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WIE HAT SICH COVID-19 AUF
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30 MILLIONEN KEINE HEILUNG
Menschen in Europa und weltweit § fir die Uberwiegende Mehrheit der
300 Millionen mit einer seltenen 5 Erkrankungen und wenig Therapien

Erkrankung verfligbar

Die COVID-19-Pandemie verscharfte die vielen Herausforderungen
von Menschen mit einer seltenen Erkrankung.

Wahrend der ersten Welle von COVID-19 in Europa wurde der Zugang zu Versorgung und Behandlung, die
Patienten brauchen, beeintrachtigt und der Stress und die Angst des taglichen Lebens erhéht. Dariiber
hinaus hat die Pandemie die Beziehung zwischen Menschen mit einer seltenen Erkrankung und dem
Gesundheitssystem verdandert, indem sie weitere Tiiren zur digitalen Gesundheitsversorgung 6ffnete.

ERGEBNISSE DER EUROPAISCHEN COVID-19-UMFRAGE VON RARE BAROMETER
Eine grofzahlige quantitative Umfrage von Rare Barometer ber die Auswirkungen von
COVID-19 auf das Leben und die Versorgung von Menschen mit einer seltenen Erkrankung
und ihren Betreuungspersonen.
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SPRACHEN KRANKHEITSARTEN LANDER



Medizinische Therapien

6 von 10*

erhielten keine Therapien wie z. B. Infusionen
und Chemotherapien

Diagnosetests

COVID-19 & von 10¢

beeintrachtigte hatten keinen Zugané"a
die Versorgung zu Diagnosestellung

von Menschen wie Bluttests P
mit einer seltenen und medizinische 83 /0

. Bildgebun . q
Erkrankung massiv gebung der Patienten mit
einer seltenen

Rehabilitationstherapien Erkrankung sahen

......................... . ihre VQrsorgung
8 von10* & beeintrachtigt

hatten

Interventionen '

wie Physiotherapie
verschoben oder abgesagt

Operation oder

. 6 von 10*
sahen ihre Intervention
abgesagt oder verschoben

Medizinische Termine

7 von 10*

hatten Termine abgesagt
oder verschoben

Psychiatrische Nachsorge

6 von 10% hatten ihre Sitzungen unterbrochen

*von denen, deren Versorgung beeintrachtigt
wurde.

6 Absage notwendiger Beratungen, SchlieSung des Krankenhauses fir nicht-COVID-
Patienten und deshalb die Nichtfortsetzung der fiir Behandlung und Kontrolle notwendigen
Analyse.”

Patient mit einer seltenen Erkrankung

) S wurde mitgeteilt, berichteten, das
gingen nicht ins nicht ins Krankenhaus bzw. die
Krankenhaus, denn Krankenhaus zu Abteilung, die sonst
Kr.:'ankenhausversprg.ung sie befirchteten gehen, falls ihr ~ ihre seltene Erkrankung
fir Patienten mit einer COVID-19 zu Gesundheitsproblem vorsorgten, waren
seltenen Erkrankung war bekommen nicht COVID-19 war geschlossen

besonders stressig und

. . Erfahrungsberichte von Patienten und Betreuungspersonen
schwer zuganglich

meldeten ebenfalls zusatzliche Unterstitzung und Hilfe von

BeSChéftigten des Gesundheitswesens. *von denen, die in Krankenhausern behandelt wurden.

50 % der Befragten nahmen teil an Online-Beratungen. Sie fanden
diese Form der Beratung niitzlich, insbesondere:

E-Medizin ersetzte

Prasenzgesprache,
wenn moglich fanden fanden Online- fanden Online-
Rezepte Schulungshilfen fiir den ~ Beratungen bzw.
per E-Mail eigenen Umgang mit jede andere Art
nitzlich der seltenen Erkrankung ~ von Telemedizin
nitzlich nitzlich

6 & Die Arzte, mit denen ich einen Termin hatte, riefen mich an und hinterfragten
meinen aktuellen Gesundheitszustand. Dann schickten sie mir mein Rezept, damit
ich nicht in ithrem Warteraum sitzen musste. Das gefiel mir sehr gut.”

Patient mit einer seltenen Erkrankung



6 von 10 Gesundheit der Patienten:

Eine

, meldeten 6 von 10 fanden die
besorgniserregende Schwierigkeiten Unterbrechungen der Versorgung
Zeit der Unsicherheit beim Zugriff auf von beeintrachtigend fiir ihre
und Angst ihnen benttigten Gesundheit bzw. der Gesundheit,
- Informationen tber der von ihnen betreuten Person.
COVID-19 3 von 10 empfanden diese
Zugang zu Unterbrechungen der Versorgung,
Behandlungen: kénnten wahrscheinlich (21 %)
_________________________________ bzw. definitiv (9 %)
21% lebensbedrohend sein
blieb der Zugang zu ) .
Behandlungen verwehrt Psychische Gesundheit:

2/3 litten an Depression

und/oder flhlten sich seit Beginn der
Pandemie nicht in der Lage, ihre Probleme
zu bewadltigen

€€ Die ersten Wochen von COVID hatte ich Angst. Plétzlich gab es nicht mehr viel Hilfe oder
viele Kontakte. Einige Operationen, die durchgefiihrt werden sollten, wurden verschoben. Ich

hatte wirklich darauf gewartet. Ich habe gerade groRe Schmerzen. Gleichzeitig fiihle ich mich
alleine gelassen.”

Patient mit einer seltenen Erkrankung

brauchten die Unterstitzung ihrer
Familie, Freunde Familie, Freunde und Nachbarn wahrend

Die Pandemie
starkte ihre

und Nachbarn boten der Pandemie. Von diesen sagten uns Familieneinheit.

B el e [47Ee 3/4, dass ihnen die Hilfe ihrer nahen
. - Verwandten weiterhin zugutekam, trotz der
viel Unterstitzung COVID-19-Krise.

§€ Da ich mich vollstdndig isolieren muss, weifs ich die Bereitschaft meiner Freunde und
Nachbarn, mir zu helfen und fiir mich einkaufen zu gehen, sowie die meines Hausarztes
und den Mitarbeitern der Apotheke, wo ich meine Medikamente erhalte, zu schdtzen.”
Patient mit einer seltenen Erkrankung

HERZHQHEN an alle Menschen mit einer seltenen Erkrankung,

die an der Umfrage und den Diskussionsgruppen
D ANK teilgenommen haben, und an die Rare Barometer Partner!

EURORDIS-Rare Diseases Europe befragt regelmaRig die Gemeinschaft von Patienten mit seltenen Erkrankungen uber
ihr Rare Barometer Programm zur ldentifizierung der Perspektiven und Bedirfnisse von Patienten zu einer Vielzahl an

Rare Themen, um sie in europdischen und internationalen Initiativen und politischen Entwicklungen zu vertreten. Rare Barometer
Barometer fihrt Gber 10.000 Patienten, Betreuungspersonen und Familienmitglieder zusammen, um die Stimme der Gemeinschaft
von Patienten mit seltenen Erkrankungen zu stdrken. Fir weitere Informationen besuchen Sie eurordis.org/voices/de.




