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Befragung

Folie 2

17.02. - 09.03.2025
Zielgruppe: Versorgende; Betroffene und Angehorige - Multiplikatoren
2.712 Teilnehmende haben die Befragung abgeschlossen

Stimmungsbild, keine reprasentative Umfrage
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1% 1%

M Betroffene/Betroffener

m Angehorige/Angehdériger von
Betroffenen

¥ Medizinisches Fachpersonal

B Sonstiges
ME/CFS: 49 %
Long-/Post-COVID: 29 %
Post-Vac: 15 %
Nicht eindeutig: 7%

n=2.712 (deutschlandweit)
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Ergebnisse
Nordrhein-Westfalen



Medizinisches Fachpersonal
(NRW)
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Welche der folgenden Unterstitzungsangebote haben aus Ihrer Sicht den
Betroffenen bisher am meisten geholfen?

Anleitung zum Pacing/ Energiemanagement
Psychotherapie

Ergotherapie

Medikamentose Versorgung (Off-Label-Use)
Selbsthilfegruppen

Physiotherapie (inkl. Atemtherapie)
Medikamentdse Versorgung (In-Label-Use)
Kann ich nicht einschatzen

Alle gleichermallen zusammen
Erndhrungsberatung

Leistungen auBerhalb des GKV-Leistungskataloges
Andere

Kein Angebot

n=24 (NRW)
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Welche Herausforderungen sehen Sie bei der Versorgung von Patienten mit
Post- und Long-COVID, Post-Vac und ME/CFS?

Hohe Komplexitat der Erkrankungen [, 87%

Mangel an spezifischen Therapien | . 3%
Fehlende diagnostische Leitlinien [[NNRNEEEEl 74%
Mangelnde Anerkennung der Erkrankung durch Kolleginnen und Kollegen [Nl 65%
Schwierigkeiten bei der Differenzierung zu anderen Erkrankungen [ NNNENE 61%

Mangel an finanziellen Ressourcen [ 2%

Arbeit mit Off-Label-Medikamenten [ NN R 30%

Andere (bitte eingeben) [[IIINIEGN 13%

0% 10%  20%  30%  40%  50%  60%  70%  80%  90%  100%
n=23 (NRW)
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Wie bewerten Sie die Zusammenarbeit mit anderen Fachdisziplinen bei der
Versorgung von Patienten?

45%
41%
40% 36% . . .
259 Bewertung der Wichtigkeit
205 der Zusammenarbeit
25% .
Hausarzte
20%
» Psychologen

15% Neurologen
10%

5% 5%
5%
-~

Sehr gut Gut Ausreichend Schlecht Sehr schlecht
n=22 (NRW)
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Wie schatzen Sie Ihre Kenntnisse tUber die Erkrankungen Post- und Long-
Covid, Post-Vac und ME/CFS ein?

45%

40%

35%

30%

25%

20%

15%

10%

5%

0%

14%

B

Sehr gut

n=22 (NRW)
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41%

32%

14%

B

Gut Ausreichend Gering
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Welche weiteren Unterstlitzungsangebote winschen Sie sich flr eine
fundierte und effektive Versorgung der Betroffenen?

Aufbau von Netzwerken mit anderen Fachdisziplinen

L RS

<

% Austausch mit internationalen Experten I 58%

@

= Zusammenarbeit mit (anderen) Selbsthilfegruppen N 29%

Weitere [N 3%

< Zeitliche Ressourcen | | 75
[S)

a Unterstiitzung bei der Dokumentation [ 38%

g

o Finanzielle Forschungsférderung I 58%

Addquate Vergiitung I 58%

- Zugang zu wissenschaftlichen Studien I 50%

(V]

%ﬂ Spezialisierte Fortbildungen I 71%

el

g Interdisziplindre Fortbildungen | 38%
(o]

- Austausch mit anderen Fachkrdften I 67%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%
n=24 (NRW)
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Wie zufrieden sind Sie mit der erhaltenen medizinischen Versorgung
insgesamt?

50%

43%
45% al%

40%

35%

30%

25%

20%

15% 12%

10%

5% 3%
0%
- |
Sehr zufrieden Zufrieden Neutral Unzufrieden Sehr unzufrieden
n=1.025 (NRW)
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Welche Schwierigkeiten haben Sie bei der Suche nach
geeigneten Arzten / Therapeuten erlebt?

Mangel an spezialisierten 98%
Arzt*innen/Therapeut*innen GGG 98%

799
Lange Wartezeiten auf Termine &
I 80%

. 71% . e .
bl ————r 87 % Privatarztliche Behandlungen
Schwierigkeiten bei der Auswahl der 53% 76 % Off-Label-Medikamente
richtigen Fachrichtung P 54%
Andere 25%
I 25%
Keine 0%
| 1%
0% 20% 40% 60% 80%  100%

Betroffene M Angehorige

n=843 Betroffene/ 191 Angehorige(NRW)

Folie 17 01.04.2025 LZG.NRW



Landeszentrum Gesundheit
Nordrhein-Westfalen

Weitere Herausforderungen

61 %
81 %
76 Y%

n=838-839 Betroffene/(NRW)

Folie 18

fuhlen sich von ihren Arzten/Therapeuten eher weniger
verstanden/gar nicht verstanden

schatzen die Kenntnisse der behandelnden Arzte/Therapeuten
uber die Erkrankungen als gering ein

bewerten die Koordination zwischen den verschiedenen
behandelnden Arzten/Therapeuten als schlecht bis gar nicht

koordiniert
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Welche blUrokratischen Hirden haben Sie bei der Beantragung von
Leistungen erfahren?

Langwierige Bearbeitungszeiten

Komplexes Antragsverfahren

. 77%
WV

I 72%
T 76%

Ablehnung von Antragen

I 72%
TS 74%

75 % Schwerbehinderung
60 % Krankenkasse

Fehlende Informationen

Andere

Keine/ keine Antrage gestellt

I 62%
T 70%

e 26%

I 28%

. 8%

3%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

M Betroffene ® Angehdérige

n=840 Betroffene/ 188 Angehorige (NRW)
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Welche der folgenden Unterstiitzungsangebote haben bisher am meisten
geholfen?

Anleitung zum Pacing/Energiemanagement 57%60%
Leistungen, welche selbst gezahlt werden mussten g%%’
Medikamentdse Versorgung =27% 39%
L AT —————————— 7
Physiotherapie (2.B. AtEMtNerapie) o —— 229 28
Psychotherapie o —— 16%19%
Andere L — 10% 17%
Erndhrungsberatung =8%9%
Kann ich nicht einschatzen __4% 8%
Kein Angebot = 77;{°
Ergotherapie 6% 16%
Alle gleichermalRen zusammen : 2;?%
Habe nichts davon in Anspruch genommen : 11:,)//;’
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%
n=841 Betroffene/ 190 Angeho6rige(NRW) m Betroffene M Angehorige
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Welche Unterstlitzungsangebote wiinschen Sie sich?

spezialisierte Ambulanzen (87 %)

Unterstitzung im Alltag (76 %)
finanzielle Unterstiitzung (79 %)
Beratung zu sozialrechtlichen Fragen (72 %)

Forschungsprojekte (85 %) Patienteninformationen (60 %)

n=842 Betroffene
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Zusammenfassung

Herausforderungen
komplexe Erkrankungsbilder
Mangel an spezialisierter Therapie
Koordination/ interdisziplinare Zusammenarbeit

Bedarf

Versorger
Netzwerke
Zeit

Interdisziplinare Fortbildungen

Folie 22 01.04.2025
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Betroffene
spezialisierte Versorgung
Unterstlitzung im Alltag

Information / Aufklarung
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Vielen Dank fur lhre Auftmerksamkeit.

Landeszentrum Gesundheit NRW
Fachgruppe Infektiologie und Hygiene
Gesundheitscampus 10

44801 Bochum
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