Die Versorgung von Patienten mit multiplen endokrinen Neoplasien
(MEN 1,2,4 ) in Deutschland im Vergleich zu anderen EU-Mitgliedstaaten
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Ich weiss nicht

Methode l )
EMENA ist eine Allianz europaischer Patientengruppen und Arzten, die

Familien betreuen, die von multiplen endokrinen Neoplasien (MEN) betroffen sind. Bei
der multiplen endokrinen Neoplasie handelt es sich um eine autosomal dominant
vererbbare Erkrankung, die zu Tumoren mit unterschiedlichem Manifestationen an
mehreren endokrinen Organen fuhrt.

Eine mehrsprachige Online-Patientenbefragung zum Thema Qualiat der Versorgung
wurde von EMENA uber die Patientengruppe und die Mitglieder des wissenschaftlichen
Beirats sowie auf einer Vielzahl von Social Media-Kandlen, darunter Twitter und e
Facebook, entwickelt und verbreitet. Insgesamt wurden 289 Antworten analysiert.

Eine einzelne MEN4-Antwort wurde aus methodischen Grinden ausgeschlossen.

Ergebnis l Rund 20 % der europaischen Befragten waren sich nicht sicher, ob ein multidisziplinares

Eine  gute  Resonanz  wurde  aus Team in ihre Betreung einbezogen wurde.
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Einbeziehung eines multidiziplinaren Teams
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Mehr als die Halfte aller Befragten war zwischen 41-60 Jahre alt (52,85%) und wurde S
mit einer positiven Genmutation diagnostiziert, nachdem MEN-bezogene Tumoren
manifestiert waren (67,8%)- Haufigkeit der Untersuchungstermine Haufigkeit der Laboruntersuchungen
Die mediane Zeit bis zur Diagnose ab dem Auftreten des ersten Symptoms betrug 2
Jahre und die mediane Anzahl der vor der Diaghose besuchten Arzte 2, die
durchschnittliche (mediane) Fahrzeit fur die Versorgung der Erkrankung betrug eine . (D Hinsichtlich der Haufigkeit der MEN-
Stunde. [ Betreuung gibt es keinen Unterschied
et e s zwischen deutschen MEN-Patienten und
e [ Patienten im Ubrigen Europa.
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coereios (I} Staaten fallt grundsatzlich positiv aus.
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Endokrinologen und Arzte in spezialisierten Referenzzentren waren haufig fur die
Betreuung von MEN-Patienten im gesamten europaischen Raum zustandig. (Betreuung 60
in Referenzzentren in Europa gesamt 66,0 %, zum Vergleich: Deutschland 57 %. ) 0
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Bewertung der Betreuung Bewertung der MEN 1/ MEN 2 Betreuung in Deutschland

Resumee l

Die Mehrheit der MEN-Patienten, die unseren Fragebogen ausgefullt haben, werden von
= ot e, St einem Endokrinologen betreut, der nicht immer in einem spezialisierten Referenzzentrum
oder Kompetenzzentrum angesiedelt ist. Die Arbeit der Endokrinologie - Assistentinnen
wird in GroBBbritannien als sehr hilfreich eingestuft, der Zugang zu den Endokrinologie
Assistentinnen ist im Vereinigten Konigreich haufiger als in Deutschland oder auf dem
europadischen Festland zu beobachten. Das bedeutet, dass deutsche Patientenverbande
sich fur die Arbeit der Endokrinologie - Assistentlinnen und deren vermehrte Anstellung
einsetzen sollten. Dartber hinaus gab es keine weiteren signifikanten Unterschiede
Niveau der Versorgung zwischen der Versorgung von Patienten in Deutschland und dem europaischen Ausland.
Dennoch ist europaweit weitere Arbeit erforderlich, um die Patienten Uber die Arbeit
fachkundiger multidisziplinarer Teams bei der Betreuung von MEN-Patienten zu
informieren und die Vorteile der Behandlung in Referenzzentren darzulegen. Primares Ziel
ist die dauerhafte Einrichtung von Referenzzentren flir Patienten mit seltenen
Erkrankungen.
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