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'€ Methodik

HAMBURG

0 Umfrage 1

Umfrage 2

PIBD HCP

Flr Patient:innen und
Angehorige mit angeborenen
Blutgerinnungsstorungen

Flir medizinisches
Fachpersonal

Q sHely.

PIBD: patients with inherited bleeding disorders; HCP: health care professionals



§]/€ Rekrutierung der Befragten

* |n Kooperation mit den Patientenvereinigungen in Deutschland wurden die
Patienten Uber die Online Umfrage informiert:

Deutsche Bluthilfe (DBH)
* Werbung auf Website
* Versand des Flyers an Mitglieder

Deutsche Hamophiliegesellschaft e.V. (DHG)
* Werbung auf Website
* Elektronischer Versand des Flyers mit Newsletter

Interessengemeinschaft Hamophilier e.V. (IGH)
* Postalischer Versand des Flyers zusammen mit Newsletter

¢ We rbu ng a Uf We bSite u nd SOCiaI Media Menschen mit einer angeborenen Blutgerinnungsstérung benétigen
puseiiel sl iniieiii
Hamophilie 2000 e.V.
* Werbung uber Whats App Gruppe
é ﬁ}’?F‘ili&'ﬁ?f‘ﬁ%"ﬁﬁ%‘%??i&&i&ﬂ!‘ﬂ _IGH

ILLUSTRATE Study: von Mackensen S. et al., Data adapted from oral presentation at the GTH congress. February 2023 - unpublished.



W€ Ziele der Umfrage

HAMBURG

Erfassung des
Erweiterungsbedarfs von
psychosozialen
Unterstltzungspro-
grammen

ILLUSTRATE Study: von Mackensen S. et al., Data adapted from oral presentation at the GTH congress. February 2023 - unpublished.

Erfassung des Bedarfs
und Nutzung von

psychosozialen
Unterstutzungsprogram-
men sowie deren Einsatz
in Hamophiliezentren



¥]/€ Teilnehmer:innen

HAMBURG

e Patient:innen und Angehorige * Medizinisches Fachpersonal
mit Blutgerinnungsstérungen (MFP) (n=67)
HEDPIRGE VA
— 79 Patient:innen
— 89 Angehérige — 28 Krankenschwestern/MFA

— 35 Arzt:innen

— 3 Sonstige (Partner einer Patientin, — 4 Sonstige (Medizinstudent,

Angehorige einer verstorbenen Wissenschaftler, Kauffrau im
Patientin, Konduktorin) Gesundheitswesen)

— Art der Blutgerinnungsstorung
— 75,4% Hamophilie A oder B
— 19,3% VWD
— 5,3% andere IBD

VWD: von Willebrand Disease; IBD: inherited bleeding disorder
ILLUSTRATE Study: von Mackensen S. et al., Data adapted from oral presentation at the GTH congress. February 2023 - unpublished.




§]/€ Ausgewadhlte Ergebnisse der Daten von PIBD

Gaben an, Bedarf an psychosozialer Beratung und
Unterstlitzung zu haben

Berichteten haufig bis immer von Situationen der
Hilflosigkeit und Uberforderung aufgrund ihrer
Blutgerinnungsstorung

Der PIBD-Gruppe flihlten sich wenig bis gar nicht bei
der Bewaltigung psychosozialer Herausforderungen
unterstutzt

Hatten wenig bis keine Moglichkeiten, in Situationen
von Stress und Hilflosigkeit psychosoziale Beratung
und Unterstitzung zu erhalten

PIBD: Patients with inherited bleeding disorders
ILLUSTRATE Study: von Mackensen S. et al., Data adapted from oral presentation at the GTH congress. February 2023 - unpublished.



§]/€ Ausgewadhlte Ergebnisse der Daten von PIBD

Der PIBD-Gruppe wtnschten sich mehr
Unterstiutzungsangebote

Gaben an, psychosoziale Beratung an ihrem HTC
in Anspruch genommen zu haben

Der PIBD-Gruppe flhlten sich nicht ausreichend tber
psychosoziale Unterstutzungsangebote informiert

Der PIBD-Gruppe wurden haufiger psychosoziale
Unterstlitzungsangebote nutzen, wenn sie besser
erreichbar waren

PIBD: Patients with inherited bleeding disorders; HTC: Haemophilia Treatment Center
ILLUSTRATE Study: von Mackensen S. et al., Data adapted from oral presentation at the GTH congress. February 2023 - unpublished.



§]'€ Ausgewadhlte Ergebnisse der Daten von MFP

H

Des medizinischen Fachpersonals gaben an, dass die
PIBD-Gruppe Bedarf an psychosozialer Beratung und
Unterstitzung hat.

Gingen davon aus, dass Eltern am meisten von psycho-
sozialen Unterstlitzungsangeboten profitieren wirden,
gefolgt von 78% der Jugendlichen.

Des medizinischen Fachpersonals erwarteten sich von den
psycho-sozialen Angeboten den hochsten Nutzen durch
psychologische Beratung.

PIBD: Patients with inherited bleeding disorders; MFP: Medizinisches Fachpersonal
ILLUSTRATE Study: von Mackensen S. et al., Data adapted from oral presentation at the GTH congress. February 2023 - unpublished.



3Il€ Zusammenfassung

HAMBURG

Trotz immer besserer therapeutischer Moéglichkeiten in der Hamophilie-
Behandlung hat die ILLUSTRATE Studie gezeigt, dass . . .

obwohl ein GroRteil der Patienten und des medizinischen Fachpersonals einen Bedarf an psycho-sozialen
Unterstlitzungsprogrammen sieht, diese nur selten genutzt werden

mehr als die Halfte der PIBD den Wunsch nach Erweiterung der Unterstliitzungsprogramme auRerte

Eltern und Jugendliche den groRten zu erwartenden Nutzen durch psychosoziale Unterstiitzungsprogramme aus
Sicht des medizinischen Fachpersonals haben
ein Grolsteil der PIBD psychosoziale Angebote mehr in Anspruch nehmen wirde, wenn diese zuganglicher waren
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