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Agenda

• Entscheidung Patientenvertreter zu werden

• Verbesserung der Gesundheitsversorgung für Menschen mit 

Neurofibromatose in Österreich



Entscheidung Patientenvertreter 

zu werden

• Tochter Diagnose NF1 mit 7 Monaten

• Sehbahntumoren mit 2 Jahren

• 18 Monate systemische Chemotherapie

• Hirnoperation mit 3 Jahren wegen weiterem 

Hirntumor.



Heute:  ……… geht es Rhea sehr gut.



NF1 - Die Erkrankung mit den 1.000 Gesichtern

• Gutartige wie bösartige  Tumoren (ZNS und periphere Nerven)

• Knochenveränderungen (Skoliose, kongenitale Pseudoarthrose,..)

• Neuro-psychologische Störungen (ADHS, ASS, Lernschwierigkeiten,…)

• Kardiovaskuläre Probleme

• Epilepsie

• ……



NF1 - Die Erkrankung mit den 1.000 Gesichtern

• Ärztinnen lernen während des Medizinstudiums zu wenig

über seltene Erkrankungen wie NF.

• NF Expert:innen sind selten.

• Ärztinnen, die NF Patient:innen betreuen, waren früher

nicht vernetzt

• Patient:innen und Angehörige wussten oft nicht Bescheid,

wer für sie zuständig ist.

• Fehlende Guidelines - unterschiedliche

Versorgungsstrategien

• Hohes Risiko von Missmanagement und schlechter/ 

falscher Beratung von Patient:innen/ Angehörigen



• Keine spezialisierten Einrichtungen

• Keine aktive Patientenorganisation

• Schwieriger Zugang zu Informationen

• Keine Awareness-Aktivitöten

• Keine Fortbildungsmöglichkeiten

• Kein Netzwerk

• Keine psychosoziale Unterstützung

• Keine klinische Forschung in Ö

• Kein Startkapital

Ausgangssituation in Österreich



• Neuro-onkologische Spezialambulanz (AKH Wien Kinderklinik)

• Humangenetikerin (Prof. Wimmer Medizinische Universität Innsbruck)

• Grundlagenforscher (Dr. Scheffzeck - Bio Center Innsbruck)



Identifizieren von Partnern - Gemeinsame Ziele erkennen

Medizinische Universität Wien - Forschung, Lehre und Versorgung

Als Patientenorganisation können wir uns zu 100% mit diesen Zielen 

identifizieren. Eine Kooperation bringt eine win-win Situation.



Patientenversorgung

NF Kinders Vision - ein Expertisezentrum für Menschen mit NF

- Diagnoseabklärung und Beratung

- Routineversorgung (medizinisch und psychosozial)

- State of the art Therapien

- Multidisziplinäre Versorgung

Kooperationsvertrag mit Medizinischer Universität Wien - Start des NF Kinder Expertisezentrums 2018



NF Kinder Expertisezentrum

• Ambulanzbetrieb an 2 Tagen pro Woche

• Zwischen 250 und 300 pädiatrische Patient:innen pro Jahr

• Regelmäßige NF board meetings - für Ärztinnen aus ganz Österreich zugänglich

• NF Kinder Expertisezentrum Mitglied des ERN GENTURIS



Forschung

Initialfinanzierung einer psychologischen Längsschnittstudie 2016

Zahlreiche wissenschaftliche Publikationen seit Start des NF Kinder 

Expertisezentrums

NF Kinder ist in die Entwicklung von Outcomes involviert - REiNS Gruppe

Seit Januar 2023  „tackle NF1“  erstes Grundlagenforschungsprojekt für 

NF1 an dem NF Kinder beteiligt ist.



Lehre

Start des österreichischen NF Symposiums 2017

- Ganztagesveranstaltung für Gesundheitsberufe

- Vergabe von Fortbildungspunkten (DFP)

- Führende nationale und internationale Sprecher:innen als Vortragende

- Netzwerkmöglichkeit

- Diskussion von möglichen Kooperationen

Ausbildung von Nachwuchsmediziner:innen und Psycholog:innen am NF Kinder Expertisezentrum



Österreichisches NF Netzwerk - kick off 2021

• Initiiert und koordiniert durch NF Kinder

• Offenes Netzwerk für Gesundheitsberufe

• Momentan Partner in 7 Bundesländern

• Erstes Projekt: Harmonisierung und Verbesserung der Versorgung -

Entwicklung von Vorsorgebögen für NF1 Betroffene



Österreichischer Vorsorgebogen für NF1 Betroffene wird in 
den nächsten Wochen publiziert.

Vorsorgebogen wird über die wissenschaftliche Publikation, 
über medizinische Gesellschaften, wissenschaftliche Meetings, 
Informationsveranstaltungen und die Patientencommunity 
disseminiert.

Kickoff meeting:

Diskussion über Umfang,

Zeitplan, Methoden,

Commitment

Nov 2021

Entwicklungsphase:

Co-Entwicklung -

Gesundheitsberufe

& Patientenvertreter,

Regelmäßige online-

meetings,

Jan 2022 - Jan 2023

Entwicklungsphase:

Einholen eines breiteren

feedback,

Presentationen bei 

wissenschaftlichen Meetings

Feb 2023 - Juni 2023

Pädiatrischer Vorsorgebogen



Österreichischer Vorsorgebogen für NF1 Betroffene wird in 
den nächsten Wochen publiziert.

Vorsorgebogen wird über die wissenschaftliche Publikation, 
über medizinische Gesellschaften, wissenschaftliche Meetings, 
Informationsveranstaltungen und die Patientencommunity 
disseminiert.

Kickoff meeting:

Basierend auf der

Vorarbeit und Struktur

des pädiatrischen Vor-

sorgebogens schnellere

Entwicklung möglich.

Februar 2023

Entwicklungsphase:

Co-Entwicklung -

Gesundheitsberufe

& Patientenvertreter,

Regelmäßige online-

meetings,

Mär 2023 - Sep 2023

Entwicklungsphase:

Einholen eines breiteren

feedback,

Presentationen bei 

wissenschaftlichen Meetings

Okt 2023

Erwachsenen-Vorsorgebogen



Austrian NF network

• Open network for health professionals

• Currently partners in 8 out of 9 Austrian states

• Harmonization and elevation of care standards - development of Austrian 

care plan for paediatric NF1 patients



Take home messages:

Patientenorganisationen können:

• Klinische Netzwerke mit aufbauen

• Leitlinien initiieren und mitentwickeln

• Versorgungsangebote ausbauen und verbessern

• Diese Ergebnisse kommunizieren



Thank you!


