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Von der Diagnose zur Selbsthilfegruppe

ü Diagnose der Friedreich Ataxie in Wien 2011

ü Suche nach Ärzten und Community 2016

ü Mitglied bei Pro Rare Austria

ü Ride Ataxia & FARA Symposium Philadelphia 2016/2018

ü FARA Ambassador seit 2019

ü Mitbegründer SHG Friedreich Ataxie Austria
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Aufgaben als Ambassador

ü Community

ü Veranstaltungen organisieren/besuchen

ü Aufmerksamkeit erregen (ăEinfach nur Jakobò)

ü Geld für die Forschung sammeln

ü Monatliche Online-Treffen 



Gründung einer Selbsthilfegruppe

ü Idee in der FA-Community

ü Verein oder Selbsthilfegruppe?

ü Kontaktaufnahme mit Selbsthilfe Unterstützungsstelle (SUS Wien)

ü Bestimmte Voraussetzungen

ü Seit Jänner 2023 online



https://sozialinfo.wien.at/content/de/10/SearchResults.do?pattern=in+gr%C3%BCndung
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Wieso Patientenvertretung?

u Anderen Mut machen, Hoffnung geben

u Offenheit, Verständnis

u Informiert bleiben über Forschung

u Inspirierende Menschen/Freunde kennenlernen

u Für Behandlung/Heilung einen Beitrag leisten

Zulassung erster Behandlung von FDA 

am 28.2.2023



Eindrücke
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