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Seltenen Erkrankungen

Auswirkungen der COVID-19 Pandemie auf die Gesundheitsversorgung aus
Perspektive der Betroffenen und Angehorigen — Eine Mixed-Methods Studie
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SELTENE ERKRANKUNGEN IN ZEITEN DER PANDEMIE METHODIK

Vor dem Hintergrund der Corona-Pandemie ist an- Im Rahmen des Projekts RESILIENT-SE-PAN, gefordert von der Eva Luise

zunehmen, dass die Versorgung von Menschen mit und Horst Kohler Stiftung und durchgefUhrt in enger Kooperation mit

Seltenen Erkrankungen vor grof3en Herausforderun- ACHSE e.V.,, wurde mithilte einer Onlinebefragung und halbstrukturierten

gen gestellt wurde. qualitativen Interviews die Situation von Menschen mit Seltenen

Fine europaweite Befragung von EURORDIS (2020) zu Beginn der  Erkrankungen untersucht.

n der Onlinebefragung wurden neben soziodemografischen und krank-

Pandemie zeigte, dass 83% der Befragten Beeintrachtigungen in der

neitsbezogenen Basisvariablen, Variablen zur Gesundheitsversorgung (z.B.

Versorgung erlebt haben [1]. 6 von 10 Menschen nahmen diese als

nachteilig fir die eigene Gesundheit war. 21% gaben an, jeglichen Einschrankungen,  Terminabsagen),  subjektive  Auswirkungen  der

_ Einschrankungen und UnterstUtzungsbedarfe erfasst. Erganzend wurden
Zugang zu Behandlungen verloren zu haben und 2/3 berichteten von . - . .
Erfahrungen mit digitalen Angeboten, Ressourcen und Zugang zu

depressiven Symptomen. Weitere Studien berichten von psychischen
P ymp P>Y Hilfsmitteln erfragt. In den Interviews wurden die Aspekte aus der

Belastungen und Verzdogerungen bei Diagnosestellung [2,3]. Onlinebefragung vertieft

Ergebnisse, spezifisch fur Deutschland fehlen bislang.

ERGEBNISSE
STICHPROBE
Qualitative Interviews:  n=18 Interviews mit Vertreter:innen von Patient:innenorganisationen (n=13 weiblich, M=54 Jahre, 150-7.500 Mitglieder)
« n=20 Interviews mit Betroffenen (n=12 weiblich, n=14 selbst erkrankt, n=6 Angehorige (Elternteil))
Quantitative Online- n= 590 Teilnehmende mit Basisangaben, davon n=416 Teilnehmende mit vollstandigen Angaben | Haufigste SE: Mukoviszidose,
Befragung: Sarkoidose und Angeborener Immundefekt, bei Angehorigen: Mukoviszidose und Osophagusatresie | 76% weiblich, 36% zwischen 35
und 49 Jahre
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Schmerzen, fehlende Kraft) erschwert *Fehlende Freizeitaktivitaten erkrankten Kindern: Unter-
I ‘ ‘ stitzung durch Pflegeeinrichtungen
Versorgung und Ressourcen 63% der Befragten schatzten die
Gesundheitsleistungen .
* Unterbrechung * Soziale Unterstitzung Bedrohung dL{rC’l COVId_l? als gro@ oder
unterschiedlicher Leistungen e Digitalisierung sehr grols ein | 36% berichten mind.
e Fehlende PﬂegedienSte e Personliche Eigenschaften (ZB Moderate depressive Symptome ‘ 2[%
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Abb. 1. Auswirkungen der Pandemie In Kooperation mit Gefordert durch
Auf Basis der Ergebnisse wurden im Austausch mit Betroffenenvertreter:innen @ &< Evaluise
. . : und Horst Kohler
und Versorger:innen Empfehlungen fur die Versorgung von Menschen mit SE e Cironiethsr BeliensrEAratiunasn Stiftung

wahrend einer Pandemie abgeleitet.
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