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Was ist eine „seltene Krankheit“ überhaupt?
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Was ist eine „seltene Krankheit“ überhaupt?
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Leben mit einer seltenen Krankheit

Page 4

− ½ Lebenszeit Prävalenz für eine 
affektive psychische Krankheit 

− Nur 1 von 7 erhält psychologische 
Unterstützung 

− verringerte Lebensqualität

Barrieren in der Versorgung 

(z.B. begrenzte Verfügbarkeit von 

Spezialisten, 

Versicherungsprobleme & Mangel 

an Informationen)

Geteilter Leidensdruck bei nicht seltenen, 

chronischen Krankheiten, aber einzigartige 

Herausforderungen bei seltenen Krankheiten

(z.B. Auswirkungen auf das Wissen von 

Patienten/Anbietern, Zugang zu Spezialisten, 

lange Wartezeiten & Fehldiagnosen)

Uhlenbusch et al., 2021; von der Lippe et al., 2017; Wehrli et al., 2023



Zugang zum Gesundheitssystem 

Zugang zur Gesundheitsversorgung ist ein komplexes und mehrdimensionales Konzept

Verwandte Begriffe wie Nutzung und Verfügbarkeit werden oft austauschbar verwendet → weder Nutzung noch 
Verfügbarkeit bewerten die Wahrnehmung der verfügbaren Ressourcen durch den Einzelnen

Zugang bezieht sich in erster Linie auf Faktoren, die den Erstkontakt mit Gesundheitsdiensten beeinflussen; die 
spezifischen Aspekte, die in das Konzept einfließen, variieren je nach theoretischem Modell

Schlechter Zugang zur Gesundheitsversorgung verbunden mit geringerer körperlicher und psychologischer 
Funktionsfähigkeit

Fokus vor allem auf die Odyssee vom Auftreten der Symptome bis zur Diagnose, weniger Forschung über die 
Zeit nach der Odyssee



Zugang zum Gesundheitssystem – Theorien 

Barrieren Modelle Patient:innen zentrierte Modelle 

Levesque et al., 2013; Penchansky & Thomas, 1981; Seid et al., 2004



Pragmatische 
Faktoren:

logistische und 
kostenbezogene 

Probleme

Fähigkeiten: 
effektiv mit dem 

Gesundheitssystem zu 
interagieren

Marginalisierung:
Verinnerlichung 

negativer Erfahrungen 
mit dem 

Gesundheitswesen

Wissen & 
Glaubenssätze:
Glaube an die 
Schulmedizin

Soziodemographische

& Krankheitsspezifische Faktoren

Erwartungen: 

einer 

unterdurchschnittlichen 

Versorgung

Zugang zum Gesundheitssystem – Kinder & Jugendliche

Seid et al., 2004



Zugänglichkeit:
angemessene Nähe 
in Bezug auf Zeit &

 Entfernung

Verfügbarkeit:
ausreichende Dienstleistungen 

und Ressourcen, um das 
Volumen und die Bedürfnisse 
der Verbraucher zu decken

Erschwinglichkeit:
Kosten

Angemessenheit:
Öffnungszeiten (Dienste 

außerhalb der 
Geschäftszeiten), 

Überweisungs- oder 
Terminsysteme und 

Einrichtungsstrukturen 
(Rollstuhlzugang)

Akzeptanz: 

Eigenschaften des 

Dienstes in Bezug auf 

soziale oder 

kulturelle Themen

Zugang zum Gesundheitssystem – Erwachsene
Bewusstsein:

Bewusstsein durch 

effektive 

Kommunikations- & 

Informationsstrategien 

mit relevanten Nutzern

Fähigkeit zu erkennen:
Gesundheitskompetenz, 

Gesundheitsüberzeugungen, 
Vertrauen und Erwartungen

Fähigkeit zu suchen:
Persönliche & soziale 

Werte, Kultur, 
Geschlecht, Autonomie

Fähigkeit zu erreichen:

Lebensumfeld, Transport, 

Mobilität, soziale 

Unterstützung

Fähigkeit zu bezahlen:

Einkommen, Vermögen, 

Sozialkapital, 

Gesundheits-

versicherung

Fähigkeit zur 

Beteiligung:

Empowerment, 

Information, Vertrauen

Levesque et al., 2013; Penchansky & Thomas, 1981



Methoden

Page 9

Design:

− Schweizweite & querschnittliche

Online Befragung

01

Rekrutierung:

− über 40 Patient:innen

Organisationen

− Universitäts-Kinderspitäler

Zürich, Bern & Lausanne

02

Analysen:

Erwachsene, N = 314

Kinder und Jugendliche

(Elterneinschätzung), (N = 

189)

03



Die Herausforderung der Klassifizierung
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Lebensqualität

Lebensqualität

Wehrli et al., 2024



Was sind Netzwerkanalysen eigentlich?
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Das Problem mit der Sichtweise der «Abilities»

– Bringt Patient:innen in eine „Bringschuld“  → Verantwortungsdiffusion 

– Sogar wenn „Abilities“ vorhanden sind, ist dies nicht ausreichend → soziale Rollen 

– Kollaborative Beziehungen zwischen Patient:innen und Gesundheitspersonal sind essenziell → System & Individuum 

sind wichtig

– Empfehlung: Anpassung des Models von Levesque et al. ersetzen von “Abilities“ mit anderen Begriffen wie 

„strukturelle & individuelle Faktoren/Prädiktoren“  

Page 12
Levesque et al., 2013; Wehrli & Wäscher, 2023



Konklusionen
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Zukünftige Forschung für den verbesserten Zugang zum Gesundheitswesen:

Individuelle Ebene: Förderung der individuellen Gesundheitskompetenz, gemeinsame Entscheidungsfindung & Patient-

Empowerment

System-Ebene: Stärkung von Kompetenz und Wissen der Hausärzte, Steigerung des Bewusstseins für die Wichtigkeit des 

gemeinsamen Entscheidungsfindung, mehr Kooperation mit Betroffenen & Studien zum Thema Barrieren zur Versorgung 

der psychischen Gesundheit

Theorie-Ebene: Anpassung existierender Modelle/Theorien 



Ausblick
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Verbesserung von Sekundär-Symptomen: Sekundäre chronische Schmerzen bei seltenen Krankheiten (Kollaboration mit 

Professor Christine Sieberg, Harvard Medical School)

Besseres Verständnis psychischer Gesundheit von Kindern & Jugendlichen: Europäischer Datensatz zur psychischen 

Gesundheit von Kindern in Zusammenarbeit mit Österreich und Norwegen & Grant National Advisory Unit on Rare 

Disorders Norway, Meta-Analyse über Prävalenzen und Prädiktoren psychiatrischer Komorbiditäten bei Kindern und 

Jugendlichen mit seltenen Krankheiten (Kollaboration mit Professor Krister Fjermestad, Universität Oslo & Professor 

Martina Huemer, KiSpi Zürich & Bregenz)

Pädiatrische Versorgung: Analyse erhobener CH-Daten von „strukturelle & individuelle Faktoren/Prädiktoren“, 

Netzwerkanalysen & geographische Daten 
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