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Psychische Gesundheit: Definition oo,
.

= "Ein Zustand des mentalen Wohlbefindens, der es den Menschen
ermoglicht, die Belastungen des Lebens zu bewaltigen, ihre
Fahigkeiten zu erkennen, gut zu lernen (gesunde Entscheidungen
zu treffen), gut zu arbeiten und einen Beitrag zu ihrer Gemeinschaft
zu leisten. Es ist ein integraler Bestandteil von Gesundheit und

Wohlbefinden (...).

= Psychische Gesundheit ist mehr als die Abwesenheit von

nsychischen Storungen. Es handelt sich um ein komplexes
Kontinuum, das von Mensch zu Mensch unterschiedlich erlebt wird,

mit verschiedenen Graden von Schwierigkeiten und Belastungen
und potenziell sehr unterschiedlichen sozialen und klinischen

Ergebnissen.“ (WHO)
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Psychosoziale Gesundheit und Versorgung "ol "

= Aktuell national und international im Fokus

= Europaische Kommission: Starkerer Fokus auf psychische
Gesundheit, Mental Health Strategy (Juni 2023)

= EURORDIS Mental Health & Wellbeing Partnership Network
= 10. Oktober Welttag der psychischen Gesundheit

= Osterreich: Bewusstsein fir psychische Gesundheit in den
letzten Jahren gesteigert, u.a. von Kindern und Jugendlichen
(z.B. Projekt ,Gesund aus der Krise‘) oder Gleichstellung
Psychologischer Therapie mit Psychotherapie (Verankerung im
System der Sozialversicherung)
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Psychosoziale Versorgung bei ®e e
seltenen Erkrankungen '

=  Seltene Erkrankungen sind zwar unterschiedlich, bringen aber fur die Patient:innen
und ihre Familien gemeinsame Belastungsfaktoren mit sich (EURORDIS):

- Auf individueller Ebene
Psychische Gesundheit als Komorbiditat bei vielen Erkrankungen

—> Auf der Ebene der Bevolkerung

Erhohte psychologische Einwirkungen im Zusammenhang mit dem Krankheits- und
Versorgungspfad in allen Lebensphasen

- Ubergreifende psychosoziale Determinanten

Verstarkte Betroffenheit von Ungleichheiten und Diskriminierung, die negativen Einfluss
auf die psychosoziale Gesundheit haben

=  Psychosoziale Versorgung umfasst Angebote zur Forderung des psychischen
Wohlbefindens, Minderung oder Verhinderung von psychischem Leid und
psychischen Erkrankungen sowie zur Versorgung bei Belastungssituationen bzw.
Erkrankungen.
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Psychosoziale Gesundheit und Versorgung bei K AS
Pro Rare Austria e .
R

= Ansprechpersonen flir Menschen mit seltenen Erkrankungen

= Vermittlung zur indikationsspezifischen Selbsthilfe
= Informationsweitergabe u.a. Uber Angebote und Fordermdoglichkeiten

= Mitgliederforum zu psychosozialer Versorgung im Februar 2023
= Projektarbeit und Kooperation mit anderen Organisationen

= Projekt Booster NAP.se:

= Fokus u.a. Transition und Psychische Gesundheit Ggm‘w EEEEEEE
= Laufzeit 2022/04-2024/03 S
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Psychosoziale Gesundheit und Versorgung bei - ACLI
Pro Rare Austria te,

= Projektziele: Perspektive von Personen und Familien mit
seltenen Erkrankungen auf psychosoziale Versorgung und
psychosoziale Gesundheit erheben, Verbesserungsbedarfe
aufzeigen bzw. hilfreiche Unterstutzungsstrukturen
herausstellen

Online Befragung (73
vollstandig Vertiefende Interviews
beantworteten (laufend)
Fragebogen)

Offentlichkeitsarbeit &

Ist-Analyse (Literatur)

Auswertung

Informationssammlung

%# p1o rars austria

&+ “#w allianz fur seltene erkrankungen
i



Umfrage zu psychosozialer Versorgung

= Von den Teilnehmenden ist etwa die Halfte selbst betroffen,
die andere Halfte sind Angehorige (Erziehungsberechtigte)

Altersangabe Alter der Kinder

Altersangabe selbst Betroffene

/

(Fragebogen Angehorige)

S
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Psychosoziale Angebote im Rahmen der c R ACE
medizinischen Versorgung oy,

Wurden Angebote vermittelt Angebote

oder dazu informiert? Psychotherapie

= Kontakte mit anderen

e | e
Selbsthilfegruppen

Angebot im Rahmen der = Psychologische Betreuung
medizinischen Betreuung _ 21 - Informationsbroschiiren
Verweis auf

externe/weiterfiihrende _ 22%

Angebote
Bereitstellung von
Informationsmaterial
0% 10% 20% 30% 40% 50%  60%
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Erfullung des Bedarfs zu psychosozialem Angebot
im Rahmen der medizinischen Versorgung

Beantwortung von Fragen zu psychosozialem

16,07% 19,64% 64,28%
Angebot
Weiterfuhrende psychosoziale
13,79%  13,79% 72,41%
Versorgungsangebote
Routinemalig stattfindende psychosoziale
. 11,67%  21,67% 66,67%
Unterstutzung
Information zu psychosozialer Versorgung  BRESELS 31,75% 53,97%
25% 50% 75%

W Bedarferfullt M teilweise erfiillt W nicht erfullt

100%
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Erfahrungen mit psychosozialer Versorgung

Befragte wiirden erneut ein psychosoziales Angebot in
Anspruch nehmen

Befragte geben an, dass das Angebot positive Auswirkungen
hatte

Inanspruchnahme eines psychosozialen Versorgungsangebotes

Diagnose einer psychischen Erkrankung bei Betroffenen selbst
oder innerhalb der Familie

HJa HE Nein

20%

90%

40%

60%

74%

10%

26%

80%

100%

Unter anderem:

=  Psychologische/ psycho-

therapeutische Angebote
=  Psychiatrische Behandlung
=  Suchtzentrum
= Reha

= Lerntherapie
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Wie wird psychosozmle

Ve rso rg Selbsgllfegru

ppe/

Patient:innen
organisation;

14%

Private
Zusatzversicherung;
2%

Vollstiandig
privat
finanziert;
19%

anziert?

Kassenfinanzierung;
19%

Teilweise
Kassenfinanzierung;
46%

0- :.;‘

l.
0’ 3

= 22% haben ein Angebot
aufgrund von finanziellen
Aspekten nicht angenommen
oder fortgesetzt

= Nur 10% sind mit Finanzierung
sehr/eher zufrieden

= Aulerdem fiihlen sich fast die

Halfte eher/sehr schlecht
informiert zu
Finanzierungsmoglichkeiten
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Informationsangebot . "
Informationsquellen . ’0
Selbsthilfegruppen oder )
Patient:innenorganisationen
= Etwa ein Drittel fuhlt sich Selbstrecherche |G
allgemein sehr oder eher Medizinisches Personal (Seltene oy
gut zum Erkrankungen)
TherapleangebOt Andere Betroffene | RGN
informiert
Social Media | IEGGN
= Etwa die Halfte fUhlt sich Medizinisches Personal (Allgemein) | EENEGzG
gut oder sehr gut zu
Kontaktmoglichkeiten Psych. Fachpersonal I
informiert omield

30 35 40
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Selbsthilfegruppen oder Patient:innenorganisationen ',-’.._ ..
o
v o ®
= Besonders gut an der Selbsthilfe... L
=  Engagement fur zukinftige

Therapien/Bewusstseinsbildung

Wurden Sie im Rahmen der = Vielseitige Unterstutzungen, Tipps,

medizinischen Behandlung an Informationen
. de 'f;tl]'conSSpe.z'f'f.Che S0 o0% RegelmiRige Treffen & Gemeinschaft
st eorgamia onen =  Vorallem bei grofleren SHGs gibt es
verwiesens: haufig spezifische Angebote zur
Senkung von Belastungen und

Fiihlen Sie sich durch diese Steigerung des Wohlbetindens
Organisation positiv 95% 59 ) ] ]
unterstiitzt? = Herausfordernde Situationen in der

Selbsthilfe...

=  Konfrontation mit schwierigeren
Sind Sie Mitglied einer Krankheitsfallen

Selbsthilfegruppe oder 75% 25% - Zeitaufwand
Patient:innenorganisation?

20% 40% 60% 80% 100%
H Ja HE Nein
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Belastungsfaktoren "o sm "

Ungewissheit
uber Verlauf der
Erkrankung

Geringe
Therapie-
optionen

Aufwandige
Prozesse (z.B.
Behordengange,
Bewilligungen...)
Wartezeit bis zur
Diagnose
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Belastungsfaktoren & Verbesserungsmoglichkeiten "¢ .m "
o
,Sensiblerer Umgang der “ Verhp[trgis ZU . ‘:.’
Arzt*innen vor Ort. Die medizinischem
psychische Belastung durch Fachpersonal besonders

unsere Situation war niemandem relevant

beWUSSE." = Nicht ernst genommen
werden oder nicht
ausreichend betreut
fuhlen als

,Mittlerweile sind wir in guter

medizinischer Versorgung. Das war

anfangs nicht so. Empathie der Problemstellu ngen
) Spezialisten fehlte, kaum einer kannte die | Z!»' hOhe . .
»Wenn sich Arzte besser Erkrankung und ich fuhlte mich sehr Elgenvera ntwortlichkeit
austauschen wirden, wirden alleine gelassen mit der Diagnose.” uber Koordination der
Patienten sowie Arzte vom Behandlu ng bzw.
Wissen und Ideen Information uber
profitieren. Erkrankungen
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Verbesserungsbedarf im psychosozialen Bereich P T
"
v o ®
Kosteniibernahme °

Mehr Informationen
Niederschwelligkeit

Sensibilisierung zu
chronischer seltener
Erkrankung

Therapie auf
Augenhohe

Angebote fir die ganze
Familie (einschlieldlich
Geschwisterkinder)

Kontakte zu Selbsthilfe
bzw. anderen
Betroffenen

»,Nach der Diagnose

hatte ich wen
gebraucht.“ »~Am Anfang, oder irgendwann

wenn man sowieso im

Krankenhaus ist, ware es
winschenswert (...) einen
einfachen Beratungstermin, das
muss Pflicht sein.“

,Dem Patienten
zuhoren und
gemeinsam mit ihm
Losungen finden.”

sWohnortnah bzw. die
»Aufklarung nicht nur uber Moglichkeit diese bei einem
physiologische Symptomatik, Ambulanzbesuch in Anspruch zu
sondern auch uber die nehmen“
psychische/mentale
Symptomatik*
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Wie geht’s weiter? *.’-.' .
Nachste Schritte und Aktionen ’Q. o
. .Q

= Zusammenstellung von Informationen zu psychosozialer Versorgung (inkl.
Erstattung, Fordermoglichkeiten)

= Pro Rare Austria Positionspapier und Ergebnisse der Umfrage publizieren
= Webpage, Newsletter, etc.

= Offentlichkeitsarbeit - Aufzeigen des spezifischen Bedarfs der Betroffenen
einer seltenen Erkrankung und Angehorigen

= Aufbau von weiteren Kooperationen
= Politische Arbeit, um Verbesserungen fur die SE-Community zu erreichen
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Bleiben Sie informiert

Projekt Booster NAP.se - Psychosoziale

Versorgung bei SE

https://www.prorare-austria.org/projekte/booster-napse/

.. und

werfen Sie einen Blick in unseren Jahresbericht

(online/Print-Version),

besuchen Sie unsere Website und
folgen Sie unseren Social Media Kanalen!

OOMO
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https://www.prorare-austria.org/projekte/booster-napse/
https://www.linkedin.com/company/pro-rare-austria/
https://www.facebook.com/prorareaustria/
https://www.instagram.com/prorareaustria/
https://www.youtube.com/user/prorareaustria

