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Hintergrund und Zielsetzung: o
Angebote auBerhalb des SGB V (Beratung, Begleitung, Hilfe)
Seltene Erkrankungen (SE) sind héaufig komplex, verlaufen ki = = I

Kontinuierliche teambasierte Versorgungskoordination (KTVK)

chronisch und erfordern eine eng verzahnte Interdisziplinare 4, |
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Das Projekt B(e) NAMSE entwickelt eine neue Versorgungs- . . g st
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den Ubergang von Jugendlichen in die Erwachsenenversorgung | pdinen e
strukturiert zu begleiten und Patient:innen sowie ihre Familien
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Fir die Umsetzung der NVF werden bundesweit funf B-Zentren-
Cluster unter dem Dach ausgewiesener A-Zentren aufgebaut.
Jedes Cluster umfasst vier spezialisierte NAMSE-B-Zentren flr
unterschiedliche Krankheitsgruppen.

*Ausschluss bei Modul A sowie bei erstmaliger
Anwendung der Module B und C maoglich

Abb. 2: Ablaufschema der neuen Versorgungsform B(e) NAMSE.

Evaluationsstudie:
Die Evaluationsstudie untersucht die Wirksamkeit und Kosten der

m m NVF. Von Dbesonderem Interesse Ist dabel die Qualitat des

T (e T— Clusterg Versorgungsprozesses. In einer randomisiert kontrollierten Mixed-

\Mﬁigg?i@’ “”"Mf” Methods-Studie mit Warte-Kontrollgruppen-Design werden an funf

m Standorten 1.000 Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit
e) NAMSE cmsterl SE eingeschlossen.
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INn multiprofessionellen Fallkonferenzen (B1/B2) besprochen.
Das B(e) NAMSE-Team, bestehend aus Expert.innen verschie- .
. _ Ausblick:
dener Fachrichtungen (Medizin, Case-Management, Psycholo- — | -
gie) erarbeitet individuelle Behandlungsstrategien, die in einer Durch digitale Versorgungsangebote, interdisziplinare Zusammen-
Vorstellungsplanung mittels Videokonferenz (C) gemeinsam arbeit und einen partizipativen Ansatz mochte B(e) NAMSE neue
mit den Patient:innen und ihren Familien abgestimmt werden. Maldstabe Iin der Versorgung junger Menschen mit SE setzen —
Unter dem Einsatz von Screening-Instrumenten findet dann eine praxisnah, nachhaltig und alltagsorientiert.

personliche Indikationsklarung und Motivationssteigerung
(D) far die Durchfihrung der Schulungen statt.
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