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HERZLICH WILLKOMMEN

IHRE WEBCAST-HOSTS:

Katrin Mara Westphal

) Marc Hemmerich

Key Account Management Teamlead Medical Solutions
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) Aufzeichnung des Webcast

) Fragen per F&A
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Rare Diseases - Facts

25% warten zwischen 5 und (

40% erhalten
30 Jahre auf ihre Diagnose! eine falsche Diagnose!

Mehr als 6.000
unterschiedliche seltene (

In Deutschland ca.
vier Millionen Menschen
Erkrankungen?

betroffen?

Die Realitat: Ein zeitaufwandiger und langer Diagnoseweg fur Patienten

1 Robert Koch-Institut
2 Bundesgesundheitsministerium

4



https://www.rki.de/DE/Content/Gesundheitsmonitoring/Gesundheitsberichterstattung/GBEDownloadsJ/JHealthMonit_2023_04_Seltene_Erkrankungen.pdf?__blob=publicationFile
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/themen/praevention/gesundheitsgefahren/seltene-erkrankungen.html

. r INtermedi)

) “Wir mussen den Niedergelassenen die Fahigkeit geben zu diagnostizieren. lhnen die
richtigen Informationen verfugbar machen. Denn Patientinnen und Patienten warten heute
deutlich zu lange auf Termine bei Spezialistinnen und Spezialisten oder Uni-Kliniken.”

Prof. Dr. med. habil. Jorg Seidel aus Jena
Schirmherr der diesjahrigen Rare Disease Kampagne
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Podcast zum Rare Disease Day

Hier reinhoren: Zu Gast sind ...

Zum Podcast Prof. Dr. Jérg Seidel

Schirmherr der Rare Disease Kampagne und
ausgewiesener Experte auf dem Gebiet

Prof. Dr. Daniel Gotthardt
Leitung des Bereichs Medical Knowledge &

Platform Solutions bei CompuGroup Medical



https://www.cgm.com/deu_de/magazin/artikel/podcast/2024/e-health-fuers-ohr-rare-disease-day-2024.html
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Losung zur Unterstiitzung von Arzten bei der Diagnostik

) 5,3 Millionen Patienten besuchen taglich eine Arztpraxis

) Fur einige von ihnen sind wichtige und sehr
spezielle Informationen relevant

) Doch wie kdnnen behandelnde Arzte diese
Informationen gezielt erhalten?

) WICOM Rare Disease unterstutzt
Arzte dabei.
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Basis der Losung — das Herzstuck der Praxissoftware: die elektronische
Patientenakte

Wichtige Informationen liegen

alle schon in der elektronischen

Zusammenfuhren der arztlichen
Patientenakte bereit ) Dokumentation mit

Expertenwissen zu seltenen
Erkrankungen

Regelbasierte Algorithmen

iterative Optimierung durch

) Regelbasierte Algorithmen —
Analyse des Interaktionsverhaltens

Bereitstellung
optimierter Algorithmen fur uber
WICOM Rare Disease Assist ermdglicht es, dem Arzt Informationen 61.000 Arzte

zu einer seltenen Erkrankung kontextspezifisch anzuzeigen und eine

Interaktion zu starten
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So funktioniert WICOM Rare Disease

Anam nese L Der Patient kommt in die

_ _ _ Praxis und berichtet.
(Befund, Diagnostik, Therapie)
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Arzt offnet die Patientenakte in der Arztsoftware
und dokumentiert:

Symptome, Diagnosen, Verordnungen, Laborwerte,
Schlagworte

Automatischer Check der Patientenakte:

Diagnose-Codes, Medikation, biometrische Daten,
Laborwerte, Schlagworte u.v.m.

Benachrichtigung des Arztes:

Patientenspezifische Benachrichtigung mit Hinweis auf
eine seltene Krankheit
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Aus dem Hinweisfenster heraus erhalt der Arzt
kontextsensitive Informationen zum
Krankheitsbild und zur weiteren Abklarung.
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) PROJEKTBEISPIEL

Muster-Patientin: Marga Clausnitzer
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Patientenakte mit Muster-Patientin: Marga Clausnitzer

® o
® ® O
Weibliches Geschlecht Leberschadigung (13.04.2020)
Erster ® Gewichtsverlust (17.06.2018) ° ® Diagnose
Kontakt ® ® Leberzirrhose (21.12.2023)
@ O
° Pruritus (13.11.2017) Raised alkaline Gelenlflli%igglzvil)erden
® phosphatase (08.09.2019) O
» o
PS O
o
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Benachrichtigung fur den Arzt

Pd Seltene Erkrankungen G X

oo DieEintrage in dieser Patientenakte
D konnten auf Primare Bilidare Cholangitis
o -

hinweisen.

Maochten Sie sich jetzt weitere Informationen zu
dieser Seltenen Erkrankung ansehen?

Anzeigen ‘ Verwerfen ‘
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Abstract und Auflistung der gefundenen Datenpunkte
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GHG Praxisdienst

Ubersicht - Primére Bilidre Cholangitis

Abstract

Die Primaére Bilidre Cholangitis [PBC] (friher: "Primare Biliare Zirrhose") ist eine
chronische Entziindung der Gallenwege unbekannter Ursache. Sie betrifft vor allem Frauen
(Verhaltnis 9:1) und tritt meist um das 5. Lebensjahrzehnt in Erscheinung.

Zu Beginn auBert sich die Erkrankung haufig mit unklarer Leberwert- oder
Cholestaseparametererhohung und unspezifischer Allgemeinsymptomatik. Unbehandelt
kann die PBC zu einer Leberzirrhose fuhren.

In CGM MEDISTAR gefunden

Pruritus Diagnose
Leberschadigung Diagnose
Weibliches Geschlecht Patient

Gewichtsverlust Diagnose

Gelenkbeschwerden Diagnose

Patient

Frau Marga Clausnitzer
05. Januar 1973 (51).)

Literatur
Primare Biliare Cholangitis

Leitlinie

Quellen

Intermed



Diagnostikoptionen und -kriterien
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Weitere Abklarung - Primare Biliare Cholangitis

Diagnostikoptionen

Anamnese: Abfragen typischer Symptomatik wie Fatigue, Pruritus, unspez.
Oberbauchbeschwerden, Sicca-Symptomatik, Arthralgien

Korperliche Untersuchung: Ggf. Zeichen der Leberzirrhose; Ikterus; Xanthelasmen

Labor: Cholestaseparameter, Transaminasen, Gesamt-IgG und -IgM,
PBC-spezifische Antikorper

Bildgebung: Ultraschall, Elastographie
Histologie: Leberbiopsie (bei unklarer Diagnose)

Begleiterkrankungen: Fettstoffwechselstérungen, Osteoporose, Mangel an
fettloslichen Vitaminen, Hashimoto-Thyreoiditis, Rheumatoide Arthritis, Sjogren-
Syndrom, systemische Sklerose

Wichtige Ausschlussdiagnosen: Andere Hepatitiden, extrahepatische Cholestase

Diagnosekriterien

Patient

Frau Marga Clausnitzer
05. Januar 1973 (51).)

Literatur
Primare Biliare Cholangitis

Leitlinie

Quellen

Intermed
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Therapieoptionen und Verweis auf Spezialisten
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GHG Praxisdienst

Weitere Schritte - Primare Bilidre Cholangitis

Therapieoptionen

Ursodeoxycholsdure [UDCA] lebenslang

Bei unzureichendem Ansprechen Zweitlinientherapie mit Obeticholsaure [OCA] in
Kombination mit UDCA

Symptomatische Therapie

Lebertransplantation bei terminaler Leberzirrhose

Spezialisten zu Rate ziehen

Bei Verdacht auf eine primére bilidre Cholangitis kann die Uberweisung an einen
Gastroenterologen/Hepatologen zielfihrend sein.

Link zu SE-Atlas, Zentren fiir primare bilidre Cholangitis

Feedback zu seltener Erkrankung

Patient

Frau Marga Clausnitzer
05. Januar 1973 (51 ).)

Literatur
Primare Biliare Cholangitis

Leitlinie

Quellen

Intermed
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Zusammenfassung
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Patientenspezifische Benachrichtigung mit
Hinweis auf eine moglicherweise
vorliegende seltene Krankheit

Patientendaten werden im Hintergrund mit
der Symptomkonstellation bestimmter
seltener Krankheiten abgeglichen

Auflistung der Symptome und anderer
Auffalligkeiten, die zur Anzeige der
Benachrichtigung geflhrt haben

Verkirzung des Wegs zur Diagnose

GHG Praxisdienst

Ubersicht - Primére Bilidre Cholangitis

Abstract

Die Primére Bilidre Cholangitis [PBC] (friiher: "Primare Bilidre Zirrhose") ist eine

chronische Entziindung der Gallenwege unbekannter Ursache. Sie betrifft vor allem Frauen Primare Bilidre Cholangitis

(Verhaltnis 9:1) und tritt meist um das 5. Lebensjahrzehnt in Erscheinung.

Zu Beginn duBert sich die Erkrankung haufig mit unklarer Leberwert- nder
Cholestaseparametererhdhung und unspezifischer Allgemeinsymj
kann die PBC zu einer Leberzirrhose flhren.

In CGM MEDISTAR gefunden

Pruritus Diagnose
Leberschadigung Diagnose
Weibliches Geschlecht Patient

Gewichtsverlust Diagnose

Gelenkbeschwerden Diagnose

Intermed

Patient

Frau Marga Clausnitzer
05. Januar 1973 (51].)

Literatur

1 pitlinie

Die Eintrdge in dieser Patientenakte
kénnten auf Priméare Bilidre Cholangitis
hinweisen.

Maéchten Sie sich jetzt weitere Informationen zu
dieser Seltenen Erkrankung ansehen?
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WICOM Rare Disease

Monitoring uber die gesamte Laufzeit

KICK-OFF 7”7\ EXPLORATION N ITERATION ”N\ OPTIMIERUNG REVIEW N\

Bereitstellung fur

tber 61.000 Arzte

s > Validierung bei
' uber 3.000 Arzten
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)) “Wir mussen den Niedergelassenen die Fahigkeit geben zu
diagnostizieren. Ihnen die richtigen Informationen verfugbar machen.
Denn Patientinnen und Patienten warten heute deutlich zu lange auf
Termine bei Spezialistinnen und Spezialisten oder Uni-Kliniken.”

Prof. Dr. med. habil. Jorg Seidel
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VIELEN DANK FUR IHRE
TEILNAHME!

WIR FREUEN UNS NUN AUF IHRE FRAGEN!
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