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Aktuelle Ausschreibung

Versorgungsforschungsprojekt:

,Seltene Erkrankungen in Zeiten einer Pandemie”

Analyse und MaBBnahmen zur Verbesserung der Resilienz des Gesundheitssystems

Die SARS-CoV-2-Pandemie hat wie ein Verstarker Strukturschwachen im deutschen Gesundheits-
system erkennbar gemacht. Dies betrifft insbesondere auch die Versorgung von Patient:innen mit
Seltenen Erkrankungen, die aufgrund ihrer Grunderkrankungen in hohem MaBe zu den sogenann-
ten ,vulnerablen Gruppen” zéhlen. Bislang ist eine wissenschaftlich fundierte Datenlage zu den
Defiziten in der Versorgung von Patient:innen mit Seltenen Erkrankungen in Zeiten der Pandemie
fur Deutschland nicht vorhanden. Erfahrungsberichte beschreiben jedoch eindrucksvoll die klini-
schen, organisatorischen und wirtschaftlichen Herausforderungen, denen sich Einrichtungen, Pati-
ent:innen, ihre Familien und das Pflegepersonal wahrend der Pandemie gegentibersahen (und im-
mer noch sehen) und zeigen auf, wie wichtig es ist, die Kontinuitat der Versorgung bei der Be-
handlung Seltener Krankheiten sicherzustellen. Daher mochte die Eva Luise und Horst Kohler Stif-
tung einen Beitrag zur Schaffung einer wissenschaftlich fundierten Datenlage leisten, in dem die
Ausschreibung des Eva Luise Kdhler Forschungspreises diesjahrig ausgesetzt und stattdessen ein

Projekt der Versorgungsforschung finanziert wird.
Zielstellung des Forschungsprojekts

Das Forschungsprojekt soll aufbauend auf einer Analyse der besonderen Herausforderungen und
Auswirkungen von und fir Patient:innen mit Seltenen Erkrankungen die Faktoren herausarbeiten,
die in der Pandemie zu auBergewdhnlichen Belastungen fihren. Fir Faktoren, die durch eine
Nichtbericksichtigung der besonderen Bedingungen und Bedarfe der Patient:innen mit Seltenen
Erkrankungen in den ad-hoc Regulierungen entstanden sind, sollen Handlungsempfehlungen ent-

wickelt werden, wie die besonderen Bedurfnisse zuklinftig besser bertcksichtigt werden kénnen.

Das Projekt kann mehrere Faktoren analysieren oder sich prioritar auf spezifische Fragestellungen
fokussieren. Es soll krankheitstibergreifend zu verschiedenen Seltenen Erkrankungen mit unter-
schiedlichen Bedarfen gearbeitet werden; eine Fokussierung auf eine Erkrankung wird nicht ange-
strebt. Interdisziplinaritdt und die Einbeziehung der Selbsthilfe, insbesondere des Dachverbandes
ACHSE e.V,, sind winschenswert.
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Eckdaten der Ausschreibung

Die Ausschreibung richtet sich insbesondere an folgende Zielgruppen: Nachwuchswissenschaft-
ler:innen der klinischen Medizin, der Medizinethik, der Medizinsoziologie, der Sozialwissenschaf-

ten, der Gesundheitswissenschaften.

Die Ergebnisse der Projektforderung sollten in einem fachwissenschaftlichen Publikationsmedium

und durch eine Prasentation auf einer wissenschaftlichen Tagung veroffentlicht werden.
Die Dauer der Forderung betragt 12 Monate.

Der Forderrahmen umfasst maximal 70.000 €.

Die erforderlichen Bewerbungsunterlagen umfassen

e das Bewerbungsformular inkl. Projektbeschreibung
e Publikationsliste der letzten 5 Jahre aller Antragsteller:innen

e CVs der Antragsteller:innen

Einreichungsfrist:

Ausgefillte Bewerbungsformulare kénnen bis einschlieBlich 15. August 2021

unter boergel@elhks.de per Mail eingereicht werden.

Ruckfragen richten Sie ebenfalls bitte an Sanna Borgel (boergel@elhks.de)



