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Die ACHSE ist ein Zusammenschluss von tiber 100 Selbsthilfeorganisationen fiir Sel-
tene Erkrankungen. Mit ihrer Betroffenen- und Angehorigenberatung ist die ACHSE
die einzige bundesweite, diagnosetibergreifende Anlaufstelle fiir Rat suchende Betrof-
fene. Eike Jogwer-Wels, Betroftenenberaterin bei der ACHSE, im Interview.

Es gibt iiber 6000 ver-

schiedene Seltene Erkran-
kungen. Wie kdnnen Sie den
Patienten bei der Vielzahl
und Komplexitat der Krank-
heiten helfen?
Die ACHSE funktioniert wie ein
Wissensnetzwerk, das wir in den
vergangenen Jahren aufgebaut
haben und stetig erweitern. Ge-
tragen wird das Netzwerk von un-
seren Mitgliedsorganisationen,
also Selbsthilfevereinen fiir Sel-
tene Erkrankungen. Die Betrof-
fenen verfiigen iiber ein enormes
krankheitsspezifisches Wissen,
iiber Kontakte zu medizinischen
Experten, oft sogar landeriiber-
greifend. Dariiber hinaus kennen
wir die einschldgigen Hilfsange-
bote und arbeiten mit anderen
Beratungsstellen zusammen, die
sich zum Beispiel mit kniffligen
Sozialrechtsfragen auskennen.
Wir arbeiten also wie Lotsen, die
den Weg im Dschungel der Infor-
mationen weisen; wir leisten Hil-
fe zur Selbsthilfe.

Was sind das fiir Fragen,
die an Sie gerichtet werden?
Das inhaltliche Spektrum ist
breit: Wo finde ich Informatio-
nen iber meine Erkrankung? Wie
finde ich Kontakt zu Mitbetroffe-
nen,um mich auszutauschen? Oft
wird um Unterstiitzung bei der
Arzt- oder Kliniksuche gebeten.
Gibt es Forschungsaktivititen
oder neue Behandlungsoptionen
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zu der Erkrankung? Viele Proble-
me der Ratsuchenden sind aber
auch sozialrechtlicher Natur:
Wie bekomme ich einen Behin-
dertenausweis oder ein Hilfsmit-
tel,das nicht im Leistungskatalog
der Krankenkasse aufgefiihrt ist?
Wie erreiche ich eine Ubernahme
der Fahrtkosten, wenn der ein-
zige Spezialist weit weg ist? Was
fast in jedem Beratungsgesprich
eine Rolle spielt,ist die psychoso-
ziale Unterstiitzung. Denn an uns
wenden sich Menschen, die nicht
nur eine meist unheilbare Er-
krankung haben, sie sind haufig
viele Jahre hin und hergeschickt
worden und fiihlten sich abge-
wiesen und allein gelassen.

Wo steckt die groBte He-
rausforderung fiir lhre Ar-
beit?

Seit wir mit der Betroffenenbe-
ratung vor acht Jahren gestar-
tet sind, ist der Anteil der Ratsu-
chenden, die keine Diagnose ha-

ben, von 10% auf iiber 25% gestie-
gen. Dieser wachsenden Heraus-
forderung konnen wir als ACHSE
allein nicht Herr werden. Fiir Be-
troffene einer Seltenen Erkran-
kung und eben auch Menschen
ohne Diagnose miissen die Wege
zur Diagnose, zu Informationen,
zu einer Behandlung etc. klarer
gewiesen und diese auch struk-
turell in unserem Gesundheits-
system verankert werden, damit
die Betroffenen zukiinftig nicht
mehr durch das Netz der Versor-
gung fallen. Der Nationale Akti-
onsplan fiir Seltene Erkrankun-
gen,an dem insgesamt 28 Akteu-
re aus dem Gesundheitswesen
geschrieben haben, enthilt dazu
wichtige Maflnahmenvorschla-
ge:u.a.der se-atlas,dasist einein-
teraktive Landkarte, auf der Ver-
sorgungseinrichtungen abgebil-
det und beschrieben sind. Der At-
las soll allen Menschen als Weg-
weiser dienen, die mit Seltenen
Erkrankungen zu tun haben. Da-
zu zdhlen Betroffene bzw. Selbst-
hilfeorganisationen genauso wie
Mediziner, Forscher und andere,
die am Versorgungsprozess betei-
ligt sind. Der Zugang zu qualitats-
gepriiften und auch patienteno-
rientierten Informationen steht
hier im Vordergrund. ACHSE wird
die Umsetzung als ,Stimme der
Seltenen” begleiten.
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Selbsthilfe bedeutet, die eige-
nen Probleme und deren Losung
selbst in die Hand zu nehmen
und im Rahmen der eigenen
Moglichkeiten aktiv zu werden.
In Selbsthilfegruppen finden
sich Menschen, die ein gemein-
sames Thema verbindet, die un-
ter der gleichen Krankheit, Be-
hinderung oder seelischen
Konfliktsituation leiden. Selbst-
hilfegruppen erbringen wichti-
ge erganzende Leistungen, bzw.
sie tragen einen Teil der Infor-
mation, Hilfe, Betreuung und
Gesundheitsforderung, den der
institutionelle und professio-
nelle Sektor nicht iibernehmen
will und kann. Und auch Ange-
horige von Betroffenen organi-
sieren sich in Selbsthilfegrup-
pen.

Mitglieder von Selbsthil-
fegruppen kénnen

sich gegenseitig bei der Be-
waltigung ihrer Schwierigkei-
ten unterstiitzen

neue Kenntnisse tiber die per-
sonliche Problemsituation er-
werben

andere Umgangsformen mit
dem Problem entwickeln

soziale Isolierungen und
Angste abbauen

gemeinsame Aktivititen un-
ternehmen

neue Lebensinhalte und Pers-
pektiven entwickeln

Was kénnen Selbsthilfe-
gruppen nicht leisten?

Selbsthilfegruppen sind nicht
fiir Menschen in akuten Krisen
geeignet. Selbsthilfegruppen
konnen eine medizinische oder
psychotherapeutische Behand-
lung nicht ersetzen, sie konnten
sie aber sinnvoll ergdnzen oder
unterstiitzen.

Die Entscheidung, einer
Selbsthilfegruppe beizu-
treten soll hier durch fol-
gende Fragen erleichtert
werden:

Bin ich tiberhaupt dazu bereit,
mich mit meiner Erkrankung
und ihren Folgen auseinanderzu-
setzen, oder mochte sich sie lie-
ber verdrangen?

Habe ich die Hoffnung, selber
etwas zu meiner Genesung oder
Rehabilitation beitragen zu kon-
nen, oder muss ich nicht dem
Schicksal seinen Lauf lassen und
auf die Kunst der Arzte vertrau-
en?

Werden mir denn andere Be-
troffene helfen kénnen, wo die
doch gleiche oder vielleicht so-
gar noch schlimmere Probleme
haben?

Werden die Probleme der an-
deren mich nicht noch zusitzlich
belasten?

Was genau wiirde ich eigent-
lich suchen in der Selbsthilfe-
gruppe: Informationen, Freizeit-
gestaltung oder emotionale und
soziale Unterstiitzung?

Geht es mir um Reden, oder
um Handeln, oder um beides?

Hat man diese Fragen fiir sich
beantwortet und ist zu dem Ent-
schluss gekommen, den Weg in
eine Selbsthilfegruppe zu su-
chen, stellt sich nun als nachstes
die Frage nach einer geeigneten
Gruppe.

www.seltenekrankheiten.de
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eltene Erkrankungen (SE) betref-
S fen etwa 5% der Bevdlkerung. Bis-

lang wurden rund 7000 SE identi-
fiziert, was darauf schlieBen lasst, dass
trotz des Zusatzes ,selten” diese Erkran-
kungen keine Raritaten darstellen. Allein
in Deutschland sind knapp 4 Millionen
Menschen betroffen. Fir die Mehrheit
der SE existieren kaum geeignete Infor-
mationen zu Experten, Diagnose- oder
Behandlungsmdglichkeiten sowie Ange-
bote von nicht-medizinischen Leistungen
und Selbsthilfe-initiativen. Entsprechend
schwierig ist es fir Arzte und Betroffene
den richtigen Ansprechpartner zu finden,
was wiederum die Diagnosestellung hi-
nauszdgert und sowohl fir die Betroffe-
nen als auch volkswirtschaftlich kaum zu-
mutbar ist. Zudem erfordert die multisys-
temische Natur vieler SE die Mitwirkung
von Arzten und Therapeuten aus unter-
schiedlichen Fachdisziplinen. Diese auf-
gefihrten Aspekte verdeutlichen, dass
ein Informationsdefizit zu integrativen

Behandlungsansatzen nicht nur auf Sei-
ten der Betroffenen, sondern auch bei
behandelnden Arzten und Therapeuten
besteht.

Das Zentrum fiur Seltene Erkrankungen
(ZSE) der Universitat Ulm, hat sich, in Ko-
operation mit dem Institut fir Informa-
tik der Hochschule Ulm, diesem Prob-
lem angenommen. Im laufenden Projekt
.Erweiterte Expertensuche zu Seltenen
Erkrankungen” soll es Arzten und Pati-
enten ermdglicht werden, Experten zu
SE Uber eine selbststandige Internetre-
cherche zu finden. Dazu werden im ers-
ten Schritt Expertenprofile zu SE auf der
Grundlage einer online-Datenbankana-
lyse von Medline gewonnen. Medline
enthélt Nachweise der internationalen
Fachliteratur aus 4500 Zeitschriften, zu al-
len Bereichen der Medizin. Insbesonde-
re sind darin auch die fir die SE wichtige
Cochrane database of systematic reviews
sowie zahlreiche Diagnose- und Thera-

pie-Leitlinien erfasst. Im Projekt werden
Uber 5000 Krankheitsentitaten analysiert,
anhand derer Schlagworte gebildet wer-
den, die den Expertenprofilen zugeord-
net werden. Die so generierten Profile
werden eingesetzt, um Experten zu einer
gesuchten SE in einer nach Publikations-
haufigkeit gewichteten und nach Regio-
nen sortierten Liste darzustellen.

Der Vorteil der Ulmer Expertensuche,
gegenliber dem bisher existierenden
System, besteht vor allem in der selbst-
standigen Aktualisierung der Experten-
suche, die ein Update modifizierter Da-
ten ermoglicht. Des Weiteren besteht
eine Korrekturmaoglichkeit, die Experten
die Méglichkeit der Revision bietet. In ei-
ner ersten Evaluation empfanden die Be-
teiligten die berechneten Profile fur ihre
eigene Expertise als zutreffend und at-
testierten der fir ihr Gebiet generierten
Expertenliste eine hohe Préazision und
Vollstandigkeit. Bislang ist ein Suchpor-
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tal fur SE in dieser Form nicht vorhanden
und hatte durch den integrativen Versor-
gungsansatz ein Alleinstellungsmerkmal.
Es wird die Diagnosestellung beschleuni-
gen, da die geeigneten Experten rascher
gefunden werden kdénnen, was die Zu-
friedenheit und Lebensqualitat der Pati-
enten steigern wird.
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Telefon: 0731/500-0

Telefax: 0731/500-43002
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