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Positionspapier zur Priorisierung bei der COVID-19-Impfung

LysoNET und die Gaucher Gesellschaft Deutschland e.V. begriiBen, dass in der Impfempfehlung der
Standigen Impfkommission (STIKO) die Priorisierung von Menschen mit seltenen Erkrankungen
ermoglicht werden soll:

»Bei der Priorisierung innerhalb der COVID-19-Impfempfehlung der STIKO kénnen nicht alle
Krankheitsbilder oder Impfindikationen beriicksichtigt werden. Deshalb sind Einzelfallentscheidungen
moglich. Es obliegt den fiir die Impfung Verantwortlichen, Personen, die nicht explizit genannt sind, in
die jeweilige Priorisierungskategorie einzuordnen. Dies betrifft z. B. Personen mit seltenen, schweren
Vorerkrankungen, fir die bisher zwar keine ausreichende wissenschaftliche Evidenz bzgl. des Verlaufes
einer COVID-19-Erkrankung vorliegt, flr die aber ein erhohtes Risiko angenommen werden kann.”
(Epidemiologisches Bulletin 2/2021 des Robert-Koch-Instituts vom 14. Januar 2021: Beschluss der
STIKO zur 1. Aktualisierung der COVID-19-Impfempfehlung)

Wir dréngen darauf, diese Empfehlung moglichst bald in der Coronavirus-Impfverordnung
umzusetzen, damit Menschen mit Gaucher und anderen seltenen Erkrankungen Klarheit dariiber
erhalten, ob sie aufgrund ihrer Erkrankung zur priorisierten Personengruppe gehoren und die
Impfung prioritar erhalten kénnen.

Aus unserer Sicht sollten bei der Priorisierung mindestens folgende Personengruppen und Kriterien
bericksichtigt werden:

e Menschen mit beeintrichtigter Atmung und wenigstens zeitweiser Beatmung, weil sie
aufgrund der wahrscheinlichen Lungenbeteiligung bei einer Infektion mit dem Coronavirus in
besonderem Male gefahrdet sind und lebensbedrohliche Komplikationen zu befiirchten
haben.

o Mobilitatseingeschrankte Menschen, weil durch die mégliche Immobilisierung aufgrund
einer Infektion mit dem Coronavirus eine betrachtliche Verschlechterung des
Mobilitatsstatus zu beflrchten ist.

o Pflegebediirftige Menschen mit seltenen Erkrankungen und ihre pflegenden Angehérigen,
weil bei diesen Personen in der hauslichen Pflege analog zur Situation in Pflegeeinrichtungen
das Ansteckungsrisiko durch den engen Kontakt erheblich erh6ht ist und eine Infektion mit
dem Coronavirus die Pflegesituation unverhaltnismaRig belasten oder in ihrer
Durchfiihrbarkeit gefahrden kénnte.

e Eltern von Kindern mit seltenen Erkrankungen, weil die Kinder aufgrund ihrer Erkrankung
besonders bedroht sind, aber wegen ihres Alters noch nicht zum Personenkreis gehoren, der
bei der Impfung bericksichtigt wird. Hier kann ein Schutz der Kinder derzeit nur durch
Impfung ihres hauslichen Umfelds erreicht werden.

Wir appellieren an die Entscheidungstrager, die Priorisierung von besonders schiitzenswerten
Personengruppen einschlielflich und besonders von Menschen mit seltenen Erkrankungen
vordringlich umzusetzen und die von uns vorgetragenen Kriterien zu beriicksichtigen.
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Wir rufen dazu auf, die Belange von Menschen mit seltenen Erkrankungen im Fokus zu behalten,
damit sie nicht zusatzlich zu ihrer belastenden Situation aufgrund ihrer Erkrankung bei der
Priorisierung fir die Impfung gegen COVID-19 benachteiligt werden.

Wir bitten alle Betroffenen, ihre Familien und Unterstiitzer darum, dieses Positionspapier zu
verbreiten und den zustandigen Behérden und Parlamentariern auf lokaler, regionaler, auf Landes-
und Bundesebene zusammen mit der Beschreibung ihrer personlichen Situation zur Kenntnis zu
geben, um die Dringlichkeit unseres Anliegens zur Priorisierung von Menschen mit seltenen
Erkrankungen bei der Impfung gegen COVID-19 zu untermauern.

Uber LysoNET (www.lysonet.de)

LysoNET ist ein informelles Netzwerk von sechs deutschen Selbsthilfeorganisationen fiir lysosomale
Speicherkrankheiten. LysoNET kooperiert bei Themen, die lber die einzelnen Krankheitsbilder
hinausgehen und ein gemeinsames Auftreten in Gesellschaft und Gesundheitspolitik erfordern, und
nimmt damit die Aufgabe der Selbsthilfe als vierte Sdule im Gesundheitswesen wahr (als Erganzung
zur ambulanten, stationaren und rehabilitativen Versorgung).

Uber die Gaucher Gesellschaft Deutschland e.V. (www.ggd-ev.de)

Die Gaucher Gesellschaft Deutschland e.V. (GGD) entstand aus dem Zusammenschluss von Gaucher-
Betroffenen und behandelnden Arzten. 1992 als gemeinniitzige Selbsthilfegruppe gegriindet,
entwickelte sie sich schnell zur bundesweiten Selbsthilfeorganisation.

Da es sich um eine seltene Erkrankung handelt, ist das Wissen tiber Morbus Gaucher bei Arzten und

in der Offentlichkeit wenig verbreitet. Viele Betroffene leben unerkannt mit der Krankheit, d.h. sie
haben keine Chance auf friihzeitige Behandlung und erfolgreiche Verzogerung des Fortschreitens.
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