierung bei Ambulanzpartner.
Erst nach einer abgeschlossenen Registrierung erhalten Sie die Login-Daten fiir das Ambulanzpartner Versorgungsportal,
die gleichzeitig die Zugangsdaten zur ,ALS-App" darstellen. Uber die ,ALS-App" werden Sie jeden Monat eingeladen, Fra-
gebogen direkt auf dem Smartphone auszufiillen (insbesondere ,ALS-Funktionsskala“, ALS-FRS). Damit leisten Sie einen
wichtigen Beitrag zur ALS-Forschung.

Neben der wissenschaftlichen Bedeutung der ,ALS-App"“ erhalten Sie die Mdglichkeit, den Bedarf fiir notwendige Hilfs-
mittel, Erndhrungsprodukte und Medikamente mitzuteilen. Diese Informationen, die Sie (iber die ,ALS-App“ eingeben,
werden an Koordinatoren im Ambulanzpartner Versorgungsnetzwerk weitergeleitet. Auf diese Weise erhalten Sie einen
niedrigschwelligen Zugang zur Hilfsmittel-, Erndhrungs- und Medikamentenversorgung.






Die ,ALS App” ist jetzt im ,App-Store” fiir iPhones
(und iPads) sowie Uber ,Google Play” fir Android-
Smartphones verfiigbar. Das Projekt wurde in Ko-
operation zwischen der ALS-Ambulanz der Charité
(medizinisch-wissenschaftliche Entwicklung) und
der Ambulanzpartner Soziotechnologie GmbH (tech-
nische Realisierung) umgesetzt. Die Entwicklung der
,ALS App” wurde durch die Boris Canessa ALS Stiftung
(Dusseldorf) unterstiitzt. Die ,ALS App” ist die erste
mobile Anwendung in Deutschland und Europa, die
eine Erfassung der ALS-Funktionsskala (ALS-FRS) auf
dem Smartphone erméglicht.

N g

Aufgrund der Vorteile einer regelmaBigen Selbstbe-
wertung des ALS-FRS iber die ,ALS App” mochten
wir Menschen mit ALS einladen, das Angebot dieser
Smartphone-Applikation zu nutzen. Die App steht in
Verbindung mit der Ambulanzpartner-Plattform und
nutzt im technischen Hintergrund eine gemeinsame
Datenbank, die wiederum in der Charité — Universi-
tatsmedizin Berlin verwaltet wird. Die Verbindung
zwischen der ,ALS App” und der Ambulanzpartner-
Plattform ist fiir die Nutzbarkeit der Selbstbewertung
wichtig. Uber das ,Patientenkonto” auf der Ambulanz-
partner-Plattform kann der Verlauf der ALS-FRS-Daten
in Grafiken dargestellt werden. Weiterhin lassen sich
Uber die Plattform die ALS-FRS-Daten mit anderen
wichtigen Angaben (Biomarker, Gewicht, Atemfunkti-
on, Vitalparameter, Medikationsdaten, Erndhrung und
Hilfsmittel) verknipfen. Die Selbstbewertung tber die
,ALS App” ist damit integraler Bestandteil der Ambu-
lanzpartner-Registerstudie.



Uber das Smartphone wird der ALS-FRS zur Beant-
wortung von 12 Fragen zu typischen Symptomen der
ALS (mit jeweils finf Antwortoptionen) erreicht. Die
ALS-Funktionsskala — und damit die Nutzung der ,ALS
App” —ist aus unterschiedlichen Perspektiven von
Nutzen:

«  Nutzen fiir Menschen mit ALS: Mit Beantwor-
tung der 12 Fragen auf dem Smartphone kénnen
Menschen mit ALS den aktuellen Schweregrad
der ALS und ihren individuellen Krankheitsverlauf
(Progressionsrate) abschatzen.

e Nutzen fiir den behandelnden Arzt: Die vom
Patienten Uber die App vorgenommene Selbst-
bewertung ist auch fiir den Arzt einsehbar (sofern
der Patient den Arzt auf der Ambulanzpartner-
Plattform ,freischaltet”). Damit kann das Behand-
lungsteam wahrend der Visite in der ALS-Ambu-
lanz (und zwischen den Terminen) einen Einblick
in den individuellen Krankheitsverlauf erhalten.

«  Nutzen fiir die Forschung: Die Daten des ALS-
FRS sind fir die Therapieforschung zukdiinftiger
Medikamente von entscheidender Bedeutung.
Jede Selbstbewertung mit der ,ALS App” ver-
bessert die statistische Aussagekraft des ALS-FRS,
der das Wirksamkeitskriterium (,klinischer End-
punkt”) von klinischen Studien und das zentrale
Zulassungskriterium fiir neue Medikamente
darstellt. Weiterhin wird gegenwartig erforscht,
wie der ALS-FRS genutzt werden kann, um Ver-
sorgungsbedarfe (zum Beispiel mit Mobilitats-,
Kommunikations- oder Atemhilfen) frithzeitig zu
erkennen (Konzept des digital unterstiitzten Ver-
sorgungsmanagements).



Die , ALS App” ist flir Menschen mit ALS nutzbar, die
bereits an der Ambulanzpartner-Registerstudie teil-
nehmen. Dazu ist die Kenntnisnahme der Studienin-
formation und Datenschutzerkldarung sowie die Unter-
zeichnung einer Einwilligungserklarung notwendig.
Fir Patienten, die bereits Ambulanzpartner-Nutzer
sind, ist keine erneute Unterschrift notwendig.

Menschen mit ALS, die sich in einer ALS-Ambulanz

in Deutschland in Behandlung befinden, konnen an
der Registerstudie teilnehmen. Die meisten ALS-Am-
bulanzen in Deutschland sind als Studienzentrum
der Registerstudie registriert und kdnnen die not-
wendigen Teilnahmedokumente bereitstellen. Fiir
die Teilnahme an der Registerstudie ist die Kenntnis-
nahme einer Studieninformation und die Unterzeich-
nung einer Einwilligungserklarung notwendig. Nach
Eingang der unterzeichneten Einwilligungserklarun-
gen wird von Ambulanzpartner an die E-Mail-Adresse
des Patienten ein ,Aktivierungslink” versendet. Nach
einer Bestatigung des ,Aktivierungslinks” durch den
Patienten wird das Patientenkonto auf der Ambulanz-
partner-Plattform geoffnet. Der Patient wird einge-
laden, einen Nutzernamen und ein Passwort fir das
eigene Nutzerkonto zu vergeben. Diese Nutzerna-
me-Passwort-Kombination ist flir den Online-Zugang
Ambulanzpartner-Plattform (,Patientenkonto”) und
das Offnen der ,ALS App” gleichermaRen giltig.



Wie finde ich die ,ALS App” im App Store?

Die ,ALS App” ist bei ,Google Play” und im App-Store
von Apple verfuigbar. Unter dem alleinigen Suchbe-
griff ,ALS" lasst sich die ,ALS App” nur schwer finden
(dazu ist die Buchstabenkombination , ALS” zu un-
genau). Zum Auffinden der ,ALS App” ist daher das
Suchwort ,amyotrophe” oder ,Lateralsklerose”
oder ,Ambulanzpartner” einzugeben. Mit diesen
spezifischen Suchbegriffen ldsst sich die ,ALS App”
finden und kostenfrei herunterladen.

¢ Suchen

ALS App
Ambulanzpartner
<

Vorschau




Die App kann auf dem Smartphone installiert und
durch Eingabe der ,Login-Daten” (Nutzername und
Passwort fiir das Ambulanzpartner-Portal) gedffnet
werden. Die Nutzername-Passwort-Kombination ist
fur die Ambulanzpartner-Plattform und die

+ALS App” identisch.

Registrieren

ind noch nicht reg




ALS App Tutorial

Sign-in

Nutzermame

Passwort
~ Bewertungen 1
“ Bewerten Sie hier Ihren Krankheitsverlauf.
SIGN-IN

Zurtick

Verlaufsrechner

Hier erhalten Sie eine Orientierung Gber den
Verlauf Ihrer Erkrankung

N

Wissenswertes

Hier finden Sie Antworten auf héufig gestellte.
Fragen zur ALS App.

Log-in-Seite der ,,ALS App”. Home-Seite der ,ALS App”.
Zum Offnen der App muss Uber diese Eingangsseite kénnen
die Nutzername-Passwort- drei Angebote der ,ALS App”
Kombination eingegeben und ausgewdhlt werden: die Durch-
anschlielSend das Feld ,sign-in“ fiihrung einer ,Bewertung” (der
aktiviert werden. Die Nutzer- ALS-Funktionsskala, ALS-FRS),
name-Passwort-Kombination die Nutzung des ,Verlaufsrech-
ist mit den Zugangsdaten zur ners”oder die Beantwortung
Ambulanzpartner-Plattform héufiger Fragen in der Rubrik
identisch. Wissenswertes”



Was wird iiber die ,ALS App” angezeigt?

Zuriick

ALS-Selbstbewertungsskala

Der ALSFRS (Amyotraphic Lateral Sclerosis Functional Rating
Scale) ist eine Bewertungsskala und wird verwendet, um die
aktuellen Beeintrachtigungen von alltaglichen Fahigkeiten und
Korperlichen Funktionen bei Menschen mit ALS festzustellen.

Es werden 12 Bereiche betrachtet. Zu jedem Bereich gibt es 5
Auswahimdglichkeiten um einzuschatzen, ob eine Beeintrachti-
gung vorliegt und wie stark diese ausgepragt ist. Die zweite
Zelle erlautert die jeweilige Aussage genauer und mit Beispie-
len und soll Ihnen helfen die zutreffende Aussage
auszuwahen.

Lesen sie bitte jeden Bereich und die dazugehdrigen 5 Aussa-
gen genau durch. Bitte wahlen Sie die Aussage aus, welche
Ihre aktuelle Situation zutreffend beschreibt und markieren
Sie diese Aussage mit einem Hakchen in dem daneben stehen-
den Kreis,

Alle Aussagen beziehen sich auf Thre aktuelle Situation im Ver-
gleich zu der Zeit, bevor Sie Symptome der ALS-Erkrankung
bemerkten.

Die Beantwortung ist freiwillig. Ihre Angaben werden streng
vertraulich behandelt.

Vielen Dank furs Mitmachen.

© 2009-2019 ambulanzpartnerde

Anleitung fiir Bewertung der
ALS-Funktionsskala (ALS-
FRS). Uber diese Ansicht der
JALS App” wird die ALS-Funk-
tionsskala (ALS-FRS) vorgestellt
und eine Anleitung zur korrekten
Bewertung gegeben.

Zurlick

ALS-Selbstbewertungsskala

ALSFRS

1. Wie geht es Ihnen mit der Sprache?
© Bitte wahlen Sie eine der folgenden Antworten

() Normaler Sprachfiuss
Keine Veranderung

() wahrnehmbare Sprechstorungen
Ihr Sprechen ist wahmehmbar veréndert,

() Verstandiich iederholung
Es bedarf spra Wiederholungen, da Mitmen-
schen sonst nicht alfe Worte verstehen.

O Sprache kombiniert mi nicht-verbaler
Kommunikation
Sie verwenden zusdtzlich zur Sprache nicht-verbale
Kommunkation (2.5, Sehrelban, Compurer e6)

O vertust der verstandiichen Sprache:
Sl sind auf iche-verbale Komunkation angewie-

2. Speichelfluss
© Bitte wihlen Sie eine der folgenden Antworten

() Normal
Kein vermehrter Speichel im Mund

Die ALS-Funktionsskala
(ALS-FRS). Uber eine vertikale
Ansicht und ,Scrollen” werden
die 12 Fragen der ALS-Funk-
tionsskala (ALS-FRS) zur Be-
antwortung angeboten. Durch
Beriihren (,Anklicken”) der
zutreffenden Antwort wird die
Bewertung vorgenommen.



ALS App Tutorial

) Atemhilfe durch anhaltende Maskenbeatmung in
den Nachtstunden (mehr als 8 Stunden)
Sie nutzen fast die gesamte Nacht eine Atemmaske

() Atemilfe durch anhaltende Maskenbeatmung in
den Tag- und Nachtstunden (mehr als 20
Stunden)

Sie nutzen die gesamte Nacht und fast den ganzen
Tag dber eine Atemmaske.

() Kanstliche Beatmung durch Luftrhrenschnitt
(Tracheotomie)
Sie haben einen Luftrohrenschnitt, dber den Sie beat-
met werden oder méglicherweise auch selber atmen
Kénnen.

@Eine Atemschwache wird durch Atemhilsittel, wie 2.5, eine
Atemmaske, die Sie auf das Gesicht setzen oder einen Luftrohren-

©summe: 41

fnzat: 12

Durchschniet: 3,4

© 2009-2019 ambulanzpartnerde

Zusammenfassung der
abgegebenen Bewertung.

Nach Beantwortung der 12 Fragen
der ALS-Funktionsskala (ALS-FRS)
werden die Ergebnisse zusammen-
gefasst angezeigt. Durch Bertihren
(,Anklicken”) von ,Absenden”
werden diese im Ambulanzpart-
ner-Portal gespeichert.



Der ALS-Krankheitsverlauf ist sehr individuell. Die
Abnahme der ALS-FRS-Skalenpunkte pro Monat ist
eine gewisse Orientierung zum individuellen Krank-
heitsverlauf. Eine Abnahme von 0,5 bis 2,0 Punkten
pro Monat wird als durchschnittlicher Krankheitsver-
lauf bezeichnet. Bei einer Abnahme von mehr als 2,0
Skalenpunkten pro Monat sprechen wir von einem
schnellen Krankheitsverlauf. Die Abnahme von weni-
ger als 0,5 Skalenpunkten pro Monat wird als langsa-
mer Krankheitsverlauf betrachtet.

Zur Berechnung des Verlaufes ist die Festlegung des
Symptombeginns (Monat und Jahr) notwendig. Nur
bei Dokumentation dieses Datums ist die Berechnung
des Verlaufes moglich. Die Berechnung ergibt sich
aus dem Symptombeginn (Beginn von Schwache von
Arm, Bein oder Zunge) und dem ALS-FRS-Wert zum
aktuellen Datum.

Der Verlaufsrechner ist als Orientierung zu betrachten
und ersetzt nicht die arztliche Einschatzung des indi-
viduellen Krankheitsverlaufes. Diese Einschrankung ist
besonders wichtig, da die Prognose jedes Patienten
von individuellen Faktoren, insbesondere der Atem-
funktion, dem Gewichtsverlauf, der Lokalisation der
Symptome (Beteiligung der Arme, der Beine, des
Rumpfes oder der Zunge) sowie zahlreichen anderen
klinischen Parametern bestimmt wird. Der ALS-FRS-
Wert allein kann den individuellen Krankheitsverlauf
nicht abbilden. Daher ist die Information aus dem
Verlaufsrechner” als Orientierung zu verstehen und
nur im Gesamtkontext zu bewerten.
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ALS App Tutorial

Die individuelle Abschatzung der Prognose setzt
einen drztlichen Dialog voraus und ist durch die allei-
nige Nutzung der ,ALS App” nicht gewahrleitet.

VERLAUFSRECHNER

DURCHSCHNITTLICH

SCHNELL

Neu berechnen

Der ,Verlaufsrechner” auf
Basis der ALS-Funktionsskala.
Nach der Beantwortung aller 12
Fragen der ALS-Funktionsskala
(ALS-FRS) ergibt sich der Progres-
sionswert zum Verlauf der ALS.
Dieser wird durch die Abnahme
der ALS-FRS-Skalenpunkte pro
Monat ermittelt und im oberen
Abschnitt der App-Ansicht

in den Kategorien ,langsam’,
,durchschnittlich” oder ,schnell”
dargestellt.

VERLAUFSRECHNER

[ZERIOIGELEN I 11.04.2017

IS NLIIT I 24.02:2020

ALSFRS Gesamtwert &

BERECHNEN

Die Einrichtung des ,Ver-
laufsrechners”. Fiir die
Ermittlung der ALS-Progression
mit dem Verlaufsrechner sind
zwei Angaben in der ,ALS App”
erforderlich: Die erste Angabe
ist der Erkrankungsbeginn.
Dieser Wert (Monat und Jahr
der ersten motorischen Defizite)
wird in das Datumsfeld im
oberen Bereich der App-Ansicht
eingegeben. Die zweite Angabe
ist der aktuelle Wert der ALS-
Funktionsskala, der sich aus der
Beantwortung aller 12 Fragen
der ALS-FRS ergibt.



Das Durchlaufen des ,Interviews” tiber die ALS App
dauert funf bis zehn Minuten.

Die Bewertung der ALS-Funktionsskala (ALS-FRS)
sollte mindestens alle 3 Monate durchgefiihrt werden.
Grundsatzlich gilt, dass eine regelmaflige Bewertung
mit geringeren Abstanden zu einer besseren Daten-
qualitat fuhrt. Die Bewertung der ALS-Symptome
Uber die ,ALS App” kann zu einem gewissen Grad

von der ,Tagesform” abhangen. Diese Schwankungen
kdnnen durch eine hdufigere Bewertung ausgegli-
chen werden. Daher ist eine Nutzung der ,ALS App”
im Abstand von 1 Monat optimal.

Grundsatzlich ist die Nutzung der ,ALS App” tiber den
gesamten Krankheitsverlauf sinnvoll. In einem sehr
fortgeschrittenen Verlauf der ALS kénnen die Veran-
derungen auf der ALS-FRS-Skala nur sehr gering sein.
In bestimmten Situationen kann sogar ein Plateau
(unveranderte Skalenpunkte tiber einen langeren
Zeitraum) entstehen. Daher mag die fortgesetzte
Anwendung der ,ALS App” aus Patientenperspekti-
ve nicht sinnvoll erscheinen. Aus wissenschaftlicher
Sichtist auch in dieser Konstellation die Fortflihrung
der Bewertung des ALS-FRS erstrebenswert. Auch
unveranderte und geringe Werte im ALS-FRS sind aus
Forschungsperspektive von Interesse.
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Die Bereitstellung der ,ALS App” fiir Smartphones
(und andere mobile Geréte) ist ein wichtiger Schritt,
um eine Selbstbewertung der ALS vorzunehmen und
die Autonomie von Menschen mit ALS zu starken.
Zugleich leistet jede einzelne Erfassung des ALS-FRS
einen kleinen, aber konkreten und wichtigen Beitrag
zur klinischen Forschung bei der ALS. Die wissen-
schaftliche Auswertung der ALS App-Daten erfolgt
an der Charité in Kooperation mit anderen ALS-Zen-
tren in Deutschland und Europa. Weiterhin wird ein
Vergleich dieser Daten mit Forschungsergebnissen
aus den USA und Japan vorgenommen. Die Daten
werden ebenfalls flir die Auswertung von klinischen
Studien genutzt, die mit Studienorganisationen oder
in Kooperation mit forschenden Arzneimittel- oder
Medizintechnikherstellern durchgefiihrt werden. Fra-
gen zur praktischen Handhabung, sowie zur wissen-
schaftlichen Nutzung der ,ALS App” sind zu richten an
Friedrich Schaudinn (support@ambulanzpartner.de).



Ambulanzpartner Soziotechnologie APST GmbH
WesthafenstrafBe 1
13353 Berlin

Ansprechpartner:
Herr Friedrich Schaudinn (Appmanager)

ALS-App Telefon: 0170-5564502

Zentrale: 030-810314 10
Website: www.ambulanzpartner.de
Mail: support@ambulanzpartner.de

Ambulanzpartner.



Ambulanzpartner.




Ambulanzpartner ist ein Angebot der Versorgungs-
koordination und der Teilnahme an medizinischer
Forschung fiir Menschen mit chronischen neurolo-
gischen Erkrankungen. Zunachst ist eine Registrie-
rung und die Unterzeichnung mehrerer Dokumente
erforderlich - zur Gewdhrleistung der medizinischen
Wahlfreiheit und des Datenschutzes. Diese Broschire
soll Ihnen die notwendigen Dokumente und den Ab-
lauf der Registrierung erklaren.

Bei einer Registrierung fir Ambulanzpartner werden
Koordinatoren, Versorger (z. B. Sanitatshauser oder
Apotheken) sowie Arzte und Forschungseinrichtun-
gen Uber eine digitale Plattform verbunden — dem
Ambulanzpartner Versorgungsportal.

Die Registrierung fiir Ambulanzpartner ist wahlweise
mit oder ohne einem personlichen Nutzerkonto auf
dem Ambulanzpartner Versorgungsportal moglich.
Ein personliches Konto ist fuir Patienten mit zusatzli-
chen Vorteilen verbunden. So kann der Patient - Giber
den Zugang zum Ambulanzpartner Versorgungspor-
tal - alle Versorgungsschritte sowie die Kommunika-
tion zwischen dem Koordinator und den Versorgern
nachvollziehen. Weiterhin ist die Teilnahme an Umfra-
gen und Forschungsvorhaben sowie die Nutzung von
Apps” Uber das personliche Konto méglich.



Registrierung fiir Ambulanzpartner Einfiihrung

Wichtig ist, dass die Teilnahme an Ambulanzpartner
auch fur Patienten geeignet ist, die keine Erfahrung
mit oder Zugang zu dem Internet haben. In dieser
Konstellation nutzen die Koordinatoren und Versorger
das Ambulanzpartner Versorgungsportal ,unterei-
nander” - die Kontaktaufnahme mit dem Patienten
erfolgt dann wahlweise per Telefon, SMS, E-Mail oder
Post.

Teilnahmeoptionen an Ambulanzpartner —
mit oder ohne Nutzerkonto

ohne mit
Suche geeigneter Versorger [ [ )
Koordination der Versorgung [ ) [ )
Versorgungsanfrage tiber o °
das Portal oder,Apps”
Statusabfrage zum Stand o °
der Versorgung
Bewertung der Versorgung o °
Uber das Portal oder ,Apps”
Teilnahme an Forschung ° °
durch Datenspende
Teilnahme an Forschung tiber

o ([ ]

das Portal oder,Apps”



Registrierung fiir Ambulanzpartner Ubersicht

lhr Weg zur Registrierung

Ambulanzpartner.

Stellt Registrierungs-
dokumente (R1-R5)*
zur Verfligung

° Registrierung

* siehe Seite 6



Persénliches Nutzerkonto Ubersicht

lhr Weg zum personlichen Nutzerkonto

Mit der Registrierung bei Ambulanzpartner ist wahl-
weise die Nutzung eines persdnlichen Nutzerkontos
fur Patienten moglich. Dieses wird von Ambulanzpart-
ner (heben dem Nutzerkonto fir Koordinatoren, Ver-
sorgern und Arzten) auch fiir den Patienten angelegt.
Das Nutzerkonto ist zundchst inaktiv und muss noch
saktiviert” werden. Die Aktivierung des personlichen
Nutzerkontos erfolgt in 3 Schritten.

Ambulanzpartner.

Versendet E-Mail mit
Aktivierungslink

. an Patienten
Patient '

Aktivierungslink
offnen

Passwort vergeben
Aktiviert personliches

Nutzerkonto

Erstmalig einloggen

Geschafft!



Registrierung fiir Ambulanzpartner Schritt fiir Schritt

1

lhr Weg zur Registrierung

1. Schritt: Empfang der ,Dokumentenpakete”

* Dokumente zur Registrierung (= R)
R1 = Einwilligungserklarung durch Patienten
R2 = Registrierung als Angehdriger
R3 = Allgemeine Geschaftsbedingungen (AGB) fiir Patienten
R4 = Leistungsbeschreibung fiir Patienten

R5 = Datenschutzerklarung



Registrierung fiir Ambulanzpartner Schritt fiir Schritt

2. Schritt

: Lesen und unterschreiben

Das Dokumentenpaket 1 enthalt 2 Dokumente: R1
und R2 (optional). Besonders wichtig ist die Einwilli-
gungserklarung (R1).

Ambulanzpartner.
Sotiotechnalogie
Einwilligungserklarung

Forschung durch die Ambulanz-
Partner Sodetechnologle APST GmbH und zur Nunzung des Ambulanzpartner Versorgungsportals.

o o
Name u nd Anrede: Frau Herr. Titel
Ve
Geburtsdatum e
) Nachname
elntragen Geburtsdatum / /
Postadresse
StraRe, Hausnr.
Postadresse -
angeben 2
Die i jie APST Gth 1, 13353 Berlin \PST*

eine Koordinati und Patienten (und ihren Ange-hori-
gen), medizinischen Partnen (. a Amen Soziadensten) und Versorgungeparinem derHis- und Helmitek
otheken) sowie der pflegerischen

Versorgung ) an. Der Patient, seine

partner, med Partner und werden als bezeichnet. Die Inter-

netplattform (APVP; unter abrufbar) ist die
auf der die Teilnehmer d ver-

netzt werden. Das APVP dheits-, und

Versorgungsdaten des Patienten sowie eine digitale 2ur Unterstitzung der

koordination und der medizinischen Forschung.

Zur Unterstiitzung meiner medizinischen Behandlung besteht die Moglichkeit, die Versorgungskoordination
durch die APST in Anspruch 2u nehmen.

Aus den mir2ur Vertgung geselten Algemeinen
) ur

i (AGB), der i
ist mir bekannt dass il des APVP eine Erhe-

hung Verarbeitung und ouning
daten und Versorgungsdaten (zusammenfassend ,Daten) s(anfndel Die Nutzung der Daten erfolgt mit dem
Ziel, Datenzu
verbessem. Dabeiist eine vollstandige zweckgebundene Verarbmhmg und Nutzung der Daten far alle autori-
sierten Nutzer innerhalb des APVP mégllch Autorisierte Nutzer des APVP sind meine medizinischen Partner
(z.8. Arzte), meine potheken) und die Koordina-
oven, e mi der Koordnation meiner mediziischen Versorgung beaufragt Sn. loh sebet kann ehantalls
samtliche Daten im APVP einsehen.

fur Patienten, die
bung ) und die Dalenschutzerkisrung zur Kenrirls gerommen un gebe msbesondere in Kenn(ms der dort
und

ab:

Erklarung zur Versorgungskoordination

« lch mchte an der Versorgungskoordination durch die APST teilnehmen, um meine medizinische
Versorgung zu verbesser

© e it ei dass meine Daten sovie mei
nach MaRigabe n folgende
P Verarbe\wm Und Nitzing Gberlassen werden, um melne Versorgung 24 verbessen: me-
und die mit meiner
APST ~ Einvillqungserkiirung durch Patioten (Version 4.1)

Abb: Dokument R1- Einwilligungserlérung, Vorderseite



Registrierung fiir Ambulanzpartner Schritt fiir Schritt

2. Schritt: Lesen und unterschreiben (Fortsetzung)

* leh erklare mich damit einverstanden, dass die medizinischen Partner, Versorgungspartner und Koor-
dinatoren von Ambulanzpartner, die mit meiner Versorgung beauftragt sind, personenbezogene Daten
und Gesuncheits-, Behandiungs- und Versorgungsdaten ober meine Versorgung und Behandiung er-
heben und speichern, um meine medizinische Versorgung zu verbessern.

Erklarung zur Nutzung meiner Daten fir medizinische Forschung

mit einverstanden, dmdlﬂ. mWﬂMmumumﬂm&n
theitswir mmﬂmmm

Auswertung meiner pseudonyriserten Daten fo die meslzinische Forschung in Kooperation it
‘Universitatskiiniken und anderen akademischen Einrichtungen, um eine Weiterentwicklung von

medizinischer Behandiung zu fordem.
i iner lﬁrdl'm.dlzl\ml’ in mit
Bitte alle 4 Felder A s Forschungin Kmm
ankreuzen Medzitachak Medikamenten, mwmmwwwhmm

1 %ﬂmmm)md Erhebungen zur medizinischen Forschung (telefonisch, per Post,

Auswertung meiner Daten aus Umfragen und Erhebungen iber B'hl\dlllw-l. Versorger, Medi-
ammw&.«mmmm ine Person, auf dem

Kreuz fiir News-
letter setzen
Erklarung zur Freiwilligkeit und zum Widerruf

« lch bin dartber informiert, dass meine Teilnahme an der Versorgungskoordination und die Nutzung
meiner Daten fur medizinische Forschung durch die APST freiwilig ist und dass ich diese Einwillgung
jederzeit und ohne Angabe von Grinden widerrufen kann.

* Im Fall des Widerrufs meiner Einwilligung entstehen mir keine Nachteile.

« Meine Daten werden bei Wideruf meiner Einwilligung unverzaglich geldscht.

« Diese Einwilligung git auch postmortal, sofern sie nicht zu Lebzeiten oder von einem Rechtsnachfolger
‘widerrufen wird.

Kontaktdaten

Mobiltelefon-Nummer
E-Mail Adresse gut ‘Telefonnummer

. Weitere Telefonnummer
lesbar eintragen
E-Mail-Adresse
Alternative E-Mail-Adresse

Datum einfligen ort, Datum Untersehrft N

arung durch Pali

Abb: Dokument R1-
Einwilligungserkldrung,

Riickseite Unterschreiben



Registrierung fiir Ambulanzpartner

2. Schritt: Lesen und unterschreiben (Fortsetzung)

Forschungsergebnisse, Einladungen zu Studien sowie
Informationen Gber neue Behandlungsmaglichkei-
ten werden Uber den Newsletter versendet. Daher
wirden wir lhnen empfehlen, hier das entsprechende
Kreuz fiir Newsletter zu setzen. Den Newsletter
kdnnen Sie jederzeit abbestellen.

Die E-Mail-Adresse ist besonders wichtig, wenn Sie ein
personliches Nutzerkonto auf dem Ambulanzpartner
Versorgungsportal einrichten oder einen Newsletter
empfangen wollen. Bitte achten Sie darauf, dass die
E-Mail-Adresse gut lesbar ist.

Der Ort und das Datum der Unterschrifts-
legung sind handschriftlich auszufiillen.

Ihre eigenhandige Unterschrift am Ende des Doku-
mentes ist die Voraussetzung, damit die Registrierung
glltig ist. Eine stellvertretende Unterschrift des An-
gehdorigen (im Sinne von ,im Auftrag von”) ist nicht
maglich. Bei Menschen mit einer hochgradigen Lah-
mung der Hande ist es statthaft, dass Angehdrige die
Hand des Patienten fiihren und damit die motorische
Leistung der Unterschrift GUbernehmen. Fiir die rechtli-
che Gultigkeit ist entscheidend, dass der Patient selbst
den Stift berlihrt und der Schriftzug vom Willen des
Patienten bestimmt wird. Es soll erkennbar werden,
dass mit der Unterschrift ein Namenszug dargestellt
werden soll (Nachname reicht). Die Lesbarkeit des
Namens ist aber nicht erforderlich. Die Andeutung
von Buchstaben ist hinreichend.



Bei einer Unterschrift durch einen gesetzlichen Be-
treuer ist die Kopie des Betreuer-Ausweises erforder-
lich. Dieses Dokument ist ebenfalls im frankierten
Rickumschlag an Ambulanzpartner zu versenden.

Optional ist das Dokument Registrierung als An-
gehoriger (R2). Bei der Einrichtung eines persén-
lichen Benutzerkontos auf dem Ambulanzpartner
Versorgungsportal kann es in bestimmten Situationen
gewlinscht oder notwendig sein, dass nicht der Pa-
tient selbst, sondern Angehdrige (Familienmitglieder,
Freunde oder andere autorisierte Personen) einen Zu-
gang zum personlichen Nutzerkonto erhalten. In die-
ser Konstellation ist die Registrierung als Angehoriger
des Patienten erforderlich. Mit dieser Registrierung
sind Angehorige in der Lage, das Konto im Auftrag
des Patienten zu verwalten und zu nutzen.

Die E-Mail-Adresse ist besonders wichtig, da lhnen
an diese E-Mail-Adresse der Aktivierungslink fiir Ihren
Zugang geschickt wird. Bitte achten Sie darauf, dass
die E-Mail-Adresse gut lesbar ist.

Ihre eigenhd@ndige Unterschrift ist Voraussetzung,
damit die Registrierung giiltig ist. Mit lhrer Unter-
schrift wird der Angehdérige autorisiert, Zugriff auf lhr
personliches Nutzerkonto zu erhalten.
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Registrierung fiir Ambulanzpartner Schritt fiir Schritt

2. Schritt: Lesen und unterschreiben (Fortsetzung)

Ambulanzpartner.
Soziotechnologie
Registrierung als Angehériger eines Patienten
zur Nutzung des Ambulanzpartner Versorgungsportals
Ich bin Angehdriger des unten genannten Patienten, der das Versorgungsmanagement durch die Ambu-
lanzpartner Soziotechnologie APST GmbH und die Nutzung des Ambulanzpartner Versorgungsportals in
Ich habe die Allg: fur Patienten, die L
und die Datenschutzerklarung zur Kenntnis genommen und machte mich zur Nutzung des Ambulanzpartner
Versorgungsportals registrieren.

Patient

Vorname.

Nachname

Geburtsdatum [ 1
Angehériger

Anrede O Frau O Herr Titel

o oL O Freund(in)
O Vorsorgebevollmachtigter [ gesetzliche(r) Betreuer(in)
O Sonstiges

Patienten

Vomame.
Nachname
Telefonnummer
E-Mail Adresse.

E-Mail Adresse gut

lesbar eintragen
Postadresse

Straie, Hausnr.
ort
PLZ

Unterschrift Patient Y

Unterschrift Angehsriger

Datum einfiigen or, Datum

Nach dem Eingang dieser unterzeichneten Registrierung erhalt|der Nutzer von der Ambulanzpartner Sozio-
mit einem for die Software d Ver-
Die Vergabe von und Nutzer selbst.

APST - Registierung als Angehoriger (Version 2.2)

Abb: Dokument R2 -
Registrierung als Ange-
hériger

Unterschrift lhres

Angehorigen




Registrierung fiir Ambulanzpartner Schritt fiir Schritt

3

3. Schritt: Ubergabe der unterschriebenen Doku-
mente an das ALS-Ambulanz-Team

Geschafft - Jetzt sind Sie bei
Ambulanzpartner registriert.




Persénliches Nutzerkonto Schritt fiir Schritt

lhr Weg zum personlichen
Nutzerkonto

Eine Statusabfrage zum Stand der Versorgung oder
das Starten einer Versorgungsanfrage direkt Gber das
Portal sowie die Teilnahme an Forschung (iber das
Portal oder ,Apps” setzt die Aktivierung eines person-
lichen Nutzerkontos voraus. Wenn Sie auf der Einwilli-
gungserklarung (Dokument ,R1“) oder dem Formular
zur Registrierung als Angehoriger (Dokument ,R2")
eine E-Mail-Adresse angegeben haben, werden Sie
per E-Mail zur Aktivierung eines Nutzerkontos ein-
geladen. Die Aktivierung lhres persénlichen Kontos
erfolgtin 3 Schritten.

1. Schritt: E-Mail empfangen und , Aktivierungs-
link” 6ffnen

Uber Ihr persénliches E-Mail-Postfach erhalten Sie
eine automatische Nachricht von Ambulanzpartner,
die den Aktivierungslink fiir Ihr Konto enthélt. Daher
ist es wichtig, dass Sie auf der Einwilligungserklarung
(R1) die personliche E-Mail-Adresse dokumentiert
haben. Sie kdnnen auch zu einem spdteren Zeitpunkt
einen Aktivierungslink anfordern, indem Sie Ambu-
lanzpartner tber die folgende E-Mail-Adresse kontak-
tieren:

registrieren@ambulanzpartner.de



Persénliches Nutzerkonto Schritt fuir Schritt

2. Schritt: Nutzername und Passwort vergeben

Kontoaktivierung

Thre Kontodaten
o H Um Ihr Konto zu aktivieren, tragen Sie bitte die Email-Adresse ein, Uber die Sie diesen
E-Mail Adresse Link erhalten haben und wahlen Thren Benutzernamen und Ihr Passwort.
angeben ;
Email-Adresse™
Selbst gewahlten Bentitcamames
Benutzernamen
eintragen Hinweis:
Das Passwort muss mindestens 10 Zeichen lang sein und mindestens einen Klein- und
GroBbuchstaben, eine Ziffer und ein Sonderzeichen (keine Leerzeichen) enthalten.
Selbst gewahltes Passwort™
Passwort einge- Passwort-
ben & wiederholen VS SUE

Auf ,Konto aktivieren” klicken,
um den Vorgang abzuschlief3en



Persénliches Nutzerkonto Schritt fiir Schritt

3. Schritt: Erstmalig ,Einloggen”

Nachdem Sie lhren Nutzernamen und Passwort ge-
wahlt und lhr Konto aktiviert haben, kdnnen Sie sich
auf dem Ambulanzpartner Versorgungsportal anmel-
den (,einloggen”). Dazu besuchen Sie unsere Internet-
Seite www.ambulanzpartner.de und melden sich mit
Ihren Nutzerdaten an.

§ smssmparner L ogin

‘ ‘ Einloggen
Benutzername & Benutzername

Passwort (aus vor- l

herigem Schritt)
hier eingeben

Passwort Passwort vergessen?

Klicken sie auf,Einloggen”.
Sollten Sie lhr Passwort nicht

mehr erinnern, klicken Sie auf
,Passwort vergessen?”

Geschafft - Jetzt sind Sie mit
lhrem personlichen Nutzer-
konto registriert.




Registrierung fir Ambulanzpartner

Kontakt

Haben Sie Fragen rund um das Thema ,Registrieren”?
Zur Klarung lhrer Anliegen sind wir auf verschiedenen
Wegen fiir Sie da:

Ansprechpartner:
Herr Friedrich Schaudinn
Telefon 030-81031410

SMS 0170-5564502
E-Mail registrieren@ambulanzpartner.de

Ambulanzpartner Soziotechnologie APST GmbH
Westhafenstrafe 1
13353 Berlin

Website: www.ambulanzpartner.de

Ambulanzpartner.



Ambulanzpartnetr.

Soziotechnologie

Allgemeine Nutzungsbedingungen

Allgemeine Nutzungsbedingungen fiir die Teilnahme am Versorgungsmanagement durch die
Ambulanzpartner Soziotechnologie APST GmbH und zur Nutzung des Ambulanzpartner
Versorgungsportals und der Applikationen "ALS App" und "SMA App"

Herausgegeben am 1. Januar 2021

Aus Grunden der besseren Lesbarkeit wird auf die gleichzeitige Verwendung méannlicher und weiblicher Sprach-
formen verzichtet. Samtliche Personenbezeichnungen gelten gleichwonhl fur beiderlei Geschlecht.



Ambulanzpartner.

Soziotechnologie

Allgemeine Geschéaftsbedingungen
(AGB) fur Patienten

Allgemeine Geschéftsbedingungen fiir die Teilnahme am Versorgungsmanagement durch die Ambulanzpartner
Soziotechnologie APST GmbH sowie zur Nutzung des Ambulanzpartner Versorgungsportals und der Applikationen
ALS App und SMA App

Herausgegegeben am 1. Januar 2020

Aus Griunden der besseren Lesbarkeit wird auf die gleichzeitige Verwendung ménnlicher und weiblicher Sprachformen
verzichtet. SAmtliche Personenbezeichnungen gelten gleichwohl fiir beiderlei Geschlecht.



Bei Menschen mit chronischen Erkrankungen kénnen hohe und komplexe Bedarfe der ambulanten Hilfs- und Heilmittel-
sowie Medikamenten- und Erndhrungsversorgung entstehen. Ein kritisches Moment der ambulanten Behandlung ist die
Koordination der notwendigen Versorgung und die Abstimmung der beteiligten Partner. Ambulanzpartner adressiert
diese Bedarfe und verkdrpert ein digital-unterstiitztes Versorgungsmanagement. Das Ambulanzpartner-Konzept
(nachfolgend ,AP-Konzept“) beinhaltet eine Kombination von koordinativen Dienstleistungen mit der digitalen
Managementplattform ,Ambulanzparter Versorgungsportal“ (nachfolgend ,APVP*).

Die Ambulanzpartner Soziotechnologie APST GmbH (nachfolgend ,APST") bietet Dienstleistungen des
Versorgungsmanagements an, die einer verbesserten Koordination, Kommunikation und Vernetzung zwischen
Patienten (und ihren Angehérigen), medizinischen Partnern (Arzte, Pflegedienste), Versorgern der Arzneimitteltherapie
(Apotheken, Hersteller von Arzneimitteln und Medizinprodukten) sowie Heil- und Hilfsmittelversorgern dienen. Die Inter-
netplattform APVP unter www.ambulanzpartner.de ist die Kommunikations- und Managementplattform, auf der die
Versorgungskoordination digital unterstitzt wird. Es verknipft eine elektronische Versorgungsakte mit einer digitalen
Prozesssteuerung zum Zwecke des Versorgungsmanagements und der Versorgungsforschung. Die ,ALS App“ und die
~SMA App“ sind mobile Softwareanwendungen, die den Patienten die Teilnahme an Umfragen, die Bewertung von
Krankheitsverlaufen und Behandlungen sowie die Erfassung von Laborwerten ermdglicht.

Bei der Bereitstellung des Internetportals APVP und damit verbundener Dienstleistungen arbeitet die APST mit der
Charité — Universitatsmedizin Berlin zusammen. Die APST und Charité kooperieren beim Hosting des APVP
einschlieRlich des Datenschutzes und der Datensicherheit sowie zum Zwecke der Versorgungsforschung.

1. Geltungsbereich

1.1. Diese Allgemeinen Nutzungs- und Geschéftsbedingungen (AGB) gelten fir die Inanspruchnahme von
Dienstleistungen der APST, die Nutzung der Internetplattform APVP sowie der damit verbundenen mobilen
Softwareanwendungen ALS App und SMA App durch Patienten oder deren gesetzliche Vertreter.

1.2. Die Leistungen der APST unterstitzen Patienten (und ihre Angehérigen) mit chronischen, schwerwiegenden oder
seltenen Erkrankungen, die Bedarfe an Versorgungsleistungen oder Medizinprodukten einschlie3lich Hilfsmitteln,
Heilmitteln, Arzneimitteln oder Pflegeleistungen (nachfolgend ,Versorger genannt) aufweisen. Patienten werden als
Nutzer der Plattform autorisiert und erhalten individuelle Benutzerkonten. Die rechtlichen Grundlagen hierfur ergeben
sich aus den bei Vertragsschluss getroffenen individuellen Vereinbarungen und diesen AGB. Die Nutzung des
Softwareproduktes APVP durch Medizinische Partner (Arzte, Sozialdienste) und Versorger ist ebenfalls vorgesehen und
wird in gesonderten AGB fiir Medizinische Partner und Versorgungspartner geregelt.

1.3. Durch ihre Anmeldung bei der APST erklart sich der Patient (oder gesetzliche Vertreter) mit den AGB und der
Datenschutzerklarung einverstanden. Die APST behélt sich vor, bei Bedarf — insbeondere aus tatsachlichen und/oder
rechtlichen Grinden — diese AGB unter Hinweis auf diese Griinde zu &ndern. Die gednderten Bedingungen werden dem
Patienten (oder gesetzlichem Vertreter) per E-Mail einen Monat vor ihrem Inkrafttreten an diejenige E-Mail-Adresse
zugesandt, die der APST zuletzt benannt und auf dem APVP gespeichert wurde. Wenn der Patient innerhalb von 14
Tagen nach Empfang der E-Mail nicht widersprochen hat, gelten die geédnderten Bedingungen als angenommen und
regeln das kiinftige Vertragsverhéltnis zwischen dem Patienten und der APST. Widerspricht der Patient (oder dessen
gesetzlicher Vertreter), endet der Vertrag entsprechend der Bestimmungen aus Ziffer 4.2.

1.4. Der Patient kann die Rechte und Pflichten aus diesem Vertrag nicht Gibertragen. Eine Abtretung von Rechten wird
ausgeschlossen.

2. Vertragsgegenstand und Leistungen

2.1. Die APST erbringt Dienstleistungen, die der Versorgungskoordination und Vernetzung zwischen dem Patienten,
den Medizinischen Partnern und Versorgern dienen. Die Gesamtheit dieser Dienstleistungen wird als
,versorgungsmanagement” bezeichnet und beinhaltet die folgenden Komponenten.

e Versorgungskoordination
e Datenmanagement

¢ Dokumentenmanagement
¢ Beschwerdemanagement
e Patientenbewertungen

Die Komponenten des Versorgungsmanagements kdnnen gemeinsam oder einzeln in Anspruch genommen werden.
Eine detaillierte Darstellung der Dienstleistungen sind dem Dokument ,Leistungsbeschreibung® zu entnehmen.

2.2. Die APST stellt Patienten die Internetplattform APVP zur optionalen Nutzung bereit. APVP ist eine strukturierte
Datenbank mit einem dazugehdérigen Internetportal, die eine elektronische Erfassung, Speicherung und Verarbeitung
von patienten- und versorgungsbezogenen Daten sowie eine digitale Unterstiitzung von Versorgungsprozessen
gestatten. Der Zugang zum Portal (www.ambulanzpartner.de) erfolgt mit einer persénlichen Benutzername- und
Passwortkombination. Jene Zugangsdaten erméglichen auch die Authentifizierung des Patienten in der ALS App und



SMA App. Die Merkmale der digitalen Plattform, die erhobenen Daten, die Nutzerrollen und Berechtigungen sowie die
Nutzungsbedingungen sind der Leistungsbeschreibung zu enthehmen.

2.3. APST stellt dem Patienten eine mobile Softwareanwendung zur Verfligung, die die Teilnahme an Umfragen und die
Bewertung von Krankheitsverlaufen und Behandlungen erméglicht (sogenannte ALS App und SMA App).

2.4. Die APST unterstitzt die Patienten, gesetzliche Vertreter der Patienten und andere vom Patienten autorisierte
Nutzer beim Gebrauch des APVP. Die APST bietet vor dem Gebrauch des Portals eine kostenfreie telefonische
Einweisung und bei Bedarf weitere unentgeltliche Schulungen an, die individuell vereinbart werden.

2.5. Medizinischen Partnern und Versorgern werden mit schriftlichem Einverstédndnis des Patienten dessen Daten zur
Einsicht, Verarbeitung und Nutzung freigegeben. Der Patient ist jederzeit frei, ein zunachst erklartes Einverstandnis
ohne Griinde mit sofortiger Wirkung zu widerrufen. Die APST tritt daftir ein, dass die entsprechende
Einverstandniserklarung alle rechtlichen insbesondere datenschutzrechtlichen Anforderungen erfillt.

2.6. Die Internetverbindung sowie der Web-Browser sind nicht Gegenstand der Vertragsbeziehung zwischen dem
Patienten und der APST.

3. Vertragsabschluss

3.1 Die Inanspruchnahme der in 2.1 genannten Dienstleistungen sowie der Software APVP, ALS App und SMA App
erfordern den Abschluss eines Nutzungsvertrages. Dieses Vertragsverhaltnis kommt durch eine umfassende
Information des Patienten und die Unterzeichnung einer Einwilligung zustande. Dazu erhalt der Patient die folgenden
Dokumente zugesandt oder ausgehandigt:

¢ Patienteninformation (,Leistungsbeschreibung®) fir das Versorgungsmanagement durch die Ambulanzpartner Sozio-
technologie APST GmbH und zur Nutzung des Ambulanzpartner Versorgungsportals

e Datenschutzerklarung fur das Versorgungsmanagement und die Versorgungsforschung durch die Ambulanzpartner
Soziotechnologie APST GmbH sowie die Nutzung des Ambulanzpartner Versorgungsportals

e Einwilligungserklarung zur Teilnahme am Versorgungsmanagement und an der Versorgungsforschung durch die
Ambulanzpartner Soziotechnologie APST GmbH und zur Nutzung des Ambulanzpartner Versorgungsportals

e Registrierung auf dem Ambulanzpartner Versorgungsportals fiir Angehdrige (falls zutreffend)

Der Patient komplettiert auf der Einwilligungserklarung die notwendigen Angaben (Anschrift, E-Mail-Adresse). Mit
Unterzeichnung der Einwilligungserklarung auf Unterschriftsfeld erklart der Patient die Einwilligung in die AGB, den
Datenschutz und die Leistungsbeschreibung einschlieRlich der darin festgelegten Nutzungsbedingungen. Die
unterschriebene Einwilligungserklarung sendet der Patient per Post oder E-Mail (mit Anlage des unterzeichneten Doku-
mentes) an die folgende Adresse:

Ambulanzpartner Soziotechnologie APST GmbH
Westhafenstr. 1

Verwaltungsgebaude F

13353 Berlin

oder E-Mail: koordination@ambulanzpartner.de

Nachdem Eingang der unterzeichneten Einwilligungserklarung erhélt der Patient eine E-Mail mit einem
Registrierungslink fiir die Software des APVP. Die Vergabe von Benutzername und Passwort erfolgt durch den
Patienten selbst.

3.2. Der Patient erklart mit dem VertragsabschluR sein Einverstandnis mit diesen AGB, der Datenschutzerklarung (Ziffer
7.3) und der Leistungsbeschreibung.

3.3. Der Patient sichert zu, dass die von ihm im Rahmen des Vertragsabschlusses gemachten Angaben vollstandig und
richtig sind. Bei VerstoR ist die APST berechtigt, das Nutzerkonto des Patienten unverziglich zu sperren.

4. Laufzeit und Kundigung des Vertrags

4.1. Das Vertragsverhaltnis wird auf unbestimmte Zeit abgeschlossen.

4.2. Beide Vertragsparteien kdnnen den Vertrag jederzeit mit einer Frist von vier Wochen zum Ende eines Monats
kiindigen. Die Kiindigung muss schriftlich oder in Textform erklart werden. Laufende Versorgungsauftrage durch die
Ubrigen Nutzer der APVP unter Nutzung der Plattform sind von einer solchen Kiindigung nicht betroffen und kénnen —
vorbehaltlich einer abweichenden Erklarung des Patienten im Rahmen seiner Kiindigung — zu einem Abschluss
gebracht werden.

4.3 Beide Vertragsparteien sind zur auBerordentlichen Kiindigung aus wichtigem Grund berechtigt, insbesondere im
Falle einer wesentlichen Vertragsverletzung, in der die Vertragsfortflihrung fiir einen der Vertragspartner unzumutbar
wird.



4.4. Die Regelungen aus Ziffer 2.5 und die daraus folgenden Rechte des Patienten bleiben unberihrt.

5. Pflichten des Patienten und Sicherheitsempfehlung

5.1. Der Patient ist verpflichtet, seine Zugangsdaten (Benutzername, Passwort) sorgfaltig und wie Wertgegenstande vor
dem unbefugten Zugriff Dritter zu bewahren. Dem Patienten wird ausdriicklich empfohlen, Antivirus-, Antispyware- und
Firewallsoftware sowie aktuelle Browserversionen einzusetzen. Bei der Nutzung von veralteten Browserversionen durch
den Patienten kann die korrekte Anzeige der Software APVP, der ALS App oder der SMA App eingeschrankt sein. In
diesem Fall kann der Patient von der APST die Information Uber geeignete Browser und ihre Versionen erhalten.

5.2. Der Patient verpflichtet sich, keine rechtswidrigen Inhalte auf dem APVP einzustellen oder Dritten beispielsweise
durch Foren, Chatrooms, E-Mail oder Spam zuganglich zu machen. Zuwiderhandlungen gegen die
vertragsgegenstandlichen Nutzungsbeschrankungen berechtigen die APST zum Ergreifen angemessener
AbhilfemaBnahmen bis hin zur Sperrung des Benutzerkontos. Der Patient wird in diesem Falle unverziglich Giber Art,
Dauer, Grund und Umfang der Sperrung informiert.

5.3. Die Richtigkeit der durch den Patienten bereitgestellten Daten und Angaben beeinflussen den Wert der
vertragsgegenstandlichen Leistungen der APST. Der Patient stellt die APST ausdriicklich von Ersatzanspriichen Dritter
frei, die auf die Vollsténdigkeit, Richtigkeit und Aktualitét der Daten und Informationen vertraut haben.

6. Kosten der Inanspruchnahme von Dienstleistungen und Software der APST

6.1. Die Inanspruchnahme der in der Leistungsbeschreibung fiir Patienten dargestellten Dienstleistungen sowie die
Nutzung der Software APVP, der ALS App und der SMA App ist fur Patienten und die von Ihnen autorisierten Personen
kostenfrei.

6.2. Die Inanspruchnahme der in der Leistungsbeschreibung fur Medizinische Partner dargestellten Dienstleistungen
sowie die Nutzung der Software APVP ist fir Medizinische Partner kostenfrei.

6.2. Die Inanspruchnahme der in der Leistungsbeschreibung fiir Versorgungspartner dargestellten Dienstleistungen
sowie die Nutzung der Software APVP durch Versorger ist fiir Versorgungspartner kostenpflichtig.

7. Datensicherheit, Einwilligung in die Datenverarbeitung, Schutz der Patientendaten

7.1. Die APST unterliegt den datenschutzrechtlichen Bestimmungen der Bundesrepublik Deutschland. Die APST ist
aufgrund dieser Bestimmungen zum Schutz der Daten des Patienten und der anderen Beteiligten verpflichtet.

7.2. Die APST trifft alle nach den derzeit Ublichen Standards erforderlichen organisatorischen und technischen
Vorkehrungen, um den datenschutzrechtlichen Anforderungen gerecht zu werden, insbesondere die Patientendaten
gegen unbefugten Zugriff Dritter zu sichern. Die Ubertragung der gespeicherten Daten tiber das World Wide Web vom
Server zum Rechner des Patienten und umgekehrt erfolgt tiber den Verschliusselungsstandard SSL.

7.3. Der Patient erklart ausdriicklich seine Einwilligung in die Erhebung, Verarbeitung und Nutzung seiner Daten durch
die APST und seine medizinischen Partner und Versorgungspartner im Rahmen der vertraglich vorgesehenen Zwecke
und nach MaRgabe einer gesonderten Datenschutzerklarung.

8. Haftung

8.1. Die APST haftet bei Vorsatz oder grober Fahrléassigkeit fur alle von der APST sowie durch seine gesetzlichen
Vertreter und/oder Erfullungsgehilfen verursachten Schaden unbeschrénkt.

8.2. Bei leichter Fahrléassigkeit haftet die APST fiir die von der APST sowie seinen gesetzlichen Vertretern und/oder
Erfullungsgehilfen verursachten Verletzungen des Lebens, des Korpers oder der Gesundheit unbeschrankt.

8.3. Die Haftung nach dem Produkthaftungsgesetz bleibt unberihrt.

8.4. Im Ubrigen haftet die APST nur, soweit eine Beschaffenheitsgarantie iibernommen oder eine wesentliche
Vertragspflicht (Kardinalpflicht) verletzt wurde. Der Begriff der Kardinalpflicht bezeichnet dabei abstrakt solche Pflichten,
deren Erfullung die ordnungsgemaRe Durchfilhrung des Vertrages tiberhaupt erst ermdéglicht und auf deren Einhaltung
der Patient regelmaRig vertrauen darf. In diesen Fallen ist die Haftung auf den Ersatz des vorhersehbaren,
typischerweise eintretenden Schaden beschrankt.

9. Nutzungsrechte

9.1. Die APST raumt dem Patienten ein einfaches (nicht unterlizenzierbares und nicht Ubertragbares), auf die Laufzeit
des Vertrages beschranktes Nutzungsrecht ein.

9.2. Der Patient ist lediglich berechtigt, das Internetportal APVP, die ALS App und die SMA App nach MalRRgabe der
vertraglichen Regelungen zu benutzen. Eine Uberlassung der Software an ihn erfolgt nicht.



9.3. Der Patient ist nicht berechtigt, den vertragsgegenstandlichen Dienst Dritten zur Nutzung zur Verfigung zu stellen.
Ausgenommen ist der Zugang fur Angehdrige des Patienten oder andere Personen, die vom Patienten autorisiert
werden. Mit der Einwilligung durch den Patienten auf dem Formular ,Registrierung auf dem Ambulanzpartner Versorg-
ungsportals fiir Angehdrige” erhélt die vom Patienten autorisierte dritte Person von der APST eine E-Mail mit einem
Registrierungslink fir das APVP. Die Vergabe von Benutzername und Passwort erfolgt durch diese Person selbst. Eine
Weitervermietung des vertragsgegenstandlichen Internetportals APVP wird dem Patienten ausdricklich nicht gestattet.

10. Bewertungen

10.1. Die APST stellt Patienten sowie vom Patienten autorisierten Personen eine Bewertungssoftware fiir die Bewertung
von Medizinprodukten, Arzneimitteln, Dienstleistungen und Versorgern auf dem APVP oder innerhalb der ALS App und
SMA App zur Verfiigung. Die Ergebnisse der Bewertungen werden in aggregierter Form und ohne namentliche
Nennung der Patienten auf der Startseite oder Unterseiten des APVP veréffentlicht. Der Patient erklart sich nach
MaRgabe der nachstehenden Regelungen hiermit einverstanden.

10.2. Die APST stellt sicher, dass Patienten nur dann Versorgungen bewerten kénnen, wenn sie diese auch tatséchlich
erhalten haben. Jeder Patient kann einen Versorgungspartner maximal einmal pro Versorgung bewerten.

10.3. Die Bewertungen mussen dem Gebot der Sachlichkeit entsprechen und durfen keine rechtsverletzenden Inhalte
aufweisen. Die APST haftet nicht fur die Richtigkeit, Qualitat oder Vollstandigkeit der Bewertungen. Die APST entfernt
bei begriindeten Hinweisen unsachgeméRe oder rechtsverletzende Bewertungen.

11. Schlussbestimmungen

11.1 Sollte eine Bestimmung des Vertrages unwirksam oder nichtig sein oder werden, so wird hiervon die Wirksamkeit
aller sonstigen Bestimmungen nicht bertihrt. Die unwirksame oder nichtige Bestimmung ist durch eine wirksame zu
ersetzen, die dem mit der unwirksamen oder nichtigen Bestimmung verfolgten Zweck so nahe als rechtlich méglich
kommt. Dies gilt auch fiir etwaige Regelungsliicken des Vertrages.

11.2. Es gilt das Recht der Bundesrepublik Deutschland. Die gesetzlichen Vorschriften zur Beschrankung der
Rechtswahl und zur Anwendbarkeit zwingender Vorschriften insbesondere des Staates, in dem der Kunde als
Verbraucher seinen gewdhnlichen Aufenthalt hat, bleiben unberiihrt. Ist der Patient Kaufmann, juristische Person des
offentlichen Rechts oder 6ffentlich-rechtliches Sondervermégen, so ist der Sitz der APST ausschlieRlicher Gerichtsstand
fur alle Streitigkeiten aus dem Vertragsverhaltnis.
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1. Konzeptbeschreibung

1.1. Grundséatze

Bei Menschen mit chronischen Erkrankungen kénnen hohe und komplexe Bedarfe derambulanten Hilfs- und Heilmit-
tel- sowie der Medikamenten- und Erndhrungsversorgung entstehen. Ein kritisches Moment der ambulanten Behand-
lung ist die Koordination der notwendigen Versorgung und die Abstimmung der beteiligten Partner. Ambulanzpartner
adressiert diese Bedarfe und verkdrpert ein digital-unterstiitztes Versorgungsmanagement. Das Ambulanzpartner-
Konzept (nachfolgend ,,AP-Konzept®) beinhaltet eine Kombination von koordinativen Dienstleistungen mit der digita-
len Managementplattform ,Ambulanzpartner Versorgungsportal“ (nachfolgend ,APVP*).

Die Ambulanzpartner Soziotechnologie APST GmbH (nachfolgend ,APST*) bietet Dienstleistungen des Versorgungsma-
nagements an, die einer verbesserten Koordination, Kommunikation und Vernetzung zwischen Patienten (und ihren
Angehoérigen), Arzten und medizinischen Fachangestellten in Praxen, Ambulanzen und Kliniken (,medizinische Partner*
genannt) sowie Versorgern der Arzneimitteltherapie (Apotheken, Hersteller von Arzneimitteln und Medizinprodukten),
Ernédhrungstherapie sowie Heil- und Hilfsmittelversorgern (,Versorgungspartner genannt) dienen. Die Internetplattform
APVP ist die Kommunikations- und Managementplattform, auf der die Versorgungskoordination digital unterstutzt wird.
Es verknupft eine elektronische Versorgungsakte mit einer digitalen Prozesssteuerung zum Zwecke des Versorgungs-
managements und der Versorgungsforschung.

In einem persoénlichen, telefonischen oder elektronischen Kontakt mit Patienten (und ihren Angehérigen), medizini-
schen Partnern (Arzte, Sozialdienste) sowie Versorgern realisieren Koordinatoren ein Versorgungsmanagement fiir
notwendige Medikamente, Medizinprodukte, Hilfsmittel- und Heilmittel sowie der spezialisierten Pflege. Das von der
APST angebotene Versorgungsmanagement umfasst Leistungen, die innerhalb der Regelversorgung nicht oder in
einem verringerten Umfang realisiert werden. Die Regelversorgung durch Arzte und andere Leistungserbringer bleibt
durch das AP-Konzept unbertihrt. Die Bedarfsermittiung der Versorgung einschlie8lich der medizinischen Indikation
fir Medikamente und andere Medizinprodukte sowie Hilfs- und Heilmittel liegt uneingeschrankt beim Arzt. Die Pri-
fung der Angemessenheit und Wirtschaftlichkeit einer Versorgung bleibt ebenfalls in unveranderter Verantwortung
beim Arzt und Kostentrager. Die Dienstleistungen und die Nutzung des APVP kommen erst dann zum Tragen, wenn
die Versorgungsentscheidungen durch den Arzt in einem Arzt-Patienten-Kontakt abgeschlossen sind. Das Angebot
zur Teilnahme am AP-Konzept beruht auf dem Wunsch und einer freiwilligen Mitwirkung des Patienten. Er hat zu jeder
Zeit volle Mitwirkungsrechte und wird einzig im gewinschten Umfang unterstiitzt. Der Patient ist berechtigt, informiert
und in der Lage, die Teilnahme am Versorgungsmanagement der APST jederzeit und ohne Angabe von Grunden zu
beenden.

Das AP-Konzept wird Patienten unter den folgenden, besonderen Bedingungen angeboten.

a) bei Erkrankungen mit besonderen Bedingungen:

e schwerwiegende Erkrankung

e komplexe chronische Erkrankung

e seltene Erkrankung

b) bei einer Versorgung mit besonderen Bedingungen:

¢ hohe organisatorische Aufwendungen in der Versorgung fir Patienten und medizinische Partner
e hoher Spezialisierungsbedarf zur Sicherung der Versorgungsqualitat

e hoher Abstimmungsbedarf verschiedener medizinischer Partner und Versorger
¢ hoher Bedarf der Versorgungsforschung

Das AP-Konzept wird auf Grund der Besonderheiten in den medizinischen Bedingungen und Versorgungsbedarfen
insbesondere bei Patienten mit den folgenden Diagnosen und Syndromen zur Nutzung angeboten:

e Amyotrophe Lateralsklerose (ALS)

e Spinale Muskelatrophie (SMA)

e Spastische Spinalparalyse (SSP)

e Parkinson-Syndrom (schwerer oder besonderer Verlauf)

e Multiple Sklerose (schwerer oder besonderer Verlauf)

e Defektsyndrom nach Schlaganfall (schwerer oder besonderer Verlauf)
e Defektsyndrom nach Schédel-Hirn-Trauma (schwerer oder besonderer Verlauf)
e dementielles Syndrom (schwerer oder besonderer Verlauf)

e Tetraparese

e Hemiparese

e Spastik-Syndrom

e Kachexie-Syndrom

e Dysphagie-Syndrom
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1.2. Versorgungsmanagement

In der Regelversorgung von Patienten mit chronischen, schweren oder seltenen Erkrankungen stellt der Arztim Rah-
men seiner Behandlung einen Versorgungsbedarf fir Hilfs- und Heilmittel, Medikamente, Erndhrungstherapie oder
andere Medizinprodukte fest. Die Feststellung und Besprechung des Behandlungsbedarfs erfolgt unabhangig vom
AP-Konzept und einer méglichen Teilnahme des Patienten am Versorgungsmanagement der APST. Der Arzt infor-
miert den Patienten (ber die Option, am AP-Konzept teilzunehmen, wenn der Patient einenNutzen von einer digital-
unterstitzten Versorgungskoordination ziehen kann. Klargestellt wird, dass der Arzt fir diese Empfehlung keine Ver-
gutung oder sonstige Vorteile erhalt. Ein weiterer Grund flir eine unverbindliche Information tber die Mdglichkeit, am
AP-Konzept teilzunehmen liegt dann vor, wenn der Patient die Kriterien zur Teilnahme an einer Studie der Versor-
gungsforschung erflllt (siehe 1.3.). Die Benennung durch den Arzt stellt eine von mehreren Informationswegen dar,
wie der Patient vom AP-Konzept eine Kenntnis erhalten kann. Weitere Informationswege sind die Empfehlungen von
Selbsthilfeorganisationen und Patientenvereinigungen, die Erfahrungsberichte in Blogs und anderen soziale Medien,
der Internetauftritt der APST sowie Publikationen iber das AP-Konzept in Print- und Online-Medien und wissenschaft-
lichen Publikationen.

Die APST ubernimmt — sofern und soweit vom Patienten gewiinscht — Leistungen im Auftrag von Patienten, die sonst
vom Patienten oder Angehérigen selbst erbracht werden missten, aber aufgrund fehlender Ressourcen und Kompe-
tenzen nicht oder unzureichend geleistet werden kdnnen (z. B. Suche geeigneter Versorger; Vereinbarung von Ter-
minen; Beibringung von Dokumenten, Stellungnahmen usw.). Neben der Versorgungskoordination ist die berufs-
gruppenibergreifende digitale Vernetzung (liber das Internetportal APVP) eine weitere Leistung, die in der Regelver-
sorgung bisher nicht abgebildet ist.

Sofern der Patient am AP-Konzept teilnehmen mochte, werden die dafir notwendigen Unterlagen der APST zur Verfi-
gung gestellt. Auf Basis eines informierten Einverstandnisses beauftragt der Patient die APST, das gesamte Versor-
gungsmanagement oder einzelne Dienstleistungen zu erbringen. Dazu unterzeichnet der Patient oder ein gesetzlicher
Vertreter eine Einwilligungserklarung, in der das Versorgungsmanagement durch die APST sowie die Digitalisierung von
personenbezogenen Daten auf der Internetplattform APVP autorisiert werden. Mit Vorliegen der notwendigen Erklarun-
gen wird eine elektronische Versorgungsakte angelegt und der Patient durch einen Versorgungskoordinator der APST
oder eines medizinischen Partners kontaktiert. Der Versorgungsprozess ist im Detail in Abschnitt 2 dargestellt. Die Auf-
tragsvergabe an den Versorger erfolgt unabhéngig davon, ob der ausgewéhlte Versorgungspartner die Leistungen der
APST in Anspruch nimmt.

1.3. Versorgungsforschung

Im AP-Konzept wird ein dualer Ansatz verfolgt: Daten, die im Kontext des Versorgungsmanagements entstehen,
werden — auf Basis eines informierten Einverstandnisses der Patienten — fur eine systematische Analyse der Versor-
gung genutzt. Damit entsteht ein ,Doppeleffekt”: die Digitalisierung von Versorgungsdaten auf dem APVP dient un-
mittelbar der Koordination der Versorgung und zugleich der Versorgungsforschung durch die Auswertung von ,Routi-
nedaten (Daten aus der Regelversorgung). Alle Patienten, die das Versorgungsmanagement der APST in Anspruch
nehmen, werden zudem eingeladen, an einer Registerstudie teilzunehmen, in der medizinische Daten der Medika-
menten- und Erndhrungsversorgung, der Hilfs- und Heilmittelversorgung sowie sozialmedizinische Daten zum Zwecke
der Versorgungsforschung wissenschaftlich ausgewertet und publiziert werden. Die Einwilligung in die Versorgungs-
forschung im AP-Konzept erfolgt auf Basis einer separaten Studieninformation sowie einer gesonderten Einwilli-
gungserklarung.

1.4. Prinzip des offenen Netzwerkes

Die Freiwilligkeit, die wahlweise Nutzung und die bedingungslose Mdéglichkeit zur Beendigung der Teilnahme sind
Grundprinzipien des AP-Konzepts. So ist es moéglich, Versorgungen innerhalb des AP-Konzeptes zu koordinieren,
wahrend — parallel dazu oder zu einem anderen Zeitpunkt — andere Versorgungen auflerhalb des AP-Konzeptes erfol-
gen. Versorgungspartner kénnen ohne formale Barrieren die Leistungen der APST in Anspruch nehmen oder die Teil-
nahme beenden. Die Gesamtheit der teilnehmenden Patienten, Versorgungspartner, medizinischen Partner und
Koordinatoren wird als Versorgungsnetzwerk bezeichnet. Die Teilnahme der Patienten, Versorgungspartner und me-
dizinischen Partner am AP-Konzept ist dynamisch und trégt den Charakter einer offenen Plattform.

2. Versorgungsmanagement

2.1. Hilfsmittelversorgung
2.1.1. Adessierte Bedarfe der Hilfsmittelversorgung

Fur Menschen mit chronisch neurologischen Erkrankungen stehen Hilfsmittel fir Mobilitat, Transfer und Kommunika-
tion im Vordergrund. Die Identifizierung eines geeigneten Versorgungspartners ist bei seltenen, schweren und fort-
schreitenden Erkrankungen von besonderer Relevanz. Bei seltenen und schweren Erkrankungen sind in den Seg-
menten der Orthetik, Mobilitéts-, Transfer- und Kommunikationshilfen individuelle Versorgungskonzepte notwendig, die
eine hohe fachliche und technische Expertise des Versorgers erfordern. Bei fortschreitenden Erkrankungen ist eine
detaillierte Kenntnis der Versorger vom zugrundeliegenden Erkrankungsbild von Vorteil, um den Krankheisverlauf
und die zu erwartende Zunahme der Defizite vorwegzunehmen und in das Konzept der Hilfsmittelversorgung aufzu-
nehmen. Das Prinzip der antizipierenden Hilfsmittelversorgung dient der Vermeidung einer Fehlversorgung und setzt
ein Erfahrungswissen der Versorger in der spezifischen Indikation voraus. Insgesamt besteht aus Patienten-
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Perspektive ein begrindetes Interesse, eine Versorgung durch Leistungserbringer zu erhalten, die (iber die formale
Qualifikation hinaus) Uber eine spezifische Expertise bei der zu versorgenden Grunderkrankung und Hilfsmittelkons-
tellation verfiigen. Die Identifizierung und Kontaktaufnahme mit Experten der Hilfsmittelversorgung ist von Vorteil, um
ein HéchstmaR an Erfahrungswissen, Qualitat und Effizienz in der Hilfsmittelbehandlung zu erméglichen und das
Risiko einer Fehlversorgung zu reduzieren. Durch die Leistungen der APST wird die Vernetzung mit spezialisierten
Versorgern im Auftrag der Patienten initiiert und im weiteren Versorgungsverlauf unterstiitzt.

2.1.2. Ablauf der Hilfsmittelversorgung

Die Versorgung mit Hilfsmitteln ist ein komplexer Vorgang, der mit erheblichen zeitlichen, organisatorischen und
administrativen Aufwendungen verbunden ist. Die Abb. 1 zeigt die notwendige Handlungskette zwischen Patient,
Versorger und Arzt, damit ein geeignetes Hilfsmittel zur Kostenilbernahme bei der Krankenkasse eingereicht wird.
Durch das Versorgungsmanagement der APST wird der Ablauf in seiner Struktur nicht veréndert und folgt den forma-
len Vorgaben der Gesundheitsversorgung. Die Leistung der APST besteht jedoch darin, bestimmte organisatorische
Schritte die Kommunikation zwischen Patient, Versorger und Arzt im Auftrag des Patienten und des Versorgers zu
Ubernehmen, zu koordinieren und zu digitalisieren. Durch die koordinative Dienstleistung und die Nutzung der Inter-
netplattform APVP wird eine Entlastung der Patienten und Versorgungspartner erreicht.
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Abb. 1. Ablauf der Hilfsmittelversorgung: Die Versorgung mit Hilfsmitteln folgt einem strukturierten Prozess, der in
den folgenden Teilschritten realisiert wird. 1) der Arzt stellt Indikation fur ein Hilfsmittel; 2) die Patient beauftragt

den Koordinator zur Unterstiitzung bei der Hilfsmittelversorgung (Versorgungsanfrage); 3) der Koordinator erhalt die
Versorgungsanfrage; 4) der Patient bestétigt die Versorgungsanfrage; 5) der Koordinator identifiziert einen geeigne-
ten Hilfsmittelversorger; 6) der Versorger erhélt und bestétigt die Versorgungsanfrage; 7) der Versorger besucht den
Patienten und erstellt einen Versorgungsvorschlag; 8) der Patient bestatigt den Versorgungsvorschlag; 9) der Versor-
ger Ubersendet den Verordungsvorschlag; 10) der Koordinator tibersendet die Verordnungsanfrage an den Arzt; 11)
der Arzt prift Verordnungsanfrage; 12) der Arzt erstellt und versendet die Hilfsmittelverordnung; 13) der Koordinator
erhélt und versendet die Verordnung an den Versorger; 14) der Versorger erhdlt die Verordnung; 15) Versorger bean-
tragt die Kostenuibernahme.

Patient

2.2. Heilmittelversorgung
2.2.1. Adessierte Bedarfe der Heilmittelversorgung

Bei schweren oder seltenen Erkrankungen besteht eine hohe Nachfrage fur eine spezialisierte Physio- und Ergothera-
pie sowie Logopadie. Von Interesse sind Therapiepraxen, die besondere Kompetenzen oder Versorgungsoptionen
bei bestimmten Erkrankungen aufweisen. So sind spezialisierte Therapiepraxen mit einer Qualifikation und Erfahrung
bei der Versorgung der in 1.1. genannten Indikationen von besonderer Relevanz. Auch bei haufigen Erkrankungen (z.
B. Schlaganfall) konnen besondere Bedingungen der Versorgung entstehen (Physiotherapie nach Botulinumtoxin-
Behandlung der Spastik; Kombination der Heilmittelversorgung mit Hilfsmittelversorgung). Ein haufiges Suchkriterium
sind Therapiepraxen, die eine hochfrequente Therapie (4-5 mal pro Woche) im Hausbesuch realisieren kdnnen. Patien-
ten mit spezifischen Bedarfen der Heilmittelversorgung (besondere Therapieform; hochfrequente Therapie, hdusliche
Therapie, spezifische interdisziplinare Erfahrungen mit begleitender Pharmakotherapie, Orthesen oder Hilfsmitteln;
palliative Ausrichtung etc.) beauftragen die APST zur Suche eines geeigneten Versorgungspartners. Im weiteren
Behandlungsverlauf stehen die organisatorische Unterstiitzung bei der Beibringung, Versendung von notwendigen
Berichten und sonstigen Dokumenten sowie die Abstimmung der Therapie mit anderen Heilmittelerbringern (z B.
Ergotherapie und Logopé&die), Hilfsmittelversorgern (z.B. orthopadie mechanische Werkstatten) oder Pflegeanbietern
(Abstimmung der pflegerischen oder therapeutischen MaRnahmen) im Vordergrund. Bei schweren und chronischen
Erkrankungen nehmen die Heilmittelerbringer eine zentrale Rolle im Versorgungskonzept ein. Insbesondere bei einer
hochfrequenten Heilmittelversorgung (mehrfach pro Woche) stellt der Heilmittelversorger diejenige Berufsgruppe dar,
die das arztlich-indizierte Versorgungskonzept im direkten Kontakt und hdchster Intensitat umsetzt. Aufgrund der
unmittelbaren Interaktion von Patient und Versorger ist insbesondere bei fortschreitenden Erkrankungen und palliati-
ven Behandlungszielen eine detaillierte fachliche Kenntnis, ein Erfahrungswissen und psychosoziale Kompetenz
erforderlich, die Uber die formale Qualifikation hinaus geht. Vor diesem Hintergrund besteht aus Patienten-
Perspektive ein berechtigtes Interesse, die Versorgung durch einen Heilmittelerbringer zu erhalten, der Gber die the-
rapeutische Expertise, das notwendige Erfahrungswissen und die erforderliche psychosoziale Kompetenz verfiigt.

APST - Leistungsbeschreibung fur Patienten (Version 4.1) -o-



2.2.2. Ablauf der Heilmittelversorgung

Im Versorgungsmanagement der APST erhalten Patienten eine Unterstiitzung, spezialisierte Physio- und Ergothera-
peuten sowie Logopéden zu finden und zu kontaktieren. Bei einer lang anhaltenden oder dauerhaften Therapie ist die
Beibringung von notwendigen Verordnungen erforderlich, die in der Regelversorgung vom Therapeuten gegentiber
dem Patienten mitgeteilt wird, der wiederum den Verordnungsbedarf dem verordnenden Arzt Gibermittelt. Nach Priifung
der Indikation erhalt der Patient die Folgeverordnung und tberbringt dieses Dokument dem Versorger. Dieser admi-
nistrativer Prozess ist (insbesondere fur Patienten mit Mobilitats- und Kommunikationsbarrieren sowie bei Parallel-
anwendungen verschiedener Heilmittel) mit hohen Aufwendungen fir den Patienten verbunden. Koordinatoren der
APST entlasten diesen organisatorischen Prozess — im Auftrag des Patienten — durch ein Dokumentenmanagement
sowie die Nutzung der Internetplattform APVP. Die Abb. 2 zeigt im oberen Bereich die notwendigen organisatori-
schen Schritte in der Regelversorgung. Der untere Teil der schematischen Darstellung zeigt diejenigen Abschnitte im
Versorgungsprozess, bei denen Patienten und Heilmittelerbringer eine koordinative Unterstiitzung erfahren.
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Abb. 2. Ablauf der Heilmittelversorgung: Die Versorgung mit Heilmitteln folgt einem strukturierten Prozess, der in
den folgen- den Teilschritten realisiert wird. 1) der Arzt stellt die Indikation fur die Heilmittelversorgung und erstellt die
Verordnung; 2) der Patient beauftragt den Koordinator zur Unterstiitzung bei der Heilmittelversorgung (Versorgungs-
anfrage) und Uibersendet die Heilmittelverordnung an den Koordinator; 3) der Koordinator erhélt die Heilmittelverord-
nung; 4) der Koordinator identifiziert eine geeigneten Therapeuten und stellt eine Versorgungsanfrage; 5) der Thera-
peut nimmt die Versorgungsanfrage an; 6) der Koordinator schlagt dem Patienten einen Therapeuten vor; der Patient
bestatigt den vorgeschlagenen Therapeuten; 7) der Therapeut erhalt den Versorgungsauftrag; 8) der Therapeut er-
halt die Verordnung; 9) der Therapeut behandelt den Patienten; 10) der Patient benétigt nach Abschluss der Therapie
eine Weiterbehandlung und eine daflr erforderliche Verordnung; er beauftragt den Therapeuten zur Formulierung
eines Verordnungsvorschlages; 11) der Therapeut libersendet einen Verordungsvorschlag zur Weiterbehandlung;
12) der Koordinator stellt die Verordnungsanfrage an den Arzt; 13) der Arzt priift den Verordnungsvorschlag, stellt die
Indikation fur eine fortgesetzte (oder veranderte) Heilmittelversorgung, erstellt und versendet die Heilmittelverord-
nung; 14) der Koordinator erhalt und versendet die Verordnung; 15) der Therapeut tbernimmt die Weiterbehandlung
des Patienten.
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management Koordlmlor

2.3. Medikamentenversorgung
2.3.1. Adressierte Bedarfe der Medikamentenversorgung

Bei komplexen und seltenen Erkrankungen kénnen besondere Bedarfe der Medikamentenversorgung bestehen,
die sich auf die folgenden Aufgabenbereiche von Apothekern beziehen:

e Beratung zu Arzneimitteln
e Herstellung von Rezepturen
e Zusammenarbeit mit Versorgungspartnern anderer Gesundheitsberufe

2.3.1.1. Beratung zu Arzneimitteln

Die Beratung zu Wirkungen und Nebenwirkungen sowie die Unterstiitzung der sachgerechten Anwendung von Arz-
neimitteln gehort zu den reguléaren Aufgaben des Apothekers. Bei komplexen und seltenen Erkrankungen ist jedoch
von Vorteil, wenn eine besondere Expertise des Apothekers zu den genannten Erkrankungen vorliegt. So kann ein
Erfahrungswissen tber Dosis-Wirkungs-Beziehungen und Nebenwirkungen in die Beratung des Apothekers tber
Wirkungen und Risiken von Arzneimitteln sowie ihre sachgemafe Anwendung eingebracht werden. Ein spezialisierter
Beratungsbedarf besteht bei einem erhéhten Risiko unerwiinschter Arzneimittelwirkungen sowie bei der Arzneimittel-
therapie in einem indikationsfremden Anwendungsgebiet oder einer veranderten Anwendungsart (zulassungsuber-
schreitenden Anwendung; ,Off-Label-Use®). Weiterhin kann ein spezialisierter Beratungsbedarf entstehen, wenn
besondere Anwendungsbedingungen fur Arzneimittel vorhanden sind. Im AP-Konzept wird die Versorgung von Patien-
ten koordiniert, bei denen ein besonderer Beratungsbedarf insbesondere durch die folgenden Anwendungsbedingun-
gen vorliegt:

e Dysphagie (Schluckstérung)
¢ Sialorrhoe (unkontrollierter Speichelfluss)
e Perkutane Endoskopische Gastrostomie (kiinstliche Erndhrung per Sonde)
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Bei komplexen und seltenen Erkrankungen kénnen besondere Umsténde der Beratung vorliegen und damit spezielle
kommunikative und psychosoziale Anforderungen an den Apotheker und sonstiges Apothekenpersonal sowie an die
technische Infrastruktur der Apotheke entstehen. Im AP-Konzept wird die Versorgung von Patienten koordiniert, bei
denen insbesondere ein besonderer Beratungsbedarf durch die folgenden Beratungsumstande vorliegt:

e Einschréankung oder Verlust der Sprachproduktion des Patienten in der Beratung

e Verlust von Telefonie und notwendige Nutzung digitaler Medien in der Beratung und im weiteren Kommunika-
tionsprozess
e Locked-In-Syndrom (Verlust von Mobilitdt und Kommunikation bei erhaltenenintellektuellen Funktionen)

2.3.1.2. Herstellung von Rezepturen

Die Herstellung von Rezepturen gehort zu den regularen Aufgaben des Apothekers. Ein spezialisierter Bedarf be-
steht, wenn seltene Rezepturen entwickelt, hergestellt und vorgehalten werden mussen. Im AP-Konzept wird insbe-
sondere die Versorgung von Patienten koordiniert, bei denen ein besonderer Bedarf fur die Herstellung und zeitge-
rechten Belieferung von Rezepturen fur die folgenden Arzneimittelgruppen vorliegt:

e Anticholinergika zur Behandlung von Sialorrhoe

e Cannabis-haltige Medikamente zur Behandlung von Crampi, Spastik und Faszikulationen
e 4-Aminopyridin-haltige Spasmolytika zur Behandlung von Spastik

e Dextromethorphan-haltige Medikamente zur Behandlung der motorischen Disinhibition

2.3.1.3. Zusammenarbeit mit Versorgungspartnern anderer Gesundheitsberufe

Die Zusammenarbeit mit Angehérigen anderen Heilberufen gehort zu den regularen Aufgaben des Apothekers. Bei
komplexen, seltenen und chronischen Erkrankungen besteht ein besonderer Bedarf des Zusammenwirkens, um die
Beratung zu Arzneimittelrisiken und der sachgeméaRen Anwendung von Medikamenten zu gewahrleisten. Im AP-
Konzept wird die Versorgung von Patienten koordiniert, bei denen ein besonderer Abstimmungsbedarf des Apothe-
kers mit Versorgungspartnern vorliegt:

e Versorger von PEG-Sonden: Die Arzneimittelgabe Uber eine PEG-Sonde ist eine interdisziplindre Aufgabe und
erfordert spezielles Fachwissen aller Beteiligten, denn es sind medizinische, pflegerische und pharmazeutische
Aspekte zu bertcksichtigen. Optimal sind eine patientenindividuelle Datenerfassung, eine Beurteilung der PEG-
Eignung der Arzneimittel durch den Apotheker sowie eine Endkontrolle und Verordnung durch den Arzt. Durch ei-
ne gezielte Beratung von Pflege- und Erndhrungsversorgern durch den Apotheker werdenein fachgerechter Um-
gang mit PEG-Sonden und die Arzneimittelsicherheit gewahrleistet. Die schadhafte Verlegung von Sonden durch
Arzneimittel kann verhindert werden.

o Heilmittelversorger: Die Information Uber speichelflussmodifizierte Arzneimittel ist fiir den logopédischen Behand-
lungserfolg von Bedeutung. Zugleich gehen Informationen von Logopaden Uber eine Sialorrhoe in die Beratung
des Apothekers zur sachgemaRen Anwendung von oralen Arzneimitteln ein. Fir Physio- und Ergotherapeuten ist
die Kenntnis Uber sedierende, psychotrope oder spasmolytische Medikamente fiir die Therapieplanung und die
Sicherung des therapeutischen Behandlungserfolges von Relevanz. Umgekehrt kdnnen Informationen durch Phy-
sio- und Ergotherapeuten fiir die Beratung des Apothekers zu Wirkungen (z.B. Verbesserung von Gangstérung
durch spasmolytische Medikamente) und Risiken (z.B. Sturzrisiko durch spasmolytische Medikamente) bedeut-
sam sein.

o Hilfsmittelversorger: Fiur Versorger von Mobilitéts-, Transfer und Kommunikationshilfsmittel ist die Kenntnis tber
sedierende, psychotrope oder spasmolytische Medikamente fiir die Erprobung und Eignung von Hilfsmitteln sowie
die Vermeidung von Fehlversorgung relevant.

2.3.2. Ablauf der Medikamentenversorgung

Im Versorgungsmanagement der APST erhalten Patienten eine Unterstiitzung, spezialisierte Apotheker zu finden und
zu kontaktieren. Bei einer lang anhaltenden oder dauerhaften Medikamentenbehandlung werden Patienten von orga-
nisatorischen Aufgaben durch Koordinatoren der APST sowie durch die Nutzung der Internetplattform APVP entlastet.
Die Abb. 1 zeigt den organisatorischen Ablauf der Medikamentenversorgung und diejenigen Abschnitte im Versor-
gungsprozess, bei denen Patienten oder Apotheker eine koordinative Unterstiitzung erfahren.

6
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Abb. 3. Ablauf der Medikamentenversorgung: Die Versorgung mit Medikamenten folgt einem strukturierten Pro-
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zess, der in den folgenden Teilschritten realisiert wird. 1) der Arzt stellt die Indikation fiir die Medikation, erstellt das
Rezept und handigt das Rezept dem Patienten aus; 2) der Patient beauftragt den Koordinator zur Suche eines
geeignten Apothekers (Versorgungsanfrage); der Koordinator identifiziert einen geeigneten Apotheker und informiert
dartiber den Patienten; 3) der Patient versendet das Rezept an den Apotheker; 4) der Apotheker erhalt die versor-
gungsrelevanten Daten Giber das Ambulanzpartner Versorgungsportal; 5) der Apotheker kontaktiert, berat und versorgt
den Patienten; 6) fiir die Folgemedikation ersucht der Patient den Apotheker um Unterbreitung eines Vorschlages
hinsichtlich des Medikationsbedarfes; 7) der Apotheker ibersendet seinen Vorschlag hinsichtlich des Medikationsbe-
darfes uber das Ambulanzpartner Versorgungsportal an den Arzt; 8) der Arzt stellt die Indikation fur die fortgesetzte
(oder veranderte) Medikamentenversorgung und versendet das Rezept an den Patienten; 9) der Patient versendet
das Rezept an den Apotheker (Fortsetzung des Prozesses)

2.4, Gewahrleistung der Wahlfreiheit

Die Teilnahme des Patienten am Versorgungsmanagement der APST setzt das informierte und dokumentierte Ein-
verstandnis des Patienten voraus. Dazu ist die Kenntnisnahme, Einwillligung bzw. Auswahl von Optionen und Unter-
zeichnung auf folgenden Dokumenten erforderlich:

¢ Allgemeine Geschéftsbedingungen fur Patienten (AGB)

e Datenschutzerklarung fur das Versorgungsmanagement und die Versorgungsforschung durch die Ambulanz-
partner Soziotechnologie APST GmbH sowie die Nutzung des Ambulanzpartner Versorgungsportals

e Einwilligungserklarung zur Teilnahme am Versorgungsmanagement und an der Versorgungsforschung durch
die Ambulanzpartner Soziotechnologie APST GmbH und zur Nutzung des Ambulanzpartner Versorgungsportals

e Erklarung zur freien Apothekenwahl (falls Medikamentenversorgung gewiinscht)

e Lieferauftrag fir Apotheken (falls zutreffend)
e Schweigepflichtentbindung fur Apotheken (falls zutreffend)

Bei Teilnahme am Versorgungsmanagement hat der Patient eine umfassende Wahlfreiheit: Er kann sein Rezept selbst
einldsen oder selbst einen konkreten Versorger bestimmen, der vom Koordinator zur Versorgung beauftragt werden
soll oder den Koordinator der APST beauftragen, einen geeigneten Versorger zu identifizieren und die Versorgung zu
koordinieren. In dem Dokument ,Erklarung zur freien Apothekenwahl® bestatigt der Patient, dass er iber das Recht der
freien Apothekerwahl und tber diese Auswahlmdglichkeiten informiert wurde und sich mit seiner Unterschrift fir eine
der genannten Optionen entschieden hat. Im Rahmender Versorgungskoordination besteht unter den rechtlichen
Voraussetzungen die Méglichkeit, Medikamente per Boten oder im Wege des Versandhandels in die Ursprungshaus-
lichkeit oder in eine Arztpraxis zu liefern, in der das Medikament verabreicht wird (z. B. Injektions- oder Infusionsthe-
rapie). Hierzu unterzeichnet der Patient das Dokument ,Lieferauftrag®, mit dem er eine Apotheke oder ein von der Apo-
theke beauftragtes Logistikunternehmen zur Lieferung per Boten oder im Wege des Versandhandels autorisiert.

3. Beschreibung der Dienstleistungen

Die Dienstleistungen dienen der Kommunikation und Vernetzung zwischen Patient, Arzt und Versorgungspartnern
und kdnnen gemeinsam oder in einzelnen Komponenten in Anspruch genommen werden. Die modulare AP-
Dienstleistungsarchitektur besteht aus den folgenden Komponenten:

3.1. Versorgungskoordination

Die Versorgungskoordination ist eine Dienstleistung, die von nicht-arztlichen Koordinatoren der APST erbracht
wird. Sie beinhaltet organisatorische Aufgaben bei der Versorgung mit Hilfs- und Heilmitteln sowie Medikamenten
und Medizinprodukten. Die Versorgungskoordination umfasst die folgenden Leistungen:

¢ Empfang von Versorgungsanfragen per E-Mail und Fax sowie postalisch oder online

¢ Digitale Erfassung der Versorgungsanfrage

¢ Telefonische Kontaktaufnahme mit dem Patienten, Angehdrigen oder gesetzlichen Vertreter zur Bestatigung und
Konkretisierung der Versorgungsanfrage

¢ ldentifizierung eines geeigneten Versorgers im Auftrag des Patienten

e Versorgungsanfrage an einen geeigneten Versorger im Auftrag des Patienten

e Bereitstellung eines Telefonservice fur Patienten, medizinische Partner und Versorgungspartner
¢ Kontrolle und Erinnerungsservice unbearbeiteter Versorgungsanfragen gegenuber Versorgungspartnern

3.2. Datenmanagement

Das Datenmanagement ist eine Dienstleistung, die von Koordinatoren und Datenmanagern erbracht wird. Es bein-
haltet das Einholen medizinischer Informationen und Versorgungsdaten sowie deren Digitalisierung und Bereitstel-
lung gegeniiber den Patienten und Versorgungspartnern sowie medizinischen Partnern. Das Datenmanagement
umfasst die folgenden Leistungen:

e Telefonische Kontaktaufnahme mit Patienten, Angehdérigen oder gesetzlichen Vertretern zur Erhebung von
Stammdaten, medizinischer Daten und Versorgungsdaten

¢ Digitalisierung von Stammdaten, medizinischer Daten und Versorgungsdaten in der Elektronischen Versorgungs-
akte des APVP
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e Auslesen von Arztbriefen und anderen medizinischen Dokumenten zur Erfassung und Digitalisierung von Diag-
nose-Daten gemaR ICD-10

e Auslesen von Arztbriefen und anderen medizinischen Dokumenten zur Erfassung und Digitalisierung von Ver-
sorgungsdaten

3.3. Dokumentenmanagement

Das Dokumentenmanagement ist eine Dienstleistung, die von Koordinatoren und Datenmanagern erbracht wird. Es
beinhaltet den Empfang, Erfassung, Archivierung und Bereitstellung von medizinischen Dokumenten. Das
Dokumentenmanagement umfasst die folgenden Leistungen:

e Abholung und Postversand von Print-Dokumenten (z.B. Arztbriefe, Therapieberichte, Medikationspléane, Versor-
gungsanfragen, Erprobungsprotokolle)

e Scannen, Indexieren, Hochladen und Versionieren von Dokumenten (z.B. Arztbriefe, Therapieberichte, Medikati-
onspléne, Versorgungsanfragen, Erprobungsprotokolle)

e Erstellen, Umlauf und Versionierung von Dokumentvorlagen (z.B. Medikationspléne, Versorgungsanfragen,
Formulare)

3.4. Beschwerdemanagement

Das Beschwerdemanagement ist eine Dienstleistung, die von Koordinatoren im Auftrag von Patienten und Versor-
gungspartnern erbracht wird. Uber einen Telefon-Service sowie iiber einen E-Mail- und Posteingang werden Be-
schwerden von Patienten und medizinischen Partnern entgegengenommen, systematisch erfasst, aufgeklart, ausge-
wertet und gegeniber den beteiligten Partnern (Patient, Versorgungspartner und ggf. medizinischer Partner) kommu-
niziert. Das Beschwerdemanagement umfasst die folgenden Leistungen:

e Bereitstellung und Auswertung von Beschwerdeformularen sowie die telefonische Beschwerde-Annahme, sofern
keine medizinisch-pharmazeutische Fragen betroffen sind

e Aufarbeitung und Kommunikation von kritisierten Versorgungsprozessen gegeniiber Patienten, Arzten und Ver-
sorgern, sofern keine medizinisch-pharmazeutische Fragen betroffen sind

3.5. Patientenbewertungen

Der Patient oder von ihm autorisierte Personen haben zusétzlich die Moglichkeit, Medizinprodukte und medizinische
Dienstleistungen zu bewerten. Durch die Mitarbeit des Patienten kann ein wichtiger Beitrag zur Verbesserung der
Gesundheitsversorgung oder durch gezielte Verbesserungsvorschlage eine Optimierung zukinftiger Medizinproduk-
te, Behandlungen und Versorgungsprozesse erreicht werden. Patientenbewertungen werden durch dafir geschultes
Personal erhoben. Das Assessment beinhaltet die Befragung von Patienten im Direktkontakt, per Telefon oder per E-
Mail.

Die Patientenbewertung umfasst die folgenden Leistungen:

e Erstellung von Interview-Dokumenten (Print) und Konfiguration von Interview-Software (online, E-Mail-
Versand)

e Durchfuhrung von Telefonbefragung, Direkt-Befragung, Versendung von online-Assessments

e Auswertung von Patienten-Assessments

e Darstellung von Patienten-Assessments auf dem APVP und auf anderen Kommunikationswegen (Newsletter;
Print-Medien, Publikationen)

4. Beschreibung des Ambulanzpartner Versorgungsportals (APVP)

Die Internetplattform APVP (https://www.ambulanzpartner.de) ist die digitale Kommunikations- und Managementplatt-
form, tber die sémtliche Dienstleistungen im Versorgungsmanagement dokumentiert und gesteuert werden. Sie ist
das Kommunikationsmedium zwischen den professionellen Koordinatoren und Versorgungspartnern, um das Versor-
gungsmanagement von Hilfs- und Heilmitteln oder der Medikamenten- und Erndhrungsversorgung zu bewerkstelligen.
Die Nutzung dieser Plattform fur Patienten und medizinische Partner ist nicht erforderlich; sie ist optional und fakulta-
tiv. Patienten kénnen die Dienstleistungen des Versorgungsmanagements in Anspruch nehmen, ohne selbst die
APVP-Software oder eine andere Computeranwendung zu nutzen. Demzufolge ist seitens der Patienten die Teil-
nahme am AP-Konzept auch ohne technische Kenntnisse und ohne Zugang zum Internet mdglich. Patienten und
medizinischen Partnern wird wahlweise die Mdglichkeit gegeben, einen eigenen Zugang zum Internetportal APVP zu
erhalten. Mit diesem Zugang erhalten die Patienten und medizinischen Partner die Option, die Organisations- und
Kommunikationsprozesse zwischen den Koordinatoren und Versorgungspartnern einzusehen. Auf dem APVP werden
patienten- und versorgungsbezogene Daten erfasst, die in 4.2 dargestellt werden. Firr den Zugriff auf personenbezo-
gene Daten wurden spezifische Zugriffsberechtigungen definiert, die in 4.1 beschrieben werden.

4.1. Nutzerrollen und Berechtigungen

Ein zentrales Merkmal des Datenschutzes ist die Begrenzung von Zugriffsrechten aufdiejenigen Daten, die flr die
Nutzerrolle erforderlich sind. So kann nicht jeder Nutzer des AP-Portals alle dort gespeicherten Daten einsehen. Die
Begrenzung des Datenzugriffs wurde fiir die folgenden Nutzergruppen spezifiziert.
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4.1.2. Medizinische Partner und Versorgungspartner

e Samtliche Daten im Portal derjenigen Patienten, fur die ein Behandlungs- oder Versorgungsauftrag besteht
(keine Datenverfiigbarkeit von Patienten, fur die kein Handlungsauftrag besteht)

4.1.3. Koordinatoren-Rolle

e Samtliche Daten im Portal derjenigen Patienten, fir die ein Koordinierungsauftrag besteht (keine Datenverfuig-
barkeit von Patienten, fir die kein Koordinierungsauftrag besteht)

4.1.4. Netzwerk-Manager, Datenmanager und Administratorenrolle

e Vollstandiger Datensatz aller patienten- und versorgungsbezogener Daten
e Vollstandiger Datensatz aller medizinischer Partner und Versorgungspartner

¢ Vollstdndige Daten von Patientenbewertungen (Umfrageverwaltung) und Teilnehmergruppen (Teilnehmerverwal-
tung)

4.2. Bereitgestellte Daten

Umfangreiche patienten- und versorgungsbezogene Daten werden auf Basis der detailierten Einwilligung des Patien-
ten auf dem AP-Internetportal in einer systematischen Meniftihrung durch Freitext oder Auswahllisten erfasst und
gespeichert. Die Datenfelder sind als Eingabeoptionen zu verstehen, die nicht bei jedem Patienten und jedem Versor-
gungsprozess erfasst werden

Datenkategorie Datenfelder

Kontaktdaten e Hauptadresse
¢ Nebenadressen

e Telefonnummern des Patienten (Listen)

e Telefonnummern von Angehdrigen und anderen autori-
sierten Personen (Listen)

e Wohnraumart (Haus, Wohnung; Miete, Eigentum)
e Wohnflache mit Anzahl der Zimmer

e Anzahl der Stufen bei vorhandener Treppe

e FEtagen

e Vorhandensein eines Fahrstuhls

e Barrierefreiheit

Soziales Profil e Familienstand
e Anzahl der Kinder

e Wohn- oder Pflegeort (Auswahlmeni)
e Beruf

e zuletzt ausgefiihrte Tatigkeit

o Pflegestufe

e Leistungen der Pflegeversicherung

e Patientenverfigung

e Gesetzliche Betreuung

e Generalvolimacht
e Versicherungsnummer

Kostentrager e Zuzahlungsbefreiung
¢ Name der Krankenversicherung (Auswahlmen)

e Zustandige Filiale der Krankenversicherung
e Postadresse der Krankenversicherung
e Datum des Einlesens der Versicherungskarte
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Demographische Daten

Diagnosen und Klassifikationen

Klinische Merkmale und Symptome

Messparameter, Biomarker-
Befunde, Genotyp (wenn zutref-
fend)

Beatmungsversorgung (wenn zu-
treffend)

Erndhrungsversorgung (wenn zu-
treffend)

Hilfsmittelversorgung

Alter

Geschlecht

Hauptdiagnose
Nebendiagnosen
Klassifikationen
Erkrankungsbeginn (MM-JJJJ)

Symptome
Symptombeginn (MM-JJJJ)
Symptomschwere
Verlaufsvarianten

Body Mass Index (BMI)
Slow Vital Capacity (SVC)
Peak Cough Flow (PCF)

Neurofilament light chain (NF-L) im Liquor cerebrospinalis
(CsF)

Neurofilament light chain (NF-L) im Serum
Sonstige Biomarker in Bezug auf die Hauptdiagnose
Genotyp beziiglich der Hauptdiagnose

Nichtinvasive Beatmungstherapie (Beginn: MM-JJJJ)
Invasive Beatmungstherapie (Beginn: MM-JJJJ)

Nichtinvasive Erndhrungstherapie (Beginn: MM-JJJJ)
Invasive Erndhrungstherapie (Beginn: MM-JJJJ)

Offene Hilfsmittelprozesse (Ubersicht)
Abgeschlossene Hilfsmittelprozesse (Ubersicht)
Produktbeschreibung; Tickethummer

Person, die den Bedarf definiert hat

Hauptbedarf fir Hilfsmittelversorgung; Hilfsmittelgruppe
Produktbeschreibung des Hilfsmittels

Spezifikation des Hilfsmittels

Hilfsmittelname; Datum der Verordnung

Versorger des Hilfsmittels; Hersteller des Hilfsmittels
Verordner des Hilfsmittels

Kontaktdaten des Verordners

Datum des Versorgungsbedarfes

Datum der Versorgungsanfrage

Datum des Erstkontaktes zwischen Koordinator und
Patient

Datum Uber Versorgungsanfrage

Datum und Inhalt des Erstkontaktes zwischen Patient und
Versorgungspartner

Datum und Inhalt von Beratung und Erprobung des Pati-
enten durch den Versorgungspartner

Datum der Rezeptanforderung durch Versorgungs-
partner

Rezepttext der Hilfsmittelversorgung, Gruppe, Produkt,
Spezifikation der Hilfsmittelversorgung

Datum der Rezeptanforderung an Arzt
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e Datum der Rezeptausstellung durch Arzt
e Datum des Rezepteingangs beim Versorgungspartner

e Datum des Kosteniibernahmeantrags des Versorgungs-
partners bei der Krankenkasse

e Datum der Kosteniibernahme
e Datum der Ablehnung (falls zutreffend)
e Datum der Lieferung (falls zutreffend)

Medikation e Abgeschlossene Medikation (Ubersicht)
e Aktuelle Medikation (Ubersicht)
e Ticketnummer des Medikamentes

e Pharmazentralnummer (PZN) des Medikamentes (falls
zutreffend)

e Handelsname des Medikamentes

® Inhaltsstoff des Medikamentes

e Dosis des Medikamentes

e Datum des Medikationsbeginns

e Datum des Medikationsendes (falls zutreffend)

e Dosierungsschema

e Anwendungsgebiet (Indikation des Medikamentes)
e Versorgungspartner (Apotheke)

e Verordner des Medikamentes

e Kontaktdaten des Verordners

5. Prinzip des mehrseitigen Nutzens

Das AP-Konzept beruht auf dem Grundprinzip einer mehrseitigen Plattform (,Multi-Sided-Platform®). In der Plattform-
struktur liefern verschiedene Partner unterschiedlich Beitrage zur Plattform und generieren rollenspezifische Vorteile.

5.1. Nutzen fir Patienten

Fur Patienten und ihre Angehérigen steht die Unterstiitzung bei der Suche geeigneter Versorger und die Entlastung
in den organisatorischen Aufwendungen in der dauerhaften Medikamentenversorgung im Vordergrund. Fiur Patienten
und Angehdrige, die am Versorgungsmanagement teilnehmen, entsteht — abh&ngig von der Nutzung des APVP durch
die jeweiligen Versorgungspartner — der folgende Nutzen:

Unterstltzung bei der Suche spezialisierter und geeigneter Versorger

Entlastung durch Ansprechpartner zu allen Versorgungsfragen

Entlastung durch organisatorische und administrative Unterstiitzung in der Beibringung, Versendung und Spei-
cherung von notwendigen Stellungnahmen, Berichten und sonstigen Dokumenten

Entlastung durch Ansprechpartner fur Beschwerden in der Versorgung (Beschwerdemanagement der Koordi-
natoren

Starkun)g der Autonomie durch Elektronische Versorgungsakte (EVA) einschlie3lich Medikationsplan auf dem APVP
(,Empowerment)

Starkung der Autonomie durch Statusanzeige der Hilfsmittelversorgung (,Wo steht das Hilfsmittel im Geneh-
migungsprozess?*) auf dem APVP (,Versorgungstracking®)

Starkung der aktiven Patientenrolle durch Einladung zu Patientenbewertungen von Medikamenten, Hilfs- und
Heilmitteln, Medizinprodukten, medizinischen Dienstleistungen und Versorgern

5.2. Nutzen fiir Medizinische Partner

Fir Medizinische Partner, die am Versorgungsmanagement der APST teilnehmen, entsteht der folgende Nutzen:

Qualitatsgewinn durch Uberleitoption in spezialisierte nicht-arztliche Versorgung bei komplexen, seltenen und
chronischen Erkrankungen (auf Basis eines dokumentieren Patientenwillens)

Starkung eigener Kompetenzen durch Patienten-Feedback zur Versorgung (Patienten-Bewertung)

Starkung eigener Kompetenzen durch E-Mail-Empfang von Statistiken zur veranlassten Versorgung pro Monat
(veranlasste und gelieferte Versorgung)
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e Befdrderung von Projekten der Versorgungsforschung (Kenntnisgewinn; Unterstiitzung von Versorgungsin-
novation)

5.3. Nutzen fur Versorger

Fir Versorger der Medikamentenversorgung entstehen erhebliche Zeit- und Effizienzgewinne, die bei der Datenbe-
schaffung liegen. Weiterhin entstehen verschiedene Vorteile im Qualitdtsmanagement und der Starkung von Diffe-
renzierungsmerkmalen. Fiir Versorger, die am Versorgungsmanagement teilnehmen, entsteht der folgende Nutzen:

e Zeit- und Effizienzgewinn sowie Qualitatssteigerung in der Versorgung durch strukturierte Informationen zu Di-
agnosen, spezifischen Versorgungszielen und &rztlichen Indikationen der Versorgung

e Zeit- und Effizienzgewinn in der Abwicklung der Versorgung durch digitale Bereitstellung patienten- und versor-
gungsrelevanter Daten einschliel3lich Logistikdaten

e Qualitatssteigerung in der Versorgung durch digitale Bereitstellung patienten- und versorgungsrelevanter Daten
Uber besondere Anwendungsbedingungen

¢ Qualitatssteigerung in der Versorgung durch digitale Bereitstellung patienten- und versorgungsrelevanter Daten
Uber besondere Beratungsumsténde

e Zeit- und Effizienzgewinn sowie Qualitatssteigerung durch digitale Unterstiitzung der Zusammenarbeit des
Versorgers mit Angehérigen anderer Heilberufe

e Qualitatskontrolle durch strukturierte Patientenbewertungen (Zufriedenheitsbefragung zu Leistungen des Ver-
sorgers; Benchmarking mit anderen Versorgern)

¢ Risikoreduzierung von unwirtschaftlicher Fehlversorgung (durch Einblick in bereits bestehende und geplante
Versorgungen beim selbigen Patienten)

e Starkung des Anbieterprofils und der eigenen Spezialisierung (durch Patienten-Bewertungen sowie zahlenmaRi-
ge Anzeige bisheriger Versorgungen auf dem APVP)

e Teilnahme an Projekten der Versorgungsforschung (Reputationsgewinn; Optimierung von Versorgungsprozes-
sen)

5.4. Gesamtgesellschaftlicher Nutzen

Die Gesamtperspektive beschreibt den Nutzen des Versorgungsmanagements, der tber die Perspektive einer spezi-
fischen Teilnehmergruppe (Patienten, Arzte, Versorger) hinausgeht. Im Mittelpunkt steht die Unterstiitzung und Ent-
lastung von Patienten mit schweren und chronischen Erkrankungen durch eine innovative Dienstleistungsarchitektur
sowie der Effizienzgewinn von Versorgungsprozessen durch die Digitalisierung. Aus einer Ubergeordneten Perspek-
tive wird durch das digital-unterstiitzte Versorgungsmanagement der folgende Nutzen generiert:

e Entlastung von Patienten und deren Angehdrigen bei komplexen, seltenen und chronischen Erkrankungen

e Starkung von Patienten-Empowerment durch Patienten-Assessments und koordinative Leistungen im Auftrag
des Patienten

e Starkung von Spezialisierungs- und Differenzierungsprozessen der nicht-arztlichen Leistungserbringung (neuro-
logisch-spezialisierte oder subspezialisierte Therapiezentren, Sanitatshauser und Apotheken)

o Effizienzgewinn fir alle Akteure der komplexen Versorgung durch koordinative Dienstleistung und Internetplatt-
form (einmalige Erhebung patienten- und versorgungsbezogener Daten, aber mehrseitige Nutzung derselben
Daten)

o Effizienzgewinn durch digitalen Wandel in Versorgungsprozessen (digitale Unterstiitzung des Daten- und Do-
kumentenmanagements)

e Erfassung von ,Routinedaten” zum Zwecke der Versorgungsoptimierung und Versorgungsforschung (kostentrager-
und leistungserbringertbergreifende Daten)

6. Gewahrleistung des Datenschutzes und der Datensicherheit

Die Internetplattform APVP wird durch die APST administriert, wahrend die patientenbezogenen Daten in einer ge-
schitzten Datenbank gespeichert werden. Die APST gewahrleistet, dass die Anforderungen an den Datenschutz
erfullt werden. Zu diesem Zweck besteht eine Kooperation zwischen der APST und der Charité — Universitatsmedizin
Berlin. Die Charité hat das Hosting der personenbezogenen Daten ibernommen. Die Speicherung der Daten erfolgt
in der Datensicherheitsarchitektur der Charité. Im strikten Unterschied zu jeglichen Formen von offenen Internetan-
wendungen ist das APVP streng vertraulich und nur flir autorisierte Nutzer zugelassen. Der Patient hat ausdriicklich
in die Nutzung seiner Daten zum Zwecke seiner ambulanten Versorgung eingewilligt. Die APST arbeitet ausschliel3-
lich mit medizinischen Partnern und Versorgungspartnern zusammen, die einer Nutzung der Patientendaten zum
Zwecke der Versorgungsforschung und einer strikten Einhaltung des Datenschutzes zugestimmt haben. Die Bedin-
gungen des Datenschutzes werden in einer gesonderten Erklarung zum Datenschutz geregelt. Die Einwilligung in den
Datenschutz durch Versorgungspartnerist eine Voraussetzung fur die Nutzung der Internetplattform APVP.

7. Unentgeltliche Bereitstellung und Finanzierung

Fir Patienten und ihre Angehérigen werden die Dienstleistungen und die Software der APVP unentgeltilch bereitge-
stellt, da sich die Erhebung von Gebiihren aus psychosozialen Griinden verbietet. Die Leistungen der APST werden
fur Patienten aus den Gebihren der Versorgungspartner sowie aus anderen Erlésformen finanziert (Drittmittelfinan-
zierung der APST). Die Leistungen der APST werden auch den medizinischen Partnern kostenlos zur Verfligung

gestellt, da fiir diese Partner ein zusatzlicher Aufwand ohne entsprechenden wirtschaftlichen Vorteil festzustellen ist.
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Die Patienten und medizinische Partner tragen zur Finanzierung des AP-Konzeptes bei, indem sie der Erhebung und
Nutzung von Daten der Versorgungsforschung (auf Basis einer informierten Einwilligung) zustimmen, die wissen-
schaftlich und wirtschaftlich von der APST verwertet werden (Drittmittelprojekte der APST). Fur Versorgungspartner
ist die Inanspruchnahme der Dienstleistungen des Versorgungsmanagements sowie die Nutzung der Software APVP
kostenpflichtig. Insgesamt folgt die Finanzierung des AP-Konzeptes dem ,Shared-Value-Konzept®, in dem die Erlése
der APST (durch Gebihren der Versorgungspartner und Drittmittelfinanzierung) fiir die Schaffung eines gesellschaft-
lichen Mehrwertes (unentgeltliche Bereitstellung flir Patienten) genutzt werden.
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Ambulanzpartner.

Soziotechnologie

Datenschutzerklarung

Datenschutzerklarung fur das Versorgungsmanagement und die Versorgungsforschung durch die Ambulanzpartner
Soziotechnologie APST GmbH sowie die Nutzung des Ambulanzpartner Versorgungsportals und der
Applikationen "ALS App" und "SMA App"



1. Allgemeiner Zweck der Datenverarbeitung

Die Ambulanzpartner Soziotechnologie APST GmbH, Friedrichstrae 90, 10117 Berlin, Tel: +49 (030) 81031410, Fax:
+49 (030) 20164002, E-Mail: inffo@ambulanzpartner.de (nachfolgend ,APST* genannt) bietet ein Versorgungsmanage-
ment an, das eine Koordination und Vernetzung zwischen Patienten (und ihren Angehdérigen), medizinischen Partnern
(z.B. Arzten, Sozialdiensten) und Versorgungspartnern der Hilfs- und Heilmittelversorgung (z.B. Sanitétshausern) sowie
der pflegerischen Versorgung (zusammenfassend nachfolgend ,Versorgungspartner genannt) umfasst. Die Gesamtheit
der teilnehmenden Patienten, Versorgungspartner, medizinischen Partner und Koordinatoren wird als Versorgungsnetz-
werk bezeichnet. Die Internetplattform ,Ambulanzpartner Versorgungsportal“ ist die Koordinierungs- und Kommunikati-
onsplattform, auf der die Teilnehmer des Versorgungsnetzwerkes digital vernetzt werden. Das Portal (unter
www.ambulanzpartner.de) beinhaltet unter anderem eine elektronische Versorgungsakte und eine digitale Prozess-
steuerung zum Zwecke der Versorgungskoordination und der Versorgungsforschung. Die ,ALS App“ und die ,SMA App*
sind mobile Softwareanwendungen, die den Patienten die Teilnahme an Umfragen und die Bewertung von Krankheitsver-
laufen und Behandlungen ermdglichen. Nachfolgend werden das Portal und die beiden Applikationen zusammenfassend
als ,APVP* bezeichnet.

2. Verantwortlichkeiten

(1) Die APST ist fur den Datenschutz und die Datensicherheit bei der Nutzung von APVP verantwortlich. Fir den Betrieb des
Portals innerhalb des APVP arbeitet die APST mit der Charité — Universitatsmedizin Berlin (nachfolgend ,Charité” genannt)
zusammen. Im Auftrag der APST werden die personenbezogenen Daten auf Servern der Charité gespeichert, der die be-
sonderen Anforderungen an die Datensicherheit und den Datenschutz von Gesundheitsdaten erfullt. Die Charité tibernimmt
das Hosting des Portals innerhalb des APVP. Die APST ist Auftraggeberin des Hostings und Verantwortliche im Sinne der
Datenschutzgrundverordnung (DSGVO).

(2) Die personenbezogenen Daten, die mit dem APVP erfasst und genutzt werden, sind sensibel und werden daher mit
effektiven und verlasslichen MaRnahmen des Datenschutzes und der Datensicherheit geschutzt. Die APST sorgt — in Zu-
sammenarbeit mit der Charité — fur die Einhaltung dieser Datenschutzgesetze und unterliegt dabei der Datenschutzaufsicht
des Landes Berlins. Auch dem unternehmensinternen Datenschutz raumt die APST eine héchste Prioritét ein. Die Mitarbei-
ter der APST sind zur Verschwiegenheit und zur Einhaltung der datenschutzrechtlichen Bestimmungen verpflichtet worden.

(3) Unseren Datenschutzbeauftragten erreichen Sie unter datenschutz@ambulanzpartner.de oder postalisch unter unserer
Anschrift mit dem Zusatz ,der Datenschutzbeauftragte®.

3. Datenverarbeitung bezliglich des Versorgungsmanagements und der Versorgungsforschung

3.1. Grundsatz der Zweckgebundenheit, Rechtsgrundlage

(1) Die APST verarbeitet Ihre personenbezogenen Daten nur, soweit es fur die Erbringung der Versorgungskoordination
und der Versorgungsforschung erforderlich ist (vgl. Tab. 1 und 2 in Ziffer 3.4). Eine Weitergabe lhrer personenbezoge-
nen Daten an Dritte auRerhalb des Versorgungsnetzwerkes erfolgt nicht ohne ihre ausdriickliche Einwilligung. Auch die
Ubermittlung an auskunftsberechtigte staatliche Institution und Behérden erfolgt nur im Rahmen der gesetzlichen Aus-
kunftspflichten oder wenn die APST durch eine gerichtliche Entscheidung zur Auskunft verpflichtet wird.

(2) Die Rechtsgrundlage fur die Datenverarbeitung im Rahmen des Versorgungsmanagements ist das bestehende Ver-
tragsverhdltnis (Art. 6 Abs. 1 S. 1 lit. b DSGVO) sowie die Einwilligung (Art. 6 Abs. 1 S. 1 lit. a DSGVO) und fur die Ver-
sorgungsforschung die Einwilligung des Patienten (Art. 6 Abs. 1 S. 1 lit. a DSGVO).

3.2. Versorgungsmanagement

(1) Die APST verarbeitet Ihre personenbezogenen Daten zum Zwecke der Versorgungskoordination. Das Versor-
gungsmanagement ist eine Dienstleistung, die von nicht-arztlichen Koordinatoren erbracht wird. Sie beinhaltet organisa-
torische Aufgaben bei der medizinischen Versorgung mit Hilfs- und Heilmitteln sowie mit pflegerischen Mal3hahmen.
Das Versorgungsmanagement umfasst insbesondere die folgenden Leistungen:

e Empfang von Versorgungsanfragen fir Hilfs- und Heilmittel sowie Pflege per E-Mail und Fax sowie postalisch oder
online

e Digitale Erfassung der Versorgungsanfrage im APVP

e Telefonische Kontaktaufnahme mit dem Patienten, Angehorigen oder gesetzlichen Vertreter zur Bestatigung und
Konkretisierung der Versorgungsanfrage und Dokumentation im APVP

e Identifizierung geeigneter Versorger innerhalb des Versorgungsnetzwerkes im Auftrag des Patienten

e |dentifizierung geeigneter Versorger auRerhalb des Versorgungsnetzwerkes im Auftrag des Patienten
(wenn innerhalb des Netzwerkes kein geeigneter Versorger vorhanden ist).

e Bereitstellung eines Telefonservice fiir Patienten und Versorgungspartner

e Kontrolle und Erinnerungsservice unbearbeiteter Versorgungsanfragen gegenuber Versorgungs-
partnern
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e Postempfang, Beibringung (Praxen und Ambulanzen) sowie Riicksendung von Versichertenkarten im Auftrag des
Patienten

(2) Um das Versorgungsmanagement zu ermdaglichen, erbringt APST zudem ein Daten-, Dokumenten-, Rezept- und
Beschwerdemanagement, dessen Leistungsumfang jeweils in der Leistungsbeschreibung fir Patienten (dort Ziffer 3.2
bis 3.6) dargestellt ist.

(3) Auf der Plattform innerhalb des APVP werden zur Versorgungskoordination die in der Tabelle 1 (Ziffer 3.4) dargestellten
patienten- und versorgungsbhezogenen Daten erfasst und von denjenigen medizinischen Partnern, Versorgungspartnern und
Koordinatoren verwendet, die mit der Versorgung beauftragt sind.

(4) Die Nutzer des APVP (Patienten, medizinische Partner, Versorgungspartner, Koordinatoren) erklaren sich damit
einverstanden, dass diejenigen Nutzer, die mit der Versorgung und/oder Versorgungskoordination im jeweiligen Fall
betraut sind, samtliche personenbezogenen Daten einsehen und zum Zwecke der Versorgung verarbeiten kénnen.

3.3. Versorgungsforschung

(1) Daten, die im Kontext des Versorgungsmanagements entstehen, werden — sofern Sie entsprechend eingewilligt haben
— fir eine systematische Analyse der Versorgung genutzt. Die Digitalisierung der Versorgungsdaten in dem APVP dient
damit — neben der Koordination der Versorgung — zugleich der Versorgungsforschung.

(2) Die im APVP im Kontext der Versorgungsforschung erhobenen Daten (vgl. Tabelle 2 in Ziffer 3.4.) werden fir wissen-
schaftliche oder gesundheitswirtschaftliche Analysen verarbeitet. Eine derartige Verwendung der Daten zu Zwecken der For-
schung, Publikation, Lehre und gesundheitswirtschaftlichen Verwertung erfolgt ausschlie3lich in pseudonymisierter und/oder
anonymisierter Form, sofern Sie in diese Verwendung eingewilligt haben. Je nach Einwilligung werden lhre pseudonymisierten
und/oder anonymisierten Daten fir folgende Zwecke genutzt:

e Darstellung von Bewertungsdaten tiber Behandlungen, Versorger, Medizinprodukte oder Arzneimittel auf den Inter-
netseiten der APVP (z.B. Vergabe von Bewertungsnoten zur Zufriedenheit mit der Physiotherapie, einem Hilfsmittel
oder einem Medikament);

e Auswertung von Daten fir die Versorgungsforschung in Kooperation mit akademischen Einrichtungen, um eine Wei-
terentwicklung von medizinischer Behandlung zu férdern (z.B. systematische Analyse der notwendigen Hilfsmittel im
Krankheitsverlauf der ALS, Multiplen Sklerose oder anderen neurologischen Erkrankungen);

e Auswertung von Daten fir die Versorgungsforschung in Kooperation mit Unternehmen der Gesundheitswirtschaft, um
Entwicklungen oder Weiterentwicklungen von Medizintechnik, Medikamenten, anderen Medizinprodukten oder Be-
handlungsverfahren zu férdern (z.B. systematische Analyse der Nutzererfahrung von ALS-Patienten zu einem spezi-
fischen Hilfsmittel fir den Medizintechnikhersteller dieses Hilfsmittels).

3.4. Umfang und Reichweite der Datenverwendung

(1) Die Verarbeitung von Daten in dem APVP erfolgt zum Zwecke des Versorgungsmanagements und der
Versorgungs-forschung.

(2) Personenbezogene Daten, also Einzelangaben iber personliche und sachliche Verhaltnisse eines bestimmten oder
bestimmbaren Patienten, werden ausschlie3lich zum Zwecke des Versorgungsmanagements verwendet. Die Verwen-
dung ist auf diejenigen Beteiligten begrenzt, die innerhalb des Ambulanzpartner Versorgungsnetzwerkes mit der Versor-
gung und Versorgungskoordination des Patienten beauftragt wurden.

(3) In der Tabelle 1 werden die Daten innerhalb des APVP dargestellt, die ausschlieBlich fir das Versorgungs-
management und nicht zum Zwecke der Versorgungsforschung genutzt werden.

Tabelle 1: Daten fiir die ausschlie3liche Verwendung zum Versorgungsmanagement (ohne Nutzung zur Versorgungs-
forschung)

Datenkategorie Datenfelder

Kontaktdaten e Hauptadresse
e Nebenadressen

e Telefonnummern des Patienten
Telefonnummern von Angehdrigen und anderen

Medizinisches Profil o Kontaktdaten der medizinischen Ambulanzen, Praxen und
Kliniken, Pflegeteams, Sozialstationen, Pflegeberatungen und
sonstige medizinische Einrichtungen, die bei der Versorgung des
Patienten beteiligt sind




o Kontaktdaten der Heil- und Hilfsmittelversorger und
Apotheken

Soziales Profil e Patientenverfligung
e Gesetzliche Betreuung
Kostentrager e Versicherungsnummer
e Zuzahlungsbefreiung
e Datum des Einlesens der Versicherungskarte
e Zustandige Filiale der Krankenversicherung

Postadresse der Krankenversicherung
e Datum des Einlesens der Versicherungskarte

Dokumente e Arztbriefe
(Scans von Print-Dokumenten) «  Einwilligungserkldrungen
e Versorgungsanfragen
e Versorgungserprobungsberichte
o Medikationsplane
e Therapieberichte
e Uberleitungsbdgen
e Vorsorgevollmacht
e Patientenverfugung

Sonstige Dokumente
Heilmittelversorgung e Verordner des Heilmittels

e Kontaktdaten des Verordners

Versorgungspartner des Heilmittels
o Kontaktdaten des Versorgungspartners

Hilfsmittelversorgung e Person, die den Bedarf definiert hat
e Versorger des Hilfsmittels; Hersteller des Hilfsmittels
e Verordner des Hilfsmittels
Kontaktdaten des Verordners
Medikation e Versorgungspartner (Apotheke)
Verordner des Medikamentes
¢ Kontaktdaten des Verordners

(4) In der Tabelle 2 werden die Daten innerhalb des APVP dargestellt, die pseudonymisiert und/oder anonymisiert zum

Zwecke der Versorgungsforschung und zum Versorgungsmanagement in Verbindung mit den personenbezogenen
Daten (Tabelle 1) verwendet werden.

Tabelle 2: Daten zur Verwendung beim Versorgungsmanagement und in pseudonymisierter und/oder anonymisier-
ter Form zur Versorgungsforschung

Datenkategorie Datenfelder

Studienzentrum ¢ Kontaktdaten

e Kontaktperson

Demographische Daten e Alter
e Geschlecht

Diagnosen und Klassifikationen * Hauptdiagnose
e Nebendiagnosen

o Kilassifikationen
e Erkrankungsbeginn (MM-JJJJ)



Klinische Merkmale und Symptome

Messparameter, Biomarker-Befunde,
Genotyp (wenn zutreffend)

Beatmungsversorgung (wenn zutref-
fend)

Erndhrungsversorgung (wenn zutref-
fend)

Sozialmedizinische Angaben

Kostentrager

Wohnumfeld

Versorgungspartner

Heilmittelversorgung

Symptome
Symptombeginn (MM-JJJJ)
Symptomschwere
Verlaufsvarianten

Body Mass Index (BMI)
Slow Vital Capacity (SVC)

Peak Cough Flow (PCF)
Neurofilament light chain (NF-L) im Liquor cerebrospinalis (CSF)
Neurofilament light chain (NF-L) im Serum

Sonstige Biomarker in Bezug auf die Hauptdiagnose
Genotyp beziglich der Hauptdiagnose

Nichtinvasive Beatmungstherapie (Beginn: MM-JJJJ)
Invasive Beatmungstherapie (Beginn: MM-JJJJ)

Nichtinvasive Erndhrungstherapie (Beginn: MM-JJJJ)
Invasive Erndhrungstherapie (Beginn: MM-JJJJ)

Familienstand
Anzahl der Kinder

Wohnort (PLZ)
Pflegeort (PLZ)
Beruf; derzeit oder zuletzt ausgefiihrte Tatigkeit

Pflegegrad
Leistungen der Pflegeversicherung

Name der Krankenversicherung

Wohnraumart (Haus, Wohnung; Miete, Eigentum)
Wohnflache mit Anzahl der Zimmer

Anzahl der Stufen bei vorhandener Treppe
Etagen

Vorhandensein eines Fahrstuhls
Barrierefreiheit

Anzahl und PLZ der Heilmittelversorger
Anzahl und PLZ der Hilfsmittelversorger
Anzahl und PLZ der Apotheken

Laufende Heilmittelprozesse (Ubersicht)
Abgeschlossene Heilmittelprozesse (Ubersicht)

Ticketnummer des Heilmittels; Datum der Versorgungsanfrage
Verordnung auf3erhalb des Regelfalls; Therapiebereich
Indikationsschlissel

Art des Heilmittels

Verordnungsmenge (Einheiten)

Frequenzempfehlung

Therapiedauer in Minuten

Notwendigkeit von Behandlung im Hausbesuch
Therapiebericht

Leitsymptomatik fiir die Heilmittelversorgung



e Therapieziele fir die Heilmittelversorgung
e Ausstellungsdatum
e Datum des geplanten Behandlungsbeginns

e Datum und Inhalt des Heilmittelbedarfs

e Datum und Inhalt der Verordnungsanforderung des
Versorgungspartners

e Datum und Inhalt der Verordnungsanforderung an Arzt

e Datum der Verordnungserstellung durch Arzt

e Datum des Eingangs der Verordnung beim Versorgungspartner
e Datum des Behandlungsbeginns

e Datum der Behandlungsbeendigung

e Anzahl der geleisteten Behandlungseinheiten pro Woche

e Datum und Begrindung von Stornierung der Behandlung
e anonymisierte Bewertungsdaten der Heilmittelversorgung

Hilfsmittelversorgung e Offene Hilfsmittelprozesse (Ubersicht)
e Abgeschlossene Hilfsmittelprozesse (Ubersicht)

e Produktbeschreibung; Tickethummer

e Hauptbedarf fiir Hilfsmittelversorgung; Hilfsmittelgruppe

e Produktbeschreibung des Hilfsmittels

e Spezifikation des Hilfsmittels

e Hilfsmittelname; Datum der Verordnung

e Datum des Versorgungsbedarfes

e Datum der Versorgungsanfrage

e Datum des Erstkontaktes zwischen Koordinator und Patient

e Datum Uber Versorgungsanfrage an Versorgungspartner

e Datum und Inhalt des Erstkontaktes zwischen Patient und
Versorgungspartner

e Datum und Inhalt von Beratung und Erprobung des
Patienten durch den Versorgungspartner

e Datum der Rezeptanforderung durch Versorgungspartner
o Rezepttext der Hilfsmittelversorgung, Gruppe, Produkt,

e Spezifikation der Hilfsmittelversorgung

e Datum der Rezeptanforderung an Arzt

e Datum der Rezeptausstellung durch Arzt

e Datum des Rezepteingangs beim Versorgungspartner

e Datum des Kosteniibernahmeantrags des Versorgungs-
partners bei der Krankenkasse

e Datum der Kosteniibernahme
e Datum der Ablehnung (falls zutreffend)

o Datum der Lieferung (falls zutreffend)
e anonymisierte Bewertungsdaten der Hilfsmittelversorgung

Medikation e Abgeschlossene Medikation (Ubersicht)
e Aktuelle Medikation (Ubersicht)
e Ticketnummer des Medikamentes

¢ Pharmazentralnummer (PZN) des Medikamentes (falls
zutreffend)

e Handelsname des Medikamentes
e |nhaltsstoff des Medikamentes
e Dosis des Medikamentes



e Datum des Medikationsbeginns
e Datum des Medikationsendes (falls zutreffend)
e Dosierungsschema

e Anwendungsgebiet (Indikation des Medikamentes)
e anonymisierte Bewertungsdaten der Medikamentenversorgung

Bewertung und Nutzererfahrung von e ALS-FRS-r— ALS Functional Rating Scale-Revised
Hilfs- und Heilmitteln oder Medika- e ALS-FRS-EX — ALS Functional Rating Scale-Extended
menten (wenn zutreffend, optional) . -
e Fragebogen zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
EQ-5D-5L

e MYMOP — Measure Yourself Medical Outcome Profile
e NRS - Numeric Rating Scale
e NPS — Net Promotor Score

e SMA-FRS - SMA Functional Rating Scale
e TSQM-9 — Treatment Satisfaction Questionnaire for Medication-9

Applikationen e Krankheitsprogressionsrate der ALS und SMS

4. Datenverarbeitung beim Besuch unserer Webseiten

(1) Bei der rein informatorischen Nutzung unserer Webseiten, also wenn Sie keine Anfrage stellen, sich nicht einloggen

oder uns anderweitig personenbezogene Informationen Gbermitteln, verarbeiten wir die Daten, die lhr Browser an unse-
ren Server Ubermittelt und die technisch erforderlich sind, um Ihnen unsere Webseiten anzuzeigen und die Stabilitat und
Sicherheit zu gewahrleisten:

e |P-Adresse,

e Datum und Uhrzeit der Anfrage,

e Dauer des Webseitenbesuchs,

e Zeitzonendifferenz zur Greenwich Mean Time (GMT),
¢ Inhalt der Anforderung (konkrete Seite),

e Zugriffsstatus/HTTP-Statuscode,

e jeweils Ubertragene Datenmenge,

e Webseite, von der die Anforderung kommt,
e Webseiten, die Sie bei uns besuchen,

e Internet-Service-Provider,

e Browsertyp,

e Server Log Files,

e Betriebssystem und dessen Oberflache,

e Sprache und Version der Browsersoftware.

(2) Rechtsgrundlage ist Art. 6 Abs. 1 S. 1 lit. f DSGVO und zwar unser berechtigtes Interesse an der Darstellung der
aufgerufenen Webseiten.

5. Datenverarbeitung bei der Kontaktaufnahme

Bei lhrer Kontaktaufnahme mit uns per E-Mail, Telefon oder tiber ein Kontaktformular werden die von lhnen mitgeteilten
Daten (z.B. E-Mail-Adresse, Name, Telefonnummer oder auch Inhalt der Anfrage) von uns verarbeitet, um Ihre Fragen
zu beantworten und/oder lhr Anliegen zu bearbeiten. Die Rechtsgrundlage ist Art. 6 Abs. 1 lit. b) DSGVO.

6. Datenverarbeitung beim Versand von Newslettern

(1) Wir versenden E-Mails und weitere elektronische Benachrichtigungen mit werblichen Informationen (nachfolgend
»,Newsletter) nur mit lhrer Einwilligung (Art. 6 Abs. 1 lit. a DSGVOQ) oder einer gesetzlichen Erlaubnis. Die Newsletter
enthalten Informationen zu unseren Projekten, Veranstaltungen sowie unserem Unternehmen und Netzwerk. Indem Sie
unseren Newsletter abonnieren, erklaren Sie sich mit dem Empfang einverstanden.

(2) Der Einsatz eines Versanddienstleisters, die Durchflihrung von statistischen Erhebungen und Analysen sowie die
Protokollierung des Anmeldeverfahrens erfolgen auf Grundlage unserer berechtigten Interessen gem. Art. 6 Abs. 1 lit. f
DSGVO. Unser Interesse richtet sich auf den Einsatz eines nutzerfreundlichen sowie sicheren Newslettersystems, das
sowohl unseren geschéftlichen Interessen dient, als auch Ihren Erwartungen entspricht.



(3) Sie kdnnen lhre Einwilligung zum Empfang unseres Newsletters jederzeit widerrufen.
7. Ihre Rechte
(1) Sie haben gegenuber uns folgende Rechte hinsichtlich Ihrer personenbezogenen Daten:

Recht auf Auskunft (Art. 15 DSGVO),

Recht auf Berichtigung und Léschung (Art. 16 und 17 DSGVO),
Recht auf Einschrénkung der Verarbeitung (Art. 18 DSGVO),
Recht auf Widerspruch gegen die Verarbeitung (Art. 21 DSGVO),
Recht auf Dateniuibertragbarkeit (Art. 20 DSGVO).

(2) Sie haben zudem das Recht, sich bei der Datenschutzaufsichtsbehoérde lber die Verarbeitung Ihrer Daten durch uns
zu beschweren.

(3) Wir weisen Sie darauf hin, dass Sie eine uns gegebenenfalls erteilte datenschutzrechtliche Einwilligung jederzeit mit
Wirkung fiir die Zukunft widerrufen kdnnen. Gleiches gilt fir eine Einwilligung zur werblichen Ansprache. Dazu wenden
Sie sich am besten formlos per E-Mail an: datenschutz@ambulanzpartner.de. Der jeweilige Widerruf kann dazu fihren,
dass unsere Angebote Ihnen nicht mehr oder nur eingeschrankt zur Verfugung gestellt werden kénnen.

(4) Soweit wir die Verarbeitung Ihrer personenbezogenen Daten auf eine Interessenabwagung (Art. 6 Abs. 1 S. 1 lit.
DSGVO) stiitzen, kdnnen Sie Widerspruch gegen die Verarbeitung einlegen. Bei Ausiibung eines solchen Widerspruchs
bitten wir um Darlegung der Griinde, weshalb wir Ihre personenbezogenen Daten nicht wie von uns durchgefuhrt verar-
beiten sollten. Im Falle Ihres begriindeten Widerspruchs prufen wir die Sachlage und werden entweder die Datenverar-
beitung einstellen bzw. anpassen oder Ihnen unsere zwingenden schutzwirdigen Griinde aufzeigen, aufgrund derer wir
die Verarbeitung fortfiihren.

8. Datensicherheit und Datenléschung

(1) Die innerhalb des APVP abrufbaren Daten sind sensibel und werden daher mit einem hohen Sicherheitsstandard
geschutzt.

(2) Der Zugriff auf Ihre Daten ist Innen nur mittels eines individuellen Benutzernamens und Passworts moglich. Generell
empfiehlt die APST die Zugangsdaten (Benutzername und Passwort) wie einen Wertgegenstand unter Verschluss zu hal-
ten und in der Regel nicht aufgeschrieben aufzubewahren. Sie sind selbst fiir die Sicherheit lhres eigenen Computers und
Ihrer eigenen Software verantwortlich und haben fiir einen angemessenen Schutz zu sorgen.

(3) Fur den Zugriff auf personenbezogene Daten wurden spezifische Zugriffsberechtigungen definiert, die nachfolgend
dargestellt werden:

Patient

eigene Kontaktdaten,

eigenes soziales Profil,

eigenes medizinisches Profil,

eigene Versorgungsprozesse,

eigene medizinische Bewertungsskalen,

Kontaktdaten und Anbieterprofil von medizinischen Partnern und Versorgungspartnern, die an der eigenen Versor-
gung beteiligt sind

Medizinische Partner und Versorgungspartner

Samtliche Daten derjenigen Patienten, fur die ein Versorgungsauftrag besteht (keine Datenverfugbarkeit von Patienten,
fur die kein Versorgungsauftrag besteht).

Koordinatoren
Samtliche Daten derjenigen Patienten, fur die ein Koordinierungsauftrag besteht (keine Datenverfligbarkeit von Patien-
ten, fur die kein Koordinierungsauftrag besteht).

Datenmanager und Administratoren der APST

e Vollstdndiger Datensatz aller patienten- und versorgungsbezogener Daten,
e Vollstindiger Datensatz aller medizinischer Partner und Versorgungspartner,

e Vollstdndige Daten von Patientenbewertungen (Umfrageverwaltung) und Teilnehmergruppen (Teil-
nehmerverwaltung).

(4) Die Ubermittlung der Daten vom Computer des Nutzers zum Server wie auch umgekehrt ist verschlusselt.



(5) Die von APST verarbeiteten personenbezogenen Daten werden geldscht, sobald das Vertragsverhaltnis beendet ist
und der Loschung keine gesetzlichen Aufbewahrungspflichten entgegenstehen. Die Datenverarbeitung erfolgt auch
nach dem Tod des Patienten, wenn das Vertragsverhéltnis nicht durch den/die Rechtsnachfolger des Patienten gekun-
digt bzw. die Einwilligung(-en) des Patienten nicht widerrufen werden. Sofern die Daten nicht geldscht werden, weil sie
fur andere und gesetzlich zulassige Zwecke erforderlich sind (z.B. die Abrechnungsdaten gemaf § 257 Abs. 1 HGB
und/oder § 147 Abs. 1 AO der handels-/steuerrechtlichen Pflicht zur Aufbewahrung unterliegen), wird deren Verarbei-
tung eingeschrankt. D.h. die Daten werden fiir den operativen Betrieb gesperrt.

9. Schlussbestimmungen

(1) APST setzt technische und organisatorische SicherheitsmaBnahmen ein, um die verarbeiteten Daten zu schiitzen,
insbesondere gegen zuféllige oder vorsatzliche Manipulation, Verlust, Zerstérung oder gegen den Angriff unberechtigter
Personen. Die SicherheitsmaBnahmen werden entsprechend der technologischen Entwicklung fortlaufend verbessert.

(2) Sofern wir Subunternehmer einsetzen, um unsere Leistungen bereitzustellen, ergreifen wir geeignete rechtliche wie
auch technische und organisatorische Mafinahmen, um fiir den Schutz der personenbezogenen Daten gemaf den
einschlagigen gesetzlichen Vorgaben zu sorgen. Dabei handelt es sich insbesondere um technische Dienstleister, die
uns bei der Leistungserbringung unterstitzen.

(3) APST wird die Datenschutzerklarung aufgrund des technischen Fortschritts und der Weiterentwicklung der Angebote
von APST von Zeit zu Zeit aktualisieren. Soweit die Anderung der Datenschutzerkldrung nicht die Nutzung lhrer bereits
vorhandenen Daten betreffen, gilt die neue Datenschutzerklarung ab dem Datum ihrer Aktualisierung. Eine Anderung der
Datenschutzerklarung, die sich auf die Nutzung Ihrer bereits erhobenen Daten auswirkt, erfolgt nur, sofern sie fiir Sie zu-
mutbar ist. In einem solchen Fall werden wir Sie rechtzeitig benachrichtigen. Sie haben das Recht innerhalb von vier (4)
Wochen nach Erhalt der Benachrichtigung der Geltung der neuen Datenschutzerklarung zu widersprechen. Im Falle des
Widerspruchs behalten wir uns die Kiindigung des Nutzungsvertrages vor. Erfolgt innerhalb der genannten Frist kein Wi-
derspruch, gilt die gednderte Datenschutzerklarung als von lhnen angenommen. Wir werden Sie in der Benachrichtigung
auf Ihr Widerspruchsrecht und die Bedeutung der Widerspruchsfrist hinweisen.

(4) Die APST steht Ihnen Uber die Kontaktadresse im Impressum des APVP fur weitergehende Fragen und Hinweise zum
Datenschutz und zur Verarbeitung lhrer personenbezogenen Daten zur Verfiigung. Fiir Fragen, Anregungen und Aus-
kiinfte zum Datenschutz steht Ihnen dartiber hinaus der externe Datenschutzbeauftragte der APST unter
datenschutz@ambulanzpartner.de zur Verfligung.
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