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Zusammenfassung

Eine Erkrankung zahlt in der Europdischen Union zu den Seltenen Erkrankungen (SE),
wenn diese nicht mehr als 5 von 10.000 Menschen betrifft. Derzeit existiert mit mehr
als 6000 SE eine sowohl grof3e als auch heterogene Menge an unterschiedlichen
Krankheitsbilder, die in ihrer Symptomatik komplex, vielschichtig und damit im
medizinischen Alltag schwierig einzuordnen sind. Dies erschwert Diagnosefindung und
Behandlung sowie das Auffinden eines passenden Ansprechpartners, da es nur wenige
Experten fiir jede einzelne SE gibt. Der medizinische Versorgungsatlas fiir Seltene
Erkrankungen www.se-atlas.de ermdglicht anhand von Erkrankungsnamen die Suche
nach Versorgungseinrichtungen und Selbsthilfeorganisationen zu bestimmten SE und
stellt die Suchergebnisse geografisch dar. Ebenso gibt er einen Uberblick iiber alle
deutschen Zentren fiir SE, die eine Anlaufstelle fiir betroffene Personen mit unklarer
Diagnose darstellen. Der se-atlas dient als Kompass durch die heterogene Menge

an Informationen (iber Versorgungseinrichtungen fiir SE und stellt niederschwellig
Informationen fiir eine breite Nutzergruppe von Betroffenen bis hin zu Mitgliedern des
medizinischen Versorgungsteams bereit.

Schliisselworter
Seltene Erkrankungen - Versorgungszentren - Patientenportale - Gesundheitspersonal -
Gesundheitsversorgungseinrichtungen

Einleitung raum bis zu Diagnose und Therapie zu
verkiirzen.

Eine Erkrankung zdhlt in der Europdischen

Union (EU) zu den Seltenen Erkrankun-  Hintergrund

gen (SE), wenn diese nicht mehr als

QR-Code scannen &Beitragonlinelesen

5 von 10.000 Menschen betrifft [2, 4]. Mit
3-6% Betroffenen in der Gesamtbevol-
kerung entspricht dies deutschlandweit
2,4-5 Mio. Personen. Die Erkrankungs-
gruppe ist heterogen, und die einzelnen
Erkrankungen unterscheiden sich oftmals
in der Symptomatik nicht von haufigen
Erkrankungen [8, 9, 16]. Webportale, wie
der se-atlas, konnen dabei unterstiitzen,
Informationen zu biindeln und den Zeit-

Auf dem Weg zur Diagnose von SE bekla-
gen Betroffene oft eine regelrechte ,Odys-
see” von Arzt zu Arzt, ohne eine konkre-
te Diagnose zu erhalten. Betroffene mis-
sen hdufig lange Wegstrecken zuriickle-
gen, um die richtige Diagnose und eine
addquate Therapie zu erhalten, da weni-
ge Spezialisten und Versorgungseinrich-
tungen vorhanden und diese (iberregio-
nal verteilt sind [2, 3, 16]. Neben den An-
laufstellen der medizinischen Versorgung
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selbstsind die Informationen zu SE weit ge-
streut. Diese Problematik wurde durch das
Nationale Aktionsblndnis fiir Menschen
mit Seltenen Erkrankungen (NAMSE) in ei-
nem Aktionsplan adressiert. Eine Empfeh-
lung des NAMSE war die Kartierung von
Versorgungsangeboten fiir Menschen mit
SE [5, 6]. Diese Empfehlung gab 2013 den
AnstoB zur Entwicklung des medizinischen
Versorgungsatlas fiir Seltene Erkrankun-
gen, www.se-atlas.de, der einschlieBlich
der zweiten Forderperiode bis Ende 2017
vom Bundesministerium fiir Gesundheit
gefordert wurde [7]. Darauffolgend wur-
de der se-atlas mit geringem Aufwand ge-
pflegt und weiterentwickelt. Eine langfris-
tige Finanzierung im Rahmen der Finan-
zierung fiir Seltene Erkrankungen wird an-
gestrebt.

» Der www.se-atlas.de kartiert
Versorgungsangebote flir Menschen
mit Seltenen Erkrankungen

Im Rahmen der Férderperiode wurde im
ersten Schritt ein Prototyp entwickelt.
Dieser wurde genutzt, um ein friihes
Feedback der Zielgruppe (Betroffene und

Abkiirzungen

CORD Collaboration on Rare Diseases

EU Europdischen Union

ERN Europaische Referenznetzwerke

Mil Medizininformatik-Initiative

NAMSE Nationales Aktionsbiindnis fiir Men-

schen mit Seltenen Erkrankungen
SE Seltene Erkrankungen
ZSE Zentren fir Seltene Erkrankungen

1116  Derlnternist 10- 2021

fir seltene Erkrankungen

Versorgungsangebot

Versorgungseinrichtung
fir seltene Erkrankungen
Versorgungseinrichtung
fiir seltene Erkrankungen

8 B sl %t

-3 a o -3

[ [ [ [

oo oo oD oo

= = e =

o ] o o

N I RN

sEsQBs]s P

sl =l | & Abb. 1 « Einrich-

o Q [ [=]

efle@nl e tungsstruktur des

4 Bl B E :
se-atlasin neuem
Farbkonzept

Personen aus dem Gesundheitsbereich)
einzuholen. Bei der Entwicklung war den
Teammitgliedern wichtig, die Expertise der
Betroffenen und Patientenorganisationen
hinsichtlich krankheitsspezifischer Versor-
gungseinrichtungen einzubinden. Wich-
tige Themen des Entwicklungsprozesses
waren die Suche von Erkrankungen, die
Darstellung der Eintrdge, die Zuordnung
von einzelnen Erkrankungen zu Einrich-
tungen sowie das Qualitdtsmanagement
[14].

Zum Tag der SE am 28.02.2015 wur-
de der se-atlas erstmals veroffentlicht
[71. Mit mehr als 350.000 Aufrufen bis
heute ist das offentliche Interesse grof
und wachst stetig (2015: 25.000 Auf-
rufe/Jahr, 2019/2020: 80.000 Aufrufe/
Jahr). Der se-atlas stellt insbesondere fur
Betroffene und Mitglieder des medizini-
schen Versorgungsteams eine wichtige
Informationsquelle dar. Die kontinuierlich
wachsende Datenbasis ist ein entschei-
dender Faktor fiir die Akzeptanz bei der
Zielgruppe [14]. Der Versorgungsatlas
enthdlt 1808 Versorgungsangebote, 1012
Versorgungseinrichtungen, 207 Uberge-
ordnete Einrichtungen, wie Zentren fir
Seltene Erkrankungen (ZSE), und 302
Selbsthilfegruppen fiir SE (Stand Marz
2021).

Aufgrund der stetigen Nutzung und
der Verdnderungen der Anforderungen an
Webseiten und Gesundheitsportale (z.B.
steigende Nutzung von mobilen Endgera-
ten) wurde 2020 damit begonnen, den se-
atlas umfassend zu iiberarbeiten. Da der
optische Eindruck und die einfache Ge-

staltung einer Webseite einen signifikan-
ten Einfluss auf das Nutzerverhalten haben
[10], wurde auch dieser Aspekt beriicksich-
tigt. Bei der Uberarbeitung wurde — mit
Blick auf die mobile Nutzung - auf eine
einfache Bedienung sowie eine anspre-
chende, bersichtliche Oberflache geach-
tet. Weitere Funktionen, wie beispielsweise
die Suchfunktion, wurden verbessert. Die
Veroffentlichung der neuen Version des se-
atlas fand unmittelbar vor dem Tag der SE
im Jahr 2021 (28.02.2021) statt — 6 Jahre
nach dem Start der Webseite.

Der vorliegende Beitrag thematisiert
die Datengrundlage und den Aufbau der
neuesten, verfiigbaren Version des se-at-
las.Zudem wird beschrieben, wie der se-at-
las aus unterschiedlichen Benutzersichten
verwendet werden kann. Weiterhin wird
ein Ausblick auf weiterfiihrende und zu-
kiinftige Aktivitdten gegeben.

Datengrundlage und Daten-
darstellung

Datengrundlage und Qualitats-
management

Die Datenbasis des se-atlas baut auf ver-
schiedenen Sdulen auf. Dazu gehdren
neben Empfehlungen von Selbsthilfe-
organisationen auch qualitatsgepriifte
Sammlungen von Orphanet und der Al-
lianz Chronischer Seltener Erkrankungen
e.V. (ACHSE e.V.) sowie von Fachgesell-
schaften fiir SE-zertifizierte Einrichtungen
[7]. Die ACHSE e.V. ist der deutsche
Dachverband von und fiir Menschen mit
chronischen SE und deren Angehdrigen.
Sie biindelt inzwischen mehr als 130 Pati-
entenorganisationen sowie Expertise und
Wissen im Bereich SE [1, 11]. Orphanet
ist eine landeriibergreifende Datenbank
und biindelt Ressourcen zu SE und Medi-
kamenten zu deren Behandlung [12]. Die
Bestatigung der durch die unterschied-
lichen Quellen bereitgestellten Daten
(z.B. Angaben zu krankheitsspezifischen
Versorgungseinrichtungen) erfolgt durch
eine interne Priifung oder auf Basis der
Auskiinfte von Selbsthilfeorganisationen.
Darliber hinaus kdnnen Nutzende, die
z.B. die Vertretung von Selbsthilfeorga-
nisationen ibernehmen, selbst Angaben
zu Einrichtungen einreichen und eine
Freischaltung durch die Redaktion be-
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Abb. 2 A Kartenansicht des se-atlas
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Es gibt eine Vielzahl an Zenlren fir Seltene Erkrankungen in Deutschiand, weiche Sie kontaklieren konnen.
Eine Ubersicht finden Sie hier. Zentren fir Seltene Erkrankungen (ZSEs).

Abb. 3 A Hilfestellende Navigation bei ungeklarter Diagnose

antragen. Das Redaktionsteam, das Uber
medizinische Kenntnisse verfiigt, priift
bei der Eintragsfreischaltung die Daten
durch den Abgleich mit verschiedenen
Quellen (z.B. Vergleich mit einer Zertifizie-
rung durch eine Fachgesellschaft). Auch
bestehende Eintrdge werden in einem
kontinuierlichen  Verbesserungsprozess
regelmdBig Uberprift. Ebenso haben
Selbsthilfeorganisationen die Mdglich-

keit, Einrichtungen, deren zugeordnete
Erkrankung sie vertreten, zu evaluieren
[7, 15].

Datendarstellung

Der Grundaufbau der Eintrdge des se-
atlas (@Abb. 1) ist an das Zentrenmo-
dell der NAMSE angelehnt. Das Dach
der Einrichtungen bilden sog. Referenz-

zentren (Typ-A-Zentren). Diesen (ber-
geordneten Zentren, zu denen die ZSE
gehoren, sind Versorgungseinrichtungen
(Typ-B-Zentren) als Fachzentren fiir spe-
zifische SE und Erkrankungsgruppen mit
ihrem Versorgungsangebot untergeord-
net. Beispielsweise sind dem Frankfurter
Referenzzentrum fiir Seltene Erkrankun-
gen mehrere Versorgungseinrichtungen
untergeordnet, zu denen das Epilepsie-
zentrum Frankfurt Rhein-Main gehért. Das
Epilepsiezentrum bietet mehrere spezielle
Sprechstunden, z.B. eine zur tuberdsen
Sklerose, an. Das dreistufige Modell er-
laubt es, die vorhandenen Klinikstrukturen
in Deutschland abzubilden und somit sta-
tiondre und ambulante Angebote darzu-
stellen [7]. Auch Institutionen fiir Genetik
sind unter den Versorgungseinrichtungen
gelistet.

se-atlas im Anwendungs-
kontext: Recherche mit dem
Versorgungsatlas

Die direkt auf der Startseite auffindbare
Suche von Versorgungseinrichtungen und
Selbsthilfeorganisationen stellt die zentra-
le Funktion des se-atlas dar. Mit ihr kann
Uiber die von Orphanet bereitgestellte und
im se-atlas hinterlegte Klassifikation der SE
eine Erkrankung gesucht werden, die mit
Versorgungseinrichtungen und Selbsthil-
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Beschreibung
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Angebot

Diese Einrichtung bietet folgendes an

= Klinische Studien / Forschung

= Diagnostik

= Therapie
Kontakt Adresse Sprachen
& Sekretariat Theodor-Stern-Kai 7 == Deutsch
oJ 069 63016489 =5 Englisch

60596 Frankfurt am Main
18 069 63016700

= Haus 32
gabriele kannstaedter@kgu.de

[ Webseite A Route berechnen

Abb. 4 « Detailan-
sicht einer Einrich-
tung

Europaische Referenznetzwerke

« European
v Reference
* Network

£ Webseite
B Kurzinformation zu MetabERN
& 12 Einrichtungen in se-atlas

C%@@\% Endo-ERN

[ Webseite
Kurzinformation zu Endo-ERN
# 12 Einrichtungen in se-atlas

[ Webseite
B Kurzinformation zu ERN PaedCan
& 11 Einrichtungen in se-atlas

& Aligemeine Webseite und Information Gber die Netzwerke in einzelnen Datenbléttern (23 Sprachen)

Europaisches Referenznetzwerk flr hereditare Stoffwechselstérungen

Européisches Referenznetzwerk fir endokrine Krankheiten

Européisches Referenznetzwerk fiir Krebskrankheiten im Kindesalter

Abb. 5 A Ubersicht der Netzwerke und zertifizierten Einrichtungen am Beispiel der européaischen Re-

ferenznetzwerke

feorganisationen verknipft ist — wenn es
hierfiir in Deutschland ein Angebot gibt.
Nach Eingabe von mindestens 3 Zeichen
des Suchbegriffes erhalt man Vorschlage,
aus denen der gewiinschte Erkrankungs-
name auswdhlt werden kann. Zugleich
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wird direkt ersichtlich, wie viele Versor-
gungseinrichtungen und Selbsthilfeorga-
nisationen zu dieser Erkrankung hinterlegt
sind. Die detaillierte Darstellung der Ergeb-
nisse zum Suchterminus erfolgt in einer
Listen- und einer Kartenansicht (@ Abb. 2).

Zusammenfassend bietet der se-atlas
den Nutzenden neben der zentralen Such-
funktion folgende wichtige Funktionen:
- detaillierte Informationen zu einer

bestimmten Einrichtung,

— Informationen zu ZSE,

— Informationen zu Netzwerken und
zertifizierten Einrichtungen,

- allgemeine und spezifische Informatio-
nen im Bereich der SE.

Im Folgenden werden typische Anwen-
dungsszenarien der genannten Funktio-
nen anhand von 3 Beispielen erldutert.

Fallbeispiel 1: Eine betroffene Person
mit ungekldrter Diagnose sucht nach
Ansprechpersonen. Eine betroffene Per-
son konnte bisher keine Diagnose fiir ihr
Leiden erhalten und st6Bt bei ihrer Suche
nach Hilfe Gber eine Suchmaschine auf
den se-atlas. Zuerst gelangt sie auf die
Startseite. Hier soll es in leichter Form
ermdglicht werden, eine erste Ansprech-
person zu finden, indem man von der
Startseite mit der Frage ,Sie kennen |hre
Diagnose noch nicht?” (@ Abb. 3) direkt auf
die Ubersicht der ZSE weitergeleitet wird.
Die betroffene Person kann mithilfe einer
Karte oder einer Liste das Zentrum suchen,
das sich am néchsten zu ihrem Wohnort
befindet und dieses kontaktieren.

» Auf der Suche nach der
Diagnose finden Betroffene erste
Ansprechpersonen

An den Zentren kdnnen der betroffenen
Person die sog. Lotsen weiterhelfen oder
sie weitervermitteln. Die detaillierte Dar-
stellung der einzelnen Zentren und Ein-
richtungen (B Abb. 4), auf die die betrof-
fene Person durch Klick auf den Einrich-
tungsnamen gelangt, ermdglicht es, De-
tails, beispielsweise Uber die Einrichtung
selbst und die gesprochenen Sprachen vor
Ort, einzusehen. Ebenfalls sind die einzel-
nen Versorgungsangebote auf dieser De-
tailansicht in einer Liste Gibersichtlich dar-
gestellt, und der betroffenen Person wer-
den die fiir ihre Erkrankung spezialisier-
ten Angebote markiert. Diese Information
kann neben dem geografischen Standort
bei der Auswahl der Einrichtung wichtig
sein. Einen weiteren Uberblick im Bereich
der SE kdnnen sich Betroffene auf den
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Abb. 6 A Hilfestellende Navigation zur Eingabe einer neuen Einrichtung

Ubersichtsseiten der européischen Refe-
renznetzwerke (ERN) und der im se-atlas
gelisteten zertifizierten Einrichtungen ver-
schaffen (@ Abb. 5). Fiir die Suche nach
Kontaktmdglichkeiten ist auch die ACHSE
e.V.verlinkt, die eine persénliche Beratung
anbietet und ein wichtiges Bindeglied dar-
stellt.

Fallbeispiel 2: Eine medizinische Fach-
kraft mochte eine betroffene Person
an eine passende Einrichtung weiter-
vermitteln Eine medizinische Fachkraft
betreut eine betroffene Person mit einer
diagnostizierten SE oder einer noch nicht
geklarten Diagnose mit Verdacht auf eine
bestimmte SE. Die behandelnde Person
mochte die betroffene Person an eine spe-
zialisierte Einrichtung weitervermitteln,
um beispielsweise eine weitere Meinung
zu dem Fall einzuholen. Eine entsprechen-
de Einrichtung mit Ansprechperson kann
Uber die zentrale Suchfunktion bei Ein-
gabe des Erkrankungsnamens gefunden
werden. In der Kartenansicht (@ Abb. 2)
kann anschlieBend die Einrichtungen in
der Nahe herausgesucht und ihr Angebot
genauer gepriift werden.

Wenn eine Einrichtung fiir die Person
infrage kommt, findet sich auf der detail-
lierten Ansicht (@ Abb. 4) die entsprechen-
de Ansprechperson und Kontaktoptionen.
Auch in diesem Fall werden die Versor-

gungsangebote, die fiir die Person an die-
sem Standort spezialisiert sind, markiert.
Als weitere Unterstiitzung kann die Fach-
kraft die betroffene Person an eine passen-
de Selbsthilfeorganisation vermitteln, die
sie gleichfalls iber die Suche findet. Uber
den weiterleitenden Link zu Orphanet, der
bei der Darstellung der gesuchten Erkran-
kung mitangezeigt wird, kann man sich
auf der Webseite dieser Datenbank weiter
Uber die Erkrankung informieren. Ebenfalls
besteht die Moglichkeit, das nachstgele-
gene ZSE zu kontaktieren, beispielsweise
zum fachlichen Austausch oder zur Wei-
tervermittlung im Hinblick auf die Diagno-
sestellung.

» Medizinische Fachkrafte
finden Ansprechpartner und
Kontaktoptionen zu spezialisierten
Einrichtungen

Fallbeispiel 3: Eine betroffene Person
mit bekannter Diagnose sucht nach
Kontaktdaten Eine betroffene Person
hat ihre Diagnose bereits erhalten, sucht
jedoch nach weiteren Kontaktdaten, z.B.
von Selbsthilfeorganisationen zum Aus-
tausch mit anderen Betroffenen. Sie kann
direkt nach dem ihr bekannten Erkran-
kungsnamen suchen und iber die de-
taillierte Darstellung ihrer Suchergebnisse

mehr (ber die Einrichtungen erfahren
(B Abb. 4). Sie kann Selbsthilfeorganisa-
tionen kontaktieren und sich (ber die
Spezialsprechstunden von Versorgungs-
einrichtungen informieren. Die Versor-
gungseinrichtungen verweisen immer
auch auf ihre libergeordneten Einrichtun-
gen.

Wenn die suchende Person eine Selbst-
hilfeorganisation fiir eine bestimmte Er-
krankung vertritt und diese im se-atlas
nicht vorfindet, kann sie selbst aktiv wer-
den (@ Abb. 6). Nach einer Registrierung
kann sie, eingeloggt, Versorgungseinrich-
tungen und Selbsthilfeorganisationen mit
allen Informationen wie Kontaktperson,
Lokalisierung und Angebot als eigene
Eintrdge anlegen. Nach der Fertigstellung
kann eine Freigabe durch die Redaktion
beantragt werden. Vertreter einer Selbst-
hilfeorganisation fiir eine spezifische Er-
krankung oder Erkrankungsgruppe haben
ebenfalls die Mdglichkeit, krankheitsspezi-
fische Einrichtungen zu beurteilen. Somit
wird ein stetiger Informationszuwachs
und Wissensaustausch fiir den se-atlas
ermdglicht.

Perspektiven des se-atlas

Der Datenbestand des se-atlas soll weiter-
hin stetig wachsen und das Versorgungs-
angebot von SE in Deutschland bestmdg-
lich abbilden. Neben der Steigerung der
Zahl der Eintrage ist es wichtig, dass die
Aktualisierung von allen Stakeholdern vor-
angetrieben wird. Nach wie vor wird ange-
strebt, alle Krankheitsgruppen der SE gut
und qualitdtsgesichert mit Versorgungs-
einrichtungen und -angeboten abzude-
cken. Zur Qualitatssicherung konnen Er-
gebnisse aus dem Verbundprojekt Col-
laboration on Rare Diseases (CORD)im Rah-
men der Medizininformatik-Initiative (MII)
herangezogen werden. In diesem nationa-
len Projekt arbeiten 20 Universitatskliniken
mit vielen weiteren Projektbeteiligten zu-
sammen, um digitale Informationen aus
Diagnostik, Therapie und Forschung ge-
meinsam datenschutzkonform nutzen zu
konnen und damit die Versorgung und
Lebensqualitdt von Betroffenen mit SE zu
verbessern. Die Ergebnisse von CORD sol-
lenim se-atlas geografisch dargestellt wer-
den. Ebenfalls kann mithilfe von Fallzahlen
der teilnehmenden Krankenhauser die Ex-
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Abstract

pertise der jeweiligen Versorgungseinrich-
tung validiert werden. Die Inhalte sollen
des Weiteren unter anderem durch die Dar-
stellung der deutschen Referenznetzwer-
ke mit ihren zugehdrigen Versorgungsein-
richtungen und passenden Selbsthilfeor-
ganisationen im se-atlas erweitert werden.
Die Riickmeldungen von Selbsthilfeorga-
nisationen bleiben von besonderer Bedeu-
tung, da diese tber ein fundiertes Wissen
zu den von ihnen vertretenen Erkrankun-
gen verfiigen und einen guten Uberblick
Uber die Versorgungslandschaft auf dem
speziellen Gebiet besitzen.

Weitere Ziele sind die regelmaBige Er-
weiterung von Verlinkungen zu relevan-
ten Webseiten zum Thema SE sowie die
stetige Weiterentwicklung der Benutzer-
freundlichkeit. Des Weiteren ist es wich-
tig, die Reichweite des se-atlas zu vergro-
Bern. Die Plattform sollte v.a. auch Per-
sonengruppen wie den Betroffenen mit
ungekldrter Diagnose und arztlichem Per-
sonal noch bekannter gemacht und die
Auffindbarkeit tber Suchmaschinen soll
gesteigert werden.

In der Vergangenheit wurde der se-
atlas bereits als Instrument zur Diagnose-
unterstiitzung in ein klinisches Entschei-
dungsunterstiitzungssystem fiir SE inte-
griert, dass im Rahmen eines Projekts des
MIRACUM-Konsortiums (Medical Informa-
tics in Research and Medicine) entwickelt
wurde. Das System ermdglicht es, an den
10 teilnehmenden Universitatskliniken zu
einem nichtdiagnostizierten Patientenfall
einen &hnlichen Patientenfall zu finden.
Liegt eine Verdachtsdiagnose vor, kann ein
Experte fiir eine SE Uber eine Schnittstelle
zum se-atlas kontaktiert werden [13].

In Zukunft kann an alle genannten
Punkte und Projekte angekniipft und so
die Vielfaltigkeit des Nutzens des se-atlas
weitergesteigert werden.

Fazit fiir die Praxis

= Seltene Erkrankungen (SE) bilden eine he-
terogene Gruppe von komplexen Krank-
heitsbildern mit besonderen Anforderun-
gen an die Versorgung.

= Mithilfe des se-atlas kann der Zeitraum bis
zur Diagnosestellung und zum Auffinden
einer passenden Versorgungseinrichtung
verkiirzt werden.

- Die Zielgruppe des se-atlas reicht von Be-
troffenen iiber medizinisches Personal bis
zum interessierten Internetnutzenden.
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In the European Union a disease is classified as rare if it affects no more than 5 out
of 10,000 people. Currently, there are more than 6000 rare diseases, consisting of

a large and heterogeneous number of different diseases that are complex in their
symptomatology, multidimensional and therefore difficult to classify in everyday
medical practice. This complicates the diagnosis and treatment as well as finding

a suitable contact person, as there are only a few experts for each individual rare
disease. The medical care atlas for rare diseases www.se-atlas.de enables the search
for care facilities and patient organizations for specific rare diseases by disease name
and presents the search results geographically. It also provides an overview of all
German centers for rare diseases, which are a contact point for patients with an unclear
diagnosis. The se-atlas serves as a compass through the heterogeneous amount of
information on care facilities for rare diseases and provides low-threshold information
for a broad user group, from affected persons to members of the medical care team.

Rare diseases - Care centers - Patient portals - Health personnel - Health facilities

= Derse-atlas mochte Mitgliedern des medi-
zinischen Versorgungsteams bei der Ver-
mittlung und Vernetzung im Bereich der
SE unterstiitzen.

- Der Datenbestand des se-atlas ist seit
2015 stetig gewachsen und soll in Zukunft
weiterwachsen.

- Einwichtiger Aspekt bei der Verbesserung
und regelmé@Bigen Aktualisierung des se-
atlas ist die aktive Mitgestaltung durch al-
le Stakeholder.
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Neuer Ansatzpunkt fiir Darmkrebs-Therapien: GPR15 - ein
Rezeptor fiir die Migration von Immunzellen

Ein gesundes Immunsystem ist in der Lage, beschadigte Zellen, z.B. Krebszellen
zu erkennen und zu beseitigen. Gelingt das nicht, kann es daran liegen, dass
die korpereigenen regulatorischen T-Zellen (Tregs) die Inmunantwort zu

stark herunterregulieren. Da Tregs vermehrt in Blut und Tumorgewebe von
Darmkrebserkrankten auftreten, hat ein Forschungsteam der Medizinischen
Fakultdt der Universitat Duisburg-Essen hier nach einem méglichen Ansatzpunkt

fiir neue Therapien gesucht.

Die Manipulation von regulatorischen T-Zel-
len kénnte in Zukunft in der personalisierten
Behandlung von Darmkrebspatient*innen
zum Einsatz kommen’, erklart Prof. Dr. Astrid
Westendorf, die den Lehrstuhl fiir Infektions-
immunologie innehat. Erste Laborversuche
mit voriibergehend ausgeschalteten Tregs
zeigten bereits positive Effekte. Die bisher fiir
Patienten verfiigbaren Behandlungen sind
jedoch haufig unspezifisch und verursachen
daher erhebliche Nebenwirkungen.

Die Aufgaben von Tregs im Korper sind
sehr unterschiedlich, viele sind niitzlich und
unverzichtbar. Die Essener Forscherinnen
und Forscher wollten genauer verstehen,
was die Tregs in Darmkrebspatient*innen
kennzeichnet. Sie haben sich deshalb Mar-
ker-Molekiile angesehen, die ausschlieflich
auf tumorassoziierten Tregs vorkommen.
+Auf diese Weise wird es leichter, tumoras-
soziierte Tregs gezielt zu bekampfen, ohne
unerwiinschte Nebenwirkungen durch das
Ausschalten der anderen, positiven Tregs
zu riskieren’, so Dr. Alexandra Adamczyk,
Erstautorin der nun in Cancer Research
veréffentlichten Studie.

Bei der Suche hat das Team festgestellt,
dass die tumorassoziierten Tregs tatsachlich
durch ein bestimmtes Molekil auf ihrer
Zelloberfliche gekennzeichnet sind: sie
tragen den Rezeptor GPR15. Dieser Rezeptor
hilft den Tregs in das tumorose Darmgewe-
be einzuwandern und fordert zudem die
Produktion der entziindungsfordernden
Botenstoffe IL-17 und TNF-alpha.

Um zu priifen, ob GPR15 wirklich von
entscheidender Bedeutung fiir das Wachs-
tum von Darmtumoren ist, haben die
Forscherinnen und Forscher den Rezeptor
GPR15 experimentell ausgeschaltet. ,Wir
konnten sehen, dass das Tumorwachstum
langsamer fortschreitet und die Tregs nicht

so stark in das Tumorgewebe einwandern’,
fasst Dr. Alexandra Adamczyk die Ergebnisse
zusammen. Insgesamt schien sich der Teil
der korpereigenen Immunabwehr verbessert
zu haben, der die Krebszellen bekampft.

Das Essener Forschungsteam sieht in seiner
Studie vielversprechende Ansdtze fiir neue
Behandlungen bei kolorektalen Krebser-
krankungen. ,Auch wenn wir vieles davon
zunachst nur in experimentellen Laborver-
suchen zeigen konnten, hoffen wir, wichtige
Grundlagen fiir neue Therapien bei Darm-
krebspatientinnen und -patienten gelegt zu
haben’, so Prof. Dr. Astrid Westendorf.

Literatur: GPR15 facilitates recruitment
of regulatory T cells to promote colorectal
cancer: Cancer Research (aacrjournals) doi:
10.1158/0008-5472.CAN-20-2133 ( Marz
2021)

Quelle: Medizinische Fakultdt der
Universitdt Duisburg-Essen,30.04.2021
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