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1. Vorhabenbeschreibung, Vorhabenziele

Das Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG) hat gemeinsam mit dem Bundesministerium fur Bildung
und Forschung (BMBF) und der Allianz Chronisch Seltener Erkrankungen (ACHSE e.V.) das Nationale
Aktionsbindnis fir Menschen mit Seltenen Erkrankungen (NAMSE) gegriindet. VVorrangiges Ziel fiir die
Jahre 2010 bis 2013 war es, einen Vorschlag fur einen nationalen Aktionsplan fiir Menschen mit Seltenen
Erkrankungen zu erarbeiten und die Bildung von Fachzentren zu unterstutzen. Dies sind auch zentrale
Punkte der Empfehlung der europaischen Kommission fur eine européische MalRnahme im Bereich Selte-
ner Krankheiten, die der Rat der Europdischen Union ,,Beschéftigung, Sozialpolitik, Gesundheit und Ver-
braucherschutz® (EPSCO) am 8. Juni 2009 angenommen hat und die auch von Deutschland unterstiitzt
wird. Das NAMSE ermdglicht ein gemeinsames, koordiniertes und zielorientiertes Handeln der maRgebli-
chen Akteure im Gesundheitswesen auf dem Gebiet der seltenen Erkrankungen, um damit die gesundheit-
liche Situation von Menschen mit seltenen Erkrankungen zu verbessern.

Vorrangige Ziele der Arbeit der Geschaftsstelle in 2016 bis 2018:

» Unterstutzung des NAMSE bei der Implementierung des Monitorings der MalRnahmen des Nationalen
Aktionsplans fiir Menschen mit Seltenen Erkrankungen

+ Vorbereitung eines Anerkennungsverfahrens fur Fachzentren und damit verbunden die Implementie-
rung des Zentrenmodells

+ Planung und Begleitung eines Symposiums zur Darstellung der Ergebnisse des Nationalen Aktions-
plans im Jahr 2017

+ Finalisierung des Kriterienkatalogs der Typ A und Typ B Zentren
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« Offentlichkeitsarbeit, Kommunikation und Vernetzung:
o Bundelung aller nationalen Aktivitdten auf dem Bereich der SE
o Nutzung vorhandener Synergien
o Sichtbarmachung der Seltenen Erkrankungen
+ Begleitung und Unterstiitzung des Biindnisses bei der Uberfiinrung in eine nachhaltige Struktur

2. Durchfiihrung, Methodik

Das NAMSE ist organisatorisch in eine Koordinierungsgruppe, eine Steuerungsgruppe und Arbeitsgrup-
pen gegliedert. Die Koordinierungsgruppe besteht aus den drei Griindungsorganisationen des NAMSE.
Die Steuerungsgruppe besteht aus den 28 Biindnispartnern des NAMSE. Sie hat einvernehmlich die Ziele
und Arbeitsweise des Aktionsbindnisses definiert und berat und unterstitzt die Arbeitsgruppen in ihrer
Arbeit.

Durch die Geschéftsstelle des NAMSE erfolgt die intensive und wissenschaftlich-inhaltlich umfangreiche
Begleitung der Gremien. Neben der Organisation der Sitzungen der Koordinierungs- und Steuerungs-
gruppe, der inhaltlichen und administrativen VVor- und Nachbereitung (einschlief3lich Erstellen der Proto-
kolle und Pflege des Dokumentenservers), der Presse- und Offentlichkeitsarbeit und Vorbereitung von
Modellprojekten, unterstiitzt die Geschaftsstelle in groBem Umfang die inhaltliche Arbeit der Steuerungs-

gruppe.

Die Geschaftsstelle hat in 2016 bis 2018 weiterhin Ubergeordnete koordinierende Aufgaben wahrgenom-

men. Diese betreffen in erster Linie:

» Die Gesamtkoordinierung der Arbeit des Aktionsbiindnisses, wobei die Geschéaftsstelle primarer An-
sprechpartner fiir die Koordinierungsgruppe (BMG, BMBF und ACHSE e.V.), die Arbeitsgruppen
und die Steuerungsgruppe ist und die operative Arbeit koordiniert.

 Die wissenschaftlich-fachliche und administrativ-organisatorische Unterstiitzung der Arbeit der Ar-
beitsgruppen und der Steuerungsgruppe.

+ Die Einberufung, Organisation und Nachbereitung der Sitzungen der Gremien.

 Die Sicherstellung der internen Kommunikation.

 Die Erbringung von Dienstleistungen fur die Blindnispartner, wie die Blindelung von Informationen
und die Vorbereitung von Projektantragen.

+ Die interne und externe Offentlichkeitsarbeit zum Thema Seltene Erkrankungen.

Neben den bereits skizzierten tibergeordneten, koordinierenden Aufgaben, wurde durch die Geschéfts-
stelle des NAMSE in 2016-2018 die Umsetzung der MalRnahmenvorschldge begleitet.

Die Geschaftsstelle sieht sich daneben grundsatzlich als Ansprechpartner der Biindnispartner in allen Fra-
gen, die sich wéhrend der Umsetzung der MaRnahmenvorschldge ergeben. Die Geschéftsstelle steht den
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Biindnispartnern dabei als Kommunikationsplattform beratend und informierend zur Seite, nimmt je nach
Bedarf aber auch aktiv Kontakt mit den jeweiligen Verantwortlichen auf, um alle Blndnispartner und Ini-
tiativen miteinander zu verknipfen.

Dariiber hinaus nimmt die Geschéftsstelle wesentliche Aufgaben im Rahmen der Begleitung und Unter-
stiitzung des Biindnisses bei der Uberfilhrung in eine nachhaltige Struktur und der Unterstiitzung der Bil-
dung von Zentren fiir Seltenen Erkrankungen wahr.

3. Gender Mainstreaming

Gerade bei den Seltenen Erkrankungen ist davon auszugehen, dass Frauen als Care-giver oder als direkt
Betroffene in besonderem MaRe von einer Fehl- und Unterversorgung betroffen sind. Dies wird im Natio-
nalen Aktionsplan und somit auch durch die Geschaftsstelle adressiert.

4. Ergebnisse, Schlussfolgerung, Fortfiihrung
Monitoring und Unterstitzung bei der Implementierung

Die Umsetzung aller 52 im Aktionsplan aufgefiihrten und konsentierten MalRhahmenvorschldge wird sys-
tematisch im Rahmen eines Monitorings durch die Geschaftsstelle begleitet. Dazu wurde ein komplexes
Projektmanagementsystem aufgebaut. Durch regelhaftes, strukturiertes Nachfragen bei den jeweilig ver-
antwortlichen Bundnispartnern werden Informationen zum Verlauf der Projekte und Initiativen gesam-
melt und ausgewertet. Eine laufende und systematische Erfassung des aktuellen Projektverlaufs erfolgt
primér in Vorbereitung der Steuerungsgruppensitzungen. Die Fortschritte werden in regelmaBigen Ab-
stdnden von der Geschaftsstelle eingefordert; die daraus resultierenden Ergebnisse werden allen Blindnis-
partnern als Information zur Verfiigung gestellt. Ergibt die regelméBige Erhebung, dass Projekte nicht
planmaRig voranschreiten, ist die Geschaftsstelle unterstiitzend tétig, in dem sie die verantwortlichen Per-
sonen vernetzt und notwendige Informationen zur Verfiigung stellt. Die Geschéftsstelle hat regelmaRig
einen Zwischenbericht zum Umsetzungsstand des Nationalen Aktionsplans veroffentlicht, der von ver-
schiedenen Stellen zitiert und zur Offentlichkeitsarbeit genutzt wurde.

Anerkennungsverfahren

Der Bildung von Zentren kommt im Bereich Seltener Erkrankungen eine zentrale Rolle zu. Das NAMSE
empfiehlt die Bildung von Zentren in drei miteinander vernetzten Ebenen, die sich im angebotenen Leis-
tungsspektrum unterscheiden (siehe Nationaler Aktionsplan, S. 11ff.). Die Aufgaben der drei Ebenen und
die zu erflllenden Kriterien sind in einem durch die NAMSE Geschaftsstelle entwickelten Anforderungs-
katalog zusammengefasst worden. Die Anforderungen wurden in den Jahren 2014-2015 in einem mehr-
stufigen Verfahren durch verschiedene Gremien des NAMSE operationalisiert. Im Dezember 2015 konn-
ten Anforderungskataloge fiir Typ A und Typ B Zentren durch die Steuerungsgruppe des NAMSE kon-
sentiert werden. Die Kataloge wurden anschlieBend auf der Website des NAMSE veroffentlicht.
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Um zu prifen, ob auf Grundlage der Anforderungskataloge ein Anerkennungsverfahren flr Zentren fur
Seltene Erkrankungen entwickelt werden kann, hat die NAMSE-Geschaftsstelle in 2016 intensive Ge-
spréache mit verschiedenen, bestehenden Anbietern fur Zertifizierungsverfahren gefiihrt. Drei Anbieter
haben ein ausfiihrliches Angebot fiir die Entwicklung eines entsprechenden Verfahrens eingereicht. Die
Geschaftsstelle hat auf Grundlage der Gesprache und Konzepte eine Synopse fur die Steuerungsgruppe
des NAMSE erstellt, um einen Vergleich der Angebote zu erleichtern, und einen Vorschlag flr das wei-
tere VVorgehen inkl. Zeitplan erarbeitet.

Im Rahmen der Diskussionen zur Entwicklung eines Vereinsmodells waren der Stellenwert des Anerken-
nungsverfahrens und die Rolle eines mdglichen NAMSE e.V. in einem solchen Verfahren zentrale Frage-
stellungen. Es wurden unterschiedliche Optionen zur Rolle des NAMSE in einem Verfahren erarbeitet,
gegenibergestellt und durch die Mitglieder der Steuerungsgruppe diskutiert.

Vor dem Hintergrund der unklaren Fortfiihrung der Arbeit des NAMSE bzw. der Geschéftsstelle wurde
die Umsetzung eines solchen Verfahrens in 2018 zunachst nicht weiterverfolgt, im Oktober 2018 vor dem

Hintergrund des neuen Projektauftrags der Geschaftsstelle aber wieder aufgenommen.

Begleitung und Unterstiitzung des Biindnisses bei der Uberfiihrung in eine nachhaltige Struktur

MaBnahmenvorschlag 52 des Nationalen Aktionsplans sieht die nachhaltige Implementierung und konti-
nuierliche Weiterentwicklung des NAMSE vor.

In einer Zukunftswerkstatt unter Beteiligung von etwa 80 Expertinnen und Experten wurden im Septem-
ber 2016 Ideen fiir die zukiinftige Ausrichtung des NAMSE erarbeitet.

Die Mitglieder der Steuerungsgruppe haben sich in der darauffolgenden Sitzung dafiir ausgesprochen,
eine Arbeitsgruppe zu griinden, die sich mit den grundlegenden strukturellen und inhaltlichen Fragestel-
lungen im Zusammenhang mit der Ausarbeitung eines Vereinsmodells und der Gestaltung einer Satzung
auseinandersetzt. Als Ergebnis konnten ein abgestimmter Satzungsentwurf sowie eine Beitragsordnung
Ende 2017 an die Biindnispartner versendet werden, mit der Bitte zuriickzumelden, ob und unter welchen
Bedingungen eine ordentliche Mitgliedschaft in einem NAMSE e.V. mdglich erscheint. Im Ergebnis sind
nicht die erforderlichen sieben Mitglieder zur Griindung eines eingetragenen Vereins zusammengekom-
men. Die Mitglieder der Steuerungsgruppe haben daraufthin beschlossen, die Griindung eines NAMSE
e.V. nicht weiter zu verfolgen.

Es wurde vereinbart, dass sich die Biindnispartner bis zu einem weiteren Sitzungstermin (ber kiinftige
Aufgaben und Themen verstdndigen mussen und dabei sowohl ihr Engagement darlegen als auch sich zu
ihrer weiteren Mitarbeit an bestimmten Themen und Aufgaben verpflichten. Die Geschéftsstelle hat infol-
gedessen eine Abfrage bei den Biindnispartnern durchgefiihrt, um herauszuarbeiten, welchen Beitrag die
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Biindnispartner kiinftig zur Umsetzung bestimmter Themen leisten wollen, wo sie sich als Themenflhrer
sehen und welche organisatorischen Aufgaben bei Wegfall einer hauptamtlichen Geschéftsstelle durch die
Biindnispartner tbernommen werden kénnten.

Die Ergebnisse dieser Abfrage wurden in der Steuerungsgruppensitzung am 17.5.2018 diskutiert. Um die
Umsetzbarkeit dieser abschlieBend zu prifen, wurde die Geschéftsstelle damit betraut, im Nachgang der
Sitzung eine Abfrage bei den Bindnispartnern zur Spendenbereitschaft der Organisationen fir den vorge-
sehenen Zweck durchzufiihren. Es wurde aufRerdem vereinbart, einer weiteren Option nachzugehen, die
durch einen Bundnispartner vorgeschlagen wurde und die Ansiedlung der Geschaftsstelle an einer von
diesem Bundnispartner gegriindeten aber unabhangigen Instanz vorgesehen hatte, durch die auch die lau-
fenden Kosten ibernommen wirden.

Mitte Mai 2018 herrschte somit weiterhin Unklarheit zur Fortfiihrung der Arbeit der NAMSE-Geschafts-
stelle. Durch eine kostenneutrale Verldngerung der Projektlaufzeit wurde ermdglicht, dass die Geschéfts-
stelle eine nachste Sitzung der Steuerungsgruppe im November inhaltlich planen und vorbereiten konnte.

Ausblick

Die Arbeit der Geschaftsstelle des NAMSE wurde im Rahmen der Bestrebungen, das NAMSE in eine
nachhaltige Struktur zu Uberflhren, durch die Bundnispartner ausdriicklich gew(rdigt. Nicht zuletzt durch
die Unterstiitzung einer Geschaftsstelle des NAMSE hat sich der Nationale Aktionsplan fiir Menschen mit
Seltenen Erkrankungen zu einer wichtigen Grundlage auch fiir viele neue Initiativen entwickelt. Die Bun-
deszuwendung ZMV 1 1 - 2515FSB507 endete nach einer kostenneutralen Verlangerung am 30.11.2018.

Mit einem neuen Forderschwerpunkt hat die NAMSE-Geschaftsstelle am 1.12.2018 ein neues Projekt zur
Unterstutzung der Arbeit des NAMSE libernommen. Mit dem Forschungsvorhaben wird die wissen-
schaftliche und administrative Unterstiitzung des NAMSE bei den folgenden kinftigen Aufgaben des
Biindnisses verfolgt:

- Operationalisierung und Uberarbeitung des Nationalen Aktionsplans fiir Menschen mit Seltenen Er-
krankungen, der bereits funf Jahre alt ist,

- Bildung und Vernetzung von Zentren zur sektorenibergreifenden Versorgung, basierend auf dem
NAMSE-Zentrenmodell und unter Berticksichtigung von Europaischen Referenznetzwerken,

- Weiterentwicklung der Qualitétskriterien flr die Etablierung eines Anerkennungsverfahrens fiir Zen-
tren,

- Weiterentwicklung des NAMSE und Beteiligung an europdischen Entwicklungen im Bereich der Sel-
tenen Erkrankungen.



_6_

5. Umsetzung der Ergebnisse durch das BMG

Das BMG ist innerhalb der Bundesregierung federfiihrend fur die Implementierung des Nationalen Akti-
onsplans. Die Umsetzung aller 52 MalRnahmenvorschlége wird durch die Geschaftsstelle begleitet. Durch
die Unterstiitzung einer Geschaftsstelle des NAMSE liefern die Ergebnisse des NAMSE einen wertvollen
Beitrag zur Weiterentwicklung der Gesundheitsversorgung von Menschen mit Seltenen Erkrankungen.
Die Ergebnisse bilden die Grundlage fiir neue Projekte oder flieBen in Projekte oder Initiativen ein. Die
Geschaftsstelle unterstiitzt im Rahmen eines neuen Projekts weiterhin die Arbeit des NAMSE.
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