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Seltene Erkrankungen —
Bessere Identifikation
betroffener Patienten
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Zitat einer Patientin:

,Der Informationsstand ist schlecht. Das Problem ist
naturlich, dass die Krankheit sehr selten ist und wenn
man nicht gerade zufallig an einen Experten gerat, ist
die Wahrscheinlichkeit grofs, dass der Arzt noch nicht
mit dem Krankheitsbild vertraut ist.

Wichtig ist aus meiner Sicht, dass Arzten
Informationsquellen zur Verfliigung stehen mit deren
Hilfe sie schnell und sicher recherchieren kénnen.”

Petra Strack




Daten und Fakten

?7,3
40 %
25 %
75 %
61 %

aufgesuchte Arzte bis zur
Diagnosefindung?

der Betroffenen erhalten dabei
mindestens eine Fehldiagnose?

der Patienten in Europa warten
5 bis 30 Jahre auf ihre Diagnose?

der Arzte hatten schon einmal einen
Patienten mit dem Verdacht auf eine
seltene Erkrankung*

der Arzte flihlen sich schlecht tber
Seltene Erkrankungen informiert*
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8.000 Seltene 6 Minuten
Erkrankungen fur Patienten




Technologien im Bereich Rare Disease
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Alle Informationen an einem Punkt — Das Arztinformationssystem (AlS)

O

In der Patientenakte

im AIS erfasst der Arzt
samtliche Informationen
(Diagnosen, Laborwerte,
Medikation)




So funktioniert WICOM Rare Disease

O m

.

Anamnese

Abgleich
[

g

U

Dokumentation

v

Push




So funktioniert das Produkt

s AlS (Anamnese,
1 Dokumentation,
Abgleich)

n 2 Popup — Seltene
Erkrankung (Push)

® 3 praxiswelt (Pull)

& PRAXISWELT

Ubersicht der Kapitel

Schleimhaut / Haut
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Wie machen wir daraus erfolgreiche
Kundenprojekte?

Grundvoraussetzungen:

ss Absolute Reichweite
ss [Experten-Know-How
s Technologie

as Richtige Zeitpunkt
s Messbarkeit

e |n mehreren Landern




WICOM Rare Disease Kampagne
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Use Case CTX




e

L eadiant
GmbH
Use Case:

Steigerung der Awareness fiir
Rare Disease (CTX)

@LL Zielsetzung:
Unterstlitzung der Augenarzte bei der
Diagnose / Medikation der seltenen
Erkrankung CTX

Y Losung:

Platzierung eines aktiven

|

X
Hinweisfensters in der Praxissoftware g
auf Basis medizinischer Parameter in a_
der Patientenkartei )QJ“

9

CTX = Cerebrotendindse Xanthomatose | 15



Auswertung

" Kampagnen-Analyse:

© 20%

Bekanntheit der seltenen
Erkrankung nach Kampagne

Frage: Kennen Sie die sehr seltene Krankheit oder
haben bereits von ihr gehort?

..
I

Leadiant

GmbH

Methode:
Telefoninterview / Befragung
zum Thema dieser seltenen

Erkrankung

Kampagnenstart:

Q2 2018

Analysezeitpunkt:

Februar 2019
?%
_
2«

Quelle: CGM Deutschland / Service Center, Februar 2019, 30 Ophthalmologen mit CGM-Praxissoftware | 16



Use Case HCV




Use Case:

Seltene Diagnose HCV

e
%0y

Herausforderungen:

* Unspezifische Symptome und fehlende Sensibilisierung
e Zu wenig durchgefiihrte Anti-HCV-Tests

* Hohe Dunkelziffer in Deutschland

* Nur 100.000 Falle identifiziert

* Unterschiedliche Facharztgruppen

 Zu wenig Uberweisungen zu Gastroenterologen

Lintfermedix-
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HCV= HepatitisC | 18



Use Case:

Seltene Diagnose HCV
@LL Zielsetzung:

. Awareness flr die Krankheit Hepatitis C (HCV) steigern

Behandelnde Arzte bei der Diagnose unterstiitzen

Weiterfihrende Informationen tUber Dunkelziffer, Screening-
Leitlinie und EBM-Ausnahmeziffer bereitstellen

é Losung:

. Kontextsensitive Anzeige bei Risikogruppen

. Informationsmaterial zu Risikogruppen

Abrechnung von Labordiagnostik im Hinweisfenster
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Kampagnenauswertung

20

42 Bogen

\

Hoher Anteil der Hinweismeldungen
I6st Arztaktion aus

es Anzahl dokumentierter
Hinweismeldungen und
Arztaktionen (NRW, HH, B)?)

Frihere Tests

Labortest od. Uberweisung

Keine Aktion

meagix—
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1) Genactis, schréder+kern | 20



Kampagnenauswertung

Hoher Anteil der Hinweismeldungen
Indexvergleiche (Halbjahre; 2015 versus 2016) 16st Arztaktion aus

as Anzahl HCV-Meldefalle beim
122 RK12)

Summe B, HH, NRW

Summe restliche BL ohne S.-H.

I./15

Halbjahre

meagix—
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Use Case XLH
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Use Case:

Seltene Diagnose XLH

~ Herausforderungen:

* Komplexes Krankheitsbild, in der taglichen Routine
schwer als Ganzes zu erkennen

* Das klinische Erscheinungsbild unterscheidet sich
deutlich zwischen Kindern und Erwachsenen

e Kann zu lebenslangen schwerwiegenden Erkrankungen
fuhren

e Hauptmerkmal ist chronischer Phosphatverlust

* Laborwert Serumphosphat: Normwerte stark

altersabhangig -> oft nicht bekannt oder ;—';
unterschiedlich gekennzeichnet GE’
o
-
il
|

XLH = Phosphatdiabetes, X-linked hypophosphatemia | 23



(YOWaKIRIN

Use Case:

Seltene Diagnose XLH

@ Zielsetzung:

e Unterstltzung fur Allgemeinmediziner bei der
Diagnose der Seltenen Erkrankung XLH und
Bereitstellung wertvoller Informationen im Arbeitsalltag

Losung:

* Platzierung eines aktiven Hinweisfensters in der
Praxissoftware auf Basis medizinischer Parameter
in der Patientenkartei
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4_):

N}
~



Case Kyowa Kirin - ixsight Kampagnenauswertung

Quickinfo

Projektfilter Assist
ntermedix- intermedix: WICOM Assist XLH

Panelgrife Fachgruppe
662 HAE
Zeitraum

01.10.2020 bis 31.12.2020
und Mull-Werte

Erreichte Paneldrzte (nach Interaktionen)

Erreichte Paneldrzte Erreichte Arzte*
(Gesamtreichweite)

516 21.141

Erreichte Paneldrzte (Nach Ausldsekombinationen Top 5)

Schaltflasche 1
Lesen” HinweisAnzeigen 2 R26.8h12454559 167
”
Schaltflaeche n26 shooessso .
it = vbadou
(>181. | Hnweisaeioe I -

HinweisDeaktivieren 15 r26.8h3155684 135
Patientenbezegenleaktiv.. 4

Schaltflaache R26.2p4007393 125

Erreichte Arzte pro Monat

4e4

Oktober MNovember

Erreichte Arzte pro Kalenderwoche

Erreichte Arztein % Geschlecht
(Patient)

78%

Auslosekombinationen Top 5 (Haufigkeit)

01245455 1252
204007393 1257

10068550 £12

13155634 534

360
241 240 246
“Aittelwer - 224 220 223 231 228 3z
|
Pl
O
134 GEJ
83
~J/
) 2L
IT\
Dezember 43 44 45 46 47 48 49 50 51 52 53 |

Quelle: WICOM ixsight: PanelgrofRe 662, Zeitraum Q4 2020
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Gesamtzahl Ausl6sungen

516

Erreichte Panelarzte

Auslésekombination

R26.2 11889910
R26.2 16512883
R26.8 00427997
R26.8 00660788
R26.8 01394194
R26.8 01416004
R26.8 02204356
R26.8 02259966
R26.8 03058098
R26.8 03193063
R26.8 03473615
R26.8 03531933
R26.8 04000764
R26.8 04007393

R26.8 04078045
R26.8 04123780
R26.8 06706505
R26.8 06706617
R26.8 07379876
R26.8 08890447
R26.8 08890453
R26.8 11228367

, 11080752

ICD Beschreibung

Gehbeschwerden, anderenorts nicht klassifiziert

Gehbeschwerden, anderenorts nicht klassifiziert

Sonstige und nicht naher bezeichnete Stérungen des Ganges und der Mobilitat
Sonstige und nicht naher bezeichnete Stérungen des Ganges und der Mobilitat
Sonstige und nicht naher bezeichnete Stérungen des Ganges und der Mobilitat
Sonstige und nicht naher bezeichnete Storungen des Ganges und der Mobilitat
Sonstige und nicht naher bezeichnete Stérungen des Ganges und der Mobilitat
Sonstige und nicht naher bezeichnete Stérungen des Ganges und der Mobilitat
Sonstige und nicht naher bezeichnete Stérungen des Ganges und der Mobilitat
Sonstige und nicht naher bezeichnete Stérungen des Ganges und der Mobilitat
Sonstige und nicht naher bezeichnete Stérungen des Ganges und der Mobilitat
Sonstige und nicht naher bezeichnete Storungen des Ganges und der Mobilitat
Sonstige und nicht naher bezeichnete Stérungen des Ganges und der Mobilitat

Sonstige und nicht naher bezeichnete Stérungen des Ganges und der Mobilitat

Sonstige und nicht naher bezeichnete Stérungen des Ganges und der Mobilitat

Sonstige und nicht naher bezeichnete Stérungen des Ganges und der Mobilitat

Sonstige und nicht naher bezeichnete Storungen des Ganges und der Mobilitat

Sonstige und nicht naher bezeichnete Stérungen des Ganges und der Mobilitat
Sonstige und nicht naher bezeichnete Storungen des Ganges und der Mobilitat
Sonstige und nicht naher bezeichnete Stérungen des Ganges und der Mobilitat
Sonstige und nicht naher bezeichnete Stérungen des Ganges und der Mobilitat

Sonstige und nicht naher bezeichnete Stérungen des Ganges und der Mobilitat

PZN Bezeichnung Haufigkeit

Vitamin D-Sandoz 1.000 |L.E. Tabletten
Colecalciferol acis 20.000 |.E. Weichkapseln
Rocaltrol 0.25ug Weichkapseln
Alfacalcidol-ratiopharm 0.25ug Weichkapseln
EinsAlpha 0.5ug

Rocaltrol 0.25ug

Blanel

ROCALTROL 0.5UG

One Alpha 0.5 ug Kapseln

Calcitriol Kyramed 0.5ug

ZOLADEX 3.6mg

Calcitriol-Nefro 0.25ug

Alfacalcidol Medice 0.25 ug Weichkapseln
DEKRISTOL 20000 |.E

Enantone 11.25 mg 3 Monatsdepot Zweikammerspr.
Blemaren N Brausetabletten

Alfacalcidol - 1 A Pharma 0.5 ug Weichkapseln
Calcitriol-GRY 0.5 Mikrogramm Kapseln
Tevacidol 0.5ug Weichkapseln

ROCALTROL 0.25UG

Decostriol 0.25ug

Decostriol 0.25ug

Alfacalcidol Aristo 0.5 Mikrogramm Weichkapseln

Uelne: ixsight: PanelgrofRe 662, Zeitraum Q4 2020
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Case Kyowa Kirin - Szenarien des Projekts

>5< Szenario 1 XLH gesichert ]
SYLUEI WA Diagnose 1 (24 Mon) || Diagnose 2 (24 Mon) &g Medikation oder Labor O -
—
EU Szenario 2.2 Diagnose (24 Mon) T Medikation oder Labor
=
g Szenario 2.3 Hyperpara spezif. Medikation [igs
%)
Szenario 2.5 Phosphorstoffwechselstorung + Medikation oder Labor
. x
Q e
iy e
-1t Szenario 3 Mangelrachitis _ =
=5 <
N7

9

Quelle: WICOM ixsight: PanelgrofRe 662, Zeitraum Q4 2020 27



Take-Away-Notes

es Technologische Unterstitzung
zum richtigen Zeitpunkt — direkt
am Patienten

es Messbarkeit von Kampagnen und
konstante Optimierung durch
Iterationsprozess

s 45 Erfolgreiche Projekte
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225 MeaiX—

Lassen Sie uns gemeinsam
den Informationsstand fur
Patienten wie Petra Strack in
alle Richtungen verbessern

meagix—

e

29



Ausblick

es Weiterentwicklung unserer Auswertungsmoglichkeiten
es Newsletter abonnieren & nichts verpassen!

Direkt zum
Newsletter
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https://www.eurordis.org/content/undiagnosed-rare-diseases



