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Problemstellung

+ In Deutschland leiden ca. 4 Millionen Menschen
an einer seltenen Erkrankung.

» Derzeit sind 5000 bis 8000 solcher seltenen Er-
krankungen bekannt, dies sind zumeist chroni-
sche Multiorganerkrankungen mit progressiven
Verlauf.

» Viele dieser Krankheiten sowie deren Therapie-
bzw. Versorgungsmdglichkeiten sind schlecht er-
forscht: Sie gelten als ,Waisen der Medizin“.

» Durch eine starke Variation der individuellen
Krankheitsverlaufe ist eine Standardisierbarkeit
der Behandlung und Diagnosefindung kaum reali-
sierbar.

Zentrale Herausforderungen, bei der Generierung
und Implementierung neuer personenbezogener
Dienstleistungen im Anwendungsfeld

»Seltener Erkrankungen®:

» Ausgepréagte Arbeitsteiligkeit in komplexen Wert-
schoépfungsnetzwerken

+ Mangelnde Verfugbarkeit von Expertenwissen und
eingeschrankter Wissensaustausch

» Eingeschrankte Standardisierbarkeit von Versor-
gungskonzepten

» Erhdhte Kosten in der Behandlung

» Defizite in Diagnoseverlaufen

« Erstattungsentscheidungen als Innovationsbarriere

» Notwendigkeit von Innovationsbeitrdgen
aller Akteure

Konzeptioneller Rahmen

Am Beispiel ausgewahlter seltener Erkrankungen sol-
len die folgenden 6 Teilprojekte Mdglichkeiten zur Op-
timierung von Strukturen und Prozessen im Kontext

seltener Erkrankungen aufzeigen:

» Gesundheitsbkonomisches Potential innovativer
Versorgungsformen

» Auswirkungen von Rollenstress in der Versorgung

» Wissensaustausch und Innovationstétigkeit im
Versorgungsprozess

* Integrative Behandlung als Shared Care Ansatz

» Open Innovation im Gesundheitswesen

» Kriterien von Health-Technology-Assessments

Im Mittelpunkt des
Verbundprojekts
steht die Analyse
der Aktivitaten, Er-
folgsfaktoren und
Barrieren von Ver-
sorgungs- und Inno-
vationsprozessen in
interdisziplindren ,In-
novationsnetzwer-

ken*.

Entwicklung innovativer Versorgungskonzepte am Beispiel seltener Erkrankungen

Ziele

Interdisziplindrer Wissens- und Ideenaustausch bildet
die Basis fur eine erfolgreiche Umsetzung innovativer
Lésungsansatze.

Um Innovationen zu férdern, werden Innovationspo-
tentiale ermittelt, Versorgungs- wie auch bestehende
Innovationsprozesse analysiert und Konzepte zur For-
derung von Innovationen erprobt.

Fokussiert werden interdisziplinare ,Innovationsnetz-
werke" bestehend aus Patienten, Angehdrigen, vielfal-
tigen Anbietern medizinischer und sozialer
Dienstleistungen sowie Selbsthilfegruppen, Industrie-
partner und staatliche Stellen. Ausgangspunkt ist eine

Potentialanalyse, die

Gesundheitssystem, Zulassungen, Assessment

die von inadaquaten
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Versorgungsprozes-
sen und verspateten
Diagnosen hervorge-
rufenen Koordinati-
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Effizienzprobleme
aufdeckt und Innova-
tionsbedarfe ermit-
telt.

Medizinische Leistungserbringer

Patienten & Angehdrige

Selbsthilfegruppen
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