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Zusammenfassung 

Der Begriff seltene Erkrankungen bezeichnet eine Gruppe von heterogenen und zumeist kom-

plexen Krankheitsbildern, von denen in ihrer Gesamtheit ca. 4 Millionen Menschen in Deutsch-

land betroffen sind. Zu ihren gemeinsamen Besonderheiten zählt neben der geringen Anzahl 

Betroffener u. a. ein überdurchschnittlich hoher Kosten- und Zeitaufwand für die Behandlung 

und Beratung von Betroffenen, der unzureichend vergütet wird. Auch ein Mangel an umfassen-

den, qualitätsgesicherten und verständlichen Informationen für Menschen mit seltenen Erkran-

kungen, ihre Angehörigen und ärztliches Personal kann festgestellt werden. Damit sind seltene 

Erkrankungen aus gesundheitsökonomischer und versorgungspolitischer Perspektive hoch rele-

vant. Im „Nationalen Aktionsplan für Menschen mit Seltenen Erkrankungen“ wurden verschie-

dene Maßnahmenvorschläge formuliert, um die Situation von Betroffenen zu verbessern und 

eine hochwertige Versorgung sicherzustellen. Dazu zählt u.a. die Entwicklung adäquater Vergü-

tungssysteme (Handlungsfeld Versorgung und Zentren) und der Aufbau eines krankheitsüber-

greifenden, qualitätsgesicherten Informationsportals (Handlungsfeld Informationsmanage-

ment). Um diese Maßnahmen umsetzen zu können, bedarf es Kenntnissen über die Präferenzen 

der Beteiligten im Hinblick auf zukünftige Vergütungsinstrumente und spezifische Informations-

bedarfe. 

Das Ziel der Dissertation liegt in der Analyse und Entwicklung leistungsgerechter Vergütungsan-

sätze und eines zielgruppenorientierten Informationsangebots im Bereich seltener Erkrankun-

gen. Im ersten Modul wird die Angemessenheit bestehender Vergütungsmöglichkeiten disku-

tiert und Ansätze für eine leistungsgerechte Vergütung entwickelt. Anschließend werden die Be-

darfe und Präferenzen von Betroffenen, ihren Angehörigen und medizinischen Versorgern an 

unterschiedliche Informationsangebote analysiert und Anforderungen für ein zentrales Informa-

tionsportal abgeleitet. Zusätzlich werden Qualitätskriterien für Onlineinformationen zu seltenen 

Erkrankungen erarbeitet, die Qualität vorhandener Informationsangebote im Internet analysiert 

und Möglichkeiten für ein Informationsmanagement im Spannungsfeld zwischen Qualitätssiche-

rung und Zielgruppenorientierung eruiert.  

Im Handlungsfeld Versorgung und Zentren kann zunächst eine deutliche Unterdeckung von Kos-

ten in der Versorgung von Menschen mit seltenen Erkrankungen krankheitsübergreifend und 

über verschiedene bestehende Vergütungsformen hinweg festgestellt werden. Aus Sicht von 

Vertretern spezialisierter Versorgungseinrichtungen, gesundheitspolitischen Akteuren und Pati-

entenvertretern besteht unmittelbarer Handlungsbedarf, um die im Nationalen Aktionsplan er-

arbeitete Zentrums- und Versorgungsstruktur nachhaltig zu erhalten und eine hochwertige Ver-

sorgung zu gewährleisten. Als präferierte Form der Vergütung kann eine Sonderpauschale für 
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seltene Erkrankungen identifiziert werden, die den besonderen zeitlichen Bedarf in der Versor-

gung Betroffener berücksichtigt. Die Pauschale sollte nach verschiedenen Schweregraden diffe-

renziert und zusätzlich zur regulären Vergütung erstattet werden. 

Im Handlungsfeld Informationsmanagement kann darüber hinaus ein erheblicher Bedarf nach 

onlinebasierten Informationen zu seltenen Erkrankungen festgestellt werden, die über einen 

zentralen Zugangspunkt erreichbar sein sollten. Abhängig von Indikation, Erkrankungsstatus und 

weiteren personenbezogenen Faktoren variieren die spezifischen Informationsbedarfe. Über-

greifend können jedoch zentrale Informationskategorien, wie beispielsweise psychosoziale und 

sozialrechtliche Beratung, aktuelle Veranstaltungen und Selbsthilfeangebote, identifiziert wer-

den, die Patienten, ihre Angehörigen und Versorger gebündelt auf einem krankheitsübergrei-

fenden Informationsportal präferieren. Um den Umstand zu berücksichtigen, dass Informations-

webseiten zu seltenen Erkrankungen häufig nicht spezifischen Qualitätskriterien genügen, für 

Suchende dennoch bedeutsam sein können, sollte bei der Auswahl der Informationsbasis ein 

gleichermaßen qualitäts- und bedarfsorientiertes Vorgehen gewählt werden, dass die Qualität 

der angebotenen Informationsseiten transparent darstellt.  

Insgesamt ist festzuhalten, dass in beiden Handlungsfeldern übergreifend für die Gesamtheit 

seltener Erkrankungen präferenzbasierte Ansätze für eine leistungsgerechte Vergütung und ein 

zielgruppenorientiertes Informationsmanagement entwickelt werden konnten. Es bedarf nun 

weiterer Anstrengungen, um die entwickelten Ansätze in der Praxis zu implementieren, bei-

spielsweise anhand modellhafter Rahmenvereinbarungen über eine leistungsbezogene Sonder-

pauschale zwischen Leistungserbringern und Kostenträgern für ausgewählte seltene Indikatio-

nen. Um im Bereich Informationsmanagement eine Verbesserung der Qualität der Informati-

onslandschaft zu fördern, sind u.a. Untersuchungen zu Professionalisierungpotentialen der re-

levanten Anbieter notwendig.  

Schlagwörter: Seltene Erkrankungen, Vergütung, Informationsbedarfe, Informationsmanage-

ment, Informationsqualität, Informationsportal  
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Abstract 

The term rare diseases refers to a group of heterogeneous and mostly complex clinical pictures 

that affect approximately 4 million people in Germany. In addition to the small number of people 

affected by each rare disease, their common characteristics include the above-average costs and 

time required for the treatment and counselling of those affected, which is insufficiently remu-

nerated. A lack of comprehensive, quality-assured and comprehensible information for people 

with rare diseases, their relatives and medical practitioners can also be identified. Thus, rare 

diseases are highly relevant from a health economic and care policy perspective. In the National 

Action Plan for People with Rare Diseases, various proposals for action were formulated to im-

prove the situation of those affected and to ensure high-quality care. These included, among 

others, the development of adequate remuneration systems (field of action: care and centres) 

and the establishment of a cross-disease, quality-assured information portal (field of action: in-

formation management). In order to be able to implement these measures, knowledge is 

needed about the preferences of those involved with regard to future remuneration instru-

ments and specific information needs. 

The aim of the dissertation is to analyse and develop performance-based remuneration ap-

proaches and a target group-oriented information offer in the field of rare diseases. In the first 

module, the appropriateness of existing remuneration options is discussed and approaches for 

performance-based remuneration are developed. Subsequently, the needs and preferences of 

patients, their relatives and medical providers for different information services will be analysed 

and requirements for a central information portal will be derived. In addition, quality criteria for 

online information on rare diseases will be developed, the quality of existing information offers 

on the internet will be analysed and possibilities for information management in the area of 

conflict between quality assurance and target group orientation will be explored.  

In the field of action of care and centres, a clear undercoverage of costs in the care of people 

with rare diseases across diseases and across different existing forms of remuneration can be 

identified. From the point of view of representatives of specialised care facilities, health policy 

actors and patient representatives, there is an immediate need for action in order to sustainably 

maintain the care and centre structure developed in the Action Plan and to ensure high-quality 

care. A special flat fee for rare diseases can be identified as the preferred form of remuneration, 

which takes into account the special time requirements in the care of those affected. The flat 

rate should be differentiated according to different degrees of severity and reimbursed in addi-

tion to the regular remuneration. 
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In the field of information management, a considerable need for online-based information on 

rare diseases can also be identified, which should be accessible via a central access point. De-

pending on the indication, disease status and other personal factors, the specific information 

needs vary. However, central information categories, such as psychosocial and socio-legal ad-

vice, current events and self-help offers, can be derived across the board, which patients, their 

relatives and providers prefer bundled on a cross-disease information portal. In order to take 

into account the fact that information websites on rare diseases often do not meet specific qual-

ity criteria, but can nevertheless be significant for those looking for information, a procedure 

should be chosen for the selection of the information base that is equally quality- and needs-

oriented and that transparently presents the quality of the information sites offered.  

Overall, it should be noted that in both fields of action, preference-based approaches for per-

formance-based remuneration and target group-oriented information management could be 

developed for the entirety of rare diseases. Further efforts are now required in order to imple-

ment the developed approaches in practice, for example by means of model framework agree-

ments on a performance-related special flat rate between care providers and insurance provid-

ers for selected rare indications. In order to promote an improvement in the quality of the in-

formation landscape in the area of information management, studies on the professionalisation 

of the relevant providers are necessary, among other things. 

Key words: rare diseases, remuneration, information needs, information management, infor-

mation quality, information portal 
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1 Motivation und Zielsetzung 

Schätzungsweise 30 Millionen Menschen in Europa leben mit einer seltenen Erkrankung [1]. 

Dazu zählen in der Europäischen Union Krankheiten, die weniger als einen von 2.000 Menschen 

betreffen. Heute sind mehr als 6.000 verschiedene seltene Erkrankungen bekannt [2]. In den 

meisten Fällen handelt es sich dabei um komplexe und schwerwiegende Erkrankungen, denen 

eine chronische Ursache zugrunde liegt und die sich bereits im Kindesalter manifestieren [3, 4]. 

Trotz der Vielzahl und Heterogenität seltener Erkrankungen sind ihnen in der Versorgung spezi-

fische Herausforderungen gemein: 

Die Suche nach einer Diagnose ist für viele Patienten ein langwieriger Prozess. In der Regel stellt 

der Hausarzt oder ein anderer Primärversorger die erste Anlaufstelle für Betroffene dar. Auf-

grund mangelnder Kenntnisse im Bereich der seltenen Erkrankungen vergehen durchschnittlich 

bis zu fünf Jahre bis die Betroffenen eine gesicherte Diagnose erhalten. Die diagnostische Unsi-

cherheit bei Ärzten ist besonders hoch, wenn verschiedene Organsysteme beteiligt sind und sich 

die Symptome nicht eindeutig einem Fachgebiet zuordnen lassen [5, 6]. Über viele seltene Er-

krankungen liegen zudem nur begrenzte Informationen vor, was die Informationssuche für Be-

troffene, Angehörige und Leistungserbringer erschwert. Die vorhandenen Informationsange-

bote sind darüber hinaus schwer auffindbar, da sie über verschiedene Quellen im Internet ver-

streut und teilweise unbekannt sind [4, 7].  

Auch wenn eine Diagnose sicher gestellt werden konnte und Patienten den Weg in die speziali-

sierte Versorgung gefunden haben, stehen in vielen Fällen keine Therapien zur Verfügung, da 

die Ursachen der Erkrankungen oftmals unerforscht sind. Auch für symptomorientierte Behand-

lungsansätze, die darauf abzielen, den Krankheitszustand zu verbessern, Zugang zu psychosozi-

aler Unterstützung zu ermöglichen und die Lebenserwartung zu erhöhen, bedarf es spezialisier-

ter Versorger. Bedingt durch die Komplexität vieler seltener Erkrankungen und ihrer Auswirkun-

gen auf verschiedene Organsysteme kann eine qualitativ hochwertige Behandlung nur durch 

besonders qualifizierte Fachkräfte erreicht werden [8, 9]. Die dafür notwendigen Mindestfall-

zahlen für Qualität in der Versorgung sind ausschließlich in spezialisierten Einrichtungen zu er-

zielen. Zudem braucht es eine multiprofessionelle Versorgung, bei der die einzelnen Fachgrup-

pen bestmöglich koordiniert und Informationen zwischen den verschiedenen Schnittstellen ge-

teilt werden. Bedingt durch die Seltenheit der Erkrankungen sind diese oftmals nicht wohnort-

nah, sondern lediglich in zentralisierten klinischen Strukturen für die Betroffenen erreichbar. Im 

Vergleich zur Versorgung von Menschen mit häufigen und gut erforschten Erkrankungen ist sie 

für die sogenannten Spezialambulanzen und Zentren für seltene Erkrankungen mit einem er-

höhten Zeit- und Vorhalteaufwand, z.B. im Hinblick auf Expertise und Gerätschaften, verbunden. 
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Der überdurchschnittliche Zeitaufwand resultiert u.a. aus umfangreichen Aktenrecherchen, na-

tionaler und internationaler kollegialer Zusammenarbeit und Austausch, Fortbildungsbedarfen 

etc. [4, 10]. 

Aus gesundheitsökonomischer Perspektive sind seltene Erkrankungen damit in vielfacher Hin-

sicht bedeutsam: Geht man davon aus, dass es zu den Hauptaufgaben eines Gesundheitssystems 

gehört, (a) eine stabile und hochwertige Versorgung der Bevölkerung zu gewährleisten, (b) allen 

Menschen einen bedarfsgerechten Zugang zu Gesundheitsleistungen zu ermöglichen und (c) die 

zur Verfügung stehenden Ressourcen zum größtmöglichen Nutzen der Patienten einzusetzen, 

ergeben sich besondere Herausforderungen im Hinblick auf seltene Erkrankungen. So bedingt 

eine verzögerte Diagnostik eine Zunahme gesundheitsbezogener Leiden sowie eine Unter- und 

Fehlversorgung Betroffener. Zwar haben Technologien auf Basis von Genomsequenzierungen 

die diagnostischen Möglichkeiten in den vergangenen Jahren stetig erweitert; diese sind jedoch 

mit hohen Kosten verbunden und finden mehrheitlich in der spezialisierten Versorgung Anwen-

dung [11].  

Auch die Vergütung der Versorgung birgt ökonomische Herausforderungen: Aufgrund der nied-

rigen Patientenzahlen sowie der Schwere und Komplexität der Erkrankungen herrscht Konsens 

darüber, dass eine zentralisierte Versorgung in den so genannten Zentren für seltene Erkran-

kungen sinnvoll und notwendig ist. Es liegen jedoch zahlreiche Hinweise vor, dass die Versor-

gung in den Zentren nicht kostendeckend erbracht werden kann. Dies belegen u.a. Untersuchun-

gen zur Mukoviszidose, einer der häufigsten seltenen Erkrankungen, wonach ca. die Hälfte der 

Versorgungsaufwendungen nicht durch die gesetzlichen Krankenkassen refinanziert werden. 

Die überdurchschnittlich hohen Kosten sind u.a. auf kostenintensive routinemäßige Untersu-

chungen und den hohen spezialisierten Personalbedarf zurückzuführen. Zu ähnlichen Ergebnis-

sen kommt eine Analyse der Vergütungssituation bei der ambulanten Behandlung des Marfan-

Syndroms. Auch in dieser Indikation konnte eine erhebliche Unterdeckung des angefallenen Res-

sourcenaufwands identifiziert werden [12, 13, 14].  

Seltene Erkrankungen stellen somit große Herausforderungen für Gesundheitssysteme dar, de-

ren Ziel darin besteht, allen Betroffenen unter Berücksichtigung der strukturellen und ökonomi-

schen Einschränkungen eine ausreichende, zweckmäßige und wirtschaftliche Versorgung nach 

dem allgemein anerkannten Stand der Forschung zukommen zu lassen. Bis vor einigen Jahren 

verfügte das deutsche Gesundheitssystem jedoch kaum über Strategien, um auf diese Erkran-

kungen angemessen reagieren zu können. Erst in den vergangenen zwei Jahrzehnten haben Po-

litik und Wissenschaft verstärkt Maßnahmen ergriffen, um die Versorgung von Menschen mit 

seltenen Erkrankungen in Deutschland und Europa zu verbessern [15].  
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Zunächst stufte der Rat der Europäischen Union seltene Erkrankungen 2009 aufgrund der hohen 

Gesamtzahl betroffener Menschen und der Schwere und Komplexität der Erkrankungen als Ge-

sundheitsbedrohung für die Bürger der EU ein und empfahl u. a. die Einrichtung von spezialisier-

ten Zentren und die Ausarbeitung von Plänen zur Steuerung von Maßnahmen auf dem Gebiet 

der seltenen Erkrankungen [16]. Für Deutschland wurden im selben Jahr in einem vom Bundes-

ministerium für Gesundheit in Auftrag gegebenen Forschungsbericht zu „Maßnahmen zur Ver-

besserung der gesundheitlichen Situation von Menschen mit seltenen Erkrankungen“ zahlreiche 

dringliche Handlungsfelder identifiziert und Vorschläge zur Optimierung der Versorgungssitua-

tion formuliert [4]. Im darauffolgenden Jahr wurde ebenfalls auf Initiative des Bundesministeri-

ums für Gesundheit das „Nationale Aktionsbündnis für Menschen mit Seltenen Erkrankungen“ 

(NAMSE) gegründet. In Kooperation mit dem Bundesministerium für Bildung und Forschung 

(BMBF) und der Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE e.V.), einem Netzwerk von 

Selbsthilfeorganisationen, wurde damit ein deutschlandweites Koordinierungs- und Kommuni-

kationsgremium geschaffen. Um der Empfehlung des Rates der Europäischen Union für eine 

Maßnahme im Bereich der seltenen Erkrankungen nachzukommen, hat das NAMSE darauf auf-

bauend einen Vorschlag für einen „Nationalen Aktionsplan für Menschen mit Seltenen Erkran-

kungen“ erarbeitet, der 2013 verabschiedet wurde [17]. Mit dem Ziel, die Lebens- und Versor-

gungssituation von Betroffenen zu verbessern, wurden 52 Maßnahmenvorschläge in vier Hand-

lungsfeldern erarbeitet, die bestehende Initiativen bündeln und ein gemeinsames, koordiniertes 

und zielorientiertes Handeln aller Akteure bewirken sollen. Die Handlungsfelder umfassen: „Ver-

sorgung und Zentren“, „Forschung“, „Diagnosesicherung“ und „Informationsmanagement“. 

Wesentliches Ziel des ersten Handlungsfeld lag darin, die Bildung von Fachzentren zu fördern 

und finanzielle Rahmenbedingungen für deren nachhaltiges Bestehen zu schaffen. Dafür wurde 

der Aufbau einer Zentrenstruktur in drei arbeitsteilig gegliederten und miteinander vernetzten 

Ebenen angestrebt. Im Mittelpunkt stehen dabei Typ-A- oder Referenzzentren mit übergeord-

neten, z. T. organisatorischen Aufgaben sowie Typ-B- oder Fachzentren, in der die meist ambu-

lante Versorgung von Menschen mit einzelnen seltenen Erkrankungen erbracht wird. Ergänzt 

werden diese durch Typ-C- oder Kooperationszentren, die an Praxen oder Kliniken angesiedelt 

sind und konkrete Versorgungsleistungen bei Patienten mit gesicherter Diagnose wohnortnah 

sicherstellen sollen [18]. Zur Finanzierung der Zentrumsstruktur sollten die bestehenden kollek-

tivvertraglichen Finanzierungsmöglichkeiten genutzt werden. Notwendige Mittel, die nicht aus 

den bestehenden Regelvergütungen getragen werden können, sollten von den Kostenträgern 

erbracht werden. 

Im Handlungsfeld „Informationsmanagement“ stand u.a. die Verbesserung der Informationssi-

tuation im Bereich seltener Erkrankungen im Fokus. Grundsätzlich wurde davon ausgegangen, 
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dass Betroffene ein hohes Bedürfnis nach Informationen zu ihrer Erkrankung haben. Sowohl bei 

Patienten, die neu diagnostiziert sind als auch bei Betroffenen, die ihre Diagnose schon längere 

Zeit kennen, können sie als Orientierungshilfe dienen bzw. Behandlungs-, Therapie- und Vernet-

zungsmöglichkeiten aufzeigen. Zwar existierte zu vielen seltenen Erkrankungen eine breite In-

formationsbasis, oftmals wurde jedoch nur unsystematisch von Betroffenen, Angehörigen und 

Versorgern darauf zurückgegriffen. Es lagen zudem Hinweise vor, dass sich die Qualität der In-

formationsangebote sehr heterogen darstellt. Die Maßnahmenvorschläge zielten daher darauf 

ab, die Qualität der Informationslandschaft zu prüfen, das Angebot auszubauen und den Zugang 

zu bereits vorhandenen Informationsquellen zu erhöhen. Dafür sollte ein krankheitsübergrei-

fendes Informationsportal als zentraler Zugangspunkt zu bestehenden qualitätsgesicherten In-

formationen zu seltenen Erkrankungen konzeptualisiert werden. Das Portal sollte insgesamt zu 

einer Verbesserung der Informationsangebote hinsichtlich Qualität und Quantität beitragen 

[18]. 

Um diese Maßnahmen umsetzen zu können, bedarf es Kenntnissen über die Präferenzen der 

Beteiligten im Hinblick auf zukünftige Vergütungsinstrumente und spezifische Informationsbe-

darfe. Das Ziel der Dissertation besteht folglich darin, in den beschriebenen Handlungsfeldern 

„Versorgung und Zentren“ sowie „Informationsmanagement“ des „Nationalen Aktionsplans für 

Menschen mit Seltenen Erkrankungen“ innovative Ansätze für eine Verbesserung der Vergü-

tungssystematik und ein zielgruppenorientiertes Informationsangebot zu entwickeln. Auf der 

Grundlage eigener qualitativer und quantitativer Untersuchungen werden Herausforderungen 

im Hinblick auf bestehende Versorgungs- und Vergütungsformen herausgearbeitet, Weiterent-

wicklungsbedarfe diskutiert und präferierte Vergütungsmöglichkeiten erarbeitet. Ebenso wer-

den die Bedarfe verschiedener Zielgruppen an ein Informationsangebot zu seltenen Erkrankun-

gen analysiert, Qualitätsaspekte im Zusammenhang mit Onlineinformationen aufgearbeitet und 

Möglichkeiten eruiert, ein zielgruppenorientiertes und qualitätsgeprüftes Informationsportal zu 

konzeptualisieren. Die Dissertation verfolgt dabei folgende Fragestellungen: 

1. Welche Herausforderungen ergeben sich im Hinblick auf die bestehenden Versorgungs- 

und Vergütungsformen für B-Zentren für seltene Erkrankungen? 

2. Wie kann eine leistungsgerechte Vergütung für die ambulante Versorgung in den B-Zentren 

für seltene Erkrankungen gestaltet werden, die den Präferenzen der beteiligten Akteure 

entspricht? 

3. Welche Bedarfe und Präferenzen weisen Patienten, ihre Angehörigen und medizinische 

Versorger hinsichtlich eines Informationsangebots über seltene Erkrankungen auf und wie 

können diese in die Konzeptualisierung eines onlinebasierten Informationsportals einflie-

ßen?  
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4. Welche Qualitätskriterien können für Onlineinformationen zu seltenen Erkrankungen sinn-

voll angewendet werden und von welcher Qualität ist das vorhandene Informationsange-

bot im Internet? 

5. Wie können die ermittelten Bedarfe und Präferenzen unter Berücksichtigung von Aspekten 

der Qualitätssicherung in die Konzeptualisierung eines zielgruppenorientierten Informati-

onsportals über seltene Erkrankungen münden? 

Die vorliegende Dissertation gliedert sich in verschiedene Module (siehe Abbildung 1). Zunächst 

werden ökonomische Herausforderungen, die sich für die B-Zentren für seltene Erkrankungen 

im Rahmen der bestehenden Versorgungs- und Vergütungsformen ergeben, sowie präferierte 

Lösungsansätze für deren Weiterentwicklung aufgearbeitet (Modul 1). Anschließend werden In-

formationsbedarfe und Informationsquellen analysiert, die für Menschen mit seltenen Erkran-

kungen und ihre Angehörigen im Krankheitsverlauf bedeutsam sind (Module 2, 3).  

 

Abbildung 1: Module der kumulativen Dissertation 

 

Quelle: Eigene Darstellung 
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Der Bedarf nach einem auf ein Informationstelefon wird in Modul 4 erläutert. Es folgt eine Prä-

ferenzerhebung zur Relevanz verschiedener Informationskategorien auf einem Informations-

portal (Modul 5). Eine Untersuchung, wie Qualitätskriterien für Onlineinformationen an die Be-

sonderheiten von seltenen Erkrankungen adaptiert werden können, bildet das Modul 6. Die 

Qualität von Onlineinformationen zu seltenen Erkrankungen wird in Modul 7 systematisch ana-

lysiert. Die Dissertation schließt mit einer Betrachtung zu einem bedarfs- und qualitätsorientier-

ten Informationsmanagement im Rahmen eines zentralen Informationsportals (Modul 8).  

2 Beitrag der vorliegenden kumulativen Dissertation 

2.1 Herausforderungen und Lösungsansätze für eine leistungsgerechte Ver-

gütung von B-Zentren für seltene Erkrankungen 

Um sich einer bedarfsgerechten und von den am Versorgungsprozess Beteiligten präferierten 

Vergütungsmöglichkeit für die B-Zentren für seltene Erkrankungen anzunähern, ist zunächst 

eine Untersuchung der B-Zentrenlandschaft sowie der bestehenden Vergütungsmöglichkeiten 

und deren Weiterentwicklungsmöglichkeiten notwendig. Das Ziel der Publikation „Nachhaltige 

Vergütung der B-Zentren für Seltene Erkrankungen in Deutschland – Status quo und Lösungsan-

sätze” (Modul 1) war es, die Versorgungs- und Vergütungsgrundlagen, auf denen die B-Zentren 

in Deutschland ihre ambulante Versorgung erbringen und abrechnen, zu ermitteln, die Ange-

messenheit der bestehenden Vergütungsmöglichkeiten zu ermitteln und nachhaltige Vergü-

tungsansätze im Diskurs zu entwickeln.  

In einem ersten Schritt wurde die Ist-Situation der aktuellen Versorgungs- und Vergütungsstruk-

turen in den B-Zentren für seltene Erkrankungen in Deutschland erhoben. Hierfür wurde ge-

meinsam mit Leitern unterschiedlicher B-Zentren ein quantitativer Fragebogen entwickelt, der 

an sämtliche B-Zentren verteilt wurde. In einem zweiten Schritt fanden zwei qualitative Fokus-

gruppen- und ein Experteninterview mit Vertretern der Zentren, der Kostenträger, der Gesund-

heitspolitik sowie Patientenvertretern statt, um Herausforderungen hinsichtlich der bestehen-

den Versorgungs- und Vergütungsformen, Weiterentwicklungsbedarfe sowie Ansätze für eine 

leistungsorientierte Vergütung zu diskutieren.  

Insgesamt 39 B-Zentren beteiligten sich an der Fragebogenerhebung. Dabei zeigt sich eine deut-

liche Heterogenität hinsichtlich der Vergütungs- und Versorgungsstrukturen. 38 % der teilneh-

menden Zentren werden ausschließlich über eine individuell verhandelte Pauschale für Hoch-

schulambulanzen (HSA) vergütet, deren Höhe sich in Abhängigkeit der behandelten Indikationen 

stark unterscheidet. Eine Mischvergütung aus HSA-Pauschale und einer oder mehreren weiteren 
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Vergütungsformen, wie z.B. der persönlichen Ermächtigung von Krankenhausärzten, der Er-

mächtigung von Krankenhäusern oder der Ambulanten Spezialfachärztlichen Versorgung (ASV), 

liegt in 41 % der teilnehmenden Zentren vor. Insgesamt wird deutlich, dass oftmals unterschied-

liche Möglichkeiten der Versorgung an Krankenhäusern parallel Anwendung finden und dafür 

verschiedene Vergütungen nach dem Einheitlichen Bewertungsmaßstab (EBM), der Gebühren-

ordnung für Ärzte (GOÄ) oder als Pauschale erfolgen. 

In den qualitativen Interviews berichten die an der Versorgung seltener Erkrankungen Beteilig-

ten bei vielen Indikationen von einer Unterdeckung der ambulanten Kosten in den B-Zentren. 

Diese zeigt sich über verschiedene vorhandene Versorgungs- und Vergütungsformen hinweg. 

Insbesondere die interdisziplinäre Zusammenarbeit und der erhöhte Zeitaufwand bei der Ver-

sorgung von Menschen mit seltenen Erkrankungen würden über die bestehenden Vergütungs-

formen kaum abgebildet. Die unzureichende Vergütung gefährdet die Verstetigung der im 

NAMSE-Prozess entwickelten Zentrumsstrukturen, indem die Bereitschaft, sich im Bereich sel-

tener Erkrankungen zu engagieren, durch fehlende monetäre Anreize gemindert wird. Auswir-

kungen auf die Versorgung von Betroffenen werden von Vertretern der B-Zentren und der Pati-

entenvertretung benannt. Um die Versorgung von Menschen mit seltenen Erkrankungen nach-

haltig sicherstellen zu können, wird die Notwendigkeit zur Weiterentwicklung der Versorgungs- 

und Vergütungsformen gesehen. 

Die Teilnehmenden sprechen sich für eine einheitliche Regelung der Vergütung aus, welche die 

besonderen personellen und zeitlichen Aufwendungen, die mit der Behandlung der seltenen 

Erkrankungen verbunden ist, berücksichtigt. Die zeitlich aufgewendeten Ressourcen werden 

übergreifend als sinnvolle Grundlage erachtet, um den spezifischen Aufwand der B-Zentren zwi-

schen Kostenträgern und Leistungserbringern monetär verhandeln zu können. Eine für verschie-

dene Schweregrade differenzierte „Sonderpauschale für seltene Erkrankungen“, die den beson-

deren zeitlichen Bedarf in der Versorgung von Patienten abbildet, wird als Vergütungsansatz 

präferiert. 

2.2 Informationsmanagement im Bereich seltener Erkrankungen 

Losgelöst von der Diskussion um eine leistungsgerechte Vergütung im Handlungsfeld der Ver-

sorgung und Zentren, ist die Frage nach der Ausgestaltung eines bedarfsgerechten Informati-

onsangebots im Handlungsfeld Informationsmanagement. Auch im heutigen Informationszeit-

alter stellt die Suche nach validen und umfassenden Informationen über seltene Erkrankungen 

eine Herausforderung dar. Die Bedeutung von Information für Betroffene und ihre Angehörigen, 

die Identifikation von konkreten Informationsbedarfen sowie deren Implikationen für ein be-



8 
 

darfsgerechtes und zielgruppenorientiertes Informationsangebot stehen im Mittelpunkt des Ar-

tikels „Information Needs of People with Rare Diseases - What Information Do Patients and their 

Relatives Require” (Modul 2).  

In leitfadengestützten qualitativen Interviews wurden die Erfahrungen von Patienten mit selte-

nen Erkrankungen und ihren Familienangehörigen im Hinblick auf ihre Informationssuche und 

Informationsbedarfe erfasst. Hierfür wurde ein strukturierter Leitfaden entwickelt, mit der Ziel-

gruppe pre-getestet und angepasst. Betroffene und Angehörige aus 11 Erkrankungsgruppen 

wurden rekrutiert, um eine hohe Heterogenität des Samples zu gewährleisten. Die Interviews 

wurden transkribiert und nach der strukturierten Inhaltsanalyse in Anlehnung an Mayring aus-

gewertet. 

Die Auswertung der Interviews mit 55 Patienten und 13 nahen Angehörigen legt eine große Be-

deutung von Informationen über den gesamten Erkrankungsverlauf dar. Eine Vielzahl von Infor-

mationsbedarfen kann festgestellt werden, die von medizinischen (Krankheitsbild, Therapie 

oder Forschung betreffend) und sozialrechtlichen Fragen über Selbsthilfe, psychosoziale Bera-

tung und Hilfsmittel bis hin zu praktischen Fragen zum Umgang mit der Erkrankung im Alltag 

reichen. Ein Bedarf nach spezialisierten Ansprechpartnern für krankheitsbezogene Fragen 

wurde ebenfalls benannt. Insbesondere nach der Diagnosestellung, wenn der Wunsch nach In-

formation besonders hoch ist, ist die Beschaffung von Informationen herausfordernd. Auch ein 

Mangel an laiengerechten und aktuellen Informationen wird berichtet. Häufig verbessert sich 

die Informationssituation mit Eintritt in die spezialisierte Versorgung.  Ein onlinebasiertes Infor-

mationsportal, das verständliche Informationen zu den ermittelten Bedarfen bereitstellt und 

den Zugang zur spezialisierten Versorgung erleichtert, kann als präferierter zentraler Zugangs-

punkt für Betroffene mit seltenen Erkrankungen und ihre Angehörigen ermittelt werden. 

Aufbauend auf den Erkenntnissen über die Wichtigkeit von Informationen für Betroffene und 

ihre Familien im Verlauf der Erkrankung und die spezifischen Informationsbedarfe, die übergrei-

fend für unterschiedliche seltene Erkrankungen formuliert werden können, stellt sich nachfol-

gend die Frage nach bedeutsamen Informationsquellen für Menschen mit seltenen Erkrankun-

gen. Um ein Informationsportal zu konzeptualisieren, das eine hohe Akzeptanz und Nutzung un-

ter Betroffenen und Angehörigen aufweist, braucht es Wissen über die Bedarfe und Anforde-

rungen, die Betroffene und Angehörige an die Informationsbasis stellen. Diese lassen sich erfah-

rungsbasiert über eine Reflektion der eigenen Informationssuche und der dabei genutzten In-

formationsquellen im Zeit- und Erkrankungsverlauf erfassen. Im Rahmen des Artikels „Use and 

importance of different information sources among patients with rare diseases and their relati-

ves over time: a qualitative study“ wurden diese Erfahrungen anhand einer qualitativen Erhe-

bung krankheitsübergreifend zusammengetragen und ausgewertet (Modul 3). 
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Im Rahmen von 68 halbstrukturierten Interviews wurden fünfundfünfzig Patienten mit unter-

schiedlichen seltenen Krankheiten und 13 nahe Verwandte zu ihren Erfahrungen befragt (siehe 

hierzu auch die methodische Beschreibung von Modul 2). Die Teilnehmenden berichten, dass 

onlinebasierte Informationen die bedeutendste und am häufigsten genutzte Informationsquelle 

darstellen, insbesondere für Informationen, die zu Beginn der Erkrankung und der Informations-

suche nachgefragt werden. Das Internet wird dabei als schneller und unkomplizierter Zugangs-

punkt zu Informationen wahrgenommen, wenngleich Schwierigkeiten im Umgang mit der web-

basierten Suche benannt werden. Die gefundene Vielzahl an Informationen zu strukturieren und 

qualitativ zu bewerten wird insbesondere von neu diagnostizierten Menschen, die kaum über 

Vorwissen verfügen, als herausfordernd wahrgenommen. Schwierigkeiten werden außerdem 

von Älteren und Personen, deren Erkrankung durch einen sehr individuellen Verlauf geprägt ist, 

geäußert. Unterstützung erfahren die Befragten häufig durch Einrichtungen der Selbsthilfe, die 

den Patienten und Angehörigen helfen, die Informationen einzuordnen und zu verstehen. Der 

Selbsthilfe kommt auch im Hinblick auf die eigene Informationsbereitstellung eine große Bedeu-

tung im Informationsprozess zu, als dass die zur Verfügung gestellten Informationen von den 

Nutzern als besonders vertrauenswürdig, hilfreich und gehaltvoll empfunden werden. Dies gilt 

insbesondere dann, wenn die Informationsbedarfe im Erkrankungsverlauf spezifischer werden. 

Neben Personen aus der Selbsthilfe werden auch spezialisierte Versorger und die Zentren für 

seltene Erkrankungen im Erkrankungsverlauf zu bedeutenden Ansprechpartnern für krankheits-

bezogene Informationen. Viele Befragte berichten von einer hohen Qualität und Aktualität der 

Informationen. Aufgrund ihrer Nähe zur Forschung verfügen Fachärzte über aktuelles Wissen, 

das sie an ihre Patienten weitergeben.  

Insgesamt kann festgehalten werden, dass Betroffene und ihre Angehörigen häufig nicht nur 

eine Informationsquelle nutzen, sondern bei ihrer Informationssuche auf verschiedene Medien 

und Informationsquellen zurückgreifen. Die präferierte Quelle hängt vom spezifischen Informa-

tionsbedarf sowie von anderen personenbezogenen Faktoren wie dem Vorwissen und Krank-

heitsstadium ab. Die Ergebnisse stützen die Erkenntnisse des ersten Moduls, dass ein zentrales 

Informationsportal für seltene Krankheiten ein geeigneter Zugangspunkt sein kann, um die In-

formationssuche von Patienten und ihren Angehörigen zu verbessern und sie mit spezialisierten 

Versorgern und anderen Betroffenen zu verbinden.  

Neben einem webbasierten Informationssystem zur Verbesserung der Bereitstellung von Ge-

sundheitsinformationen wurde in viele nationalen Aktionsplänen für seltene Krankheiten auch 

ein telefonischer Dienst als Zugangsmöglichkeit zu krankheitsbezogenen Informationen disku-

tiert. In diesem Zusammenhang untersucht die Studie „Telephone health services in the field of 

rare diseases: a qualitative interview study examining the needs of patients, relatives, and health 
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care professionals in Germany“ den Bedarf nach einem telefonischen Informationsangebot für 

Menschen mit seltenen Erkrankungen, ihre Angehörigen und Ärzte, welches ein ergänzendes 

Informationsangebot darstellen könnte (Modul 4). 

Die Einzelinterviews wurden mit Hilfe eines strukturierten Leitfadens durchgeführt. Zusätzlich 

zu Patienten und Angehörigen aus Modul 2 und 3 wurde ärztliches Personal in die Untersuchung 

einbezogen. Dazu zählten Ärzte in hausärztlicher Versorgung, Ärzte in fachärztlicher Versorgung 

und Krankenhausärzte. Die Interviews wurden im Anschluss inhaltsanalytisch ausgewertet.  

Insgesamt 107 Personen nahmen an der Interviewstudie teil. Achtundsechzig Personen, die an 

einer seltenen Krankheit leiden oder mit einer betroffenen Person verwandt sind und 39 Ange-

hörige von Gesundheitsberufen beteiligten sich an der Untersuchung. Von 68 Patienten und An-

gehörigen und 39 Ärzten sprachen sich 52 bzw. 18 für die Einrichtung eines Telefondienstes für 

seltene Krankheiten aus. Die Befragten erwarten von einem telefonischen Angebot fachkundi-

ges Personal, eine hohe Erreichbarkeit, Beratung zu medizinischen und psychosozialen Themen 

sowie Unterstützung bei der Einordnung der oftmals empfundenen Informationsflut. In Abgren-

zung zu anderen, eher unpersönlichen Informationssuchsystemen wird insbesondere von Pati-

enten und Angehörigen die Bedeutung des persönlichen Kontakts genannt. Für ältere Menschen 

und Informationssuchende ohne Affinität zum Internet wird ein telefonisches Informationsan-

gebot als geeignete Alternative zum onlinebasierten Zugangspunkt genannt. Die Angehörigen 

der Gesundheitsberufe betonen die Bedeutung medizinischer Beratungsthemen, wie z.B. Diffe-

rentialdiagnosen und Überweisungen in die spezialisierte Versorgung. Der Bedarf nach einer 

zentralen telefonischen Beratungsstelle für seltene Krankheiten kann den Ergebnissen zufolge 

abgeleitet werden.  

Nachdem in verschiedenen qualitativen Untersuchungen eine Vielzahl an Bedarfen ermittelt 

werden konnte, gilt es nun zu untersuchen, wie diese bestmöglich in die Konzeptualisierung ei-

nes webbasierten Informationsportal über seltene Erkrankungen einfließen können. Vor dem 

Hintergrund begrenzter Anzeigemöglichkeiten von Informationen auf einem Portal war das Ziel 

der Publikation „Shaping an Effective Health Information Website on Rare Diseases Using a 

Group Decision-Making Tool: Inclusion of the Perspectives of Patients, their Family Members, 

and Physicians“, die Präferenzen von Betroffenen, Angehörigen und Versorgern für die Umset-

zung der identifizierten Bedarfe in einem zentralen Informationsportal über seltene Krankheiten 

zu erfassen (Modul 5). Ebenso sollen Unterschiede zwischen den Präferenzen für bestimmte In-

formationsbedarfe von Patienten, Angehörigen und Ärzten herausgestellt werden.  

Im Rahmen eines Analytic Hierarchy Process (AHP) wurde die Relevanz verschiedener Gesund-

heitsinformationen sowie die Struktur und Verteilung dieser Unterschiede bei Menschen mit 
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seltenen Krankheiten, ihren Familienangehörigen und Ärzten erhoben. Die einbezogenen Krite-

rien wurden durch eine systematische Internetrecherche und qualitative Befragungen verifiziert 

(s. Modul 2). Zu den identifizierten Informationsbedarfen gehörten: „Medizinische Fragen“, 

„Forschung“, „Soziale Beratungs- und Hilfsangebote“ sowie „Aktuelle Veranstaltungen“ (Hierar-

chieebene 2). Für drei Kategorien wurden folgende Unterkategorien formuliert (Hierarchie-

ebene 3): „Diagnosefindung“, „Therapie“, „Allgemeines zum Krankheitsbild“ („Medizinische Fra-

gen“), „Anlaufende Studien“, „Studienergebnisse“ und „Register“ („Forschung“), „Psychosoziale 

Beratung“, „Selbsthilfe“ und „Sozialrechtliche Beratung“ (Soziale Beratungs- und Hilfsange-

bote“). Mit Hilfe einer Sensitivitätsanalyse wurden Stabilität und Verteilung der Ergebnisse, mit 

t-Tests die Signifikanz der Ergebnisse bestimmt. 

Insgesamt nahmen 120 Patienten, 24 Familienangehörige und 32 Ärzte an der Studie teil. Die 

Rangfolgen und Präferenzgewichte stellen sich sehr heterogen dar. Lokale und globale Rangfol-

gen von Patienten, Familienmitgliedern und Ärzten sind in Klammern angegeben: medizinische 

Fragen (3/4, 4, 4), Forschung (3/4, 2/3, 3), soziale Hilfsangebote (1, 2/3, 2) und aktuelle Ereig-

nisse (2, 1, 1); Diagnose (6, 8, 9), Therapie (5, 9, 7), allgemeines Krankheitsbild (9, 4/5/6, 6), 

aktuelle Studien (7, 4/5/6, 3), Studienergebnisse (8, 7, 8), Register (4, 1, 5), psychosoziale Bera-

tung (1, 2, 4), Selbsthilfe (3, 3, 2), und sozialrechtliche Beratung (2, 4/5/6, 1).  

Die Ergebnisse zeigen, dass über die unterschiedlichen Hierarchieebenen hinweg die Informati-

onskategorien zu seltenen Krankheiten sehr unterschiedlich gewichtet werden, was zu subgrup-

penspezifischen Ranking-Ergebnissen führt. Obwohl „Medizinische Fragen“ von allen Unter-

gruppen als am wenigsten wichtig eingestuft werden, gibt es bei keiner der anderen Informati-

onskategorien einen allgemeinen Gruppenkonsens. Signifikante Unterschiede zwischen den be-

fragten Personengruppen werden bestätigt durch t-Tests, welche die subgruppenspezifischen 

lokalen Gewichte für die folgende Gegenüberstellungen verglichen: die Gewichte von Patienten 

und Angehörigen in den Kategorien „Therapie“, „Allgemeines zum Krankheitsbild“ und „Studien-

ergebnisse“ unterscheiden sich signifikant. Außerdem zeigen Patienten und Ärzte signifikante 

Unterschiede in den Kategorien „Diagnosefindung“, „Allgemeines zum Krankheitsbild“, „Anlau-

fende Studien“, „Psychosoziale Beratung“ und „Aktuelle Veranstaltungen“. Auch der Vergleich 

der Ergebnisse von Ärzten mit denen von Familienmitgliedern zeigt für die Kategorien „Thera-

pie“ und „Register“ statistische Signifikanz.  

Die Ergebnisse der Studie legen nahe, dass die Bedeutung von Informationen über seltene Er-

krankungen von Betroffenen, Angehörigen und Ärzten unterschiedlich wahrgenommen wird. 

Eine zielgruppenspezifische Darstellung von Informationen auf einem Informationsportal er-

scheint sinnvoll. Können nur begrenzt Kategorien von Informationen auf einem zentralen Infor-

mationsportal abgebildet werden, sollten die unterschiedlichen Präferenzen von Betroffenen, 
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Angehörigen und Versorgern berücksichtigt werden, um die Zielgruppenorientierung zu stei-

gern. 

Um sich der Konzeptualisierung und Umsetzung eines zentralen Informationsportals weiter an-

zunähern, spielen auch Anforderungen an die Informationsqualität eine bedeutende Rolle. Un-

ter der Voraussetzung, dass ein Portal, welches Zugang zu Informationen zu einer Vielzahl an 

seltenen Erkrankungen bereitstellen soll, diese Informationen nicht selbst generieren kann, be-

darf es eines Instruments zur Qualitätsprüfung sekundärer Informationsquellen. Bestehende 

Qualitätszertifikate für medizinischen Onlineinformationen werden jedoch nur selten im Bereich 

der seltenen Erkrankungen verwendet. Daher werden spezifische Qualitätskriterien benötigt, 

welche die Besonderheiten der Informationslandschaft zu seltenen Erkrankungen berücksichti-

gen. Die Entwicklung solcher Kriterien wurde in dem Aufsatz „Adopting Quality Criteria for Web-

sites Providing Medical Information About Rare Diseases“ beschrieben (Modul 6). 

Zunächst wurden relevante Zertifikate und Qualitätsempfehlungen für Websites mit Gesund-

heitsinformationen durch eine systematische Recherche identifiziert. Anschließend wurden 

sämtliche Qualitätskriterien der einzelnen Zertifikate und Kataloge zusammengetragen und the-

matisch strukturiert. Eine interdisziplinäre Expertengruppe diskutierte die identifizierten Krite-

rien und konsentierte ein Set für seltene Erkrankungen relevanter Qualitätskriterien. 

Insgesamt 9 Qualitätszertifikate und Kriterienkataloge für Gesundheitsinformations-Websites 

mit 304 einzelnen Kriterien wurden erfasst. Daraus ergaben sich 163 verschiedene Qualitätskri-

terien, die jeweils einer der folgenden Kategorien zugeordnet wurden: inhaltliche Kriterien, 

technische Kriterien, Service-Kriterien, rechtliche Kriterien und Kriterien, die sich auf von Nut-

zern erstellte Inhalte beziehen. Schließlich wurde im Rahmen eines Expertenworkshops ein Kon-

sens über 13 Qualitätskriterien für Websites mit medizinischen Informationen über seltene 

Krankheiten festgelegt. Von diesen Kategorien wurden vier („Datenschutzkonzept“, „Impres-

sum“, „Erstellungs- und Aktualisierungsdatum“ und „Kontaktmöglichkeit zum Informationsan-

bieter“) als die wichtigsten für die Veröffentlichung medizinischer Informationen über seltene 

Krankheiten identifiziert. Die Erfüllung der weiteren Kriterien („Erstellungsprozess“, „Autoren“, 

„Quellen“, „Evidenz“, „Interessenkonflikte“, „Zielgruppe“, „Evaluation/Qualitätssicherung“, 

„Reviewverfahren“ und „Barrierefreiheit“) ist optional und kann hinsichtlich der Konzeptualisie-

rung eines Informationsportals zur besseren Filterung der Anbieter herangezogen werden. 

Nachdem zuvor Qualitätskriterien für Onlineinformationen zu seltenen Erkrankungen entwickelt 

werden konnten, gilt es nun, diese Kriterien auf bestehende Informationsangebote, die als In-

formationsbasis für ein Onlineportal zur Verfügung stehen, anzuwenden. Ziel der Studie „Rare 

Diseases on the Internet: An Assessment of the Quality of Online Information“ (Modul 7) war es, 
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die Qualität der Informationen im Internet über seltene Krankheiten zu bewerten. Außerdem 

sollte untersucht werden, ob die Qualität der Informationen über seltene Krankheiten zwischen 

den verschiedenen Kategorien von Informationsanbietern variiert. 

Insgesamt 13 Qualitätskriterien für Webseiten, die Informationen über seltene Krankheiten an-

bieten, wurden in einen Fragebogen zur Selbstauskunft übertragen. Über eine Webrecherche 

identifizierte Anbieter von Onlineinformationen über seltene Krankheiten wurden gebeten, den 

Fragebogen auszufüllen. Dieser enthielt zusätzlich Fragen über den Informationsanbieter im All-

gemeinen (z.B. Anbieterkategorie, Informationskategorie, Sprache, Verwendung von Qualitäts-

zertifikaten und Zielgruppe). Für Informationsangebote, deren Anbieter nicht an der Selbstaus-

kunft teilnahmen, wurde der Fragebogen anhand der zur Verfügung stehenden Angaben auf den 

Webseiten von den Forschenden ausgefüllt. Unterschiede zwischen verschiedenen Anbieterty-

pen in den Subgruppenanalysen wurden mithilfe von t-Tests durchgeführt. 

693 Websites mit Informationen über seltene Krankheiten wurden identifiziert. Insgesamt 123 

Fragebögen (17,7 %) wurden von den Informationsanbietern vollständig ausgefüllt. Bei den üb-

rigen identifizierten Informationsseiten (570/693, 82,3 %) wurden die Fragebögen von den For-

schenden ausgefüllt. In vielen Fällen ist die Qualität der Webseiten verhältnismäßig niedrig. Eine 

Subgruppenanalyse zeigt keine statistisch signifikanten Unterschiede zwischen der Qualität der 

Informationen von Selbsthilfegruppen/Patientenorganisationen im Vergleich zu medizinischen 

Einrichtungen (P=.19). Die Qualität der Informationen durch Einzelpersonen (Patienten/Ange-

hörige) ist signifikant schlechter als die der Informationen, die von Selbsthilfegruppen/Patien-

tenorganisationen (P=.001), medizinischen Einrichtungen (P=.009) und anderen Verbänden und 

Fördereinrichtungen (P=.001) bereitgestellt werden. 

Insgesamt ist die Qualität der Informationen im Internet über seltene Krankheiten gering. Qua-

litätszertifikate werden kaum verwendet und relevante Qualitätskriterien werden oft nicht voll-

ständig erfüllt. Spezifische Informationsbedarfe, die von den verschiedenen Zielgruppen im Be-

reich seltener Erkrankungen besonders nachgefragt werden (siehe Module 2 und 5), sind unter-

repräsentiert. Hierzu zählen beispielsweise Informationen über psychosoziale Beratung, sozial-

rechtliche Beratung und Familienplanung. Selbsthilfegruppen und Patientenorganisationen stel-

len den Großteil der Informationsseiten für seltene Krankheiten bereit und sind für Patienten 

mit seltenen Erkrankungen und ihre Angehörigen ungeachtet der Qualität eine bedeutende In-

formationsquelle.  

Vor dem Hintergrund des aufgezeigten niedrigen Qualitätsniveaus von bestehenden Informati-

onsseiten über seltene Erkrankungen auf der einen Seite und der ermittelten Bedarfe der unter-

schiedlichen Zielgruppen auf der anderen Seite, gilt es, geeignete Maßnahmen zum Informati-

onsmanagement im Rahmen eines zentralen Informationsportals zu entwickeln.  
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Ziel der Arbeit „Zentrales Informationsportal über seltene Erkrankungen – Umsetzung eines qua-

litäts- und bedarfsorientierten Informationsmanagements“ ist es, die Bedarfe von Patienten und 

Angehörigen an ein onlinebasiertes Informationsangebot mit der qualitätsgeprüften verfügba-

ren Informationsbasis abzugleichen bzw. diese zusammenzuführen (Modul 8). Hierfür sind Vor-

schläge zu entwickeln, die ein gleichermaßen qualitäts- wie bedarfsorientiertes Informations-

management ermöglichen. 

In einem ersten Schritt werden hierzu qualitative leitfadengestützte Interviews mit Patienten 

und Angehörigen durchgeführt, die anschließend inhaltsanalytisch nach Mayring ausgewertet 

werden (siehe hierzu auch die methodische Beschreibung von Modul 2). In einem zweiten 

Schritt werden über eine Webrecherche identifizierte Informationsseiten zu seltenen Erkran-

kungen anhand der Qualitätskriterien überprüft. Neben der Anzahl an Seiten, welche die Quali-

tätskriterien nicht erfüllen, wird außerdem untersucht, von welchen Anbietern diese stammen 

und welche Kriterien nicht erfüllt sind. Abschließend werden die Ergebnisse der qualitativen und 

quantitativen Ergebnisse zusammengeführt. 

Angebote von Selbsthilfegruppen stellen für Betroffene und ihre Angehörigen oftmals eine be-

deutsame Quelle bei der Informationssuche dar. Als besonders positiv wird die hohe Vertrau-

enswürdigkeit hervorgehoben. Darüber hinaus bieten sie im späteren Erkrankungsverlauf um-

fassende Information zu relevanten Informationsbereichen. Ein Großteil dieser Informationsan-

gebote entsprecht jedoch nicht den definierten Qualitätskriterien. Daher wird ein Vorgehen 

empfohlen, bei dem die Qualität der bestehenden Informationsseiten über seltene Erkrankun-

gen transparent dargestellt wird. Nicht qualitätsgesicherte Seiten können auf diese Weise aktiv 

angefordert werden, sind jedoch eindeutig kenntlich gemacht. 

3 Beantwortung der Forschungsfragen und Ausblick 

Aufgrund der erheblichen Bedeutung seltener Erkrankungen unter ökonomischen und gesund-

heitspolitischen Aspekten kommt der Analyse adäquater Vergütungsformen und eines krank-

heitsübergreifenden Informationsangebots große Bedeutung zu. Die in der vorliegenden kumu-

lativen Dissertation eingebrachten Module leisten einen wesentlichen Beitrag zur 

a) Weiterentwicklung bestehender Vergütungsmöglichkeiten hin zu einem präferenzbasier-

ten Ansatz für eine leistungsgerechte Vergütung  

b) Konzeptualisierung eines zielgruppenorientierten Informationsangebots über seltene Er-

krankungen.   

Im Folgenden werden die zentralen Forschungsfragen beantwortet. 
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1. Welche Herausforderungen ergeben sich im Hinblick auf die bestehenden Versorgungs- 

und Vergütungsformen für B-Zentren für seltene Erkrankungen? 

In den B-Zentren für seltene Erkrankungen in Deutschland ist eine deutliche Heterogenität im 

Hinblick auf die Vergütung der ambulanten Versorgung zu erkennen. Entwickelt hat sich eine 

Versorgungs- und Vergütungslandschaft, in der eine große Anzahl unterschiedlicher Formen und 

deren Kombinationen vorzufinden sind. Neben einer Vielzahl an Zentren, die ausschließlich über 

eine HSA-Pauschale finanziert werden, kommen zahlreiche Mischformen unterschiedlicher Ver-

gütungsformen vor. Bei Einrichtungen, die Auskunft über die Höhe der Vergütung erteilt haben, 

kann zudem eine deutliche Varianz in der Höhe der Vergütung festgestellt werden.   

Eine hochwertige Versorgung für Menschen mit seltenen Erkrankungen aufrechtzuerhalten bzw. 

weiter auszubauen, scheint über die bestehenden Versorgungs- und Vergütungsformen nicht 

möglich zu sein. Die vom Gesetzgeber in den vergangenen Jahren geschaffenen Möglichkeiten 

zur Vergütung der ambulanten Versorgung weisen aus Sicht der beteiligten Akteure erhebliche 

Schwächen auf, die sich insbesondere in einer mangelhaften Berücksichtigung zeitlicher und 

personeller Aufwendungen zeigen bzw. in einem zu hohen administrativen Aufwand widerspie-

geln. Diese sind über verschiedene Indikationen und sämtliche Versorgungs- und Vergütungsan-

sätze hinweg erkennbar.  

So handelt es sich bei der pauschalierten Vergütung im Rahmen der HSA häufig um eine für alle 

HSA-Patienten eines Klinikums einheitlich verhandelte Vergütung, die einerseits als zu niedrig 

erachtet wird, um die real anfallenden Kosten decken zu können und andererseits oftmals in der 

Ambulanz verbleibt, in der die Patienten als Erstes vorstellig werden. Auch die Vergütung im 

Rahmen der speziell für seltene Erkrankungen geschaffenen Ambulanten Spezialfachärztlichen 

Versorgung (ASV) wird für verschiedene Indikationen als unzureichend wahrgenommen. Ebenso 

erschweren ein komplexes Anzeigeverfahren und administrative Hürden, bedingt durch die not-

wendige Entwicklung indikationsspezifischer ASV-Richtlinien und Abrechnungssystematiken, 

eine erfolgreiche Anwendung. Insgesamt ist ein erheblicher Weiterentwicklungsbedarf der am-

bulanten Vergütungsstrukturen erkennbar. 

2. Wie kann eine leistungsgerechte Vergütung der ambulanten Versorgung in den B-Zentren 

für seltene Erkrankungen gestaltet werden, die den Präferenzen der beteiligten Akteure 

entspricht? 

Um eine bedarfsorientierte Versorgung und eine kostendeckende Vergütung nachhaltig ge-

währleisten zu können, sind aus Sicht der B-Zentren einheitliche rechtliche Rahmenbedingungen 

zur ambulanten Versorgung von Menschen mit seltenen Erkrankungen erforderlich. Neuere Re-
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gelungen des Gesetzgebers, nach denen spezifische zuschlagsfähige Aufgaben von Einrichtun-

gen der Spitzenmedizin zwischen Zentren für seltene Erkrankungen und Krankenkassen finanzi-

ell verhandelt werden können, sind nicht ausreichend, um eine Verbesserung der Vergütung für 

die Versorgung zentrumseigener Patienten zu erzielen. Um die aufwendige Versorgung Betroffe-

ner angemessen zu vergüten, bedarf es einer Anerkennung und Berücksichtigung der über-

durchschnittlich hohen zeitlichen Aufwendungen. Ein Ansatz, der sich statt auf Kostennachweise 

auf Zeit- und Leistungsnachweise bezieht, wird auch aus Kostenträgerperspektive als Verhand-

lungsgrundlage für Vergütungen positiv bewertet. 

Als praktikabelste Form der Vergütung wird grundsätzlich eine Pauschale bevorzugt, da die Er-

arbeitung einer eigenen Vergütungssystematik ähnlich dem DRG-System unter Berücksichtigung 

der Vielzahl an seltenen Erkrankungen kaum realistisch erscheint. Eine von der HSA-Pauschale 

losgelöste „Sonderpauschale für seltene Erkrankungen“ wird mehrheitlich präferiert. Um einen 

Anreiz für Zentren zu minimieren, bevorzugt leichte Fälle zu versorgen, wird eine nach Schwe-

regraden differenzierte bzw. gewichtete Pauschale als geeignete Ausgestaltungsmöglichkeit 

festgehalten. 

3. Welche Bedarfe und Präferenzen weisen Patienten, ihre Angehörigen und medizinische 

Versorger hinsichtlich eines Informationsangebots über seltene Erkrankungen auf und wie 

können diese in die Konzeptualisierung eines onlinebasierten Informationsportals einflie-

ßen?   

Zunächst kann bei allen Zielgruppen (Patienten, Angehörigen und medizinischen Versorgern) 

der mehrheitliche Bedarf nach einem telefonischen Beratungsangebot festgehalten werden. Ne-

ben einem besseren Zugang von spezifischen Personengruppen, die über andere Informations-

angebote, wie z.B. onlinebasierte Angeboten oder spezialisierte Einrichtungen, kaum zu errei-

chen sind, wird in diesem Zusammenhang der persönliche Austausch mit einer zentralen An-

sprechperson bewertet. Diese sollte über entsprechende Expertise zu den Themen verfügen, die 

über ein Informationstelefon präferiert nachgefragt werden. Hierzu zählen aus Betroffenen- und 

Angehörigenperspektive insbesondere eine medizinische und psychosoziale Beratung. Eine In-

formationstiefe, die über allgemeine Beschreibungen der Krankheitsbilder hinausgeht, wird als 

notwendig erachtet. Eine zentrale telefonische Anlaufstelle wird darüber hinaus als Möglichkeit 

gesehen, neudiagnostizierte Personen und Menschen mit Verdacht auf eine seltene Erkrankung 

bei der Informationssuche und -verarbeitung, sowohl im Sinne eines Informationsdefizits als 

auch eines Informationsüberflusses, zu unterstützen und die Betroffenen in die spezialisierte 

Versorgung weiterzuleiten. 
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Zusätzlich zu einem Informationstelefon kann ein hoher Bedarf nach einem onlinebasierten In-

formationsangebot festgestellt werden. Für viele Patienten und ihre Angehörigen stellt das In-

ternet den bevorzugten Zugangsweg zu krankheitsbezogenen Informationen dar. Insbesondere 

für neudiagnostizierte Personen, die noch nicht den Weg in die spezialisierte Versorgung gefun-

den haben, bietet das Internet die Möglichkeit, auf unkomplizierte Weise nach Informationen 

über ihre Erkrankung zu suchen. Trotz des einfachen und schnellen Zugangs sowie der sofortigen 

Verfügbarkeit ist der Umgang mit Onlineinformationen für Menschen mit seltenen Erkrankun-

gen und ihre Angehörigen oftmals herausfordernd. So verfügen die Suchenden anfangs nur sel-

ten über ausreichend Kenntnisse und Erfahrung, die zum Teil große Anzahl an gefundenen In-

formationen einordnen zu können. Ebenso haben die Betroffenen Schwierigkeiten, die Qualität 

der gefundenen Onlineinformationen zu beurteilen, da Möglichkeiten, die Vertrauenswürdig-

keit und Zuverlässigkeit nachzuprüfen, häufig unbekannt sind. Ein Bedarf nach validen qualitäts-

gesicherten Informationen kann daher festgestellt werden (siehe hierzu Frage 4).  

Während zu Beginn vor allem Informationswebseiten eine große Rolle spielen, gewinnen im spä-

teren Verlauf vor allem Selbsthilfeeinrichtungen und Experten in den Zentren für seltene Erkran-

kungen zunehmend an Bedeutung im Informationsprozess. Insbesondere die Möglichkeit zum 

persönlichen Austausch und die hohe Verlässlichkeit der Informationen werden sehr positiv be-

wertet. Für viele Betroffene stellt insbesondere der Austausch mit anderen Patienten einen 

Wendepunkt in ihrer Informationsrecherche dar, der erstmals eine Kommunikation auf Augen-

höhe ermöglicht.  

Im Hinblick auf spezifische Themen und Inhalte zeigt sich bei Menschen mit seltenen Erkrankun-

gen und ihren Angehörigen eine große Bandbreite an Informationsbedarfen. Die meisten Be-

troffenen haben einen langen Diagnoseweg und viele Arztkontakte hinter sich, ehe eine seltene 

Erkrankung sicher diagnostiziert werden konnte. Der Wunsch nach Informationen, sobald eine 

Diagnose vorliegt, ist mehrheitlich sehr hoch. Diese reichen von Informationen zum Krankheits-

bild, zu Therapie- und Forschungsmöglichkeiten, über psychosoziale Beratungsangebote, Selbst-

hilfeeinrichtungen hin zu alltagspraktischen und sozialrechtlichen Fragen. Um diese Bedarfe ziel-

gruppengerecht in ein Informationsportal über seltene Erkrankungen überführen zu können, 

bedarf es einer Gewichtung hinsichtlich der Wichtigkeit der identifizierten Bedarfe und Präfe-

renzen der einzelnen Zielgruppen im Hinblick auf deren Darstellung. Medizinische Fragen wer-

den von Patienten, Angehörige und Ärzten übergreifend als am wenigsten wichtig eingestuft, 

bei den restlichen Informationskategorien kann kein allgemeiner Gruppenkonsens festgestellt 

werden. Während für Betroffene Informationen zu sozialen Beratungs- und Hilfsangebote vor 

aktuellen Veranstaltungen und Forschung von Bedeutung sind/gerankt werden, sind für Ange-
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hörige aktuelle Veranstaltungen relevanter als soziale Beratungs- und Hilfsangebote und For-

schung. Ein ähnliches Bild zeigt sich bei Ärzten. Die unterschiedlichen Präferenzstrukturen für 

Informationen über seltene Krankheiten bei Patienten, Familienmitgliedern und Ärzten zeigen 

sich auch bei Betrachtung der globalen Rangfolgen für eine tiefere Hierarchieebene mit ausdif-

ferenzierten Informationskategorien. Für die Umsetzung eines Informationsportals bedeutet 

das, dass eine zielgruppenspezifische Strukturierung sinnvoll sein könnte. Bei begrenzten Anzei-

gemöglichkeiten von Informationskategorien zu seltenen Erkrankungen auf einem Onlineportal, 

sollten die unterschiedlichen Präferenzen von Betroffenen, Angehörigen und Versorgern be-

rücksichtigt werden, um die Zielgruppenorientierung und somit die Nutzung und Akzeptanz zu 

erhöhen. 

4. Welche Qualitätskriterien können für Onlineinformationen zu seltenen Erkrankungen sinn-

voll angewendet werden und von welcher Qualität ist das vorhandene Informationsange-

bot im Internet? 

Unter Berücksichtigung der Besonderheiten seltener Erkrankungen erscheint die Entwicklung 

spezifischer Qualitätskriterien für Onlineinformationen sinnvoll. Ein Großteil der Informations-

webseiten zu seltenen Erkrankungen wird von Selbsthilfeeinrichtungen betrieben, die nur selten 

über die personellen und finanziellen Ressourcen sowie das notwendige Wissen verfügen, ihr 

Informationsangebot entsprechend bestimmter Qualitätssiegel und Kriterienkataloge zu gestal-

ten. Um ein krankheitsübergreifendes Informationsportal über seltene Erkrankungen zu konzep-

tualisieren, welches auf vorhandene Informationsseiten im Internet verweist und dem Bedarf 

nach qualitätsgesicherten Informationen entspricht, sind Kriterien erforderlich, mit denen die 

Qualität bestehender Onlineinformationen geprüft werden können. Basierend auf einer Webre-

cherche und einer Gruppendiskussion mit Experten konnten 13 Kriterien als relevant festgehal-

ten werden, die sich auf vier Anforderungsbereiche aufteilen: Anforderungen an die Erstellung 

von Inhalten, Anforderungen an Inhalte, Anforderungen an die Evaluation der Inhalte und An-

forderungen an die Webseite.  Von den 13 Kriterien wurden vier ausgewählt, die für eine Auf-

nahme ins Informationsportal zwingend zu erfüllen sind (Datenschutzkonzept, Impressum, Er-

stellungs- und Aktualisierungsdatum sowie Kontaktmöglichkeit). Die übrigen Kriterien werden 

als optionale Kriterien überprüft, die zu einer erhöhten Transparenz und besseren Filterbarkeit 

des verlinkten Informationsangebots beitragen können.  Insgesamt kann festgehalten werden, 

dass die Verwendung von Qualitätskriterien für Webseiten mit medizinischen Informationen 

über seltene Krankheiten dazu beitragen kann, deren Akzeptanz unter Patienten, ihren Angehö-

rigen und Ärzten zu erhöhen. 
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Eine Analyse bestehender Informationswebseiten zu seltenen Erkrankung anhand der identifi-

zierten Qualitätskriterien ergibt, dass der Großteil des untersuchten online verfügbaren Ange-

bots von niedriger Qualität ist. Keine der Webseiten erfüllte alle Qualitätskriterien und die ent-

sprechenden Indikatoren vollständig. Während mehr als 90 % der Informationsanbieter die ver-

pflichtenden Qualitätskriterien „Kontaktmöglichkeit“ (99,1 %) und „Impressum“ (92,1 %) erfüllt, 

werden Informationen zum „Datenschutz“ lediglich von 68,4 % und ein „Erstellungs- oder Aktu-

alisierungsdatum“ von 67,4 % der identifizierten Informationsanbieter aufgeführt. Signifikante 

Unterschiede in der Qualität der Informationsseiten können zwischen verschiedenen Anbietern 

festgestellt werden. Grundsätzlich ist festzustellen, dass die Mehrheit der Informationsseiten 

von Patientenorganisationen oder Selbsthilfegruppen angeboten werden (38,8 %). Weitere 

wichtige Anbieter sind medizinische Einrichtungen (26,8%), andere Verbände und Trägerorgani-

sationen (9,4 %), sowie Einzelpersonen (7,5 %). Die Qualität der Informationen von Einzelperso-

nen (z.B. Patienten/Angehörige) ist signifikant niedriger als bei Informationen von Selbsthilfe-

gruppen/Patientenorganisationen, medizinischen Einrichtungen und anderen Verbänden und 

Trägerorganisationen. Keine statistisch signifikanten Unterschiede sind hinsichtlich der Qualität 

der bereitgestellten Informationen von Selbsthilfegruppen/Patientenorganisationen im Ver-

gleich zu medizinischen Einrichtungen erkennbar. Informationen von der Anbietergruppe der 

anderen Verbände und Trägerorganisationen weisen statistisch signifikante Unterschiede im 

Vergleich zu solchen von Selbsthilfegruppen/Patientenorganisationen und medizinischen Ein-

richtungen auf. Die Qualität der Informationsseiten von dieser Anbieterkategorie ist signifikant 

höher. 

5. Wie können die ermittelten Bedarfe und Präferenzen unter Berücksichtigung von Aspekten 

der Qualitätssicherung in die Konzeptualisierung eines zielgruppenorientierten Informati-

onsportals über seltene Erkrankungen münden? 

Es kann festgehalten werden, dass lediglich die Hälfte des identifizierten Angebots an Informa-

tionsseiten den festgelegten (zwingend erforderlichen) Qualitätskriterien für Onlineinformatio-

nen über seltene Erkrankungen entspricht. Rund ein Drittel der Informationsangebote, welche 

die erforderlichen Qualitätskriterien nicht erfüllen, wird von Patientenorganisationen oder 

Selbsthilfegruppen bereitgestellt. Diese Angebote werden von Patienten und Angehörigen als 

besonders bedeutsam wahrgenommen. Zum einen handelt es sich, insbesondere bei sehr selte-

nen Erkrankungen, häufig um die einzig verfügbare Informationsquelle/-basis. Zum anderen ent-

halten diese Webseiten im Vergleich zu Informationsangeboten anderer Anbieter am häufigsten 

die Informationen, die von Betroffenen und Angehörigen von großer Wichtigkeit sind (z.B. psy-

chosoziale und leistungsrechtliche Beratung sowie Austausch mit anderen Betroffenen). Ebenso 
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bieten sie eine Informationstiefe, die vor allem in einem fortgeschrittenen Erkrankungsstadium, 

wenn allgemeine Beschreibungen des Krankheitsbilds nicht mehr ausreichend sind, als wertvoll 

geschätzt wird. Folglich ist festzuhalten, dass Patienten und Angehörige Bedarfe hinsichtlich der 

Informationsbasis eines zentralen Informationsportals haben, welche mit einer Informationsbe-

reitstellung, die ausschließlich auf der Einhaltung spezifischer Qualitätskriterien beruht, nicht 

gedeckt werden können. 

Eine Schmälerung der Informationsbasis eines Portals durch den Ausschluss von Angeboten, die 

nicht den zwingend erforderlichen Qualitätskriterien entsprechen, könnte die Nutzung und Ak-

zeptanz unter Menschen mit seltenen Erkrankungen und ihren Angehörigen verringern. Not-

wendig sind daher Maßnahmen, die ein gleichermaßen an der Qualität wie auch den zielgrup-

penspezifischen Bedarfen orientiertes Informationsmanagement ermöglichen. Daher wird ein 

Vorgehen gewählt, welches die Qualität verlinkter Informationsangebote transparent darstellt. 

Die Suchenden bekommen nach Eingabe eines Suchbegriffs zunächst solche Webseiten ange-

zeigt, die den erforderlichen Kriterien entsprechen. Darüber hinaus haben sie die Möglichkeit, 

aktiv weitere Informationsangebote abzurufen, welche die Kriterien nicht erfüllen, aber den-

noch hochwertige Informationen enthalten können. Die Suchenden erhalten zusätzlich den Hin-

weis, dass sich die Qualitätskriterien vorwiegend auf Merkmale beziehen, die die Qualität der 

Webseite sicherstellen sollen. Es wird explizit darauf hingewiesen, dass die zusätzlich abrufbaren 

Informationen inhaltlich von hoher Qualität sein können. 

Betroffene und Angehörige können somit informiert darüber entscheiden, sich weitere, mög-

licherweise relevante Informationen anzeigen zu lassen. Durch dieses Vorgehen soll gewährleis-

tet werden, dass Menschen mit seltenen Erkrankungen und ihre Angehörigen über das Informa-

tionsportal Zugang zu einer qualitätsgeprüften und möglichst umfassenden Informationsbasis 

erhalten, die an ihren Bedarfen orientiert ist. 

Abschließend kann festgehalten werden, dass die kumulative Dissertation im Hinblick auf das 

Handlungsfeld „Versorgung und Zentren“ Ansätze für eine Weiterentwicklung bestehender Ver-

sorgungs- und Vergütungssystematiken hin zu einer leistungsorientierten Vergütung hervorge-

bracht hat. Es bedarf nun weiterführender Untersuchungen, in denen für exemplarische Indika-

tionen die tatsächlich/real aufgewendeten Leistungen und Zeiten systematisch erfasst werden. 

Auf diese Weise kann eine Datengrundlage und Verhandlungsbasis geschaffen werden, um sich 

einer Sonderpauschale für seltene Erkrankungen weiter anzunähern. Ziel sollte sein, modell-

hafte Rahmenvereinbarungen für bestimmte seltene Erkrankungen zu treffen, anhand derer 

eine leistungsgerechte pauschalierte Vergütung entwickelt und verhandelt werden kann. Die 

Bereitschaft zur Unterstützung eines solchen Vorhabens konnte von den am Vergütungsprozess 

beteiligten Leistungserbringern und Kostenträger eingeholt werden. Eine solche Untersuchung 



21 
 

könnte die entwickelten präferierten Ansätze in eine praktische Umsetzung/Anwendung brin-

gen und somit einen notwendigen Schritt für die Implementierung eines innovativen Vergü-

tungskonzept erreichen. 

Auch im Handlungsfeld „Informationsmanagement“ kann die Entwicklung eines zielgruppenori-

entierten Ansatzes für die Konzeptualisierung eines Informationsangebots festgehalten werden. 

In diesem Zusammenhang ist auf die bedeutende Rolle der Selbsthilfe bei der Informationsver-

mittlung im Bereich seltener Erkrankungen hinzuweisen. Angebote der Selbsthilfe vermindern 

die wahrgenommene Isolation Betroffener und ihrer Angehörigen, ermöglichen einen Aus-

tausch von Wissen und Erfahrungen auf Augenhöhe und bieten tiefgehende Informationen zu 

sämtlichen Themen, die für Informationssuchende im Verlauf ihrer Erkrankung wichtig sind. Um 

Einrichtungen der Selbsthilfe in ihrer zentralen Funktion bei der Informationsgewinnung zu stär-

ken und das Angebot der Informationslandschaft weiter zu verbessern, bedarf es gemeinschaft-

licher Anstrengungen von Gesundheitspolitik und Selbsthilfeorganisationen und -netzwerken 

zum Auf- und Ausbau von Selbsthilfeangeboten und für deren nachhaltige finanzielle Unterstüt-

zung. Es kann angenommen werden, dass mangelndes Wissen und Erfahrung sowie unzu-

reichende personelle und finanzielle Ressourcen dazu führen, dass hochwertige Informationen 

nur selten spezifischen Qualitätskriterien genügen. Handreichungen und finanzielle Unterstüt-

zung für Selbsthilfeeinrichtungen sowie Untersuchungen zu Professionalisierungspotentialen 

könnten dazu beitragen, die Qualität der Informationsangebote nach messbaren Kriterien zu 

verbessern. Darüber hinaus bedarf es weiterer Forschungsanstrengungen zur Qualität von In-

formationen über seltene Erkrankungen in einem internationalen Kontext. Um ein Informati-

onsangebot zu schaffen, welches auch für Menschen mit sehr seltenen Krankheiten, für die 

kaum Informationen verfügbar sind, einen Nutzen hat, ist ein internationaler Forschungskontext 

unerlässlich.
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