2 Mitgliederorganisationen

Ol

SVOI ASOI

PRORARIS

@ Alliance Maladies Rares - Suisse
®e Allianz Seltener Krankheiten - Schweiz
R A Alleanza Malattie Rare - Svizzera

" SMA Schweiz

Zusammen fiir sine Zukunft!




Patient who?

Person
with Ol

expert A foundation participant

Board Patient

Employee organisation
(in Ol-org)

member

Ol-
organisation

Parent of
person Patient
with Ol Federation representative



Eine ,,alte” und eine , junge”
Organisation

SVOI

Drive ist am Abflauen
,Mix“ im Vorstand
Informationsbedarf gross

Massiger Umgang mit Social
Media

Eltern tun alles, um die Zukunft
zu verandern

Erwachsene Betroffene haben
sich arrangiert

Internationale Kanale

SMA

* Driveistda
e ,Mix“im Vorstand
* Informationsbedarf gross

* Problemloser Umgang mit Social
Media

* Eltern tun alles, um die Zukunft
zu verandern; Austausch

* Erwachsene?

* [nternationale Kanale
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Bilanz

Starken

Flexibilitat und Wendigkeit

Up-to-date: am Puls der
Entwicklungen

Massgeschneidertes Wissen
an Community vermitteln:
Symposien, Website, social
Media

Alltagsbezug - Bedlirfnisse
identifizieren und an
Stakeholder kommunizieren

Starke Freundschaften

Schwachen?

Infrastrukturen
Abhangigkeiten

Finanzen

Sitzungen am WE
Nachwuchs nicht gesichert

Arbeitslast auf wenige
verteilt

Wahrnehmung gegen
aussen: Einbezug, falls
Einbezug unbezahlt...



Fragestellungen

e ....an der Schnittstelle zwischen Medizin und
Sozialwissenschaften

— Umgang mit (Ohn)-Machtskonstellationen?

— Dominieren bei Selbsthilfeorganisationen im
Bereich der ,,Seltenen” medizinische Frage-
stellungen zu stark?

— Kommt ihr Potential flr einen ganzheitlichen Um-
gang mit Patient- und Behindert-Sein genugend
zum Zug?



Patient participation
is important!
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