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Ubersicht

* Warum muss Selbsthilfe informieren?
* Wer muss informiert werden?

* Wie wird informiert?

* Qualitatssicherung

* VVerbesserungsmoglichkeiten
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Warum muss Selbsthilfe informieren?

* Es gibt kaum andere Informationsquellen zu
Seltenen Erkrankungen (SE)

* Andere Experten zur einzelnen SE sind selten
* Wenn es sie gibt, sehen sie nur selten Patienten

* Anders in der Selbsthilfegruppe: Dort gibt es
viele Patienten mit vielen Erfahrungen

* Erfahrung Betroffener kann fur andere
lebensnotwendig sein
®
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Wer muss informiert werden?

* Patienten und ihre Angehorigen
 Arzte und Therapeuten, Studierende!
* Wissenschaftler

» Offentlichkeit

* Politik
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Wer muss informiert werden? (Forts.)

* Mitarbeiter von Amtern

* Krankenkassen/-versicherungen

* Pharmaunternehmen

* FOrderer

* Andere Selbsthilfegruppen (Netzwerkbildung)

* Betroffene ohne Selbsthilfegruppe
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Wie wird informiert?

Television, Telephone, Tell-it-everybody
Internet!
* Direkte Beratung: eMail, telefonisch, personlich
* Prasenz im World Wide Web
* Broschuiren, Bucher

* Beitrage in Fachzeitschriften
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Wie wird informiert? (Fortsetzung)

* Stande auf Fachtagungen/Kongressen

* Eigene Tagungen, Konferenzen

* Eigene Seminare, Fortbildungen

* Vortrage, z.B. an Unis

* Fernsehauftritte, Radiosendungen, Zeitungen

* Forschungsforderung/-preise
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Wie wird informiert? - Internet

* Eigene Website der Selbsthilfegruppe

* Darstellung der spezifischen SE und des Vereins

* Dachverbande
 Z.B. ACHSE, BAG Selbsthilfe, Lebenshilfe ...

* Meist Kurzdarstellung, Verbindung zur Vereinsseite

* Weltere

* achse.info, Orphanet, ...

* Qualitatssicherung?
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Qualitatssicherung von Information

* Beschreibung von Seltenen Erkrankungen im
Sinne der Patienten

Patientenorientierte Krankheitsbeschreibung (PKB

e 19 ACHSE-Kriterien

* Eine Beschreibung, die mindestens 17 der 19
Kriterien erfullt, gilt als PKB

* VerOffentlichung (z.B.) www.achse.info
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Ubersicht PKB-Kriterien

* Patientenverstandliche Ausdrucksweise

* Haufigkeit, Ursache, Symptomen, Differentialdiagnostik
* Krankheitsverlauf, Prognose

* Fruherkennung, Therapie, Pravention

* Genetische Beratung, Empfehlungen zu Untersuchungs-
methoden

* Hilfen zu Krankheitsbewaltigung und Lebensplanung
* Kontakt zu Patientenorganisation/Selbsthilfe

« Weiterfihrende Links fiir Patienten, Arzte/Therapeuten

 Gemeinsame Redaktion von Patienten und Arzten
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www.achse.info

* SE-Informationsportal der ACHSE

* Sammlung von Krankheitsbeschreibungen
» Ziel: PKB

« Zur Zeit fast 300

* Herkunft: Selbsthilfe/Hilfe fUr Andere

* Auch: Hilfe fur Patienten ohne
Selbsthilfegruppe/ohne Diagnose
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Verbesserungsmoglichkeiten

 Aus- und Fortbildung Arzte und Therapeuten
starken

* Forderung der Patientenorganisationen
(,Informieren statt Waffeln backen™)

* Etablierung von Kompetenz- und
Referenzzentren (insbesondere auch zur Aus-
und Fortbildung)

* Internationale Vernetzung fordern

= ACHSE-Eckpunktepapier @)
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Verbesserungsmoglichkeiten (Forts.)

* Entwicklung von Diagnoseunterstutzungs-
systemen

* Kein Mensch kann 6000 SE kennen, geschweige denn
diagnostizieren

* Ca. 4 Millionen Menschen in Deutschland alleine leiden
an einer SE (teilweise sehr seltenen)

* Nutzung der Informationstechnologie

* Massive Investitionen notwendig (und unerlasslich)
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