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Herausforderungen und Barrieren der Versorgungskoordination bei Seltenen
Erkrankungen (SE) aus Sicht von Jugendlichen mit einer SE, Eltern und Fachkraften

HINTERGRUND ZIEL
Seltene Erkrankungen (SE) im Kindesalter Untersuchung der
* sind meist durch komplexe Symptommuster und fehlende kausale  Herausforderungen in der Koordination
Behandlungsmoadglichkeiten gekennzeichnet!*2 und der
* bendtigen oft eine interdisziplinare, sektorenubergreifende * Auswirkungen fir die Kinder und
Versorgung und deren Koordination, um Gesundheit und Teilhabe Jugendlichen mit einer SE sowie flr
sicherzustellent®? deren Angehorigen

* stellen verschiedene Bedarfe an Versorgungskoordination, welche
nebst der alltaglichen Versorgung Menschen mit SE und deren
Angehorige belasten kann34

METHODIK

* Durchfuhrung semi-strukturierter Leitfadeninterviews mit Jugendlichen (n=8) mit einer SE, Eltern (n=12) von Kindern
mit einer SE und an der Versorgung beteiligten Fachkraften (n=26)
 Auswertung des Datenmaterials mittels der Framework Analysist]

ERGEBNISSE
Strukturelle Herausforderungen Intrapersonelle Herausforderungen der
fehlende zentrale Koordinationsstellen Fachkrafte
regionale Disparitaten Bereitschaft andere Versorgende zu involvieren
Kapazitats- und Fachkraftemangel, fehlende | Wissen um Netzwerk und Leistungen
Finanzierung % 7“:‘ zeitliche Ressourcen Vernetzungen

fehlende systematische Informationswege
fehlende Barrierefreiheit

fehlende Expertise und Leitlinien (zum Teil)
fehlende psychologische, sozialrechtliche »Das zu koordinieren fur die

sind gut, aber wenn dann
nicht ganz klar strukturiert ist,
wer ist fur was verantwortlich,
dann wird es halt irgendwie
schwierig.”

und koordinative Unterstiitzungsangebote Eltern iSthSChor,‘ .. echt Interpersonelle
< schwierig.
Intrapersonelle Herausforderungen der ~7 Herausforderungen
Familien ﬂ@, fehlende Kommunikation und
. . L LA IS verzogerter Informationsfluss
Soziodemografisch = Kognitiv )8 , ,
. . . Gl unklare Verantwortlichkeit und
Sozial Finanziell Wi ronde A )
Sprachlich Emotional BI cNIende ANSpPrechpersonen
Auswirkungen unkoordinierter Versorgung
* Finanziell: Berufstatigkeit wird reduziert oder « Kommunikativ: Weitergabe inkorrekter oder
aufgegeben; Kosten fur Medikamente, Hilfs- und unvollstandiger Informationen
Heilmittel werden zum Teil (vorerst) selbst getragen * \Versorgungsbezogen: Doppelte Versorgung, verzogerte
* Physisch: Verschlechterung des Gesundheitszustandes oder nicht Inanspruchnahme von Leistungen,
* Psychosozial: Frustration, Misstrauen, Unsicherheiten, Fehlversorgung, Behandlungsfehler
sich allein oder im Stich gelassen fuhlen, sozialer Ruckzug
SCHLUSSFOLGERUNGEN

Die Koordination der Versorgung bei Kindern und Jugendlichen mit Seltenen Erkrankungen stellt flr viele Familien eine
zentrale Herausforderung dar. Die Ergebnisse verdeutlichen ein Zusammenspiel intrapersoneller, interpersoneller und
struktureller Faktoren und deren Auswirkungen auf die Familien. Es lassen sich verschiedene Ansatzpunkte fur
Interventionen identifizieren, insbesondere mit dem Fokus auf die strukturierte Informationsweitergabe sowie die
Starkung des Familiensystems durch psychosoziale und koordinative Beratung und Schulungen.

Literatur

[ Fehr, A., & Priitz, F. (2023). Rare diseases: A challenge for medicine and public health. Robert Koch-Institut Kontakt:

[2lHoffmann, G. F., Mundlos, C., Détsch, J., & Hebestreit, H. (2024). Seltene Erkrankungen in der Padiatrie — von der Diagnostik und Behandlung einzelner Erkrankungen zum Auf-bau von Netzwerkstrukturen. Monatsschrift Kinderheilkunde, 172(7), 572-586.

[31Boettcher, J., Boettcher, M., Wiegand-Grefe, S., & Zapf, H. (2021). Being the Pillar for Children with Rare Diseases—A Systematic Review on Parental Quality of Life. International Journal of Environmental Research and Public Health, 18(9), 4993. Mona Isabell Suck
[4]Simpson, A., Bloom, L., Bloom, L., Fulop, N., Fulop, N., Hudson, E., Hudson, E., Leeson-Beevers, K., Leeson-Beevers, K., Leeson-Beevers, K., Morris, S., Morris, S., Ramsay, A. M., Aig, R., Ramsay, A. |. G., Sutcliffe, A., Sutcliffe, A. G., Hunter, A. (2021). How are patients with rare diseases and their carers in the UK Wissenschaftliche Mitarbeiterin
impacted by the way care is coordinated? An exploratory qualitative interview study. Orphanet Journal of Rare Diseases. m.suck@ uke.de

[>]Gale, N. K., Heath, G., Cameron, E., Rashid, S., & Redwood, S. (2013). Using the framework method for the analysis of qualitative data in multi-disciplinary health research. BMC Medical Research Methodology, 13(1), 117.

*[llustration: Bjorn von Schlippe



	Folie 1: Herausforderungen und Barrieren der Versorgungskoordination bei Seltenen Erkrankungen (SE) aus Sicht von Jugendlichen mit einer SE, Eltern und Fachkräften

