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Hilfe bei familisren Krebserkrankungen

ﬁ MUN.D.

@;B Selbsthilfe-Bund

Blasenkrebs eV,
Gemeinsam starker

Peer-Beratung, d. h. vom Betroffenen zum Betroffenen
(in der Gruppe, der Telefonberatung, Online, im Forum, in Blogs und Apps, Podcasts

und Social Media)

Verbandsorganisation
(Verwaltungsstrukturen, Kontinuitat in Fiihrung/Leitung der Geschaftsstelle,

Offentlichkeitsarbeit,...)

Sozialpolitische und gesundheitspolitische Interessensvertretung
(Patientenvertretung in LL, beim G-BA, in Gremien, in Forschungsprojekten, in lokalen
Qualitatszirkeln und Beiraten)



Nichts Uber uns, ohne uns

Patient:innen als Expert:innen fir ihre eigene Krankheit haben
Erfahrungen im Umgang mit der Krankheit, den Symptomen, der
Behandlung und den Nebenwirkungen sowie mit dem
Versorgungssystem

vom Betroffenen zum Forschungspartner: Vertrauen, Augenhohe,
gemeinsame Sprache

Beteiligung in allen Forschungsphasen (Planungs- und
Konzeptionsphase bis hin zur Veroffentlichung und Umsetzung)

Patientengerechte ,patientenrelevanten Endpunkte’
(Lebensqualitat, PROs, Morbiditat, Mortalitat, ...)



Etablierung
Von Beginn an und nachhaltig in die Projekte eingebunden

Patientenvertretung als selbstverstandlicher Teil einer
interdisziplinaren Forschung und Versorgung

Finanzierung und Kompensation
(unabhangige) Fordergelder fir Pat-V bei Projektantragen
Institutionell stitzender Rahmen insbes. fir Ehrenamtliche

Kontaktstelle Patientenbeteiligung: kooperativ, unabhangig,
offentlich gefordert, qualitatsgesichert

Qualifizierung

(Lokale) Schulungsprogramme entwickeln und umsetzen, die den
individuellen Wissens- und Erfahrungsstand aufnehmen

Motivation fur das Thema vermitteln, um Nachwuchs zu begeistern
Niederschwelliger Zugang
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