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1. Einleitung

Die Versorgung von Menschen mit Seltenen Erkrankungen ist in Deutschland mit diversen Her-
ausforderungen verbunden. Die hdufig komplexen Beschwerdebilder erfordern eine Koordinie-
rung verschiedener medizinischer Fachdisziplinen und Berufsgruppen, was lange Wegzeiten
und hohe Anforderungen an den Alltag stellen kann. Darlber hinaus kann die Erkrankung sozi-
ale, finanzielle und psychische Belastungen mit sich bringen. Uhlenbusch et al. (2019) berichten
in ihrer Studie von signifikant héheren Depressivitats- und Angstwerten von Menschen mit Sel-
tenen Erkrankungen im Vergleich zur Allgemeinbevolkerung. Weiterhin gibt es Hinweise da-
rauf, dass sich Betroffene in Bezug auf diverse Lebensbereiche (z.B. psychologische Unterstit-
zung, Informationen) nicht ausreichend unterstitzt fihlen und von mehr unerfillten Unter-
stUtzungsbedurfnissen als z.B. Krebserkrankte berichten (Depping et al., 2021).

Vor dem Hintergrund der Corona-Pandemie ist anzunehmen, dass die Versorgung von Men-
schen mit Seltenen Erkrankungen vor grolRen Herausforderungen gestellt wurde. Eine europa-
weite Befragung von EURORDIS (2020) zeigte, dass 83% der Befragten Beeintrdachtigungen in
der Versorgung erlebt haben. 6 von 10 Menschen nahmen diese als nachteilig fir die eigene
Gesundheit war. 21% gaben an, jeglichen Zugang zu Behandlungen verloren zu haben und 2/3
berichteten von depressiven Symptomen. Ergebnisse, spezifisch flr Deutschland fehlen bis-
lang.

Neben dem Gesundheitssystem nehmen Patient:innenselbsthilfeorganisationen eine wichtige
Rolle in der Unterstltzung von Patient:innen und ihren Angehérigen ein. Im Rahmen der
Corona-Pandemie wurde jedoch auch die Arbeit der Verbdnde beeintrédchtigt, sodass interna-
tional fast 2/3 der Organisationen von mindestens reduzierten, bis hin zu erschopften Kapazi-
taten berichteten (Chung, Ng, Jain, & Chung, 2021). Gleichzeitig konnte eine Zunahme der An-
fragen Uber Telefonhotlines und Websites festgestellt werden (McMullan, Crowe, Bailie, &
McKnight, 2021). Auch in Bezug auf die Arbeit der Patient:innenselbsthilfeorganisationen feh-
len Daten zur Lage in Deutschland.

2. Projektziele
Vor dem dargestellten Hintergrund verfolgte das Projekt zwei wesentliche Projektziele.

Ziel 1: Analyse der besonderen Herausforderungen und Auswirkungen der Corona-Pandemie
aus Perspektive der Menschen mit Seltenen Erkrankungen bzw. Angehorigen (minderjahriger)
Erkrankter. Im Einzelnen wurden folgende Fragestellungen untersucht:

e Welche Einschréankungen in der medizinischen Versorgung und im Lebensalltag werden
von Betroffenen im Zuge der Pandemie beschrieben?

e Welche Unterstitzungsbedarfe werden von Betroffenen formuliert?

e Wie ist die psychische Befindlichkeit von Menschen, die von einer Seltenen Erkrankung
betroffenen sind, zum aktuellen Zeitpunkt und wie wird sie retrospektiv seit Beginn der
Pandemie eingeschatzt?

Ziel 2: Analyse der Herausforderungen und Bedarfe Betroffener aus Sicht von Vertreter:innen
der Patient:innenselbsthilfeorganisationen. Im Einzelnen wurden folgende Fragestellungen un-
tersucht:

e Welche Veranderungen erlebten die Patient:innenselbsthilfeorganisationen im Zuge
der Pandemie bzgl. der Anfragen der Betroffenen und der Organisation ihrer Arbeit?
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e Welches sind aus Sicht der Patient:innenselbsthilfeorganisationen zentrale Herausfor-
derungen und Bedarfe in der Versorgung und im Lebensalltag von Personen mit Selte-
ner Erkrankung durch die Pandemie?

e Welche Empfehlungen und Winsche formulieren Patient:innenselbsthilfeorganisatio-
nen flr die Versorgung Betroffener?

Ubergeordnete Ziele waren dariiber hinaus die Sichtbarmachung der Situation von Menschen
mit Seltenen Erkrankungen wahrend der Pandemie, sowie die Ableitung von Handlungsemp-
fehlungen aus den Ergebnissen.

3. Projektstruktur

Das Projekt erfolgte in Zusammenarbeit mit ACHSE e.V. Es verfolgte einen mixed-methods An-
satz und untergliederte sich entsprechend der dargestellten Ziele in zwei wesentliche Teilbe-
reiche (Abbildung 1).

Studienteil 1 fokussierte auf die Perspektive von Menschen mit einer Seltenen Erkrankung und
Angehorigen von Betroffenen. Diese wurden eingeladen, an einer Onlinebefragung teilzuneh-
men, die sowohl standardisierte Instrumente, als auch selbst entwickelte Items nutzte. Am
Ende der Befragung hatten die Teilnehmenden die Mdoglichkeit, ihr Interesse an einer semi-
strukturierten telefonischen Befragung zu dulRern, die ein vertiefendes Verstandnis der Lebens-
situation Betroffener ermoglichen sollte.

Im zweiten Studienteil wurden auch Vertreter:innen von Patient:innenselbsthilfeorganisatio-
nen zu semi-strukturierten Telefoninterviews eingeladen, um zentrale Herausforderungen und
Bedarfe in der Versorgung aus einer eher Ubergeordneten Sicht zu beschreiben und Verdnde-
rungen der der Arbeit der Organisationen zu berichten.

Aus den so gewonnenen Erkenntnissen sollten Handlungsempfehlungen abgeleitet und in ei-
nem Workshop diskutiert und konsentiert werden.

Studienteil 1 Studienteil 2
[ \( \
e S Interviews mit Interviews mit
Betroffenen/ Eltern L .
n=590 Betroffenen/ Eltern Patient:innenorganisationen
(n=416 vollstandige Datensatze) o=t o=l
( J
|

Ableitung von Handlungsempfehlungen
Abschlussworkshop und schriftliches Feedback

Finalisierung der Empfehlungen

Abbildung 1. Ubersicht tiber das Projekt RESILIENT-SE-PAN

Das Projekt wurde durch die Eva Luise und Horst Kohler Stiftung Gber 15 Monate gefordert
(01.03.22 bis 31.05.2023) und am Institut und der Poliklinik fir Medizinische Psychologie des
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Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf durchgeflhrt. Die Projektleitung lag bei Prof. Dr.
Laura Inhestern und Projektmitarbeitende waren Maja Brandt und David Zybarth.

4. Erhebungs- und Auswertungsmethodik

Diese Studie wurde durch die Lokale Psychologische Ethikkommission (LPEK) am Zentrum fir
Psychosoziale Medizin des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf geprift und erhielt ein
positives Ethikvotum.

4.1.  Datenerhebung

Zur Beantwortung der Fragestellungen wurden mittels einer Onlinebefragung quantitative Da-
ten und mittels semi-strukturierter Interviews qualitative Daten erhoben. Die Onlinebefragung
richtete sich an Patient:innen mit einer Seltenen Erkrankung bzw. an Angehorige von (minder-
jahrigen) Patient:innen. Die Rekrutierung erfolgte durch ACHSE e.V. Am Ende der Onlinebefra-
gung erhielten die Teilnehmenden einen Hinweis zur Teilnahme an den telefonischen Inter-
views. Bei Interesse an einem Interview erhielten sie ein schriftliche Informationen zur Studie,
sowie zum Datenschutz. Bei Vorliegen der unterschriebenen Einwilligungserklarung beim Stu-
dienteam wurden die interessierten Personen durch das Studienteam zur Terminabsprache des
Interviews kontaktiert. Auch die Rekrutierung der Vertreter:innen der Patient:innenselbsthilfe-
organisationen erfolgte durch die ACHSE e.V. Bei Interesse erfolgte das Vorgehen analog zum
eben beschriebenen Procedere.

4.2.  Auswertung

Die Auswertung der quantitativen Daten erfolgte mithilfe der Statistiksoftware SPSS Version 27.
Zur Beschreibung der Stichprobe sowie zur Auswertung der Fragebdgen und selbst entwickel-
ten Items wurden deskriptive Statistiken eingesetzt. Fiir metrische Daten (u.a. Alter, psychische
Belastungen) wurden Mittelwerte und Standardabweichungen, fir kategoriale und ordinale
Daten (u.a. Geschlecht, Diagnose) Haufigkeiten berechnet.

Die Auswertung der qualitativen Interviews erfolgte in Anlehnung zur qualitativen Inhaltsana-
lyse nach Mayring. Durch den Leitfaden wurden im Sinne des deduktiven Vorgehens grobe Ka-
tegorien zur Auswertung erstellt. Zusatzlich wurden induktiv inhaltliche Kategorien aus einem
Teil der transkribierten Interviews gebildet und ein Kodierschema entwickelt, das auf die Gbri-
gen Interviews angewendet wurde. Die Kodierungen wurden in regelmaRigen Abstdnden im
Forschungsteam besprochen und diskutiert. Die Auswertung erfolgte mithilfe der Software
MAXQDA.

5. Ergebnisse

Stichprobenbeschreibung

Die Patient:innenperspektive wurde mithilfe von quantitativen Daten (n=590) und qualitativen
Interviews (n=20) erfasst. Von den 590 Personen, die sich an der Onlinebefragung beteiligt ha-
ben, identifizierten sich 133 Menschen als mannlich, 447 als weiblich und 8 als divers. Ein Grofs-
teil der Personen war zwischen 35 und 64 Jahren alt (n=417). 142 Personen waren Elternteil
oder Angehorige:r eines Menschen mit einer Seltenen Erkrankung. Das Alter der Betreuten Per-
sonen lag zwischen 0 und 55 Jahren, der Median bei 9,5 Jahren. Mehr als die Halfte aller Teil-
nehmenden (n=306) gab das (Fach-)Abitur als hochsten Schulabschluss an. 362 Personen gaben
Auskunft Gber ihre Diagnose oder die Diagnose der/des Angehdorigen, 104 Personen machten
eine indirekte Angabe zur Diagnose in einem Freitextfeld. Am haufigsten wurden bei selbst Be-
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troffenen folgende Diagnosen angegeben: Mukoviszidose (n=60), Sarkoidose (n=49) und Ange-
borener Immundefekt (n=55). Die haufigsten Diagnosen bei erkrankten Angehorigen waren:
Mukoviszidose (n=43) und Osophagusatresie (n=36).

An den Interviews nahmen 12 Frauen und 8 Manner teil. 12 Personen waren selbst von einer
Seltenen Erkrankung betroffen, 5 Elternteil eines Kindes mit einer Seltenen Erkrankung und 3
Personen waren sowohl selbst Betroffen, als auch Angehorige:r. Im Durchschnitt waren die
Teilnehmenden 49 Jahre alt (Range: 25-76). 15 Personen gaben das (Fach-) Abitur als hochsten
Schulabschluss an.

Weiterhin wurden 18 Vertreter:innen von 15 unterschiedlichen Patient:innenselbsthilfeorgani-
sationen zu den Auswirkungen der Pandemie auf ihre Mitglieder und den Auswirkungen auf die
Arbeit der Organisation interviewt.

Die Ergebnisse zeigen, dass Menschen mit Seltenen Erkrankungen bzw. Angehorige starke Aus-
wirkungen der Pandemie erlebten. Es wurden unterschiedliche Stressoren berichtet, mit denen
sich die Betroffenen auseinandersetzen mussten. Zur besseren Ubersicht und Verzahnung der
Studienteile werden die Ergebnisse im Folgenden thematisch zusammengefasst dargestellt.

Ausfélle der Versorgung

Insbesondere wahrend der ersten Phase der Pandemie wurden Ausfalle der medizinischen und
erganzenden therapeutischen Versorgung berichtet. Dabei gaben in der Onlinebefragung fast
50% jener Betroffenen, die die Frage beantwortet haben (n=290) an, dass die Unterbrechungen
wahrscheinlich oder definitiv einen negativen Einfluss auf ihre Gesundheit hatten. Fast 34% der
antwortenden Angehorigen (n=71) gaben wahrscheinlich bzw. definitiv einen negativen Ein-
fluss auf den Gesundheitszustand ihres:ihrer Angehorigen an.

,Was Termine betrifft, da wurde auch mal was abgesagt oder verschoben, vor allem fiir den
Kleinen, das tat mir immer so leid, wenn gewisse Dinge verschoben werden mussten. Da ist
man als Mutter ,Oh man, ich will doch aber die Ergebnisse wissen, ich will da jetzt hin, was ist
da jetzt los?’ Das hat mich da schon echt teilweise echt belastet.”

[1115, Angehérige eines betroffenen Kindes]

Isolation und Angste vor einer Infektion

Die Isolation durch die behérdlichen Anordnungen zur Kontaktreduktion und verstarkt durch
die Angst vor einer Infektion belasteten die Betroffenen sehr.

LAber jetzt bin ich so in allem auf die Erkrankung zurtickgeworfen, gerade am Anfang, als es
die Impfung noch nicht gab, war das fiir mich lebensgeféhrlich. Und mich dann mit jemandem
um ein freies Intensivbett ,priigeln’ zu mtissen und dabei dann doch den Kiirzeren zu ziehen,
weil ich eine schwerwiegende Grunderkrankung habe, war nicht wirklich witzig.”

[1106, Betroffene]

Zum Zeitpunkt der Befragung im Sommer bis Herbst 2022 wurden von einem Teil der Betroffe-
nen noch immer Sorgen und Angste hinsichtlich einer Coronainfektion berichtet. Auch fehlende
Informationen zum eigenen Risiko bei einer Infektion und zu méglichen Nebenwirkungen der
Impfung wurden berichtet. Diese Erkenntnisse werden auch durch die quantitativen Daten ge-
stUtzt. Die Analysen ergaben einen Mittelwert von 15,9 (SD=5,9) in den COVID spezifischen
Angsten, gemessen mit der Fear of COVID-Scale (mdglicher Range 7-35). Darliber hinaus wurde

6
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das Ausmafl der Bedrohung durch Corona von 64% der selbst betroffenen Personen als grof3
oder sehr grol’ eingeschatzt. Ebenso schatzten 63% der Angehorigen das Ausmald der Bedro-
hung fir die Person die sie betreuen als grold oder sehr grol3 ein.

Situation der Angehorigen

Insbesondere Eltern betroffener Kinder erlebten multiple Belastungen durch den Ausfall von
Betreuungseinrichtungen, unterstitzender Pflege und dem informellen Hilfsnetzwerk (z.B.
Groleltern) bei gleichzeitiger Anforderung des Homeoffice.

,Ich hatte dadurch, dass ich im Homeoffice bin, meine Frau kann nicht im Homeoffice arbeiten
und dann dass man gleichzeitig arbeitet und die Kinder betreut, das ist schon so das
Belastendste.”

[1101, Betroffener]

Psychische Belastungen

Es wurde berichtet, dass die Teilhabe der Betroffenen eingeschrankt war und Betroffene kor-
perliche, vor allem aber psychische Folgen wahrnahmen.

,Die psychische Belastung, das war ganz extrem bei uns. Eine zentrale Belastung, dass nichts
mehr stattgefunden hat, man konnte keine Ausfliige mehr machen mit den Kindern, man
konnte nirgendwo hingehen (...) und iberall in den Nachrichten hat man nur Corona, Corona,
Corona und irgendwann es war schlimm einfach, diese ganze psychische Belastung.”

[1115, Angehérige eines betroffenen Kindes]

Die psychische Belastung schldgt sich auch in den Ergebnissen der Onlinebefragung nieder. 36%
der Teilnehmenden berichten von mindestens moderaten depressiven Symptomen; 24% von
ausgepragten Angstsymptomen. Je mehr soziale Unterstiitzung Betroffene erlebten, desto we-
niger Angst, Depressivitat und COVID spezifische Angste wurden berichtet.

Eine wichtige Saule der Unterstiitzung wahrend der Pandemie stellten Patient:innenselbsthil-
feorganisationen dar, die ihre Angebote in digitale Formate umwandelten und durch telefoni-
sche Erreichbarkeit Entlastung fir die Betroffenen ermaoglichten.

,Wir nutzen solche Angebote echt viel. Alles, was im Grunde genommen online ein bisschen
schneller macht, das ist fir uns ein grofSer Vorteil.”

[1103, Angehdrige eines betroffenen Kindes]

Auf Basis der Ergebnisse wurden Empfehlungen abgeleitet, die mit Vertreter:innen von Pati-
ent:innenselbsthilfeorganisationen diskutiert wurden und abschlielend drei Kliniker:innen und
drei Patient:innenvertreter:innen in schriftlicher Form zum finalen Feedback vorgelegt wurden.

6. Diskussion der Ergebnisse

Im Rahmen des Projekts wurden erstmals systematisch Daten zur Lage von Menschen mit einer
Seltenen Erkrankung bzw. den Angehdrigen von minderjdhrigen Patient:innen wéahrend der
pandemischen Situation in Deutschland erhoben. Die Ergebnisse spiegeln vor allem die starken
Belastungen der befragten Personen wider. Bezogen auf die hier verwendeten Instrumente
zeigt sich wahrend der Pandemie eine starkere psychische Belastung der Teilnehmenden im
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Vergleich zur Allgemeinbevdlkerung: laut Ergebnissen von Hajek and Konig (2021) lag der Anteil
mindestens moderater depressiver Symptome in der Allgemeinbevolkerung bei 20% (Vgl. 36 %
in dieser Stichprobe); der Anteil mindestens moderater Angstsymptome bei 13,4% (Vgl. 24% in
dieser Stichprobe). Die Belastungen sind insbesondere vor dem Hintergrund unklarer bzw. feh-
lender Informationen einerseits, sowie dem zumindest zeitweisen Wegfall unterstitzender und
medizinischer Angebote zu sehen. Dieser Schluss wird durch vergleichbare internationale Stu-
dien gestltzt. Chung et al. (2021) fanden in lhrer Studie ebenfalls Hinweise darauf, dass der
Ausfall therapeutischer Angebote bei 46% der Befragten zu einer Verschlechterung der Symp-
tomatik fuhrte.

7. Abgeleitete Empfehlungen

Aus den gewonnenen Erkenntnissen wurden Handlungsempfehlungen zur Verbesserung der
Versorgung und des Lebensalltags von Menschen mit einer Seltenen Erkrankung wahrend einer
Pandemie abgeleitet, die mit Vertreter:innen der Patient:innenselbsthilfeorganisationen in ei-
nem digitalen Abschlussworkshop diskutiert und konsentiert wurden (Vgl. Tabelle 1). Dartber
hinaus wurden die Empfehlungen durch zwei Arzt:innen und zwei Psycholog:innen hinsichtlich
der Relevanz, Priorisierung und Formulierungen eingeschatzt und ggf. ergénzt oder angepasst.
Auf Basis dieser Rickmeldungen wurden die Handlungsempfehlungen durch das Projektteam
Uberarbeitet und finalisiert.

Tabelle 1. Empfehlungen fir Verbesserungen der Versorgungssituation und des Alltags von Menschen
mit Seltenen Erkrankungen wahrend einer Pandemie; abgeleitet aus Ergebnissen des Pro-
jekts RESILIENT-SE-PAN

Medizinische Diagnostik und Versorgung der Seltenen Erkrankung

Empfehlung 1:

Die Kontinuitat in der Diagnostik und medizinischen Versorgung sollte gewahrleistet werden.
Die Etablierung und Umsetzung von strukturierten Versorgungspfaden kann die Sicherstel-
lung der Kontinuitat unterstitzen. Personliche Kontakte sollten nach dem Infektionsschutz-
bedarf Betroffener ausgerichtet sein (z.B. Termine am Rand von Sprechstunden, kontakt-
arme Aufenthaltsmoglichkeiten).

Empfehlung 2:

Alternative Versorgungsmodelle wie z.B. telemedizinische Angebote oder Hausbesuche von
Versorgenden sollten eingesetzt werden, um allen Betroffenen den notwendigen Zugang zu
Versorgung zu ermoglichen. Sofern Barrieren in der Nutzung digitaler Angebote auf Seiten
der Betroffenen vorliegen, sollten personliche Kontakte umgesetzt werden.

Empfehlung 3:

Die Versorgung mit und der Zugang zu notwendigen Medikamenten, notwendiger medizini-
scher Spezialnahrung, Ausrtstung und Schutzkleidung sollte gewéahrleistet werden.
Empfehlung 4:

Besuchsregelungen sollten so gestaltet sein, dass der regelméaRige, personliche, infektionssi-
chere Kontakt zwischen Betroffenen und engen Angehorigen wahrend stationarer Aufent-
halte und der Unterbringung in medizinischen und Pflege-Einrichtungen gewahrleistet ist. Bei
erkrankten Kindern sollten alle Elternteile bzw. Sorgeberechtigte Besuchsrechte wahrend
stationdrer Aufenthalte und Unterbringung in medizinischen und Pflegeeinrichtungen erhal-
ten.
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Ergdnzende Therapien, Hilfs- und Heilmittel

Empfehlung 1:

Informationen zu Ansprichen auf Unterstitzungsleistungen (z.B. durch Kranken- und Pflege-
versicherungen) inkl. Hinweisen zur Beantragung und Inanspruchnahme sollten barrierefrei
zuganglich und zur Verfligung gestellt werden sowie in laienverstandlicher Sprache formu-
liert sein und in verschiedenen Sprachen vorliegen.

Empfehlung 2:

Die Kontinuitat ambulant-therapeutischer Angebote (inkl. Ergo-Therapie, Logopadie,
Frahforderung, Physiotherapie, etc.) sowie die Ausstattung mit Hilfsmitteln (z.B. Horgerate,
Brillen, Prothesen) sollte gewahrleistet werden und im personlichen Kontakt (z.B. bei den
Betroffenen Zuhause) stattfinden, sofern der Nutzen des persdnlichen Kontakts in Abwagung
des Risikos einer Infektion und Weiterverbreitung gegeben ist. Die Moglichkeit der Umset-
zung dieser Angebote in telemedizinischer Form kann im Einzelfall, z.B. auf Wunsch der be-
troffenen Person, gepriift werden, sollte aber in jedem Fall barrierefrei sein.

Empfehlung 3:

Bei Veranderungen der Strukturen im Gesundheitssystem (z.B. wahrend einer Pandemie)
und damit verbundenen Herausforderungen in der Gesundheitsorganisation besteht eine
besondere Dringlichkeit nach einer unterstitzen-den Koordinierungsstelle/-person.

In Bezug auf Covid-19-Erkrankungen: Zugang zu Informationen und Impfungen

Empfehlung 1:

Deutsche Referenznetzwerke und Europaische Referenznetzwerke sollten ihre Strukturen
nutzen, um a) zeitnah qualitdtsgesicherte Informationen zu den Auswirkungen der Covid-19-
Erkrankung auf die von ihnen vertretenen Erkrankungsgruppen bereitzustellen und b) natio-
nale und internationale Daten/Register zur Generierung von Evidenz zu Auswirkungen einer
Covid-19-Erkrankung und/oder Nebenwirkungen der Impfung zu erfassen.

Die Informationen sollten proaktiv an die Betroffenen weitergeleitet werden, barrierefrei zu-
ganglich sein und in laienverstandlicher Sprache sowie ggf. in der Muttersprache der Be-
troffenen formuliert sein. Als Multiplikatoren kdnnen z.B. Facharzt:innen-Netzwerke oder Pa-
tient:innenorganisationen genutzt werden, um die Informationen an ihre Patient:innen/Mit-
glieder weiterzuleiten. Eine Bereitstellung der Informationen im SE-Atlas, als zentrale Struk-
tur fur die Bereitstellung und Verbreitung von Informationen, ist ebenfalls denkbar. Hierzu
ist eine starkere Forderung des SE-Atlas notwendig.

Empfehlung 2:

Sofern durch eine Infektion ein erhohtes gesundheitliches Risiko zu erwarten ist, sollte die
Moglichkeit zur prioritdaren Impfung von Betroffenen mit Seltenen Erkrankungen, sowie ihrer
pflegenden Angehorigen gewahrleistet und der Zugang zur Impfung barrierefrei gestaltet
sein. Informationen dazu sollten durch eine zentrale Informationsstelle vorgehalten werden,
die ggf. auf regionale Ansprechpartner:innen verweisen kann.

Psychosoziale Unterstltzung

Empfehlung 1:

Psychosoziale, sozialrechtliche und padagogische Unterstitzungsangebote flr Betroffene
und Angehorige sollten bedarfsorientiert und barrierefrei, ggf. auch in telemedizinischer
Form, zur Verfligung stehen. Eine Ubersicht iiber mogliche Anlaufstellen und Ansprechpart-
ner:innen (z.B. Sozialberatungen, psychosoziale Beratungsstellen, EUTB®) sollte barrierefrei
zur Verflgung stehen.
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Empfehlung 2:
Psychosozialer Konsil- oder Liaisondienst in den Kliniken sollte bedarfsorientiert auch fr Be-
troffene mit Seltenen Erkrankungen und ihren Angehorigen bereitgestellt werden.

Empfehlung 3:
Arztinnen und Arzte sollten Betroffene und Angehdrige bei Bedarf an psychosoziale Unter-
stltzungsangebote und an Patient:innenorganisationen weiterleiten.

Alltagshilfen/Teilhabe

Empfehlung 1:
Pflegedienstleistungen sollten kontinuierlich gewahrleistet werden.

Empfehlung 2:

Die Kontinuitdt der Betreuung, soziale Teilhabe und Bildung (Schule, Kindergarten, Krippe,
Hort, etc.) sollte fur Kinder mit Seltenen Erkrankungen gewahrleistet werden und nach dem
Infektionsschutzbedarf Betroffener ausgerichtet sein (z.B. Hygienekonzepte). Zusatzliche,
flexible Entlastungsangebote fir Eltern sollten geschaffen werden.

Empfehlung 3:

Die Kontinuitat der Leistungen zur medizinischen Rehabilitation, zur Teilhabe an Bildung und
Arbeit und zur sozialen Teilhabe (inkl. Tagesforderstatten, arbeitstherapeutische Malinah-
men, Berufsbildungswerke, Assistenzleistungen, Transportmoglichkeiten, etc.) sollten ge-
wahrleistet werden und nach dem Infektionsschutzbedarf Betroffener ausgerichtet sein.

Empfehlung 4:

Die Moglichkeit zur infektionssicheren, gesellschaftlichen Teilhabe (z.B. 6ffentliche Einrich-
tungen, OPNV, Veranstaltungen, Gruppenangeboten) fiir Betroffene und Angehdrige sollte
gewahrleistet werden (z.B. separate Schutzbereiche).

Patient:innen-Organisationen

Empfehlung 1:

Die Arbeit der Patient:innenorganisationen sollte nachhaltig unterstitzt werden, da sie als
niederschwellige Ansprechpartner:innen der Betroffenen und ihren Angehorigen vielfaltige
Aufgaben Ubernehmen .

Sonstige/Ubergeordnete Aspekte

Empfehlung 1:

Antragsverfahren und die Organisation der Versorgung und Teilhabe sollten entbUrokrati-
siert werden. Informationen dazu sollten barrierefrei und in laienverstandlicher Sprache so-
wie in unterschiedlichen Sprachen zur Verfligung stehen.

Empfehlung 2:
Die Offentlichkeit, Behdrden und Institutionen sollten fiir die Situation der Betroffenen wah-
rend der Pandemie und die noch immer bestehenden Belastungen sensibilisiert werden.

Empfehlung 3:

Menschen mit Seltenen Erkrankungen, als vulnerable Gruppe, sollten bei (gesundheits-)poli-
tischen Entscheidungen, die sich auf ihre Versorgung und Infektionssicherheit auswirken, be-
ricksichtigt werden.

Limitationen. Bei der Interpretation der Ergebnisse muss vor allem berUcksichtigt werden, dass
ein Selektionsbias nicht ausgeschlossen werden kann. Da die Teilnahme freiwillig war und die
Rekrutierung durch Patient:innenselbsthilfeorganisationen erfolgte, kdnnten vor allem beson-
ders motivierte oder belastete Patient:innen bzw. Angehorige teilgenommen haben. Dem ha-
ben wir durch die Perspektive der Patient:innenvertretungen versucht entgegenzuwirken. Dar-
Uber hinaus ist anzumerken, dass es nur begrenzt gelungen ist, Angehorige zur Teilnahme an
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der Befragung zu motivieren. Ein dhnliches Bild zeigt sich auch in anderen Studien und kénnte
Ausdruck einer erhdhten Belastung dieser Personengruppe sein (Adelman, Tmanova, Delgado,
Dion, & Lachs, 2014). Weiterhin geben die Patient:innen bzw. Angehorigen sowohl in der On-
linebefragung, als auch in den Interviews ein eher hohes Bildungsniveau an. Dies kbnnte Aus-
wirkungen auf den Umgang mit organisatorischen Fragestellungen wahrend der Pandemie ge-
habt haben.

8. Kongressbeitrage und Publikationen (Stand August 2023)

Tagungs- und Kongressbeitrage:

Inhestern L, Zybarth D, Brand M, Mundlos C. Versorgungssituation von Menschen mit Seltenen
Erkrankungen wahrend einer Pandemie — Perspektive der Patient:innenorganisationen. Vor-
trag prasentiert bei: 21. Deutscher Kongress fir Versorgungsforschung 2022 (DKVF); 2022, Okt
06; Potsdam, Deutschland.

Inhestern L. Was kdnnen und missen wir fiir Seltene Erkrankungen aus der Pandemie lernen?.
Vortrag prasentiert bei: 7. Rare Disease Symposium; 2023, Juni 10; Berlin, Deutschland.

Inhestern L, Zybarth D, Mundlos C. Auswirkungen der COVID-19 Pandemie auf die Gesundheits-
versorgung aus Perspektive der Betroffenen und Angehorigen — Eine Mixed-Methods Studie.
Poster wird prasentiert bei: Nationale Konferenz zu Seltenen Erkrankungen 2023; 2023, Sep 28;
Berlin, Deutschland.

Zeitschriftenbeitrage:

Zybarth, D., Brandt, M., Mundlos, C., & Inhestern, L. (2023). Impact of the COVID-19 pandemic
on health care and daily life of patients with rare diseases from the perspective of patient or-
ganizations—a qualitative interview study. Orphanet Journal of Rare Diseases, 18(1), 1-8.

Zybarth, D., Brandt, M., Mundlos, C., & Inhestern, L. (2024). Auswirkungen einer Pandemie auf
Menschen mit Seltenen Erkrankungen und Empfehlungen zur Aufrechterhaltung von Versor-
gung und Teilhabe. Bundesgesundheitsblatt, Gesundheitsforschung, Gesundheitsschutz, 67(1),
57-65.
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