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Gabriele Grundl

JInformationen und Patientenaufklarung sind im Bereich der Seltenen
Erkrankungen besonders wichtig, denn man fuhlt sich oft allein

gelassen. Ich unterstutze www.hiltefuermich.de, weil Autklarung Not tut.
Seltene Erkrankungen bei Kindern bedeuten haufig eine grol3e Belastung
far die ganze Familie.”

Wege zur Diagnose

Prof. Dr. med. Hubert Wirtz

,Ich engagiere mich im Bereich der Seltenen Erkrankungen, well ich
erlebt habe, wie hilfreich und wirksam wissenschatftliches und medizini-

sches Wissen fur Betroffene mit Seltenen Erkrankungen sein kann.”
Wege zur Behandlung

Hilfe fur mich —
Seltene Erkrankungen.

Leben ohne
gesicherte Diagnose

Was ist ,,Hilfe fur mich“?

Der Online-Wegweiser ,Hilfe fur mich® unterstutzt Patienten ohne

(gesicherte) Diagnose und deren Angehorige sowie Patienten mit einer

diagnostizierten Seltenen Erkrankung. Das innovative Informationsangebot
wurde entwickelt, um Patienten

Selienen Erkranktng - auf ihrem Weg zur Diagnose bis hin zu sozialrechtlichen Fragen zu begleiten

* ZU unterstutzen, selbstbestimmt mit der schwierigen Situation und ihren
Emotionen umzugehen

» dabei zu helften, notwendige Entscheidungen zu treffen und ihr Leben mit einer
Seltenen Erkrankung besser zu bewaltigen.

Wie entstehen die Inhalte fur die Webseite www.hilfefuermich.de?

Unterstiitzung Die Inhalte zeichnen sich durch hohe Qualitat aus, welche durch einen
mehrstufigen redaktionellen Prozess sichergestellt wird. Ein multidisziplinares Team,
_/3 \_ oestehend aus Patienten sowie medizinischen und sozialrechtlichen Experten,
‘s = ﬁl] erstellte die ca. 150 Fragen in 8 Rubriken und brachten als Autoren ihre Kenntnisse

und Erfahrungen ein. Der Online-Wegweiser wird regelmaldig auf Aktualitat und
Vollstandigkeit gepruft.
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e Unterstitzung bei der
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