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Praambel:

Das vorliegende Papier spiegelt die Diskussionen in der Arbeitsgruppe wieder. Alle hier aufgefiihrten
MaBnahmenvorschlage sind unter diesem Vorbehalt zu sehen und hatten vorlaufigen Charakter. Die
endglltigen, im Konsens formulierten MaBnahmenvorschlage finden Sie im Nationalen Aktionsplan
flir Menschen mit Seltenen Erkrankungen (www.namse.de).
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Allgemeines Ziel

Allgemeines Ziel ist die Entwicklung von Strategien, die spezifische Inhalte und didaktische Methoden
zu Seltenen Erkrankungen bedarfs- und zielgruppengerecht in der arztlichen Aus-, Weiter- und Fort-
bildung verankern, da durch die Erhohung von Wissen und Aufmerksambkeit die Patientenversorgung
bei Seltenen Erkrankungen nachhaltig verbessert werden kann. SE-spezifisch ist eine Didaktik, die
den Schwerpunkt auf Besonderheiten bei der Diagnose, beim Krankheitsverlauf und den Therapie-

moglichkeiten setzt und dabei insbesondere auch die Erfahrungen der Betroffenen einbezieht.

Arztliche Ausbildung

Ziele

Um zukiinftige Arzte besser zu befidhigen, seltene Krankheiten zu erkennen, zu diagnostizieren, zu
versorgen und zu therapieren, missen thematische Aspekte, die fir seltene Krankheiten relevant
sind, bereits im Medizinstudium als wichtige prigende Phase in der Ausbildung von Arzten integriert
werden. Ziel sollte es sein, das Konzept Seltene Erkrankungen fest in den Curricula/Lehrpldnen des
Medizinstudiums zu verankern. Im nationalen Lernzielkatalog fir das Studium der Humanmedizin
sollten in den frithen, mehr grundlagenorientierten Abschnitten des Studiums Seltene Erkrankungen
aufgrund ihrer Exemplaritat flir wichtige Pathomechanismen starker als bisher berlicksichtigt und in
hoheren, mehr klinischen Studienabschnitten als wichtige Differentialdiagnosen starker thematisiert
werden. Studierende sollten bereits wahrend des Studiums mit den spezifischen Instrumenten und
Methoden der Informationsbeschaffung wie on-line Recherche, Tools und Datenbanken vertraut

gemacht werden.

Handlungsempfehlungen

- Abbildung SE im Nationalen Kompetenzorientierten Lernzielkatalog Medizin (NKLM), so dass
sich Studierende mit den Besonderheiten der ,Seltenen Erkrankungen® hinsichtlich Be-
schwerdebild, Pathophysiologie, Diagnostik, Therapie und Versorgung so umfassend ausei-
nandergesetzt haben, dass auf allen Feldern (kognitiv, anwendungsbezogen und emotio-
nal/reflektiv) drztliche Kompetenz erworben wird. Darliber hinaus soll sichergestellt werden,
dass die Studierenden Informationsquellen zu Seltenen Erkrankungen kennen.

- verstarkte Thematisierung seltener Krankheiten im Gegenstandskatalog des IMPP

- verstdrkte Nutzung des Lehrpotentials seltener Krankheiten bei der Wissensvermittlung von
Pathomechanismen anhand molekulargenetisch aufgeklarter seltener Krankheiten

- Hervorhebung der Relevanz seltener Krankheiten fiir das Verstandnis von Krankheitsmecha-

nismen, die haufigen Krankheiten zugrunde liegen

Die endgtltigen MalRnahmenvorschlage finden Sie im Nationalen Aktionsplan unter www.namse.de
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Integration der SE in die Hauptvorlesungen fiir die ,groflen’ Facher mit dem Thema der
,therapierbaren Seltenen Erkrankungen”

Hervorhebung seltener Krankheiten in der Differentialdiagnostik und beim Bed Side Teaching
Thematisierung gesundheitspolitischer und sozialrechtlicher Aspekte seltener Krankheiten

beispielweise in den Fachern Sozialmedizin und Allgemeinmedizin

Mafnahmen

1.

Der NKLM entsteht auf Initiative der Gesellschaft fiir Medizinische Ausbildung (GMA) und des
Medizinischen Fakultatentages (MFT) mit dem Ziel einen am Berufsbild des Arztes orientier-
ten Katalog mit konsentierten Lernzielen zu erarbeiten. Dabei soll der Lernzielkatalog als
Orientierungshilfe fir die Fakultaten in der Medizinerausbildung darstellen. Geplant ist die
Einflhrung fiir 2013. Der NKLM soll dabei den IMPP nicht ersetzen sondern als Erganzung
verstanden werden.

Im NKLM wird eingebracht, dass sich Studierende mit den Besonderheiten der ,Seltenen Er-
krankungen” hinsichtlich Beschwerdebild, Pathophysiologie, Diagnostik, Therapie und Ver-
sorgung so umfassend auseinandergesetzt haben, dass auf allen Feldern (kognitiv, anwen-
dungsbezogen und emotional/reflektiv) drztliche Kompetenz erworben wird“. Dariber hin-
aus wird sichergestellt, dass die Studierenden Informationsquellen zu Seltenen Erkrankungen
kennen. Das kann die Grundlage fiir die Aufnahme der Seltenen Erkrankungen in die
Curriculae der Fakultaten sein.

Im Gegenstandskatalog des IMPP werden die Seltenen Erkrankungen aufgenommen. Es soll-
ten Fragen zu a) was ist eine seltene Erkrankung? B) wo finde ich Informationen Gber seltene
Erkrankungen (orphanet, neues NAMSE Informationsportal)? beantwortet werden kdnnen.
Es soll gepriift werden, inwieweit solche Fragen in den allgemeinem Fragenpool aufgenom-
men werden kdnnen.

Aufnahme von ,best practice Beispielen” aus Modellstudiengangen (z.B. Vorstellung von
Lehrpatienten unter Einbeziehung der Selbsthilfe) in die Umsetzung des NKLM an den Fakul-

taten.

Arztliche Weiterbildung

Ziele

In der arztlichen Weiterbildung (zum Gebietsarzt, zum Teilgebietsarzt) sollte die Vermittlung vertief-

ter Kenntnisse im Umgang mit Seltenen Erkrankungen im Zusammenhang mit Beschwerdebild, Pa-

Die endgtltigen MalRnahmenvorschlage finden Sie im Nationalen Aktionsplan unter www.namse.de
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thophysiologie, Diagnostik, Differentialdiagnostik und Therapie immer zu den wesentlichen Inhalten
der Weiterbildung gehdéren. Hierbei sind grundsatzliche Umgangsweisen sowie Zugang zu Such- und
Informationstechniken inklusive diesbeziigliche Angebote der Patientenselbsthilfe als wesentlicher

Lerninhalt zu integrieren.

Handlungsempfehlung

- Verankerung der SE in den Katalogen der arztlichen Weiterbildung

Mafinahme
1. Verstdrkte Sichtbarmachung der Probleme der Seltenen Erkrankungen im Rahmen der arztli-

chen Weiterbildung.

Arztliche Fortbildung

Ziele

Ziel sollte es sein, Seltene Erkrankungen als festen Bestandteil der arztlichen Fortbildung zu etablie-
ren. Arztliche Fortbildungsprogramme werden durch arztliche Verbinde, Fachgesellschaften und
einzelnen Arzte, aber in erster Linie von den Landesarztekammern definiert, teils selbst durchgefiihrt,
teils qualititssichernd administrativ begleitet und mit Fortbildungspunkten versehen. Da alle Arzte
gesetzlich dazu verpflichtet sind, in regelmaRigen Abstdanden einen Fortbildungsnachweis zu erbrin-
gen, ware eine verstarkte Abbildung von SE in den Fortbildungsinhalten sehr geeignet, um das Wis-

sen und die Aufmerksamkeit fiir SE insbesondere in der Pri-|  gommentar Bundesérztekammer: Soll das

heifSen, der Arzt ist verpflichtet im Rahmen
des 5-Jahres-Zyklus FortbildungsmafSnah-
tenorganisationen in die Fortbildungen ist wiinschenswert. men zu diesem Thema zu durchlaufen?
Dieser Forderung kann sich die BAK auf
keinen Fall anschliefen.

marversorgung zu verstdrken. Eine Einbindung der Patien-

Handlungsempfehlungen
- Verstarkte Abbildung SE in Fortbildungen zur Erlangung des fachgebundenen Fortbildungs-
zertifikats
- Etablierung und Finanzierung von Fortbildungsangeboten an den Typ A-Einrichtungen
- Einbindung der Patientenselbsthilfe in die drztliche Fortbildung
- Anerkennung kooperativ von Patientenselbsthilfe und Arzteschaft organisierten Fortbil-

dungsveranstaltungen
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Mafnahmen

1. Typ A und B Versorgungseinrichtungen fiihren regelmaRig Fortbildungsveranstaltungen unter

Beteiligung der Selbsthilfe durch.

Bereits bestehende Fortbildungsveranstaltungen z.B. der Selbsthilfe werden fiir andere SE

weiterentwickelt/geoffnet.
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