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Sehr geehrter Herr Spahn,

wir sehen, in welcher Geschwindigkeit die Bundesregierung zurzeit mit ihrem Handeln auf die aktu-
elle Pandemie reagiert. Dafiir bedanken wir uns sehr!

Gleichzeitig miissen wir als Vertreter einer zwar kleineren, aber gerade hochst gefahrdeten Patien-
tengruppe konkreten Handlungsbedarf aufzeigen. Wir wenden uns an Sie mit der dringenden Bitte,
Regelungen zum Schutz von Mukoviszidose-Patienten vor dem Corona-Virus zu treffen.

Die ohnehin bereits angespannte Versorgungssituation von Mukoviszidose-Patienten spitzt sich
durch die Corona-Pandemie weiter zu. Neben der Beflirchtung, dass die Kapazitaten in den Kliniken
durch die Versorgung von Corona-Patienten schnell erschopft sind und die ebenso lebensnotwen-
dige Mukoviszidose-Versorgung zuriickgestellt wird, belasten die Patienten und auch ihre Angehori-
gen Fragen zur eigenen Lebens- und Arbeitssituation. Denn Mukoviszidose-Patienten erfiillen zum
Teil mehrere der durch das RKI definierten Risikofaktoren. Sie tragen damit ein hoheres Risiko, eine
schwere COVID-19-Infektion zu erleiden.

Ihnen, wie auch anderen Risikogruppen, wird geraten, sich strikt an die MaBnahmen zur Kontaktre-
duzierung zu halten, das heifit insbesondere zu Hause zu bleiben. Mit allen Fragen und teils existen-
ziellen Angsten, die sich hieraus bei Patienten und ihren Angehdrigen ergeben, werden sie bislang
jedoch alleine gelassen.

Mukoviszidose-Patienten, die nicht im Homeoffice arbeiten konnen, miissen krankgeschrieben wer-
den so lange die Gesellschaft und damit auch sie durch mogliche Corona-Infektionen einem erhoh-
ten Risiko ausgesetzt sind. Doch auch hier scheint es Probleme zu geben. Wir fordern daher, dass
Krankschreibungen durch die Arzte auch ausgestellt werden und kein Patient unnotig gefahrdet wird.

Auch haben uns Anfragen von verzweifelten Elternteilen erreicht, die z.B. im Einzelhandel arbeiten
und Angst haben, ihr von Mukoviszidose betroffenes Kind anzustecken - oder Partner, die in system-
relevanten Berufen tatig sind. Wie lasst sich auch eine Freistellung betreuender Angehoriger ermog-
lichen, die ebenfalls besonders geschiitzt werden miissen, um das an Mukoviszidose erkrankte Kind
oder den erkrankten Partner nicht zu gefahrden?

Frankreich hat bereits in der vergangenen Woche per Erlass ermoglicht, dass Risikopersonen und
Eltern von Kindern mit hohem Risiko ihre Arbeit niederlegen konnen und Krankentagegeld erhalten,
wenn sie nicht von zu Hause arbeiten konnen. In England wird Mukoviszidose-Patienten offiziell emp-
fohlen, sich in eine 3-monatige Selbstisolation zu begeben. Unter der Uberschrift des ,social shiel-
ding” hat die englische Regierung dazu einen umfassenden Leitfaden veroffentlicht, der MaRnahmen
zum Schutz extrem gefahrdeter Personen beschreibt. In Deutschland warten die Patienten bisher
vergebens auf entsprechende Regelungen.

Die derzeitige Lage zeigt uns in aller Deutlichkeit, an welchen Stellen unser Gesundheits- und Sozi-
alsystem an Grenzen stoBt. Was Mukoviszidose-Patienten und ihre Angehorigen jetzt brauchen, sind
verlassliche Informationen und schnelle, unbiirokratische Losungen. Es ist Aufgabe der Politik und
der Solidargemeinschaft, Risikogruppen zu schiitzen und dafiir zu sorgen, dass keine Notlage in Be-
zug auf ihre berufliche oder finanzielle Situation entsteht.

Sehr geehrter Herr Spahn, bitte lassen Sie Patienten mit Mukoviszidose in dieser schweren Zeit nicht
im Stich.
Mit herzlichem Dank fiir Ihren Einsatz und freundlichen GriiBen,
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