B(e) NAMSE - Innovative Versorgungswege fiir junge Menschen mit Seltenen Erkrankungen
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Seltene Erkrankungen stellen das Versorgungssystem vor besondere Herausforderungen: Sie sind oft
komplex, chronisch verlaufend, wenig erforscht und interdisziplindr zu behandeln. In Deutschland le-
ben rund 4 Millionen Menschen mit einer Seltenen Erkrankung (SE), die sich in vielen Fallen bereits im
Kindes- oder Jugendalter manifestieren. Die betroffenen jungen Menschen und ihre Familien stehen
vor einer fragmentierten Versorgungslandschaft mit unklaren Zustandigkeiten, langen Diagnosewe-
gen, fehlender Spezialisierung in der Flache und unzureichender Koordination der Therapien.

Im G-BA Innovationsfondsprojekt B(e) NAMSE (FKZ: 01NVF23103) wird eine neue, telemedizinisch ge-
stitzte Versorgungsform (NVF) entwickelt und an 5 B(e) NAMSE-Cluster Standorten in Deutschland mit
jeweils vier NAMSE-B-Zentren erprobt. Die primar ambulante NVF umfasst eine kontinuierliche, alters-
Ubergreifende und multiprofessionelle Betreuung junger Menschen mit SE. Kern des Konzepts sind
eine kontinuierliche teambasierte Versorgungskoordination mit digitalen Fallkonferenzen, in denen
Expert:innen aus verschiedenen Fachrichtungen (Medizin, Psychologie und Case Management) indivi-
duelle Behandlungsstrategien unter Berlicksichtigung psychosozialer und alltagsrelevanter Aspekte
entwickeln. Die Fallkonferenzen ermdglichen eine ortsunabhangige, niedrigschwellige Einbindung spe-
zialisierter Expertise und fordern die sektoreniibergreifende Kommunikation zwischen Klinik, Praxis
und weiteren Versorgenden. Ein weiterer Fokus liegt auf der strukturierten Transition: Jugendliche und
junge Erwachsene erhalten gezielte Unterstiitzung beim Wechsel in die Erwachsenenversorgung. Er-
ganzt wird das Konzept durch Schulungen fiir Patient:innen und Familien, die sowohl medizinisches
Wissen als auch psychosoziale Bewaltigungsstrategien vermitteln.

Die wissenschaftliche Begleitforschung analysiert die Auswirkungen der NVF auf die Qualitat des Ver-
sorgungsprozesses aus Sicht der Patient:innen/Sorgeberechtigten, Wirksamkeit und Kosten. Im Rah-
men einer randomisiert kontrollierten, multizentrischen Mixed-Methods-Studie mit Warte-Kontroll-
gruppen-Design werden an den 5 Standorten n=1.000 Patient:innen in die NVF eingeschlossen.

Durch die Kombination aus digitaler Vernetzung, interdisziplindrer Zusammenarbeit und einem konse-
guent partizipativen Ansatz will B(e) NAMSE neue MaRstdbe fir die Versorgung junger Menschen mit
SE setzen — praxisnah, nachhaltig und auf die Lebenswirklichkeit der Betroffenen abgestimmt.



