Ipsen-Report

zur Initiative fir Angehorige

Fokus-Thema 2022: Krebserkrankung und ihre Folgen

.SEIT DER DIAGNOSE
MEINES VATERS IST
NICHTS MEHR, WIE ES

WAR. DIE SITUATION -

- IST SO EINE GRO?{ )
O HERAUSFORDERUNG

FUR MICH.“

S IPSEN

Innovation for patient care



Ipsen-Report

zur Initiative fur Angehorige
Fokus-Thema 2022: Krebserkrankung und ihre Folgen



IPSEN-REPORT | KREBSERKRANKUNG UND IHRE FOLGEN | INHALT

INHALT

VORWORT .o e e 4

RAUME ZUM REDEN

Gemeinsam aus Erfahrungenlernen .......................... 5
IM FOKUS
Krebs - ein vielschichtiges Krankheitsbild .................... 7

Vor diesen Herausforderungen stehen Patienten

und ihre Angehdrigen ................. ... ... il 9

Die Rolle der Angehdrigen ........... ... ... ... ... ... ... 10

UMFRAGE

Ergebnisse und Schlussfolgerungen ......................... 11
O1 | Hintergrund der Initiative .......................... 12
02 | AlltagundBeruf .......... ...t 14
03 | Krebstherapie undihre Folgen ...................... 17

INTERVIEW

4 Fragen an die wissenschaftliche Beirdtin

PDDr. AnjaRinke ........ ... ... .. i 20

Was bekommt ein pflegender Angehdriger? ................. 22

AUSBLICK

Sogehtesweiter......... ... . ... ...l 23

METHODIK

Methodik und Daten zurUmfrage ............................ 25

IMPRESSUM .. 26



IPSEN-REPORT | KREBSERKRANKUNG UND IHRE FOLGEN | VORWORT

ANGEHORIGEN

EINE STIMME GEBEN

Vor einem Jahr haben wir unsere Initiative Rdume
zum Reden fiir Angehorige gestartet. Ipsen ist
spezialisiert auf schwere und stark beeintrachtigende
Erkrankungen und daher ist uns bewusst, welch groB3e
Bedeutung Familien und Freunde, also das Umfeld
eines Patienten, fiir den Weg mit der Erkrankung und
auch fiir den Therapieerfolg haben.

Wir mochten mehr Uber die Situation von Angehorigen
erfahren und auf die Herausforderungen, vor denen
sie stehen, offentlich aufmerksam machen. Auf dieser
Basis konnen wir ein Partner fiir mehr Unterstiitzung
von Angehdrigen sein, ihre Themen bei unseren Stake-
holdern adressieren und ihnen so eine Stimme geben.

2020 haben wir unseren ersten Ipsen-Report zum
Fokusthema ,Schlaganfall und seine Folgen* veroffent-
licht. Der Report und die damit verbundene Umfrage
unter Angehorigen von Erkrankten bildete den Auftakt
der Initiative.

Rdume zum Reden ist langfristig angelegt und geht
nun in die nachste Runde. In diesem Jahr stehen
Angehdrige von Patienten mit Krebserkrankungen im
Mittelpunkt. Eine Krebserkrankung bedeutet haufig
erhebliche Belastungen fir die Patienten - und auch die
Angehdrigen.

Viele Erkrankte sind liber einen langeren Zeitraum
nicht mehr in der Lage, ihre bisherigen Verpflichtungen
wahrzunehmen, denn sie missen sich belastenden
Therapien mit teilweise erheblichen Nebenwirkungen
unterziehen. Haufig ist ein normaler Alltag nicht
mehr moglich, was auch Angehdrige einschlieBt. In
unserer reprasentativen Umfrage unter Angehorigen

von Krebspatienten, die wir im Marz und April 2021
durchflihrten, konnten wir mehr Informationen dartiber
sammeln:

37,6 Prozent der Angehorigen, das hat unsere
diesjahrige Umfrage ergeben, leiden unter standiger
Angst, 30,4 Prozent unter Trauer — und fast ein Viertel
(22,5 Prozent) ist verzweifelt. Ebenfalls fast ein Viertel
gibt an, dass die Krebserkrankung des Angehdrigen
oder Freundes den Alltag bestimmt.

Es verwundert also nicht, dass sich die Mehrzahl der
Angehorigen mehr personliche Unterstiitzung wiinscht.
Hieraus resultiert eine Versorgungsliicke, denn der
immense Bedarf an Unterstiitzung kann durch Arzte
und Fachpersonal im derzeitigen System nur in sehr
begrenztem Umfang aufgefangen werden.

Die Zahlen unserer Umfrage zeigen: Es besteht
Handlungsbedarf. Die Angehorigen von schwer oder
chronisch Kranken brauchen Hilfe. In welchen Teilbe-
reichen ist die Nachfrage am groBten und wie kdnnen
Hilfsangebote aussehen? Blattern Sie um - auf den
nachsten Seiten erfahren Sie mehr lber unsere Initia-
tive und lber die Bediirfnisse und Anforderungen von
Angehorigen von Krebspatienten.

Ivo Sulovsky

General Manager
Ipsen Pharma, Miinchen
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Gemeinsam aus
Erfahrungen lernen

Krebserkrankungen beeinflussen nicht nur das Leben der Erkrankten, auch die
Angehorigen sind zahlreichen Belastungen ausgesetzt. Rdume zum Reden
gibt Angehorigen eine Stimme und bietet Unterstiitzung an.

Eine Krebserkrankung stellt nicht nur Patienten vor
groBe Herausforderungen, auch die Angehorigen mis-
sen mit einer Vielzahl von Sonderbelastungen umgehen
lernen. An erster Stelle stehen natiirlich Sorgen um die
direkte Zukunft der an Krebs erkrankten Person: Wie ist
die weitere Lebenserwartung, welche Therapiekonzepte
versprechen Erfolg, welche Nebenwirkungen haben
die Therapien und wie wahrscheinlich ist ein Riickfall?
Mit diesen und vielen weiteren Fragen befassen sich
Angehérige und Erkrankte — und oft kénnen Arzte auf
diese Fragen keine einfachen, schnellen oder langfristig
zufriedenstellenden Antworten geben. Wie ein Erkrankter
auf eine Therapie reagiert und wie gut sie anschldgt,
das ist bei Krebserkrankungen sehr von individuellen
Faktoren wie der korperlichen und seelischen Konstitu-
tion abhangig.

Anders als bei anderen Erkrankungen wie beispiels-
weise dem Schlaganfall, mit dem sich Ipsen im letzten
Report befasste, konzentrieren sich somit die Aufgaben
der Angehdrigen weniger auf Pflegeverrichtungen im
Alltag. Vielmehr geht es hdufig um das Treffen von Ent-
scheidungen, zum Beispiel fiir eine bestimmte Thera-
pieform, um Organisationsaufgaben und die emotionale
Unterstlitzung der erkrankten Angehorigen. Und es
geht nicht selten um existenzielle Fragen.

Wenn sich die Familienstruktur dndert

Viele Angehorige stellt dies vor groBe Herausforde-
rungen: Wer von der Ehefrau zur ,,Familiengesund-
heitsmanagerin® oder vom Sohn zur ,Infozentrale®
fur Familie und Freunde wird, der muss eine Vielzahl
von Aufgaben bewadltigen. Der Mehrheit der Angeho-
rigen von an Krebs Erkrankten macht das zu schaf-
fen — und es flihrt wiederum auch bei der Gruppe der
Angehdrigen mittelfristig hdufig zu gesundheitlichen
Einschrankungen.

Gerade das grof3e Spektrum an Therapiemdglichkeiten
bringt Herausforderungen mit sich: Patienten und
Angehorige missen hier haufig Entscheidungen treffen,
deren Tragweite und Konsequenzen sie nicht abschat-
zen konnen. Viele fiihlen sich davon liberfordert: Weil
sie die Sprache der Mediziner nicht immer verstehen
oder die Entscheidungen unter Zeitdruck gefallt werden
mussen. Zwar werden diese Probleme in Politik und
Gesellschaft durchaus diskutiert, es mangelt bisher
jedoch an ganz konkreten Unterstiitzungsangeboten
fur diese wichtige Gruppe: Angehdrige haben zu wenig
emotionalen Freiraum, zu wenig Raum zum Austausch -
und vor allem bisher keine eigene Lobby.

Zuhoren, helfen, gestalten

Ivo Sulovsky, General Manager bei Ipsen Pharma: ,Wir
tun gut daran, die Angehorigen von Erkrankten starker
zu beachten, als das bisher geschehen ist. Indem sie
trotz den damit verbundenen Mehrbelastungen taglich
ihren wertvollen Beitrag leisten, sind sie wichtige Stiitzen
unseres Gesundheitssystems, eine groBe Unterstiitzung
fuir die Patienten und leisten einen wesentlichen Beitrag
zum Gelingen einer Therapie. Von ihnen kénnen wir
aus erster Hand erfahren, welche Bedarfe es gibt und
was wir tun missen, um sie zu unterstiitzen. Es qilt,

sie zu entlasten und ihnen adaquate Hilfsangebote zur
Verfligung zu stellen und mittelfristig Veranderungen in
unserem Gesundheitssystem herbeizufiihren.”

Aus diesem Grund hat Ipsen im Jahr 2020 die Initiative
Rdume zum Reden ins Leben gerufen. Die Initiative
erforscht jahrlich durch Umfragen, wo die besonderen
Herausforderungen liegen und in welchen Situationen
am meisten Hilfe benotigt wird. Die Umfrageergebnisse
werden mit Experten diskutiert und in die Offentlichkeit
getragen, um gemeinsam mit allen Beteiligten Verbes-
serungen fiir Angehdrige zu erwirken.
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»ICH MUSS VIEL
KRAFT GEBEN - DOCH
MANCHMAL FEHLT MIR
DIE ENERGIE DAFUR.*
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Krebs - ein vielschich-
tiges Krankheitsbild

Fakten und Wissenswertes Uber Krebs, seine Behandlung und die Folgen.

Krebs ist keine einheitliche Erkrankung, der Begriff
steht vielmehr fiir eine Vielzahl von verwandten
Krankheiten, die sich in ihrer Auspréagung und Sterb-
lichkeit erheblich voneinander unterscheiden. Bei
der Krebsentstehung verandern sich normale Zellen
im Korper und werden zu Tumorzellen. Sie beginnen,
sich unkontrolliert zu vermehren, kdnnen somit in
gesundes Gewebe einwachsen und dieses verdrangen
oder zerstoren. AuBerdem konnen sich Krebszellen
Uber Lymphbahnen und BlutgefaBe weiter verbreiten
und in anderen Geweben und Organen ansiedeln — es
entstehen die sogenannten Metastasen.

Die Ursachen fiir Krebs

Auch wenn es haufig keine klare Ursache gibt, sind
mehrere duBere Faktoren bekannt, die die Entstehung
einer Krebserkrankung begiinstigen: ein ungesunder
Lebensstil (Rauchen, libermaBiger Alkoholkonsum,
Ubergewicht etc.), Umwelteinfliisse wie Umweltgifte
oder radioaktive Strahlung — und bei einigen speziellen
Krebsformen Krankheitserreger wie Viren, Bakterien und
Parasiten. Neben diesen duBeren Risikofaktoren spielt
auch die individuelle genetische Disposition eine wichtige
Rolle: So haben manche Menschen schlicht und einfach
von Geburt an ein hoheres Krebsrisiko als andere.

Zahlen und Fakten

In Deutschland ist Krebs nach den Herz-Kreislauf-
Erkrankungen die zweithaufigste Todesursache.
Statistisch gesehen erkrankt jeder zweite Mann bzw.
fast jede zweite Frau im Laufe ihres Lebens - allerdings
mit unterschiedlicher Verteilung der befallenen Organe
oder Organsysteme: So ist bei Frauen die haufigste
Krebserkrankung der Brustkrebs (29,5 Prozent aller
Erstdiagnosen), gefolgt von Darmkrebs (11,1 Prozent)

und Lungenkrebs (9,2 Prozent). Bei Mannern hingegen
ist Prostatakrebs die haufigste Krebserkrankung
(22,7 Prozent) gefolgt von Lungenkrebs (13,9 Prozent)
und Darmkrebs (12,5 Prozent).!

Sehr unterschiedlich sind auch die Uberlebensraten:
So liegt die 10-Jahres-Uberlebensrate bei manchen
Hautkrebsarten bei 100 Prozent, wahrend sie bei
Bauchspeicheldriisenkrebs lediglich bei rund 8 Pro-
zent liegt.

Behandlungsmoglichkeiten

Es gibt verschiedene Behandlungsmoglichkeiten
fuir Krebserkrankungen, die haufig auch miteinander
kombiniert werden:

- Operation: die chirurgische Entfernung des betrof-
fenen Gewebes, notfalls auch des befallenen Organs
sowie der betroffenen Lymphknoten.

- Chemotherapie: Die Patienten erhalten Medika-
mente, die die Teilung und Vermehrung von Tumor-
zellen aufhalten. Allerdings haben diese Medikamente
auch einen Einfluss auf gesunde Zellen, vor allem Haut,
Haare, Schleimhaute und die blutbildenden Zellen im
Knochenmark.

« Strahlentherapie und Nuklearmedizin: Rund die
Halfte der Krebspatienten wird mit einer Strahlen-
therapie behandelt. Durch die Strahlen werden die
Krebszellen so stark geschadigt, dass sie absterben.
Und bei der sogenannten Radionuklidtherapie
werden strahlende Teilchen direkt in den Korper ein-
gebracht. Sie sollen sich in den Tumorzellen anrei-
chern und diese dann von innen heraus zerstoren.

1: Quelle: Zentrum fiir Krebsregisterdaten RKI.
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WICHTIGE ZAHLEN ZU KREBSERKRANKUNGEN

239.591

Jahrliche Todesfalle aufgrund von

Krebs und anderen Neubildungen
in Deutschland 2019

9.900.000

Anzahl der Todesfalle weltweit
durch Krebs 2020

19.300.000

Anzahl neuer Krebsfalle
weltweit 2020

Quelle: Statistisches Bundesamt, International Agency for Research on Cancer/Statista.

« Immuntherapie: Die Patienten erhalten Medika-
mente, die das Immunsystem des Patienten
Laktivieren®, die Krebszelle als ,fremd” zu erkennen
und dann abzubauen. Da diese Medikamente in das
Immunsystem eingreifen, konnen verschiedene
Nebenwirkungen auftreten, die haufig immunologisch
bedingt sind.

Zielgerichtete Therapie: Diese Medikamente
konnen gezielt in Vorgange eingreifen, die das Tumor-
wachstum beeinflussen. Sie konnen den Wachstums-
impuls unterdriicken. Damit soll die Teilung der
Krebszellen verhindert oder verlangsamt werden.
Aber auch diese Medikamente kdnnen gesunde
Zellen beeintrachtigen, sodass es zu Nebenwirkungen
in verschiedenen Organsystemen, z.B. der Haut,
kommen kann.

Viele dieser Therapien haben mehr oder weniger
schwere Nebenwirkungen. Wenn diese auftreten,
gibt es MaBBnahmen, die eingeleitet werden konnen.
Dariiber hinaus wird durch Anpassung der Dosierung

und Haufigkeit der Verabreichung versucht, ein neues
Auftreten der Nebenwirkungen zu vermeiden. Auch gibt
es, in Abhangigkeit von der Therapie, prophylaktische
MaBnahmen.

Interdisziplindres Handeln ist notwendig
Krebserkrankungen kdnnen sich sehr vielfaltig manifes-
tieren. Die Art und Weise, wie der menschliche Korper
auf eine Erkrankung und die Behandlung reagiert, ist
hochst individuell. Umso wichtiger ist es, dass Erkrankte
fur ihre individuelle Situation eine hochwertige, interdis-
ziplindre Behandlung erfahren. Aus diesem Grund sind
heute in den meisten Krankenhdusern Tumorkonferenzen
zur Behandlungsplanung an der Tagesordnung: Experten
verschiedenster medizinischer Fachrichtungen priifen
den medizinischen Zustand und die Behandlungsmag-
lichkeiten eines Patienten und diskutieren gemeinsam,
wie Behandlung und Nachsorge optimal durchgefiihrt
werden konnen.
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NETZWERK NEUROENDOKRINE TUMOREN (NET) E. V.
Vor diesen Herausforderungen stehen
Patienten und ihre Angehérigen

Die Diagnose einer Krebserkrankung verandert fiir die
Betroffenen und alle ihnen Nahestehenden das ganze
Leben: Auf den ersten Schock, verbunden mit Angsten
vor dem, was auf einen zukommt, bis hin zu Gedanken
an den Tod, folgt meist eine Phase eingreifender
Therapien. Ausgedehnte Operationen hinterlassen ihre
Spuren, nicht nur als Narben, sondern auch durch den
Verlust von Korperteilen und Organen mit oft ein-
schneidenden Folgen. Bei den meisten kommen noch
Chemotherapie und /oder Bestrahlungen hinzu, manch-
mal auch hormonelle Therapien. All dies erfordert
ein langes Durchhaltevermdgen. In dieser Zeit kann
der Betroffene aufgrund von Erschopfung, Schwache,
Gewichtsverlust kaum seinen alltaglichen Anforde-
rungen nachkommen. Die Angehdrigen miissen neben
ihren eigenen Aufgaben auch die Hausarbeit, Einkdufe,
Versorgung von Kindern und Haustieren mehr oder
weniger komplett Gibernehmen, was sie schnell an ihre
Grenzen bringt. Nicht immer ist ein Netz aus Freunden
und Verwandten da, die hilfreich zur Seite stehen.

Alltag und Psyche, Familie und Partnerschaft
Zu den rein lebenspraktischen Aspekten kommen
Schwierigkeiten auf der Gefiihlsebene hinzu: Angste,
Sorgen und Griibeln rauben den Schlaf, die eigene
Schwaéche gibt das Geflihl, nichts mehr wert zu sein,
hinzu kommen Schuldgefiihle, die eigentlichen Aufga-
ben nicht mehr erfiillen zu konnen und die Umgebung
zu sehr zu belasten. Dies kann neben der Trauer um
den Verlust des Gesundseins zu tiefer Verzweiflung und
Depression fiihren. AuBerdem werden viele Betroffene
duBerst dlinnhautig: Lieb gemeinte Bemerkungen,
Fiirsorge, Mahnung zu Vorsicht und Schonung (gebo-
ren aus der aufrichtigen Sorge um den geliebten
Menschen) kdnnen zu schroffer Ablehnung fiihren: ,,Du

1«

traust mir ja gar nichts mehr zu!“, Missverstandnisse
sind vorprogrammiert und fiihren zu noch tieferen Ver-
letzungen. Fiir bisher gemeinsam genussvoll gelebte
Sexualitat bleibt kein Raum mehr. Beziehungen werden

auf eine ZerreiBprobe gestellt.

Noch schwieriger ist es fiir Kinder. Schon die Kleinsten
haben feine Antennen dafiir, dass mit Mama oder Papa
etwas nicht stimmt. Oft versuchen die Eltern, nicht
dariliber zu sprechen, um die Kinder zu schonen. So
entwickeln diese ihre eigenen Vorstellungen, bis hin zu
der Idee, selbst an der Krankheit des Elternteils Schuld
zu sein, weil sie nicht ,brav“ waren. Zudem uberneh-
men sie oft friih eine Verantwortung, die viel zu grof3
fur die kleinen Schultern ist: Sie versorgen den Kranken
und die kleinen Geschwister, finden keine Zeit mehr
zum Spielen, trosten, wo sie eigentlich selber Trost
brauchten ... und alles liberschattet von der groBen
Angst, doch nicht genug tun zu kénnen und dann fir
den Tod des Elternteils verantwortlich zu sein.

Ein groBes Problem entsteht auch durch finanzielle
EinbuBen: Krankengeld, Friihrente oder gar Hartz IV
reichen meist nicht, um die anstehenden Verpflichtun-
gen wie Versicherungen, Kredite, teure Mieten u.a. zu
erfiillen. Der soziale Abstieg droht.

Es gibt viele Stellen, die helfen kénnen. Ange-
horige in schwierigen Situationen sollten
Hilfe suchen und annehmen - zum Beispiel bei
den zahlreichen Patientenorganisationen in
Deutschland.

Irmgard BaBler, die
Autorin dieses Texts, ist
Vorstandsvorsitzende des
Netzwerks Neuroendokrine
Tumoren (NeT) e. V., das
zahlreiche Regionalgruppen
in ganz Deutschland einge-
richtet hat.

Weitere Informationen auf
www.netzwerk-net.de
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DAS LEBENSHAUS E. V.

Die Rolle der Angehérigen

Angehdrige ibernehmen im gesamten Erkrankungs-
verlauf meist einen iberaus wichtigen Part: Sie sind
jederzeit fir ihren erkrankten Angehorigen da und
unterstutzen, wann und wo immer es geht. Oftmals
kiimmern sie sich um die organisatorischen Dinge wie
anstehende Termine und Untersuchungen und sind
das zweite Paar Ohren bei wichtigen Arztgesprachen.
Auch sind sie nicht selten ,Ratgeber®, wenn es um
Entscheidungen rund um die anstehende Behandlung
oder Therapie geht, und ,Seelsorger®, wenn es dem
Patienten mal nicht so gut geht.

Leider haben wir jedoch die Erfahrung gemacht, dass
gerade die Belange der Angehdrigen oftmals nicht
geniigend Beachtung finden. Auch fiir sie hat sich das
Leben seit der Diagnose grundlegend geandert und sie
stehen ebenfalls vor einer ungewissen Zukunft. Hinzu
kommt noch die Sorge um den erkrankten Angehérigen.
Doch unterstiitzende Angebote gibt es fiir sie kaum. Fiir
Erkrankte steht eine Vielzahl an Disziplinen zur Unter-
stiitzung bereit: von Psychoonkologie liber Reha-Ange-
bote bis hin zu Selbsthilfegruppen. Doch was ist mit den
Angehérigen und ihren Sorgen und Angsten?

Als Patientenorganisation beschaftigt uns dieses
Thema sehr. Um auch die Angehdrigen besser zu
unterstiitzen, haben wir vor kurzem eine Onlinegruppe
flr genau diese Zielgruppe ins Leben gerufen. An den
Treffen diirfen jeweils nur Angehérige teilnehmen,
Erkrankte haben hier ausnahmsweise keinen Zutritt.
Dies bietet einen Raum, sich in geschiitzter Atmo-
sphare unter Gleichgesinnten auszutauschen, tiber
Probleme und Sorgen zu sprechen und anderen mit
den eigenen Erfahrungen Unterstiitzung zu bieten. Die
durchweg hohe Teilnehmerzahl und positive Resonanz
bestatigen, dass derartige Angebote dringend notig
sind. Wir hoffen, dass in Zukunft auch mehr fiir Angeho-
rige und ihre Belange getan wird.

=

~WIR HOFFEN, DASS IN
ZUKUNFT MEHR FUR
ANGEHORIGE UND IHRE
BELANGE GETAN WIRD.*

Karin Kastrati,

Geschaftsfiihrerin Das Lebenshaus e. V. I

Karin Kastrati

hat diesen Text verfasst.
Sie ist PR- und Kommuni-
kationsexpertin von Das
Lebenshaus e.V., einem
gemeinniitzigen Verein fiir
Patienten mit Nierenkrebs
und deren Angehdrige.

Es ist ihr ein besonderes
Anliegen, Patienten und
Angehdrige in verstand-
licher Sprache umfassend
zu informieren.

Weitere Informationen auf
www.daslebenshaus.org
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Ergebnisse und
Schlussfolgerungen

Auf den folgenden Seiten informiert Ipsen liber die Detailergebnisse der Umfrage:
Unter welchen Belastungen leiden Angehdrige von Krebskranken besonders, in welchen
Bereichen treten diese Belastungen auf und wo waren welche Hilfsangebote sinnvoll?

DIE WICHTIGSTEN ERGEBNISSE AUF EINEN BLICK

BEDARF DER ANGEHORIGEN VON MENSCHEN MIT KREBS AN INFORMATION UND UNTERSTUTZUNG

=

Mehr als 63 Prozent Weniger als 5 Prozent 38,2 Prozent informieren

wiinschen sich mehr Unter- organisieren sich in Selbst- sich im Internet.
stlitzung. hilfegruppen.

HOHE BELASTUNG

sl -

30,7 Prozent fiihlen sich stark Fir 23,5 Prozent bestimmt 33 Prozent konnen keine
durch die Krebstherapie des die Erkrankung des Angehori- Auszeiten mehr nehmen.
Angehorigen belastet. gen den Alltag.

VERANDERUNGEN IN DER FAMILIE

(( —

[

Fiir 27,1 Prozent andert sich Studierende sind liberdurch- 25,3 Prozent geben an, dass
die Rolle innerhalb der Familie. schnittlich hdufig betroffen. Familie und Freunde starker
zusammenhalten.
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O1 HINTERGRUND DER INITIATIVE

Auf sich alleine gestellt: These ,,Wunsch nach
Unterstiitzung und Austausch“ bestétigt

Ein Ausgangspunkt fiir den Start der Umfrage zur
Initiative Rdume zum Reden war die These, dass
Angehorige von an Krebs erkrankten Menschen sich
alleingelassen fiihlen und zu wenig Unterstiitzung
erfahren. Diese These konnte in der Umfrage klar
bestatigt werden: Fast zwei Drittel (63,1 Prozent) der
befragten Angehdrigen von Krebspatienten wiinschen
sich mehr Unterstiitzung. Am hochsten ist der Unter-
stuitzungsbedarf bei den Alterskohorten 40-49 Jahre
und 18-29 Jahre.

Bemerkenswert ist, dass mehr als zwei Drittel der
Befragten (69,9 Prozent) keinerlei Programme kennen,
bei denen Angehdrige und Freunde von Krebspatien-
ten psychische Unterstiitzung erhalten konnen. Und
lediglich 4,8 Prozent der Befragten organisieren sich
in Selbsthilfegruppen. Hier zeigt sich auch ein West-
Ost-Gefalle: Gerade im Osten ist die Anzahl der in
Selbsthilfegruppen organisierten Angehorigen deutlich
geringer.

Die Daten dieser von Ipsen initiierten Erhebung werden
durch externe Erhebungen bestatigt, beispielsweise
durch den im September 2020 erschienenen Pflege-
Report 2020 des Wissenschaftlichen Instituts der AOK
(WIdO): Auch hier gibt etwa die Halfte der Befragten
an, dass sie ,auf jeden Fall* oder ,eher ja“ gern mehr
Unterstlitzung hatte. Im Vordergrund steht dabei der
Wunsch nach Hilfe beim Fiihren des Haushalts (50, 1
Prozent: ,auf jeden Fall“/,eher ja“) sowie bei der
Korperpflege (49 Prozent: ,auf jeden Fall“/,eher ja“).

Bedarf es in Deutschland lhrer Meinung nach einer

stdrkeren Unterstiitzung von Angehérigen und
Freunden von Krebspatienten?

WeiB nicht
9,9%

Nein
9,1%

Teils/teils
17,9 %

Aufteilung nach Altersgruppen

® Ja @ unentschieden @ Nein

Weif nicht

18 bis 29

30 bis 39

40 bis 49

50 bis 64

;65 und élteré

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Kennen Sie Programme, bei denen Angehérige
und Freunde von Krebspatienten psychische
Unterstiitzung bekommen kénnen?
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Internet und behandelnde Arzte sind
wichtigste Informationsquellen

Die Ipsen-Umfrage hat untersucht, wo und wie sich
Angehdrige von schwer erkrankten Menschen tiber
Hilfsangebote informieren oder medizinische Fragen
klaren. Die Ergebnisse geben wertvolle Hinweise
darauf, welche Art von Informationen, edukativen
Programmen und weiteren Unterstiitzungsoptionen
bendtigt werden. Der Informationsbedarf ist enorm —
und eine gute Vorbereitung kann Belastungen ver-
ringern und die Lebensqualitat von Erkrankten und
Angehorigen verbessern. Nicht zuletzt kdnnen sich
qut informierte Angehorige positiv bei der Therapie
einbringen, um die Lebensqualitat der Patienten zu
verbessern.

Die Mehrzahl der Angehdrigen (41,9 Prozent) infor-
miert sich bei Fragen zu Erkrankung und Behandlung
direkt bei den behandelnden Arzten, 20,7 Prozent
beim medizinischen Fachpersonal. Eine weitere und
zunehmend wichtigere Informationsquelle ist das Inter-
net: 38,2 Prozent der Befragten besorgen sich ihre
Informationen online. Zeitschriften spielen mit 3,7 Pro-
zent eine untergeordnete Rolle. Auffallend ist, dass
sowohl Apotheken (2,8 Prozent) als auch Krankenkas-
sen (4,8 Prozent) nur selten konsultiert werden — hier
besteht klares Optimierungspotenzial.

Welche Informationsquellen haben Sie am
h&dufigsten genutzt, um sich iiber die Situation
der an Krebs erkrankten Person in lhrem Umfeld
zu informieren?

>
=
N
-

41,9%

Internet

38,2%

Medizinisches Pflegepersonal

20,7%

Familie und Freunde

17,3%

Selbsthilfegruppen & andere Patienten
4,8%
Krankenkassen

4,8%

Apotheken

C

Keine der genannten Quellen

Anteil der Angehdrigen, die in Selbsthilfegruppen
organisiert sind
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Gefiihle und Bediirfnisse teilen

Viele Angehdrige brauchen nicht nur fachliche Infor-
mationen und praktische Unterstiitzung, sondern auch
die Moglichkeit, sich mit anderen liber ihre Gefiihle und
Bedlrfnisse auszutauschen. Das betrifft immerhin 45,3
Prozent der Befragten, von denen 28,8 Prozent regel-
maBig und 16,5 Prozent zumindest gelegentlich das
Bediirfnis nach Austausch haben.

02 ALLTAG UND BERUF

Nichts ist wie vorher

Eine Krebserkrankung hat erheblichen Einfluss auf das
Alltagsleben der Angehorigen. Insbesondere die haufig
intensiven TherapiemaBnahmen sorgen dafiir, dass
Angehorige ihr Leben, zumindest fiir einen bestimmten
Zeitraum, mit umstellen missen.

Grund dafiir sind zum einen die Symptome der
Erkrankung, die einen zusatzlichen Unterstilitzungs-
bedarf der Patienten hervorrufen, zum anderen aber
auch organisatorische Herausforderungen: So kann
bei Patienten nach einer Operation oder auch wahrend
einer Chemo- oder Immuntherapie die Fahrtuichtigkeit
herabgesetzt sein, sodass sie zu den Behandlungen
gefahren und abgeholt werden miissen. Ein weiterer
wichtiger Punkt ist, dass betreuende Angehdrige auch
zahlreiche kommunikative Aufgaben libernehmen
mussen, die sehr zeitraubend sein konnen: Es gilt, nicht
nur Termine und Behandlungsoptionen mit Arzten und
Krankenhdusern abzustimmen, sondern auch Freunde
und Verwandte regelmaBig liber den Verlauf zu infor-
mieren. Betroffene miissen einen nicht geringen Teil
ihrer Zeit daflir aufwenden, andere Personen stets auf
dem Laufenden zu halten.

So verwundert es nicht, dass lediglich rund ein Viertel
(27,7 Prozent der Befragten) angab, dass sich ihr
Alltag nicht oder nur schwach verandert hat. 37,9 Pro-
zent hingegen berichten von starken, 18 Prozent von
gelegentlichen Einschrankungen und Umstellungen
im Alltag. Frauen sind im Schnitt noch etwas starker
betroffen als Manner.

| UMFRAGE

Hatten Sie im Zuge der Krebserkrankung von einer
Person in lhrem Umfeld einen gréBeren Bedarf, liber
lhre Gefiihle und Bediirfnisse zu sprechen?

Keine Angabe - Ja
17,6 % 28,8%
Nein Teils/teils
37,1% 16,5%

Wie stark hat die Therapie bei der an Krebs
erkrankten Person in lhrem Umfeld den Alltag
verandert?

Keine Angabe -

16,4%
~~~~~~~~ Stark
37,9%
Schwach -
27,7%
- ~~~~~~~~~~~~~~~ - Teils/teils
18%

Starke Belastungen im Geschlechtervergleich

Manner

Frauen

40,1 %
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Nicht nur der Alltag der Angehdrigen ist eingeschrankt,
auch das Berufsleben leidet bei 23,2 Prozent zumin-
dest gelegentlich (13,6 Prozent ,Ja“, 9,6 Prozent
JTeils/teils“). Auch an dieser Stelle fiihlen sich Frauen
deutlich starker eingeschrankt als Manner, die am
starksten belasteten Altersgruppen sind die 18- bis
29-Jahrigen und die 50- bis 64-Jahrigen.

Mussten oder miissen Sie lhren Beruf durch die
Betreuung einer an Krebs erkrankten Person in
lhrem Umfeld einschranken?

Ja
13,6 %

Teils/teils
9,6 %

Keine Angabe/
trifft auf mich
nicht zu
24,1%

- Nein
52,7%

Mussten oder miissen Sie lhren Beruf durch die Betreuung einer
an Krebs erkrankten Person in lhrem Umfeld einschranken?

Aufschliisselung nach Geschlecht
®Ja @ Teils/teils

Manner

‘ Frauen

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30%

»Ja“ und ,Teils/teils“ nach Altersgruppen

©® Ja @ Teils/teils

18 bis 29

30 bis 39

565 und él:ter
0% 5% 10% 15% 20% 25% 30%

,Ja“-Antworten nach Bundeslandern

15,7%
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Auszeiten und eigene Ressourcen

Angehdrige von Krebspatienten sind einer Vielzahl
unterschiedlicher Herausforderungen ausgesetzt. Dazu
gehoren nicht nur korperliche oder seelische Belas-
tungen, sondern auch Existenzsorgen und Einschran-
kungen des Soziallebens. Nicht selten treten mehrere
Belastungsformen gleichzeitig auf.

Umso wichtiger sind Pausen und Auszeiten, die der
eigenen Regeneration dienen. Die Umfrage zeigt

eine alarmierende Zahl: Ein Drittel aller Betroffenen
(33 Prozent) hat keine Zeit mehr, sich um sich selbst
zu kiimmern, Auszeiten zu nehmen oder ein Hobby
zum Ausgleich auszuiiben. Besonders belastet sind die
40- bis 49-Jahrigen, die haufig im Dreiecksverhaltnis
zwischen forderndem Berufsleben, Kindererziehung
und Unterstiitzung der Angehdrigen stehen.

Bei 17 Prozent der Frauen und rund 6 Prozent der
Manner nimmt die Pflege eines krebskranken Angehori-
gen 75 Prozent und mehr ihrer gesamten Freizeit ein.

Wie viel Zeit Ihres Alltags nimmt oder nahm die
Pflege einer an Krebs erkrankten Person in lhrem
Umfeld ein?

®50%-75% @ 75%-100%

Manner

BT

Frauen

10,65

Wenn Sie an die Krebserkrankung einer Person
in lhrem Umfeld denken, wie hdufig fiihlten Sie
sich iiberfordert?

Keine Angabe Haufig
16,0% 28,1%
Selten Unentschieden
41,3% 14,5%

War es fiir Sie moglich, neben der Krebserkrankung einer Person in lhrem
Umfeld regelmédBige Auszeiten (z.B. Urlaub und Hobbys) zu nehmen?

Keine Angabe Ja
24,3% 30,3%
Nein Teils/teils
33,0% 12,4%

Keine Auszeiten mehr:
Aufschliisselung nach Altersgruppen

18 bis 29
21,8%

30 bis 39
30,1 %

40 bis 49
39,6 %

50 bis 64

33,5%

65 und alter

34,1%
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03 KREBSTHERAPIE UND ) ) .
IHRE FOLGEN Wie stark war oder ist lhr Leben durch die Krebs-

therapie (z.B. Bestrahlungen, Inmun-, Chemotherapie)
des Erkrankten in lhrem Umfeld beeintrachtigt?

Hohe Belastungen fiir Psyche und Korper

Fast die Halfte der Befragten gibt an, durch die The- Keine Angabe Stark

L L. . 14,9% 30,7%
rapie eines an Krebs erkrankten Angehorigen eigene
Belastungen zu empfinden (30,7 Prozent ,Stark“ und
17,9 Prozent ,Teils/teils“). Die am hdufigsten genann-
ten negativen Gefiihle sind Angst (37,6 Prozent),

. Schwach Teils/teils

Trauer (30,4 Prozent) und Erschopfung (24,5 Pro- 36,5% 17,9%

zent). 31,3 Prozent reklamieren, zumindest gelegent-
lich, psychische Beschwerden. 32,1 Prozent berichten
von bedriickter Stimmung, fiir 23,5 Prozent bestimmt

die Erkrankung auf der Gefiihlsebene den Alltag. Auch " . . .

Welche Gefiihle haben Sie, wenn Sie an die
Krebstherapie (z.B. Bestrahlungen) des Erkrankten
wiederum deutlich starker als bei Mannern. aus lhrem Umfeld denken?

hier sind die empfundenen Belastungen bei Frauen

Angst

37,6%

30,4%

Hoffnung und Kraft

26,5%

Erschépfung

24,5%

Verzweiflung

22,5%

Anderweitig

9,0%

Negative Gefiihle gegeniiber Erkranktem

4,6 %

Keine Angabe
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Es gibt auch positive Effekte

Auf der Gegenseite scheinen Angehorige aber

auch durch die Erkrankungen ihrer Bezugsperson
neue Ressourcen mobilisieren zu kdnnen: So geben
26,5 Prozent an, auch hoffnungsvolle bzw. zuversicht-
liche Gefiihle zu entwickeln. Und 25,3 Prozent sagen,
dass der Freundeskreis und/oder die Familie durch die
Erkrankung einen neuen Zusammenhalt erlebt.

Wie wirkte sich die Krebserkrankung lhres
Angehérigen oder Freundes auf die Stimmung
in Familie oder Freundeskreis aus?

Familie/Freunde sind h&ufig bedriickt

32,1%

Familie/Freunde halten starker zusammen

25,3%

Erkrankung bestimmt den Alltag

23,5%

Familie/Freunde verbringen mehr Zeit zusammen

13,9%

Andere Auswirkung

11,9%

Keine Angabe

Hatten oder haben Sie psychische Beschwerden
wegen der Pflege und Unterstiitzung lhres an Krebs
erkrankten Angehérigen oder Freundes?

Keine Angabe ....................

16,8%
~~~~~~~~~ Teils/teils
13,2%
NI —
51,9%

»Ja“ und ,Teils/teils“ nach Altersgruppen

®Ja @ Teils/teils

Manner
Frauen

) T



IPSEN-REPORT | KREBSERKRANKUNG UND IHRE FOLGEN | UMFRAGE

Neues Rollenverstandnis

Krebserkrankungen bringen auch das Familiengefiige
durcheinander. Wenn ein vormals aktiver und selbstbe-
wusster Elternteil plotzlich erkrankt, verschieben sich
die Rollen innerhalb der Familie. 27,1 Prozent aller
Befragten erleben fiir sich eine starke Veranderung
ihrer Rolle und 24,6 Prozent immerhin eine geringe
Veranderung.

Auffallend ist, dass Studenten mit Abstand am stérks-
ten (55 Prozent) davon betroffen sind. Das resultiert
vermutlich aus der Tatsache, dass in dieser Gruppe der
Schritt vom just neu gewonnenen selbstbestimmten
Leben in die Rolle des Pflegenden oder Unterstiitzen-
den als besonders einschneidend empfunden wird.

Wie stark hat sich lhre Rolle in lhrer Familie
durch die Krebserkrankung des Angehorigen oder
Freundes veridndert?

Keine Angabe
18,7%

Unentschieden
29,6 %

Schwach
24,6%

Starke Rollenveranderung empfunden — aufgeschliisselt
nach Beschaftigungsstatus

Studenten

54,9%

Selbststandige
28,4%

Arbeitslose & Nichterwerbspersonen
27,9%

Arbeitnehmer

26,6 %

Rentner

25,1%
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DIE STUDIE UND IHRE ERGEBNISSE

4 Fragen an die wissenschaftliche
Beiratin PD Dr. med. Anja Rinke

1.Die von Ipsen initiierte Umfrage hat
ergeben, dass insbesondere Studenten durch
die Krebserkrankung eines nahen Angehdrigen
eine Verschiebung ihrer persénlichen Rolle

in der Familie erleben. Worauf kénnte das
zuriickzufiihren sein?

Studenten sind ja gerade erst in der Phase des Erwach-
senwerdens und der Loslésung vom Elternhaus. Wenn
in dieser Phase beispielsweise ein Elternteil plotzlich
durch ein Krebsleiden deutliche Einschrankungen erlebt,
kehrt sich quasi die Rolle um: Pl6tzlich miissen sie als
junge Erwachsene, die haufig noch keinen klaren Plan
fur die eigene Zukunft haben, die starkende Rolle eines
Elternteils Gbernehmen. Vermutlich wird von ihnen auch
noch mehr als bei einer berufstatigen Person Engage-
ment erwartet, da sich Studieren und Einsatz fiir den
Angehorigen immer noch besser miteinander vereinba-
ren lassen, als es bei regelmaBiger Berufstatigkeit der
Fall ware. Ein weiterer Umstand muss berticksichtigt
werden: Die Befragung lief ja wahrend der Zeit der
dritten Corona-Welle, sodass studieren ja sowieso in
der Regel bedeutete, alleine und ortlich ungebunden
vor dem Computer zu sitzen. Ein wichtiger Faktor ist in
diesem Zusammenhang das Fehlen eines sozialen Aus-
gleichs, eines festen Freundeskreises, der unterstiitzt
oder bei dem man sein Leid klagen kann.

2. Gibt es aus lhrer Sicht ein Stadt-/Land-
Gefaille in Bezug auf die Versorgung von
Krebspatienten?

Das gibt es, so haben Tumorpatienten aus landlichen
Regionen haufiger weitere Wege zu entsprechenden
Behandlungszentren. Das gilt auch fiir regelmaBig
wiederkehrende Behandlungen. Bei ambulant durch-
gefiihrten Therapien, die im Krankenhaus oder der
onkologischen Praxis durchgefiihrt werden, werden die
Fahrtkosten zwar von der Krankenkasse tibernommen,
aber allein durch die weiteren Wege und damit ver-
bundenen langeren An- und Riickreisezeiten besteht
eine zusatzliche Belastung. Vielen berufstatigen

Angehdrigen ist es nicht so gut mdglich, die Betrof-
fenen zu begleiten. Bei stationaren Therapien ist es
ebenfalls schwieriger, einen Angehdrigen zu begleiten,
wenn die Distanz grof} ist. Eine Ausnahme bildet die
Kinderonkologie: Hier ist es etabliert, dass ein Angeho-
riger mit aufgenommen wird.

In der vergangenen Zeit kommt natiirlich erschwe-
rend ein pandemiebedingtes Besuchsverbot in den
meisten Kliniken hinzu, das eine Begleitung gar nicht
ermoglichte. Ich bin liberzeugt davon, dass ein aktives
Management der Nebenwirkungen und Therapiefolgen
wichtig fiir den Behandlungserfolg ist. Hier ist, so
denke ich, der Unterschied zwischen landlichen Regio-
nen mit langen Wegen bis zum nachsten Onkologen
oder Behandlungszentrum fiir die oralen Therapien
besonders relevant. Wahrend bei einer Therapie in
der Klinik auch das Management der Nebenwirkungen
regelmaBig uberpriift und angepasst werden kann, wird
ein Patient mit oraler Therapie haufig nur seinen Haus-
arzt vor Ort konsultieren. Dieser wiederum ist haufig
nicht im Detail mit den Medikamenten vertraut. Ein
Tumorpatient, der in der Stadt mit niedergelassenem
Onkologen oder Behandlungszentrum vor Ort lebt,
wird auch bei geringeren Problemen einmal eher zum
Facharzt gehen kénnen.

3.Was sind aus lhrer Praxiserfahrung die
nachgelagerten psychischen Nebenwirkungen
von Krebstherapien und wie kann man ihnen
entgegenwirken?

Eines vorab: Es ist zuweilen schwierig, zwischen
psychischen Folgen der Tumorerkrankung selbst und
psychischen Nebenwirkungen der Therapien bzw.
einer Kombination aus beidem zu unterscheiden. Zu
typischen psychischen Nebenwirkungen von Tumorthe-
rapien zahlen z.B. Depressionen, selten auch Psychosen
unter bestimmten Medikamenten, Fatigue - also eine
extreme Form der Erschopfung — sowie Schlafstorun-
gen und Stimmungsschwankungen. Nachgelagert gibt

20
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es naturlich auch reaktive Depressionen durch korper-
liche Veranderungen. Fur viele Patienten kann der
Verlust von Haaren, die Anlage eines kiinstlichen Darm-
ausgangs oder auch die Amputation eines Korperteils
sehr belastend sein. Es geht also nicht nur darum, die
Nebenwirkungen im Blick zu haben, sondern friihzeitig
auch Psychoonkologen und Psychiater einzubinden,
gegebenenfalls schon praventiv, also vor Beginn der
Therapie. Aber auch eine umfangreiche Aufklarung, am
besten unter Einbeziehung von Familienangehdrigen,
kann helfen, die psychischen Folgen abzumildern.

4.Wie sehen aus lhrer Sicht die
Einschrankungen im tdglichen Alltag der
Patienten und Angehdrigen aus?

Die Einschrankungen im taglichen Leben des Tumor-
patienten und der Angehorigen sind gravierend von der
Erkrankung selbst, dem Alter und Allgemeinzustand bei
Erkrankung als auch der gewahlten Tumortherapie, der
subjektiven Vertraglichkeit und der Einbettung in ein
aktives Management der Nebenwirkungen abhangig. So
sind Patienten mit neuroendokrinen Tumoren im Alltag
haufig weniger eingeschrankt. Ein Patient mit metasta-
siertem Bauchspeicheldriisenkrebs hingegen hat meist
schon bei der Diagnosestellung einen schlechteren
Erndhrungs- und Allgemeinzustand, benétigt intensivere
und nebenwirkungsreichere Therapien — und ist haufig
wenige Monate nach Diagnosestellung auf die Unter-
stlitzung anderer angewiesen. Auch das Alter spielt
eine groBe Rolle: Alte Patienten haben haufig weniger
Therapieoptionen und eine schlechtere Gesamtprog-
nose. Allerdings haben sie haufig weniger psychische
Folgeerscheinungen als jiingere Patienten, die noch ein
langes Leben vor sich haben und sich fragen, wie es
weitergeht, was aus ihren Kindern wird und ob sie noch
einmal berufstatig sein konnen.

DR-DE-O00030

PD Dr. med. Anja Rinke
ist Internistin mit der
Zusatzbezeichnung medi-
kamentdse Tumortherapie
und arbeitet in der Gastro-
enterologie am Universitats-
klinikum Marburg. Sie koor-
diniert dort das Europdische
Exzellenzzentrum fiir neuroendokrine Tumoren und
betreut den Bereich , Gastrointestinale Onkologie*
mit den Schwerpunkten Neuroendokrine Neoplasien,
hepatobilidare Tumoren und Pankreaskarzinom
oberdrztlich. Die Information von Patienten und
Angehdrigen ist ihr ein besonderes Anliegen, so ist
sie die arztliche Ansprechpartnerin der Marburger
Regionalgruppe der Patientenorganisation Netzwerk
NeT und Herausgeberin der Patientenzeitschrift
,DIAGNOSENeT*“.

Weitere Informationen auf
1 www.netzwerk-net.de

21



WAS BEKOMMT EIN PFLEGENDER ANGEHORIGER?*

Pflegegeld fiir Versicherte,
die im hauslichen Umfeld von
Angehorigen, Freunden oder
Bekannten gepflegt werden

Ggf. kombiniert mit:

Pflegesachleistungen fiir
den Einsatz von ambulanten
Pflegediensten bzw. Sozial-
stationen

Pflegehilfsmittel sind Gerate
und Sachmittel, die zur haus-
lichen Pflege notwendig sind

Pflegegrad Betrag

[ e

Pflegegrad Betrag

[ ese
[ ene

Pflegegrad Betrag

Macht die Pflegeperson
Urlaub oder fallt krankheits-
bedingt voriibergehend
aus, Ubernimmt die Pflege-
versicherung die Kosten
einer Ersatzpflege

Das Wohnumfeld
verbessernde MaBnahmen

Entlastungsbetrag
(zweckgebunden)

Steuererleichterungen

Pflegegrad Betrag

Pflegegrad Betrag

16.000 €
(mehrere
Anspruchs-
berechtigte)

Pflegegrad Betrag

(z.B. Pauschbetrag fiir pflegende Angehdrige)

* Die aufgefiihrten Leistungen gehen an die pflegebediirftige Person oder an eine bevollméachtigte Person. Bei hauslicher Pflege steht den Pflege-
personen das Pflegegeld als Entschadigung fiir ihre Arbeit im pflegerischen Alltag zu. Wie die erhaltene Summe eingeteilt wird, entscheidet die
pflegebediirftige bzw. bevollméachtigte Person. Die Steuererleichterungen kdnnen je nach Ursprung der Kosten von Betroffenen selbst oder auch

vom Angehdrigen beantragt werden.

Quelle: Bundesministerium fiir Gesundheit: Zahlen und Fakten zur Pflegeversicherung (Stand 14. Juni 2021), S. 8f.; Bundesministerium fiir
Gesundheit: Pflegeleistungen zum Nachschlagen (Stand Januar 2021), S. 9-16, 22. Angaben ohne Gewahr.
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So geht es weiter

Vorhaben, MaBnahmen und nachste Schritte: Der diesjahrige Ipsen-Report
setzt die 2020 gestartete Initiative Rdume zum Reden flir Angehorige fort.
Mit einer Reihe weiterer MaBnahmen will Ipsen die Einbindung

der Angehorigen verbessern. Ein Ausblick.

Nach Abschluss und Auswertung des Ipsen-Reports
mit dem Fokus auf die Angehorigen von Krebspatien-
ten wird Ipsen eine weitere Umfrage starten. Dann
werden Angehdrige von Menschen mit einer seltenen
Erkrankung befragt werden. Eine Krankheit wird in
Europa als selten definiert, wenn weniger als einer
von 2.000 Menschen betroffen ist. Schatzungsweise
leiden weltweit mehr als 350 Millionen Patienten an
einer von uber 7.000 seltenen Krankheiten.

Die Initiative Rdume zum Reden wird auf der Webseite
www.rdume-zum-reden.eu erste Hilfestellung in Form

von Alltagstipps fiir Angehdrige geben. Zudem wird Ipsen
die Ergebnisse dieses Reports mit Experten im Gesund-
heitswesen diskutieren und sich auf diesem Weg fiir
Verbesserungen zugunsten der Angehdrigen einsetzen.

Doch die Initiative ist nicht alles: Neben den Umfragen
analysiert und entwickelt Ipsen wichtige Versorgungs-
pfade, um nicht nur Medikamente allein, sondern vielmehr
therapeutische Gesamtkonzepte anbieten zu kdnnen.
Diese Konzepte umfassen neben der reinen Therapie auch
die Diagnostik, Betreuung und Nachsorge - stets mit dem
Ziel, Patienten und Angehdérige zu entlasten.

Weitere interessante Projekte fiir Patienten
und Angehdrige

« Innovation for patient care Award: Ipsen hat
einen mehrjahrigen Gesundheitspreis ausgelobt, der
innovative und nachhaltige Projekte von Institutionen,
gemeinntltzige Vereine oder Einrichtungen im Bereich
der Onkologie unterstutzen soll. Eine Jury, bestehend
aus Fachdarzten und einem Vertreter der Patienten-
organisation ,Das Lebenshaus e.V.“, wird sich inten-
siv mit den eingereichten Projekten beschaftigen und
diese bewerten. Im Jahr 2021 liegt der Schwerpunkt
der Ausschreibung auf dem Thema Psychoonkologie:

Die psychische Belastung nach der Diagnose,
wahrend der Behandlung und der Nachsorge ist eine
Extremsituation flr Patienten und alle Angehdrigen.
Es konnen sich alle Institutionen und gemeinnitzigen
Vereine bewerben, die Unterstiitzungsangebote fiir
Krebspatienten und ihre Angehdrigen anbieten, damit
die Patienten die Belastungen der Krankheit besser in
ihr Leben integrieren konnen. Die Einreichungen wer-
den mithilfe von vier Bewertungskriterien bewertet
und die Preistrager mit insgesamt 30.000 Euro pro
Jahr gefordert.

Kooperationen: Ipsen arbeitet mit Patienten-
organisationen zusammen, unter anderem mit dem
Patientennetzwerk NeT, dem Lebenshaus e.V. oder
auch der Selbsthilfegruppe Wegweiser Schweiz. Hier
unterstiitzt Ipsen die regionalen Netzwerktreffen fiir
Patienten und Angehdrige.

Patient Journeys: Wie erleben Patienten die Phasen
ihrer Erkrankung? Welche Informationen haben sie
benotigt? Welche medizinischen Fachkréfte konnten
sie unterstiitzen? Um das besser aus der Sicht der
Patienten zu verstehen, erstellt Ipsen gemeinsam mit
Patienten und Angehdrigen sogenannte Patient Jour-
neys — ,Reise des Patienten®. Die Patient Journeys
werden auch dazu genutzt, um mit anderen Akteuren
im Gesundheitswesen zu sprechen und gemeinsam zu
eruieren, wie die Bediirfnisse der Patienten und Ange-
horigen in den einzelnen Phasen gemeinsam befriedigt
und strukturelle Probleme geldst werden kdnnen.

Ipsen unterstltzt das Projekt German Cancer
Survivors mit finanziellen Zuwendungen und
gemeinsamer Erstellung von Patienteninformationen.
So kann Ipsen auch einen Beitrag zur Verbesserung
der Arbeit anderer Organisationen leisten, die sich
flir Patienten und Angehorige einsetzen.
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- Ipsen-Webseite Kompass Nierenkrebs: Unter
www.kompass-nierenkrebs.de konnen Patienten mit N
. ) .- Haben Sie einen
Nierenzellkarzinom und deren Angehérige Informa- Angehérigen, der an
tionen zu Therapiemdglichkeiten und zu sozialrecht- einer schweren
) . Krankheit leidet?
lichen Aspekten finden. Zudem bekommen sie Unter- i
stlitzungsangebote zur personlichen Bewaltigung
der Diagnose und zum optimalen taglichen Umgang

mit den Betroffenen.

- Die Ipsen-Webseite www.mein-leben-mit-net.de

bietet Patienten und Angehdrigen mit neuroendo- Die Initiative im Web

krinen Tumoren (NET) Informationen zu Diagnose, Ipsen will zuhéren und durch Umfragen, Veran-
Behandlung und Umgang mit dieser Erkrankung. staltungen und Experteninterviews mehr tiber
Zudem entwickelt Ipsen stets aktuelle Informations- die Bediirfnisse von Angehdrigen erfahren.
materialien fiir Arzte und Patienten zu den jeweiligen Diese Erkenntnisse tragt Ipsen als Multiplikator
Therapiegebieten, in denen das Unternehmen zu seinen Partnern im Gesundheitswesen und
medizinische Losungen anbietet. gibt Angehdrigen dadurch eine Stimme. Auf

seiner Webseite zur Angehorigeninitiative
»Raume zum Reden*“ bietet das Unternehmen
Unterstiitzung in Form von Alltagstipps sowie
weitere Informationen fiir Angehdrige.

1 www.rdume-zum-reden.eu
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Methodik und Daten

zur Umfrage

Bei diesem Report wurde mit dem Marktforschungsunternehmen Civey zusammen-
gearbeitet. Erfahren Sie mehr lber die Methodik und die Reprasentativitat.

Die Daten fiir den Ipsen-Report wurden online vom
22.03.bis 21.04.2021 erhoben. Dafiir wurde mit
dem Unternehmen Civey zusammengearbeitet. Civey
verfligt tiber das grote Online-Panel Deutschlands fiir
digitale Markt- und Meinungsumfragen.

Die Reprasentativitat der Daten wird lber vier
Schritte sichergestellt: Riversampling, Verifizierung,
quotierte Stichprobenziehung und Gewichtung. Die
Rekrutierung der Teilnehmer des Panels erfolgte liber
das sogenannte Riversampling-Verfahren. Dazu wer-
den Umfragen in Echtzeit iber ein Netzwerk von circa
25.000 URLs ausgespielt, darunter groBe Portale und
journalistische Angebote wie Der Spiegel, Die Welt
oder T-Online.

Bevor die Antwort eines Teilnehmers in der Stichprobe
beriicksichtigt wird, werden die Teilnehmer veri-
fiziert. Dieser Vorgang umfasst eine niedrigschwellige
Registrierung, bei der die Teilnehmer Alter, Geschlecht
und Postleitzahl angeben. AuBerdem werden Plausibili-
tatschecks durchgefiihrt: So werden das Klickverhalten
der Teilnehmer, die Geschwindigkeit der Teilnahme
sowie Widerspriiche in gegebenen Antworten erfasst,
um eine Manipulation der Ergebnisse zu erschweren.
Aus den verifizierten Teilnehmerantworten zieht ein
Algorithmus aus allen Umfragen laufend quotierte
Stichproben. Neben der Quotierung nach beispiels-
weise dem Geschlecht oder dem Alter stellt der
Algorithmus sicher, dass eine mdgliche inhaltliche
Verzerrung bei der Stimmabgabe ausgeglichen wird.

Im finalen Schritt vor der Ergebnisermittlung werden

mogliche demografische Ungleichgewichte beseitigt.
Dies geschieht auf Grundlage amtlicher Kennzahlen des
Statistischen Bundesamtes.

Zahlen und Fakten zu den Teilnehmern
Insgesamt wurden 26 Fragen beantwortet. Eine Ein-
gangsfrage richtete sich an Angehdrige von an Krebs
erkrankten Menschen, die restlichen 25 Fragen speziell
an Angehorige, die regelméaBig die Pflege oder unter-
stiitzende Aufgaben ibernehmen.

Die reprasentative Stichprobe, die fiir die vorliegende
Ergebnisauswertung genutzt wurde, lag jeweils bei
mindestens 2.000 Befragten ab 18 Jahren. Die Umfra-
gen sind fiir die Merkmale Geschlecht, Region und Alter
als reprasentativ zu bewerten. Der statistische Fehler
variiert zwischen 3 und 3,6 Prozent.'

DIE UMFRAGE IN ZAHLEN

26 Fragen wurden von durchschnittlich
4.836 Personen? beantwortet.

Reprasentative Stichprobe von
2.027 Befragten ab 18 Jahren.

Statistischer Fehler: 3,0-3,6 %

1: Der statistische Fehler zeigt an, wie stark die Ergebnisse von den wahren Werten in der Grundgesamtheit abweichen konnen. Das Konfidenzniveau
betrdgt immer 95 Prozent. Der statistische Fehler kann als niedrig (unter 5 Prozent), mittel (zwischen 5 Prozent und 10 Prozent) oder hoch (gréBer
als 10 Prozent) eingestuft werden. 2: Eigene Berechnung laut Civey-Dashboard.
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