Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

Berlin, 7. Dezember 2020

Stellungnahme der Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE) e.V.!
zum Referentenentwurf des Bundesministeriums fiir Gesundheit fiir eine Ver-
ordnung zum Anspruch auf Schutzimpfung gegen das Coronavirus SARS-CoV-2
(Coronavirus-Impfverordnung - CoronaImpfV)

ACHSE nimmt Stellung zu einigen Aspekten der Verordnung, die fir Menschen mit Seltenen
Erkrankungen von besonderer Bedeutung sind. Im Ubrigen verweisen wir auf die Stellung-
nahme unseres Dachverbandes, der BAG SELBSTHILFE, zu der wir uns in der verbandlichen
Abstimmung auch zu den eher technischen Details der Durchfiihrung beteiligt haben.

Um Ihre Beratungen zu unterstiitzen nehmen wir gerne wie folgt Stellung:

ACHSE begriiBt, das Ziel der Verordnung, dass Personen mit signifikant erhéhtem Risiko
flr einen schweren oder tédlichen Krankheitsverlauf und Personen, die diese Menschen
behandeln, betreuen oder pflegen bei der Vergabe der Schutzimpfungen Prioritat haben
sollen. Auch weil dies mdglicherweise erst verbindlich durch die obersten Landesgesund-
heitsbehérden bestimmt wird (siehe § 1 (3) CoronaIlmpfV-Entwurf?), méchten wir folgende
wichtigen Bedirfnisse von Menschen mit Seltenen Erkrankungen betonen:

1. ,Personen, die solche Personen behandeln, betreuen oder pflegen™ sollte
nicht nur professionelle Pflegekrafte, sondern ganz explizit auch pflegende
Angehorige betreffen. Ein GroBteil der Betroffenen wird von ihren Angehorigen
gepflegt, sie sollten bei der Vergabe genauso prioritar berlcksichtigt werden wie
die Betroffenen selbst! Dies ist entweder in der Begriindung oder im Verordnungs-
text deutlich hervorzuheben, um eine sachgerechte Umsetzung auf Landesebene zu
fordern.

2. Es Uberrascht, dass bei der Impfsurveillance keine Daten (ber chronische Erkran-
kungen der geimpften Personen erhoben werden sollten, sollen die Daten doch zur
Pharmakovigilanz erhoben werden. Andere oder stiarkere Nebenwirkungen bei
Betroffenen bestimmter chronischer Erkrankungen miissen unbedingt er-
kennbar sein, d.h., dass die Erkrankungen kodiert und ans RKI libermittelt
werden miissen, idealerweise auch mit Hilfe der Orphacodes in Verbindung mit
der Alpha-ID-SE, damit auch Uber Seltene Erkrankungen Evidenz gesammelt wird.

! Die ACHSE setzt sich als Dachverband von mehr als 130 Selbsthilfeorganisationen fiir die Belange von den ge-
schatzten 4 Millionen Menschen, die in Deutschland mit einer Seltenen Erkrankung leben, ein. Sie gibt den Sel-
tenen eine Stimme! Siehe: www.achse-online.de

2 § 1.3 ist nicht leicht verstindlich bzw. missverstindlich: , Die obersten Landesgesundheitsbehérden oder die
von ihnen bestimmten Stellen kénnen im Rahmen der §§ 2 bis 4 die vorhandenen Impfstoffkapazitéten so nut-

zen, dass vor dem Hintergrund der vorliegenden infektiologischen Erkenntnisse und der epidemiologischen Situ-
ation vor Ort vorrangig bestimmte Personengruppen bei der Erfiillung des Anspruchs nach Absatz 1 berticksich-
tigt werden.” Aus der Begriindung der Verordnung geht hervor, dass die Gruppen aus den Paragraphen 2 bis 4

in der Reihenfolge Prioritdt haben sollten. Der Text vom § 1.3. kénnte das dezidierter formulieren.
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Dariiber hinaus ist es ACHSE sehr wichtig, dass die Bevélkerung liber verschie-
dene Medien und optimiert fiir verschiedene Adressatenkreise iiber die Wirksam-
keit sowie Risiken und Chancen der verschiedenen Impfstoffe sowie ausreichend
uiiber das Verfahren zum Erhalt einer Impfung aufgeklart wird. Auch das, was wir
zurzeit noch nicht wissen - Ergebnisse der Phase-3-Studien, die Auspragung der Immuni-
tat etc. - soll transparent kommuniziert werden, um die Akzeptanz der Impfung zu erhéhen
und personliche Entscheidungen zu erleichtern.

Fir Fragen steht Ihnen gerne Dr. Christine Mundlos, stellvertretende Geschaftsfiihrerin und
Leiterin ACHSE Wissensnetzwerk und Beratung (030/33007080 oder Christine.Mund-
los@achse-online.de) zur Verfliigung.
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