Orientierungshilfe psychosoziale Versorgung
bei seltenen Erkrankungen

Seltene Erkrankungen sind medizinisch gesehen unterschiedlich, jedoch fiihren sie oft zu dhnlichen
Erfahrungen und Belastungen. Diese konnen Risikofaktoren fiir das psychische Wohlbefinden der
betroffenen Personen und ihrer Familien darstellen. Chronische Erkrankungen zahlen zu den
zahlreichen Risikofaktoren, die das psychische Wohlbefinden beeintrachtigen konnen.

In einer von Pro Rare Austria 2023 durchgefiihrten Umfrage im Rahmen des Projekts Booster NAP.se
wurden zahlreiche Risiko- und Belastungsfaktoren fiir die psychische Gesundheit von Menschen mit
seltenen Erkrankungen und deren Angehdrigen festgestellt. Weiters zeigten sich Liicken bei
Information und Zugang zu psychosozialer Versorgung. Eines der wichtigsten Ergebnisse war, dass
psychosoziale Versorgung bereits im respektvollen Umgang miteinander beginnt.

Diese Orientierungshilfe zu psychischer Gesundheit und seltenen Erkrankungen soll informieren
und einen Uberblick tber verfiigbare Angebote geben, um den Informationsbedarf besser zu
decken.

PSYCHISCHE GESUNDHEIT UND SELTENE ERKRANKUNGEN

= EURORDIS Rare Disease Europe setzt sich auf europaischer Ebene dafiir ein, dass die
psychische Gesundheit von Menschen mit seltenen Erkrankungen anerkannt und beachtet
wird. Auf der Website sind neben weiteren Informationen Webinare zum Thema psychische
Gesundheit und seltenen Erkrankungen nachzusehen. Zur Website (Um die Sprache der
Website zu dandern, nutzen Sie bitte die Auswahloption in der oberen Leiste.)
= Psychosoziale Herausforderungen bei seltenen Erkrankungen in Osterreich
o Pro Rare Austria Befragung und Projekt Booster NAP.se zu psychosozialer
Versorgung bei seltenen Erkrankungen
o AufderWebsite des Offentlichen Gesundheitsportal Osterreichs finden sie Berichte
zu dem Thema ,Leben mit seltener Erkrankung“ - Psychosoziale
Herausforderungen

WERTVOLLE STUTZE DURCH SELBSTHILFEGRUPPEN UND
PATIENT:INNENORGANISATIONEN

= Selbsthilfegruppen und Patient:innenorganisationen bieten eine wichtige Stiitze fiir
Menschen mit seltenen Erkrankungen und deren Angehorige. Viele der Gruppen bieten
darliber hinaus Angebote zur Forderung der psychosozialen Gesundheit.
Selbsthilfegruppen bei Pro Rare Austria

PSYCHOSOZIALE ANGEBOTE

= Hier finden Sie Informationen zu unterschiedlichen Angeboten, u.a. Psychotherapie,
Psychologische Behandlung und verschiedensten Themen rund um psychische Gesundheit,
die fiir die Wahl eines geeigneten Angebotes hilfreich sein kdnnen.
Zur Website - Video zu "Psychischer Gesundheit: Wie bekomme ich Hilfe?"
Video zu "Psychische Gesundheit - einfach erklart"; Video zu "Resilienz - einfach erklart"
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https://www.prorare-austria.org/projekte/booster-napse
https://www.eurordis.org/mental-wellbeing/
https://www.prorare-austria.org/projekte/booster-napse
https://www.gesundheit.gv.at/krankheiten/seltene-krankheiten/leben-mit-seltener-erkrankung/psychosoziale-herausforderungen.html
https://www.gesundheit.gv.at/krankheiten/seltene-krankheiten/leben-mit-seltener-erkrankung/psychosoziale-herausforderungen.html
https://www.prorare-austria.org/mitglieder/unsere-mitglieder
https://www.gesundheit.gv.at/leben/psyche-seele/krisenintervention.html
https://www.gesundheit.gv.at/service/videos/gesundheitssystem/psychische-probleme.html#erklaervideo-deutsch-psychische-gesundheit-in-oesterreich-wo-bekomme-ich-hilfe
https://www.gesundheit.gv.at/service/videos/psyche/psychische-gesundheit.html
https://www.gesundheit.gv.at/service/videos/psyche/resilienz.html

Orientierungshilfe psychosoziale Versorgung
bei seltenen Erkrankungen

Erste Hilfe fiir die Seele - eine Initiative von Promente Austria (Osterreichischer
Dachverband fiir Vereine und Gesellschaften fiir psychische und soziale Gesundheit)
umfasst u.a. Tipps fiir Anlaufstellen bei psychischen Krisen, Informationen, einen Blog und
listet Seminare zu verschiedensten Themen rund um psychische Gesundheit. Zur Website

Information zu Psychotherapie und klinisch-psychologischer Behandlung
o Informationen zu Kostenlibernahme und -zuschiissen

= Psychologie

= Psychotherapie
o Suchevon Therapiepladtzen

= Unterschiedliche Psychosoziale Angebote (Beratung, Therapie, Training...)

= QOsterreichischer Bundesverband fiir Psychotherapie (Suchfunktion)
= | iste Vertragspsycholog:innen

ANGEBOTE FUR KINDER UND JUGENDLICHE

»Gesund aus der Krise“: Angebot an Therapieplatzen fiir Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene; Ziel des Projekts ist, die psychosoziale Versorgung Osterreichweit,
niederschwellig und ohne lange Wartezeiten anzubieten. Ein Hotline Dienst dient als
zentrale Anlaufstelle, von der aus man an geeignete Beratungs- und Behandlungsstellen
weiter verwiesen wird. Zur Website

Starkung der psychosozialen Gesundheit - Gesamtiiberblick liber kostenfreie Angebote
fir Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene in diesem Bericht.

,Wohlfiihlpool“: Uberblick liber vielfiltige Ressourcen zur Stirkung der psychischen
Gesundheit fiir junge Menschen, u.a. Informationen zu psychosozialer Gesundheit, Tools,

Angebote und Materialien, Projekte und Veranstaltungstipps. Zur Website

Education & Care in RARE - Wie Kinder mit ihren seltenen Erkrankungen umgehen lernen.
Ein comic-basiertes Schulungsmaterial fiir Kinder und Jugendliche mit seltenen
Erkrankungen, bei dem gemeinsam mit dem Kind Wissen zur eigenen seltenen Erkrankung
erarbeitet wird.

Mehr zum Programm; Kurzvideo

Mental Health Days - Schulen konnen sich fiir einen Mental Health Day anmelden. An

diesem Tag werden mit der gesamten Schulgemeinschaft Workshops zu psychischer
Gesundheitskompetenz abgehalten. Zur Website

TOPSY-Toolbox Die Kinderliga und die Bundesjugendvertretung (BJV) erarbeiteten im
Rahmen des Projekts TOPSY eine kostenfreie Toolbox zum Thema psychische Gesundheit.
Mit Grundlagen- und Handlungswissen sowie Methoden soll sie vor allem
Jugendarbeiter:innen und Personen aus der Gesundheitsversorgung in der Arbeit mit
Jugendlichen unterstiitzen.

Zur Website
Pro Rare Austria, Allianz fiir seltene Erkrankungen
Schottenring 14, Ebene 2, 1010 Wien
T: +43-664-456 9737 | office@prorare-austria.org
www.prorare-austria.org
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https://www.promenteaustria.at/pressrelease/erste-hilfe-fuer-die-seele-pro-mente-austria-bietet-training-fuer-hilfe-in-seelischen-notsituationen/
https://www.erstehilfefuerdieseele.at/unterstuetzung/
https://www.boep.or.at/download/65f1f8363c15c847dc000027/Wege_zum_Kostenzuschuss-1.pdf
https://www.psychotherapie.at/patientinnen/ueber-psychotherapie/kosten-einer-psychotherapie
https://www.besthelp.at/
https://www.psychotherapie.at/
https://www.boep.or.at/download/65dda8233c15c804bd000072/Liste_O_VertragspsychologInnen_4seitig_A4_202403_v2.pdf
https://gesundausderkrise.at/
https://jasmin.goeg.at/id/eprint/3125/1/Mapping%20psychosoziale%20Angebote_bf.pdf
https://wohlfuehl-pool.at/
https://kinder-jugendheilkunde.meduniwien.ac.at/informationen-fuer-patientinnen/education-care-in-rare/
https://www.youtube.com/watch?v=R3fr-q-6JIw
https://www.mentalhealthdays.eu/
https://bjv.at/topsy/
mailto:office@prorare-austria.org
http://www.prorare-austria.org/

