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Editorial 3

lch habe auch Ideen
fur die Schule von
morgen!

SEITE 4-8
Wie wird Energie
sauber und begahlbar?

Nicht nur die Klimaaktivisten, die aktuell Autobahnen blockieren,
finden: Politiker handeln zu langsam in der Energiewende. Auch viele
Wissenschaftler warnen davor, den Klimawandel auf die leichte Schulter
zu nehmen. Trotzdem z6gern Entscheidungstrager, weil sie die sozialen
Kosten umweltpolitischer Mafinahmen fiirchten. Dabei sagen Experten
wie Volker Quaschning: Eine entschlossene Energiewende ist deutlich
billiger als ein Weiter-so. Erfahren Sie ab Seite 4, wie die Umsetzung
gelingen kann.
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Welche Verbesserungen
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In seiner Kolumne schreibt der Herausgeber dariiber, dass
hinter unserer gewohnten Wintermelancholie viele Perspektiven
verborgen liegen, die es gilt, jetzt wiederzuentdecken.
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Axel Gedaschko,
Prdsident Spitzenverband

In einer G6kosozialen Marktwirtschaft
muss der Staat die schon jetzt extrem

+ 1

bedarf Deutschlands im vergangenen
Jahr zu gut Dreiviertel deckten, lag

TEURER STROM

So selzt sich der Preis gusammen

der Wohnungswirtschaft o - AT X
(Gdw) anspruchsvollen = Gebdudestandards,  der mittlere Strompreis in dieser Zeit
die weder die sozial orientierten Ver-  bei unter null Euro. Deckte hinge- 11% Sonstige Entgelte
mieter der Wohnungswirtschaft noch  gen der fossile Kraftwerkspark den 85% Stromsteuer
ihre Mieter allein stemmen konnen,  stiindlichen Strombedarf mit iiber
fordern und damit fiir einen sozialen 75 Prozent, so lag der Preis bei mehr
L

Sogzial gerecht

Die Klimaschutzziele von EU und Bun-
desregierung sind eine Revolution: Bis
2045 sollen alle Gebaude in Deutsch-

Ausgleich sorgen. Mit einfachen Wor-
ten: Es muss gefordert werden, was ge-
fordert wird. Ansonsten werden Milli-
onen von Haushalten zu Verlierern der
Energiewende.

als 120 Euro je Megawattstunde. Die-
se Preisvorteile miissen aber auch an
die Verbraucher weitergegeben wer-
den. Hierzu bedarf es einer besseren
Grundlage fiir die Erneuerbaren am

25,4%

Energien-Umlage

e

land klimaneutral sein. Dafiir ist eine Markt und ihren beschleunigten Aus- Produktion
riesige Sanierungswelle notwendig, . bau. Bis zum Jahr 2030 sollen bereits

die massive Auswirkungen auf alle ilr?:izz:;::er' 80 Prozent des Strombedarfs aus er-

Menschen haben wird. Gleichzeitig Bundesverband neuerbaren Technologien stammen.

sollen 400.000 klimaschonende neue Erneuerbare Energie Das System muss sich auf viel Wind-

Wohnungen pro Jahr gebaut werden, (BEE) und Sonnenenergie ausrichten und

davon 100.000 Sozialwohnungen. Die steuerbare Energie wie Bioenergie Netgentgelte

Krux dabei: Die Baupreise explodie-
ren schon jetzt, es fehlen massenwei-
se Handwerker. Und was macht die
Bundesregierung? Sie streicht die For-
derung fiir energiesparende Gebédude
komplett zusammen, wihrend sie die
Anforderungen weiter in schwindel-
erregende Hohen schraubt. Der Staat
gefahrdet so die selbstgesteckten Kli-
maziele und bringt den bezahlbaren
Wohnungsbau zum Erliegen. Die Po-
litik muss erkennen, dass wir die Kli-
maziele nicht durch immer strenge-
re und sehr teure Effizienzstandards
bei Gebduden erreichen. Vielmehr
muss der Ausbau der erneuerbaren
Energien vorangetrieben und die Be-
wohner miissen beim Energiesparen
in ihrer Wohnung mit einfacher di-
gitaler Technik unterstiitzt werden.

Griin ist giinstiger

Die Energiepreise haben in den ver-
gangenen Monaten ein Rekordniveau
erreicht. Fur Privathaushalte und
Unternehmen bedeutet das teils er-
hebliche Preissteigerungen. Neben
kurzfristigen Hilfen fiir einkommens-
schwache Haushalte und einer ver-
braucherfreundlichen Ausgestaltung
des Anbieterwechsels miissen vor al-
lem die Weichen fiir ein Stromsystem
der Zukunft gestellt werden. Denn
diesen Ausschliagen kann mit erneu-
erbaren Energien entgegengewirkt
werden, die bereits heute preissen-
kend wirken: Wenn Wind- und Son-
nenenergie den stiindlichen Strom-

oder Speicher bereitstellen, wenn der
Wind nicht weht und die Sonne nicht
scheint. So wird die Versorgung dau-
erhaft gesichert, aber auch die Import-
abhangigkeit verringert. Das stdrkt
den Wirtschaftsstandort und sichert
Innovationen und Arbeitsplitze.

Gerd Eisenbeif3, Leser

Kampf um die Kopfe

Energie muss sauber und klimaneutral
werden, das muss eben bezahlt werden.
Der Staat darf dabei die notwendigen
Neuerungen nicht teurer machen als
notwendig, zum Beispiel iiber einen

34,6 Cent
pro Kilowattstunde

Ende 2021, fiir Haushalte mit 3.500 Kilowattstunden
Jahresverbrauch inklusive Mehrwertsteuer

Quellen: BDEW, Verivox, Tech for Future

einheitlichen CO,-Preis. Und er muss
den unteren Einkommensgruppen ho-
here Einkommen zukommen lassen,
etwa iiber ein hoheres Mindesteinkom-
men oder die Erhohung der sozialen
Transfers. Da wird es noch viel Protest
geben, bis ein neues akzeptables Ein-
kommens- und Lebensstilsystem etab-
liert ist. Der demokratische Rechtsstaat
wird das nur tiberleben, wenn die grofie
Mehrheit diesen Umbau mittragt.

Anzeige

Mach deinen
Strom selbst -

In Frankreich miissen Geschdfte nach Ladenschluss

das Schaufensterlicht abschalten.  guelie: derstandard.de

wie Felix!

Nimm deine Energiewende

Suven Ploger,
Meteorologe und
Fernsehmoderator

Raus aus den Fossilen

Wir erleben heute die Klimadnderun-
gen, die uns die Wissenschaft schon
vor 40 Jahren angekiindigt hat. Das
Wetter wird weltweit extremer, auch
wir haben das mit der Flutkatast-
rophe im letzten Jahr gespiirt. Die
Attributionsforschung konnte zei-
gen, dass dieses Unwetter durch den
von uns verursachten Klimawandel
wahrscheinlicher wurde. Wir sind
mitverantwortlich, ob wir das wahr-
haben wollen oder nicht. Wollen wir
diese Entwicklung fiir uns selbst und
die nachfolgenden Generationen in
den Griff bekommen, so ist die Ener-
giewende eine Schliisselstelle. Aus

klimatologischer Sicht miissten wir
sofort die Verbrennung fossiler Ener-
gietrdger einstellen. Aber vollig klar:
Alles sofort abzuschalten, ist fern jeder
Realitdt und hitte entsetzliche Begleit-
schiaden zur Folge. Wie bei allen The-
men geht es um eine Abwagung. Das
Ziel muss also sein: schnellstmoglich
raus aus fossiler Energie, und zwar so,
dass der drmere Teil der Bevolkerung
nicht die Zeche zahlt. Sozialvertraglich
wird es dann, wenn es Politik endlich
schafft, die Liicke zwischen Arm und
Reich nicht weiter wachsen zu lassen.
Soziales Ungleichgewicht als Grund
fir weniger Klimaschutz vorzuschie-
ben, ist keine Losung. Und das Signal
der EU-Kommission, Erdgas und die
sicherheitsbedenkliche Atomkraft mit
einem Klima-Siegel auszustatten, ist
ideenlos und gar nicht enkeltauglich.
Vielmehr sollten die vielen Startups
junger Menschen gefordert werden,
die mit innovativen Ansitzen an die
Sache herangehen.

Claudia Kemfert,
Leiterin Energie,

Verkehr und Umwelt,
Deutsches Institut

fiir Wirtschaftsforschung
(DIW)

Magisches Dreieck

Die einfachste Antwort auf die Frage,
wie Energie sauber und bezahlbar wird,
lautet: mit Okostrom. Erneuerbare
Energien sind sauber. Sie verursachen
keine Klimaschdden und hinterlassen
keinen Atommiill. Sie fiihren nicht zu
Abhingigkeiten von geostrategisch ris-
kanten Lieferlandern. Zudem stirken
erneuerbare Energien durch das Zu-
sammenspiel unterschiedlicher Ener-
giequellen wie Sonne, Wind, Wasser
und Geothermie eine hohe Resilienz
gegen Energieausfille, sprich grofit-
mogliche Versorgungssicherheit. Und
sie sparen angesichts der horrenden
Kosten fiir fossile Energieimporte viel

Geld. Das grofite Potenzial einer 6ko-
logisch und 6konomisch wertvollen
Energieversorgung liegt im magischen
Dreieck der erneuerbaren Energie mit
den drei Eckpunkten Energiewende,
Elektrifizierung und Effizienz. Ener-
giewende meint die Vollversorgung
mit erneuerbaren Energien. Elektri-
fizierung betrifft vor allem Gebiude
und Verkehr. Gemeint sind Warme-
pumpen in Hausern und Wohnungen
sowie digital koordinierte, individuelle
Elektromobilitdt auf Schiene, Strafle,
zu Wasser und in der Luft. Und Effizi-
enz bedeutet den sparsamen Umgang
mit Okostrom. Dazu gehort die konse-
quente und nachhaltige Wiarmedam-
mung von Gebiduden, aber auch die
Vermeidung teurer Produktionsum-
wege, etwa von liberfliissigem griinem
Wasserstoff. Okostrom ist das neue Ol.
Er ist nicht nur sauber und bezahlbar,
sondern schafft enorme wirtschaft-
liche Chancen, Wettbewerbsvorteile
und zukunftsfahige Jobs.

Felix Neureuther,
Mitglied der
sonnenCommunity
seit 2020

in die eigene Hand.

O

Mit einer Photovoltaik-Anlage und

einem Stromspeicher von sonnen
hilfst du mit die Energiewende zu
gestalten und machst dich frei von
deinem bisherigen Stromvertrag.

Werde jetzt unabhangig unter
sonnen.de/deine-energiezukunft

sonnen

energy is yours
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Changes for the Better

Volker Quaschning,
Professor fiir Regenerative
Energiesysteme,
Hochschule fiir Technik
und Wirtschaft (HTW)
Berlin

Weiter so ist
unbezahlbar

Seit Jahren werden mit angeblich un-
kontrollierbar steigenden Energieprei-
sen durch die Energiewende Angste ge-
schiirt. Ende letzten Jahres gerieten die
Energiepreise tatsdchlich aufler Kont-
rolle. Doch Preistreiber waren die ver-
meintlich giinstigen fossilen Energie-
trager Erdgas und Erdol. Erneuerbare
Energien wie Windkraft und Photovol-
taik stabilisieren hingegen die Preise.
Der Marktwert fiir Solarstrom an der
Stromborse war im November bereits
mehr als doppelt so hoch als die EEG-
Einspeisevergiitung. Jede Kilowattstun-

de Solarenergie spart damit bares Geld.
Die Milliardenkosten der Klimakrise
sind da noch nicht einmal beriicksich-
tigt. Eine schnelle Energiewende ist also
deutlich billiger als ein ambitionsloses
Weiter so“. Noch viel schlimmer: Ge-
lingt uns das rechtzeitige Stoppen der
Klimakrise nicht, werden auch reiche
Lander wie Deutschland mit deren Be-
waltigung schon bald finanziell tiberfor-
dert sein. Darum miissen wir jetzt eine
Energierevolution im Expresstempo
einleiten. Natiirlich muss dafiir erst ein-
mal investiert werden - Investitionen,
die Deutschlands Wohlstand schiitzen,
unseren Wirtschaftsstandort und hun-
derttausende Arbeitspldtze sichern,
langfristig stabile Energiepreise ga-
rantieren und dramatische Folgen der
Klimakrise verhindern. Lassen Sie uns
gemeinsam darauf achten, dass der ar-
mere Teil der Bevolkerung nicht durch
die Investitionen tberfordert wird.
Dann konnen wir mit der Weltrettung
unbesorgt durchstarten.

DANKE, CORONA 2020 wurden die Klimagiele erfiillt

Lukas Kohler,
Stellvertretender
Vorsitzender
FDP-Fraktion
Deutscher Bundestag

Offener Wettbewerb

Fiir den klimaneutralen Umbau unse-
rer Energieversorgung brauchen wir
massive Investitionen. Fiir neue Wind-
rader und Solarparks, Strom- und
Gasnetze, Wasserstoff- und Batterie-
fabriken sind Studien zufolge bis 2030
jedes Jahr 100 Milliarden Euro not-
wendig. Klar ist, dass der Staat dieses
Geld nicht allein stemmen kann. Ein
Grofiteil muss privat aufgebracht wer-
den. Angesichts der immensen Kosten
miissen wir aus jedem eingesetzten
Euro das Maximum an Klimaschutz
herausholen. Dies gelingt am besten,
indem wir einen Wettbewerb um die
besten Losungen zur CO,-Einsparung
entfachen. So unterstiitzen wir als Am-
pelkoalition eine Reform des europii-
schen Emissionshandels, wonach Ver-

Mittel gegen die hohen Energiepreise.
Denn Strom aus Sonne und Wind ist
schon heute die giinstigste Form der
Energiegewinnung. Soziale Hérten
werden wir abfedern, indem wir bei-
spielsweise Verbraucher beim Strom-
preis entlasten und kiinftig ein Pro-
Kopf-Klimageld auszahlen. Die vom
vorzeitigen Kohleausstieg betroffenen
Regionen unterstiitzen wir etwa bei
Investitionen in Infrastruktur.

Eberhard Brandes,
Geschdftsfiihrender
Vorstand

WWEF Deutschland

Glaubwiirdig bleiben

Europa fiihrt eine hitzige Debatte:
Sind Atomkraft und Erdgas nachhal-
tig? Leisten sie einen entscheidenden
Beitrag, damit die EU ihre Klima-

Michael Kirchner, Leser

Die Zeit wird knapp

Die Notwendigkeit, verstarkt regenera-
tive Energien einzusetzen, ist unbestrit-
ten. In welchem Umfang dies gelingt,
hangt vor allem davon ab, inwieweit
die Politik bereit ist, den Verbrau-
chern Zumutungen abzuverlangen. Bei
den finanziellen Belastungen diirften
als Kompensation Forderprogramme
und steuerliche Vergiinstigungen im
Vordergrund stehen. Hinzukommen
missten Unterstiitzungsleistungen in
Form eines Energiegeldes fiir diejeni-
gen, die eine erhohte finanzielle Be-
lastung nicht mehr tragen konnen.
Schwieriger gestaltet sich die deut-
liche Straffung von Genehmigungs-
verfahren. Beim Artenschutz und den

Expertengruppe - der EU-Plattform
fir nachhaltige Finanzen: Mit Atom-
kraft und fossilem Erdgas ist die Ta-

Beteiligungsrechten von Biirgern und
Verbdanden gibt es europarechtliche
Vorgaben, an die die Bundesregierung
selbstverstindlich gebunden ist. Die
Unterstiitzung von Genehmigungs-
behorden durch sogenannte Verwal-
tungshelfer ist heute schon gegeben.
Bleibt die Moglichkeit, grofiere Vorha-
ben wie die Genehmigung von Wind-
parks durch Parlamente genehmigen
zu lassen. Aber auch hier gibt es ver-
fassungsrechtliche Grenzen zu beach-
ten. Man darf gespannt sein, welche
kreativen Ideen noch hervorgebracht
werden, um das angestrebte Klimaziel
zu erreichen. Eines muss aber auch
Klar sein: Sollte sich abzeichnen, dass
der Prozess nicht wie geplant umge-
setzt werden kann, braucht es eine
Escape-Losung, etwa den Einsatz von
Briickentechnologien wie Erdgas.

Klimakrise ist es bestenfalls iiber-
gangsweise akzeptabel, dafir muss
es aber nicht als nachhaltig in der Ta-
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Eicke R. Weber,
Vorsitzender Kommission

und Windstrom, den Bau von Speichern
und den Netzausbau sind Investitionen

Andrew Mack,
CEO Octopus Energy
Germany

Wir alle haben ein Recht auf billige, saubere Ener-
gie. Und wir werden nicht bis 2035 oder 2050 war-
ten, um sie zu liefern. Wir glauben, dass eine Wen-
de schon jetzt stattfinden kann und haben daher

Kunden ebenso wenig wie versteckte Klauseln.
Wir wollen fiir den Klimaschutz nicht nur eine
Fufinote setzen, sondern ein fettes Ausrufezei-
chen: mit Love & Power.

fiir Energie und . - L jetzt > ! ! ¢
nachhaltiges Wirtschaften, ~ von vielen hundert Milliarden Euro er- unsere Vision in Form eines Energiemanifests fir ) ]

— Bundesuerband forderlich. Diese Kosten sind nicht Ver- 2022 formuliert. Es enthilt unmittelbar umsetzba- ~ MeN" INformationen unter: octopusenergy.de

= mittelstdndische brauchsausgaben fiir fossile Brennstof- re Mafinahmen mit den grofiten positiven Auswir- -
Wirtschaft (BVMW) fe, sondern rentierliche Investitionen. kungen - sowohl fiir Energieverbraucher als auch octopusenergy

Entdecken Sie die Details: ecodan.de

System mit Zukunft

Eine zentrale Aufgabe der Bundesre-
gierung ist die schnellstmogliche Um-
stellung unseres Energiesystems auf er-
neuerbare, saubere Energie. Wie kann
dies bezahlbar realisiert werden? Unser
kiinftiges Energiesystem wird auf Nut-
zung von Strom beruhen. Solar- und
Windenergie werden zentrale Sidulen
der Stromherstellung sein. Strom aus
Sonne und Wind kostet bereits heute
weniger als fiinf Cent pro Kilowattstun-
de. Die Kosten des kiinftigen Energie-
systems werden niedriger und planba-
rer sein als heute. Fiir die Bereitstellung
der erforderlichen Mengen an Sonnen-

Grofle Geldmengen warten heute auf
Chancen, in verlassliche Geldanlagen
zu flieflen. Eine schnellstmogliche Um-
stellung unseres Energiesystems auf ein
System mit nahezu 100 Prozent Versor-
gung durch regenerative Energie bietet
Verbrauchern, der Industrie und dem
Mittelstand die Chance, noch in die-
ser Dekade dieses neue Energiesystem
zu erleben. Energiepreise werden heu-
te durch fluktuierende Angebote und
Nachfrage bestimmt. Sie werden ver-
lasslich planbar, da dann die Energie-
preise durch Renditen der Investitionen
in dieses neue System dominiert wer-
den. Daher wird unser neues System
mit 100 Prozent regenerativer Energie
in der Tat sauber und bezahlbar sein.

Der Okostrom- und Gasanbieter Octopus Energy will
sich fiir eine faire 6kologische Energiewende in
Deutschland einsetgen. Ein Gesprdch mit Andrew Mack,
Geschdftsfiihrer von Octopus Energy Germany.

Deutschland hat einen der héchsten Strompreise
weltweit. Wie soll da der Umstieg weg von
fossilen Brennstoffen hin gur Elektrifizierung

von Heigen und Verkehr gelingen?

Die neue Regierung sollte ziigig so gut wie alle
Steuern und Abgaben auf Strom streichen, aufier
der Mehrwertsteuer. Nur giinstiger Okostrom hat
das Potenzial, eine gute Alternative zu schmut-
zigen fossilen Brennstoffen fiir die Haushalte
zu sein, etwa beim Heizen mit Warmepumpen
oder beim Betanken von E-Autos. Immerhin

fiir den Kampf gegen den Klimawandel.

Welche Rolle spielt Technologie bei Octopus Energy?
Unser Ass im Armel ist unsere proprietire Tech-
Plattform Kraken, die Energielieferketten auto-
matisieren kann und so den Weg fiir intelligente

Stromnetze ebnet. Dadurch konnen wir echte agi-
le Tarife anbieten, mit denen griine Energie dann
besonders giinstig fir die Kunden wird, wenn
gerade besonders viel davon im Netz ist. Wir li-
zenzieren Kraken auch an Wettbewerber, da die
Zeit drangt und wir den Klimawandel alleine
nicht schnell genug bekdmpfen kénnen. Octopus
Energy hat bereits tiber drei Millionen Kunden
weltweit und ist in sieben Landern aktiv. Wir wol-
len eine globale Bewegung schaffen. Je mehr wir
wachsen, umso mehr konnen wir fiir eine griinere
enkeltaugliche Zukunft fir alle tun.




Manfred Jost,
Prdsident
Verband Wohneigentum

Zuverlassig fordern

Alle Menschen miissen Zugang zu sau-
berer und bezahlbarer Energie haben.
Das ist ein Grundrecht und zwingend,
um der Klimakrise zu begegnen. Aber
wie? Theoretisch ist es klar: Der An-
teil an erneuerbaren Energien muss
erhoht, die Energieeffizienz gesteigert
und mit viel Energieautarkie saubere
Nahwirme am Haus und im Quartier
produziert werden. Und praktisch? Da
scheitert dieses Nachhaltigkeitsziel der
Weltgemeinschaft haufig am zu klei-
nen Geldbeutel. Viele haben einfach
nicht die Mittel, um die eigene Immo-
bilie klimafit zu machen. Sie brauchen
Forderung vom Staat, um die Mam-
mutaufgabe zu stemmen. Doch der
lasst die Menschen mit ihren Bau- und
Sanierungsprojekten und hohen Ener-
giepreisen gerade im Regen stehen.
Ohne Ankiindigung oder Ubergangs-
l6sung stoppte die neue Bundesre-
gierung im Januar die im grofien Stil
beworbene Bundesforderung effizi-
ente Gebaude (BEG). Damit verprellt
sie Menschen, die seit Jahren darauf
eingeschworen wurden, ihr Haus ener-
getisch zu sanieren. Es muss anders
gehen. Indem die Politik verldsslicher

Anzeige

wird und sich nicht nur an Zahlen,
sondern an den Bediirfnissen der Men-
schen orientiert. Indem sie individuel-
le Beratung ermoglicht, die bezahlbare
Wege aufzeigt. Die Bundesregierung
muss die Forderung schnellstmoglich
wieder aufnehmen und ausk6mmlich
ausstatten, damit Verbraucher und
Verbraucherinnen verlasslich planen
konnen. Nur bei zuverlassiger Forde-
rung haben wir die Chance, die Klima-
ziele im Gebaudesektor zu erreichen.

---------------------------

Henning Kulbarsch,
Leser

Kunstlich verteuert

Ein wichtiger Baustein bei der sozi-
alvertraglichen Energiewende ist die
Abschaffung der Stromsteuer. Was ur-
spriinglich als , Einstieg in die 6kologi-
sche Steuerreform” gedacht war, stellt
sich heute als Hemmschuh bei der
Verwirklichung der klimapolitischen
Ziele heraus. Wie die EEG-Umlage,
deren Abschaffung geplant ist, sorgt
auch die Stromsteuer fiir eine kiinst-
liche Verteuerung von Strom. Dabei
ist Strom heute die einzige Moglich-
keit, iiber die Sektorenkopplung,
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PREISPYRAMIDE in Deutschland ist Strom besonders teuer

Iran I 0,004

Russland - 0,052

Bulgarien _ 0,117
Norwegen _ 0,125

kroatien | 0.138
Israel _ 0,152
Schweden _0,164
Litauen [ o.164
Niederlande _ 0,165
polen [N o166
Slowakei _ 0,169
Frankreich _ 0,185
Griechenland _ 0,187
schweiz [ o201
Spanien _ 0,207
Luxemburg _ 0,211
Osterreich _ 0,214
Tschechische Republik _ 0,224
itatien [ 0225
Portugal _0,231
and | o ><2
Grof3britannien _0,248
setgien | o256
Deutschland _0,318

Juni 2021, in Euro pro Kilowattstunde

etwa durch Power-to-Gas, die fossilen
Energietrager Kohle, Erdol und Erd-
gas durch erneuerbare, CO,-neutrale
Energietriager zu ersetzen. Dies gilt vor
allem fiir die bisher besonders von fos-
silen Energietragern gepragten Berei-
che Mobilitit und Warme. Wir miis-
sen also Anreize zur substituierenden
Nutzung von Strom setzen, anstatt ihn

Andreas Loschel,
Professor fiir Umwelt-/
Ressourcenokonomik
und Nachhaltigkeit,
Ruhr-Universitdt Bochum

Tempo machen

Die Frage, wie Energie sauber wird, ist
in Deutschland seit zwei Jahrzehnten
entschieden: durch den massiven Aus-
bau erneuerbarer Energien. Bei der
Umsetzung stockt es aber. Das liegt
beim besonders wichtigen weiteren
Ausbau der Windenergie an Land an
fehlenden Flichen und langwierigen
Verfahren. Oft fehlt es aber auch an
Akzeptanz, selbst wenn eine schwei-
gende Mehrheit die Energiewende
unterstitzt. Hier muss Vertrauen und
Transparenz geschaffen werden, nicht
nur finanzielle Beteiligung. Denn ohne
die Windenergie und einen umfassen-
den Netzausbau wird es nicht klap-

Quelle: Global Petrol Prices

zu verteuern. Die Stromsteuer macht
heute rund sieben Prozent des Strom-
preises aus. Gerade auch vor dem Hin-
tergrund steigender Energiepreise in
der EU und der Belastung drmerer
Haushalte ist es geboten, diese un-
notige Steuer abzuschaffen, um Kkli-
mafreundliche und sozialvertrigliche
Energienutzung zu fordern.

pen. Die starkere Fokussierung auf
Photovoltaikanlagen umschifft diese
Probleme, diirfte aber teurer wer-
den. Nun war die Bezahlbarkeit der
Transformation bisher nicht in Frage
gestanden: Im letzten Jahrzehnt sind
die Ausgaben der Letztverbraucher fiir
Energie weniger stark gestiegen als die
Wirtschaftsleistung. Das andert sich
gerade aber massiv - vor allem wegen
des extremen Anstiegs der Preise fur
fossile Energien. Der eingeschlagene
Weg ist also richtig. Aber die Spielrau-
me filir die vielen Baustellen werden
Kleiner. Gerade gesehen bei der Frage
der energetischen Sanierung. Auch
iiber eine langfristig hohere CO,-Be-
preisung bei Gebduden und Verkehr
wird nicht mehr gesprochen. Dabei
ist gerade das der glinstigste Weg,
Energie sauber zu bekommen und die
schwierigen Verteilungseffekte hoher
Energiepreise abzufangen. Und natiir-
lich durch ein viel starkeres europai-
sches Vorgehen. >
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Nothilfe ist gut —
Vorsorge ist besser

Aktion Deutschland Hilft leistet Nothilfe nach schweren Katastrophen und hilft
Familien, sich besser zu schutzen. Erdbebensicheres Bauen rettet Leben. Getreide-
speicher wappnen gegen Hunger. Und Hygieneprojekte bekampfen Seuchen wie
Corona. Das verhindert Leid, noch bevor es geschieht. Helfen Sie vorausschauend.
Werden Sie Forderer!

@ Spendenkonto: DE62 3702 0500 0000 1020 30
E Jetzt Forderer werden: www.Aktion-Deutschland-Hilft.de

Aktio

maer  @ADRA AWO | i £3CaATE . I Habitat M
Deutschland Hilft
e sessnve Help @JOHANNITER @Nu')ggiieh{ EDER PARITATISCHE ﬁgzllﬂl}/ﬁizigg %

BUndnis deutscher Hilfsorganisationen




10

WIR FRAGEN:

+ 2

WELCHE VERBESSERUNGEN
BRAUCHT DIE SCHULE?

[ /

Friedo Scharf,
Sonderpddagoge und
Entwickler von Software
fiir die inklusive Schule

Ressourcen gewinnen

Schule braucht vor allem einen grund-
legenden Kulturwandel. Schulent-
wicklung kratzt meist nur an der Ober-
flache. Das System Schule ist nicht auf
unsere heutigen gesellschaftlichen Zie-
le ausgerichtet. Wir brauchen Demo-
kraten und eine inklusive Gesellschatft,
in die alle Menschen gehoren, die hier
leben. Um von Erwachsenen verlangen
zu konnen, die Werte dahinter zu leben,
miissen Kinder iiben diirfen. Auf der
personlichen Ebene ist uns bewusst,
dass wir von Vorbildern lernen. Aber
auch Systeme sind Vorbilder. Wenn es
uns ernst ist, diirfen wir in der Schu-
le nicht systemisch ausgrenzen. Egal,

wie gut das gemeint sein mag. Um
Respekt voreinander zu lernen, beno6-
tigen wir eine wertschitzende Feed-
backkultur. Am besten macht sie Lust
auf das Weiterlernen und Vertiefen.
Personalisierter Unterricht und eine
die Chancengerechtigkeit absichern-
de Ubersicht iiber das Gelernte sind
dank Digitalisierung kein Wider-
spruch mehr. Sogar Vergleichbarkeit
ist moglich, wenn wir sie unbedingt
wollen. Ganz konkret wiinsche ich
mir von der Kultusministerkonferenz
den Mut, bisherige Priifungsformate
zu vergessen und neu zu denken, was
zielfithrend ist, um selbststdndig den-
kende Menschen beim Heranwach-
sen zu unterstiitzen. Egal, welche Vo-
raussetzungen sie mitbringen. Neue
Kennzahlen fiir schulischen Erfolg
miissen her und ein Digitalpaket, der
Padagogen aller Professionen dabei
unterstiitzt, voneinander zu profitie-
ren und den Grof3teil ihrer Arbeitszeit
mit Kindern zu arbeiten.

DIGITALPAKT SCHULE So werden die Férdergelder des Bundes verteilt

Der Digitalpakt Schule (2019-2024) besteht
ingwischen aus vier Programmen:

1 2.

Basis-Forderung: Corona-
Fiir digitale Infrastruktur Hilfel:
an Schulen: schnelles Fiir mobile
Internet, WLAN, Endgerdte
Lernplattformen und fiir Schiiler
andere Software, und fiir
digitale Endgerdte, Erstellung
digitale Tafeln von
Online-
seit Mai 2019 Lehr-
material
Juli 2020

5 500

4.
Corona-
Hilfe I1I:

Fiir digitale
Leihgerdte
fiir Lehrkrdfte

Januar 2021

500 500

So gelingt
Schule besser!

Master, Akademie, Magazin
Auf dem Campus Schulmanagement finden Schulleitungen
und potenzielle Fuhrungskrafte aus dem Bildungskontext
ein umfassendes Angebot an Weiter- und Fortbildungen
sowie MalBnahmen der Wissenschaftskommunikation.

W |studiengang

schulmanagement

& leadership

Der Studiengang ,Schulmanagement und Leadership”
ist ein Master of Arts an der Universitat Tubingen.

Anzeige

In vier Semestern kdnnen sich Fihrungskrafte im Bildungs-

und Schulkontext berufsbegleitend weiterbilden.

XK | akademie
schulmanagement

Milliarden Millionen Millionen Millionen
Euro Euro Euro Euro

Bis 1911 war eine normale Schulstunde
60 Minuten lang.

Das modulare Kursangebot der Akademie Schulmanage-

Beantragu“g und Abﬂ'uss von Mitteln ment knupft direkt an den Inhalten des Studiengangs an.

uelle: sofatutor.com i i
& f LERUIZIZ Nicht nur die Studierenden, sondern auch externe Interes-
. sierte finden hier themenorientiert Moglichkeiten zur
Davon: Vertiefung und gezielten Fortbildung.
Udo Beckmann, f ihre origindaren Aufgaben fokus- Karin Pri is-Fo
Bundesvorsitzender au ¢ ongimaren Aulgaben foxus arin "rien, . . ) 4 . Basis-Forderung
Verband Bildung sieren. Schulen brauchen mehr Geld. Pr‘as'lclen‘:m ;(ultus- . groflere Rolle einnehmen. Es geht nun 190 Mio. Euro
und Ergiehung (VBE) Auch wenn das nicht gleich mehr ministerkonfereng un darum, Priasenzunterricht und digitale ¢ Hilfe . _ .
Bildung bedeutet, sind dringende In- Ministerin fir Bildung, Module intelligent zu verbinden, damit 1'409 4?8%0 IEEero v on I Ineé-ma g azin
. . . Wissenschaft und Kultur o . . Mio. Euro -
vestitionen erforderlich, um etwa die . . Schiilerinnen und Schiiler leichter ler- SC h u | mana g ement
. Land Schleswig-Holstein .. Corona-Hilfe Il
bestehenden Schulbauten den pida- nen und Gelerntes anwenden konnen. 9.000 Euro
gogischen Erfordernissen anzupassen. . Der Mix aus analogem und digitalem : Aus der Wissenschaft in die Praxis — das Online-Magazin
Es braucht mehr Schulen brauchen mehr gesellschaftli- Lehren 3lehen Lernen bietet zum Beispiel ganz andere 852 Corona-Hilfe Il Schul i<t die Inf 4 lattf f..g
Chancen fiir eine verbesserte individu- Mio. Euro 192 Mio. Euro chulmanagement ist die Informationsplattform far

Vor allem mehr Lehrkrifte, um ihren
Bildungs- und Erziehungsauftrag er-
fillen zu konnen. Bereits jetzt klagen
nach Umfragen des VBE zwei Drittel
der Schulleitungen tiber einen Mangel
an Personal. Mehr Lehrkrafte, um pa-
dagogischen Herausforderungen wie
Inklusion, Ganztag, Digitalisierung
und Demokratisierung umsetzen zu
konnen. Zudem braucht es umgehend
mehr Unterstiitzung durch multipro-
fessionelle Teams. Gesundheits-, IT-
und Verwaltungsfachkrifte miissen
die Aufgaben iibernehmen, fiir die
Lehrkréfte eigentlich nicht ausgebildet
sind. Dann konnen diese sich stiarker

ches Verstindnis und Wertschétzung.
Fiir viele Verbesserungen, die sich
die Gesellschaft wiinscht, wird in den
Schulen die Basis gelegt. Demokratie-
erziehung, Inklusion oder Integration
sind wichtige Grundpfeiler fiir ein bes-
seres gesellschaftliches Miteinander.
Schulen setzen sie um. Und nicht zu-
letzt: Schulen brauchen mehr Schutz.
Physische und psychische Gewalt sind
nicht erst seit der Pandemie ein The-
ma. Die Umsetzung der Coronamafi-
nahmen hat es aber erneut schonungs-
los aufgezeigt: Lehrkrifte miissen
geschiitzt werden, denn sie wurden
und werden wiederholt Opfer physi-
scher und psychische Ubergriffe.

Die Herausforderung, wie wir Schule
zeitgemafd gestalten, muss unabhingig
von zentralen oder foderalen Vorzei-
chen diskutiert werden. Kanada und die
Schweiz zeigen, dass diese Frage auch
in foderalen Systemen innovativ an-
gegangen werden kann. Daran wollen
wir ankniipfen. In der Pandemie haben
die Schulen einen enormen Entwick-
lungsschub beim Lernen mit digitalen
Medien erfahren, den es zu stirken
gilt. Nicht nur die Schiilerinnen und
Schiiler lernen digitaler, auch die Lehr-
kréfte haben ihre Didaktik angepasst.
In Zukunft wird die Nutzung digitaler
Medien im schulischen Alltag eine weit

elle Forderung. Wir wollen Lehrkréfte
dabei unterstiitzen, dies im Unterricht
auszuschopfen. Das beginnt in Studium
und Referendariat und miindet in einer
kontinuierlichen Fort- und Weiterbil-
dung. Die Pandemie hat noch einmal
verdeutlicht, wie zentral die Lehrkraft
fir gelingende Lernprozesse ist. Wir
wollen dieses gesellschaftliche Be-
wusstsein nutzen, um die Gewinnung
von Lehrkraften und ihre Qualifizie-
rung iber alle drei Phasen hinweg zu
forcieren. Wir miissen uns zudem bes-
ser vernetzen, um uns iber den aktu-
ellen Forschungsstand und gute Praxis
auszutauschen.

Michele Tichauer, Leserin

Sozialer Progess

Beziehungsaufbau und Lernkultur
héangen dicht beieinander. Verdanderte
Rollen - von der Lehrkraft zur Lernbe-
gleitung und vom Schiiler zum eigen-
stindigen, l6sungsdenkenden Lerner
- sind die Grundpfeiler fiir erfolgrei-
ches, gliickliches Lernen. Wenn wir
aufhoren, in starren Rollen und Ver-

Quellen: BMBF, Deutsches Schulportal

haltensmustern zu denken und zu han-
deln, kann sich Unterricht wirksam
verandern. Digitalisierung bedeutet
dabei nicht, Lehrkrafte zu ersetzen. Im
Gegenteil: Digitale Tools unterstiitzen
und erganzen den Unterricht. Lernen
ist immer ein sozialer Prozess und soll-
te den unterschiedlichen Anforderun-
gen und Bediirfnissen der Kinder ge-
recht werden. Daher sind Werkzeuge
und Methoden fiir einen individuali-
sierten Unterricht unabdinglich. >

zeitgemalle Schulentwicklung. Zentrale Erkenntnisse
empirischer Bildungsforschung werden hier frei zur

Verfugung gestellt.

Jetzt reinklicken!

www.campus-schulmanagement.de

. 4 @schulmanagement

°
IN /campus-schulmanagement
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Tilman Giinther, Leser

Vielleicht konnte es auch helfen - fir
ein paar Wochenstunden - erfahre-
ne und erfolgreiche Menschen aus
anderen Berufen Wissen vermitteln
zu lassen.

Angelika Rogler, Leserin

Entfesseltes Lernen

Als unsere Tochter im letzten Schul-
jahr auf ein Gymnasium wechselte,
war ich entsetzt, wie wenig sich seit
meiner Schulzeit verindert hat. Es
gibt noch immer zu viel Frontalun-
terricht, Fachwissen wird auswendig
gelernt und reproduziert. Diese Form
von Schule fordert weder Intelligenz
noch Kreativitit. Ich finde nicht, dass
unsere Kinder in irgendeiner Form
auf das Leben und die Herausforde-
rungen des 21. Jahrhunderts vorbe-
reitet werden. Ich wiinsche mir eine
Schule, die ein Lernabenteuer ist, die
die Neugier entzlindet, die Potenziale
entfaltet, und mit Lehrern, die weni-
ger Fachexperten sind, sondern die
Schiiler fur ,ihre” Themen begeistern.
Beispiel fiir einen facheriibergreifen-
den Unterricht an einer Privatschule
in der 9. Klasse: Shakespeare gelesen,
iibersetzt, die Inhalte und deren Bezug
zur Gegenwart diskutiert, ein darauf
basierendes Theaterstiick (Deutsch/
Englisch) geschrieben, einstudiert,
Regie gefiihrt, Bithnenbild und Kostii-

+ 2

MODERNISIERUNGSSCHUB Die Pandemie hat der Digitalisierung an Schulen vorangetrieben

Verfiigt die Schule iiber
folgende digitale Ausstattung?

A, 47%

Technische Maglichkeiten
fiir Video-Unterricht

Laptops oder Tablets fiir
(fast) alle Lehrkrdfte

Ausreichend starke
Internetverbindung

B 5%

Laptops oder Tablets fiir

ein als vor der Pandemie.

der Schulen verfiigen
0,
tiber eine Lernplattform.

[ vor Méirg 2020

Umfragen unter jeweils mehr als 1.000 Lehrkrdften

me entworfen, auf die Bithne gebracht
mit Ton und Licht, digital aufgenom-
men, geschnitten und weiterbearbei-
tet. Am Ende hatten alle Schiiler sehr
viel gelernt, ohne es zu bemerken, und
ein Gefiihl fiir die eigenen Begabun-
gen entwickelt. Statt Noten gab es viel
Applaus. So eine Schule wiinsche ich
mir fiir alle Kinder.

DIES IST EINE GESPONSERTE ANTWORT, ALSO EINE ANZEIGE

AKTIVES LERNEN MACHT SCHULE

Flototto Learning Spaces — der neue,
nachhaltige Mobelanbieter und
Raumplaner fiir eine geitgemdf3e
Schulraumausstattung

Schule ist im Wandel. Die Digitalisie-
rung schreitet immer weiter voran,
die klassische Flurschule ist {iberholt

i Unterstiitzung bei der

und neue padagogische Konzepte ste-
hen fiir aktives und flexibles Lernen.

Diese Entwicklung beeinflusst mehr
und mehr auch die Mgoblierung der
Schulen und Klassenraume. ,Der
Korper muss sich wohlfiihlen, da-
mit der Kopf gut lernen kann®, so
Sebastian Abel, Lernraumplaner bei
Flototto Learning Spaces (FLS), die
Schulen bei der Neuausstattung mit
einem Produktportfolio verschiede-

“*._ ner Hersteller unterstiitzen.

Besonders wichtig ist fiir die
. FLS-Beraterinnen und -Be-
" rater, dass individuelle L6-
sungen, die genau auf die
Wiinsche und Bediirf-
“ nisse der Schulen zuge-
. schnitten sind, umge-
setzt werden. Deshalb
bietet FLS alles aus
einer Hand. FLS be-
gleitet Schulen von
der Beratung iiber die
3-D-Visualisierung der
Raume bis zur Ausliefe-
rung des Schulmobiliars
vor Ort.

Sie benétigen

Schutraumplanung? LEARNING
floetotto-ls.de SPACES

o
I

(fast) alle Schiiler 20%

der Lehrkrifte setzen digitale Tools
(/K79 nun héufiger im Prdsengunterricht

Fiir welche Bereiche nutgen
Lehrkrafte digitale Medien?
. I
i T 1%
61% | M Kollegium ok
Fiir die Aneignung S 39%
53% neuer Lerninhalte P 62 %
(3. B. Erkldrvideos) 66 %
e Fiir den individuellen 6%

Austausch mit Schiiler P 49 %

(3. B. Feedback) 52%

Fiir kooperative Lernformen ﬂ 20% @

(3. B. Gruppenarbeit) 26%

[l Degember 2020

Anja Bensinger-Stolze,

Vorstand Schule,

Gewerkschaft Ergiehung

und Wissenschaft (GEW)
Veranderte Ziele

Eine zukunftsfihige Schule sollte Kin-
der und Jugendliche so auf das Leben
in der digitalisierten Welt vorbereiten,
dass sie diese aktiv gestalten und de-
mokratisch partizipieren konnen. Ein
Baustein ist die Ausstattung. Doch
derzeit ist der Zugang zu WLAN und
digitalen Endgeraten an Schulen sehr
ungleich verteilt. Lehrkrifte miissen
viel Zeit einsetzen, um Gerite zu be-
antragen oder eine stabile WLAN-Ver-
bindung sicherzustellen. Das miindet
nicht selten in erhohtem Stress. Die
Mittel aus dem Digitalpakt miissen
verstetigt werden, die Lehrkréfte dau-
erhaft technischen Support erhalten,
damit sich die Schulen aufihre padago-
gischen Kernaufgaben konzentrieren
konnen. Alle Schiilerinnen und Schii-
ler sollten die gleichen Zugangsmog-
lichkeiten bekommen: Digitale Gerate
sind Lernmittel, keine Statussymbole.

Rahel Tschopp,
Beraterin fiir
digitalisierte Kultur

Raumlich denken

Obwohl der Lernraum als dritter Pa-
dagoge gilt, wird sein Potenzial kaum
genutzt. Wir machen es uns zu leicht
und damit den Kindern zu schwer,
wenn wir ein Klassenzimmer nur kon-
ventionell denken. Wieso braucht je-
des Kind ein Pult? Was passiert, wenn
man die Halfte der Tische weglasst?
Wie wire es, wenn man Fensterban-

7%
N 11%

| Fiir Leistungserhebungen,
Tests
~ 16%

der Lehrkrdfte fiihlen sich nicht ausreichend
liber den Datenschutz informiert.

September 2021

Quelle: Deutsches Schulportal

Uber die reinen Anwendungskompe-
tenzen hinaus miissen vor allem Fahig-
keiten vermittelt werden, die ermogli-
chen, Informationen zu filtern und ein
kritisches Verstandnis zu entwickeln,
wenn es um Datenverarbeitung und
Algorithmen geht, und die helfen, ver-
netzt und selbstgesteuert zu lernen.
Schule sollte Kinder und Jugendliche
befahigen, miindig und gestalterisch in
der digitalen Welt zu navigieren. Dazu
bedarf es gut ausgebildeter Lehrkraf-
te, die den Schiilerinnen und Schiilern
offen begegnen, ihnen etwas zutrauen,
sie motivieren und eine verlassliche
Beziehung zu ihnen herstellen, sodass
eine gute Lern- und Feedbackkultur
entstehen kann.

ke zu Pldatzen verwandelt? Oder mit
verschiedenen Stiithlen und Hockern
arbeitet? Es gibt so viele interessan-
te Raumgestaltungsmoglichkeiten,
die ich als schulische Beraterin gerne
weitergebe. Gerade der Lernraum ist
der beste Hebel, um etwas zu bewe-
gen. Wir alle leben doch gerne in ei-
ner schonen Umgebung. Lernt es sich
dort dann nicht auch besser? In der
Schweiz gibt es mitunter sehr aktive
Schulen wie etwa die Dorfschule in
Zeihen. Ein wichtiges Element ihres
gesamten Schulentwicklungsprojekts
ist die vielfaltige Entdeckung und Nut-
zung des Lernraums. Alle Kinder kon-
nen im ganzen Schulgebdude arbeiten
- und dariiber hinaus. Ein anderes
Beispiel fiir innovative Raumnutzung
zeigt eine Grundschule in Altstétten.
Dort haben Kinder eine Abstellkam-
mer ,entkammert“. Sie entschieden
sich fir gemiitliche Sitzmobel und
eine grofle alte Lampe - ein bisschen
wie Omas Leseecke. Die Quintessenz:
Die Kinder gehen sehr sorgfaltig mit
dem Raum um. Und genau das ist es:
Kinder miissen von klein auf lernen,
Verantwortung fur sich und andere zu
iibernehmen. Der Lernraum bietet da-
fiir unzéahlige Moglichkeiten.

Nicolas Colsman,
Geschdftsfiihrer Zukunft
Digitale Bildung

Lehrkraft der Zukunft

Vom allwissenden professoralen Gott
zum modernen Lernbegleiter, der
auch nur ein Mensch ist: die Lehr-
kraft der Zukunft ist keine blofle
Autorititsfigur, die stumpfen Fron-
talunterricht abhilt. Vielmehr kann
sie die Selbststindigkeit und die
Lernprozesse der Kinder individuell
fordern und ihnen auf Augenhdhe
begegnen. Kernfahigkeiten, die eine
Lehrkraft dafiir braucht: Empathie,
Mut, Selbstreflexion und Verande-
rungsbereitschaft. Sie ist sich dariiber
im Klaren, dass sie nicht allwissend
ist und Scheitern dazugehort. Sie lebt
den Kindern den Weg des lebenslan-
gen Lernens vor. Um diese Vision zu
verwirklichen, ist ausschlaggebend,
dass die Lehrkraft der Zukunft di-
gital kompetent und aufgeklart ist.
Sie erkennt die Risiken des digitalen
Arbeitens an, aber nutzt es als essen-
zielle Ressource fiir den Unterricht.

Judit Costa, Leserin

Einfach vertrauen

Die Schule braucht mehr Vertrauen
und weniger Vorschriften. Mehr Ver-
trauen in Schiiler, Lehrkrafte, Erzie-
her und Schulleitungen. Wenn Men-
schen lehren und lernen wollen, dann
muss ihnen niemand vorschreiben,
wann genau uber die Franzosische
Revolution gesprochen wird. Auch
Kleinteilige Forderungen wie Steuer-
erklarungen ausfiillen gehen am Ziel
vorbei. Nach den Grundfertigkeiten
Rechnen, Schreiben und Lesen muss
es mehr Freiheit, Zeit und Gestal-
tungsraum geben.

Die Lehrkraft der Zukunft verfolgt
mit Mut und Neugier das Ziel, die
Schiilerinnen und Schiiler in eine
digitalisierte Zukunft zu begleiten
und gibt ihnen das passende Werk-
zeug fiir eine selbststindige, miin-
dige Entwicklung an die Hand. Das
Misstrauen in unsere Lehrerinnen
und Lehrer konnen wir getrost hinter
uns lassen. Es ist Zeit, ihnen mit der
Anerkennung und dem Vertrauen zu
begegnen, das sie benotigen und ver-
dienen. Fortschritt ist schlie8lich im-
mer mit einem gewissen Wagnis ver-
bunden. Die Lehrkraft der Zukunft
hat aber keine Angst davor, genau
dieses Risiko einzugehen.

Isabell M. Welpe,
Professorin

fiir Strategie

und Organisation,
TU Miinchen

Schule 5.0

Das deutsche Schulsystem hat seit
iiber 100 Jahren keine echte Inno-
vation mehr erfahren. Eng besetz-
te Klassenzimmer mit Tafel, starre
Klassenverbande, viele altbekannte
Unterrichtsinhalte, nach Fachern
aufgeteilte Stundenpldane und Schul-
noten als zentraler Leistungsmaf3-
stab - Zeitreisenden aus dem Jahr
1921 ware all das sehr vertraut. Um
zukiinftig ihrem Bildungsauftrag ge-
recht zu werden, miissen Schulen drei
wesentliche Veranderungen ansto-
f3en. 1) Schule 5.0 macht individuelle
Lernangebote statt Einheitsunter-
richt. Adaptive Lerntechnologien er-
moglichen es, das Lernen individuell
an Schiiler anzupassen und so zur Lo-
sung einiger Herausforderungen von
Schulen wie heterogene Lernstande,
Schulabbriiche und Unterrichts-
ausfille beizutragen. 2) Schule 5.0
braucht Lehrplane, die zukunftsrele-
vante Fahigkeiten vermitteln. In der

DIES IST EINE GESPONSERTE

DIGITALISIERUNG ALS CHANCE

Als Deutschlands fiihrender Vokabeltrainer ist phase6
der Spegialist fiir Sprachlern-Apps. Ein Gesprdch mit
Geschdftsfiihrer Hendrik Langner tiber individualisiertes
Lernen, die Chancen der Digitalisierung und neue

Antworten auf jahrgehntealte Fragen.

Wo liegt die gréf3te Herausforderung
fiir die Schule der Zukunft?

Es ist dieselbe Herausforderung, die schon Maria
Montessori definierte, als sie erkannte, dass ein Kind
keine Leere Hiille ist, sondern ein Individuum, das ei-
nen Drang hat, gu lernen: Sie liegt darin, die Kinder
zu begleiten, individuelle Stdrken gu fordern und bei
Schwdchen gu unterstitgen. Die Lehre muss dement-
sprechend in weiten Teilen individualisiert sein.

Ist die Digitalisierung die Losung?

Die Digitalisierung ist eine Chance — aber allein noch
nicht die Losung. Momentan ist es ja so, dass uviele digitale

Tools blof3 Progesse abbilden, die es davor schon gab. Das
bringt Effigieng, dndert aber wenig an der Lehre. Es braucht viel-
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Angela Jetter,
Primarlehrerin und
Personalvermittlerin
im Bildungsbereich

Nach vorne denken

Als ich mich 2011 dem allerersten
Studiengang fiir Quereinsteiger an
der Piadagogischen Hochschule in
Zirich anschloss, war das Thema
Quereinstieg noch sehr neu und
verunsicherte auch Studierende. Sie
wussten nicht, ob sie jemals den glei-
chen Stellenwert wie Lehrkrafte mit
Klassischer Ausbildung bekommen
wiirden. Im Kanton Ziirich hatten
wir Gliick: Schon wihrend des Stu-
diums durften wir unterrichten. Fi-
nanziell mussten wir nicht bei null
anfangen, unsere vorherige Bache-
lor-Ausbildung wurde honoriert. In-
zwischen unterrichte ich nicht mehr
selbst, sondern vermittle Lehrkrafte
an Schulen, spontan bei krankheits-
bedingten Ausfillen oder langfris-
tig. Aus meinen Erfahrungen heraus
weify ich, dass Verdnderungen im
Schulzimmer beginnen. Dafiir sind
Quereinsteiger bereichernd. Sie brin-

zukiinftigen ,Creator Economy“ wer-
den zudem diejenigen belohnt, die in
der Lage sind, etwas zu kreieren, egal
ob physisch oder digital. 3) Schule 5.0
braucht Flexibilitdt in Raumen, Zei-
ten und Strukturen. Weil Schiiler zu
unterschiedlichen Zeiten lern- und
aufnahmefahig sind und weil sich
Erwerbs- und Familienleben dras-
tisch verandert haben. Deutschland
sollte auch dariiber nachdenken, die
Prisenzpflicht durch eine Schul- und
Bildungspflicht zu ersetzen. Flexible
Schulorganisationen verzichten ganz
auf Klassenraume, Stundenpléane, Fa-
cher und Schulnoten, um problemba-
siertes Lernen in Projekten als prima-
re Unterrichtsform umzusetzen.

WORT, ALSO EINE ANZEIGE

Lehrkrdfte kénnen den Aufgaben- und Evaluationsassistenten
unter phase6.de/aufgabe-erstellen kostenlos testen.

gen nicht nur Lebenserfahrung mit,
sondern auch Erfahrungen aus ande-
ren Berufen - und damit neue Ideen
und Impulse fiir den Unterricht und
die Schule. Natiirlich braucht es da-
fir einen fruchtbaren Boden. Das
bestehende Lehrpersonal sollte den
,Neuen“ aufgeschlossen gegeniiber-
stehen und bereit sein, auch mal um-
zudenken. Sowieso darf man Schule
nie als etwas Statisches betrachten.
Schon seit langerem geht der Trend
hin zu mehr Teamarbeit auf Augen-
hohe. Um diesen Trend zu veran-
kern, sollten Medien nicht das Bild
vom klassischen Frontalunterricht
reproduzieren. Vor allem braucht es
mutige Lehrkrifte, die das Schulsys-
tem Tag flir Tag nach vorne denken.

Kai Radtke, Leser

Zu viele Fesseln

Die Schule braucht auf keinen Fall
eine hierarisch-absolutistische und
politikhorige Biirokratie, die aus der
Ferne Macht exerziert. Sie braucht
allerhochstens einen Overhead, der
evidenzbasiert auf einer (erziehungs-)
wissenschaftlichen Basis an einer
Weiterentwicklung des Schulwe-
sens unterstiitzend wirkt. Menschen
lernen, weil sie zusammen Gemein-
schaft erleben, und nicht, weil sie
speziellen lerntechnischen Prozes-
sen unterworfen werden. Damit die
Schule mit Leidenschaft und Freude
ihren Bildungsauftrag erfiillen kann,
braucht sie Vertrauen und keine aus-
gefeilten Kontrollmechanismen, die
durch Misstrauen jegliches Engage-
ment ersticken. Ohne Freude am Ler-
nen und Lehren bleiben alle Fragen
etwa nach Digitalisierung, Bezahlung
oder Klassengrofie irrelevant und die
Antworten Nebelkerzen, die von den
Leerstellen ablenken. Nur selbst ein-
mal Schiiler gewesen zu sein, reicht
nicht aus, um Schule weiterentwi-
ckeln zu konnen.

mehr eine Art Automatisierung, die Lehrkrdfte dabei unterstiitzt,
individuelle Stdrken und Schwdchen zu erkennen. Darauf
basierend kRonnen Aufgaben gestellt werden, die wirklich
auf personliche Bedurfnisse gugeschnitten sind. Solche
Losungen gibt es gwar teilweise schon, aber sie wer-
den noch nicht in der Breite eingesetzt — was oftmals
schlicht an Zeitmangel liegt. Vielen Lehrkrdften
fehlt einfach die Zeit, um digitale Tools entspre-

chend angupassen.

Was also muss passieren?

Wir reagieren darauf, indem wir den Zeitmangel
bei der kontinuierlichen Produktentwicklung di-
rekt angehen: Unser Aufgaben- und Evaluations-
assistent ist so entwickelt, dass die Anpassung

an den Unterricht in wenigen Minuten gu machen

ist. Unser Ziel fir die Eualuation ist ebenfalls, sie in

wenigen Minuten erledigen gu konnen. Diese Art von
Automatisierung ist der Schlissel gum Erfolg.

Mehr Informationen unter: phase6.de
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Gert Mengel,
Schulleiter

Bereit fur Zukunft

Schule wird ein Ort der Hoffnung und
gelebter Veranderungskultur sein. Ein
Ort, an dem Schiiler Kompetenzen
erlernen, die sie firs Leben in einer

Boris Gloger, Leser

Freiheiten schaffen

Die Schulleitungen selbst brauchen
mehr Erfahrungen, wie Schule an-
ders gedacht werden konnte. Wir
brauchen dort Fiihrungskrifte, die
Schule nicht verwalten, sondern ver-
dndern wollen. Und wir brauchen
eine Verwaltung, die die Veridnde-
rung der Schulen unterstiitzt, indem
sie Biirokratie abbaut, statt stindig
wachsen lasst. Es gibt viele Beispie-
le wie Schule besser gelingen kann:
Doch noch sind das ,Helden“ in ei-
nem System, das sich tiberholt hat.

Frangiska Divis,
Leserin

Bremsen losen

Als erfolgreiche Sales- und Marketing-
Angestellte in einem internationalen
IT-Konzern ist es fiir mich selbstver-
standlich, moderne IT-Technik im
Alltag zu nutzen. So erziehe ich auch
meine Tochter, die ganz natiirlich mit
der Technik aufwichst und auch ganz
klar Grenzen und Gefahren erklart be-

Anzeige

komplexeren Welt stark und antwort-
fahig machen. Die Welt endet nicht
am Schultor. Lehrkréfte sehen sich
zukiinftig als Lernermoglicher mit Zeit
fiir Beziehungsarbeit. Das Gebot der
Stunde ist, die Unterrichtsverpflich-
tung zu reduzieren. Lernermaglicher
wissen und bewerten nicht alles, aber
wollen fiir ihre Schiiler das Beste. Sie
helfen bei den diversen Lebensplianen,
anstatt lebensfremde Lehrplane ab-
zuarbeiten. Schule wird mit ihnen ein

Ort der Selbstwerdung statt der Selek-
tion. Fehler sind keine Probleme, son-
dern Teil der Losung. Schiiler erhalten
Raum, Zeit und die Freiheit, ihre eige-
nen Losungen fiir die Probleme unse-
rer Zeit zu entwickeln. Doch stellt die
Politik die richtigen Weichen? Viele
Probleme von Schule konnten durch
innovative Ed-Tech-Ideen gelost wer-
den. Das betrifft vor allem den effizi-
enten und inklusiven Wissens- und
Erkenntniserwerb. Lernermoglicher

FUHRUNGSKRAFT IM WANDEL Wie Schulleitungen ihren Job sehen

Motive, Schulleiter zu werden

Neue Ideen entwickeln und erproben

konnen sich dann auf die Beziehungs-
arbeit fokussieren. Dafiir braucht es
jetzt beherzte politische Entscheidun-
gen. Schiiler sind kreativ, neugierig
und engagiert, sie arbeiten zusammen
und sind empathisch. Die Unterstiit-
zung dieser Future Skills wiirde uns
gesellschaftlich die Sicherheit fiir ei-
nen hoffnungsvollen Zukunftsblick ge-
ben. Denn die Kinder von heute sind
die Gestalter von morgen - das wurde
in der Pandemie viel zu oft vergessen.

Belastungsfaktoren

Eine abwechslungsreiche Tatigkeit haben
20 %
Fiir das Wohl anderer Menschen sorgen
der Letungen
denken
Eigene Entscheidungen treffen dariiber nach,
TeiLse
Schule
Steigerung des Einkommens 3u verlassen
Aufstiegsmoglichkeiten erh6hen

kommt. In ihrer Schule nutzt sie seit
zwei Jahren ein 2in1-Notebook, um
die Schulbiicher digital zu verwen-
den und um weniger schwer tragen
zu miissen. Der Aufschrei der Lehrer-
schaft war grofl. Man solle doch bitte
die guten echten Biicher benutzen und
sowieso, Technik in Kinderhande un-
ter 14 Jahren zu geben, sei nicht sehr
verantwortungsvoll. Mit viel Sturheit
und diversen Briefen, Anrufen und
Erklarungen meiner Tochter hat sich
nun das Kollegium beruhigt, aber es
wird nach wie vor nur geduldet und
in schoner Regelmafligkeit auch an-
gesprochen. Sie wollen wissen, welche
Verbesserung die Schule braucht? Sie
haben eben von einer einfachen Mog-

Chronischer Stress

Mangelnde Anerkennung
(Grafikationskrise)

.-

Burnout

16%

Umfrage unter 405 Schulleitungen, Mai 2021

Quellen: Deutsches Schulportal, Uni Liineburg, Uni Tiibingen, Fachhochschule Nordwestschweiz

lichkeit gelesen. Es wire schon, wenn
Fortschritt nicht stdndig gebremst
wiirde, sondern als Chance und neuer
Weg verstanden werden wiirde.

Babette Claas, Leserin

Gute Vorbilder

Es gibt sie schon, die Lehrkrafte, die
neugierig, enthusiastisch, empathisch,
reflektiert und immer offen fiir Neues
auch hinsichtlich ihrer eigenen Rolle
sind. Was sie in Zukunft brauchen: die
Anerkennung durch das Kollegium,
damit sie weniger Alleinkdmpfer sind.
Und mehr Flexibilitdat, um die Schule

WER NICHT FRAGT,
BLEIBT

Unser Team schliefit Wissensliicken, egal, wie gut du dich auskennst.
Wir von ZEBRA antworten schnell, personlich, unabhdngig.

sowie die Rolle der Lehrkraft neu zu
denken - ohne biirokratische, uniiber-
windbare Hiirden.

Sophie-Joelle Reet3, Leserin

Naher am Leben

Schule sollte Lust machen auf die Be-
rufswelt, indem sie die Schiilerinnen
und Schiiler (starker) darauf vorberei-
tet und Dinge lehrt, die fiir die spatere
Jobsuche und die Berufswahl wirklich
Relevanz haben. Ich denke da zum
Beispiel an Themen wie Bewerbungen,
Vorstellungsgespriache, Steuern und
natiirlich auch an digitale Skills. >

B zesrA

Ein Angebot der

LANDESANSTALT FUR MEDIEN NRW
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MEHR WIRTSCHAFT IN DER SCHULE

En INTERVIEW
MIT TuLia ToPaR,
LeITeRIN
FINANZBILDUNG,
BANKENVERBAND

Frau Topar, wie ist der aktuelle Stand
beim Thema Finangbildung in Deutschland?

Aus Umfragen unter Erwachsenen und Ju-
gendlichen wissen wir, dass es um die Finang-
bildung in Deutschland nicht gut bestellt ist.
Der Mehrheit der Jugendlichen mangelt es an
Grundwissen uber Geld und Wirtschaft. Und
bei den Erwachsenen sieht es Leider nicht viel
besser aus. In der Schule werden 6konomische
Themen bisher nur in drei Bundeslandern
unterrichtet — oder von besonders engagierten
Lehrern als AG. Leider gibt es auch keine An-
strengungen, Finangbildung flachendeckend
in die Schulen gu bringen.

Was mich etwas hoffen Lasst: Die EU-Finang-
marktkommissarin Mairead McGuinness hat
gerade gemeinsam mit der OECD eine Initi-
ative gestartet, um die Finangbildung von
Erwachsenen in allen EU-Staaten gu verbes-
sern. Die Initiative der EU-Kommission fUr eine
Verbesserung der Finangbildung von Jugend-
Llichen kommt im ndchsten Fruhjahr. Vielleicht
ein Anlass, dass sich auch in Deutschland
etwas gum Positiven dndert.
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Welche Note wiirden Sie der Finangbildung
in Deutschland dergeit geben und warum?

Mit viel Wohlwollen eine drei minus. Also
kRaum mehr ein befriedigend. Dabei sind 6ko-
nomische Grundkenntnisse so wichtig, um die
grof8eren Zusammenhdnge 3gu verstehen.

Uber welche Themen wiirden die Schiilerin-
nen und Schiiler gern mehr wissen?

Die gro[3e Mehrheit der Jugendlichen in
Deutschland winscht sich ein Schulfach
Wirtschaft. Sie wollen lernen, wie man Geld
investiert, wie sie fiirs Alter vorsorgen konnen
und wie Wirtschaftskreisldufe funktionieren.
Das Interesse ist definitiv da.

Wie gehen denn andere EU-Lédnder mit
dem Thema Finangbildung um?

Das Osterreichische Bildungsministerium hat
beispielsweise gerade gemeinsam mit der
OECD eine gro[3e Finangbildungsoffensive ge-
startet. In Skandinavien wird Wirtschaft in der
Schule gelehrt — ebenso in den Benelux-Lan-
dern. Deutschland nimmt nicht an der PISA-
Studie gu Finangbildung teil, wahrend Ldnder
wie Spanien, Portugal, Italien und Finnland
dabei sind. Bis deutschlandweit in den Lehr-
pldnen Wirtschafts- und Finangthemen stdrker
verankert sind, wird es noch etwas dauern.

|-

SO ERREICHEN SIE VNS Wenn Sie Fragen haben, stehen wir Ihnen auch gern persénlich gur Verfiigung.
Ansprechpartnerin: Sibel Balaban-Stroh, Telefon: 030 1663-1292, E-Mail: schulbank@bdb.de

Welche Fdcher eignen sich denn bis
dahin am besten, um Finangthemen in
den Unterricht gu integrieren?

Abgesehen von AGs, die engagierte Lehrkrdfte
anbieten Ronnen, eignen sich natarlich Fa-
cher wie Sogialkunde oder Politik, aber auch
in Deutsch und Mathematik kdnnte man die
Themen einflechten.

Wo konnen engagierte Lehrkrdfte Material
fiir die Finangbildung im Unterricht finden?

Beim Bankenuverband gum Beispiel. In unserem
SCHULBANK-Programm (wwuw.schulbank.de)
haben wir viele digitale Unterrichtsmateria-
lien, die die Schalerinnen und Schiiler in ihrer
Lebenswirklichkeit abholen und die Lehrerin-
nen und Lehrer im Unterricht anwenden kon-
nen, ohne selbst Wirtschaftsexperten gu sein.

Wie unterstiitzt der Bankenverband
Lehrkrdfte bei der Finangbildung?

Wir haben ein gro[3es Netgwerk an Lehrkrdf-
ten, mit denen wir auch personlich in Kontakt
stehen. Dieses Netzwerk darf gerne noch viel
grof3er werden. Ich bin sicher, dass bei unseren
Projekten fir jeden etwas dabei ist.
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WIR FRAGEN:

WIE LEBT MAN MIT
EINER SELTENEN
ERKRANKUNG?

© martinschoeller.com
L e

Eva Luise Kohler,
Initiatorin Eva Luise

und Horst Kéhler Stiftung
fiir Menschen mit
Seltenen Erkrankungen

Mit leeren Hdanden

Seltene Erkrankungen manifestieren
sich in der Regel frith und folgen-
schwer. Bei Kindern und Jugendlichen
sind sie die mit Abstand héaufigste To-
desursache. Hunderttausende sind
von schweren oder schwersten Behin-
derungen betroffen oder bedroht. Weil
es mangels Forschung nur fiir einen
Bruchteil dieser Krankheiten kurative
Therapieansitze gibt, stehen Arzte oft
mit leeren Handen vor den zu Recht
verzweifelten Eltern. Viele Familien
zerbrechen daran, auch angesichts
des extrem fordernden Alltags. Ande-
re wachsen iber sich hinaus: Sofern
sie iiber die notwendigen Ressourcen

an Zeit, Kraft und Bildung verfiigen,
vernetzen sie sich weltweit mit Wis-
senschaftlern und Betroffenen, um
unermiidlich die Forschung voranzu-
treiben. Schliefilich hat der medizini-
sche Fortschritt in den vergangenen
Jahren wegweisende Behandlungser-
folge hervorgebracht. Insbesondere in
der Onkologie, aber auch bei seltenen
degenerativen Erkrankungen gibt es
ermutigende Beispiele: So erlernen
Kinder mit spinaler Muskelatrophie
(SMA), die im Rahmen des natiirli-
chen Krankheitsverlaufs vor dem 24.
Lebensmonat versterben  wiirden,
dank frithzeitiger gentherapeutischer
Intervention heute das Laufen. Der
medizinische  Fortschritt  eroffnet
neue, geradezu historische Chancen.
Das bringt uns als Gesellschaft in die
Pflicht, dafiir zu sorgen, dass innova-
tive Verfahren ziigig den Weg in die
therapeutische Praxis finden - und
zwar dort, wo sie am dringendsten ge-
braucht werden.

+ 3

Martin Schoeller,
. -

ARtiv bleiben

Als Fotograf arbeite ich haufiger mit
mehr oder weniger klar definierten
Gruppen von Menschen. Als dann
mein Team ein Fotoprojekt zum dies-
jahrigen Rare Disease Day an mich
herangetragen hat, war mein Inter-
esse sofort geweckt. Phosphatdiabe-
tes ist zwar nur eine von rund 8.000
seltenen Krankheiten, doch es gibt
eine Gemeinsamkeit: den langen Lei-
densweg — mit zum Teil jahrelanger
Ungewissheit. Diese Krankheit ist
nun besonders gemein, weil man da-
gegen wenig machen kann. Gerade in
der Wachstumsphase fehlt Phosphat
im Korper, was wichtig fiir den Kno-

Zum World Rare Disease Day hat der in

New York lebende Starfotograf Martin
Schoeller die Close-up-Portratserie

~Faces of XLH" fotografiert. Sie ist aktuell
im NRW-Forum Diisseldorf 3u sehen.

chenaufbau ist. Kein leichter Start ins
Leben, wenn man dann schon in der
Schule gehinselt wird. Die Menschen,
die ich als Fotograf nun kennenlernen
und portrétieren durfte, waren alle in
einem Verein organisiert, und es war
beeindruckend zu sehen, wie gut sie
mit ihrer Krankheit umgehen und le-
ben konnen. Sie alle lassen sich davon
nicht grof} einschrianken, sind stattdes-
sen einfach weiterhin aktivund konnen
so ein zufriedenes Leben fiithren. Mir
hat das gezeigt, wie wichtig ein star-
ker Wille und eine lebensbejahende
Haltung sind. Generell denke ich, dass
die Auseinandersetzung mit diesem
Thema nicht nur zum Rare Disease
Day auf der Tagesordnung stehen soll-
te — weil es nur so mehr Verstandnis
fiir andere Menschen geben kann, die
es schwerer haben. Auch wiinsche ich
mir noch mehr Forschung auf diesem
Gebiet und mehr Aufklarung, damit
Betroffene frither diagnostiziert wer-
den konnen.

Bjorn Schnake,
Para-Tischtennisspieler

Ziele setzen

Es gibt ja dieses schone Lied I did it
my way“. Aufgrund meiner Situation
habe ich mir diesen Satz schon friih zu
Herzen genommen. Bereits als Kind
habe ich mir gesagt: Ich mache das,
was ich fir richtig halte. Auch wenn
mir die Arzte sagten, ich solle keinen
Sport machen, bin ich trotzdem zum
Leistungssport gegangen. ,Beweg dich
nicht, das geht auf die Gelenke!“ Ich
sagte mir: Ob ich mit 20 im Rollstuhl
sitze oder mit 18, das ist mir egal — und
dann habe ich 18 schone Jahre gehabt.

Nach dem Motto lebe ich heute auch:
ganz oder gar nicht. Die Tatsache,
dass ich Phosphatdiabetes habe, dn-
dert daran nichts: Ja, wir haben eine
seltene Krankheit, ja, wir haben Ein-
schrinkungen, und ja, wir leben mit
Schmerzen. Aber: Wir kennen es auch
nicht anders. Entweder du akzeptierst
das oder du gehst daran zugrunde und
versinkst im Selbstmitleid. Ich setzte
mir stattdessen Ziele - und dann kann
man auch mit so einer Krankheit ein
schones Leben haben. Von der Gesell-
schaft wiirde ich mir mehr Verstind-
nis fiir die Situation von Menschen mit
seltenen Krankheiten wiinschen. Denn
es gibt niemanden, der nicht in irgend-
einer Weise von Einschrankungen be-
troffen ist. Die einen haben sie korper-
lich, die anderen geistig. Den anderen
so anzunehmen, wie er ist - das wiirde
das Leben viel einfacher machen.
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Kirsten Wittling,
Cluster General Manager
DACH, Kyowa Kirin

Das Zusammen zdhlt

Um Patienten mit seltenen Erkran-
kungen bestmoglich zu versorgen,
ist vor allem Teamarbeit gefragt. Die
Krankheitsbilder sind oft komplex,
hiufig sind mehrere Organe betroffen.
Bei der Behandlung miissen daher
verschiedene Fachirzte zusammenar-
beiten. Am Beispiel Phosphatdiabetes
(XLH) wird das gut sichtbar: Diese
Erkrankung des Knochenstoffwech-
sels beeintrachtigt Knochen, Zihne
und den gesamten Bewegungsappa-
rat. Experten fiir Stoffwechselerkran-
kungen sowie fiir Rheuma, Nieren-,
Knochen- und Zahnheilkunde sollten
daher zum Behandlungsteam geho-
ren, ebenso Ergo- oder Physiothe-

DIES IST EINE GESPONSERTE ANTWORT, ALSO EINEANZEIGE » ® e e e o oo e 0 0 o0

rapeuten. Im Idealfall tauschen sich
Arzte und Therapeuten regelmifig zu
ihren Fillen aus. Ohne eine gute fach-
ibergreifende Teamarbeit hingegen
sind Arzte und Patienten oft auf sich
allein gestellt. Das muss sich andern.
Die Kompetenzen zur Behandlung
seltener Krankheiten sollten noch
starker in spezialisierten Zentren oder
Kliniken gebiindelt werden, die dann
wichtige Anlaufstellen fiir Behandler
und deren Patienten sind. Hieraus
ergeben sich weitere Forderungen
nach Vernetzung und Telemedizin,
neuen Vergiitungsmodellen sowie
festen Ansprechpartnern, den soge-
nannten Gesundheitslotsen, fiir die
Patienten. Wir von Kyowa Kirin er-
forschen und entwickeln nicht nur
neue Wirkstoffe, wir setzen uns auch
fir eine gute Versorgung von Men-
schen mit seltenen Erkrankungen ein
und leisten damit einen wichtigen
Beitrag fiir eine bessere interdiszipli-

nare Zusammenarbeit.
>
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Josephine hat das Williams-Beuren-Syndrom

Rund 4 Mio. Menschen
INn Deutschland leben
mit einer chronischen
seltenen Erkrankung.

JETZT SPENDEN!

Helfen Sie uns helfen.

®aochse

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

www.achse-online.de
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Stefanie
Sayn-Wittgenstein,
Kinderkranken-
schwester und
Non-Profit-Managerin
Care-for-Rare Foundation

Leben zuriickgeben

Im Juni 2021 kam der kleine Nol in
den Armen seiner Mutter im Dr. von
Haunerschen Kinderspital in Miin-
chen an. Ausgezehrt, miide, traurig.
Er litt unter chronischen drastischen
Schmerzen. In seinem Heimatland
konnte dem 18 Monate alten Jungen
nicht geholfen werden. Eine Odyssee
von Arzt zu Arzt, Klinikaufenthalte
und Operationen folgten, aber kei-
ne Therapie schlug an. Mehrfach war
Nol dem Tode naher als dem Leben,
die Arzte hatten die Eltern auf das
Schlimmste vorbereitet. Doch sie woll-
ten um Nols Leben kdmpfen. Im Dr.
von Haunerschen Kinderspital fan-
den die Arzte schnell die Ursache des
Leidens: einen angeborenen IL10-Re-
zeptor-Defekt. Die seltene Krankheit
fiihrt zu schweren Entziindungen im
Darmbereich. Care-for-Rare-Wissen-
schaftler hatten vor ein paar Jahren
diesen Gendefekt entdeckt - erstmals
weltweit. Diese Erkenntnis zeigte, dass
die bis dahin unheilbare Krankheit
durch eine Stammzellentransplanta-
tion dauerhaft heilbar ist. Dank vieler
Spenden konnte die Care-for-Rare
Foundation die finanziellen Mittel fiir
Nols Therapie schnell aufbringen. Im

Anzeige
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Oktober 2021 erhielt der Junge die le-
bensrettende Stammzellenspende. Nol
geht es jetzt besser. Langsam holt er
die korperlichen Defizite auf. Letztens
kam er mir auf dem Gang des Kinder-
spitals frohlich entgegengelaufen. Da-
ran ware vor acht Monaten nicht zu
denken gewesen. Bis sich sein schwer
geschidigter Darm ganz erholt haben
wird, hat Nol noch einen langen Weg
vor sich. Aber er darfleben.

Vivien Schwitzkowski,
Mutter eines vierjdhrigen
Kindes mit mehreren
seltenen Krankheiten

Noch nicht am Ziel

Eines Tages kam mein achtjahriger
Sohn Neo mit einem selbstgemalten
Portrdt seines kleinen Bruders Lex
nach Hause. Wahrend Neo gesund ist,
kam Lex mit seltenen Erkrankungen
auf die Welt: dem Pierre-Robin-Syn-
drom, einer Lippen-Kiefer-Gaumen-
spalte und dem Goldenhar-Syndrom.
Durch Fehlbildungen im Gesicht sieht
er anders aus als andere Kinder. Den-
noch hat Neo seinen Bruder mit sehr
viel Liebe und Feingefiihl gemalt. Das
Bild hat mich so sehr geriihrt, dass ich
es bei einem Wettbewerb eingereicht
habe, bei dem sich Menschen mit
seltenen Erkrankungen portritieren
konnten. Tatsichlich hat das Bild von

-y
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Umfrage unter 1.003 Personen, Januar 2020; Mehrfachnennungen moglich

Neo gewonnen und wird nun im Rah-
men der Kunstaktion ,Selten allein®
mit anderen Portriats an verschiede-
nen Orten in Deutschland ausgestellt.
Das freut uns als Familie sehr und
bringt Licht in unseren Alltag, der
von Pflegekriften unterstiitzt wird,
die Lex zwanzig Stunden am Tag be-
treuen und ihn in der Kita begleiten.
Natiirlich wollen wir auch fiir unseren
alteren Sohn da sein und ihm nicht
das Gefiihl geben, wegen seines kran-

Quelle: Sanofi

ken kleinen Bruders zu kurz zu kom-
men. Neben meinem 25-Stunden-Job
schreibe ich Blogbeitrage und versu-
che, Uiberforderten Familien zu helfen,
die in einer dhnlichen Situation sind.
Leider mangelt es oft an Aufkliarung
- besonders in der Hinsicht, welche
staatlichen Hilfsmittel Familien mit
Kindern mit seltenen Krankheiten zur
Verfligung stehen. Wir reden viel iiber
Inklusion. Solange wir das tun, sind
wir noch nicht am Ziel.

PTC
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Translating Science « Transforming Lives

Hinter einer Entwicklungsverzogerung bei Jungen kann mehi stecken.
Konnte es Duchenne Muskeldystrophie sein?

Mehr erfahren: www.hinterherstattvolldabei.de

Julien Park,
Wissenschaftlicher
Mitarbeiter

und Assistengargt,
Universitdtsklinikum
Miinster

Es geht nur gemeinsam

Auch wenn wir von ,seltenen“ Er-
krankungen sprechen, sind vie-
le Menschen direkt oder indirekt
betroffen. Um den Betroffenen zu
helfen, forschen wir. Und diese For-
schung kann nur im Team aus For-
schenden, Klinikern und den Be-

Marlies Vogt, Leserin

Andere Normalitat

Das Leben mit einer seltenen Krank-
heit hangt sehr stark von den Rah-
menbedingungen ab. Natiirlich
spielt die Krankheit mit ihren Sym-
ptomen und idealerweise auch mit
der Behandlung eine grofie Rolle im
Leben der Betroffenen. Mindestens
genauso wichtig sind die Lebensum-
stdnde. Ein harmonisches Familien-
umfeld, in dem sich das Kiimmern
um die Krankheit mit den Bediirfnis-
sen der anderen Familienmitglieder
die Waage hilt, kann eine wichtige
Voraussetzung fur einen so weit wie
moglich normalen Alltag sein. Ge-
nauso wichtig ist die wirtschaftliche
Situation. Kann man trotz seiner
Krankheit einer Arbeit nachgehen
oder ist das wirtschaftliche Funda-
ment der Familie jeden Monat aufs
Neue gefahrdet? Hier sind auch der
Gesetzgeber und das Gesundheits-
system gefordert. Betroffene und
ihre Angehorigen verdienen, dass
sie sich auf den normalen Alltag und
die Behandlung der Krankheit kon-
zentrieren konnen und sich nicht um
finanzielle Probleme sorgen miissen,
die ihre Existenz bedrohen.

Alexander Roth,

Leiter Nicht-maligne
Hdmatologie

und Gerinnung,
Universitdtsmedigin Essen

Forschung hilft

Seltene Erkrankungen sind fiir alle
Beteiligten eine Herausforderung. Der
Weg zur richtigen Diagnose gleicht oft
einer Odyssee. Es kann schwer sein, die
Erkrankung zu verstehen und anderen
zu vermitteln. Therapien sind vielleicht
nicht verfiigbar oder wegen der Selten-
heit der Erkrankung dafiir nicht zuge-
lassen. Betroffene sollten sich frith mit
der Erstdiagnose oder zur Abklirung
einer unklaren Diagnose an speziali-
sierte Zentren wenden. Hier konnen
frihzeitig Untersuchungen und Ver-
laufskontrollen eingeleitet werden und
die Teilnahme an Studien zur Entwick-
lung neuer Medikamente ist moglich.

troffenen erfolgreich sein. Gleich zu
Beginn meiner Arbeit ist mir klar-
geworden, welche Kraft aus diesem
Zusammenspiel erwachsen kann:
Als Doktorand lernte ich eine Fami-
lie kennen, deren Kind mit einer un-
bekannten und lebensbedrohlichen
Erkrankung lebte, die zu schweren
Krampfanfillen fiihrte. Diese Begeg-
nung war so eindriicklich, dass ich
zusammen mit meinem Doktorvater
Professor Thorsten Marquardt un-
bedingt verstehen wollte, was diese
Krankheit auslost und wie man sie
behandeln kann. Wir konnten die
Ursache der Erkrankung klaren und
eine effektive Behandlung beginnen.
Die Krampfanfille lief}en rasch nach.
Ohne die Familie und ihre Beharr-
lichkeit wiirde das Kind noch immer
mit der Last einer ungewissen Diag-
nose und ohne eine gezielte Therapie
leben. Die Erkrankung wurde Thema
meiner Dissertation. Wie konnen wir
seltene Erkrankungen verstehen und
behandeln? Diese Frage hat mich
seitdem nicht losgelassen und ist die
Motivation, als Clinician Scientist
auch weiterhin Forschung und Pa-
tientenversorgung zu verbinden. Im
Kontakt mit den Betroffenen verste-
hen wir jeden Tag etwas besser, wie
wir den vielen seltenen Diagnosen
begegnen konnen. Ziel bleibt eine
Therapie fiir alle Betroffenen.

Ihr Name,
Leserin

Was ist Ihre Meinung?

Schreiben Sie uns, was Sie zu den kom-
menden Fragen auf der letzten Seite
denken - vielleicht erscheinen Sie dann
im nachsten Heft.

Bei seltenen Erkrankungen liegt nicht
selten eine klare Ursache zugrunde, die
sich mit neuen zielgerichteten Thera-
pien sehr gut behandeln lésst. Bei der
Paroxysmalen nichtlichen Hémoglo-
binurie (PNH) und der Kilteaggluti-
ninerkrankung (CAD) etwa ist durch
eine gezielte Blockade eines Teils des
Immunsystems, Komplementsystem
genannt, eine gute Behandlung mog-
lich. Schwere Komplikationen lassen
sich vermeiden, Beschwerden lindern
und Betroffene konnen wieder ein fast
normales Leben fiithren. Fiir die PNH
sind die Wirkstoffe schon zugelassen,
fiir die CAD wird bald damit gerech-
net. Diese neue Therapieform kann
wiederum Ausgangspunkt fur die Be-
handlung anderer seltener Erkran-
kungen werden. Die Forschung spielt
somit eine wichtige Rolle bei der Ent-
schliisselung der Erkrankung und des
ursichlichen Mechanismus sowie bei
den sich daraus ergebenden Behand-
lungsmoglichkeiten. >
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FRUHERKENNUNG
DER DMD — WEIL
JEDER TAG ZAHLT!

Wenn Kinder, vor allem Jungen, in ihrer Entwicklung langsamer sind
als Gleichaltrige, muss gundchst kein Grund gur Sorge bestehen. Denn
schlief3lich entwickelt sich jedes Kind in seinem eigenen Tempo, gang
individuell. Doch in seltenen Fdllen kann auch einmal mehr dahin-
terstecken, zum Beispiel eine Duchenne-Muskeldystrophie (DMD). Die
DMD ist eine schwerwiegende Erkrankung, die durch einen fortschrei-
tenden, unaufhaltsamen Muskelabbau gekenngeichnet ist. Zundchst
ist nur die Bewegungsmuskulatur betroffen, spdter auch die Atem-
und Hergmuskulatur. Oberstes Ziel ist es, die Gehfdhigkeit so lange
wie méglich gu erhalten, denn ein friiher Verlust der Gehfdhigkeit ist
mit einer schnelleren Verschlechterung wichtiger Funktionen asso-
giiert, etwa der Abnahme motorischer Funktionen, orthopddischen
Komplikationen und Ateminsuffigieng.

Da einmal zugrunde gegangene Muskeln nicht wieder repariert wer-
den konnen, ist die Fritherkennung der DMD umso wichtiger. Neben
der Behandlung kommt deshalb der Diagnostik der DMD besondere
Bedeutung zu. Denn gerade eine friithzeitige Diagnose kann die Progno-
se und die Lebensqualitit der Betroffenen erheblich verbessern. Dabei
ist es wichtig, dass nicht nur die ersten muskelspezifischen Symptome
rechtzeitig erkannt werden, sondern bereits auch auf die unspezifischen
frithen Zeichen einer DMD wie motorische, kognitive und sprachliche
Entwicklungsverzogerungen geachtet wird.

Eine frithe Diagnose der DMD bedeutet weniger Stigmatisierung, weniger
Belastung und weniger Komplikationen fiir Eltern und Kind. Die Patien-
ten konnen frithzeitig behandelt werden und durch die Aufnahme in ein
Patientenregister beispielsweise auch von neuen innovativen Therapien
profitieren. Welche frithen Zeichen einer Entwicklungsverzogerung bei
Jungen konnen auf eine DMD hinweisen? Was ist zu tun bei Verdacht auf
DMD? Hierzu bietet die Website www.hinterherstattvolldabei.de Eltern,
Angehorigen und Interessierten in nur drei Schritten eine schnelle Orien-
tierung. Damit eine DMD so frith wie moglich erkannt werden kann.

Die Erbkrankheit Duchenne-Muskel-

dystrophie (DMD) tritt bei etwa einem von

3.600 bis 6.000 Neugeborenen auf. In den allermeisten Fdllen

sind Jungen betroffen. Erste Zeichen einer DMD kénnen bereits im
Kleinkindalter auftreten. Durch eine Verdnderung in der Erbsubstang
wird bei den betroffenen Kindern kein funktionsfdhiges Muskelprotein
Dystrophin gebildet.

Mit der Kampagne ,Hinterher statt voll dabei?” méchte PTC Therapeutics
das Bewusstsein fiir die DMD in der Offentlichkeit schérfen.

Erfahren Sie mehr auf: www.hinterherstattvolldabei.de
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Bernd Rosenbichler,
Initiator und Vorsitgender
Alstrém-Initiative

Tut etwas

2016 wurde bei meinem Sohn Ben
nach vier Jahren der Suche nach
der Ursache seiner Sehbehindeng
fast zufallig der extrem seltene Gen-
defekt Alstrom diagnostiziert. Vier
Jahre Suche sind bei einer seltenen

um etwas zu tun - fiir Ben und die
vielen Bens dieser Welt. Mein Ziel ist
es, dass man sich zukiinftig verstarkt
und ganzheitlich um seltene Krank-
heiten und Betroffene kiimmert — mit
ganzheitlichem und patientenorien-
tiertem Blick auf die jeweilige Krank-
heit zum Nutzen moglichst vieler. Die
Alstrém-Initiative soll dabei den An-
fang bilden. Ob es funktioniert, weify
ich nicht. Aber nichts getan wurde
lange genug.

+ 3

Thomas Kroger, Leser

Engagement honorieren

Ich finde es immer wieder bewun-
dernswert, wie Menschen sich fiir an-
dere Menschen einsetzen. Insbeson-
dere das Engagement fiir Kinder mit
seltenen Krankheiten verdient hochs-
ten Respekt. Als Vater zweier Kinder
kann ich selber sagen, dass es eine gro-
3¢ Belastung sein kann, Kinder leiden

zu sehen. Ich kann mir gut vorstellen,
dass die Arbeit mit kleinen Patienten
auch sehr viel zuriickgibt und man aus
diesen personlichen Verhiltnissen viel
Kraft und Motivation schopfen kann.
Gerade in der Pandemie, die uns seit
zwei Jahren in Atem halt, sind die Pa-
tienten und ihre Helfer besonderen
Herausforderungen ausgesetzt, wenn
man nur mal an Abstandsregeln und
Quarantianebestimmungen denkt. Vor
allem fir Kinder muss es schlimm
sein, wenn sie von ihren Bezugsper-
sonen, die ithnen Halt und Trost ge-
ben, getrennt werden. Auch fiir die
Helfenden wird es ein furchtbares

Unsichtbare Narben
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LUNGENFIBROSE FRUH ERKENNEN

Hdufig

';:\’ trockener
Husten

Kurz-

seltenen Lungenkrankhe

bung stetig und unwiederbr

und Bindegewebe (Interstitium) der Lunge
und die Lungenbldschen betreffen. Viele
Formen dieser Krankheit miinden frither
oder spater in eine Fibrose: Das Atemvolu-
men der Betroffenen nimmt durch Vernar-

iten, die das Stiitz- Anfangsstadium sind sie duflerst unspe-
zifisch: Miudigkeit, geringe Belastbarkeit
und trockener Reizhusten sind héaufig nur
Vorboten von Kurzatmigkeit und Atemnot.
Aufgrund der hohen Sterblichkeitsrate ist
eine frithzeitige Diagnose jedoch besonders

inglich ab‘, was wichtig.

die Lebensqualitdt erheblich einschriankt
und zunehmend lebensbedrohlich werden
kann. Die haufigste und bekannteste Form
wird als idiopathische Lungenfibrose (IPF)
bezeichnet: Sie tritt in etwa 50 Prozent der

Wie erkennt man eine Fibrose?

Erkrankung leider die Regel. Nur atmigkeit Folgende Symptome deuten moglicherwei-
wenige Arzte haben je davon gehort ES WURDEN BISHER Gefiihl sein, wenn sie keinen person- Félle auf, ist chronisch und fortschreitend - se auf eine Lungenfibrose hin und konnen sich
und konnen diese diagnostizieren. 5 lichen Kontakt zu ihren Schiitzlingen Atemnot und betrifft in Europa 1 bis 23 Menschen je mit Fortschreiten der Krankheit verschlimmern:
Was Alstrom bedeutet, erfuhren wir ¢- + o < i : . haben und sich das Miteinander auf i | bei geringer 100.000 Einwohner. Genaue Ursachen der Neben Kurzatmigkeit und Atemnot schon bei ge-
uber Wikipedia: Blindheit, Horscha- s ] .¢. 3 q' - Telefonate und Videokonferenzen be- 9 9 Lungenvernarbung sind bei der idiopathi- ringer Belastung leiden Betroffene haufig unter
den, Herzinsuffizienz, Adipositas, '-?' ‘ | E-"EUII. schrankt. Pflege und Zuneigung kann Bel-a$tung schen Variante nicht bekannt. Gleichwohl einem trockenen Husten. Auch verbreiterte und
Diabetes — die Liste ging endlos wei- I | man nicht digitalisieren, hier zahlt nur konnen einzelne Faktoren wie Tabakkon- abgerundete Fingerspitzen (,Trommelschlegel-
ter. Diese Nachricht verandert alles. ,=i:.l' i} '!_5‘1,"" i_lE_' ' der personliche Kontakt, ein direkter sum, Virusinfektionen, genetische Veranla- finger”) konnen auf die Krankheit hinweisen. Ein

Man lernt, den Augenblick zu schit- Blick in die Augen und eine haltende gung oder auch das Vorliegen der gastrooso- weiteres typisches Symptom ist ein Knistern oder

zen, und ich lernte von einem kleinen Hand. Ich hoffe, dass auch diese Men- phagealen Refluxkrankheit das Risiko einer Rasseln, das der Arzt durch Abhoren der Lunge beim
Mann, was Gliick und Gliicklichsein UE Hsc H IED EN E schen vom aktuell diskutierten Pflege- IPF erhohen. Einatmen feststellen kann. Zudem klagen Betroffene
“Ben - h . fiti K6 . .. e . - )

bedeuFet Ben eute neun - ist so _ : bonus profitieren kénnen Kommt lhnen das bekannt vor? u})er Miidigkeit und' Unwohlsein, allmahliche Ge
gut wie blind, er hort (noch) zu 60 Aari Trair . . . wichtsabnahme und eine schnelle, flache Atmung.
Prozent und das it erst der Anfang, SELIEND e Ignorieren Sie es nicht. Fibrose bei Obwohl die Svmmtome einer Lunsenfih Mensch

rotzdem sieht sic en als Glucks- AR i ° o WO 1e Symptome einer Lungentibrose von Mensc
kind. Man verspiirt aber auch eine : d I/ R RIZTIR '; AR Christopher Baum Sprechen S|e ||‘II"eI'I Arzt an. AUtOImmunerkrankungen zu Mensch recht unterschiedlich ausfallen kénnen, sollte
brutz%le' Hilflosigkeit. Forschung und el X - < M | ¢ 1 \ 1 11 1s | 1 Vorsitzender Diese Svmptome sollten Sie ernst nehmen. denn es Deutlich §eltgner tritt die Lungenfibrose im Verdachtsfall‘unmlttelb'fu‘ ein Expe.rte hl'nzugezogen
Empirie? Kaum vorhanden. Thera- _ BITAYDNI= R AN AR 1Y) # doe Dochtoriums Diese ymp i\ b Jahint lt . als Komplikation von Erkrankungen auf, werden - schliefflich kann eine frithzeitige Diagnose und

ien? Nich ifisches. Heilung? o, - ) dnnte eine schwere Erkrankung dahinterstecken. . ich I . he Behandl F hrei FErkrank
pien? Nichts Spezi isches. Heilung \DENTIFIZIERT o /] Berlin Institute Mit einer friihen Diagnose steigen Ihre Chancen bei dgnen sic "das mmunsystem gegen eine rasche Be andlung das Fortschreiten der Erkran ung
Gibt es keine. Ganzheitliche Betreu- it f » of Health (BIH), auf einen besseren Verlauf der Krankheit den eigenen Korper richtet, den soge- und den damit verbundenen Verlust an Lungenfunktion
ung? Unmoglich. Ist halt so, denkt e - Charité Berlin ’ nannten Autoimmunerkrankungen, wie langfristig bremsen.

vermutlich mancher. Aber ist nichts etwa einer systemischen Sklerose oder ei-

zu tun die Losung? Bei mir hat es dazu
geflihrt, meinen Beruf aufzugeben,

Ruth Meyer, Leserin

Schnelle Diagnose

Ich finde es schlimm, dass manche
Patienten mehrere Jahre auf ihre Di-
agnose warten miissen. Zu den Symp-
tomen der Krankheit kommt noch die
Ungewissheit dazu - und dann ist ja
noch gar nicht klar, ob es tiberhaupt
eine wirksame Therapie gibt. Ich finde,
es ware eine gute Idee, hier den Haus-
arzten mehr Verantwortung abzuneh-
men. Als Hausarzt kann man nicht
all die seltenen Krankheiten kennen.
Digitale Assistenzsysteme wiirden ihm
bei der Einschitzung von Symptomen
bestimmt eine gute Hilfe sein.

Gilbert Wengel,
Vorstand United
Healthcare Partners

Mehr Lebensqualitat

Frither war alles besser - das gilt de-
finitiv nicht fiir seltene Krankheiten.
Heute sind Forschung und Therapie-
moglichkeiten viel weiter. Dass da-
durch schneller diagnostiziert wer-
den kann, ist natiirlich ein Gewinn,
stellt aber Betroffene auch vor grofie
Herausforderungen, etwa wenn es

RARE DISEASE DAY k
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Thorsten Fischer, Leser

Direkte Unterstiitzung

Ich bin vergangenes Jahr durch das
+3 Magazin erstmals so richtig auf das
Thema seltene Krankheiten aufmerk-
sam geworden. Besonders bewegend
fand ich die Schilderungen der Men-
schen, die selbst erkrankt sind oder
ein Kind mit einer seltenen Krankheit
haben, und ihre Geschicke selbst in
die Hand nehmen, indem sie sich in
Selbsthilfegruppen und Initiativen or-

DIES IST EINE GESPONSERTE ANTWORT, ALSO EINE ANZEIGE

darum geht, die Behandlung in den
Alltag zu integrieren. Oftmals miis-
sen Menschen mit seltenen Erkran-
kungen wochentlich Hunderte von
Kilometern in eine spezielle Klinik
fahren, um die notwendige Therapie
zu erhalten. Gerade fiir Kinder, die
dadurch im Schulunterricht fehlen,
ist ein solcher Aufwand nur schwer
ertraglich. Bei Erwachsenen wiede-
rum, die dadurch einen ganzen Ar-
beitstag verlieren, sinkt oftmals auch
die Therapietreue. Das kann fatale
Folgen haben, gerade bei Menschen,
die regelmaflig Infusionen benoti-
gen. Aus diesem Grund haben wir
die Modelle ,Healthcare at Home"

ganisieren. Mir war gar nicht bewusst,
wie herausfordernd ihr Leben ist. Ich
finde das bewundernswert und habe
mich gefragt, ob ich nicht auch ein
bisschen helfen kann. Daher hatte ich
mich kurz darauf dazu entschlossen,
einen kleinen Betrag an eine Stiftung
zu spenden, die sich fur Betroffene
von seltenen Krankheiten einsetzt.
Seitdem spende ich regelméifdig und
ich kann nur jeden auch dazu ermu-
tigen. Denn wer mit einer seltenen
Krankheit leben muss, hat, denke ich,
alle Unterstiitzung verdient.

und ,Infusion at Home® entwickelt
- mit medizinischem Fachpersonal
und in enger Abstimmung mit dem
behandelnden Arzt. Indem wir Pa-
tienten mit einer Infusion oder The-
rapie am Arbeitsplatz, in der Schule
oder zu Hause versorgen, konnen
sie wieder ein weitgehend selbstbe-
stimmtes Leben flihren. Unser Ziel
ist es, die Heimtherapie flichende-
ckend fiir alle Patienten mit seltenen
Krankheiten zugidnglich zu machen
und in unserem Gesundheitssystem
als festen Bestandteil zu verankern
- zumal eine ambulante Therapie in
der Regel deutlich giinstiger ist als
eine stationare.

Standards helfen

Menschen mit seltenen Erkrankun-
gen sind oft unsichtbar im Gesund-
heitssystem. Einerseits vergeht zu
viel Zeit bis zur gesicherten Diagno-
se, andererseits gibt es selbst dann
oft keine prizise Kodierung nach
internationalen Standards. Weil die
Erkrankung nicht einheitlich doku-
mentiert wird, fallt es Patienten und
Arzten schwer, sich zu vernetzen.
Ohne sorgfaltig gepflegte Patienten-
akten geht auch immer noch zu viel
Information verloren, wenn Patien-
ten das Gesundheitssystem durch-
wandern miissen. Im BIH setzen
wir uns mit der Initiative CORD-MI
dafiir ein, dass Universitatskliniken
und weitere Krankenversorger in
ganz Deutschland seltene Erkran-
kungen zukiinftig mit sogenannten
Orpha-Codes eindeutig identifizieren
und dokumentieren konnen. Die ein-
heitlich aufbereiteten Patientenda-
ten konnten so miteinander vernetzt
und datenschutzgerecht analysiert
werden. Auch setzen wir uns fiir den
Aufbau zentraler Register ein, die auf
dezentral erhobene und gespeicherte
Daten zugreifen, selbstverstandlich
nur mit Einverstandnis der Betrof-
fenen. Fir die Zukunft wollen wir
unsere Stiarken in der molekularen
und datenwissenschaftlichen Medi-
zin noch gezielter einbringen, um die
Diagnostik und Beratung von Betrof-
fenen zu verbessern und wo moglich
auch neue Behandlungsansitze zu
identifizieren. Alles in allem tut sich
viel, nicht nur bei uns. Ich bin daher
optimistisch, dass sich die Situation
fir Menschen mit seltenen Erkran-
kungen nachhaltig verbessern wird. *
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In Deutschland leiden Hunderttausende an einer
von ca. 100 seltenen Lungenerkrankungen. Bei
vielen davon erschwert Narbengewebe in der
Lunge das Atmen und die Sauerstoffaufnahme:
Man spricht von einer Lungenfibrose.

Von den rund 7.000 seltenen Krankheiten,
die aktuell bekannt sind, betreffen rund fiunf
Prozent die Lunge. So leiden allein in Eu-

ner rheumatoiden Arthritis. Ein weiterer

einer exogen allergischen Alveolitis (EAA)
spricht man bei einer Uberreaktion des
Immunsystems auf bestimmte Substanzen
(zum Beispiel Pilzsporen, Staub und Che-
mikalien). Die allergische Reaktion lost
zunichst eine Entziindung aus, die wie-
derum zur Bildung von Narbengewebe in
der Lunge fithren kann. Wie alle seltenen
Krankheiten stellt auch Lungenfibrose als
seltene Erkrankung sowohl Betroffene als
auch die arztliche Diagnostik vor gewal-

moglicher Ausloser sind Allergene: Von

*Spagnolo P, M du Bois R, Cottin V. Rare lung disease and orphan drug development.Lancet
Respir Med; 2013 1(6):479-87 | 2 https://www.lungeninformationsdienst.de/krankheiten/Lun-
genfibrose/verbreitung/index.ntmt | * https://www.blf.org.uk/support-for-you/pulmonary-
fibrosis/what-is-pulmonary-fibrosis | * British Lung Foundation. What is pulmonary fibrosis?
https://www.blf.org.uk/support-for-you/pulmonary-fibrosis/what-is-pulmonary-fibrosis und
Martineg FJ, Collard HR, Pardo A, et al. Idiopathic pulmonary fibrosis. Nat Reu Dis Primers.
2017;3:17074 | ° Cosgrove GP, Bianchi P, Danese S, Lederer DJ. Barriers to timely diagnosis of
interstitial lung disease in the real world: the INTENSITY survey. BMC Pulm Med. 2018;18(1):9

Frihe Diagnose — Bessere Prognose

Unter folgendem Link finden Sie ein Experten-

ropa den jlingsten Schatzungen zufolge drei
Millionen Menschen an einer von iiber 100
seltenen Lungenerkrankungen.’ Auch in

tige Herausforderungen. Bis zur sicheren
Diagnosestellung liegt oft ein jahrelanger,
beschwerlicher Weg, da sich die Sympto-

Kurgvideo mit Dr. med. Justus de Zeeuw, Fachargt HEe) ,.;-Q"
fiir Lungen- und Bronchialheilkunde in Kéln, gum K
Thema ,Lungenfibrose als seltene Erkrankung“:

fruehe-diagnose-bessere-prognose.de

Deutschland sind es Hunderttausende.

wegserkrankungen decken.® Gerade im

Viele Krankheiten miinden
in eine Lungenfibrose

Knapp sechsstellig ist dabei die Zahl
der Patienten in Deutschland, die an
einer Lungenfibrose leiden.” Es han-
delt sich hierbei um eine krankhafte
Veranderung des Lungengewebes
mit Narbenbildung. Indem sich die
Zellen des Bindegewebes unkont-
rolliert vermehren, wird die Lunge
zunehmend steifer, was das At-
men deutlich erschwert. Zugleich
schrumpft durch die voranschrei-
tende Vernarbung das Lungen-
volumen: Fir den Sauerstoff
wird es dadurch schwerer, durch

die Lungenblischen ins Blut zu
gelangen.

Eine derartige Vernarbung des
Lungengewebes tritt hdufig in
Verbindung mit interstitiellen
Lungenerkrankungen (ILD)
auf.’ Der Begriff bezeichnet
eine groflere Gruppe von

me grofdtenteils mit denen anderer Atem-

Mit freundlicher Unterstiitzung der Boehringer Ingelheim Pharma GmbH & Co. KG
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Doris Meier, Leserin

Nicht allein

Die Situation, dass man jahrelang auf
die richtige Diagnose wartet, kenne
ich aus meiner eigenen Familie, und
ich kann sagen: Neben der Krank-
heit sind Ungewissheit und Macht-
losigkeit das schlimmste bei der Su-
che nach dem richtigen Arzt und der
richtigen Diagnose. Besonders die
Ungewissheit pragte bei uns das Fa-
milienleben, denn meine Schwester
hatte immer wieder Schiibe, die ihre
Krankheit phasenweise verschlim-
mert haben. Die Sorge, dass es ihr
bald wieder schlechter gehen konn-
te, war irgendwie immer da und hat
unseren Familienalltag stark beein-
trachtigt. Uns hat es sehr geholfen,
dass es Initiativen gibt, die uns zur
Seite standen und stehen und Erfah-
rungen teilen. Denn so haben wir als
Familie mittlerweile nicht mehr das
Gefiihl, ganz allein gegen die Krank-
heit zu kimpfen. Ich glaube, dieses
Engagement ist fiir Familien beson-
ders wichtig.

Laura Inhestern,

Leiterin Forschungsgruppe
Versorgungsforschung fiir
Seltene Erkrankungen im
Kindesalter, Uniklinikum
Hamburg-Eppendorf

Doppeltes Risiko

Die Corona-Pandemie stellt Men-
schen mit seltenen Erkrankungen
sowie deren Angehorige vor beson-
dere Herausforderungen: Zuginge
zu medizinischer Versorgung oder zu
therapeutischen Einrichtungen waren
beziehungsweise sind eingeschrinkt,
Termine werden verschoben oder
abgesagt und Informationen zu Imp-
fungen oder Impfpriorisierung bei
seltenen Erkrankungen fehlen. Neben
medizinischen Aspekten beeinflusst
das auch den Lebensalltag der Betrof-
fenen und ihrer Familien. So konnen
das Ausiiben des Berufs sowie der
Kindergarten- oder Schulbesuch gege-
benenfalls nur eingeschriankt moglich
sein. Zudem ziehen sich Betroffene
unter Umstidnden vermehrt zuriick, da
das Risiko einer Infektion und damit
moglicher gesundheitlicher Folgen
hoch ist. Hierdurch kénnen wieder-
um Angste oder depressive Sympto-
me entstehen. Da bisher fiir Deutsch-
land systematische Studien fehlen,
untersucht die Forschungsgruppe
Versorgungsforschung bei Seltenen
Erkrankungen im Kindesalter am
Universitdtsklinikum Hamburg-Ep-
pendorf, wie Menschen mit seltenen
Erkrankungen die Pandemie erleben.
In einem Forschungsprojekt, gemein-
sam mit der Allianz Chronischer Sel-
tener Erkrankungen (ACHSE) und
gefordert von der Eva Luise und Horst
Kohler Stiftung, sollen Versorgungs-
liicken aufgedeckt und Hinweise fiir
eine Verbesserung der Versorgung
und psychosozialen Situation der Be-
troffenen identifiziert werden.

+ 3
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Verena Schmeder,
Griinderin

und Vorsitgende
SYNGAP-Elternhilfe

Leben steht Kopf

Ich habe die erythropoetische Pro-
toporphyrie (EPP) und mein acht-
jahriger Sohn Jamie das SYNGAP1-
Syndrom. Bei ihm fithrte das zu
Entwicklungsstorungen, Epilepsie
und Autismus. Er sitzt im Rollstuhl,
hat eine geistige Behinderung, kann
nicht sprechen und hat zum Teil
ein herausforderndes Verhalten.
Diese beiden seltenen Erkrankun-
gen machen unser Leben anders.
Jamie will immer unterwegs sein,
Rolli- oder Autofahren. Doch durch
die EPP bedeutet fir mich Sonne
gleich Schmerzen. Ich gebe nach,
denn ich weif, dass er dadurch we-
niger epileptische Anfille hat. Wir
fahren mit dem Auto, denn er will

zur Autobahn. Da ist er gliicklich.
Doch fast jeder Ausflug ist zu kurz.
Wenn wir zwischendurch anhalten
oder am Ende heimkommen, geht
das Geschrei los. Er mag es nicht,
wenn die Fahrt zu Ende ist. Dann
gilt es, ihn irgendwie ins Haus zu
bekommen. Unser Haus und unser
Auto sind nicht behindertengerecht.
Lange macht mein Riicken das nicht
mehr mit. Wahrend ich ihn ins Haus
trage, versuche ich, mich davor zu
schiitzen, dass ich gebissen und ge-
kratzt werde und wieder ein Biischel
Haare verliere. Denn durch EPP ist
meine Haut bei Sonnenlicht beson-
ders schmerzempfindlich. Sobald
er im Haus ist, geht es wieder. Aber
er muss jetzt unbedingt die Treppe
hoch und Hindewaschen. Das ist
sein Ritual. Dieses anstrengende Le-
ben hat Spuren hinterlassen. Doch
bei all den Problemen lasst ein La-
cheln meines Kindes alle Sorgen fiir
einen Moment verschwinden.

syngap.de, epp-deutschland.de

Nicole Hegmann,
Patientenvertreterin
im Gemeinsamen
Bundesausschuss

Chancen ausloten

Menschen, die an einer seltenen Er-
krankung leiden, sind froh, wenn
sie endlich eine fundierte Diagnose
erhalten. Jedoch bedeutet das oft,
dass der Kampf mit Behorden und
Krankenversicherungen erst richtig
entfacht wird. Bei seltenen Erkran-
kungen gibt es oft keine adiquate
Behandlung, es werden lediglich
die Symptome und nicht die Ursa-
che behandelt. Da eine Aussicht auf
Heilung nicht vorhersehbar ist, sind
diese Behandlungsmethoden fiir Be-
troffenen oft unzufriedenstellend.
Daher wenden sich Patienten oft hil-
fesuchend an entsprechende Selbst-
hilfeorganisationen. Hier konnen sie
sich informieren, mit anderen Betrof-
fenen austauschen und Hilfestellung
erhalten, um Wege zu finden, wie sie
mit ihrer Erkrankung besser umge-
hen konnen. Zudem erfahren sie, ob
zurzeit Studien durchgefiihrt werden,
die fiir ihre Krankheit bestimmt sind.
Die Teilnahme an einer Studie kann
eine gute Alternative zur symptombe-
dingten Behandlung sein und dabei
helfen, einen besseren Umgang mit
der Erkrankung zu erlangen. Selbst-
hilfeorganisationen koénnen hier
Unterstlitzung anbieten, Patienten
sollten sich dennoch auch selbst iiber
Teilnahmemoglichkeiten an Studi-
en im Internet informieren. Jedoch,
iiberall wo Licht ist, gibt es auch
Schatten. Auch im Rahmen einer
Studie kann es passieren, dass eine
Behandlung nicht entsprechend an-
schldagt und unerwiinschte Nebenwir-
kungen auftreten. Wer aber an einer
Studie teilnimmt, dem ist es jederzeit
freigestellt, sie vorzeitig zu beenden.

Dominik Bornemann, Leser

In den Fokus

Fiir eine bessere Diagnose und Be-
handlung miissen alle Teilnehmer
des Gesundheitssystems zusammen-
riicken. Der Fokus darf nicht nur auf
Krankheiten liegen, die besonders weit
verbreitet sind. Ich finde, dass es eine
Verpflichtung der Pharmaindustrie
ist, auch fir Menschen mit seltenen
Erkrankungen Medikamente zur Ver-
fligung zu stellen. Hier sollte die Poli-
tik unterstiitzen, damit die Gewinne,
die mit anderen Medikamenten erzielt
werden, auch in die Erforschung von
seltenen Krankheiten investiert wer-
den. Zugleich sollte den Arzten grund-
sitzlich mehr Zeit fiir die Untersu-
chung und Behandlung zur Verfiigung
stehen. Eine weitere Moglichkeit sehe
ich in die Digitalisierung des Gesund-
heitswesens. Hier ergeben sich Mog-
lichkeiten zur Vernetzung mit Fachirz-
ten und zum Einsatz von Kiinstlicher
Intelligenz bei der Diagnose. >

Anzeige

SYSTEMISCHE MASTOZYTOSE Sbiveprint”

Wenn Mastzellen krank machen .- :

keit, Durchfall und Bauchschmerzen). Doch auch .
Muskel- und Knochenschmerzen, Schwindel-  .*
gefiihle und anaphylaktische Reaktionen .t

mit niedrigem Blutdruck kénnen auf das ~ ,*"
Vorliegen einer seltenen Mastzeller- +°

krankung hindeuten. Selbst neuro-

logische Beschwerden wie etwa -
Konzentrationsschwiache sowie .

Sie bilden sonst die erste Verteidigungslinie im
Korper: Mastzellen. Dieser Zelltyp, der bei der
Abwehr gegen Bakterien, Viren, Pilze und ande-
re Erreger eine entscheidende Rolle spielt, fin-
det sich vor allem in der Haut, aber auch in der
Lunge oder der Darmschleimhaut. Befinden sich
zu viele oder veranderte Mastzellen im Korper,
kann dies auf eine seltene Krankheit hinweisen

- Mastozytose. Angst- und Depressionszu- .’
. . . stinde gelten als mégliche
Reine Hautmastozytosen sind gutartig Symptome der Krankheit.

Die abnorme Vermehrung von Mastzellen kann
Kinder wie Erwachsene betreffen und kommt in
sehr unterschiedlichen Formen vor: Wahrend
im Kindesalter zumeist eine reine Hautmasto-
zytose (kutane Mastozytose) auftritt, die in zwei
von drei Fillen auch spontan wahrend der Pu-
bertiat wieder verschwindet, leiden Erwachsene
haufiger unter einer systemischen Mastozytose
(SM) mit chronischem Verlauf, die
den gesamten Korper betrifft.
Ausloser ist in 95 Prozent
der Falle eine Genmutati-
on, die sogenannte KIT-
D816V-Mutation.

In Europa iiber

40.000 Betroffene -

Wiahrend die For-
schung aufgrund des
heterogenen Erschei-
nungsbilds von einer
erheblichen Dunkel-
ziffer ausgeht, rech-
net man europaweit
derzeit mit etwa
40.000 SM-Patien-
ten, von denen wie-
derum funf bis zehn
Prozent unter der
Krankheit im fortge-

Diese Mutation fiihrt
hédufig zu einer unkont-
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rollierten Aktivierung und schrittenen  Stadium -
......... Vermehrung von Mastzel- leiden.? Zwar haben sie
len: Aktivierte Zellen setzen nach oftmals langen

Histamin und andere Botenstoffe frei, Phasen der Un-

die wiederum allergische Reaktionen, !I. gewissheit eine
Entziindungen und andere Immun- . @ =" Antwort auf die  °,
reaktionen fordern, was eine Reihe I/"f Frage nach dem °.

von schweren Symptomen nach sich ] £ o> K Krankheitsgrund -

: p—— ; .
zieht. Da die abnorme Mastzellver- - . pt __‘-F"“ : gefunden, doch le- ‘.
mehrung bei der systemischen Vari- * " P {  ben sie gerade in ein- .
ante nicht blof} auf der Haut, sondern ~ *.. \‘_&'-EL .~ zelnen Stadien zumeist ..

auch in verschiedenen Organsystemen i in Angst vor Anfillen und -,

- einschliefflich Knochenmark, Leber, TRt konnen daher nur eingeschrankt ‘.

Milz und Gastrointestinaltrakt - auftritt, arbeiten und am gesellschaftlichen Le- T,

kann es zu lebensbedrohlichen Organschiaden ben teilhaben. Sie isolieren sich, um sich vor un- ..

und schweren Blutkrebserkrankungen kommen.! vorhersehbaren Auslosern zu schiitzen.>* el

Besonders schwer 3u identifigieren Blultests konnen e .

.
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Wie bei den meisten seltenen Krankheiten, wird

auch die Diagnose einer systemischen Mastozytose
durch die grof3e Vielfalt an Symptomen erschwert,
die sowohl akut oder chronisch auftreten und
von unterschiedlichsten Faktoren, zum Beispiel
Stress, Infekten, Insektenstichen oder Tempe-
raturschwankungen, ausgelost werden konnen.
Allergiedhnliche Symptome der Haut (Juckreiz,
Nesselsucht) und der oberen Atemwege (Kurz-
atmigkeit, verstopfte Nase) zdhlen genauso dazu
wie Beschwerden im Gastrointestinaltrakt (Ubel-

frihzeitig Antworten geben

Ein sicherer Weg zur richtigen Diagnose ist die
Identifizierung der Genmutation KIT D816V. Bei
Verdacht auf SM empfehlen Experten daher, einen
hochempfindlichen Bluttest zum Nachweis durch-
zufiihren. Die endgiiltige Diagnose einer fortge-
schrittenen SM kann durch zusitzliche Untersu-
chungen gestellt werden, unter anderem durch
eine Biopsie, um festzustellen, ob eine abnorme
Ansammlung von Mastzellen im Knochenmark

KRANKHE'TSB"—D Es gibt mehr als 20 Symptome, die bei SM-Patienten auftreten kénnen.

KARDIOVASKULAR

f{’% Schwindelgefihl @
b Palpitationen
Anaphylaxie mit niedrigem
Blutdruck, voriibergehendem
Bewusstseinsverlust

HAUT SYSTEMISCH
K Juckreiz Anaphylaxie
Hautrétung Ermidung

Nesselsucht Gewichtsabnahme

GASTROINTESTINAL

Abdominalschmerz

Erbrechen/Ubelkeit

BEWEGUNGSAPPARAT
Knochenschmerzen
0 Muskelschmerzen
Frakturrisiko

NEUROLOGISCH RESPIRATORISCH
Angst/Depression )QQ(
Kopfschmerzen
Konzentrationsmangel
/ Benommenheit

Verstopfte Nase
Anschwellen des Rachens
Kurzatmigkeit

Die Patienten leben oft in Angst vor Anféllen, kdnnen nur eingeschrankt arbeiten oder alltdglichen
Tatigkeiten nachgehen und isolieren sich, um sich vor unvorhersehbaren Auslosern zu schiitzen."?

In Europa gibt es etwa 40.000 Patienten mit SM, wobei die fortgeschrittene SM
etwa 5 bis 10 Prozent dieser Patientenpopulation ausmacht.®

oder in anderen Organen vorliegt und ob es bereits
Anzeichen fiir Organschidden gibt. Eine frithe und
genaue Diagnose ist deshalb von hoher Bedeutung.

Zurzeit ist die fortgeschrittene SM nur begrenzt be-
handelbar.Zudenaktuellen TherapiengehérenMul-
tikinase-Inhibitoren, Chemotherapie und symp-
tomorientierte Behandlungen. Neue Therapie-
ansitze, die selektiv auf Genmutationen abzielen,
haben das Potenzial, zukiinftig auch Patienten mit
fortgeschrittener SM davon profitieren zu lassen.

!Sperr W.R., Kundi M., Aluarez-Twose |., et al. Inter-
national prognostic scoring system for mastocytosis
(IPSM): a retrospective cohort study. Lancet Haematol.
2019;6(12):e638-e649. 2 Geschdtgte Prdualeng uon SM und
Patientensubtypen basierend auf interner Schadenforde-
rungsanalyse und Epidemiologie berichtet in Orphanet
(orpha.net) und Cohen S.S., Skoubo S., Vestergaard H. et
al. Epidemiology of systemic mastocytosis in Denmark.
Br J Haemotol. 2014;166(4):521-528. 3 Jennings S.V., Slee
V.M., Zack R.M. et al. Patient perceptions in mast cell dis-
orders. Immunol Allergy Clin North Am. 2018;38(3):505-~
525.“Mesa R.A., Sullivan E.M., Dubinski D. et al. Patient
reported outcomes among systemic mastocytosis (SM)
patients in routine clinical practice: results from the
TouchStone Survey. Blood. 2020;136(1):37.
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Katharina Vogel, Leserin

Jeden Tag selten

Die Covid-19-Pandemie ist das ge-
naue Gegenteil einer seltenen Krank-
heit. Sie hat uns gezeigt, wie sehr eine
Krankheit in unser Leben eingreifen
und den Alltag und das soziale Mit-
einander von so vielen Menschen
auf dem Planeten beeinflussen kann.
Eine seltene Krankheit ist genau das
Gegenteil davon: Sie betrifft nur we-
nige Menschen, die sich in der Regel
auch erstmal nicht kennen und oft-
mals mit ihrer Krankheit allein gelas-
sen werden. Es ist gut, dass am Tag
der seltenen Krankheiten alle, die
sich um diese Patienten kiimmern,
dafiir sorgen, dass in den Medien und
im offentlichen Bewusstsein die selte-
nen Krankheiten Einzug halten. Ich
wiinsche mir, dass auch an den an-
deren 364 Tagen des Jahres seltene
Krankheiten nicht vergessen werden.

Nicole Heider,
Betroffenenberate-
rin Alliang Chro-
nischer Seltener
Erkrankungen
(ACHSE)

Weguweiser sein

Das Leben mit einer seltenen Er-
krankung dhnelt einem Irrgarten.
Oft bekomme ich in der Beratung
zu horen: ,Ich war schon bei so vie-
len Arzten, aber keiner konnte mir
bisher helfen. Wissen Sie, ich glaube,
ich bin ein hoffnungsloser Fall.“ Rat-
suchende, die sich an die ACHSE-
Beratung wenden, haben im Laufe
ihrer Jahre bereits eine Arzteodyssee
hinter sich. Sie sind Suchende auf
dem Weg nach Antworten: Was ist
die richtige Diagnose? Gibt es eine
geeignete Therapie, andere Betrof-
fene, Forschungsansitze? Das Leben
mit einer seltenen Erkrankung wirft
tiefgreifende Fragen auf: Wie geht es
mit mir oder meinem Kind weiter?
Was bedeutet die Diagnose fiir mich
und meine Familie? Wo bekomme
ich, wo bekommen wir Unterstiit-
zung? Seltene Erkrankungen gehen

Robert Lemke, Leser

Nicht allein lassen

Die Geschichten rund um die Diag-
nose von seltenen Krankheiten erin-
nern mich immer an die Fernsehserie
,Dr. House“, bei der ein Arzt und sei-
ne Schiiler versuchen, fiir sonderbare
Krankheitsbilder eine Erklarung zu
finden. In der Realitat stelle ich mir
das fiir die Betroffenen schwierig vor,
nicht zu wissen, woher die Leiden
kommen und was man dagegen tun
kann. Ich hoffe, dass sich Politik und
Pharmaindustrie dieser Problematik
annehmen und die Betroffenen nicht
allein lassen mit ihrer Krankheit.

Maresa,
von ANCA-assogiierter
Vaskulitis Betroffene

Gemeinsam starker

2019 wurde bei mir eine ANCA-as-
soziierte Vaskulitis (AAV)/GPA diag-
nostiziert. Sie betrifft die kleinen und
mittleren Blutgefdfle in verschiede-
nen Korperbereichen und kann zur
Schadigung lebenswich-
tiger Organe wie

+ 3

fihren. In der ersten Zeit hitte ich
mir gewilinscht, mehr von anderen
Betroffenen iiber diese Erkrankung
zu lernen und Ermutigung zu fin-
den, nicht aufzugeben. Daher habe
ich das Angebot, an einer Aufkla-
rungskampagne des Deutschen Pa-
tientenverbands mitzumachen, so-
fort angenommen. Fir mich ist es
einfach wichtig, offentlich dariiber
zu reden. Leider ist die Erkrankung
sehr selten und Patienten, die diese
Diagnose bekommen, wissen erst-
mal gar nicht, was nun passiert oder
wie es weitergehen

kann. Deshalb

den Nieren dikament liegt mir
oder der e den Me nten soy kreify,
Lunge 50t ‘9q,,
o g,
-
Umsatzanteil am Markt fiir
verschreibungspflichtige Medikamente
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oft
mit
korper- zu fin-
lichen und den so-

geistigen Ein-

schrankungen ein-

her, die Betroffenen fithlen

sich schnell stigmatisiert und ausge-
grenzt. Jeder Mensch, ob mit oder
ohne Handicap, wiinscht sich, Teil
der Gesellschaft zu sein, dazuzuge-
horen. Die Patientenselbsthilfe bie-
tet Betroffenen diese Gemeinschaft.
Hier werden Informationen gesam-
melt, um Experten fiir die Versorgung

Bernhard Hellmich,
Professor fiir innere
Medigin und Chefargt
Klinik fiir Innere Medigin,
Rheumatologie und
Immunologie,
Medius-Klinik Kirchheim

Medizinische
Detektivarbeit

Bei der ANCA-assoziierten Vaskuli-
tis handelt es sich um eine Gruppe
seltener Autoimmunerkrankungen,
die auch fiir erfahrene Mediziner
nicht leicht zu erkennen sind. Pati-
enten klagen zu Beginn oft iiber un-
spezifische Symptome wie Glieder-

wie die For-

schung zu ihrer

Erkrankung voranzu-

treiben. Die Selbsthilfe ist Ansprech-

partner fiir Betroffene, Angehorige,

Freunde, Arbeitgeber, Vertreter des

Gesundheits- und Sozialwesens und

die breite Offentlichkeit. Selbsthilfe-

organisationen sind eine unverzicht-

bare Informationsquelle, um einen
Weg aus dem Irrgarten zu finden.

schmerzen oder Gelenkschmerzen.
Fiir sich genommen sind die Sym-
ptome nicht spezifisch, aber im Ge-
samtbild ergeben sie wie bei einem
Puzzle Hinweise fiir eine Diagnose.
Bei der Granulomatose mit Polyan-
giitis (GPA) beginnen die Beschwer-
den oft im oberen Respirationstrakt.
Bei besonders schweren Verlaufen
kann auch die Lunge selbst betrof-
fen sein — durch Husten und Luft-
not im leichtesten Fall, in schwere-
ren Fillen durch blutigen Husten.
Bei Patienten mit Mikroskopischer
Polyangiitis (MPA) ist sehr oft die
Niere betroffen. Diese Nierenschwi-
che kann bis zu einem vollstandigen
Ausfall der Nierenfunktion fiihren.
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die Zusammenarbeit mit Betroffe-
nen und ihren Angehorigen sehr am
Herzen. Man sieht einfach, wie viele
Menschen nach der Diagnose hilflos
sind und Unterstiitzung gebrauchen
konnen. Auch das hat mich dazu ge-
bracht, mehr tiber die Erkrankung zu
sprechen. Vielen kann man allein da-
durch schon eine grofie Last abneh-
men. Ich wiinsche mir, dass es noch
mehr Aufklarung zu AAV gibt. Nicht
nur fur Patienten, sondern auch fur
Arzte und Pflegepersonal. Viele wis-
sen wahrscheinlich nicht mal, dass
sie diese Krankheit haben, da die
Symptome hiufig unspezifisch sind.
Daher mochte ich Betroffene weiter
unterstiitzen und Aufklirung zur
AAV betreiben. Niemand muss da-
mit allein sein.

Manfred Diessner, Leser
Jedes Leben zahlt

Bei vielen seltenen Krankhei-
ten ist es so, dass nur Medika-
mente helfen, die Krankheit zu
bewiltigen. Ich finde es un-
verantwortlich, dass es immer
wieder Menschen gibt, die die
Kosten fiir solche Therapien
kritisieren. Unser Gesund-
heitssystem ist solidarisch auf-
gebaut. Der Kerngedanke ist,
den Schwachen zu helfen, indem
viele Leute ihre Beitrage biindeln.
So lange Wohlstandsleiden, die
von zu viel Essen oder Tabakgenuss
verursacht werden, genauso thera-
piert werden, steht es niemandem zu,
sich iber Kosten aufzuregen.

Ihr Name,
Leser

Was ist Ihre Meinung?

Schreiben Sie uns, was Sie zu den kom-
menden Fragen auf der letzten Seite
denken - vielleicht erscheinen Sie dann
im nichsten Heft.

Bei Verdacht auf AAV muss man sich
die einzelnen Symptome des Patien-
ten genau anschauen. Dazu benoétigt
man ein interdisziplindres Netzwerk
bestehend aus Fachirzten wie Neu-
rologen, Hals-Nasen-Ohren-Arzten,
Augenarzten und Radiologen. Sie
sind Teile des ,medizinischen Detek-
tivteams®, um gemeinsam eine ver-
lassliche Diagnose stellen zu konnen.
Aktuell besteht der Therapiebedarf
in neuen Medikamenten, die zu we-
niger Infekten fithren und mit denen
wir Langzeitschiden eindammen
konnen. Auch das Verhindern von
Riickfillen ist in diesem Zusammen-

hang ein wichtiger Faktor.
>

SEE ME

é VASCULITIS

LASST UNS DIE PUNKTE
ZUSAMMENFUHREN

Fakten und Zahlen zu ANCA-assoziierter Vaskulitis (AAV)

HEAR ME #RARENSEASE&L\H\?

AA\V ist eine seltene, schwere Erkrankung, die kleine BlutgefaBe betrifft...”*
3 Arten von AAV:3 B

60 % 40 %
MPA 1aus 10.000 ist in MANNLICH®” WEIBLICHS”
EGPA Europa von AAV Durchschnittsalter bei
betroffen>® Diagnose: 57 Jahre®

...und sich damit auf verschiedene Bereiche des Korpers auswirkt,
wodurch sich die Diagnose schwierig gestaltet.??®

9 unterschiedliche %
Organe und oo
Korperteile kdnnen (2

betroffen sein'™

1/3 der Patienten erhalt die
Diagnose mit 6 Monaten
Verzogerung®

Durch die Erkrankung und die Behandlung kommt es zu ernsthaften
gesundheitlichen Problemen..."%

65 % erhodhtes Risiko
von Herz-Kreislauf-
schadigungen®

7 X hoheres
Infektionsrisiko"

26 % der Patienten
haben nach 3 Jahren
schwerwiegende
Nierenleiden™

8 X hoheres
Osteoporose-Risiko™

...und AAV wirkt sich massiv auf die Lebensqualitat aus...'>'¢ .

0O

50 % der AAV-Patienten
waren der Ansicht, dass

ihre Karriere unter ihrer
Erkrankung zu leiden hatte'

wﬁ 20 % der AAV-Patienten
o/ im arbeitsfahigen Alter N
wurden aufgrund ihrer » e

Erkrankung arbeitslos'®

...aber es gibt fir alle, die von AAV betroffen sind, Unterstiitzung

o Y e eg e o
vsos Vasculitis Mo
oo, International A s
Patientenverbande .
in Europa Sy

L"fAPACS

vasculitis (@

STICHTING

ANCA, anti-neutrophiler cytoplasmatischer Antikoérper; EGPA, eosinophile Granulomatose mit Polyangiitis; GPA, Granulomatose mit Polyangiitis; MPA, mikroskopische Polyangiitis.
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und langen Gesichter scheint fast iiberstanden.
Die Tage werden langer und die Stimmung steigt

L0 Z46 4 WE RD E N SEINO . von Montag bis Freitag. Das Leben in unserem
CRERRE b . gemafligten Mikrokosmos mitteleuropéischer

Melancholie wird durch den Stand der Sonne

Fakten 3u Seltenen Erkrankungen

Mut zu
ungewohnlichen Wegen

Bei den Seltenen Erkrankungen verfolgt Takeda
einen patientenzentrierten und interdisziplini-
ren Ansatz. Die Initiative ,SE! Stark Engagiert.”

soll den schwierigen Weg bis zur richtigen Di-
agnose und Behandlung verkiirzen. Takeda will
Wissen fordern und die Sensibilitét fiir unspezi-
fische Symptome und Muster im Krankheitsver-
lauf erh6hen. In einer Ideenwerkstatt entwickelten
Mediziner und Psychotherapeuten, Digitalexper-
ten, Kommunikatoren und Kreative gemeinsam

. mafdgeblich gefordert und nun wieder gefordert.
o [ X ] .
. . . . R Rund 70 % aller Seltenen o . .
w I e sm a rt ko n n e n . Die allzeit beliebte Frage nach dem personlichen Erkrankungen beginnen 30 % der Kinder mit einer
+ . Seltenen Erkrankung erleben

Befinden wird lapidar mit dies, das, Stress und so in der Kindheit.
nicht ihren 5. Geburtstag.

s t phd d t : n ? . weiter beantwortet. Das subjektive Selbstverstindnis
a e s el ° . deutscher Befindlichkeiten wird zum allgewéartigen

. . . . hellgrauen Schleier, der sich tiber die kollektive

Bis 2050 konnten sieben von gehn Menschen in urbanen * Stimmung legt. Doch warum denkt man so? Liegt’s

Regionen leben. Stddte sollten daher schon jetzt nachhaltig . am Wetter, den Inzidenzen oder den Perspektiven?

entwickelt werden, um lebenswert gu bleiben. Energiewende, . Anden ersten zwei Aspekten kann man wohl nur
teilweise etwas andern, doch scheint mir letzteres

Verkehr, Wohnen, di g itale Verwaltun g- die Her OUSf orderun gen . der Schliissel zur Erkenntnis und zugleich zur grofiten

Nur fiir 5 % der

sind gewda LEi g. Schreiben Sie uns, wie wir unsere Stddte . Aufgabe unserer Zeit zu werden. Um Zweifel abzu- . Ef;f;nnﬁe:gﬁz;fn mit direkt und indirekt betroffenen Menschen zu-
gukunftsfédhig machen und welche Ideen und Technologien . legenund das Licht am Ende unseres imaginaren ~ (EYY¥ee---..... Seltene es eine Therapie. kunftsweisende Ideen. Eine davon ist eine Kampa-
. . Tunnels zu spliren. Um den wohlig warmen Kussauf  S@&W e Erkrankungen gne auf der Online-Plattform TikTok. ,Wir machen
wir dOf ur brauchen. : der Wange und das Kitzeln in der Nase zu spiiren Etwa 400 Millionen wiegen schwer die Seltenen Erkrankungen sichtbarer®, sagt Heidrun
und zu verstehen. Auch wenn es draufien stiirmt, Menschen weltweit Irschik-Hadjieff. ,Gerade jungen Menschen sind Auf-

klarung und Inklusion wichtig. Wir sind aufgeschlos-
sen fiir Neues und gehen selbstbewusst dorthin, wo sie
sich authalten.”

schneit und hagelt, ist es doch meistens lange nicht leben mit einer

+ Wi e w i rd De u tSCh la n d so schlimm, wie es einem erscheint. Seltenen Erkrankung.

Haben wir wirklich so viel Stress, wie wir denken

kli m a n e u tra l? : oder uns einreden? So viele Griinde, die uns davon

abhalten, gliicklich zu werden? Oder ist es die

Warum wir
uns fiir Patienten
mit Seltenen
Erkrankungen

! Mit seinem Engagement mochte Takeda in Wissen-
engagieren

schaft, Wirtschaft, Politik und der Bevolkerung das richti-

Deutschland soll bis 2045 klimaneutral sein — /:U n f Jahre . Mainstream-Melancholie einer Gesellschaft, die ge Klima schaffen, um Losungen im Kampf gegen Seltene
iher als bisher lant. Dafiir sind unter anderem ein . sich hinter dem kollektiven Understatement seines Wartm une Erkrankungen zu finden.
f uherats bi 5 ergeptant. C’f ur sl ) unter anaerem el ] . Wohlstands versteckt? Weg mit den Zweifeln und inshesondere
strafferer Zeitplan gum Kohleausstieg und neue Ausbaugiele © her mit dem schénen Leben! Am Ende ist es doch 4 Millionen Rund 7.000 Seltene euch die Diagnose
. . . . icht hlimm. wi heint. und eder n Betroffene Erkrankungen sind wichtig ist
far erneuerbare Energien vorgesehen. Ob damit das 1,5-Grad- - garnichtso sc » wie es scheint, und jeder neue , bekannt.
Ziel des Pariser Klim hulzabkommens einaehaltten rden . Tag, der vielleicht sogar mit Sonnenschein beginnt, in Deutschland. Langer Weg Im Durchschnitt
lec des rFa /S? imascnutga O‘ ens emnge Cl en we ( e ‘ hat das Potenzial, der Anfang vom Ende der zur Diagnose S werden ca. 7 Arzte
kann, begweifeln Experten allerdings. Verraten Sie uns, wie wir : Melancholie zu werden. Ich wiinsche mir, dass o ' o _ _ N aufgesucht.
. . . . . . das fiir jeden von uns funktioniert Wann ist eine Erkrankung selten? Dann, wenn sie Symptome beginnt in der Kindheit und . e
unser Land so umbauen, dass die Klim agl ele erreichbar bleiben. . ’ nicht mehr als fiinf von 10.000 Menschen betrifft, drei von zehn betroffenen Kindern erle-
: so die Definition der EU. Darunter fallen iiber ben ihren fiinften Geburtstag nicht. ,Die- ‘ N
° ° ° : 7.000 verschiedene Krankheiten wie Gerin- ser Status quo ist nicht akzeptabel. Wir
WI e n a ch h a ltl SI n d : nungs- oder Stoffwechselstérungen. So ist die miissen dafiir sorgen, dass mehr Kerzen
+ 9 . Gesamtzahl der Betroffenen in Deutschland auf der Geburtstagstorte stehen®, so Hei-
° ? . sehr hoch: vier Millionen Menschen — mehr als drun Irschik-Hadjieff. Takeda sieht gro-
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¢ . . . : I ,Mit Machine Learning und Kiinstlicher = Dafiir braucht es innovative und technisch E ;?srgzi:?chﬁgen Fehldiagnose.
Teilen des Planeten. Zudem Uth die HefStel[U”Q vieler Produkle : mpressum Intelligenz konnen wir Anzeichen Sel- fortschrittliche Losungen, um enorme Da- Diagnose 4,8 Jahre.
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