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e Wir arbeiten ehrenamtlich!

 Evtl. Honorare gehen als Spenden an unsere Patientenorganisation
LHRM e.V. (Leukdamiehilfe RHEIN-MAIN e.V.)

Meine Motivation

 Seit 2005 an einem Myelodysplastischen Syndrom (MDS) erkrankt,
abhangig von Bluttransfusionen seit 2008, bisher nicht transplantiert,
Teilnahme an drei verschiedenen Klinischen Studien

* Seit 2008 Patientenaktivistin, Patientenvertreterin,
Mitglied im Vorstand der LHRM

Kollektiv-Begriffe schlieBen immer die weibliche und mannliche Form mit ein
2020, Bergit Korschan-Kuhle, LHRM-MDS-Pat-IG, MDS-Alliance 2
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Meine Themen:

- Vorstellung der MDS-Patienten-Interessengemeinschaft = MDS-Patienten-IG
als Untergruppe der Leukamiehilfe RHEIN-MAIN e.V.

- Was machen eigentlich sogenannte Patientenvertreter? 'ﬂ!

- Welche Bedeutung haben Soziale Medien fir Patienten & Angehorige?
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Die 5 Saulen unserer Arbeit

1. Austausch und Betreuung von Patienten & Angehérign
Telefon , Email, lokale Patiententreffen, Patiententage, Soziale Medien

2. Informationen zur Erkrankung und Umfeld
auf Patiententagen, Erstellung von Broschtren, Info-Stande auf
Fachkongressen, Webseiten, Infos in den Sozialen Medien

3. Vernetzung mit anderen Patientenvertretern und —Organisationen auf
nationaler, europaischer & internationaler Ebene, in den Sozialen Medien

4. Politische Arbeit zur Patientenbeteiligung, Gremienarbeit,
Mitbestimmung

5. Fortbildung zum jeweiligen Krankheitsbild auf Fachkongressen
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Was machen eigentlich sogenannte

Patientenvertreter?

TEAM WORK
Personenkreis ? Informierte Patienten/Angehorige

o 9 o
Arbeit? Information/Mitsprache/Mitgestaltung H‘Q‘ﬂ

Rechtliche Stellung ? Verbessert sich zunehmend....

Ausbildung ? Zum Beispiel: m EUPATI -

ammm

Positive Wirkung fiir Patienten & Angehorige ?

Bergit Korschan-Kuhle - www.mds-pat-ig.org



Patienten kennen ihre
Krankheits-Realitat am
besten:

Einzelerfahrungen

Evidenz

* Wesen der Erkrankung im Alltag (,,Coping”)

e Kurz- oder Langzeitfolgen von Erkrankung
und Therapie

* Symptome; Ausmal, Verschlimmerung, ,Co-
Baustellen

* Krankheits- oder behandlungsbedingte
Schmerzen

. Beeintréchti_§un durch die Erkrankung im
Alltag, Arbeitsfahigkeit, sozialem Leben,
seelischem Wohlbefinden

Patientenerfahrungen zu Lebensqualitat
(PRO = Patient Reported Outcomes)

Patientenorganisationen = Kontakt mit
Patienten/Angehdrigen = Einblick in das
(Uber)Leben mit einer Erkrankung =

Fragebogen, Interviews....
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PATIENTENVERTRETER vertreten die Interessen
von Patienten, um...

* Patienten und ihre Familien bei einer herausfordernden Erkrankung zu
unterstutzen,
damit sie die richtigen (Therapie-) Entscheidungen treffen konnen

* Arzten zu helfen Patienten bestméglich zu behandeln,
damit sub-optimale und Uberholte Therapien vermieden werden

* Regulierungsbehorden u Krankenkassen zu informieren,
damit sie ihre Entscheidungen auf Patienten-Praferenzen und —Bedurfnisse
grinden

* den Politikern zu vermitteln, )
dass sie Politik machen FUR die Patienten und nicht UBER die Patienten Kopfe

hinweg Nothi, ; .
WMM/”/ )




Welche Bedeutung haben Soziale Medien

fur Patienten & Angehorige?
* Grundung der MDS-Pat-IG Facebook Gruppe: Februar 2017

* Anzahl der Mitglieder: 300, trotz Fluktuation zunehmend

Austausch mit gleichbetroffenen

* Verhaltnis Betroffene : Angehorige: ca. 1:4 s
* Altersverteilung: Ca. 50% > 70) 30% < 69J-40) =

B Myelodysplastischem
Sees  Syndrom
www.mds-patienten-ig.org

18 % < 39-19J% 2% Kinder + Jugendliche

* Therapien: Watch&Wait, EPO, Blut-Transfusionen, Azacitidine, Lenalidomid,
Stammzelltransplantation

 Studienteilnahme: Verschwindend (!) gering

* Hauptgesprachsinhalte: Diagnose, Verlauf, Therapie-Nebenwirkungen,
Qualitat der med. Versorgung, Patientenrechte, psycho-soziale Situationen

* Motivation fiir die Mitgliedschaft: Information, Austausch, Solidaritat,

Bewaltigungsstrategien A —
Bergit Korschan-Kuhle - www.mds-pat-ig.org m) IG"ELE:;SSSCEerFT LH RM




Welche Bedeutung haben Soziale Medien

fur Patienten & Angehorige?
Fazit zum Erfolg =

+** Private, geschlossene Gruppe mit handverlesener Voranmeldung

¢ Selbstlaufer, Selbstverstarkung
** Grof3er Schatz an Erfahrungswissen, ,,Schwarmwissen”

+** Bei individuellen medizinischen Fragen Verweisung an den
behandelnden Arzt, aber dabei Hilfe die richtigen Fragen zu stellen,
Weitergabe seridser Information zur Erkrankung

¢ Ausschluss von unseriosen Angeboten zur Krebsbehandlung
oder Verunglimpfung von Schulmedizin

** Engmaschige Kontrolle durch Administratoren
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SCHLUSSEL-ZITATE aus der Patientenperspektive
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»Warum haben Gen- _Jetzt habe ich auch bei
Mutationen bei MDS so Sekundire Leukimie” !VlDS?”
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Aufmerksamkeit !
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