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Editorial

Liebe Leser*innen,

~Wie sprechen Menschen mit Menschen?

Aneinander vorbei."

Dieses Zitat von Kurt Tucholsky (1890-1935), einem
deutschen Journalisten und Schriftsteller, zeigt, dass
zwischenmenschliche Kommunikation auch mal

kompliziert" sein kann - egal, ob man sich gegen-
libersitzt oder zum Beispiel chattet. Je nachdem, wie unser
Gegenliber eine Nachricht auffasst, fillt die Antwort aus —
wie in dem Beispiel rechts. Kommt Ihnen das bekannt vor?

Eine gelungene Kommunikation — sowohl direkt

als auch digital - macht unser alltdgliches
Miteinander einfacher. Deshalb dreht sich
die aktuelle Ausgabe des LysoSolutions ®-

Letters rund um Kommunikation im Alltag

und den Fortschrift der Digitalisierung wie
Kiinstliche Infelligenz.

Lesen Sie in der Rubrik mentale Gesundheit,
Uber die Kommunikation im Allfag und
wie die Morbus-Fabry-Patientin Jessica
Abitz damit im alltdglichen Dialog umgeht.
Die Kampagne zum Morbus-Pompe-Tag
macht mit kreativen Ideen auf die selfene
Erkrankung aufmerksam und verdeutlicht,
wie Interaktion Uber soziale Medien funktio-
niert. Erfahren Sie auBerdem von Professor
Ali Canbay, wie Morbus Gaucher und ASMD
Patient*innen von ganzheitlicher Befreuung
im Zentrum fiir seltene Lebererkrankungen
Bochum profitieren kénnen. Wie das Symp-
fom Schmerz auf Morbus Fabry hinweisen
kann, lesen Sie im Interview mit Professor
Ralf Baron. Die Digitalisierung prdgt unsere
Kommunikation: Professor Martin Miicke
beschreibt im Interview, wie kiinstliche
Intelligenz bei der Diagnosestellung von
seltenen Krankheiten unftersttitzt,

Ich wiinsche lhnen eine spannende
Lekttire und ein gutes Gelingen fir lhre
Kommunikation im Allfag!

Herzliche GriBe
/&ﬂm /v whoone
Polina Wiinsche

Brand Manager Rare Diseases

Wollen wir heute essen gehen?
15:35

Wo willst du hingehen? 15:38

In das Lokal, von dem wir letztens
gesprochen haben 15:39

Wann bist du denn zu Hause?
15:42

Wir brauchen ca. 20 Minuten
bis dahin 15:43

Heute Abend ist ein FuBballspiel
15:46

Dann nicht 15:46

Na, willst oder willst du nicht?
15:49

Du willst nicht 15:50

Sagt wer? 15:50
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Interview mit Prof. Dr. Jochen Maas

KUnstliche Intelligenz

wird In der Medizin noch

viel bewirken

Prof. Dr. Jochen Maas
Ehem. Geschéftsflihrer
Forschung & Entwicklung
bei Sanofi

Von Oktober 2010 bis Juli 2023 war Prof. Dr. Jochen Maas Geschdftsfiihrer Forschung & Entwicklung der
Sanofi-Aventis Deutschland GmbH und parallel als Professor an der technischen Hochschule Mittelhessen tdtig.
Er macht sich stark flir die Chancen der digitalen Transformation im Gesundheitsbereich. Woher sein Interesse
dafir kommt, welche Mdglichkeiten er in der kinstlichen Infelligenz fir die Medizin sieht und wo diese bereits
im Alltag angekommen ist, erzéhlt er im Interview, das wir kurz vor seinem Ruhestand geflhrt haben.

Seit wann sind Sie bei Sanofi und was ist lhre
Aufgabe dort?

Ich hatte am 1. Juni mein 31-jdhriges Jubildum
bei Sanofi: An dem Tag habe ich 1992 angefangen
und seitdem eine spannende Reise mitgemacht.
Ich war unter anderem in den USA und in Frank-
reich, habe verschiedene Kulturwandel miterlebt,
viele Wirkstoffe gesehen und einige davon auf
den Markt gebracht — sowohl im Bereich Rare
Diseases, als auch im Bereich Diabetes und
Herz-Kreislauf. Bis Ende Juli 2023 bin ich noch
verantwortlich fir das Forschungs- und Ent-
wicklungszentrum hier in Frankfurt mit etwa
1.000 Mitarbeitenden — einem von weltweit vier
Forschungs- und Entwicklungszentren von Sanofi.

Wie sieht Ihr Arbeitsalltag in dieser Position aus?
Wir sind dafir verantwortlich, Projekte in den
Bereichen Forschung und Entwicklung voranzu-
freiben und zu koordinieren. Dabei sind ganz
unterschiedliche Hilrden zu Uberwinden, die
unsere tégliche Projektarbeit ausmachen. Ich
kimmere mich beispielsweise darum, dass das
Forschungs-Portfolio die richtige Balance hat,
also die unterschiedlichen Projekte gut ausge-
wogen sind. Der zweite und sehr wichtige Teil
meiner Arbeit ist es, mich um die Mitarbeitenden
zu kimmern. Daflr braucht es auf der einen
Seite fachliche Kompetenz, auf der anderen
Seite soziale Kompetenz.

Wie sind Sie zum Thema Kiinstliche Intelligenz
gekommen?

Meinen ersten Bertihrungspunkt mit dem Thema
hatte ich wihrend meiner Zeit als Abteilungsleiter.
Damals habe ich mich mit Pharmakokinetik
beschdftigt, also mit der Wissenschaft, die unter-
sucht, was der Kdrper mit einem Arzneimittel
macht. In diesem Bereich hat man damals an-
gefangen, die Aufnahme von Substanzen im
Kérper anhand von Molekilstrukturen vorherzu-
sagen. In der Zwischenzeit sind diese Systeme
weiter optimiert worden und wir kénnen beispiels-
weise am Rechner Substanzen designen und
vorhersagen, wie diese absorbiert werden oder
welche Nebenwirkungen es gibt. Anhand der
Daten, die im Forschungslabors ermittelt werden,
I&sst sich erkennen, wie die Situation am Men-
schen wahrscheinlich aussehen wird und ganze
klinische Studien kénnen simuliert werden, ohne
dass tatsdchlich ein Patient oder eine Patientin
eingeschlossen wird. Die Digitalisierung hat sich
in den letzten 10-15 Jahren signifikant beschleu-
nigt und bietet groBe Chancen in der Medizin.

Wie sehen diese Chancen aus und wie kénnten
insbesondere Patient*innen mit seltenen
Erkrankungen davon profitieren?

Bereits heute kénnen wir mittels kinstlicher Infel-
ligenz unendliche Datenmengen durchsehen
und bestimmte Muster erkennen. Da ist sie schon
deutlich weiter als das menschliche Gehirn.
Im Bereich Seltene Erkrankungen ist eines beson-
ders wichtig: die Diagnose. Diese ist bei den
Seltenen extrem schwierig, weil die Symptome
haufig anderen, geldufigeren Krankheiten zuge-
ordnet werden. Das heiBf, die Diagnose seltener
Erkrankungen signifikant zu verbessern, ist der
ndchste Schritt, auf den die kinstliche Intelligenz
einen groBen Einfluss haben wird.

Was braucht es dafiir aus lhrer Sichi?

Eine wichtige Voraussetzung hierfur ist die elek-
fronische Patientenakte, die alle Daten der
Patient*innen auf einem Chip vereint, sodass sie
der kinstlichen Intelligenz zur Verfligung stehen
und sie damit arbeiten kann. Der ndchste Schritt
wdre dann, dass eine kinstliche Intelligenz nicht
nur eine bestimmte Diagnose stellt, sondern auch
den richtigen Therapievorschlag dazu macht.
Nattrlich brauchen wir aber auch in Zukunft noch
Arzt*innen dazu, denn: Eine kiinstliche Infelligenz
wird nie Verantwortung Ubernehmen kénnen —
das mussen auch in Zukunft noch ein entspre-
chender Arzt oder eine Arztin selbst tun.

Lesen Sie weiter auf Seite 4 =»
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=» Fortsetzung von Seite 3

Gibt es Beriihrungséngste mit Kiinstlicher
Intelligenz — seitens Arzt*innen, aber auch
Patient*innen?

Ja, viele Menschen haben noch Beriihrungs-
@ngste mit Kunstlicher Intelligenz und stellen sich
unter anderem Fragen, wie: Kann die Kinstliche
Intelligenz ein Bewusstsein entwickeln? Macht
sie irgendwann den Menschen (berfilissig oder
wird sie irgendwann die Weltherrschaft Gberneh-
men? Davor habe ich keine Angst. Die Kiinstliche
Intelligenz ist ein Werkzeug, mit dem wir, wenn
wir damit verniinftig umgehen, einen signifikanten
Vorteil fr uns alle erschlieBen kdnnen. Sowohl
im t&glichen Leben, als auch im Bereich Medizin
und am Ende fir die Patient*innen. Deshalb ist
es wichfig, zu diesem Thema besser und klarer
zu kommunizieren. Dafur braucht es nicht nur
die Wissenschaft, sondern auch Ethiker*innen,
Theolog*innen, Journalist*innen und die Politik.

Gibt es weitere Aspekte, die in diesem Zusam-
menhang zu beachten sind?

Ein Punkt, auf den vor allem Patient*innen im
Zusammenhang mit Kinstlicher Infelligenz und
Digitalisierung besonders viel Wert legen, ist der
Schutz ihrer persénlichen Daten. Daher muss
immer klar sein: Eigentimer*in der Daten ist im-
mer der/die Patient*in. Fiir uns als Forscher*innen
ist es wichtig und wertvoll, wenn Patient*innen
bereit sind, ihre anonymisierten Daten zu teilen,
denn die Wissenschaft profitiert enorm davon.
Meiner Erfahrung nach sind Menschen, die selbst
von einer Erkrankung betroffen sind, hédufiger
bereit, ihre Daten zur Verfligung zu stellen.
Sie wissen, dass sie damit der Forschung und
dadurch anderen Betroffenen helfen.
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Auch in unserem Alltag ist die Kiinstliche Intelli-
genz bereits angekommen. Haben Sie Beispiele?
Viele Menschen nutzen Kunstliche Intelligenz,
indem sie Fitness-Tracker oder eine Apple Watch
fragen. Aber es geht schon viel weiter. Es gibt
beispielsweise eine Toilette, die in den Ausschei-
dungen bestimmte Biomarker misst, die auf eine
Krankheit hinweisen konnten. Ein weiteres Bei-
spiel: In den USA gibt es jetzt einen Kuhlschrank,
der zdhlt die Kalorien, wenn man etwas heraus-
nimmt. Und wenn man eine gewisse Kalorienzahl
erreicht hat, dann geht der Kihlschrank einfach
nicht mehr auf. Wenn man also nachts zum Bei-
spiel einen Riesenhunger auf kalte Spaghetti hat,
die Kalorienanzahl fir den Tag aber schon erreicht
ist, hat man keine Chance - das ist nattirlich eine
sehr harte Erziehung.

Sie gehen zum 31.07.2023 in den Ruhestand.
Was werden Sie vermissen an der Arbeit? Und
worauf freuen sie sich am meisten im neuen
Lebensabschnitt?

Am meisten werde ich meine Mitarbeiter*innen
und die tdgliche Interaktion mit ihnen vermissen.
Aber ich freue mich darauf, nicht mehr von
Montag bis Freitag von meinem Terminkalender
abhdngig zu sein, sondern meine Zeit selbst
einteilen zu kénnen. Viele meiner aktuellen
Aktivitaten werde ich auch weitermachen und
neue spannende Projekte annehmen - digital
und Face-to-Face. |

Ganzheitliche

seltene Leber

Die Leber im Fokus; Morbus Gaucher
und ASMD sind seltene lysosomale
Speicherkrankheiten, bei denen u. a.
die Leber befroffen ist.

Univ.-Prof. Dr. med. Ali Canbay ist
Direktor der Medizinischen Klinik,
Universitéitsklinikum Knappschafts-
krankenhaus Bochum GmbH, Ruhr-
Universitat Bochum und hat sich
auf die Erforschung seltener Leber-
erkrankungen spezialisiert. Im Inter-
view spricht er (iber die Versorgungs-
sitfuation von Patient*innen mit
Morbus Gaucher und ASMD und
beschreibt, wie sie von einer ganz-
heitlichen Behandlung profitieren
kbnnen.



o111

Betreuung am Zentrum fur

erkrankungen in Bochum

Wie sind Sie zu den seltenen Erkrankungen ge-
kommen und was motiviert Sie an Ihrer Arbeit?
Als Arzt habe ich mich auf den Verdauungstrakt
spezialisiert — vor allem auf die Leber. So bin ich
auch zu den seltenen Lebererkrankungen und
seltenen Erkrankungen im Allgemeinen gekom-
men. Das Entscheidende ist: Bei der Untersu-
chung der Leber denkt man als Behandelnder oft
an die héufigen Krankheiten — aber manchmal
st6Bt man auf die Seltenen und das ist sehr
motivierend. Es ist ein unglaublich schénes
Gefihl, eine Diagnose festzustellen und so den
Patient*innen helfen zu kénnen, besonders, wenn
sie schon lange auf die richtige Diagnose ge-
wartet haben. Auch als Forscher ist es mir sehr
wichtig, seltene Erkrankungen zu erkennen, damit
wir sie besser verstehen kénnen.

Was zeichnet das Zentrum fiir seltene Leber-
erkrankungen aus?

Am Zentrum fir seltene Lebererkrankungen nut-
zen wir vielfgltige Methoden, um die Leberfunktion
zu unfersuchen und verschiedene Laborpara-
meter zu analysieren — darunter mikrobiologische
und labormedizinische Verfahren, die sehr auf-
wendig sind. Eine Hausarztpraxis kann dies natir-
lich nicht abdecken. Ein weiterer groBer Vorteil
in der Uniklinik: Hier kommen Expert*innen ver-
schiedener Fachrichtungen zusammen und wir
kdnnen vernetzt arbeiten. So kénnen wir Erkran-
kungen im Kontext sehen, relativ frih und zlgig
eine Diagnose stellen und die Therapie einleiten.
Zusétzlich forschen wir am Zentrum an seltenen
Lebererkrankungen: Unter den etwa 7000 selte-
nen Erkrankungen gibt es schdtzungsweise 100
bis 150 seltene Erkrankungen des Verdauungs-
trakts und der Leber — unser Spezialgebiet.

Worauf kommt es bei der Versorgung von dlte-
ren Patient*innen mit seltenen Lebererkran-
kungen an?

Je dlter die Patient*innen werden, desto hdufiger
treten mehrere Krankheiten gleichzeitig auf. Wir
mssen dann also nicht nur die Lebererkrankung
behandeln. Um unsere Patient*innen ganzheitlich
betreuen zu kénnen, haben wir verschiedene
Disziplinen in einem Haus: Sie kommen flr eine
Untersuchung auf eine andere Station, ohne dass
dafir die Klinik gewechselt werden muss. Das er-
leichtert vieles und es ist auch fiir die Patient*in-
nen sehr angenehm, aus einer Hand betreut zu
werden.

Wie hat sich die Versorgung von Patient*innen
mit Morbus Gaucher und ASMD in den letzten
Jahren entwickelt? Welche Rolle spielt dabei
aus lhrer Sicht die Digitalisierung?

Die Versorgung hat sich sehr verbessert, denn
die Lebensdauer ist gestiegen und die Therapie
bequemer geworden. Im Gegensatz zu der Ver-
sorgung hat sich die Diagnostik nicht so stark
verbessert: zu oft werden seltene Erkrankungen
nicht entdeckt. Es ist aus meiner Sicht sehr wich-
tig, frihzeitig auf seltene Lebererkrankungen
zu festen, wenn unklare Symptome vorliegen. Da
kann kunstliche Intellizenz eine groBe Hilfe sein:
beispielsweise Programme, die verschiedene
Leberwerte analysieren kdnnen.

Wie funktioniert die Zusammenarbeit zwischen
Ihrem Zentrum und den niedergelassenen
Arzt*innen?

Die niedergelassenen Arzt*innen und besonders
die Hausarztpraxen sind oft die erste Anlaufstelle
flr Patient*innen mit unspezifischen Leber-
symptomen. Wenn es sich nicht um eine der
haufigeren Lebererkrankungen handelt und bei-
spielsweise ein Alkoholmissbrauch als Ursache
ausgeschlossen werden kann, setzen sich die
niedergelassenen Kolleg*innen mit uns in Ver-

MORBUS GAUCHER - ASMD AKTUELLES 5

Univ.-Prof,

Dr. med. Ali Canbay
Direktor der
Medizinischen Klinik,
Universitétsklinikum
Knappschaftskranken-
haus Bochum GmbH,
Ruhr-Universitdt Bochum

bindung und Uberweisen die Patient*innen.
Da hat sich die Zusammenarbeit schon sehr
positiv entwickelt. Trotzdem gibt es noch einiges
zu tun, damit die Zentren flr selfene Erkrankungen
stdrker ins Bewusstsein der niedergelassenen
Arzt*innen geriickt werden.

Was wiinschen Sie sich fiir die Zukunft bei der
Versorgung von Patient*innen mit seltenen
Erkrankungen, wie Morbus Gaucher und ASMD?
Ich winsche mir, dass diese Erkrankungen inner-
halb der Arzteschaft bekannter werden. Denn
enfscheidend ist: Kénnen Hausdrzt*innen Hin-
weise auf Morbus Gaucher und ASMD erkennen?
Um das zu erreichen, wiinsche ich mir, dass die
Informationen (ber diese seltenen Erkrankungen
so oft wie méglich verbreitet werden, damit wir
mehr Patient*innen helfen kénnen.

Weitere Kompetenzzentren finden Sie auf https:/
www.lysosolutions.de/ in der Rubrik Morbus
Gaucher bzw. ASMD, dort kénnen Sie eine Liste
der Zentren herunterladen. |

Bildquelle Beyna
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6 SANOFI DIGITALISIERUNG

Teil 3 der Interview-Serie:

Im Gesprdach mit
Univ.-Prof. Dr. MUcke

Wie kunstliche In’relllgenz

V)

bei der Diagnosestellung

helfen kann

d
Bildguelle Adobe envfx und grafikplusfoto

Im letzten Beitrag unserer Reihe haben Sie erfahren, wie kinstliche
Intelligenz in der Medizin eingesetzt und bei der Diagnosestellung von
seltenen Erkrankungen helfen kann. Und das ist dringend nétig, denn:
Seltene Erkrankungen werden noch immer hdufig zu spat erkannt.
Neben Fragebdgen kdnnen Bilderkennungsprogramme eine wertvolle
Unterstitzung sein. Um eines davon geht es heute: den GestaltMatcher.
Prof. Dr. Mucke erkldrt, wie dieses Programm funktioniert und wie es

eingesetzt werden kann.

Bildquelle Ralf Bauer, KéIn

Prof. Dr. Martin Mlcke
Direktor des Instituts fur
Digitale Allgemeinmedizin
und Vorstandssprecher

des Zentrums fur Seltene
Erkrankungen (ZSEA) an der
Uniklinik RWTH Aachen

Was ist der GestaltMatcher und wie genau kann
er bei der Diagnosestellung helfen?

Der GestaltMatcher ist ein Bilderkennungspro-
gramm, welches mittels der Analyse eines Portrdt-
bildes bei der Differentialdiagnostik im Bereich der
genetischen Syndrome und der Entdeckung neu-
er Erkrankungen helfen kann. Es wird am Institut
flir Genomische Statistik und Bioinformatik am
Universitdtsklinikum Bonn stdndig weiterentwi-
ckelt. Viele seltene Erkrankungen haben charak-
teristische Merkmale zum Beispiel in der Kopfform
oder den Gesichtszligen. Der GestaltMatcher gibt
sehr zuverlassig die Ahnlichkeit zu einer Vielzahl
an genetischen Syndromen an — damit bekommen
wir wertvolle Hinweise und wir kénnen schneller
und héufiger eine Diagnose stellen. Mittlerweile
kann der GestaltMatcher Uber 800 verschiedene
seltene Syndrome unterscheiden. Dabei werden,
vereinfacht gesprochen, die Distanzen in einem
multidimensionalen Raum gemessen, der mittels
Uber 8.500 Bildern von Patientinnen und Patienten
mit Gber 800 Diagnosen gefillt ist.

1
1
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0

Das ist eine beeindruckende Zahl. Wird der
GestaltMatcher noch mehr seltene Erkrankun-
gen erkennen kénnen?

Ja, die Datenbank des GestaltMatchers wird
sténdig ergénzt, das heiBt neue Daten werden
eingepflegt. Die Patienten-Community im Bereich
der seltenen Erkrankungen ist fir jede Erkrankung
zwar relativ klein, aber die Meisten freuen sich,
wenn sie ihre Daten flr solche Projekte zur Ver-
flgung stellen kdnnen und so helfen, zukiinftige
Diagnosestellungen zu erleichtern. Je mehr Pa-
tientendaten in der Datenbank sind, desto exakter
kann der GestaltMatcher zwischen Krankheiten
unterscheiden, auch wenn diese sich sehr dhnlich
sind. Um die Genauigkeit weiter zu verbessern,
werden die genetischen Daten nach einer bestd-
tigten Diagnose in der Datenbank ergdinzt, sodass
die kilnstliche Intelligenz daraus lernen kann.
Neben Portréts und genetischen Informationen
sind auch Daten von MRT-, CT- und Rdntgen-
aufnahmen in der GestaltMatcher-Datenbank
hinterlegt. Die Trefferwahrscheinlichkeit wird im-
mer héher, je mehr Informationen eine kinstliche
Intelligenz bekommt und das ist auch hier der Fall;
Durch das stéindige Ergéinzen der Datenbank wird
der GestaltMatcher weiterentwickelf, mit dem Ziel
in Zukunft weitere Erkrankungen mit einer hohen
Genauigkeit zu erkennen.

Woher kam die Idee, den GestaltMatcher zu
entwickeln?

Das Gesicht ist fur den Humangenetiker, was
das EKG flr den Kardiologen ist. Es enthdlt un-
glaublich viele Informationen, da viele Gene an



der Entwicklung der Gesichtszlige befeiligt sind.
Patient*innen sind hdufig darauf angewiesen,
auf einen Arzt oder eine Arztin zu treffen, die aus
personlicher Erfahrung, aus der Fachliteratur, Fall-
konferenzen oder Kongressen von der jeweiligen
seltenen Erkrankung gehért haben. Die Forschen-
den wollten ein Programm entwickeln, welches
breit verfugbar ist und auch weniger erfahrenen
Kolleg*innen als Werkzeug flr die Differenfialdia-
gnostik dient. Das Besondere am GestaltMatcher
ist auBerdem, dass er auch in der Diagnostik
ultra-seltener oder bisher nicht bekannter Diag-
nosen unferstlitzen kann, indem z.B. die geneti-
schen Daten von sich im multidimensionalen
Raum ,nahen® Patient*innen in der Folge gemein-
sam analysiert werden. Grundlage fir das Projekt
ist eine groBe Datensammlung aus zundchst
Daten aus wissenschaftlichen Publikationen und
nun immer mehr auch von Arzt*innen und Pa-
tient*innen. Der groBe Vorteil dieser Datenbank
ist, dass sie frei zugdnglich ist fur medizinisches
und wissenschaftliches Personal, sodass For-
schungsgruppen weltweit darauf zugreifen kon-
nen. Das ist wichtig, denn so kénnen die vorhan-
denen Informationen zur Entwicklung weiterer
Systeme verwendet werden und die Forschung
wird nicht durch fehlende Datensétze gebremst.
Zudem kénnen Forschende und Patient*innen
jederzeit die Daten aktualisieren, bearbeiten und
I6schen.

Kann jede*r den GestaltMatcher nutzen?
Der GestaltMatcher darf nur von drztlichem und
wissenschaftlichem Personal eingesetzt werden,

denn das System ist darauf ausgerichtet, die
Differentialdiagnostik zu unterstitzen. Um dies
zu ermdglichen und die Ergebnisse einzuordnen,
braucht man das medizinische Wissen und zu-
s@tzlich genetische Kenntnis. Eine spezielle Schu-
lung ist aber nicht nétig, denn es gibt Tutorials
der Forschungsgruppe, die den GestaltMatcher
entwickelt hat. Die Anwendung ist einfach: Man
IGdt ein Portrdtfoto hoch, gibt gegebenenfalls
weitere medizinische Daten ein und bekommt
dann von dem Programm eine Auswertung. Die
Auswertung zeigt, welche seltenen Erkrankungen
am ndchsten zu den eingegebenen Daten sind.

Kann der GestaltMatcher in Hausarztpraxen
genutzt werden?

In der Zukunft ist das denkbar. Momentan ist das
Ziel, dass der GestaltMatcher in Kinderarztpraxen
und Praxen fir Humangenetik verwendet wird. Die
Datenbank des GestaltMatchers enthdlt gréBten-
teils Fotos von seltenen Erkrankungen im Kindes-
alter und hat daher die héchste Aussagekraft flr
diese Altersgruppe. Seltene Erkrankungen treten
zu 75-80% im Kindesalter auf und gehen oft mit
einer verdnderten Gestalt des Gesichts einher. Bei
seltenen Erkrankungen, die im Erwachsenenalter
auftreten, sind ver@nderte Gesichtszlige eher sel-
ten. Aber auch die Daten von erwachsenen Pa-
tient*innen werden kontinuierlich in die Datenbank
eingeflgt, sodass der GestaltMatcher dann auch
in Hausarztpraxen genutzt werden kdnnte. Generell
wunschen wir uns nattrlich, dass die Technologien
genutfzt werden und in den Praxen zum Einsatz
kommen, um den Weg zur Diagnose zu verkUrzen.
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Welche weiteren Projekte werden in diesem
Bereich entwickelt?

In Zukunft méchten wir Bilder aus der allgemein-
medizinischen Routinediagnostik nutzen, um die
Datenbanken zu speisen. Man braucht lediglich
gute Fotos, die die jeweiligen Krankheitsmerkmale
abbilden. Zum Beispiel Fotos des Rachenraums
oder der Haut. Sobald geniigend Daten vorliegen,
kann die kiinstliche Intelligenz die Krankheitsbilder
zuordnen und so die Diagnose in diesen Berei-
chen unterstltzen. Wir am Institut fir Digitale
Allgemeinmedizin arbeiten gerade an der digi-
talen Vernetzung von Hausarztpraxen im Raum
Aachen. Denn 90% der Daten kommen aus den
Praxen und nur 10 % aus den Kliniken. Es ist also
sehr wichtig, die Hausarztpraxen einzubinden,
um die kinstliche Intelligenz und damit die Unter-
stlitzung bei der Diagnose weiterzuentwickeln.

Im letzten Teil der Interviewreihe erfahren Sie,
wie eine digitale Gesundheitsregion entsteht und
wie kinstliche Intelligenz bei Arztgespréichen
helfen kann. Lesen Sie mehr davon, was in diesem
Bereich entwickelt wird und wie Patient*innen
davon profitieren kdnnen. Dariiber und Uber
weitere interessante Themen sprechen wir mit
Professor Mlcke in der ndchsten Ausgabe. M

Schon gewusst?
Was ist Virtual Reality?

* Bei Virtual Reality (df. virtuelle Realitdit)
wird eine scheinbare Wirklichkeit erzeugt,
meistens mit besonderen Brillen, sodass
Nutzer*innen sich fuhlen, als ob sie in
einer anderen Situation wéren.

+ Sie kann zum Beispiel eingesetzt werden,
um Patient*innen aus dem Krankenbett
einen Wunsch zu ermdglichen: So kénnen
beispielsweise Angehdrige getroffen oder
ferne Lander bereist werden und dabei
fuhlen sich die Erlebnisse ganz real an.

Ein weiterer Einsatzbereich von Virtual

Reality in der Medizin ist die Ausbildung

und Schulung von medizinischem Perso-

nal. Da es hdufig an Lehrpersonen fehlt,
kann durch Virtual Reality zum Beispiel
eine Lehrperson fir viele Student*innen
an verschiedenen Orten zur Verfligung

stehen. /
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Was haben Stihle mit dem Internationalen

Pompe Tag am 15. April 2023 zutun?

Fur die meisten Menschen ist das Aufstehen ganz normal. Sie denken gar nicht dartber nach,
sondern tun es einfach. Aber das ist nicht fir jeden so einfach. Fir Menschen mit Morbus
Pompe kénnen einfache Bewegungsabldufe zu einer echten Herausforderung werden. Eine
zunehmende Muskelschwdche, vor allem der rumpfnahen Muskulatur, spéter auch der Atem-
muskulatur, ist typisch fir diese seltene Muskelerkrankung.? Laufen, Treppensteigen und
zum Beispiel auch das Aufstehen von einem Stuhl kdnnen dann sehr schwer sein. Deshalb
war der Stuhl das Symbol des diesjdhrigen Internationalen Pompe Tags.

Aufmerksamkeit fiir Morbus Pompe S sanofi_deutschland ©
Ursache von Morbus Pompe ist eine genetisch
bedingte reduzierte oder fehlende Akfivitdt der

sauren a-1,4-Glukosidase, die in den Lysosomen AM 15 AFHII 2023 IST
der Zellen Glykogen zu Glukose abbaut. Dadurch I“TE“"A‘I’I“"ME“

kommt es ohne Behandlung zu irreversiblen

Muskelschddigungen.? Leider wird die seltene P“MPE Tna

Krankheit jedoch oft nicht oder erst spdt erkannt.

Bildquelle Sanofi-Aventis Deutschland GmbH

Darum ist der Internationale Pompe Tag so
wichtig: Patient*innen, deren Angehdrige und
Freund*innen sowie Patientenorganisationen und
Arzt*innen setzen sich gemeinsam daftr ein,
Morbus Pompe bekannter zu machen und die

Bedurfnisse der Betroffenen stérker in den Fokus ® QY
der Offentlichkeit zu riicken. Denn nur wenn Gefillt rulrike und weiteren Persanen
Arztinnen Morbus Pompe kennen, kann es dia- sanofi_deutschland Folge

#AufstehenFuerMorbusPompe und unterstiitze die
gnostiziert und behandelt werden. Aktion von Sanofi zum Internationalen Pompe Tag!
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1. Van der Beek NA et al., Clinical features and

Auch Sanofi ist flir Morbus Pompe ,aufgestanden® und hat so den Internationalen Pompe Tag genutzt,
um Aufmerksamekeit flr diese seltene Muskelerkrankung zu schaffen.

Uber die Presse, Internetseiten und die sozialen
Medien hat Sanofi dazu aufgerufen, mitzuma-
chen. Auf Instagram, LinkedIn und Twitter konnten
alle die Aktion unterstltzen: Mit einem geposteten
Foto von sich selbst auf einem Stuhl stehend
und dem Hashtag #AufstehenFuerMorbusPompe.
Dazu sollten noch drei Freund*innen verlinkt
werden, damit die ebenfalls mitmachen und so

Die Geschichte von Juan und
seinem Weg mit Morbus Pompe

Juan Van Wyk ist 42 Jahre alt, lebt in Dubai und
litt schon ab seinem 8. Lebensjahr unter ver-
schiedenen Symptomen wie Muskel- und Ge-
lenksteifigkeit und Schmerzen. Seine Beine, Arme
und sein Oberkdrper wurden mit der Zeit immer
schwécher. Dazu kamen Schwierigkeiten beim
Schlafen, Midigkeit, morgendliche Kopfschmer-
zen und Probleme beim Afmen, die Juan weiter
einschraénkten. Freizeitaktivitdten mit seinen
Freund*innen und seiner Familie wurden fir ihn
zunehmend zu einer Herausforderung.

Sein Diagnoseweg fiihrte ihn aufgrund der Viel-
seitigkeit der Symptome zu vielen Arzt*innen
verschiedener Fachrichfungen — von der Rheuma-
tologie, Uber die Orthopddie bis zur Neurologie.
Dort wurden verschiedene Untersuchungen wie
Lungenfunktionstests, Bluttests, MRTs, Schlaf- und
Herzuntersuchungen durchgefuhrt - leider ergeb-
nislos. Nach 18 Jahren mit vielen Fehldiagnosen
konnte schlieBlich sein behandelnder Neurologe

mehr Menschen auf Morbus Pompe aufmerksam
werden.

Mit einem Foto auf den sozialen Medien konnte
jede*r an diesem Aktionstag etwas bewirken.
Denn flir ein wichtiges Thema aufzustehen, einzu-
stehen oder geradezustehen heiBt, sich daflr
starkzumachen. |

die Diagnose Morbus Pompe stellen. Zu diesem
Zeitpunkt war Juan bereits 41 Jahre alt. Vom Auf-
freten der Symptome bis zur Diagnose sind also
34 Jahre vergangen. Seine Geschichte und die
vieler weiterer Betroffener zeigen, wie wichtig es
ist, kontinuierlich Uber die Krankheit aufzukldren.
,Es ist wichtig, eine positive Einstellung zum
Leben zu bewahren.”

Trotz seines langen Wegs zur Diagnose und den
Herausforderungen hdlt Juan an seiner positiven
Grundeinstellung fest. Er hat seinen Alltag seinen
Bedurfnissen angepasst und plant sich inzwi-
schen regelmdBige Pausen ein. Er genieBt die
kleinen Dinge und versucht sein Leben mit all
seinen Momenten bewusst zu erleben.

Weitere Informationen zum Internationalen
Pompe Tag und das Patientenvideo von Juan
finden Sie auf: www.lysosolutions.de/morbus-
pompe/internationaler-morbus-pompe-tag/ M

predictors for disease natural progression in adults
with Pompe disease: a nationwide prospective
observational study. Orphanet J Rare Dis 2012;7:88.

2. Chan J et al., The emerging phenotype of late-onset

Pompe disease: A systematic literature review. Mol
Genet Metab 2017:120(3):163-172.

3. Schoser B et al., Survival and long-term outcomes

in late-onset Pompe disease following alglucosidase
alfa treatment: a systematic review and meta-analysis.
J Neurol 2017;264(4):621-630.

.ES ist wichtig, eine
positive Einstellung zum
Leben zu bewahren®

Bildquelle Sanofi-Aventis Deutschland GmbH
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Der Schmerz des Morbus Fabry:

auf die Dlognose geben kann

Inneres Feuer: Menschen mit der
lysosomalen Speicherkrankheit
Morbus Fabry wissen, was es be-
deutet, bereits in jungen Jahren
chronische Schmerzen zu haben -
unter anderem brennende Schmer-
zen in Handen und FBen. Professor
Dr. med. Ralf Baron von der neuro-
logischen Schmerzforschung und
-therapie am Universitatsklinikum
Schleswig-Holstein beschreibt im
Interview, wie der Fabry-Schmerz
entsteht und wie man diesen
Hinweis fur die Diagnosestellung
nutzen kann.

Bildquelle privat

Professor

Dr. med. Ralf Baron
Neurologische
Schmerzforschung
und -therapie am Universitdts-
klinikum Schleswig-Holstein

Zu den ersten Anzeichen eines Morbus Fabry
zéihlen Schmerzen: Wie beschreiben Patient*in-
nen diese Beschwerden?

Beim Morbus Fabry treten die Schmerzen oft bereits
im Kindes- und Jugendalter auf — ganz hdufig sind
sie ein sehr friihes Symptom. Die Patient*innen
berichten von extrem starken Schmerzen in Hén-
den und FuBen, aber auch im Magendarmtrakt.
Einige beschreiben einen stdndigen Schmerz,
andere haben attackenartige Schmerzen. Dann
gibt es die sogenannten Fabry-Krisen: das sind
Uber mehrere Tage anhaltende extreme Schmer-
zen. In einigen Fdllen werden die Beschwerden
durch Wdrme ausgeldst — deshalb mogen viele
Patient*innen die Wérme tberhaupt nicht.

Viele Betroffene berichten von brennenden
Schmerzen. Was ist die Ursache und wie hdngt
dies mit Wirmeunvertrdaglichkeit zusammen?

Bei Morbus Fabry Patfient*innen ist die SchweiBpro-
duktion vermindert, was zu einer Wéarmeintoleranz
fuhrt. Inferessanterweise sagen die meisten ménn-
lichen Patienten, dass sie beim Schulsport nicht mit-
machen konnten, weil die K8rpertemperatur bei sport-
lichen Akfivitdten ansteigt, was die Krisen oder die
warmeinduzierte Schmerzproblematik ausldst. Die
Betroffenen waren fast alle vom Schulsport befreit.

Die Ursachen kennen wir noch nicht so genau.
Einerseits wissen wir, dass die Schmerzfasern —
das sind ganz diinne Nervenfasern - bei den Pa-
tient*innen durch die Erkrankung angegriffen
werden. Sie werden iberempfindlich und das kann
zu diesen Schmerzen fiihren. Anderseits wissen
wir auch, dass sich bei dieser Stoffwechselerkran-
kung Fettstoffe in den GefdBen und in den Adern
ablagern. Dies kann zu einer verminderten Durch-
blutung in den Nerven flihren — wir glauben, dass
dies auch ein Grund flir die Schmerzen ist.

Aus lhrer Erfahrung: Wie kdnnen sich die
Schmerzen auf das Leben von Patient*innen
und ihrer Familien auswirken?

Es ist eine erhebliche Beeintréchtigung — ich weiB,
dass nahezu alle Patient*innen vor der Diagnose
verzweifelt waren. Die Patient*innen sind héufig
zu verschiedenen Arzt*innen gelaufen - sie
wollten naturlich wissen, was los ist. Aber gerade
in diesem frilhen Stadium der Erkrankung ist es
extrem schwierig, die Ursachen und die Erkran-
kung zu diagnostizieren. Die Fehldiagnosen, die
hdufig gestellt werden, sind u. a. juveniles Rheuma
und Wachstumsbeschwerden. Es wird hoffent-
lich besser durch unsere Initiativen, aber es
dauert oft bis zu 10 Jahren, bis die Erkrankung
diagnostiziert wird. Es ist wichtig, dass wir Morbus
Fabry bekannter machen — damit die Arzt*innen
daran denken, wenn sie solche Symptome hdren,
und eine weiterflihrende Diagnostik machen.

Ich weiB von einigen Patient*innen, denen wir die
Diagnose gestellt haben, und gesagt haben: Wir
haben jetzt einen Zusammenhang und wir kdnnen
diese Beschwerden erkléren - inshesondere auch
die Schmerzen', dass sie angefangen haben zu
weinen. Sie waren sehr erleichtert, dass endlich
etwas gefunden wurde, was die Schmerzen er-
kiért. Sie haben sich zuvor immer hilflos geflhlt
— oder auch die Riickmeldung bekommen, dass
sie sich die Symptome einbilden. Wenn die Dia-
gnose dann steht, ist die Erleichterung groB.

Wie veréindert sich die Schmerzsymptomatik im
Verlauf der Erkrankung?

Das ist unterschiedlich - bei einigen Patient*innen
werden die Schmerzen in der Tat weniger im
Laufe der Erkrankung. Ein Grund kénnfe sein, dass
die Erkrankung in diesen Fdllen Nervengewebe
zerstért und dadurch die Uberempfindlichkeit



reduziert wird — aber das ist eine These. Andere
Betroffene haben, wenn auch in abgeschwdchter
Form, lebenslang Probleme.

Warum kann es besonders relevant sein, sich
auf das Symptom Schmerz in der Diagnose-
stellung zu fokussieren?

Schmerz ist hiufig das erste Symptom. Hausdrzt*in-
nen, Neurolog*innen, aber auch Schmerzmedi-
ziner*innen sollten diese ,rote Lampe' erkennen
und dann richtig entscheiden. Ich komme aus der
neurologischen und schmerztherapeutischen
Richtung. Unsere Idee war: unsere Kolleg*innen
ausbilden, damit sie mehr auf den Schmerz als
Frahsymptom achten. Dabei hilft ein einfaches
Screening-Tool wie ein Fragebogen, der die charak-
teristischen Phénomene des Morbus Fabry erkennt.

Die Ergebnisse dieses Fragebogens in Kombination
mit einem sogenannten Bedside-Test kénnen
anhand eines Score-Systems ausgewertet werden.
Das Resultat kann einen Hinweis darauf geben, ob
es in die Richtung Morbus Fabry gehen kénnte und
es kann eine weitere Diagnostik eingeleitet werden.

Warum wurde ein Fragebogen, der auf das
Feedback der Patient*innen angewiesen ist,
als Diagnose-Tool ausgewdhlt?

Schmerz ist ein subjektives Phdnomen. Trotzdem
kann man aus den Charakteristika und der
Schmerzqualitit - ,wie fihlt sich das an?* - die
typischen Eigenschaften des Schmerzes heraus-
arbeiten. Dies kann man aber nur mit sogenannten
,patient reported outcomes' erfassen - das sind
in der Regel Fragebdgen, die durch die Patient*in-
nen selbst ausgeflllt werden.

Die Entwicklung eines Fragebogens ist ein stufen-
weises Herangehen. Zuerst wertet man bestehen-
de Patienteninterviews aus mit Fragen wie zum
Beispiel: ,Wie empfinden Sie den Schmerz oder
wie haben Sie ihn friiher empfunden, als Sie noch
jinger waren?'. AnschlieBend schaut man in die
Literatur: Wie sind Schmerzen dort beschrieben?".
Dann fragt man die eigenen Patient*innen, um
das ganze Bild der charakteristischen Symptome
zu erfassen. Daraus wird die erste Version eines
Fragebogens entwickelt, der dann validiert wird.
Also: Man prift, ob er wirklich zwischen Fehldia-
gnosen trennen kann, um herauszukristallisieren,
ob es in die richtige Richtung — Morbus Fabry -
gehen kénnte.

Inwiefern kann die Digitalisierung bei der Diag-
nosestellung seltener Erkrankungen unterstiitzen?
Gerade wenn wir (iber einen Fragebogen sprechen,
bietet es sich an, diesen auch digital ausfullen zu
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lassen. Die Arzt*innen haben sofort die Ergeb-
nisse und das Gute an einer digitalen Plattform

ist, dass sie die Fragen in ihrer unterschiedlichen Selen Sle be | m

Gewichtung direkt berechnet. Mit Blick auf die Zu-

kunft gsst sich sagen: Die digitale Welt hélt immer N (lj C h S'I'e N FG b rY-

mehr Einzug. Wir kdnnen all diese Daten aus dem

Screening-Tool auswerten. Wir wissen, wo wir PG'I'Ien‘I'*l nnen_

richtig und wo wir falsch lagen. Und das wird natur-

lich zu einer stdndigen Verbesserung dieser Tools WO rkS hop d G be| I

fihren. Und ich denke, dass wir dadurch immer

besser in der Diagnosestellung werden. Der Workshop ,Interdisziplindre Fabry-
Zentren: Verlaufskontrollen und Kommuni-

Welche nicht-medikamentdsen MaBnahmen kation® fir Fabry Patient*innen findet am

kénnen Patient*innen beim Umgang mit den 15. und 16. September 2023 in Kassel statt.

Schmerzen unterstiitzen?

Es ist wichtig, herauszufinden, welche Schmerz- Wenn Sie an der Teilnahme interessiert sind

typen unsere Patient*innen haben. Da bieten sich oder Fragen zur Anmeldung / Veranstaltung

natlrlich Schmerztagebiicher an. Zudem mussen haben, melden Sie sich gerne bei der von

wir bei allen chronischen Schmerzpatient*innen Sanofi beauftragten Agentur unter:

auch an die Psyche denken. Viele Fabry- Tel.: 03491-408 66 93 / Fax: 03491-408 66 94

Patient*innen haben schon sehr viel durchge- oder office@die-eventstuermer.de

macht — in Bezug auf den Leidensweg und in Oder direkt online unfer:

Bezug auf das ,Nicht-Glauben® der Schmerzen https://die-eventstuermer.de/

durch das Umfeld. Ich denke, zu realisieren, wann fabry_kommunikationsworkshop/

und durch welche Faktoren die Schmerzen aus-
geldst werden, ist entscheidend. Eine Vermeidung
dieser Faktoren hilft sehr. Auf der anderen Seite
kénnen ergotherapeutische MaBnahmen viel
bewirken, wenn Patient*innen unter chronischen
Schmerzen leiden.

Werden Sie selbst Expert*in flr
Ihre eigene Schmerzsituation!

Mit einem Schmerztagebuch kdnnen Sie nicht nur lernen, Ihre eigenen Schmerzerfahrungen besser
einzuschatzen, sondern auch einen Uberblick iiber den Schmerz im zeitlichen Verlauf, seiner Inten-
sitét und Lokalisation erhalten. Welche gedanklichen, kérperlichen oder meditativen Ubungen tun
Ihnen gut? Was lenkt Sie von Ihren Schmerzen ab? — Das Schmerztagebuch hilft Ihnen dabei,
diese Fragen zu beantworten und stdrkt Ihr Bewusstsein flr positive Ablenkung. Ein Schmerztage-
buch zum Download sowie hilfreiche Videos, Audios und Ubungen finden Sie in dem Modul ,Umgang
mit Schmerzen™ auf: www.lysosolutions.de/mentale-gesundheit/umgang-mit-schmerzen/

Sehmerztagepuch

s lernen Sie sich

o rzprotoko!
Durch das Fuhren disses Sehme neben dem Schmerz

und benken Ihren Fokus -
el Maglichkeiten zur Selbsthilfe.

selbst besser kennen
auch auf lhre eig!
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Kurz informiert. Krankschreibung, Pflegezeit

und Familienpflegezeit, Befreuungsrecht

Der Rechtsexperte Dr. Manfred Paetzold gibt einen kurzen
Uberblick zu den Themen Krankschreibung und Pfiegezeit und
informiert Uber die Neuregelungen im Betreuungsrecht und
welche Moglichkeiten durch das neue Recht zur Notversor-
gung entstehen. Die ausfuhrlichen Antworten zum Nachlesen
finden Sie auf unserer Webseite www.lysosolutions.de/news

} Trotz Krankschreibung arbeiten
Grundsdtzlich gilt: Eine Arbeitsunfdhig-
keitshescheinigung ist kein Arbeitsverbot, sondern
lediglich eine von dem/der Arzt*in gemachte
Prognose (ber den zu erwartenden Krankheits-
verlauf. Das heiBt, Arbeitnehmer*innen kénnen
prinzipiell trotz einer Krankschreibung arbeiten,
wenn sie sich wieder gesund und arbeitsfdhig
fuhlen. Versicherungsrechtlich ergeben sich keine
Bedenken, gemdB den Regelungen fir die Unfall-
versicherung in § 2 Abs. 1 Nr. 1 und § 8 Abs. 2
SGB VIl bzw. flr die Krankenversicherung in § 5
Abs. 1 Nr. 1 SGB V.

Dies gilt allerdings nicht fir Beschdftigungsver-
bote, wie sie beispielsweise fir Schwangere gel-

ten kénnen.
} Pflegezeit und Familienpflegezeit fiir
Arbeitnehmer*innen

Wenn nahe Angehérige kurzfristig pflegebedrftig
werden, kénnen eine kurzfristige pflegerische
Betreuung, ein ambulanter Pflegedienst oder die
Organisation eines Platzes in einer vollstationdren
Pflegeeinrichtung nétig sein. Unter nahe Ange-
hérige fallen insbesondere: GroBeltern, Eltern,
Schwiegereltern, Ehegatt*innen, Lebenspart-
ner*innen, Partner*innen in ehedhnlicher Ge-
meinschaft, Geschwister, Kinder und Enkelkinder,
Stiefeltern, lebenspartnerschaftséhnliche Part-
ner*innen und Schwéger*innen. Folgende An-
spriiche haben Arbeitnehmer*innen in Bezug auf
die Pflege von nahen Angehdrigen:

e Wenn nahe Angehdrige von Beschdftigten
kurzfristig pflegebeddirftig werden, regelt das
Pflegezeitgesetz, dass man zur Organisation
der Pflege von Angehdrigen einen Anspruch auf
Freistellung von der Arbeitspflicht im Umfang
von bis zu 10 Arbeitstagen hat.

o Um Angehdrige selbst zu pflegen, haben Arbeit-

nehmer*innen einen Anspruch auf vollsténdige
oder feilweise Freistellung von der Arbeitspflicht
fur bis zu 6 Monaten.
Arbeitnehmer*innen, die nahe Angehbrige
pflegen, die unheilbar krank sind und nur noch
eine Lebenserwartung von wenigen Wochen
oder Monaten haben, kénnen sich vom Arbeit-
gebenden auf Antrag vollsténdig oder feilwei-
se bis zu drei Monate unbezahlt freistellen
lassen.
Das Familienpflegezeitgesetz regelt in § 2
Abs. 1 FPfZG den Anspruch auf eine Teilzeit-
tatigkeit mit einer wéchentlichen Mindest-
arbeitszeit von 15 Stunden fiir die Dauer von
maximal 24 Monaten zur Pflege von pflege-
bediirftigen nahen Angehdrigen.
} Neuregelungen im Betreuungsrecht —
Notversorgungsrecht
Mit Beginn des Jahres 2023 sind umfassende
Anderungen im Betreuungsrecht in Kraft getreten.

Diese betreffen sowohl die Betreuten als auch die
Betreuer*innen. Dazu gehdren:

e Der individuelle Unterstitzungsbedarf hat
Vorrang vor der Anordnung einer Betreuung.
Die Geschéftsunfdhigkeit der Betreuten ist
keine Voraussetzung fiir die Bestellung von
Befreuer*innen. Ausreichend ist, dass die
Betroffenen Unterstiitzung bendétigen, um die
eigenen Rechte geltend zu machen.

o Mehr Selbstbestimmung fur betreute Personen:
Gegen den freien Willen der Betroffenen diirfen
keine Betreuer*innen bestellt werden.

o Die Handlungen der Betreuer*innen orientieren
sich an den Wiinschen und dem (mutmaB-
lichen) Willen der Betroffenen.

e Befroffene werden stdrker in sémiliche Stadien
des Betreuungsverfahrens eingebunden und
besser informiert.

Dr. Manfred Paetzold

Diplom-Okonom und Experte fiir
Gesundheits- und Sozialpolitik

Wenn Sie eine spezielle Frage zu diesem
Thema haben, kénnen Sie sich auch direkt
an Privatdozent Dr. Manfred Paetzold wenden
(Gaffelschonerweg 1c, 18055 Rostock,
Tel.: 0381-45836227, Mobil: 0171-2165577,
E-Mail: Dr.ManfredPaetzold@t-online.de),
um sich persénlich beraten zu lassen
(kostenpflichtig). PD Dr. Paetzold ist seit
Uber 20 Jahren als Jurist, Betriebswirt

und Privatdozent selbststandig tafig.

Er betreut viele kleine und mittelsténdische
Unternehmen und ist selbst Arbeitgeber.

o Ehegatt*innen oder eingetragene Lebenspart-
ner*innen kdnnen sich gegenseitig in akuten
Angelegenheiten der Gesundheitssorge und
zeitlich begrenzt flir maximal 6 Monate ver-
treten, wenn ein/e Ehe-/Lebenspartner*in auf-
grund von Bewusstlosigkeit oder Krankheit
eigene Angelegenheiten der Gesundheits-
sorge und damit eng zusammenhdngende
Angelegenheiten vortibergehend rechtlich
nicht selbst besorgen kann und der/die behan-
delnde Arzt*in genau dies bestdtigt (§ 1358
Abs. 1 BGB).

Weitere Informationen in den News unter
lysosolutions.de in der Rubrik Gesundheits-
politik. |

Bildquelle privat




Neue Apps in Entwicklung:

COVID-19 am Husten erkennen

Mit einer App COVID-19 erkennen — funkfioniert
das? Ja! Solche Apps arbeiten nach einem ein-
fachen Prinzip: Man hustet in Ndhe des Smart-
phones, die Hustgeréusche werden Uber das
Mikrofon des Smartphones aufgenommen und
die Apps erkennen, ob es sich um eine COVID-19-
Erkrankung handeln kdnnfe.

Warum sie das kénnen? Weil sie mit kiinstlicher
Intelligenz arbeiten. Diese hat vorher gelernt, die
charakteristischen Hustgerdusche von COVID-19
zu erkennen. Dafiir musste sie zundchst das
Unterscheiden verschiedener Hustgerdusche
lernen.

Ein Beispiel flr eine solche App ist der ,COVID
Voice Detector”, der von einem Team von Wissen-
schaftlersinnen am Massachusetts Institute of
Technology (MIT) entwickelt wurde. Diese App
verwendet kinstliche Intelligenz, um Husten-
merkmale zu analysieren: beispielsweise die Ton-
héhe, die Dauer und die Intensitdt des Hustens.
Diese Daten werden mit anderen Symptomen wie
Fieber und Atembeschwerden kombiniert, um zu
bewerten, ob eine COVID-19-Infektion vorliegen
kénnte. Die App ,Corona-Helden®, die vom Max-
Planck-Institut fir Informatik in Saarbriicken
entwickelt wurde, funktioniert auf eine dhnliche
Weise und nutzt ebenfalls kinstliche Intelligenz.
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Inzwischen ist die kiinstliche Intelligenz der Apps
so gut entwickelt, dass sie eine COVID-19-Erkran-
kung zuverldssig anhand des Hustens erkennen
kénnen. Trotzdem werden die Apps eine medizi-
nische Diagnose durch Arzt*innen oder COVID-
19-Tests nicht ersetzen. Sie kénnen lediglich als
Werkzeug zur Unterstutzung dienen. Bis wir die
Apps nutzen kénnen, wird es aber noch dauern,
denn sie missen erst als Medizinprodukt zuge-
lassen werden. |

Wie kann die Gesundheitsbranche nachhaltiger werden?

Damit beschdftigt sich Green Healthcare (dt. Griine
Gesundheitsversorgung) - eine Initiative, die sich
fur mehr Umwelt- und Klimaschutz im Gesundheits-
wesen einsetzt. Das ist ein wichtiges Anliegen,
denn in der Branche gibt es ein groBes Optimie-
rungspotential: Der Gesundheitssekfor hat hohe
CO,-Emissionen — mehr als der Flugverkehr oder
die Schifffahrt. Zum Beispiel verbraucht ein Bett
in einem deutschen Krankenhaus pro Jahr durch-
schnittlich so viel Energie wie ca. vier neuere
Einfamilienhduser. Nicht nur der Betrieb von Arz-
praxen und Krankenhdusern, sondern auch die
Entwicklung und Herstellung von Medikamenten
und medizinischen Gerciten sowie die Entsorgung
von Materialien sind sehr energieintensiv.

Um dem enfgegenzuwirken, engagieren sich
Kommunen, Krankenhéuser, Pharmahersteller und
Krankenkassen fir ein nachhaltiges Gesundheits-
wesen. Ein Beispiel fiir dieses Engagement sind

. N

Lgriine” Krankenhduser. Der Bund flir Umwelt und
Naturschuiz Deutschland e.V. (BUND) vergibt seit
2001 das Gutesiegel ,Energiesparendes Kranken-
haus®. 47 Kliniken sind deutschlandweit bisher
zertifiziert. Die Kliniken investieren beispielsweise
in energiesparende Technik, Gebdudeddmmung
oder nachhaltige Energiegewinnung zum Beispiel
durch Fotovoltaikanlagen.

Auch Sanofi arbeitet daran, nachhaltiger zu wirt-
schaften und hat seinen CO,-FuBabdruck schon um
27 Prozent verkleinert. Bis zum Jahr 2050 soll im
Unternehmen und dber alle Lieferanten hinweg
{iberhaupt kein CO, mehr ausgestoBen werden. Bis
2025 erhalten die Verpackungen aller neuen Arz-
neimittel und Medizinprodukte ein umweltfreund-
licheres Eco-Design und bis 2027 sollen Impfstoffe
in reduzierten Verpackungen vorliegen. |

Bildquelle Adobe peterschreiber.media
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Interview mit Jessica Abitz

Sie sind berufstitig, haben zwei Téchter im
Teenageralter, ein Haus und viele Tiere, um die
Sie sich kimmern miissen. Wie schaffen Sie
es, lhren Alltag zu koordinieren und was hat das
damit zu tun, auch mal ,Nein® zu sagen?

Ich arbeite in der Firma meines Mannes, was sehr
praktisch ist. So kann ich mir meine Arbeitszeiten
flexibel einteilen und Pausen machen, wenn ich
sie brauche. Manchmal féllt es mir aber gar nicht
50 leicht, das durchzuziehen und mir die Auszeiten
zu nehmen. Hdufig kommt irgendetwas dazwi-
schen, gerade in dem Moment, in dem ich mich
entspannen mdchte. Meine Kinder wissen zum
Glick, dass ich mich manchmal ausruhen und
dann ,Nein" sagen muss. Eine Freundin sagte mir
kirzlich, dass ich 6fter mal einen Gang runter-
schalten soll. Sie kennt meine Erkrankung und
versteht es sehr gut, wenn ich ihr mal absage.
Nichtsdestotrotz méchte ich naturlich fir meine
Familie und Freund*innen da sein.

Die beiden Fabry-Patientinnen
Jessica Abitz und Birgit Ténnis
haben sich bei einem Patienten-
workshop kennengelernt und
sind inzwischen befreundet.

Es ist so wertvoll, dass Sie es schaffen, auf sich
zu achten und auch mal ,Nein® zu sagen — wie
gelingt Ihnen das genau?

Ich denke, es ist nicht immer mdglich ,Nein® zu
sagen — besonders, wenn man Verpflichtungen
wie Familie, Haus und Job hat. Aber ich versuche
auf mein Bauchgefiihl zu héren: Wann wird es mir
zu viel und wann muss ich flir mich eine Grenze
ziehen? Ich denke, das gelingt mir meistens ganz
gut. Werde ich zum Beispiel gefragt, ob ich bei
etwas helfen kann, hore ich auf meinen Bauch
und entscheide spontan, ob ich ,Nein® sage oder
eben nicht. Und zwar so, wie ich es in diesem
Moment fiihle und nicht, wie andere erwarten,
dass ich antworte.

Warum ist das aus lhrer Sicht besonders fiir
Menschen mit chronischen Erkrankungen ein
wichtiges Thema?

Bei chronischen Krankheiten ist es besonders
wichtig, sich abzugrenzen und fir sich selbst
einzustehen, weil man langfristig mit begrenzten
Kapazititen umgehen muss und es sich nicht bloB
um eine Lebensphase handelt, die wieder vorbei-
geht. Aber nicht nur im Zusammenhang mit chro-
nischen Erkrankungen, sondern in der gesamfen
Gesellschaft ist das mittlerweile ein wichtiges
Thema geworden. Das heiBt aber nicht, dass ich
.Nein® sagen muss, weil das die Gesellschaft
wichtig findet oder von mir erwartet. Ich sage
dann ,Nein®, wenn es sich flr mich personlich




richtig anflhlt. Da hilft es, wenn ich mir selbst
zugestehe: Ich muss nicht ,Nein® sagen, ich
kann aber.

Auch bei Arztgespréichen kann es wichtig sein,
fiir sich einzustehen. Gelingt lhnen das?

Mit meinen Arzt*innen hab ich viel Glick: Sie
nehmen sich Zeit fir meine Anliegen und Nach-
fragen. Auch hier ist es wichtig, fir seine Bed(rf-
nisse einzustehen: Ich kann sehr hartndckig sein,
weil ich alles verstehen und genau gekl@rt haben
mochte, zum Beispiel, wie meine Therapie
ablguft. Da darf man nicht bloB ,Ja" sagen,
sondern muss nachhaken. Wenn es sein muss,
frage ich mehrmals nach, bis ich Antworten
bekomme. Natlrlich muss man auch erkennen
kénnen, wann es genug ist und dann die Kréfte
einsparen: In einem Fall habe ich mit vielen
Telefonaten und Briefen versucht, an mein Ziel
zu kommen, musste dann aber irgendwann auf-
geben, weil es wirklich nicht weiterging.

Und trotzdem haben Sie es versucht — das ist
so wertvoll. Es fdllt oft gar nicht so leicht, fiir
sich selbst einzustehen. Welche Tipps haben
Sie fiir andere Patient*innen?

Der Tipp ist einfach und gilt fir fast alle Lebens-
bereiche: Machen! In diesem Fall anrufen und
nachfragen — es kostet ja nichts. Man muss es
einfach probieren und wenn man nichts erreicht,
dann hat man es zumindest versucht. Manchmal
muss man auch hartnéckig sein und dranbleiben.
Natirlich haben Arzt*innen nur begrenzte Kapa-
zitdten, das sollte man im Hinterkopf behalten.

In den Patientenworkshops sprechen wir mit
anderen Betroffenen ebenfalls iiber solche
Themen. Was kénnen Sie daraus mitnehmen?
Sehr viel Gutes! Der Austausch mit anderen
Patient*innen ist flr mich sehr wichtig, denn
manchmal fehlen mir Gesprdche Uber meine
Erkrankung. Das gegenseitige Interesse und Ver-
stéindnis und zu wissen, dass es anderen ganz
&hnlich geht mit ihren Herausforderungen, tut
sehr gut! |

Neues Modul:
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Kommunikation im Alltag

Was kann lhnen dabei helfen, Grenzen zu
setzen und auch mal ,Nein® zu sagen? Wie
kénnen Sie Missverstdndnisse vermeiden und
was macht gute Kommunikation aus? Mit die-
sen und vielen weiteren spannenden Fragen
zum Thema Kommunikation im Alltag beschdf-
tigt sich das gleichnamige Modul auf unserer
Webseite. Zusammen mit der Kommunikations-
expertin Gunda Tibelius haben wir Videos,
Ubungen und Downloads fiir Sie zusammen-
gestellt, um Sie bei lhrer Kommunikation im
Alltag zu unterstiitzen. Schauen Sie doch gleich
einmal vorbei auf:

im Alltag
N e

P

Besuchen Sie auch unser Modul ,Kommunikation
mit meinem Arzteteam™ unter www.lysosolutions.
de/mentale-gesundheit/kommunikation-mit-
meinem-aerzteteam/

Hier finden Sie viele hilfreiche Materialien, die Sie
bei Ihrem néchsten Arztgesprdch unterstiitzen
kénnen.

4 Tipps zum Neinsagen

+ Wdhlen Sie klare und eindeutige Formulie-
rungen und vermeiden Sie dabei Worte wie:
Leigentlich®, ,vielleicht" oder ,tendenziell”.

« Bitten Sie um Bedenkzeit, wenn Sie sich un-
sicher sind, was Sie antworten sollen.

* Bleiben Sie einfuihlsam, aber setzen Sie
Grenzen. Denn Empathie bedeutet nicht, dass
Sie zu allem ,Ja" sagen und sich aufopfern
missen. Sie kénnen gleichzeitig versténdnis-
voll sein und klare Grenzen setzen.

» Bleiben Sie bei Ihrer Entscheidung. Manchmal
ist es leichter, etwas zu sagen, als es umzu-
setzen. Doch je éfter Sie konsequent bei Ihrer
Aussage bleiben, desto leichter wird es Ihnen
fallen.

Konkrete Formulierungsvorschldge und weitere
Hilfestellungen finden Sie in dem Download-
PDF ,Schlusselformulierungen fiir die Kommu-
nikation im Alltag™ auf unserer Webseite in
dem Modul Kommunikation im Alltag.
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