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Neun zentrale Themenschwerpunkte (= Handlungsfelder), die sowohl die europäischen Empfehlungen als 
auch die nationalen Erfordernisse berücksichtigen:

• HF 1: Abbildung der seltenen Erkrankungen im Gesundheits- und Sozialsystem

• HF 2: Verbesserung der medizinisch-klinischen Versorgung der von seltenen Erkrankungen Betroffenen

• HF 3: Verbesserung der Diagnostik von seltenen Erkrankungen

• HF 4: Verbesserung der Therapie und des Zugangs zu Therapien für von seltenen Erkrankungen 
Betroffene

• HF 5: Förderung der Forschung im Bereich seltene Erkrankungen

• HF 6: Verbesserung des Wissens über und des Bewusstseins hinsichtlich seltene/r Erkrankungen

• HF 7: Verbesserung der epidemiologischen Kenntnisse im Kontext seltener Erkrankungen

• HF 8: Einrichtung ständiger Beratungsgremien für seltene Erkrankungen beim BMG

• HF 9: Anerkennung der Leistungen der Selbsthilfe

Nationale Aktionsplan für seltene Erkrankungen - NAP.se

Univ. Klinik für Kinder- und Jugendheilkunde Wien
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“Best point of service” für seltene Erkrankungen
• Optimale Qualität der Diagnostik und Behandlung zu möglichst geringen Kosten

• Erhöhung der Anzahl gesunder Lebensjahre, Verhinderung von Sekundärschäden

• Im Bereich der SE besteht erhebliches Einsparpotenzial

T. Voigtländer, Nationales 
Büro Seltene Erkrankungen
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Stand Designationsverfahren Österreich
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Transition bei Seltenen Erkrankungen
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Auswertung

		



Heutiges Datum:   ______ . _______ . _________	



Name: 



Geburtsdatum:      ______ . _______ . _________

	

		

Nein,

da kenne ich mich nicht aus

		

Nein,

ich möchte  aber gerne dazu-lernen

		

Nein, aber ich bin gerade dabei es zu lernen

		

Ja,

manch-mal

		

Ja,

immer

wenn nötig

		









Ref



		1. Löst Du selbst Rezepte ein?

		







		1

		2

		3

		4

		5

		3,2



		2. Weißt Du, was im Fall von Nebenwirkungen Deiner Medikamente zu tun ist?

		1

		2

		3

		4

		5

		3,6



		3. Nimmst Du Deine Medikamente nach Vorschrift und selbständig?

		1

		2

		3

		4

		5

		4.8



		4. Kümmerst Du Dich um die rechtzeitige Nachbestellung Deiner Medikamente?

		1

		2

		3

		4

		5

		3,6



		5. Vereinbarst du Arzttermine selbst?

		1

		2

		3

		4

		5

		3,5



		6. Folgst Du Empfehlungen zu weiteren speziellen Untersuchungen oder Labortests?

		1

		2

		3

		4

		5

		3.9



		7. Organisierst Du Deine Fahrt zu Kontrollterminen?

		1

		2

		3

		4

		5

		3,9



		8. Meldest Du Dich bei gesundheitlichen Problemen (z.B. allergischen Reaktionen, etc..) bei einer Ärztin/einem Arzt?

		1

		2

		3

		4

		5

		4



		9. Kümmerst Du Dich um Deine 

Krankenversicherung, falls z.B. die Mitversicherung bei Deinen Eltern endet?

		1

		2

		3

		4

		5

		2,3



		10. Weiß Du, welche Leistungen Deine Krankenversicherung bezahlt?

		1

		2

		3

		4

		5

		2,4



		11. Übernimmst Du selbst Geldangelegenheiten und Lebenshaltungskosten?

		1

		2

		3

		4

		5

		2,3



		12. Füllst Du medizinische Fragebögen selbst aus?

		1

		2

		3

		4

		5

		4,5



		13. Führst Du händisch/elektronisch eine Liste mit Deinen Terminen?

		1

		2

		3

		4

		5

		3,9



		14. Teilst Du Ärztinnen/Ärzten oder Pflegepersonal mit, wie Du Dich fühlst?

		1

		2

		3

		4

		5

		4,4



		15. Beantwortest Du Fragen, die Dir das medizinische Personal stellt, selbst?

		1

		2

		3

		4

		5

		4,7



		© TRAQ 5.0 Wood, Sawicki, Reiss, Livingood &Kraemer, 2014

© TRAQ GV-15 Culen, Wood, Straub, 2019
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Projekt: aRAREness an der Univ. Klinik für Kinder- und Jugendheilkunde Wien
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Danke für ihre Aufmerksamkeit
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