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Versorgungsdefizite: Zur Lage der 4 Mio. Menschen mit chronischen seltenen
Erkrankungen in Deutschland in Zeiten der Corona-Pandemie

Sehr geehrter Herr Bundesgesundheitsminister,

die ACHSE dankt Ihnen fir Ihren besonnenen und anpackenden Einsatz sowie das im
GroBen und Ganzen sehr gelungene Krisenmanagement der Bundesregierung in diesen
schwierigen Zeiten!

In den Mitteilungen Ihres Ministeriums und der zustédndigen Behdrden sowie in der
derzeitigen Berichterstattung rund um das Coronavirus ist viel von vulnerablen
Personengruppen oder Risikogruppen die Rede, die es besonders zu schiitzen gilt. Die
ACHSE, Stimme und Netzwerk von und flir Menschen mit chronischen seltenen
Erkrankungen in Deutschland, mdchte darauf hinweisen, dass viele der von einer
Seltenen Erkrankung Betroffenen derzeit in mehrfacher Weise geféahrdet sind:

e Diejenigen, die durch eine seltene Erkrankung immungeschwacht sind und/oder
an einer die Lungen betreffenden Erkrankung leiden haben ein hohes
Ansteckungsrisiko bzw. ein héheres Risiko, dass eine COVID-19 Erkrankung einen
schweren Verlauf nimmt.

e Die Qualitat ihrer Versorgung leidet, weil wichtige Behandlungs-, Praventions-,
Pflege- und RehamaBnahmen, Untersuchungen sowie therapeutische Eingriffe
wegfallen. Die Ursachen:

o ambulante und stationare Bereiche werden als Reserve fir die
Pandemieversorgung vorgehalten, wichtige Versorgungstermine von
Menschen mit Seltenen Erkrankungen werden vertagt. Ihre Lebensqualitat
ist hiervon direkt betroffen und die Verschiebung birgt auf Dauer groBe
Gefahren fur die Betroffenen!




Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

o immer mehr Pflege- und Betreuungsdienste kdnnen ihre Dienste am
Patienten, aufgrund fehlender persénlicher Schutz- und
Infektionsschutzausristung nicht mehr aufrechterhalten. Angehoérige
missen diese Aufgaben ibernehmen, wenn dies dann mdglich ist.

e Ein GroBteil der Betroffenen wird sowieso schon von ihren Angehdérigen gepflegt.
Diese miissen diese pflegerische Versorgung jetzt aber ohne jedweden Schutz
sicherstellen, da die erforderlichen Pflegehilfsmittel wie Mund-Nasen-Schutz,
Handedesinfektionsmittel, Flachendesinfektionsmittel und Einmalhandschuhe nicht
mehr zur Verfligung stehen. So wird die Gefahr, dass diese Risikogruppe sich mit
COVID-19 infiziert deutlich erhoht!

Die gesundheitliche Versorgung von Menschen mit Seltenen Erkrankungen ist schon
unter normalen Bedingungen eine Herausforderung. Wir bitten Sie dringend, bei der
Beschaffung von Pflegehilfsmitteln auch die Bediirfnisse von pflegenden Angehérigen zu
beriicksichtigen und ihre Hilfsmittel sicherzustellen. AuBerdem mdchten wir Sie bitten,
bei einem Andauern dieser Situation oder wenn gar noch weitergehende MaBnahmen
verabschiedet werden zu bedenken, dass das Ausbleiben der Versorgung von Menschen
mit Seltenen Erkrankungen ebenfalls ein hohes gesundheitliches Risiko fiir die
Bevoélkerung darstellt, sind doch 4 Millionen Menschen, ein groBer Teil davon Kinder, von
einer solchen Erkrankung betroffen.

Fir Ihr Bemihen wiinschen wir gutes Gelingen und Ihnen persoénlich viel Kraft sowie flr
Sie und Ihre Lieben eine andauernde gute Gesundheit!

Mit freundlichen GriBen

Mirjam Mann
Geschaftsfihrerin ACHSE e.V.

PS: Dieser Brief geht an Sie per Post, wird nachrichtlich an den Pflegebevollmachtigten
der Bundesregierung sowie an die Patientenbeauftragte der Bundesregierung geschickt
und auBerdem als offener Brief auf www.achse-online.de verdffentlicht.
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