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BMG-Studie zur Versorgung von s =i
Menschen mit Seltenen Erkrankungen

@ | iz
= Lassen sich
krankheitstbergreifende
Gemeinsamkeiten definieren? MaBnahmen zur Verbesserung der
.. . gesundheitlichen Situation von
= Wieist die Menschen mit Seltenen Erkrankungen
in Deutschland

Versorgungswirklichkeit in
Deutschland?

= Was sind die Bedurfnisse der /
Beteiligten?

= Welche Handlungsfelder gibt
es?

Forschungsbericht

Studie im Auftrag des Bundesministeriums fdr Gesundheit

= \Wo stehen die Leuchttiirme? prs—

= |st ein nationaler Aktionsplan
sinnvoll?
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Einige Themenfelder
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Medizinische Versorgung Information
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Einige Themenfelder: Forschung

= Definition, Kodifizierung (ICD) Forsch
und Bestandsaufnahme orschung
= Register und Datenbanken

= Netzwerke

= Studiendurchfiihrung
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Einige Themenfelder: Information

Informationsquellen

= Kenntnis der

Informationsquellen :
Information

= Patientenleitlinien

= Wissensmanagement
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Einige Themenfelder: Diagnose

=  Zusammenarbeit Hausarzte
und spezialisierte Mediziner

= Arztliche Aus- und Fortbildung
= Screening

= Methodik zur

Diagnosevereinfachung
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Einige Themenfelder: Selbsthilfe

Informationsquelle

Interessenvertretung

Psychosoziale Betreuung

Selbsthilfe
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Einige Themenfelder:
Medizinische Versorgung

= Orphan Drugs

= Kompetenzzentren und-
netzwerke

= Shared-Care

= Vergiitung / Kostenerstattung
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Das Beispiel InNformationen

= Uber viele Seltene Erkrankungen sind lediglich
wenige Informationen verfligbar

= Qualitat vieler Informationen fragwiirdig

= Leistungserbringern und Betroffenen fehlit
haufig die Kenntnis tGiber Informationsquellen

= Transfer von patientenspezifischen
Informationen zwischen verschiedenen
Versorgungsbereichen und forschenden
Einrichtungen ist problematisch
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Ein weiteres Beispiel:
Patienten benoétigen eine umfassende und
spezialisierte Versorgung

= Qualifizierte Leistungserbringer (arztlich und nicht-arztlich) sind
notwendig

~ Nur wenige Spezialisten
— Universitatskliniken

= Betroffene haben einen hohen und umfassenden Versorgungsbedarf
— Hoher ambulanter, aber auch stationarer und rehabilitativer Anteil

~ Verschiedene Versorgungsprofessionen und interdisziplinare
Zusammenarbeit notwendig

- Sektorenlbergreifende Versorgungskonzepte erforderlich
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Wie konnte eine spezialisierte

Leistungserbringung durch
Spezialambulanzen / Referenzzentren
aufgebaut sein?
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ﬁ_\ Berlin
= Verkniupfung von Versorgung und e i @) | "
Forschung Braunsthweig

= Patientenbindelung |
(Mindestmengen) Woppertat -~ |

fuache nges. :
= Netzwerkbildung | @)
= Verlaufsregister
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Perspektiven sind zu beachten

Seltene Erkrankungen aus Sicht der Leistungserbringer:

= Hoher Zeitaufwand fir
- Behandlung
- Kompetenzbildung
~ Beratung
- Koordination der Therapie
- etc.

=  Wissenschaftlich interessant

=  Okonomisch eher uninteressant
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Perspektiven sind zu beachten i Y

Seltene Erkrankungen aus Sicht der Kostentrager:

= Haufig sehr teure Falle (Gemeinsame
Betriebskrankenkasse Koln)

= Praktisch kein gesonderter Ausgleich aus
Morbi-RSA

= Ebenfalls hohe Kosten durch:

—- Unterversorgung (Progression der
Erkrankung)

— Fehlversorgung (Fehldiagnosen,
mangelnde Sachkenntnis)

~ Uberversorgung (Doppelbehandlungen)

Seltene Erkrankungen aus Sicht der Patienten:

= Probleme bei Umfang und Qualitat der
Versorgung
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drei Fragen?

“Bewegen wir uns
eigentlich im Kreis, Olaf?”

= Welche Themengebiete sind
relevant?

= Was sind die konkreten
Probleme?

= Was ist zu tun?
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Nationales Aktionsbiindnis fiir Menschen mit
Seltenen Erkrankungen (NAMSE)

Forschungsstelle fiir
Gesundheitsokonomie

[
(X
log:

Arbeitsauftrag:

= Berucksichtigung vielfaltiger
Perspektiven

= Erarbeitung von Handlungsfeldern

= Bestimmung von Zielen und
entsprechenden MalBnahmen

Ziel / Ergebnis:

= Nationaler Aktionsplan fur
Menschen mit Seltenen
Erkrankungen
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Zwei Beispiele...

Q Bundesministerium
filr Familis, Saniaren, Frausn
und Jugend

Nationaler

Aktionsplan.

Fir ein kindergerechtes Deutschland

2005-2010

o Forschungsstelle fiir
S titRas Gesundheitsokonomie

ministére )

iducation ministére délEgud
T i1z recherche

Superigur

recherche

Srorétriol e
2w persernes handeapézs

French National Plan for Rare Diseases
2005 - 2008

“Ensuring equity in the access to diagnosis, treatment and
provision of care”
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Wie stellt man sicher, dass aus Planen
Taten werden?

Drei Anforderungen:

=  Klare Ziele

= Festlegung von Meilensteinen und
Erfolgsindikatoren

= Abstimmung eines Evaluations-
bzw. Monitoringkonzeptes
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Vielen Dank fur lhre Aufmerksamkeit!




