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Glossar

Dieser Bericht enthalt

eine Reihe von Begriffen,
AbkUrzungen oder
Akronymen, welche vielleicht
nicht bekannt sind. Wir
haben sie im Folgenden fUr
Sie aufgelistet und erklart,

Zur besseren Lesbarkeit verwenden wir in
diesem Dokument die mannliche Form von
personenbezogenen Hauptwortern. Die
entsprechenden Begriffe gelten im Sinne
der Gleichbehandlung grundsatzlich fur alle

Geschlechter.

Andmie
Ein Begleitsymptom, bei welchem der prozentuale Anteil der roten Blutkdérperchen im Blutkreislauf verringert ist,
umgangssprachlich Blutarmut.

CKD
Chronische Nierenerkrankung (engl. chronic kidney disease): eine haufig vorkommende Erkrankung, die durch
einen fortschreitenden Verlust der Nierenfunktion im Verlauf der Erkrankung gekennzeichnet ist.

Hb
Hamoglobin

PAG
Patientenorganisation (engl. patient advocacy group)

cv
Kardiovaskuldr (engl. cardiovascular), das Herz-Kreislauf-System betreffend

Renale Andmie
Andmie bei chronischer Nierenerkrankung

Prdvalenz

Prévalenzist in der Epidemiologie und medizinischen Statistik eine Kennzahl fur die Krankheitshdufigkeit. Sie sagt
aus, welcher Anteil der Menschen einer bestimmten Gruppe definierter Grol3e zu einem bestimmten Zeitpunkt
an einer bestimmten Krankheit erkrankt ist oder einen Risikofaktor aufweist.



Beyond CKD:
Das Gesicht der Animie

(4§ Weltweit steigt die Zahl der Menschen, die an einer chronischen
Nierenerkrankung (CKD) leiden." In Deutschland gibt es derzeit geschatzt
zehn Millionen chronisch Nierenkranke in allen Krankheitsstadien. Obwohl wir
bereits viel Uber die Symptome und Folgen von Nierenerkrankungen wissen,
sind einige Begleiterscheinungen bisher noch nicht ausreichend erforscht.
Dazu zahlt auch die renale Andmie, die bei Patienten meist erst in einem spaten
Krankheitsstadium diagnostiziert wird.

Die Patientenselbsthilfeorganisation Bundesverband Niere eV. ist ein Netzwerk
aus Uber 170 Verbdnden und Vereinen mit insgesamt 18.000 Patienten

und Angehdrigen. Wir vom Bundesverband Niere eV. haben zum Ziel, die
Behandlungs- und Lebensqualitdt nierenkranker Menschen zu verbessern. Dazu
kooperieren wir mit Partnern aus Medizin, Wissenschaft und Politik.

Fir diesen Bericht ,Beyond CKD: Das Gesicht der Andmie” wurden gezielt
Informationen Uber die Kenntnisse der Patienten und die Wahrnehmung der
Arzte bei einer renalen Andmie gesammelt — von der Diagnosestellung tber
die (emotionale) Belastung durch die Krankheit bis hin zum Verhaltnis zwischen
Patienten und Nephrologen.

Eine zentrale Erkenntnis in diesem Bericht ist, dass Nephrologen die Andmie
oft als Teil der CKD betrachten, die bei der Mehrheit der Patienten behandelt
werden muss. Patienten hingegen empfinden ihre Andmie haufig als

eine Belastung, die ihr Leben mehr bestimmt, als es den behandelnden
Arzten bewusst ist. Diese Information ist fiir die Selbsthilfe zentral, da die
Wahrnehmung differenzierter Krankheitsbilder und -verldufe in die wichtige
Arbeit der Selbsthilfeorganisationen einflielSen kann.

Informationen wie diese tragen dazu bei, ein besseres Verstandnis bei Patienten
fur die Erkrankung zu entwickeln. Sie helfen uns, Informationen fur die
zukUnftige medizinische und psychosoziale Versorgung von Patienten und die
Arbeit der Selbsthilfe zu gewinnen. Denn es zeigt: Noch bestehen Licken bei
der Behandlung von renaler Andmie. Nach wie vor gibt es immer noch nicht
diagnostizierte Falle, wie die Angaben von Nephrologen in diesem Bericht
bestatigen.

Gleichzeitig zeigt dieser Bericht auf, wie sehr das Leben der Patienten und auch
ihrer Bezugspersonen durch die Begleiterscheinungen der Erkrankung gepragt
wird. Die emotionale Belastung sollte auch bei einer zukinftigen Therapie
starker in den Fokus rlicken, sei es durch bessere Aufklarung tber die Krankheit
durch Arzte sowie auch durch Unterstiitzungsangebote der Selbsthilfe, damit
Patienten den Alltag bestmoglich bewaltigen kdnnen und einen Zugewinn an
Lebensqualitat erhalten.

Unser Ziel ist es, das Verstandnis fur die Erkrankung zu vertiefen, Transparenz

zu schaffen und den Dialog zwischen Arzten und Pflegern, Patienten und

deren Bezugspersonen sowie in der Selbsthilfe zu fordern. Und wir sind sicher,
dass die Erkenntnisse aus dem Bericht zukinftig in die tagliche Praxis und den
Umgang mit renaler Anamie einflielen werden, um eine echte Veranderung der
Therapieergebnisse und der Lebensqualitat chronisch nierenkranker Patienten
zu bewirken. 3

Martin Koczor
Geschaftsfihrer beim
Bundesverband Niere e.V.

Dieses Vorwort enthalt Meinungen und Ansichten von Martin Koczor.



Uber diesen Bericht

Zwischen Januar und Februar 2020 fuhrte das Marktforschungsunternehmen
Research Partnership im Auftrag von Astellas Europe Limited eine Umfrage
durch, um die Wahrnehmung der chronischen Nierenerkrankung und der

dadurch bedingten Andmie von Patienten und Nephrologen zu untersuchen.

Mit der Umfrage sollten Erfahrungen

von Patienten und Nephrologen

wdhrend der Diagnosefindung und

beim Umgang mit der Erkrankung

sichtbar gemacht werden. ! !

NEPHROLOGEN  PATIENTEN

Methodik

Patienten und Nephrologen wurden Uber Online-Panels rekrutiert und waren
zugelassen zur Teilnahme an der Umfrage, wenn sie eines der folgenden
Kriterien erfullten:

Patient mit diagnostizierter renaler Andmie

Nephrologe, welcher seit mindestens zwei Jahren praktiziert
und ein Minimum von acht Patienten mit renaler Andmie ab
Stadium 3 zu dem Zeitpunkt behandelt hat**

Die Teilnehmer beteiligten sich an einer 25-mintiitigen
quantitativen Online-Umfrage.

Teilnehmer

Insgesamt wurden 403
Teilnehmer aus funf
europdischen Markten
befragt:

* Aufgrund von nationalen
regulatorischen
Anforderungen fiihrte
Astellas keine Umfrage bei
Patienten in Italien durch.

** CKD-Stadium:

Stadium 1 = Nierenschaden
mit normaler Funktion;
Stadium 2 = Nierenschaden
mit leichtem Funktionsverlust;
Stadium 3 = mittelschwerer
bis schwerer Verlust der
Nierenfunktion;

Stadium 4 = schwerer
Verlust der Nierenfunktion;
Stadium 5 = Nierenversagen,
bendtigt eine Therapie zum
Uberleben

40
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Demografische Merkmale der Patienten Demografische Merkmale der Nephrologen

Die teilnehmenden Nephrologen sind erfahrene Arzte auf diesem Gebiet:

Die an der Umfrage teilnehmenden Patienten verteilten sich auf alle 87% sind bereits iiber zehn Jahre als Nephrologe tatig. Durchschnittlich
CKD-Stadien und bei der Mehrheit wurde die CKD bereits vor einigen betreuen sie aktiv 182 CKD-Patienten und 113 Patienten mit renaler
Jahren diagnostiziert. Andmie im Monat und 87% ihrer Zeit verbringen sie mit der Behandlung

dieser Patienten.

13%
13%
A41% —fJ
o708 ALTERS-
GRUPPE
. - ... » PRAXISERFAHRUNG
° IN JAHREN
Wis22 45+ I Weiblich [l Mannlich I <10 Jahre
Ml 25-44 .
I 11-20 Jahre ke
B >21 Jahre
O,
15% 16% 5%
23%
ZEIT SEIT CKD-
*k
DIAGNOSE 20 STADIUM -
6% ANZAHL DER IN
e OFFENTLICHEN GEGENUBER
B <1 Jahre [l >5 Jahre B Stadium 1 [ Stadium 3 [J] Stadium 5 PRIVQ}-::IM:?IZ’:NLSNBHEN
B 1-5 Jahre B stadium 2 [ Stadium 4 [l Unsicher CHTUNG
BEHANDELTEN PATIENTEN
** CKD-Stadien: Stadium 1 = Nierenschaden mit normaler Funktion; Stadium 2 = [l Offentlich
Nierenschaden mit leichtem Funktionsverlust; Stadium 3 = mittelschwerer bis schwerer
I Privat

Verlust der Nierenfunktion; Stadium 4 = schwerer Verlust der Nierenfunktion; Stadium 5 =
Nierenversagen, benétigt eine Therapie zum Uberleben



Das Expertengremium

Astellas berief ein Gremium aus externen Experten und bat diese um ihre
Stellungnahme zu den Umfrageergebnissen. Dem Expertengremium gehorten
Nephrologen, Krankenschwestern und ein Vertreter einer Patientenorganisation an.
Das Expertengremium half Astellas bei der Beurteilung der Ergebnisse und legte dar,
wie die Ergebnisse aus ihrer Sicht in der taglichen Praxis und im Umgang mit der
renalen Andmie zusammenhéangen. Alle Mitglieder des Expertengremiums wurden
von Astellas fUr ihre Mitarbeit honoriert.

Daniel Gallego

Vertreter einer Patientenorganisation in Spanien,
Prasident der Nationalen Dachorganisation

der Verbande fir die Bekdampfung von
Nierenkrankheiten (Federacion Nacional

de Asociaciones para la Lucha Contra las
Enfermedades del Rifidn, ALCER)

Edita Noruisiene

Krankenschwester fur Nierenerkrankungen

in Europa, Prasidentin der Europdischen

Dialyse- und Transplantationsgesellschaft /
Europdische Gesellschaft fur die Versorgung

von Nierenerkrankungen (European Dialysis and
Transplant Nurses Association, EDTNA / European
Renal Care Association, ERCA)

Jennifer Ann Williams
Krankenschwester mit Spezialisierung auf
Nierenerkrankungen, im Vereinigten Kénigreich
am Abertawe Bro Morgannwg

University Health Board

Professor José Portolés Pérez
Nephrologe in Spanien am Universitatsklinikum
Puerta de Hierro de Majadahonda

Professor Jonathan Barratt
Nephrologe, im Vereinigten Kénigreich am
University of Leicester and Leicester General
Hospital



Wichtigste Ergebnisse
der Umfrage

Renale Andmie - eine _-_
oft nicht diagnostizierte
Krankheit

‘ Fast ein Drittel (31%)

der Nephrologen ist
der Auffassung, dass
Uber 91% ihrer CKD-
Patienten eine nicht

diagnostizierte Anamie
haben.

89% 36%
89% der Nephrologen

und 36% der Patienten
wissen, dass eine unbehandelte Anamie

langfristige Folgen fir die Gesundheit
haben kann.

NEPHROLOGEN  PATIENTEN

Der lange Weg zur Diagnose und Behandlung

48%
28%
69%
89%
45%

der Patienten geben an, dass sie den Prozess der
Diagnosestellung als frustrierend empfinden.

der Nephrologen kennen die logistische Auswirkung der
Diagnosestellung auf Patienten.

der Nephrologen geben an, dass sie unmittelbar nach der
Diagnosestellung mit der Behandlung ihrer Patienten beginnen.

der Nephrologen berichten, dass sie ihren Patienten
Informationen zu Behandlungsoptionen geben.

der Patienten berichten, dass ihr Nephrologe ihnen
Informationen Uber Behandlungsoptionen gibt.

Auswirkungen einer renalen Anamie

1% m 66%

der Patienten, sagen, Die Patienten der Patienten haben
dass ihr Leben von der geben an, dass sie im eine Bezugsperson,
Krankheit bestimmt wird.  Durchschnitt mehr die bei alltaglichen

als acht Arbeitstage Aufgaben hilft.
pro Monat wegen ihrer
Symptome fehlen.



Umgang mit renaler Andamie

Die Andmie scheint den
Patienten viel mehr Sorgen zu
bereiten als den Nephrologen (62%
der Patienten im Vergleich zu
45% der Nephrologen).

Die Nephrologen schatzen,
dass fast ein Drittel (32%)
ihrer Patienten Hb-Werte
auBBerhalb des Zielbereichs
hat (10 - 12 g/dl).

Nur 9% der Nephrologen
meinen, dass ihre Patienten
den ihnen zugewiesenen

Medikationsplan stets

befolgen.

Hoffnung fiir den zukiinftigen Umgang
mit renaler Anamie

Am meisten erhoffen sich Patienten:

6 O

Bessere Ein besseres Verstandnis Eine friihere
Behandlungs- der Auswirkungen Diagnose der
optionen (27%) einer Andamie (25%) CKD (23%)

Am meisten erhoffen sich die Nephrologen:

© 6 €

Eine friihere Bessere Eine schnellere
Diagnose der CKD Behandlungs- Facharztiiber-
(57 %) optionen (49%) weisung (29%)



Was ist eine chronische
Nierenerkrankung?

Die chronische Die CKD ist ein sich
Nierenerkrankung (engl. rasch ausweitendes
chronic kidney disease, Problem: Prévalenz- und
CKD) ist eine sehr v Inzidenzraten haben
haufig vorkommende e sich seit 1990 fast
(prévalente) Krankheit, T verdoppelt.’

von der weltweit etwa
jeder zehnte Mensch

betroffen ist 2 In Europa, Ostasien

(einschlieBlich Japan)
und im Nahen Osten
' sind die Prévalenzraten
hoher. Hier ist jeder
Achte von der

Erkrankung betroffen.? 1990 2016
Prognosen CKD ist definiert als ein Gber einen
zufolge wird CKD ldngeren Zeitraum fortschreitender
bis 2040 die Verlust der Nierenfunktion.* Menschen
fiinfthaufigste _ mit Diabetes und hohem Blutdruck
Ursache eines 2040 sind dulSerst anfallig fur CKD. Bis zu
vorzeitigen zwei Drittel aller Fille sind auf diese
Todes sein Faktoren zurtickzufihren.*

Gekennzeichnet ist die Erkrankung durch fiinf Krankheitsstadien.® Kommt es
zu einer schweren Nierenfunktionsstdrung, kann der Patient eine Dialyse oder
Nierentransplantation bendtigen.®

Renale Anaimie

Bei der Anamie handelt es sich um Mit fortschreitender CKD nehmen
ein schweres Begleitsymptom der Haufigkeit und Schwere der renalen
CKD, die bei etwa jedem Fiinften Anamie zu.t

Erkrankten auftritt.”

@ <

Trotz der hohen Belastung durch die renale Anamie? erhalten viele
Patienten keinerlei Behandlung'® und werden dadurch dem Risiko
schwerer Begleitsymptome ausgesetzt." 12

X

und verdoppelt das Sterberisiko
im Vergleich zu Patienten ohne

Eine renale Andmie
beschleunigt die
Progression der CKD™ Andmie.’®

10



D o €€ Eine frithzeitige Diagnose ist duBerst wichtig.
lagnOSC Wenn Sie das Gefiihl haben, dass in lhrem Korper

etwas nicht stimmt, sollten Sie schnellstmoglich zu
Die CKD verlauft in Stufen: Ihrem Arzt gehen. 99

Bei der CKD handelt es sich um einen Uber einen langeren Zeitraum Daniel Gallego
fortschreitenden Verlust der Nierenfunktion, der durch finf Krankheitsstadien Patientenvertreter, Spanien
gekennzeichnet ist: %5

Nierenschaden mit
normaler Funktion

Stadium 2
Nierenschaden mit
leichtem Funktionsverlust

Etwas mehr als ein Viertel der Patienten (26%)
gibt an, dass ihre Andmie zur selben Zeit
diagnostiziert wurde wie ihre CKD.

Stadium 3

mittelschwerer bis schwerer
Verlust der Nierenfunktion

Manner geben doppelt so haufig (33%) wie
Frauen (15%) an, dass ihnre Anamie zur selben
Zeit wie ihre CKD diagnostiziert wurde.

Stadium 4

schwerer Verlust
der Nierenfunktion

Stadium 5

Nierenversagen bendtigt
eine Therapie zum Uberleben

Bei einem hoheren Prozentanteil der Patienten — namlich bei 28% — wird die
Andamie innerhalb eines Jahres nach der CKD diagnostiziert.

Bei Uber der Halfte (59%) der Patienten wird die CKD diagnostiziert, bevor Von den Patienten geben 8% an, dass es drei oder mehr Jahre gedauert hat,
spater die Diagnose Anamie gestellt wird — ein schweres Begleitsymptom der bis ihre Andmie diagnostiziert wurde; bei Patienten in Spanien und Frankreich
CKD, von dem etwa jeder fiinfte CKD-Patient weltweit betroffen ist.” waren es sogar 13%.

1



Folgen einer nicht diagnostizierten Anamie

Aus den Angaben der Nephrologen wird ersichtlich, dass viele ihrer Patienten
mit CKD von einer nicht diagnostizierten Andmie betroffen sind.

Nahezu ein Drittel (31%) der Nephrologen ist der Auffassung, dass mehr als
91% ihrer CKD-Patienten eine nicht diagnostizierte Anamie haben, wobei mehr
Nephrologen in Italien (43%) und Spanien (45%) dieser Auffassung sind als
in Deutschland (13%).

) @ @«

Interessanterweise nehmen Nephrologen, die in privaten medizinischen
Einrichtungen tatig sind (50%), eher eine nicht diagnostizierte Andmie bei ihren
Patienten an als jene, die in 6ffentlichen medizinischen Einrichtungen tatig sind
(30%).

Die hohe Pravalenz der von Nephrologen angenommenen nicht
diagnostizierten renalen Anamie ist vermutlich einem von diesen
zwei Griinden zuzuschreiben:

Die Ahnlichkeiten der
Symptome einer CKD und
der Anamie, in deren Folge
eine renale Anamie bei
Patienten unerkannt bleibt.

Verspatete

Uberweisung
des Patienten an

Nephrologen.

Die Nephrologen im Expertengremium sind sich einig, dass verspatet erfolgte
Uberweisungen diese hohe Anzahl der nicht diagnostizierten Patienten erklaren
kdnnten. Sie hoben allerdings auch hervor, dass selbst bei einer rechtzeitigen
Uberweisung die relevanten Informationen zur Anamie eines Patienten nicht
immer vorliegen. Uberrascht zeigen sie sich, dass die Diagnose nicht zwingend
gestellt wird, wenn ein Patient wegen seiner Nierenerkrankung behandelt wird.

Diese Ergebnisse legen nahe, dass viele Patienten mit einer renalen Andamie
keine Behandlung flr ihre Andmie erhalten, was mit der aktuellen Literatur
Ubereinstimmt.'°

Ich bin von den hohen Raten der nicht
diagnostizierten Anamie, die von Nephrologen
berichtet werden, iliberrascht. Nephrologen kann
die Anamie eines Patienten zwar haufig bekannt
sein, doch wird ihr im Patientengesprach nicht

immer ein hoher Stellenwert eingerdumt. 29

José Portolés Pérez
Nephrologe, Spanien




Klinische Risiken in Verbindung mit Die wichtigsten klinischen Risiken, die von
einer nicht behandelten Anamie den Nephrologen genannt werden

Ein erhohtes CV-Risiko bereitet den Nephrologen in Italien (93%),
Die Anzahl der Patienten, bei denen keine Diagnose gestellt wird, Spanien (83%) und Frankreich (88%) die grofte Sorge.
gibt Anlass zur Sorge, wenn man bedenkt, dass die Mehrheit der

Nephrologen (89%) die langfristigen Auswirkungen einer
unbehandelten Anamie auf die Gesundheit der Patienten bestatigt.

Am meisten beunruhigt zeigen sich die Nephrologen Uber die folgenden drei
klinischen Risiken:

Nephrologen im Vereinigten

ein erhohtes kardiovaskulares (CV) Risiko (79%) Konigreich (93%) sind am
meisten Uber eine verminderte

gesundheitsbezogene Lebensqualitat
ihrer Patienten besorgt.

@ eine verminderte gesundheitsbezogene Lebensqualitdt (78%)

Nephrologen in Deutschland zeigen sich dhnlich besorgt in Bezug
auf ein erhohtes CV-Risiko (60%), eine erhohte kombinierte Morbiditats-
und Mortalitdtsrate (75%) und eine verminderte gesundheitsbezogene

e eine erh6hte kombinierte Morbiditits- und Mortalititsrate (70%) Lebensqualitat (70%).

13



Klinische Risiken in Verbindung mit
einer nicht behandelten Anamie
Unterschiede in der Bewertung der grof3ten klinischen Risiken zeigen sich

zusatzlich, wenn man die Anzahl der Jahre, die ein Nephrologe bisher praktiziert
hat, bertcksichtigt.

<15 - , 16+
JAHRE JAHRE
Nephrologen mit weniger als Dagegen geben jene mit 16 oder
15 Jahren Erfahrung geben eher mehr Jahren Praxiserfahrung an,
an, dass ihnen eine verminderte dass ihnen ein erhohtes CV-Risiko
gesundheitsbezogene die groften Sorgen bereitet (82%).

Lebensqualitat (75%) sowie
Morbiditdat und Mortalitat (75%)
Sorgen bereiten.

Interessanterweise scheinen den Patienten die mit
einer unbehandelten Andamie verbundenen Risiken
viel weniger bekannt zu sein; nur einer von drei O

(36%) kennt die langfristigen Folgen seiner O
auf Dauer unbehandelten renalen Anamie. @

Patienten iliber 50 Jahre (63%) geben an, viel besser Giber die Risiken
einer unbehandelten Andmie aufgekldrt zu sein als jene im Alter von
25 - 49 Jahren (35%) und 18 - 24 Jahren (4%).

63% 39% 4%

> 50 JAHRE 25-49 JAHRE 18—24 JAHRE

Diese Ergebnisse zeigen nicht nur, dass es wichtig ist, die klinischen Risiken
einer unbehandelten renalen Anamie fur Patienten hervorzuheben,

sondern auch, dass Nephrologen der Anamie einen hoheren Stellenwert
bei der Versorgung von CKD-Patienten einraumen mussen.

14



Kennen Patienten die CKD?

Den Angaben der Patienten zufolge ist das Wissen rund um CKD grofS. Zwei
Drittel (62%) von ihnen geben an, liber CKD als Erkrankung informiert
gewesen zu sein, bevor sie ihre Diagnose erhielten. Eine gleich groSe Anzahl
an Patienten (62%) gibt an, von Anamie als Begleitsymptom bei der CKD
gewusst zu haben, bevor sie die Diagnose Anamie erhielten.

Patientenwissen iiber CKD

Bei der Diagnose L
() 68%
& 58%
— I 52%
£ 69%

Im Gesprach mit dem Expertengremium zeigen sich Jennifer Ann
Williams und Jonathan Barratt nicht Uberrascht, dass Patienten im
Vereinigten Konigreich von der CKD und Andmie als Begleitsymptom
durchaus wissen. Beide sagen, dass in den vergangenen Jahren
zusammen mit Patientenorganisationen und Berufsverbdanden viel
Aufkldrungsarbeit geleistet wurde.

Aus spanischer Sicht sind sowohl José Portolés Pérez als auch Daniel
Gallego Uberrascht, dass nur 52% der Patienten etwas Uber CKD wissen;
nicht erklart werden konnte, warum Patienten laut ihren Angaben besser
Uber Andmie als Begleitsymptom Bescheid wissen (62%).

15

Patientenwissen
Uber Animie als Begleit-
symptom der CKD L

0

All/a e
M

] 63%
] 35%
] 62%
] 64%

Interessanterweise scheinen Nephrologen aus ganz Europa den
Wissensstand der Patienten zu unterschdtzen. Nur 26% geben an, dass ihre
Patienten zum Zeitpunkt der Diagnose etwas Gber CKD wissen und
lediglich 22% geben an, dass ihre Patienten Uber Andmie als
Begleitsymptom Bescheid wissen.



Symptome der CKD und der renalen Anamie

Im Friihstadium verlduft eine CKD hdufig asymptomatisch. Mit fortschreitender CKD Bei Patienten mit einer renalen Andmie treten
und zunehmender Verschlechterung der Nierenfunktion treten Symptome auf'4 haufig zusatzliche Symptome auf wie:"
Bei Patienten mit fortgeschrittener CKD entwickelt sich oft ein Odem.™ Hierzu
kommt es, wenn die Nieren Uberschissige FlUssigkeit nicht ausscheiden konnen.
Odeme treten haufig an den Beinen, FiiBen, FuBkndcheln und seltener an den
Handen oder im Gesicht auf*
Schneller Kurzatmigkeit Schwindelgefiihl Kopfschmerzen
Herzschlag
Beispiele fiir weitere Symptome, die bei
fortgeschrittener CKD hiufig sind:" % @
Verminderter Fatigue / Nieder- Probleme,
Appetit Abgeschlagenheit geschlagenheit klar zu denken

Schmerzenim Miidigkeit Kopfschmerzen
Brustraum

€€ Indem wir dafiir sorgen, dass Patienten ihre
9 m Symptome besser verstehen, konnen wir ihre
Erwartungen an die Behandlung besser steuern.
Vermehrtes / Kurzatmigkeit Schlafstérungen Die Aufklarung der Patienten ist der Schliissel zu
vermindertes einem besseren Verstandnis, welche Symptome
Harnlassen ursichlich mit der Andmie zusammenhingen

und welche Symptome nicht mit einer
Anamiebehandlung behoben werden kéonnen. 2

Jonathan Barratt
Nephrologe, Vereinigtes Kdnigreich




Am haufigsten genannte Symptome

Im Rahmen der Umfrage nennen sowohl Patienten als auch Nephrologen
Miidigkeit als haufigstes Symptom bei der:

0
73% 39%

Miudigkeit bei der
Diagnose CKD

90%
Midigkeit bei der
Diagnose Andamie

0 0

Weitere Symptome ordnen Patienten und Nephrologen jeweils unterschiedlich
der CKD oder Andmie zu.

17

€€ Esist iiberraschend, dass Patienten erhohten
Harndrang hdaufiger mit Anamie in Verbindung
bringen. Vielleicht ist das ein Hinweis darauf,
dass Patienten die Informationen und Kenntnisse

zu Symptomen der Anamie fehlen, mit denen sie
diese von Symptomen der CKD unterscheiden
konnen. Symptome einer Andmie miissen im
Zusammenhang mit anderen Symptomen
betrachtet werden, die bei Patienten mit
Nierenerkrankungen auftreten. 22

José Portolés Pérez
Nephrologe, Spanien

Weitere Symptome, die der CKD zugeordnet werden:

Patienten

Vermehrter Harndrang 31%
Kopfschmerzen 39%

Nephrologen

Geschwollene FuBkndchel, FiiBe und Hande 571%

50%

Geschwollene FuRknochel, FiRe und Hande werden von einem Drittel der
Patienten als zweithdufigstes Symptom der Andmie angegeben (33%). In der
Literatur wird dieses Symptom aber meist mit CKD assoziiert." Dies legt nahe,
dass Patienten sich moglicherweise mit der Unterscheidung der Symptome
zwischen den beiden Erkrankungen schwertun.



Emotionale Auswirkungen Unabhangig in welchem Land, die Einschatzung

Patienten (80%) und Nephrologen (76%) sind sich einig, dass die Diagnose einer hinsichtlich emotionaler BeIaStung oder wie gl‘It
renalen Andmie negative emotionale Auswirkungen hat. sich ein Patient informiert fiihlt, ist zwischen

Nephrologen und Patienten unterschiedlich.

Héaufigste Gefiihle bei der Diagnose:

Beunruhigung Angst Interessanterweise . Nephrologen geben ein weitaus hdheres Ausmald der Besorgnis ihrer
geben Patienten im Patienten bei der Diagnose an als Patienten selbst (78% bzw. 23%).

o o Alter von 18 — 24
58% 36% 36% 29% Jahren (15%) halb so

haufig Angstgefihle —En‘ Nephrologen Uberschdtzen den Grad der Akzeptanz der
% Q % R bei der Diagnose an e Patienten erheblich (35% bzw. 4%).
wie Patienten im Alter
I I I I ab 25 Jahren (30%). ‘ ' Nephrologen tberschatzen, fur wie informiert sich
Patienten bei der Diagnose halten (38% bzw. 13%).
N |2 Nephrologen unterschatzen, wie beschamt Patienten
: x : . : X “«l> wegen ihrer Diagnose sind (0% bzw. 21%).
€€ Die Scham ist ein Gefiihl, das von Patienten erlebt wird
und oft unterschatzt werden kann. Die asthetischen )
s . . VEREINIGTES KONIGREICH
Symptome der Anamie, wie Gewichtsverlust und
Veranderung der Hautfarbe, konnen dazu fiihren, dass Q DEUTSCHLAND
Patienten sich schamen und von anderen beurteilt
fiihlen. Wahrend diese dasthetischen Symptome von Q
einem Nephrologen nicht als entscheidend angesehen
werden, sind sie fiir viele Patienten wichtig, da unser FRANKREICH
auBeres Erscheinungsbild und unser Eindruck auf Q

andere Menschen in unserer Gesellschaft eine grof3e
Rolle spielen. 22

Daniel Gallego o

Patientenvertreter, Spanien

SPANIEN




Prozess der Diagnosestellung

Die Wahrnehmung, wie lang eine Diagnosestellung letztlich dauert, unterscheidet In den vier europdischen Landern gibt fast die Halfte der Patienten (48%)
sich zwischen Patienten und Nephrologen erheblich. an, den Prozess der Diagnosestellung als frustrierend zu empfinden,
doch scheinen Nephrologen (28%) die Frustration der Patienten wahrend des

Jeder zweite Patient meint, dass es lange gedauert hat, bis die renale Andmie . -
Diagnoseprozesses zu unterschadtzen.

diagnostiziert wurde, wahrend nur jeder flinfte Nephrologe dies so angibt.
Nephrologen bezeichnen den Prozess der Diagnosestellung sehr viel eher

. Lo als unkompliziert (63%) als Patienten dies tun (39%).
Patienten geben an, dass die Diagnosestellung lange gedauert hat:

Diese Ergebnisse zeigen deutlich, dass die Diagnosestellung von

Patienten und Nephrologen unterschiedlich wahrgenommen wird. Sie
unterstreicht zudem, dass die Erfahrung der Patienten mit der Diagnosestellung
verbessert werden muss.

FRANKREICH

43%  VEREINIGTES

KONIGREICH
e 63%

SPANIEN
- 45%
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Informationen bei Diagnose

Laut den befragten Nephrologen erhalten Patienten mehr Informationen
bei der Diagnose der Erkrankung zur Verfigung gestellt, als dies Patienten
angeben.

Durchschnittlich nennen Nephrologen vier Informationsarten oder
-quellen, welche sie bei der Diagnose an Patienten weitergeben, wahrend
Patienten angeben, im Durchschnitt nur zweieinhalb zu erhalten.

—alllin— el

S .

4 95

Arten von Arten von
Informationen Informationen

Die Mehrheit der Nephrologen (85%) gibt
an, mit ihren Patienten bei der Diagnose

allgemeine Gespriche iiber renale ITAI_IEN
Anamie zu fUhren; hingegen gibt dies --- 69%

von den Patienten weniger als ein Drittel
an (31%). Auf Landerebene zeigt sich, dass
Nephrologen in Italien am wenigsten
davon berichten, diese Gesprache zu
fuhren (65%).

€€ Ich wiinschte, mir wiren Informationen tiber

Anamie und andere Symptome in Verbindung mit
CKD gegeben worden, als ich meine CKD-Diagnose
erhielt. 99

Daniel Gallego
Patientenvertreter, Spanien

Nephrologen wollen Patienten in ihrer Sprechstunde
nicht mit Informationen liberfrachten; zudem

beschranken zeitliche Vorgaben, wie viele
Informationen sie geben konnen. Es ist wichtig,
dass der Patient von einem multidisziplinaren Team
unterstiitzt wird, damit er bei Fragen im Anschluss
an einen Arzttermin mit anderen Fachleuten
sprechen kann. ??

Jennifer Ann Williams
Krankenschwester fiir Nierenerkrankungen, Vereinigtes Konigreich




Informationen zur Behandlung

Eine Diskrepanz zeigt sich auch bei den

Angaben der Patienten und Nephrologen

zu Gesprachen iiber potenzielle 89%
Behandlungsoptionen. Die Mehrheit der

Nephrologen (89%) gibt an, ihren Patienten

Informationen zu Behandlungsoptionen
zu geben, wahrend weniger als die Halfte
(45%) der Patienten angibt, dass sie diese
Informationen erhalten.

In Deutschland befragte Nephrologen

£ 1)
(48%) scheinen Patienten am
haufigsten mit Broschiiren iiber renale
Anamie zu unterstiitzen, wahrend nur
18% der Nephrologen in Italien angeben,
9
4,

dass sie ihren Patienten diese Materialien
geben.

Fehlende Informationen von ihrem

Nephrologen veranlassen 94% o
der Patienten dazu, nach weiteren 4 A)
Informationen Uber ihre Erkrankung zu

suchen. ,

Patienten geben an, dass sie durchschnittlich
drei weitere Informationsquellen nutzen:

Folgetermine bei ihrem Arzt (26%)

Allgemeine Online-Suche / Online-Artikel (25%)

Webseiten mit allgemeinen Informationen (24%)

1 e

€€ Bei der Aufklidrung von Patienten iiber ihre

Erkrankung ist es wichtig, dass ihnen ihre Krankheit
und Behandlung unter Beriicksichtigung ihrer
individuellen Situation und Bediirfnisse erklart
werden. Zudem muss man sich vergewissern, dass

sie das, was ihnen erklart wurde, auch verstanden
haben. 22

Edita Noruisiene
Krankenschwester fiir Nierenerkrankungen, Europa




Informationen bei der Diagnose

Patienten in den verschiedenen Landern wenden sich unverziiglich an
folgende Quellen:

Gesprach mit einem Familienmitglied
34%
€€ Haufig haben Patienten keinen direkten
Ansprechpartner, den sie um weitere Informationen
liber ihre Erkrankung oder um die Beantwortung
ihrer Fragen bitten konnen. Deshalb suchen sie oft
online nach Unterstiitzung. Ich mache mir Sorgen,
Websites mit allgemeinen Informationen dass es Patienten emotional belasten konnte, falls
— ihre Fragen unbeantwortet bleiben. 22

Artikel in Zeitungen und Zeitschriften

28%

Edita Noruisiene

Apps zu chronischer Nierenerkrankung Krankenschwester fiir Nierenerkrankungen, Europa

30%

Wahrend Patienten angeben, dass sie weitere Quellen nutzen, um mehr Gber
die Anamie zu erfahren, sehen nur 13% der Nephrologen die Notwendigkeit,
Patienten weiter Uber die Auswirkung der Andmie auf ihr Leben aufzuklaren.
Dies unterstreicht, dass das Interesse von Patienten an ihrer Erkrankung starker
in das Bewusstsein von Nephrologen geriickt und zu einer umfassenderen
Bereitstellung von Informationen fiir Patienten im Rahmen des
Arztgesprachs angeregt werden muss.




Belastung und
Auswirkungen

der Erkrankung

Eine renale Andmie kann sich erheblich auf die Lebensqualitat eines Patienten
auswirken.'?

FUr Patienten mit einer renalen Andmie stellen die folgenden Aspekte haufiger
eine Herausforderung dar als fir Patienten ohne eine Andmie:'?

006600

VERMEHRTE STARKERE MOBILITAT SELBST- ALLTAGS-
SCHMERZEN UND ANGST UND VERSORGUNG BEWALTIGUNG
BESCHWERDEN DEPRESSION

o der Patienten gaben an, dass ihr Leben von
o ihrer renalen Andmie bestimmt wird.

Nephrologen sind die Auswirkungen der Erkrankung auf das Leben der
Patienten bewusst.

Fast drei Viertel (74%) der Nephrologen geben an, dass renale Andmie sich stark
auf den Alltag ihrer Patienten auswirkt.

23

2-15 JAHRE
68%

Je langer Nephrologen

16-25 JAHRE
73%

praktizieren, desto mehr wissen
sie um die Auswirkungen der

renalen Andmie auf den Alltag
von Patienten und sind sich der
Belastung bewusst:

+25 JAHRE
88%

Unterschiede werden zwischen Nephrologen in privaten und &ffentlichen
medizinischen Einrichtungen festgestellt:

PRIVAT 83%

OFFENTLICH 73%

Obwohl eine relativ hohe Zahl der Nephrologen sich der Auswirkungen
der Erkrankung bewusst ist, ist mehr als die Halfte (56%) der Patienten der

Auffassung, dass ihr Arzt die Auswirkungen der Anamie auf ihren Alltag

nicht in vollem Umfang wahrnimmt.



Einschrankungen fiir Patienten

Patienten geben an, dass sie wegen ihrer renalen Anamie
im Durchschnitt mehr als acht Tage pro Monat am m €€ Nephrologen vergessen renale Animie und
deren Auswirkungen auf die Lebensqualitat
eines Patienten haufig. Wahrend Faktoren wie
Arbeitsunfahigkeit und der Verzicht darauf,
Sport zu treiben, aus der Sicht des Nephrologen
Alter der Patienten keine Prioritit haben, sind sie fiir Patienten
ausgesprochen wichtig. 22

Arbeitsplatz fehlen.

Im Hinblick auf Alter und Lander gibt es einige Unterschiede:

18-24 25-49 50+ Daniel Gallego
10 TAGE 7 TAGE ]U TAGE Patientenvertreter, Spanien
PRO MONAT PRO MONAT PRO MONAT
Land
10 TAGE 10 TAGE 9 TAGE 8 TAGE
PRO MONAT PRO MONAT PRO MONAT PRO MONAT Die Arbeitsfahigkeit eines Patienten hangt davon ab,
in welchem Stadium sich seine CKD befindet und ob
er zur Dialyse muss; fiir dialysepflichtige Patienten
FRANKREICH DEUTSCHLAND VEREINIGTES SPANIEN ist es sehr schwierig, einer Vollzeittatigkeit
KONIGREICH nachzugehen. 22
Edita Noruisiene
Fast die Halfte der Patienten (44%) gibt an, dass sie ihre Berufstitigkeit Krankenschwester fiir Nierenerkrankungen, Europa

dauerhaft aufgeben muss; in Frankreich ist dies auffallend haufig der Fall (68%).

Es zeigt sich, dass die Nephrologen die Zahl der Patienten, die aufgrund ihrer
renalen Anamie dauerhaft berufsunfahig sind, erheblich unterschatzen. Weniger
als ein Viertel (24%) erkennt dies als eine Folge der Erkrankung fur ihre Patienten.




Einschrankungen fiir Patienten

Betrachtet man das, was Patienten wegen ihrer renalen Andmie versdumen,
zeigen sich Unterschiede zwischen der Auffassung der Patienten und der
Nephrologen:

I PATIENTEN [ NEPHROLOGEN

78% 14% 23%
46% 41% 37%
VERZICHT GEFUHL PSYCHISCHE
DARAUF, SPORT DER SOZIALEN GESUNDHEIT
ZU TREIBEN ISOLATION

Patienten, bei denen die Diagnose im letzten Jahr gestellt wurde, haben eher
ein Gefiihl der sozialen Isolation als jene, bei denen die Diagnose vor finf
Jahren gestellt wurde. Dies legt nahe, dass sich Patienten besser an soziale
Situationen anpassen kénnen, je langer sie mit ihrer Erkrankung leben.

<12 Monate 44%

5 Jahre 26%

Beim landerUbergreifenden Vergleich der Angaben zur psychischen Gesundheit
der Patienten zeigen sich Unterschiede:

ANGABEN VON PATIENTEN ZUR RENALEN ANAMIE MIT
AUSWIRKUNGEN AUF IHRE PSYCHISCHE GESUNDHEIT

() I 48%

'y e
¢ I 1%
% I 0%
ANGABEN VON NEPHROLOGEN ZUR RENALEN ANAMIE MIT

AUSWIRKUNGEN AUF DIE PSYCHISCHE GESUNDHEIT VON PATIENTEN

() . %
Yy %
() I 2
o I %
+ %



Wer hilft im Alltag? €€ Zum Arzttermin kommen Patienten hiufig mit
zwei oder mehr Familienmitgliedern, die ihnen

Zwei Drittel (66%) der Patienten haben eine Bezugsperson, die sie

im Alltag unterstiitzt — in 90% der Falle ist dies der (Ehe-)Partner bzw. dabei helfenr die Informationen, die sie vom Arzt

die (Ehe-)Partnerin. erhalten, aufzunehmen. Daher liberrascht es, dass
Interessanterweise geben 80% der Patienten im Vereinigten Kénigreich an, S qerlngfr I.\ntell.der P.atlent?n den Arztkontakt
dass ihnen eine Bezugsperson hilft. In Spanien sagen dies nur 48% und in als eine Maglichkeit angibt, bei der Bezugspersonen
Frankreich 60%, ihnen helfen kénnen. 22

Patienten geben an, dass ihre Bezugspersonen ihnen Jennifer Ann Williams

hauptsdchlich auf folgende Art und Weise helfen: Krankenschwester fiir Nierenerkrankungen, Vereinigtes Kénigreich

o 9 @ Q @ ‘ ’ Fahrt zu Arztterminen _ 50%
87% 51% 45% 23% 10% Kontakt zu Arzten e 21%
.!'IILFE IM EINNAHME FAHRT ZU KONTAKT ZU  INFORMATIONS- . .
HAUSLICHEN DER ARZT-  MEDIZINISCHEN ~ RECHERCHE @y v Areterminen I 61%
UMFELD MEDIKATION TERMINEN FACHKRAFTEN Kontakt zu Arzten - 18%
? Fahrt zu Arztterminen _ 18%

Wahrend die Patienten in allen Léndern angeben, dass ihre Partner / » Kontakt zu Arzten _ 44%
Partnerinnen / Bezugspersonen ihnen bei der Fahrt zu Arztterminen Fahrt zu Arztt . 5
helfen, geben nur sehr wenige an, dass ihr Partner / ihre Partnerin oder ihre * anrt zu Arztterminen _ 12%
Bezugsperson sie beim Arztkontakt unterstiitzt. “«l» Kontakt zu Arzten - 17%

18-24 Jahre
39 Patienten, die alter als 50 Jahre sind, sind bei allen

i

Aufgaben mehr auf ihre Bezugsperson angewiesen.
25-49 Jahre

54%
+50 Jahre

Interessanterweise sind jene im Alter von 18 — 49

bei der Einnahme ihrer Medikation mehr auf ihre
Bezugspersonen angewiesen als die Patienten, die 50
Jahre oder dlter sind.
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Das Umfeld der Patienten ist ebenso betroffen

Die Hélfte der Patienten (54%) und Nephrologen (52%) ist der Auffassung, Werden die Auswirkungen auf das Leben
dass die renale Andmie Auswirkungen auf logistische und psychologische der Bezugspersonen in Relation zum ‘—
Aspekte des Lebens von Menschen im Umfeld des Patienten hat. Geschlecht betrachtet, sind mehr Ménner ——

(27%) als Frauen (16%) der Auffassung, dass
ihr Partner / ihre Partnerin angstlich oder
depressiv ist (16%).

Die Nephrologen sind zweimal haufiger
der Auffassung, dass der Partner / die
Partnerin des Patienten dngstlich oder
depressiv ist.

In Frankreich befragte Patienten (35%) geben im Landervergleich haufiger
an, dass ihr Partner / ihre Partnerin dngstlich oder depressiv ist; nur 13% der €€ Wenn ein Partner / eine Partnerin oder ein
Patienten in Deutschland sind der Auffassung, dass ihr Partner / ihre Partnerin
hiervon betroffen ist.

Familienmitglied eines Patienten zu Terminen
mitkommt, konnen wir sehen, wenn diese Person
beunruhigt oder angstlich ist. Wenn aber ein Patient
allein zu seinen Terminen kommt, fehlt uns der
Einblick, wie sich sein Partner / seine Partnerin oder
seine Familie fiihlt. Dies sind vielleicht Gesprache,

die zwischen dem Patienten und einer Fachkraft
FRANKREICH DEUTSCHLAND innerhalb des erweiterten multidiszipliniren Teams
_ 35% gefiihrt werden miissen. 29

---- 13% Jonathan Barratt
“’ Nephrologe, Vereinigtes Kdnigreich




Versorgungs-
management

Zeit bis zum Beginn der Behandlung 69%

Mehr als zwei Drittel der Nephrologen (69%) sind der
Auffassung, dass die Behandlung der renalen Anamie
bei ihren Patienten gewohnlich sofort nach der
Diagnosestellung beginnt.

Die in Spanien und Frankreich befragten Nephrologen beginnen am héufigsten
unverzlglich mit der Behandlung, wéhrend Nephrologen im Vereinigten
Konigreich deutlich seltener angeben, dass die Behandlung direkt zum
Zeitpunkt der Diagnose beginnt.

‘ ’ 83%
® I 55%
() I 15%
A

- ¥
& I 43%
£l 13

28

Bei der Frage danach, wann
ihre Behandlung eingeleitet
wird, antworten die Patienten:

SOFORT

55% geben an, dass ihre
g Behandlung sofort nach der
Diagnose beginnt.

BIS ZU
3 MONATE

29% geben an, dass es \

bis zu 3 Monate dauert.

LANGER ALS
3 MONATE

16% geben an, dass es mehr als
3 Monate dauert, bis ihnen eine
Behandlung verschrieben wird.

Patienten, die Uber 50 Jahre alt sind, geben viel haufiger an, dass sie ihre
Behandlung sofort beginnt (83%) im Vergleich zu Patienten im Alter
18 — 24 Jahre (46%) und 25 — 49 Jahre (51%).



Beziehung zwischen Nephrologen und Patienten

Die Qualitat der Beziehung zwischen Nephrologen und Patienten wird jeweils
sehr unterschiedlich wahrgenommen. Nephrologen bewerten die Beziehung
zwischen ihnen und den Patienten im Allgemeinen positiver, wahrend

Patienten eher mangelnde Unterstitzung und fehlendes Vertrauen angeben.

In Deutschland befragte Patienten nehmen am haufigsten mangelndes
Verstdandnis von ihrem Arzt wahr; hier gibt nur die Halfte der Patienten an,
dass ihr Arzt sich verstandnisvoll gegenUber ihrer Erkrankung zeigt.

€€ Erklart ein Nephrologe dem Patienten die
Erkrankung nicht richtig, kann dies manchmal
eine schlechte Beziehung zwischen Patienten und
Nephrologen zur Folge haben. Erhalten Patienten
bei der Diagnosestellung keine ausreichenden
B PATIENTEN I NEPHROLOGEN Informationen, kann ihnen dies spater Sorgen
bereiten. Diese Situation kann auch zu mangelnder
Mein Arzt nimmt meine Sorgen ernst Behandlungsadhirenz beim Patienten fiihren, wenn
er deren Bedeutung nicht ganz versteht. 9
Was meine Erkrankung angeht,

vertraue ich meinem Arzt vollig Edita Noruisiene
66% 84% Krankenschwester fiir Nierenerkrankungen, Europa

WAHRNEHMUNG DER BEZIEHUNG ZWISCHEN
NEPHROLOGEN UND PATIENTEN

Mein Arzt zeigt Verstandnis
fur meine Erkrankung

Von meinem Arzt erhalte ich die Hilfe und
Unterstltzung, die ich benotige

Mein Arzt macht realistische Ratschldge, wie
ich mit meiner Erkrankung umgehen sollte

Mein Arzt vergewissert sich
immer, dass ich alles Uber meine
Erkrankung verstehe




Sorgen der Patienten

Den Angaben der Befragten zufolge sind die Patienten wegen ihrer Andmie viel
starker besorgt, als die Nephrologen denken (62% bzw. 45%).

Die Patienten geben an, am meisten wegen ihrer allgemeinen

Fatigue / Abgeschlagenheit (35%) und der Verschlimmerung ihrer Erkrankung
(35%) besorgt zu sein. Patienten in Spanien (48%) geben an, besonders zu
befiirchten, dass sich ihre Erkrankung verschlimmern werde, wahrend sich
Patienten in Frankreich am meisten Uber ihre allgemeine

Fatigue / Abgeschlagenheit Sorgen machen.

Andere Sorgen, die von Patienten genannt werden, betreffen die
Beeintrachtigung des tdglichen Lebens (32%) durch die Erkrankung und

die Unmoglichkeit, Zukunftsplane zu machen (31%), was von Patienten in
Frankreich am haufigsten angegeben wird (40%). Mangelndes Verstédndnis von
Aullenstehenden scheint fast einem Viertel aller Patienten Sorgen zu bereiten
(24%), wobei dies hédufiger von Patienten in Spanien angegeben wird (36%).

Allgemeine
Fatigue / Abgeschlagenheit

Verschlimmerung
der Erkrankung

Auswirkung der Erkrankung
auf Alltagsfunktionen

Unméoglichkeit, Zukunftspldane
zu machen

Mangelndes Verstandnis
von AuBBenstehenden

Auf die Frage, welche Faktoren in Bezug auf die renale Andmie ihren Patienten
am meisten Sorgen bereiten oder sie beunruhigen, antworteten Nephrologen:

."“81%

L)

Patienten sind
besorgt, dass sich
ihre Erkrankung
verschlimmern
wird (81%).

Patienten sind
besorgt, dass sich ihre
Erkrankung auf ihre
Alltagsfunktionen
auswirkt (81%).

Obwohl Patienten mangelndes Problembewusstsein bei ihren Arzten

angeben, erkennen Nephrologen interessanterweise dhnliche Sorgen wie
die Patienten und geben diese sogar haufiger an als die Patienten selbst.




Dauer des Arztgespraches

Wéhrend die Patienten von negativen Gefthlen in Bezug auf ihre Beziehung

zu ihrem Arzt berichten, geben sie interessanterweise auch an, dass die fir

ihre Arzttermine vorgesehene Zeit ausreiche. 40% der Patienten geben an,
dass die mit ihrem Arzt verbrachte Zeit ,in etwa richtig” ist und 50%
geben an, dass das Arztgesprach zu lange dauert. Ebenso halten 59% der
Nephrologen die fiir das Arztgesprach vorgesehene Zeit in etwa fir richtig.

Patienten, die meinen, mehr Zeit mit ihrem Arzt zu bendtigen, geben vorrangig
an, dass sie mehr iiber die Erkrankung erfahren wollen (37%).

In Frankreich befragte Patienten (60%) sind am ehesten mit
der Zeit zufrieden, die sie mit ihrem Arzt verbringen.

Weniger als ein Viertel (24%) der im Vereinigten Kénigreich
befragten Patienten halt die im Arztgesprach verbrachte Zeit
in etwa fUr richtig.

AR’a
V] [\

Die Nephrologen, die der Auffassung sind, dass mehr Zeit mit ihren Patienten
nutzlich ware, winschen sich das aus zwei Griinden: 43% mochten den

Patienten bessere Unterstiitzung bieten, 35% mochten, dass die

$ Patienten, die auf Dialyse angewiesen sind, beurteilen die - hr iiber ihre Erkrank fabror by
y mit Arzten verbrachte Zeit als zu lang (72%). atienten mehr uber ihre Erkrankung erfahren konnen.
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Kontrolle des Hamoglobinwertes

E'{e Neﬁh;?'o(g}j; )Egm‘jbe“ " d";SS sie die €€ Esist auBerst wichtig, dass sich Patienten mit ihren
amaoglobin- -)Werte inrer Patienten oo o o . . .

g ) Hb-Werten beschiftigen, da ihnen dies hilft, ihre
durchschnittlich neun mal im Jahr i . i
kontrollieren. Die Mehrheit der Nephrologen PRO CKD besser zu kontrollieren. Diese Testergebnisse
(819%) ist der Auffassung, dass ihre Patienten die JAHR sind einzigartig und patientenspezifisch, zudem sind
Verschlimmerung ihrer Symptome bei niedrigen sie auBBerst wichtig, damit Patienten ihre Erkrankung

Hb-Werten bemerken.

kontrollieren kénnen. 29

Daniel Gallego

Allerdings kennt fast ein Viertel (23%) der Patienten . .
N9 vl (23%) l Patientenvertreter, Spanien

das Konzept der Hb-Werte nicht und die Mehrheit
der Patienten (92%) gibt an, ihre aktuellen

Hb-Werte nicht zu kennen, wenn sich ihre
Symptome verschlimmern. Dies steht im Gegensatz
zur Auffassung der Nephrologen, die sagen, dass
Patienten Schwankungen ihrer Hb-Werte zuordnen
kénnen.

Das Feedback des Expertengremiums zu der Frage, ob Patienten ihre Hb-Werte
kennen mussen, ist gemischt. Einigkeit besteht dahingehend, dass ein besseres
Verstandnis der Erkrankung und der damit verbundenen Begleitsymptome
bereits im frihen Stadium Patienten helfen kann, langfristig vorausschauend mit
ihrer Erkrankung umzugehen.

Trotz regelmalSiger Kontrolluntersuchungen bei ihren Patienten schétzen die
Nephrologen, dass fast ein Drittel (32%) ihrer Patienten Hb-Werte au3erhalb
des Zielbereichs (10 - 12 g/dl) haben.

Im Vereinigten Konigreich

befragte Patienten (4%) kennen

ihren aktuellen Hb-Wert am

wenigsten, wahrend dieser — -

Patienten in Deutschland (13%) VE_RE|N|GTES DEUTSCHLAND
besser bekannt war. KUN|4[;§E|BH ]3%
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Therapie-Compliance

Die Nephrologen geben an, dass fast die Halfte der Patienten (47%)
die Therapie ihrer renalen Anamie nicht vollstandig einhalt.

Nur 9% der Nephrologen sind der Auffassung, dass ihre Patienten den ihnen
zugewiesenen Medikationsplan stets befolgen. Entsprechen bestatigend ist
die Aussage von mehr als der Halfte der Patienten, dass sie eine Dosis ihrer
Behandlung ausgelassen haben.

GRUNDE, WARUM PATIENTEN EINE BEHANDLUNGSDOSIS AUSLASSEN

48%

der Patienten geben Nebenwirkungen an.

41%

der Patienten geben an, dass sie einen Termin
nicht wahrnehmen konnten, weil sie sich krank
fuhlten.

41%

der Patienten geben an, dass sie sich die
Behandlung nicht leisten konnen oder bei den
Behandlungskosten sparen wollten.

33

€€ Alle Patienten lassen manchmal eine
Behandlungsdosis aus; manchmal kommt das Leben
dazwischen, das ist normal. ??

Jonathan Barratt
Nephrologe, Vereinigtes Konigreich

UNTERSCHIEDE BEI PATIENTEN NACH LAND — HAUFIGSTER GRUND FUR
DAS AUSLASSEN EINER BEHANDLUNGSDOSIS

Konnten nicht zu einem Termin

‘ ' kommen, weil sie sich krank fiihlten / _ 50%

ihn vergessen haben

Um Kosten zu sparen / konnten
= ] 48%

sich die Behandlung nicht leisten

)

VergaBen die Anwendung _ 48%

A/
A\ N

Entschieden sich wegen Neben- 5
- - B 5%
wirkungen gegen die Anwendung



Zukiinftiger Umgang

mit der renalen Anamie

Ein weiterer Unterschied zeigt sich

in Bezug auf die Hoffnung auf
mehr Verstidndnis seitens der
Familie und Freunde, wie sich ein
Leben mit renaler Anamie anfihlt.
Wahrend nahezu ein Viertel (22%) der
Patienten sich dies als Verbesserung
fur die Zukunft winscht, nennen nur
3% der Nephrologen dies als eine
Verbesserung, die sie sich mit Blick in
die Zukunft erhoffen.

Gefragt, was Nephrologen und Patienten
sich in Bezug auf den zukinftigen
Umgang mit der renalen Andmie
erhoffen, gibt ein Viertel der Patienten
an, dass sie die Auswirkungen der
Anamie auf ihre Gesundheit und ihr
Leben besser verstehen wollen, aber
nur 13% der Nephrologen nennen dies
als Verbesserungswunsch.
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€€ Ich glaube, es besteht die Moglichkeit, das

Bewusstsein dafiir zu stirken, wie wichtig eine friihe
Diagnose ist — und diese Moglichkeit beschrankt
sich nicht auf Nephrologen. Es ist ein wichtiger

Erkenntnisgewinn fiir die breitere Gemeinschaft
der medizinischen Fachkreise, damit Patienten
mit niedrigen Hb-Werten frithestmoglich an
Nephrologen iiberwiesen werden. 39

José Portolés Pérez
Nephrologe, Spanien

Insgesamt wiinschen sich die Patienten als wesentliche Verbesserung
fur den zuktnftigen Umgang mit der renalen Andmie bessere
Behandlungsoptionen (27%).

] 21%

Bessere Behandlungsoptionen werden auch von den Nephrologen
als hohe Prioritat eingestuft (49%).

] 49%

Die Nephrologen (57%) nennen allerdings eine friihere Diagnose der CKD als
hdchste Prioritdt unter den gewlinschten Verbesserungen fir die Zukunft der
Erkrankung.

] 51%



Verbesserung zukiinftiger Behandlungen

Bei der gezielten Frage nach einer Verbesserung der Behandlungsoptionen Bei der Betrachtung auf Landerebene scheint es erhebliche Unterschiede bei
fur renale Andmie scheinen die Nephrologen geteilter Meinung zu sein, den Aspekten des zukunftigen Umgangs mit renaler Andmie zu geben, denen
welche Aspekte ihrer Auffassung nach am vordringlichsten verbessert werden die Nephrologen die oberste Prioritdt eingerdumt haben.

mussen. Die Verbesserung der Lebensqualitdt von Patienten (47%), der
Nachweis eines langfristigen Sicherheitsprofils der Behandlung (45%)
und bequeme Arten der Anwendung (41%) werden als die drei wichtigsten
Verbesserungen fur die Behandlung eingestuft.

68% der Nephrologen im Vereinigten Konigreich ist
die Verbesserung der gesamten Lebensqualitat
der Patienten am wichtigsten.

DIE 5 WICHTIGSTEN VERBESSERUNGEN FUR DIE BEHANDLUNG VON
RENALER ANAMIE AUS SICHT DER NEPHROLOGEN

48% der Nephrologen in Frankreich stufen den

Verbesserung der Lebensqualititivon Patienten - 41% Nachweis eines langfristigen Sicherheitsprofils
als ihre erste Option ein.
Nachweis eines langfristigen Sicherheitsprofils - 45% :
Bequeme Art der Verabreichung - 1%
Wirksame Behandlung bei Vorliegen einer - 289 5% der Nephrologen in Spanien rdumen dem
Entziindung Cl langfristigen Sicherheitsprofil cine hohe
S Sen K e Prioritat ein.
erringerung von Schwankungen der Hb-
it . |

Werte mit dem Ziel, diese im empfohlenen

Zielbereich zu halten _ o )
53% der Nephrologen in Italien sind die

Verringerung der Schwankungen der Hb-
Werte bei Patienten und die Aufrechterhaltung
dieser Werte im empfohlenen Zielbereich am

wichtigsten.
Patienten wiinschen sich von ihrer Behandlung
eine konkrete Verbesserung' Sie wollen sich einfach Bei der Frage nach ihren Behandlungswiinschen stufen Patienten eine
besser fiihlen; dies ist das Wichtigste fiir sie. 22 verbesserte Wirksamkeit an oberster Stelle ein (24%).

Edita Noruisiene
Krankenschwester fiir Nierenerkrankungen, Europa




Was sagen uns
diese Ergebnisse?

Aus der Bandbreite der Antworten von Patienten und Nephrologen wird
deutlich, dass es zahlreiche Aspekte im Rahmen der Behandlung von Patienten
gibt, bei denen Verbesserungen wiinschenswert sind.

Der Wunsch der Nephrologen nach einer
friitheren Diagnosestellung der renalen
Andmie steht in Einklang mit den von ihnen

angegebenen Sorgen in Bezug auf die
klinischen Risiken, die sich ergeben, wenn die .
Erkrankung unbehandelt bleibt. Sie betrachten D

eine frihere Diagnosestellung als grundlegende
Chance fur die Gesundheit ihrer Patienten.

Im Gesprach mit dem Expertengremium ist es offensichtlich, dass ein
breiter gefasstes multidisziplindres Team aus medizinischen Fachkraften
diesem Wunsch nach Verbesserung nachgehen muss, damit Patienten mit
renaler Anamie so frih wie moglich und mit den richtigen Informationen an
Nephrologen Gberwiesen werden.

Die Patienten wlnschen sich eine bessere Kommunikation mit ihnrem Arzt
und wollen mehr Informationen rund um ihre Erkrankung. Der Bedarf an
intensiverer Kommunikation zwischen Patienten und Nephrologen wird von
allen Mitgliedern des Expertengremiums bekraftigt.

Die Auswirkungen einer renalen Andmie auf die Lebensqualitét von
Patienten und deren Bezugspersonen wird von den Patienten und
Nephrologen als zentrales Thema benannt, das sich durch die Ergebnisse
hindurchzieht. Die Nephrologen kennen zwar die Auswirkungen, die die
renale Andmie auf den Alltag von Patienten haben kann, doch ist ersichtlich,
dass Patienten haufig starker von der Krankheitslast betroffen sind, als die
Nephrologen dies wahrnehmen.

Im Gesprdch mit dem Expertengremium sind sich alle einig, dass die schadlichen
Wirkungen, die eine renale Andmie auf die Lebensqualitdt von Patienten haben
kann, starker anerkannt werden mussen.

Haufig ist die Anerkennung der Erkrankung durch
einen Arzt und die Art und Weise, wie sich der
Patient fiihlt, fiir den Patienten genauso wichtig wie
die Behandlung. ??

Jonathan Barratt
Nephrologe, Vereinigtes Konigreich




Wichtigste Erkenntnisse der Nephrologen im

Wie in Zukunft mit Exoertanaremiam:

der renalen Anﬁmie — Die Ergebnisse sind eindeutig: Nephrologen unterschatzen, wie sehr
Patienten und ihre Familien von einer renalen Andmie beeintrdchtigt

werden. Das missen wir zur Kenntnis nehmen und bertcksichtigen, wenn

umgehen? wir unsere Leistungen neu konzipieren.

— Wir missen das Bewusstsein fir die renale Andmie in Zusammenhang mit
CKD und die Bedeutung der friihen Diagnose und Behandlung starken. Dies
ist eine Chance nicht nur speziell fir Nephrologen, sondern eine wichtige
Erkenntnis flr medizinische Fachkreise allgemein, damit Patienten mit
niedrigem Hamoglobinwerten so frih wie mdglich an einen Nephrologen
Uberwiesen werden.

— Wir geben Patienten nicht gentigend Informationen Gber Andmie. Es ist
offenkundig, dass Patienten sich dies wiinschen.

— Wir missen Nephrologen in Bezug auf die Kommunikationsfahigkeit und
der Besprechung von Sorgen mit Patienten unterstitzen.

— Wir missen weiterhin auBerordentlich eng mit Patientenorganisationen und
unseren Berufsverbdanden zusammenarbeiten, damit Patienten stérker in die
Diskussion rund um CKD und Anédmie eingebunden werden.

Nephrologen:

€C Diese Ergebnisse sind wichtig, um festzustellen, wo
es aus Patientensicht Liicken im Versorgungssystem

gibt. 22
Jonathan Barratt
Nephrologe, Vereinigtes Konigreich PROFESSOR PROFESSOR
JOSE PORTOLES PEREZ JONATHAN BARRATT
Nephrologe, Nephrologe,

Spanien Vereinigtes Konigreich




Wie in Zukunft mit
der renalen Animie
umgehen?

Patientenorganisationen:

€C Die durch diese Ergebnisse aufgezeigten
Auswirkungen der renalen Andmie auf die
Lebensqualitdt sind enorm und von entscheidender
Bedeutung, um das soziale Umfeld von Patienten
und ihren Familien zu verstehen. 22

Daniel Gallego
Patientenvertreter, Spanien

Wichtigste Erkenntnisse des Patientenvertreters
im Expertengremium:

— Wir mussen sicherstellen, dass Patienten schneller an den Facharzt
Uberwiesen und diagnostiziert werden.

— Sobald bei einem Patienten eine CKD diagnostiziert wird, muss er
unverzlglich Informationen tber eine Andmie und andere Symptome in
Zusammenhang mit der CKD erhalten.

— Viele Patienten gehen ins Internet, bevor sie den Arzt aufsuchen. Deshalb ist
es dullerst wichtig, dass sich Patienten zuverldssige Quellen ansehen.

— Wir sollten Fokusgruppen betreiben — es kann flr Patienten hilfreich sein,
mehr Uber die Krankheit zu erfahren und zu wissen, dass sie nicht allein sind.

— Wir sollten immer daran denken, dass Nephrologen von auen auf die
Krankheit blicken, wahrend Patienten sie von innen erleben.

DANIEL GALLEGO

Patientenvertreter,
Spanien



‘xr o o Wichtigste Erkenntnisse der Krankenschwestern
1€ 1N Zukunft mlt fiir Nierenerkrankungen im Expertengremium:
[ X ] [ J
der renalen Anamle — Wir durfen nicht vergessen, dass Nephrologen eher auf klinische Parameter
fokussiert sind, Patienten aber ihren Blick hdufig auf Symptome richten, welche
umgehen?

sich auf ihre Alltagsfunktionen auswirken.

— FUr Patienten ist es hilfreich, wenn sie bei der Diagnose eine Liste der
Symptome erhalten, die mit einer renalen Andamie verbunden sind. Beachten
Sie aber, dass jeder Patient individuelle Anspriiche hat und sich daher die Art und
der Umfang aller Informationen von Patient zu Patient unterscheiden werden.

— Patienten wollen mehr Informationen tber ihre Erkrankung haben — um
ihnen zusatzliche und zuverlassige Informationen bereitzustellen, missen wir
sie auf Patientenorganisationen, gemeinnutzige Gruppen und medizinische
Einrichtungen aufmerksam machen und sie mit ihnen zusammenbringen.

— Der Nutzen eines multidisziplindren Teams bei der Versorgung von
Nierenerkrankungen muss in Regionen aufgezeigt werden, in denen es derzeit
keine Fachteams fur Nierenerkrankungen gibt.

Krankenschwestern fiir
Nierenerkrankungen:

— Wir sollten Patienten ermutigen, Zeit mit anderen Patienten aullerhalb des

. . . Behandlungsraums zu verbringen; Patienten haben haufig eine besondere
€€ Die Ergebnisse machen deutlich, dass der Verbundenheit miteinander,

Diskrepanz zwischen dem, was Patienten mit renaler ) o - , , ,
. . . — Auch durfen wir die Familie und Freunde der Patienten nicht vergessen. Wir
Ananﬂe empﬁnden' und dem’ was sie in den Augen mussen sicherstellen, dass auch sie Unterstltzung erhalten und die Erkrankung

der Arzte empfinden, mehr Beachtung geschenkt verstehen.

werden muss.

Man muss wissen, welche Aspekte einer Erkrankung
sich auf die Lebensqualitat eines Patienten
auswirken und welche ihm Angst machen konnten. ?2?

Jennifer Ann Williams

s - . JENNIFER ANN WILLIAMS EDITA NORUISIENE
Krankenschwester fiir Nierenerkrankungen, Vereinigtes Konigreich B B
Krankenschwester fir Krankenschwester fir
Nierenerkrankung, Nierenerkrankungen, Europa

Vereinigtes Konigreich




Das Engagement
von Astellas in

der Nephrologie

Fir uns bei Astellas bringt Changing Tomorrow das
Selbstverstandnis zum Ausdruck, welches unser gesamtes Handeln
bestimmt. Wir arbeiten daran, innovative Forschungsansatze in
Mehrwert fur Patienten umzusetzen. Unsere Forschung fokussiert
sich auf Bereiche mit einem hohen ungedeckten medizinischen
Bedarf. Daflr ist unsere Arbeit in der Nephrologie der lebende
Beweis.

Weitere Informationen finden Sie im Internet unter:
https://www.astellas.com/de/
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