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Die Krise zeigt Bruchstellen auf

|

s

Vulnerabel. Lander mit
einem funktionierenden
offentlichen Gesundheits-
system und einem ausge-
bauten Wohlfahrtsstaat
haben die erste COVID-19-
Welle gut bewaltigt - so
auch Osterreich. Allerdings
hat die Krise auch Bruch-
stellen im Osterreichischen
Gesundheitssystem bei

der kontinuierlichen
Betreuung von chronisch
Kranken und Menschen
mit seltenen Erkrankungen
aufgezeigt.

Von Ingeborg Hirsch Versorgung von Menschen mit selte- So unterschiedlich die Men- Mag. Dr. Christian Stockl, LH-  chen ein nationales Register, in dem
nen Erkrankungen in solchen Zeiten schen sind, so unterschiedlich Stellvertreter in Salzburg und fiir Ge-  alle seltenen Erkrankungen erfasst
Fiir diese vulnerable Gruppe gab es  zukiinftig gewéhrleistet werden kann.“ sind seltene Erkrankungen. sundheit und Finanzen zustdndig, = werden. Wir haben zwar viele ein-
wihrend des Lockdowns durch die  Die Universitdtsklinik fiir Kinder- und Doch ein libergeordnetes beschreibt den Beginn der Krise als  zelne Register zu verschiedenen sel-
starke Fokussierung auf den Corona-  Jugendheilkunde der Medizinischen Register konnte die Gesamt- grofie Herausforderung, in der in in-  tenen Erkrankungen, aber keine Ge-
Virus nur einen eingeschrénkten Zu-  Universitdt Wien mit ihren hochspe- tibersicht erleichtern. o so1 tensiver Abstimmung mit den Exper-  samtiibersicht. Mit einem sinnvollen
gang zum Gesundheitssystem, wasbei  zialisierten Ambulanzen ist Anlauf- Productions/Getty Images/iStock ten rasche Entscheidungen getroffen =~ Basisdatensatz konnten wir heraus-
den Betroffenen viele Angste, extreme  stelle fiir viele Patienten mit seltenen werden mussten. Es erfolgte eine Zu-  lesen, wie viele Personen z.B. von
Unsicherheit und gesundheitliche Fol-  Erkrankungen. ,,Durch COVID-19 und sammenziehung aller Ressourcen, einer Risikogruppenfreistellung be-
geschédden verursacht hat. den Lockdown hatte sich der Schwer- wiahrend der Betrieb in allen ande-  troffen sind oder ob es besonders ge-
Insgesamt sind in Osterreich rund ~ punkt verschoben und wir mussten ren Abteilungen moglichst reduziert  fidhrdete Gruppen gibt, die regelméa-
400.000 Menschen von seltenen Er-  die umfassende medizinische Betreu- wurde. ,Aber es war uns ganz wich-  f8ige Spezialuntersuchungen bendéti-
krankungen betroffen und ihre Situa-  ung, die wir ambulant und stationér tig, dass die Akutversorgung aufrecht  gen. Damit konnte man viel zielge-
tion war bereits vor der Corona-Krise  aufgebaut haben, vollig umorganisie- bleibt, ebenso wie die Spezialambu-  richteter planen und agieren.
angespannt, denn abgesehenvonden  ren’, erzdhlt Prof. Dr. Susanne Gre- lanzen, allerdings mit entsprechen-
wenigen verfligbaren Experten fiir  ber-Platzer, die Leiterin der Klinik. den Vorkehrungen und Anmeldun- RegelmédRige Kontrollen wichtig
das jeweilige Krankheitsbild und ei- ,Nun lag der Fokus auf Zutritts- gen. Seitens des Einsatzstabes haben  Als einen positiven Effekt sieht man
ner langen Diagnosedauer sind sie  beschrdankungen, um zu verhindern, wir immer die Order ausgegeben, die beschleunigte Entwicklung der
mit der Tatsache konfrontiert, dass es  dass der Virus im Spital eingebracht dass die Verantwortlichen festzu-  Telemedizin. Durch die Krise wurden
fiir 95 Prozent dieser - zum GrofSteil ~ wird und darauf, moglichst viel Platz stellen haben, nach welcher medizi-  plétzlich viele Dinge méglich, wie die
genetisch bedingten - Erkrankungen fiir die Betreuung von Corona-Pati- nischen Notwendigkeit Patienten in ~ Kostenriickerstattung bei Telemedi-
keine medikamentdse Therapieop- enten zu schaffen. Wir haben als Kin- die Ambulanzen kommen kénnen, zin oder die kontaktlose Rezeptver-
tion gibt. So sind viele Betroffene auf ~ derklinik sehr schnell reagiert und als aber der Ansturm auf die Ambulan-  schreibung. Oft wurden Schnell-
engmaschige Kontrollen, Labordiag-  ersten Schritt unsere Patienten infor- zen ist weggefallen. l6sungen etabliert, die nun gesetzes-
nostik und Begleittherapien wie Phy-  miert, dass ihr Termin zwar nicht konform in den Regelbetrieb iiber-
sio-, Ergo- oder Schmerztherapie und  stattfindet, wir aber ihre Ansprech- Ubergeordnetes Register notwendig nommen werden sollen.
psychosoziale Therapie angewiesen, partner bleiben. Als Néchstes haben Prof. Dr. Herwig Ostermann, Ge- Viele Betroffene waren mit der
um ihren Zustand zumindest stabilzu ~ wir angeboten, sie per Telefon oder schiftsfithrer der Gesundheit Oster-  telemedizinischen Betreuung sehr
halten. Die Corona-Krise hat die vor-  Videokonferenz zu betreuen. Eine reich GmbH, ist einer der Experten,  zufrieden, allerdings st6ft sie dort an
handenen Probleme weiter verschérft ~ Zeit lang kann man Diagnostik oder die die Regierung in Bezug auf ihre Grenzen, wo z.B. ein Dolmet-
- in einer im April 2020 in Osterreich ~ psychologische Beratung via Tele- COVID-19 beraten haben. ,Anfangs scher benétigt wird oder klinische
und zahlreichen europdischen Lin-  medizin betreiben, vor allem, wenn Tausend Menschen sind in war es unklar, ob wir iiberhaupt aus-  Untersuchungen und bildgebende
dern durchgefiihrten Umfrage der man die Patienten gut kennt. Wenn Osterreich von einer seltenen reichend Betten fiir die Pandemie Verfahren notwendig sind’, konsta-
entsprechenden Patienten-Dachor-  allerdings physikalische Untersu- Erkrankung betroffen. haben‘, sagt er. Wir haben mit ver-  tiert Rohl. ,Manche Patienten mit
ganisationen (Pro Rare in Osterreich ~ chungen und Tests notwendig wur- schiedenen Prognosemodellen ge-  seltenen Erkrankungen haben ein er-
und Eurordis europaweit) konnten in ~ den, haben wir Termine an unserer rechnet. Bald hat sich jedoch he-  héhtes Tumorrisiko, wenn ein solcher
allen teilnehmenden Ldndern Be-  Ambulanz vergeben. Wir haben Zu- rausgestellt, dass die Anzahl der Ge-  Tumor nicht rechtzeitig entdeckt
nachteiligungen dieser Patienten- trittserklirungen ausgestellt und samtbetten kein Problem darstellen = wird, verpasst man vielleicht das
gruppen festgestellt werden: Bis zu  Schutzmasken und Schutzkittel wird, aber moglicherweise die der Zeitfenster, in dem man noch agieren
80 Prozent ihrer Kontrolltermine wur-  nach draufien vergeben, damit die- Intensivbetten. Daher wurden im  konnte. Fiir diese Gruppen miissen
den abgesagt oder auf unbestimmte se bereits vor der Klinik angezogen April die Gesundheitsleistungen auf  einfach regelméfSige Kontrollen ge-
Zeit verschoben. In einigen europdi-  werden konnen. ein niedriges Niveau reduziert, mit  wihrleistet sein Fiir eine Reihe von
schen Landern wurden Patienten mit Aber gerade dort, wo viele Fach- der Pramisse, dass dringende Ein-  seltenen Erkrankungen sieht Greber-
seltenen Erkrankungen in der Triage  gebiete wie Spezialambulanz, Bild- griffe weiterhin durchgefiihrt wer-  Platzer grofies Potenzial in der Heim-
benachteiligt, ohne dass ihre Grund-  gebung und Anésthesie zusammen- den. Das hat bei den hdufigen Er- therapie, die von geschultem Pflege-
erkrankung mit schlechteren Hei-  wirken miissen, gestaltete sich die Be- krankungen im Grofien und Ganzen personen zu Hause verabreicht wer-
lungschancen bei COVID-19 einher-  treuung schwierig. Das grofste Prob- gut funktioniert, wir sehen, dass den konnte, was aktuell noch an einer
ginge. lem, das an der Kinderklinik wahrge- Operationen beim Mamma-Karzi- Finanzierung durch die Kranken-
nommen wurde, war die Angst der nom kontinuierlich stattgefunden  kasse scheitert, aber eine gute Ergin-
Angst vor Corona-Infektion im Spital  Patienten vor der Ansteckung. In der haben, wihrend Katarakt-OPs ver-  zung zur Telemedizin béte.
,Ich mochte betonen, dass sich viele  Offentlichkeit wurde kommuniziert, schoben wurden. Bei den Seltenen ,Wir haben aus dem Lockdown
Personen im Gesundheitssystem  dass man zu Hause bleiben soll, um Erkrankungen verfiigen nicht alle  gelernt, dass die Botschaft an chro-
unglaublich bemiiht haben, best- sich nicht zu infizieren, was dazu iiber eine ICD-10 codierte Diagnose,  nisch kranke Patienten ein Appell
moglich fiir ihre Patienten da zu sein,  gefiihrt hat, dass Patienten bei einer insofern haben wir das Problem, hier =~ sein muss, ihre Therapien unbe-
aber die Rahmenbedingungen haben  Verschlechterung ihrer Symptome keine detaillierten Zahlen herau-  dingt fortzusetzen, egal ob Corona
das schwer bis unméglich gemacht}  erst sehr spét mit der Klinik Kontakt sarbeiten zu konnen. Es gab jeden-  oder eine sonstige Krise uns tiber-
sagt Claas Rohl, Vorstandsmitglied bei ~ aufnahmen. ,Wir haben tatsdchlich falls zwei Sichtweisen, denn aus Pa-  rollt. Wir sind ihre behandelnden
Pro Rare Austria. ,Wir miissen aus Kinder und auch erwachsene Patien- tientensicht stand das Gesundheits-  Arzte und Experten und fiir sie da,
diesen Erfahrungen lernen und die ten mit seltenen Erkrankungen, die personal nicht zur Verfiigung, wih- und wenn Probleme auftreten,
Verschnaufpause vor einer zukiinfti-  durch diese Verzdgerungen einen ge- rend aus Sicht der Spitdler die Nach-  sollen sie sich unbedingt an uns
gen medizinischen Ausnahmesitua-  sundheitlichen Schaden erlitten ha- frage stark zuriickgegangen war! wenden.” mm
tion niitzen, um in einer Experten-  ben, der bis zu Krankenhausaufent- Elisabeth Jodlbauer-Riegler, Ob-
kommission gemeinsam Richtlinien  halten auf der Intensivstation fiihrte," frau von Cystische Fibrose (CF) Hilfe  quelte: Pharmig Rare Diseases Dialog,
zu entwickeln, wie die kontinuierliche  resiimiert Greber-Platzer. Oberosterreich betont: ,Wir brau-  24. Juni 2020
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