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Einleitung

Die COVID-19 Pandemie stellt die ganze Welt vor groRe
Herausforderungen. Nie dagewesene, restriktive
MaRnahmen sollen unser Gesundheitssystem vor einer
drohenden Uberlastung bewahren und die Zahl der
Infektionen und Todesopfer minimieren. Ein Notbetrieb
der osterreichischen Kliniken, um Kapazitdten frei zu
halten, ist eine Folge davon. Derzeit (Stand 7.4.)
sprechen die Zahlen (Krankheitsfille, Neuinfektionen,
Genesungsrate) zwar dafir, dass wir zumindest in der
ersten Welle keinen groben Engpass bei der
Spitalsversorgung von Patientlnnen mit COVID-19 in
Osterreich haben werden. Die weitere Entwicklung
bleibt aber abzuwarten. Dennoch sind
Universitdtskliniken und Krankenh&user weiterhin auf
Notbetrieb umgestellt.

Gerade Patientlnnen mit chronischen und/oder
seltenen Erkrankungen sind aber auf regelmaRige
Kontrollen, Behandlungen und medikamentdése und
auch begleitende Therapien angewiesen. Nationale
Guidelines missen die Basisversorgung von Menschen
mit seltenen und/oder chronischen Erkrankungen
sicherstellen. Je langer die Ausnahmesituation
andauert, desto groBer ist das Risiko von
gesundheitlichen Folgeschiaden! fiir die Betroffenen, die
in dieser Zeit unterversorgt sind. Dem offenen Brief?
unserer europdischen Dachorganisation EURORDIS
folgend, erlauben wir uns die Herausgabe dieses
Statements.

1. Versorgung von Patientinnen mit seltenen
und/oder chronischen Erkrankungen

Patientlnnen mit seltenen und/oder chronischen
Erkrankungen  bediirfen  oftmals  engmaschiger
Kontrollen, um sicherzustellen, dass sich ihr
Gesundheitszustand nicht verschlechtert und um
rechtzeitig intervenieren zu kénnen.

Dazu zahlen bildgebende Verfahren, Labordiagnostik,
vom Arzt personlich durchgefiihrte Untersuchungen
und Eingriffe, sowie begleitende Therapien.

Je langer solche Termine aufgeschoben werden, oder
Therapien nicht fortgesetzt werden, desto hoéher ist das
Risiko von Hospitalisierungen dieser Patientinnen,
mitunter auch eines steigenden Bedarfes von intensiv-
medizinischer Betreuung aufgrund ihrer
Grunderkrankung. Dies gilt nicht nur fir Patientlnnen
mit seltenen Erkrankungen®*. Ebenfalls wird das
Aufholen von aufgeschobenen Kontrollen und
Behandlungen nach Wiederaufnahme des
Normalbetriebes lange nicht zu bewaltigen sein. Es wird
fir manche Patientinnen also noch zu einer
Verzogerung ihrer Kontrollen bis weit nach Ende der
Corona-Krise kommen.

Eine kiirzlich durchgefiihrte Umfrage unter Patientinnen
mit seltenen Erkrankungen und deren Angehoérigen
listet einige der Probleme aber auch positive Beispiele.

- Osterreichweite Guidelines zur Versorgung von
Menschen mit seltenen und/oder chronischen
Erkrankungen unter Beteiligung aller Stakeholder
(allen voran der Patientinnenvertreterinnen)

- Sicherstellung der direkten Kommunikation
zwischen Arzt/Arztin und Patientln

- Nutzung von vorhandenen Ressourcen (Personal,
Labor, Diagnostik) innerhalb und aulerhalb von
Kliniken

- Sicherstellung der Begleitung Minderjahriger und
beeintrachtigter = Menschen, sodass diese
Menschen nicht von ihren Bezugspersonen
getrennt werden
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2. Triage bei Ressourcenknappheit

Aus anderen europdischen Landern wird von
Patientlnnen mit seltenen und/oder chronischen
Erkrankungen berichtet, die in einer Triage-Situation
benachteiligt wurden, ohne dass die Vorerkrankung mit
schlechteren Heilungschancen bei COVID-19
einhergeht®. In Osterreich muss sichergestellt werden,
dass selbst bei Engpassen keine Diskriminierung dieser
Gruppe stattfindet’. Mit dem Ausschépfen aller
Ressourcen innerhalb von Osterreich oder der EU
(Transfer auf Intensivstationen mit freien Kapazitaten)
sollte eine Benachteiligung von Menschen mit seltenen
Erkrankungen weitgehend verhindert werden kénnen®°.

3. Klinische Studien in der COVID-19 Krise

Durch die derzeitige Ausnahmesituation wurden
klinische Studien ausgesetzt oder ganz eingestellt. In
jenen wenigen Fallen, wo Studien fortgesetzt werden,
kommt es jedoch mitunter zu einer Verschlechterung
der Versorgung der Patientinnen durch eine
Minimierung der Kontakte mit dem Studienpersonal.
Viele Patientlnnen mit einer seltenen und/oder
chronischen Erkrankung profitierten bisher von der
Behandlung im Rahmen einer klinischen Studie.
Mittelfristig ist die Entwicklung von Therapien fir
Menschen mit seltenen und oder chronischen
Erkrankungen gefdhrdet, nicht nur durch die derzeitige
Unterbrechung und Verzogerung, sondern auch durch
den Fokus auf Therapieentwicklung fiir COVID-19%°,

Referenzen

- Erarbeitung eines Konzeptes zur Fortsetzung der
Studien unter Einbindung aller Stakeholder
(Patientenorganisationen, Medizin, Behorden,
pharmazeutische Industrie)

- Sicherstellung der finanziellen Ressourcen fir
den Betrieb von Studienzentren wahrend und
nach der Corona-Krise

4. Sozial-, arbeitsrechtliche und bildungs-
relevante Aspekte

Ein besonders dringliches Problem stellt die derzeit nicht
mogliche Freistellung von Risikopatienten mit seltenen
Erkrankungen in systemrelevanten Berufen dar, ebenso
fehlt diese fur betreuende Eltern von Kindern, die zur
Hochrisikogruppe gehéren. Die (Nicht-)Aufnahme in
Risikogruppen ist zudem oftmals nicht nachvollziehbar.
Mit weiteren arbeits- und sozialrechtlichen Aspekten
sind insbesondere der Osterreichische Behindertenrat
und seine Mitgliederorganisationen befasst!?

Eine klare und eindeutige Definition der COVID-19
Risikogruppe fordert der Bundesverband Selbsthilfe
Osterreich®2.

5. Best Practice Beispiele

Einige Arztlnnen, Fachgesellschaften, Verbiande und
Patientlnnenorganisationen haben bereits vorbildlich
und sehr schnell reagiert %13, Pro Rare Austria listet
Informationen dazu auf ihrer Website.
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