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Erklarung zu
Interessenkonflikten

Von dem Projekt mit
Myoncare/Nextevidence profitiere
ich nicht finanziell, bin aber

unentgeltlich an der Planung
beteiligt.
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Q * Vollstandige
ij(\\

Anamnese/Familienanamnese
* Kenntnis der Medikation, Allergien
* Kenntnis der individuellen Symptomatik
* Basisdiagnostik vollstandig?
* EDS-Diagnostik
* Individuelle Empfehlungen
e Standardisiertes Vorgehen
* Effektives Zeitmanagement
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Aktueller Ablauf
- Terminplanung Erstvorstellung

Betroffene kontaktieren uns

-> Fragebogen
-> Absage oder Terminplanung
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sowie in Frage kommende Differentialdiagnosen zu erfassen. Eine Diagnose kann aus dem
Bogen ohne Kontext daher nicht abgeleitet werden!

1) Uberbeweglichkeit der Gelenke:
[] Sie haben tiberstreckbare Gelenke
D Wenn ja, welche
[] Es waren bereits Gelenke luxiert (ausgekugelt).
Wenn ja, welche?
Wie haufig?
In welchem Alter?
Wie ist es passiert?
[] Es kam schon zu Verletzungen der Sehnen/Bander.
Wenn ja, wie?
Wenn ja, welche?
[] Manche Gelenke sind instabil.
Wenn ja, welche

2) Schmerzen:

D Es bestehen taglich auftretende, muskuloskelettale Schmerzen in 2 oder mehr Gliedma-
Ren seit Uber 3 Monaten.
D Es bestehen seit Uuber 3 Monaten chronische, im ganzen Kérper verbreitete Schmerzen.

3) Haut:

[] Die Haut ist sehr dehnbar.

] Verletzungen der Haut entstehen sehr schnell.
[] Die Wunden heilen langsamer als gewdhnlich.
[] Die Narbenbildung ist ungewéhnlich.

Wenn ja, inwiefern?
[] Es sind Dehnungsstreifen aufgetreten, die sich nicht mit einer Schwangerschaft oder
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Wenn ja, In welchen Situationen’?

[] sie sind bereits einmal bewusstlos geworden.
Wenn ja, in welcher Situation?

D Sie leiden unter Brustschmerzen.
Wenn ja, in welchen Situationen?

D Sie leiden unter Luftnot.
Wenn ja, in welchen Situationen?

[:‘ Es ist ein Asthma bekannt.

7) Neurologie/Schlaf:

L] Sie leiden unter Konzentrationsstérungen/Wortfindungsstérungen.

[ ] Sie leiden unter Tagesmudigkeit.
Wie lange schlafen Sie durchschnittlich?

Sie haben Probleme einzuschlafen.

Sie haben Probleme durchzuschlafen.

Der Schlaf ist nicht erholsam.

Sie schnarchen.

Es kommt wahrend des Schlafes zu Atempausen.

Sie schlafen in ungewdhnlichen Situationen ein.
Wenn ja, in welchen?

HiEEnEN

8) HNO/zahnérztlicher Bereich:

[] Es besteht eine Hérminderung.
Wenn ja, seit wann?

Es tritt vermehrt Heiserkeit auf.

Ilhre Stimme ermudet schnell.

Es bestehen Schmerzen beim Schlucken.
Sie verschlucken sich haufig.

Es tritt gesteigerter Speichelfluss auf.
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Aktueller Ablauf
- Terminplanung Erstvorstellung

Betroffene -> Praxis:

* Medikamentenliste

* Liste Vorerkrankungen
* Allergien/Intoleranzen
* Vorbefunde

* Familienstammbaum
 MCAS-Fragebogen

* Anamnese als Freitext
* Anmeldebogen Praxis

Uniklinik RWTH Aachen
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Aktueller Ablauf
- Terminplanung Erstvorstellung

Praxis -> Betroffene:

* Generelle Informationen zur Praxis
* Ablauf des Termins

* Hinweise auf Fotodokumentation
* Datum

Uniklinik RWTH Aachen

UNIKLINIK




UNIKLINIK
RWTHAACHEN

Termin Erstvorstellung

Korperliche Anamnese und Differentialdiagnostik

Untersuchung Beratung (ggf. Genetik)
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Weiterer Verlauf
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Laborbesprechung Erhalt Befund Termin (45 min) zur Transition zurick zu
Genetik -> Diagnosesicherung. Fachpersonal vor Ort,

Terminierung ggf. Brief
Besprechungstermin
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Vielfaltige Beratungsinhalte

Uberweisungen

Basisdiagnostik
Differentialdiagnostik
Sepz. Verlaufskontrollen

Spezielle Sprechstunden
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Hilfs-/Heilmittel

Kompressionskleidung
Orthesen
Physiotherapie
Ernahrungstherapie
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weitere

Medikamente
Psychotherapie

Sozialmedizinische
Aspekte

Arbeitsmedizinische
Aspekte
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und...

Lifestyle-Malinahmen

Schlafumgebung
Fatigue-Management
POTS-Management
Sportvideos

Literatur
Selbsthilfegruppen
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Aktueller Ablauf -
HlUrden

e Ressourcenintensiv

* Hoher potentieller
Informationsverlust

* Betroffene mussen Unterlagen
fur medizin. Personal immer neu
zusammenstellen

* Transition zu Fachpersonal vor
Ort oft schlecht

e Betroffene mussen selbst schon
einen Verdacht haben
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_Auch eine schwere Tur
hat nur einen kleinen
Schlussel notig”.

- Charles Dickens
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Digitales Patientenmanagement

>> -
nextevidence (9))Myoncare |\{) Klinikradar

Aktuell in Planung:

Prof. Jane Simmonds (Spidergraph)

v 1he

: : (/) 2ebra
Jeannie di Bon \‘/ s
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Q) Klinikradar

Gesundheitsplattform mit 2.9 Mio Besuchern

Informationen zum Krankheitsbild

Verweis auf Selbsthilfegruppen

Verweis auf medizin. Fachpersonal (Padiatrie und Erwachsene) mit
optional direkter Weiterleitung




|\0 Klinikradar Klinikdatenanalyse

Was suchen Sie zu Ehlers-Danlos-Syndrom?

Diagnostik Arten von EDS Diagnose Therapie FAQ

Alles zum Thema Ehlers-Danlos-Syndrom

Autor: PD Dr. med. Tobias Bobinger

Das Ehlers-Danlos-Syndrom (EDS) ist eine genetische Erkrankung. Diese kann die Haut,
Gelenke, BlutgefalBe und andere Gewebe betreffen. Diese Erkrankung fallt unter die Kategorie
Bindegewebsstérungen. EDS wird durch einen genetischen Defekt der Bindegewebesynthese
verursacht. Die Symptome kénnen von Person zu Person unterschiedlich sein und
unterscheiden sich auch in Abhangigkeit vom EDS-Typ. Sie beinhalten oft eine Straffheit oder
Dehnung der Haut, leichte Risse, missgebildete BlutgefaBe und Gelenkinstabilitat. Einige
Menschen mit EDS leiden auch unter Schmerziiberempfindlichkeit und Midigkeit. Derzeit gibt

es keine Heilung flr EDS, aber Behandlungen kénnen die Symptome verbessern.
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10:37 ! 56 BB
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Profil ¥

MM
Sarah Muller

Profil bearbeiten
Hallo Mareike
Hier sind Ihre heutigen Aufgaben.

Sicherheit o

&

Sprache Aufgaben
HEUTE

Gebrauchsanweisung

HSD/EDS

' Hauptfragebogen

Datenschutzerklarung Rare-Disease 5

Verfugbar bis 18. Apr. 202
Softwareupdate 0/70 Vollstandig

O &
o
Dateien Profil

0 =N

Dateien Profil
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24 Rare-Disease X

9/70

Haben Sie liberstreckbare Gelenke?

’\.:/'\
—
2y

® Ja, alle Gelenke

Ja, groBe Gelenke

Ja, kleine Gelenke

ZURUCK J WEITER

10:31 ! 56 E&

< ' Rare-Disease X

16/70

Leiden Sie unter Muskelschmerzen?

Ja, taglich

Ja, ofter als 1x pro Woche

(® Ja, ofter als 1x pro Monat

Nein

Ich weiB nicht/ Ich bin mir nicht
sicher

ZURUCK J WEITER
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< : Rare-Disease X < : Rare-Disease X
9/70 16/70
Haben Sie Uberstreckbare Gelenke? Leiden Sie unter Muskelschmerzen?
Ja, taglich

1. Zentren kdnnen App auch ohne den
vorgeschalteten Fragebogen nutzen.
2. Fragebogen wird Uber die Nutzung evaluiert

Ja, alle Gelenke
Ich weiB nicht/ Ich bin mir nicht

sicher
Ja, groBe Gelenke

Ja, kleine Gelenke

ZURUCK J WEITER ZURUCK J WEITER

i KTTH fachen e
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Digitales Patientenmanagement

Fragebogen an Praxis

-> Terminplanung via App oder
Absage
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Digitales Patientenmanagement

Frageboge

-> Terminp
Absage
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Digitales Patientenmanagement
- Terminplanung Erstvorstellung

10:33 w 56 &

Betroffene -> Praxis:

* Medikamentenplan (IC) aloMaretke
* Liste Vorerkrankungen

* Allergien/Intoleranzen

* Vorbefunde

; Arztbrief_Dr_Meier.pdf

HEUTE

Fragebogen zur |
Familienanamnese

* Familienstammbaum A -

Rare-Disease

* MCAS-Fragebogen i o 200

0/56 Vollstandig

e Schmerzmdnnchen (neu)
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Digitales Patientenmanagement
- Terminplanung Erstvorstellung |
Aktuell zusatzl. geplant:

1. Ernahrungstagebuch
2. Spidergraph

Betroffen
* Medikar
* Liste Vo
 Allergier
 \Vorbefu =
* Familien Q @ = O /,
* MCAS-F| ’

e Schmerzrnunrnicnern (rieu)

Arztbrief_Dr_Meier.pdf
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Digitales Patientenmanagement
- Terminplanung Erstvorstellung

Praxis -> Betroffene:

* Generelle Informationen zur Praxis
* Ablauf des Termins

* Hinweise auf Fotodokumentation

Uniklinik RWTH Aachen
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Content Management System + Patient Health Analytics
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Digitales Patientenmanagement - Termin

Korperliche Anamnese und Differentialdiagnostik

Untersuchung Beratung (ggf. Genetik)
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Digitales Patientenmanagement - Empfehlungen

Uberweisungen

Basisdiagnostik
Differentialdiagnostik
Sepz. Verlaufskontrollen

Spezielle Sprechstunden

Uniklinik RWTH Aachen

Hilfs-/Heilmittel

Kompressionskleidung
Orthesen
Physiotherapie
Ernahrungstherapie

weitere

Medikamente
Psychotherapie

Sozialmedizinische
Aspekte

Arbeitsmedizinische
Aspekte




UNIKLINIK
RWTHAACHEN

Digitales Patientenmanagement - Empfehlungen

Basisdiagnostik

1. Ubernahme aller Aspekte in die App!
2. Vergabe von Folgeterminen in der App

moglich.
Spezielle Sprechstunc.-.. & o

Differentialdiagnostil

Sepz. Verlaufskontrol

Komnraccioncllaiduna  Madilkgmente
otherapie

medizinische
te

Arbeitsmedizinische
Aspekte
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ori -
MM 212
Terminvereinbarung Kardiologie
Hallo Mareike
Hier sind Ihre heutigen Aufgaben. Hier eine kleine Erinnerungshilfe: Ihnen
wurde eine Untersuchung in der Kardiologie
o angeraten, bitte denken Sie daran, einen
& entsprechenden Termin zu vereinbaren.

Aufgabe C e . .
ffgaben Bei Riickfragen oder Unsicherheiten dazu

dirfen Sie sich gerne an unser Team
HEUTE

wenden.

Erinnerung:
Terminvereinbarung
beim Kardiologen

Rare-Disease

Verfligbar bis 18. Apr. 202:
0/2 Vollstandig

a2, O 2 { ZURUCK } WEITER
Careteam Dateien Profil
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und...

Lifestyle-Mallnahmen

Schlafumgebung
Fatigue-Management
POTS-Management
Sportvideos

Literatur
Selbsthilfegruppen
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4 Rare-Disease X

3/14

Sport bei EDS/HSD

Patienten, die mit EDS/HSD diagnostiziert
wurden, konnen grundsatzlich weiterhin
Sport treiben. Vor allem gelenkschonende
Sportarten wie Radfahren oder Schwimmen
sind zu empfehlen, Sportarten mit hohem
Verletzungsrisiko dagegen eher nicht.
Kontrolliertes Krafttraining kann sogar
einen positiven, starkenden Einfluss auf

Korper und Gelenken haben.

10:38 ! 56 &E
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8/14

Tipps bei Fatigue

Da Patienten mit EDS/HSD oft an Fatigue
oder anderen Beschwerden leiden, ist es
schwierig, das richtige MaB fir
konsequentes Training zu finden. Es ist
wichtig, beim Training auf seinen Korper zu
horen und sich und den Korper bei
Erschopfung oder Beschwerden nicht zu
Uberlasten. Dennoch sollte das Training
regelmaBig durchgefihrt werden. Ein Tipp
fir Betroffene ist, das Training auch bei
leichtem Unwohlsein oder leichter
Erschopfung zu beginnen. Oft bemerken
die Patienten, dass ihnen die Ubungen
trotzdem gut tun. Sollte dies nicht der Fall

sein, kann die Ubung jederzeit

Al aAalvAaAlhAanm AdAr A e cirArA A

ZURUCK ] WEITER

10:38 ! 56 &

[ 1]

MM

Hallo Mareike

Hier sind lhre heutigen Aufgaben.

0
&

Aufgaben

HEUTE

Korperliche Ubungen
und die Zebra
Community
Rare-Disease

Verfligbar bis 18. Apr. 202!
0/14 Vollstandig

= ] =N

Careteam Dateien Profil
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Der Zebra Club

Nun stellen wir lhnen den Zebra Club vor.
Mit der Zebra Club App werden Sie in ein
ganzheitliches Bewegungskonzept
eingeflihrt, um lhren Zustand zu
verbessern. AuBerdem haben Sie Zugang
zu einer Vielzahl von Ubungsvideos und
einer Bibliothek mit Informationen tber
EDS, Hypermobilitat und schmerzfreie
Bewegung. Erganzt werden die
Informationen durch Tipps, Artikel,
Downloads und Informationen zu
individuellen Ubungen fiir lhre Erkrankung,

um lhre Lebensqualitat zu verbessern.

10:39 w56 EE

< ' Rare-Disease X

13/14

mochten, finden Sie das Video ab jetzt in
Ihrer App unter Dateien. Viel SpaB beim

Testen!

ZURUCK ’ WEITER
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Wachsende Inhalte

e Konstantes Erganzen neuer Inhalte
* Nutzen des kollektiven Wissens

* Hinweise auf Studienteilnahme

* Links zu:

Selbsthilfegruppen

Literatur

neuen Studienergebnissen
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Digitales
Selbstmanagement

* Medikamentenplan,
Schmerzmannchen usw. stetig
aktualisierbar

* Vorbefunde strukturiert abgelegt und
verfugbar

e Memo-Funktion fur verschiedene
Aspekte

e Austausch von Befunden Utber App

* Diagnosen Uber App erhalten




UNIKLINIK

RWTH
Vorteile
.. v
e Bessere Ubersichtlichkeit fir Betroffene und arztliches Personal ~
-> Verbesserte Versorgungsqualitat 7\

* Interaktion/Monitoring erleichtert

e Daten werden sinnvoll zusammengefihrt

e Zusammenfuhren vorhandener Strukturen

* Edukation von Betroffenen und medizin. Fachpersonal
e Zeit- und Kostenersparnis
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* Erganzende Module (ANS, CCl usw.)

* Untersuchungsanteile standardisieren

-> Qualifikation med. Fachpersonal
deutschlandweit

-> vordringlich telemedizinische Kontakte mit
Experten

* Nahtlose Vernetzung mit Praxis IT
* Qualified Consent/Videoaufklarung fir Studien

* Internationale Vernetzung von Expertise und
Daten

 Ubertragbar auf beliebige andere
Krankheitsbilder
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Danke fur die
Aufmerksamkeit!
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Q. myoncare Abbrechen

Erfahre mehr tUber die
Suchergebnisse.

9 Q

Suchen




Care Pathway

HSD EDS Onboarding Path
way

Standort: Rare-Disease
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OUR REGULATORY FRAMEWORK

CE marking class lla

The used software is labeled as a class lla
medical device according to MDR and
may thus also be used for the diagnosis

QMS certification according to
MDR Class lla

The quality management system is TUV-
certified in accordance with the Medical

Ol O

of diseases Device Regulation, which will be
mandatory from May 2021
ISO 13485 ISO 27001
The quality management system is TUV- O O The ISO 27001 certification process is
certified according to ISO 13485 already in the final phase

GCP

The data can be integrated into a full GCP
compliant data management strategy



