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Forschungsbericht zu seltenen Erkrankungen im Auftrag des BMG

In welchen Versorgungsbereichen ist lhrer Meinung nach generell eine Verbesserung des
Umfangs und/oder der Qualitdt der Versorgung bei Seltenen Erkrankungen notwendig?

Mein, keine Verbesserung

n= 158 Ja, Verbesserung ist nitig stig keine Angabe

Hausarztlicher Bereich 70,9% 19,6% 9,5%
Facharztlicher Bereich (Niedergelassene) 76,6% 15,2% 8,2%
Facharztlicher Bereich 70,9% 18,4% 10,7%
(ambulante Versorgung im Krankenhaus)

Stationéare Versorgung 61,4% 27.2% 11,4%
Physiotherapeutischer Bereich 57-5% 25-6% 14.5%
E;gchosoziale Betreuung 74 1% 12, 7% 13,2%

. . — e

Zentren fur einzelne Erkrankungen ) ]

: P : 74,1% 15,8% 10,1%
(interdisziplingre Spezialteams)

Rehabilitation 61,4% 26.6% 12,0%
Medikamentdse Versorgung 64 6% 22 2% 13,2%
Andere 11,4% 0,0% 88,6%
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Forschungsbericht zu seltenen Erkrankungen im Auftrag des BMG

In welchen Versorgungsbereichen ist lhrer Meinung nach generell eine Verbesserung
des Umfangs und/oder der Qualitiat der Versorgung bei Seltenen Erkrankungen

nntwendig?

Ja, Verbesserun Nein, keine
n=111 ' it niti g Verbessenung keine Angabe
9 nétig
Kostentrager 52,9% 29 4% 17,7%
Leistungserbringer 78,1% 9,4% 12,5%
Psychosoziale Betreuung Forscher 76,9% 15,4% 7.7%
_ Ja, Verbesserung ist MNein, keine )

n=158 notig Verbesserung nitig keine Angabe

Organ. + Leist. AD TN, 18.0% 15,3%

Psychosoziale Betreuung Patientenorg. ( 91,5% ) 0,0% 8,5%

\_/




Der Forschungsbericht des BMG thematisiert auch die psychosoziale
Versorgung von Menschen mit Seltenen Erkrankungen

24

Ergebnisse der Einzelinterviews und Fokusgruppendiskussion

Im Rahmen der Fokusgruppendiskussion mit Vertrefern der Patientenorganisationen
wurde geschildert, dass Umfang und Qualitdt der Versorgung im Bereich der fach-
arztlichen Behandlung (niedergelassene Arzte sowie ambulante Behandlungsmal-
nahmen im Krankenhaus) und der psychosozialen Betreuung am starksten verbes-
urftig seien. Aus Sicht der Patientenvertreter bestiinden bei einigen

Erkrankungen wesenthche Versorgungsprobleme in der hausarztlichen und padiat-

serungsbed



Der Forschungsbericht des BMG thematisiert auch die psychosoziale
Versorgung von Menschen mit Seltenen Erkrankungen

Mach Ansicht der Patientenverireter bestehe ein wesentliches Versorgungsdefizit im
Bereich der psychosozialen Betreuung, die durch die professionellen Leistung: &

bringer des Gesundheitswesens praktisch nicht erbracht werde. In diesem Bereich
sel die Selbsthilfe gezwungen, vereinzelt nu:-tge-dmngen aber auch ausreichend kom-

petent, Versorgungsleistungen zu erbringen. Gerade fiir die Ubermittlung der Diag-
nose bzw. zu Beginn einer Erkrankung, aber auch wihrend des gesamten Krank-
heitsverlaufes, sel eine psychosoziale Betreuung von Patienten und deren Angehdn-
gen winschenswert. Diese Aufgabe Uberfordere die Selbsthilfe in vielen Fillen, da
sie nicht dber die notwendigen finanziellen Mittel verfige. In einigen Fallen sei
aulierdem bei Fach- und Zahnarzten die spezielle medizintechnische Ausstattung fiir

Seltene Erkrankungen verbesserungsbedirftig.



Hintergrund:
psychosoziale Versorgungsleistungen
Menschen mit Seltenen Erkrankungen
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Psychische Reaktionen und psychische Erkrankungen

Angste
Sorgen

Niedergeschlagenheit

Hilflosigkeit

Stress

Nerve

Familié
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DEGS

ROBERT KOCH INSTITUT

mezzeeee - \Was sind die haufigsten psychischen “
Storungen? (12-Monatspravalenz)

Anorexia Nervosa

Kdrperlich bed. psych. St.

Medikamentenmibrauch/abh.

Posttraumatische St. (PTBS)

Psychotische St.

Bipolare Stérungen

Somatoforme St.

Zwangsstoérungen

Unipolare Depression

Alkoholstorungen

Angststérungen

Robert Koch-Institut Berlin

Jedes Jahr sind 33,3% (95% KI: 31,8-34,8)
der Bevolkerung von mindestens einer
Stoérung betroffen

12-Monats-

DEGS-Symposium

Pravalenz (%)
10 12 14 16 18

14.06.2012 | Wittchen & Jacobi
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Zusammenhang zwischen psychischen und somatischen Erkrankungen

12-Monats-Pravalenz psychischer Storungen e

A Universitatsklinikum I

\RRE 3 3 ¥
I \’;,__‘:'%;__,,;V Hamburg-Eppendor

Spezifische psychische Storungen (in %)

O somatisch Kranke (N = 2310) O somatisch Gesunde (N = 1083)

* %k
7 * %k * %k
*
11,6
7,1
5,7 5,3
affektive Angst- somatoforme Substanz- psychische
Storungen storungen Storungen storungen Komorbiditat

*p <.05; **p < .01
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Harter et al. 2007



Pravalenz von Depression (DSM-IV) in Abhangigkeit von der Schwere
der Herzinsuffizienz

Anteil der Menschen mit n
depressiver Episode

NYHA-Klasse | 8%  (60)
NYHA-Klasse Il 12 % (331)
NYHA-Klasse Il 29% (244)
NYHA-Klasse IV 40%  (47)

p<.0001

Freedland et al. 2003; Psychosomatic Medicine 65:119-128
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Pradiktoren psychischer Reaktionen und Erkrankungen

* biologischer Zusammenhang mit pathophysiologischen Prozessen, die zu
psychischen Erkrankungen flihren

 Medikamentose Behandlung induziert psychische Symptomatik

» Existenzielle Lebensbedrohlichkeit/ erheblich verklrzte
Lebenserwartung trotz optimaler Behandlung

« chronisch progredienter Verlauf — trotz optimaler Behandlung

* Die Erkrankung fuhrt zu einer Beeintrachtigung der physischen
Funktionsfahigkeit durch
- Schmerzen (nicht kurzzeitig/temporar) oder
- Beeintrachtigung des motorischen Funktionsniveaus oder
- Beeintrachtigung des sensorischen Funktionsniveaus oder
- Beeintrachtigung von Alltagsaktivitat und Mobilitat oder
- Beeintrachtigung der Sexualitat.
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Pradiktoren psychischer Reaktionen und Erkrankungen

» Die Erkrankung fuhrt zu einer Beeintrachtigung der psychischen
Funktionsfahigkeit durch:
-Beeintrachtigung von Lernen und Intelligenz oder
-Beeintrachtigung von Stimmung und Affekt oder
-Beeintrachtigung der Kommunikationsfahigkeit.

* Die Erkrankung fuhrt zu einer Beeintrachtigung der sozialen
Funktionsfahigkeit durch:
-Offentliche Sichtbarkeit der Erkrankung/Stigmatisierung oder
-Beeintrachtigung der Beziehungsfahigkeit oder
-sonstiger Beeintrachtigung der sozialen Partizipation (z. B.
wirtschaftliche Bedurftigkeit).
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Spektrum psychosozialer Versorgungsleistungen

» Selbsthilfeangebote

* psychosoziale Beratungs- und Praventionsleistungen:
- soziale / sozialrechtliche Schwerpunktsetzungen
- psychische Schwerpunktsetzungen
- Patientenschulungen

» diagnostische Abklarung des Vorliegens einer komorbiden
psychischen Erkrankung

» psychotherapeutische Krisen-/Kurzinterventionen
* Psychotherapie im Einzel-/Gruppensetting
o Spezieller Bedarf: Kinder und Jugendliche

o Spezieller Bedarf: Erkrankungen mit erheblich verklrzter
Lebenserwartung
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Psychotherapie ist nachweislich wirksam — Empfehlungen aus
NICE-Guidelines

Psychotherapie Pharmakotherapie
Generalisierte Angsterkrankung ++ ++
Panikstorung/Agoraphobie ++ +
Posttraumatische Belastungsstorung ++ X
unipolare Depression, mittelgradig t it
(Erwachsene)
?g;&g?&i;i‘;ress'on’ schwer ++: Kombination Psycho-/Pharmakotherapie
unipolare Depression t ]
(Kinder und Jugendliche)
Bipolare Stérungen +
(Erwachsene) (erganzend/bei Ablehnung von ++

Pharmakotherapie)

Bipolare Stérungen

(Kinder und Jugendliche) ++: Kombination Psycho-/Pharmakotherapie

Schizophrenie ++ ++
Anorexie ++ 0
Bulimie ++ T
Borderline-St6érung -

++ (nur zur Behandlung komorbider

Stérungen)

Alkohol: schadlicher Gebrauch, leichte 4 X
Abhangigkeitsformen
Alkohol: schwere Abhangigkeitsformen ++: Kombination Psycho-/Pharmakotherapie
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Herzlichen Dank fur Ihre Aufmerksamkeit!




