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Das Netzwerk fiur Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V. hat eine bundesweite
Umfrage zu den ungedeckten Bedurfnissen von Patienten mit multiplen endokrinen Neoplasien
(MEN) in Deutschland durchgefiihrt. Ziel der Studie war es, ungedeckte Beduirfnisse in Bezug auf
Versorgung und Lebensqualitat sowie potenzielle Verbesserungsmoglichkeiten zu identifizieren.
Die Umfrage basierte auf einem Fragebogen, der von der European MEN Alliance e.V. (EMENA)
entwickelt wurde, einem Zusammenschluss européischer Patientengruppen und Arzten, die
Familien betreuen, die von Erkrankungen mit MEN betroffen sind. Die Umfrage wurde von der
deutschen Patientenvertretung Gber die EU-Umfrageplattform der Europaischen Kommission
unter Gruppenmitgliedern, Arzten und in sozialen Medien verbreitet. Insgesamt wurden 73
Antworten ausgewertet.

Erkrankungen

54 Falle von MEN1,
aMEN 1 10 Falle von MEN 2A,
. 6 Falle von MEN 2B und
THE 4 Falle von MEN 4 wurden ausgewertet.

Geschlechterverteilung

= weiblich
m mannlich

64 % der Befragten waren weiblich.

Mehr als die Halfte aller Befragten war zwischen 40 und 60 Jahre alt (62,1 %) und fast alle
wurden nach dem Auftreten von MEN-assoziierten Tumoren mit einem positiven genetischen
Mutationsnachweis diagnostiziert (90,8 %).
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Behandlung in einem Kompetenzzentrum und Einbeziehung eines multidisziplinaren
Teams (MDT)

unbekannt

bekannt

Ist ein multidisziplinares Team in lhre
Versorgung einbezogen ?

Kennen Sie ein
Kompetenzzentrum ?

Etwa 20 % der Befragten waren sich nicht sicher, ob ein MDT an ihrer Behandlung beteiligt
war.

Etwa 40 % bewerten die
W schlecht Kommunikation zwischen den
mdurchschnittlich  Facharzten und dem Hausarzt als
o keine Antwort schlecht.
gut
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Unerfullte Bedurfnisse und Lebenszufriedenheit von MEN-Patienten im

NETZWERK:

Zugang zu Endokrinologie-
30 Assistentinnen
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Nur 27 % der deutschen
Befragten bewerten den Zugang zu
Endokrinologie-Assistentinnen als
gut oder sehr gut. 35 % kennen
keine Endokrinologie-Assistentin.
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schlecht durchschnittlich gut sehr gut kenne ich nicht

Wie bei vielen Tumorerkrankungen ist
die psychologische Betreuung von MEN-
Patienten im deutschen
Gesundheitssystem nicht ausreichend
verfiigbar. Die Mehrheit der Befragten
bewertete die psychologische Betreuung
als schlecht (40 %). Nur wenige waren
mit den angebotenen Leistungen
zufrieden und bewerteten die Betreuung
als gut oder ausgezeichnet (9,4 %).

schlecht @ gut sehr gut ich weiss nicht

Biomarker zur Erkennung und Vorhersage moglicher Tumorrezidive haben héchste Prioritat,
wenn es um unerfillte Bediirfnisse bei der Behandlung von MEN-Patienten geht.

Daruber hinaus wiunschen sich Patienten und ihre Familien schnellere Screening-Ergebnisse und
weitere Forschung zu dieser Erkrankung.

Moderne Bildgebungsverfahren und Verbesserungen bei der Selbstmessung von Hormon- und
Medikamentenkonzentrationen stehen ebenfalls auf ihrer Wunschliste.
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Sind Sie in einer MEN-Forschungsdatenbank registriert ?

29 (39,1 %) der Befragten sind in einer MEN-Forschungsdatenbank registriert.

Nur funf der Befragten sind nicht daran interessiert, in eine Datenbank aufgenommen zu
werden.

39 Befragte sind daran interessiert, ihre Daten fiir ein Register zur Verfugung zu stellen,
sind iedoch noch nicht registriert.
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Weitere Forschungsprojekte im Bereich der MEN sind notwendig, um die gewilinschten
Verbesserungen fiir bisher ungedeckte Bediirfnisse zu erreichen. Die MEN-Patienten nannten
mehrere ungedeckte Bedirfnisse: An erster Stelle standen Biomarker zur Vorhersage neuer Tumoren
oder Rezidive, an zweiter Stelle weitere klinische Studien. Diese Verbesserungen kdnnen nur erreicht
werden, wenn ausreichend Daten (und in Zukunft Biobanken) verfiigbar sind.

Die Mehrheit der MEN-Patienten ist bereit, ihre Daten fur die Forschung zur Verfugung zu stellen,
aber sie nehmen diese Maoglichkeit nicht proaktiv wahr, zumindest in Deutschland, wie die Umfrage

zeigt. Auf der Grundlage dieser Ergebnisse besteht die wichtigste zukunftige Aufgabe von
Patientenvertretungsgruppen darin, mehr Wissen und Informationen uber die digitalen

nationalen und internationalen Vernetzungsstrukturen und die Bedeutung von Registern
fiir die Versorgung und Forschung unter den Arzten, Mitgliedern, betroffenen Patienten
und Familien zu verbreiten und sich als Patientenvertreter zu engagieren.

Nur mit Hilfe von Registern konnen wir die Bedurfnisse von MEN-Patienten erfillen.
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