Stellungnahme der Griinen Jugend Karlsruhe
zur Erforschung und Versorgung der
Krankheit ME/CFS in Baden-Wirttemberg

Uberblick

»ME/CFS [Myalgische Enzephalomyelitis / Chronisches Fatigue-Syndrom] ist eine schwere
neuroimmunologische Erkrankung, die oft zu einem hohen Grad der kérperlichen Behinderung
fuhrt. ME/CFS-Erkrankte haben eine sehr niedrige Lebensqualitat. Ein Viertel aller Patient*innen
kann das Haus nicht mehr verlassen, viele sind bettlagerig und schatzungsweise tber 60 Prozent
arbeitsunfahig. In Deutschland sind etwa 250.000 Menschen betroffen, darunter 40.000 Kinder."’
ME/CFS bricht meistens nach Virusinfektionen aus und kann vermutlich jeden treffen.

Obwohl die WHO die Krankheit schon seit 1969 als korperliche Erkrankung eingestuft hat (ICD-10:
G93.3), gibt es fur die Betroffenen derzeit keine Forschung, keine Therapie, keine arztliche
Versorgung und auch sonst keine Hilfe.

Daher fordern wir dringend, dass die Krankheit insbesondere in Baden-Wurttemberg endlich ernst
genommen wird und die von den Patient*innen-Organisationen vorgeschlagenen MaBnahmen
(siehe unten) endlich umgesetzt werden. Eine Petition an den Landtag BW zum Thema ME/CFS
wurde im Juli 2021 durch den Petitionsausschuss und die Landesregierung skandalés beantwortet.
Die Antwort tragt massiv dazu bei, dass der Missstand aufrecht erhalten wird und ist ein Schlag in
das Gesicht aller Betroffenen.

ME/CFS-Erkrankter mit geschlossenem Vorhang, Schlafmaske und Gehdrschutz
(wegen Licht- und Gerduschsensitivitdt) sowie einem Rollstuhl (Belastungsintoleranz).

Foto: Lea Aring

1 Deutsche Gesellschaft fir ME/CFS, https://www.mecfs.de/
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Die Krankheit ME/CFS

+ME/CFS-Erkrankte leiden unter einer ausgepragten Zustandsverschlechterung ihrer Symptome
nach geringer korperlicher und geistiger Belastung (sogenannte Post-Exertional Malaise). Dazu
gehoren eine schwere Fatigue (krankhafte Erschépfung), kognitive Stérungen, ausgepragte
Schmerzen, eine Uberempfindlichkeit auf Sinnesreize und eine Stérung des Immunsystems sowie
des autonomen Nervensystems.” (Deutsche Gesellschaft fir ME/CFS)

M E/C FS [Auswahl Symptome]

Ausloser der Krankheit sind meist Infektionen, darunter auch COVID-19

Die Krankheit hat in etwa drei von vier Fallen eine Infektion als Ausloser. Bekannte Ausléser sind
zum Beispiel das Epstein-Barr-Virus (EBV), das Influenzavirus sowie SARS-CoV1, aber auch nicht-
virale Ausloser (Bakterien, Parasiten und Pilze).

Es ist erwiesen, dass auch das SARS-CoV2-Virus ME/CFS auslost,” allerdings verschwindet ME/CFS
meist unter dem Uberbegriff ,Long-Covid”, der alle auf Covid folgende Erkrankungen
zusammenfasst.

Miserabler Zustand der Versorgung und Forschung

»Der Fall, dass unsere Selbstverwaltung von Medizin und Wissenschaft - wie bei ME/CFS - eine
Krankheit tibersieht, vollig falsch einordnet oder Patienten ignoriert, ist nicht vorgesehen und es gibt
daher auch keine offiziellen Korrekturmechanismen; ME/CFS befindet sich in einem »toten Winkel« des
Gesundheitssystems. Die Schwere der Erkrankung und die hohe Dunkelziffer haben zudem verhindert,
dass die Betroffenen sich éffentlich Gehér verschaffen konnten.” (Deutsche Gesellschaft fir ME/CFS)*

Keine medizinische Versorgung, krasse Fehlbehandlungen

In Baden Wirttemberg gibt es keine Versorgung fur ME/CFS-Erkrankte, nicht eine einzige Uniklinik
hat ein Angebot. In ganz Deutschland gibt es nur in Berlin (fur Erwachsene) und Minchen (fur
Kinder und Jugendliche) jeweils eine Uniklinik, die eine Diagnostik anbietet. Die meisten
Arzt*innen kennen die Krankheit nicht ausreichend oder gar nicht, auBerdem hélt sich bei vielen
der Irrglaube, ME/CFS sei eine psychosomatische Erkrankung.

2 Deutsche Gesellschaft fir ME/CFS, https://www.mecfs.de/
3 Vgl. https://www.mecfs.de/neues-interesse/, Siehe auch die Studie von Kedor et al weiter unten.
4 https://www.mecfs.de/informationen-fuer-politisch-taetige/
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Das bedeutet in der Praxis, dass viele ME/CFS Patient*innen eine Fehldiagnose erhalten und
daraus folgend fehlbehandelt werden. Teil solcher Fehlbehandlungen sind Bewegung und
Aktivierung. Das ist aufgrund des Leitsymptoms der Belastungsintoleranz (Post-Exertional-
Malaise) offensichtlich schadlich: Der Krankheitszustand der Betroffenen verschlechtert sich
deutlich, manche erholen sich davon nicht mehr.

Arzte-Leitlinie ist falsch und schadlich, keine Verbesserung in Sicht

Die DEGAM (Deutsche Gesellschaft fur Allgemeinmedizin und Familienmedizin) veroffentlicht
Vorgaben fir die Arztliche Behandlung verschiedener Krankheiten. In der ,Leitlinie Midigkeit”
findet sich auch ein Abschnitt zu ME/CFS. Zunachst einmal ist ME/CFS dort véllig fehl am Platz, die
Krankheit hat mit normaler Midigkeit Gberhaupt nichts zu tun. Weiter enthalt die Leitlinie
schadliche Behandlungsempfehlungen und musste direkt bei der Veréffentlichung 2018 revidiert
werden®. Trotzdem gibt es bis heute keinen Aktualisierung. Erst im Jahr 2023 ist mit einer neuen
Leitlinie zu rechnen, und die fihrenden Expert*innen werden in den Prozess nicht mit einbezogen.
Im Gegensatz dazu weist die Leitlinie aus GroBbritannien mittlerweile auf die Schadlichkeit dieser
Behandlungsmethoden hin und weist Arzt*innen an, diese nicht durchzufiihren.

Praktisch keine finanzielle Versorgung/Absicherung der Kranken

Auch bei der finanziellen Versorgung gibt es groRe Probleme: Ohne eine richtige Diagnose
erhalten die Betroffenen auch keine finanzielle Absicherung durch Sozialleistungen. Noch dazu
wird ME/CFS bei den fur die finanzielle Unterstiitzung zustandigen Institutionen sehr haufig nicht
anerkannt. Oft werden gerichtliche Verfahren notig. Weder die Versicherungen noch die
Sachverstandigen der Gerichte kennen sich mit der Krankheit aus. In ganz Deutschland gab es in
den Jahren 2010 bis 2018 insgesamt 930 Rentenzugange wegen ,verminderter Erwerbsfahigkeit
nach Hauptdiagnose Chronisches Mudigkeitssyndrom“® (Der Name ,Chronisches
Mudigkeitssyndrom* ist bagatellisierend und fehlleitend’). Diese niedrige Zahl an
Rentenzahlungen steht im krassen Verhaltnis zu schatzungsweise 150.000 arbeitsunfahigen
ME/CFS Erkrankten®.

Keine Forschung in Baden-Wiirttemberg, Bayern zeigt: es ware moglich

Ahnlich schlecht wie um die Versorgung steht es um die Forschung zu ME/CFS in Baden-
Wirttemberg: Es gibt praktisch keine.

Dass es auch anders maéglich ist, zeigt Bayern: Dort gibt es Forschungsférderung und ein
Programm der Regierung fur Long-Covid und fir ME/CFS. Das Ergebnis ist, dass dort Forschung
und Versorgung besser werden (wie z.B. in der Augenklinik Erlangen. Hier wird an neuen
Diagnosemethoden und einem Medikamentenkandidat geforscht®). Die Forschenden beziehen
gezielt ME/CFS in ihre Long-Covid-Forschung ein'. Das muss uns als Vorbild dienen. Es wiirde also
in der Macht der Landesregierung stehen, die Situation in Baden-Wurttemberg zu verbessern.
Allein, es fehlt der Wille.

https://www.mecfs.de/degam-veroeffentlicht-revidierte-fassung-der-leitlinie-muedigkeit/
https://dserver.bundestag.de/btd/19/126/1912632.pdf
Vgl. https://me-pedia.org/wiki/Chronic fatigue syndrome
Vgl. https://www.mecfs.de/was-ist-me-cfs/
https://www.augenklinik.uk-erlangen.de/forschung-und-lehre/recover-projekt/

0 https://twitter.com/Dr B Hohberger/status/1474355026051145790
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Kinder und Jugendliche

Als Grune Jugend stehen wir in besonderer Weise fur die Interessen von Kindern und Jugendlichen
ein. Hier bestehen bei dem Thema ME/CFS besonders grofRe Probleme:

Riicksichtslose Durchsetzung der Schulpflicht verschlimmert den
Krankheitszustand

Fur Kinder, die aufgrund ihrer Krankheit nicht in der Lage sind, die volle Zeit oder Uberhaupt in die
Schule zu gehen gibt es keine Angebote. Daher mussen sie sich in die Schule qualen, obwohl ihre
Krankheit das nicht zulasst. Die Folge sind schwere sogenannte ,Crashs”
(Zustandsverschlechterung nach Uberlastung). Diese treten bis zu 48h Stunden nach der
Uberlastung ein und kénnen Tage bis Wochen andauern oder sogar irreversibel sein. Die
Symptome sind individuell unterschiedlich und kdnnen hier gar nicht alle aufgezahlt werden.
Typisch sind das Gefuhl einer schweren Grippe, Schmerzen, kognitive Einschrankungen und eine
Uberempfindlichkeit gegeniiber duBeren Reizen. Schlaf lindert die Symptome nicht.

Hier mlssen dringend Lésungen her, die den Kindern und Jugendlichen erlauben, auch von zu
Hause aus am Unterricht teilnehmen zu kénnen und mdéglichst den Kontakt mit den
Klassenkamerad*innen aufrecht zu erhalten.

Eltern ME/CFS-erkrankter Kinder droht der Entzug des Sorgerechts

Da es keine Bildungsmaglichkeiten fur zu Hause gibt, wird das krankheitsbedingte
Zuhausebleiben von Kindern und Jugendlichen als Verstol3 gegen die Schulpflicht gewertet. Das
Jugendamt schaltet sich ein, um die Schulpflicht durchzusetzen. Und weil niemand ME/CFS kennt
oder versteht kommt es meistens zu einer dramatischen Eskalation der Lage. Am Ende mussen
Eltern von erkrankten Kindern hdufig neben dem Kampf um die Gesundheit des Kindes, bei dem
es keine arztliche Unterstitzung gibt, vor Gericht um ihr Sorgerecht kampfen. Dazu kommen dann
noch ,Sachverstandige”, die von der Sache keine Ahnung haben.

Diese desastrésen Missstande mussen unbedingt sofort und unter Einbindung von Patient*innen-
Organisationen angegangen und behoben werden.

Petition an den Landtag BW und die Reaktionen

Die Petition 16/4753 ,Patienten mit Myalgischer Enzephalomyelitis (ME) benétigen Forschung &
med. Versorgung!” an den Landtag BW wurde im Petitionsausschuss am 15. Juli 2021 behandelt.
Im Bericht des Ausschusses (Drucksache 17/862, Kapitel 5) werden die zentralen Punkte der
Petition wie folgt zusammengefasst:

e Die Krankheit ME werde nicht im Medizinstudium gelehrt und sei den meisten
Arzten daher unbekannt.

e Eswilrden keine Anlaufstellen fur den Grol3teil der Betroffenen in Deutschland
existieren.

e Eswird eine korrekte Aufklarung der Arzte beziiglich Therapien und
Behandlungsoptionen und auch schadlichen Behandlungen gefordert.

e Zudem wird eine korrekte Aufklarung von Gutachtern der Rentenversicherung u. A.
gefordert, um eine entsprechende Versorgung der Betroffenen sicherzustellen.
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e Die aktuelle ,DEGAM Leitlinie Midigkeit” sei unzureichend bzw. sogar schadlich und
musse durch die Anwendung der Leitlinie ,Myalgische Enzephalomyelitis
Internationale Konsensleitlinie fiir Arzte” und ,ME IC Leitlinie” ersetzt werden.

e Die Forschung in Deutschland zu dieser Krankheit sei mangelhaft und es fehlen
entsprechende Forschungsgelder. Es missten mehr Gelder fur eine unabhangige
biomedizinische Erforschung der Ursachen bereitgestellt werden.

Die Petentin fordert einen Schulterschluss der Lander, um auf Bundesebene gemeinsam
darauf hinzuwirken, die Versorgung und Forschung im Bereich ME/CFS auf ein hoheres
Niveau zu bringen und oben genannten Missstanden abzuhelfen.

Rein formal wurde die Petition behandelt, doch im Endergebnis haben der Petitionsausschuss und
die Regierung die Petition ignoriert.

Berichterstatter und Regierungsvertreterin leugnen Forschungsmangel

Der Berichterstatter zu dieser Petition war Alexander Salomon (MdL, Grune) . Direkt zu Beginn
versucht er mit den folgenden Worten, die Verantwortung von Baden-Wurttemberg abzuwalzen,
indem der Forschungsmangel geleugnet wird: ,[...] sowohl in Bayern als auch auf Ebene der
Europaischen Union [seien] Petitionen mit dhnlichen Anliegen bereits erfolgreich gewesen [...] und
in der Folge entsprechende Forschungsprogramme geschaffen worden [...].“

Leider wurde im Zuge der Petition auf EU-Ebene vom Europadischen Parlament kein Budget
festgelegt, daher hat sich die Lage hier gar nicht verbessert. Und zur anderen Petition: Soll Bayern
jetzt die Forschung in ganz Deutschland finanzieren? Die bayerischen Forschungsgelder reichen
dazu jedenfalls nicht aus.

Es gilt im Bereich ME/CFS einen jahrzehntelangen Forschungsmangel aufzuholen. Die
wirtschaftliche Last durch ME/CFS (Verdienstausfalle, Krankheit, soziale Leistungen etc.) liegt in
ganz Europa bei jahrlich 40 Milliarden Euro'". Eine erfolgreiche Medikamentenforschung wiirde
diese Kosten weit mehr reduzieren als die Kosten der Forschung betragen. Von einer
Forschungsférderung, die der Schwere der Krankheit und den wirtschaftlichen Auswirkungen
angemessen ist, sind wir aber Lichtjahre entfernt. Und durch Corona wird die Lage noch verscharft
- es werden mindestens 100.000 weitere ME/CFS- bzw. Long-Covid-Patient*innen dazukommen ',

An spaterer Stelle im Bericht werden von der nicht namentlich genannten Regierungsvertreterin
zwar 4 Studien zum Fachbereich ME/CFS in BW genannt, allerdings sind diese alle
drittmittelfinanziert. AulRerdem beschaftigen sich drei der vier Studien gar nicht mit der Krankheit
ME/CFS. Also wird in Baden-Wurttemberg nur an einer einzigen Studie zu ME/CFS gearbeitet und
diese wird nicht 6ffentlich finanziert; Es findet keine Forschungsférderung statt.

Die Ausfuhrungen zu den Méglichkeiten fur Forschungsférderung sind also hinfallig; die
Forderung funktioniert nicht. Es braucht langfristig garantierte, speziell fir ME/CFS ausgewiesene
Gelder um die Forschung zu ermdglichen und attraktiv zu machen.

Regierungsvertreterin hat sich nicht mit dem Thema beschaftigt

Im Bericht steht: ,,Das Ministerium fur Wissenschaft [...] (MWK) fokussiere seine Forderung auf die
finanzielle Unterstitzung fir den Aufbau von nachhaltigen Strukturen an den baden-

11 https://www.mdpi.com/2227-9032/8/2/88/htm
12 https://www.tagesspiegel.de/gesellschaft/chronisches-fatigue-syndrom-100-000-erkrankte-mehr-
aufgrund-von-covid-19/27180710.html
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wurttembergischen Hochschulen, um damit ihre nationale und internationale Konkurrenzfahigkeit
im Wettbewerb um hervorragende Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler und um
Fordergelder zu starken und auszubauen. [...] das MWK setze nur in Ausnahmefallen thematische
Akzente - dieser Bedarf wird seitens der Regierungsvertreterin bei dem vorliegenden Angebot fur
seltene und chronische Erkrankungen (DFG, BMBF, EU) nicht gesehen.”

Diese Einschatzung ist vollkommen falsch und in keiner Weise nachvollziehbar, offensichtlich hat
sich die Regierungsvertreterin nicht mit dem Thema beschaftigt. Denn wie soll es nachhaltig und
konkurrenzfahig sein, wenn es keine Forschung gibt?

Spezielle Anlaufstellen wiirden anderen schaden, auf fehlende Versorgung der
allgemeinen Anlaufstellen wird nicht reagiert

Das nachste Thema sind Anlaufstellen fur ME/CFS-Erkrankte. Da alle bekannten Anlaufstellen wie
z.B. Hausarzt*innen und Krankenhduser den Erkrankten nicht helfen kénnen, kommen in der
Petition die beiden spezialisierten Anlaufstellen fur ME/CFS in Berlin und Minchen zur Sprache.
Die Antwort darauf lautet:

+Eine solche spezialisierte Anlaufstelle ist bisher nicht geplant, weil spezialisierte Beratungsstellen
letztlich zum Nachteil von Patienten mit seltenen Erkrankungen fihren wirden.”

Statt die Probleme anzugehen, werden hier Patient*innen in unverschamter Weise gegeneinander
ausgespielt. Und wer dem Argument folgt, musste das grol3e Projekt der Fortbildung des
Personals an allen Anlaufstellen (Hausarzt*innen, Krankenhaduser, ...) in Angriff nehmen. Doch das
tut die Regierung nicht.

Spezialisierte Anlaufstellen sind vollig normal, beispielsweise fur Krebs-Erkrankte. Niemand warde
auf die Idee kommen, dass die irgendjemandem schaden. Aufgrund des breiten Unwissens in der
Arzteschaft ist die Umsetzung spezialisierte Anlaufstellen hier deutlich realistischer und schneller.
Zudem waren diese eher dazu in der Lage, den besonderen Bedurfnissen ME/CFS-Erkrankter
gerecht zu werden (Beziiglich der Uberempfindlichkeit auf Sinnesreize wiren zum Beispiel
gedimmtes Licht und eine leise Umgebung nétig. Wegen der orthostatischen Intoleranz ware bei
schwer Erkrankten die Moglichkeit, sich im Wartebereich hinzulegen, unerlasslich. Das alles ist bei
gewohnlichen Anlaufstellen schwer vorstellbar).

Eine Forderung fiir Long-Covid existiert, aber schlieBt ME/CFS nicht ein

»Das Land [unterstutzt] derzeit an den Universitatskliniken in Freiburg, Heidelberg, Tubingen und
Ulm eine Forderung zur Erforschung von Corona-Folgeerkrankungen, zu denen auch das dem CFS
ahnliche sog. Long-Covid-Syndrom zahlt, mit rund 2,3 Mio. Euro [...]"

Diese Forschungsférderung ist richtig und dringend benétigt, allerdings ist die Krankheit ME/CFS
darin nicht explizit aufgefuhrt. Somit ist nicht sichergestellt, dass Forscher*innen, die zu ME/CFS
forschen, in diesem Fordertopf beachtet werden, obwohl von den Long-Covid-Patient*innen die
bereits seit 6 Monaten erkrankt sind, 40-50% die Diagnosekriterien fiir ME/CFS erfiillen™. Da
ME/CFS nicht explizit benannt wird und es in Baden-Wurttemberg keine Forscher*innen far
ME/CFS gibt, wird folgendes passieren: Die Gelder werden in die Erforschung aller anderen unter
Long-Covid zusammengefassten Krankheiten auBer ME/CFS flieBen. Die ME/CFS-Erkrankten
werden unter den Long-Covid Patient*innen vermutlich nicht einmal diagnostiziert und weiterhin
ohne Versorgung bleiben.

13 Kedor et al.: Chronic COVID-19 Syndrome and Chronic Fatigue Syndrome (ME/CFS) following the first
pandemic wave in Germany - a first analysis of a prospective observational study, medRxiv
2021.02.06.21249256
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Petition wird ans Sozialministerium tibergeben, dieses unternimmt nichts

,Im Ubrigen bestehe seitens des Landes jedoch insbesondere hinsichtlich Aufklirung, Diagnose
und Hilfestellungen fur Betroffene weiterhin Handlungsbedarf.”

Das ist richtig, hier besteht dringender Handlungsbedarf. Der Petitionsausschuss hat jedoch trotz
dieser Feststellung selbst nicht weiter gehandelt, oder zumindest iber mogliche MalBnahmen
diskutiert. Stattdessen wurde die Petition am 15. Juli an die Regierung tGibergeben,™ die
Zustandigkeit liegt hier beim Ministerium fir Wissenschaft, Forschung und Kunst (MWK) sowie
dem Sozialministerium. Ersteres hat von Beginn an die Petition ignoriert, das Sozialministerium
hat trotz anfanglicher Gesprachsbereitschaft bis heute nichts unternommen.

Inkompetenz im Petitionsausschuss

In der Pressemitteilung des Landtags steht: ,Der Petitionsausschuss begrufte eine intensivere
Kooperation und einen Austausch auf Landerebene.”

Auch hier wird wieder offenbar, dass der Petitionsausschuss sich viel zu wenig mit dem Thema
beschaftigt hat. Denn wer soll denn auf Landerebene kooperieren, wenn es in Baden-
Wirttemberg gar keine Expert*innen auf diesem Gebiet gibt?

Fazit

So haben Schritt fur Schritt alle Beteiligten die Forderungen ubergangen und den auf der Seite
,Patientenrechte”” des Bundesgesundheitsministeriums formulierten ,,Anspruch auf eine
angemessene Aufklarung und Beratung sowie auf eine sorgfaltige und qualifizierte Behandlung”
der ME/CFS-Erkrankten ignoriert. Einige haben sogar die Faktenlage geleugnet und mit
Falschaussagen ihren Beitrag dazu geleistet, dass ME/CFS-Erkrankte weiterhin nicht versorgt,
fehlbehandelt und geschadigt werden. Alle politisch Verantwortlichen haben versagt.

14 https://www.landtag-bw.de/home/aktuelles/pressemitteilungen/2021/juli/482021.html
15 https://www.bundesgesundheitsministerium.de/themen/praevention/patientenrechte/
patientenrechte.html
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Fachtag zu Long-COVID/Post-COVID

Am 27. Januar veranstalten das Ministerium fur Soziales, Gesundheit und Integration BW und die
Landesarztekammer BW gemeinsam einen Fachtag zu Long-COVID/Post-COVID, das geplante
Programm ist hier veroffentlicht:
https://www.aerztekammer-bw.de/10aerzte/20fortbildung/15laek/220127 long-covid/index.html

Dozent*innen der Fachtagung kennen sich nicht mit ME/CFS aus

Herr Prof. Dr. Winfried Kern vom Universitatsklinikum Freiburg ist eingeladen, um den Stand der
Wissenschaft zu erldutern. Leider gibt es keine Hinweise darauf, dass Herr Dr. Kern ME/CFS
anerkennt oder ernst nimmt. (Wie oben bereits beschrieben macht nach einer Studie von Kedor et
al. ME/CFS einen bedeutenden Teil der Long-Covid-Erkrankten aus.)

Frau Prof. Dr. Stefanie Joos vom Universitatsklinikum Tubingen soll einen Vortrag zur Frage ,Was
ist Long-COVID/Post-COVID?" halten. Frau Dr. Joos ist Teil der DEGAM, die die schadlichen
Behandlungsempfehlungen fir ME/CFS ausgearbeitet hat (siehe oben, Abschnitt ,,Miserabler
Zustand der Versorgung und Forschung"). Sie ist dort die Sektionssprecherin Forschung und damit
far die Fehler zumindest mitverantwortlich. Es ist daher auch bei ihr fraglich, ob sie ME/CFS
anerkennt und ernst nimmt.

"Es gibt ein grofSes Problem mit der Akzeptanz. Selbst manche Professoren tun die Erkrankung noch
heute als psychisch ab, sie wird von vielen in ihrer Schwere nicht ansatzweise anerkannt. Auch das
soziale Umfeld der Patientinnen akzeptiert sie hdufig nicht, manchmal nicht einmal der Hausarzt. Das
sind schwerkranke Menschen, und niemand kann ihnen sagen, was mit ihnen los ist. In dieser Dramatik
léuft das schon seit Jahrzehnten ab, wurde aber zu wenig beachtet. Wir setzen uns in der Charité schon
lange daftir ein, dass das Krankheitsbild CFS besser beforscht wird, damit wir Menschen endlich besser
behandeln konnen. Aber erst jetzt, durch Corona, gibt es endlich mehr Aufmerksamkeit." (Prof. Carmen
Scheibenbogen, Zeit online)'

Wir fordern, ME/CFS-Expert*innen als Dozent*innen zur Fachtagung einzuladen

Da uns in Baden-Wurttemberg keine Forscher*innen auf dem Gebiet ME/CFS bekannt sind,
fordern wir dazu auf, ber den Tellerrand zu gucken und bundesweite ME/CFS-Expert*innen wie
zum Beispiel Prof. Dr. Carmen Scheibenbogen vom Charité Fatigue Zentrum (Berlin), Prof. Dr. Uta
Behrends vom MRI Chronischen Fatigue Centrum (MUnchen) oder weitere Mitglieder des
europaweiten Forschungsnetzwerks EUROMENE einzuladen um Uber die Krankheit ME/CFS
aufzuklaren und um das bestehende Wissen in die Forschung und Behandlung von Long-Covid mit
aufnehmen zu kdnnen.

Der Fachtag ware genau der richtige Ort um von arztlicher Seite Gber ME/CFS aufzuklaren und
Forderungen an die Politik zu stellen, damit in den Kliniken endlich eine Versorgung maéglich wird.
Doch mit dem aktuellen Programmplan wird es wohl eher so sein, dass die Vortragenden mit
unvollstandigen oder gar falschen Information ein Bild zeichnen werden, in dem ME/CFS nicht
auftaucht oder bagatellisiert wird, sodass das Ministerium fir Soziales, Gesundheit und
Integration bezuglich ME/CFS nur falsche Schlusse aus der Veranstaltung ziehen kann.

16 https://www.zeit.de/gesundheit/2021-04/corona-langzeitfolgen-long-covid-chronisches-fatigue-syndrom-
charite-carmen-scheibenbogen/seite-3
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Forderungen

.Wir wollen in Deutschland einen Standard in der Long-Covid-Forschung setzen. Langfristig soll die
Therapie gegen Long-Covid aus Baden-Wurttemberg kommen.” (Alexander Schwarz, Grunen-
Fraktionsvorsitzender im Landtag, im Interview der Badischen Zeitung, 4. September 2021, S.6)

Viele Politiker*innen reagieren auf Long-Covid mit solch grof3en Worten, doch es mussen endlich
Taten folgen und daftr mussen sich endlich auch mehr Menschen tiefer mit dem Thema
beschaftigen. Sonst bleibt es wie zur Zeit und ihre Worte klingen wie Hohn in den Ohren aller, die
an ME/CFS (teilweise unter dem Namen Long-Covid) leiden und die nicht wissen, wie viele Monate,
Jahre oder gar Jahrzehnte ihres Lebens sie die Krankheit verfolgen wird.

Wir fordern die folgenden MaBnahmen:"”

Dringend (bis 27 Januar 2022): Einladen von ME/CFS-Expert*innen zum Fachtag Long-
COVID/Post-COVID der Landesarztekammer und des Ministeriums fir Soziales,
Gesundheit und Integration

Anerkennung, Unterstiitzung und Umsetzung der EU-Resolution zu ME/CFS in jedem
Punkt

Aus- und Fortbildung: Integration von ME/CFS in das Curriculum der medizinischen und
pflegerischen Ausbildung gemal3 Vorgaben des Charité Fatigue Centrums Berlin und
internationaler Forschungsergebnisse.

Aufbau und Sicherung der medizinischen Versorgung durch auf LC-ME/CFS [Long-
Covid-Erkrankung mit ME/CFS-Symptomatik] und ME/CFS geschulte und zertifizierte
Hausarzte, FA sowie durch Einrichtung spezialisierter multizentrischer interdisziplindrer
klinischer Ambulanzen in jedem Bundesland.

o Versorgung: Hausbesuche, Wohnortndhe, telemedizinische Betreuung, Schwerpunkt-
und Unikliniken mit Diagnosestellung, Ausschlussdiagnostik, Monitoring/Nachsorge.

o Einrichtung spezifischer Pflegeplatze, auch in der Geriatrie, die den spezifischen
Anforderungen der Patienten gerecht werden.

o Finanzierung und Vergabe von zusatzlichen Arztstellen mit spezifischen
Versorgungsauftragen fir LC-ME/CFS und ME/CFS.

Einrichtung von Beratungsstellen fur Betroffene und Angehdrige zur Information tber
die Erkrankung und Unterstitzung der ambulanten und stationdren Versorgung zum
Umgang mit der Erkrankung, Beratung zu sozialrechtlichen Anspriichen sowie zur
Beantragung von Hilfs- und Heilmitteln und zur Hilfe und Unterstitzung in Schulfragen.

Dringend notwendiger Ausbau von Forschung und Lehre zu ME/CFS an allen
Unikliniken mit

o odffentlichen Investitionen in einen Sonderforschungsbereich fir LC-ME/CFS und
ME/CFS: Sondermittel, Anschubfinanzierungen und Bewilligung bereits vorliegender
Forschungsgesuche um interdisziplinare multizentrische Forschung zu
Pathomechanismen der Erkrankung, Diagnostik, Therapie und Versorgung
(tatsachliche Inzidenz) zu ermdglichen.

17 Die Forderungen entsprechen groRtenteils der Stellungnahme des Fatigatio e.V. zur Anhérung ME/CFS
im Landtag NRW.

09.01.22 9



https://www.mecfs.de/europaeisches-parlament-verabschiedet-resolution-zu-me-cfs/
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o offentlicher Kooperation mit pharmazeutischen Unternehmen zur Férderung der
Durchfuhrung klinischer Studien von potentiellen Medikamenten zur Therapie.

+ Angepasste Finanzierung, Aufnahme in das Entgeltsystem im Krankenhaus (InEK)
* Neubewertung bei sozialmedizinischen Fragen:

o Anerkennung der Schwere der Einschrankungen, die mit LC-ME/CFS und ME/CFS
einhergehen; Begutachtung nur durch ME/CFS geschulte und zertifizierte
Gutachter*innen.

o Aufnahme in SGB IX als Grundlage zur Begutachtung fur Reha, Erwerbsminderungs-
rente, Grad der Behinderung mit Merkzeichen, Pflegegrad. Begutachtung nach
Aktenlage, bzw. mit Schutz vor Zustandsverschlechterung (PENE/PEM) unter
Berlcksichtigung von Pacing. Psychiatrisierung von Patienten aktiv aufarbeiten,
Wiedervorlage von Widerspruchsverfahren.

+ Aufklarungs-, Sensibilisierungskampagnen und Forderung des Informationsflusses
zu LC-ME/CFS und ME/CFS als schwere chronische Multisystemerkrankung fur alle
Verantwortlichen im Gesundheitswesen, einschliel3lich Bundesarztekammer,
Landesarztekammer, Klinikleitungen sowie aller medizinrechtlichen Leistungstrager und
Verantwortlichen (Medizinischer Dienst der Krankenkassen, Rentenversicherer, Richter,
Gutachter, Schul- und Jugendamter, Sozialverbande, Patienten-, Behinderten- und
Pflegebeauftragte, Pflegedienste, Sozialgerichte, Sozialamter): Fihrung von LC-ME/CFS und
ME/CFS in der Weiterbildungs-VO mit Angeboten flr Uberregionale
Fortbildungsmalinahmen im Gesundheitswesen , sowie Verdoffentlichung in allen
Informationsschriften (Arzteblatter u.a., Patientenschriften des VdK und KK) .

+ Offentlichkeitsarbeit zu LC-ME/CFS und ME/CFS, um potenzielle Betroffene zu erreichen
und die Dunkelziffer zu senken.

» Besonderheiten bei der Versorgung von Kindern und Jugendlichen:

o Aufklarung der Schul- und Jugendamter zum Krankheitsbild sowie zu praventiven
und erleichternden Malinahmen im Unterricht, um die Schulfahigkeit zu erhalten.
Hausbeschulung/Kosteniibernahme bei Web-Beschulung, Regelungen zur Teilhabe
am Unterricht, Ermdéglichung des voriibergehenden Aussetzens der Schulpflicht aus
gesundheitlichen Griinden, Genehmigung von Schul-Avataren (Projektférderung,
Prof. Uta Behrends/Munchen), Besondere Prifung durch auf ME/CFS geschulte und
zertifizierte Gutachter bei drohender Zwangseinweisung in die Kinder- und
Jugendpsychiatrie, Schutz vor Sorgerechtsentzug und Entmiindigung bei ME/CFS,
Anerkennung von Schulunfahigkeit.

.Durch strikte Schonung und Erholung kann die Aussicht auf Remission fiir
Kinder stark vergroRBert werden, daher eignen sich beispielsweise Konzepte fur
Homeschooling mit Online-Unterricht. Daruber hinaus kénnten auf Landerebene
speziell auf Kinder und Jugendliche ausgerichtete Koordinationsstellen den Eltern
beratend zur Seite stehen.” (Grundlagenpapier #MillionsMissing Deutschland)

o Gesetzesanderung zur finanziellen Absicherung von Menschen, die in jungen
Jahren schwer chronisch erkranken

* Recht auf Home-Office im Beruf bei eingeschrankter Mobilitat
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https://drive.google.com/file/d/1fGC9VWPMQQDyyCg6yyoscqNh1IrJeJMt/view

Einrichtung einer Expertengruppe fir ME/CFS_zur Entwicklung eigener Leitlinien und
Versorgungs-Strukturen unter Einbeziehung von klinischen Spezialisten, Vertretern der
Deutschen Krankenversicherung, Deutschen Rentenversicherung, des Medizinischen
Dienstes der Krankenversicherung, Vertretern aller vier bundesweiten
Patientenorganisationen sowie der Patientenbeauftragten der Lander, Behinderten- und
Pflegebeauftragten.

Auf Bundesebene:

Priifung geeigneter Moglichkeiten zur Information der Offentlichkeit (iber das
Krankheitsbild ME/CFS und den somatischen Hintergrund in Form einer
Aufklarungskampagne durch die Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung
(BzgA).

Anerkennung der Schwere und Komplexitat von ME/CFS durch Aufnahme in den Katalog
des Paragraphen 116b SGB V und Aufnahme in das Programm der Ambulanten
spezialfacharztlichen Versorgung (ASV) um die medizinische Versorgung von 250.000-
400.000 Betroffenen zu gewahrleisten.

Schaffung eines deutschlandweiten Netzwerks: Plattform fiir den Austausch der
Wissenschaftler*innen, um Synergien nutzen zu kénnen.

18 Diese Forderungen sind dem Grundlagenpapier #MillionsMissing Deutschland entnommen.
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Weiterfilhrende Informationen

Die Deutsche Gesellschaft fir ME/CFS hat die hervorragende Ubersichtsseite , Informationen fiir
Abgeordnete, politisch Tétige und offentlich wirkende Personen” verfasst:
https://www.mecfs.de/informationen-fuer-politisch-taetige/

Ein zu sehr zu empfehlendes Ubersichtspapier mit Situationsbeschreibung, Lésungsansétzen und
Kontaktdaten von Expert*innen ist das Grundlagenpapier #MillionsMissing Deutschland:
https://drive.google.com/file/d/1fGCOVWPMQQDyyCg6yyoscgNh1IrJe]Mt/view

Wissenschafts-Dokumentation von Arte: , Die rétselhafte Krankheit - Leben mit ME/CFS” (53min):
https://www.arte.tv/de/videos/096283-000-A/die-raetselhafte-krankheit-leben-mit-me-cfs/

Ein Fallbeispiel aus Baden-Wurttemberg:
https://www.vdk.de/bawue/pages/vdk-themen/vdk-themen/82010/erkrankung mecfs?
dscc=essenc

ARD Mittagsmagazin: , Hunderttausende Deutsche leiden unter Long Covid, aber eine konkrete
Therapie gegen die Langzeitfolgen gibt es noch nicht. Deswegen braucht es unbedingt Forschung, doch
dafir stellt Deutschland zu wenig Férdermittel bereit.” (4 min)
https://www.ardmediathek.de/video/Y3]pZDovL2Rhc2Vyc3RILMRIL2FyZC1taXROYWdzbWFEnYXppbi9
iZTVkZjhkYiOyMGIWLTRmMZGYtOTZmZiOwNjkNjg1Ym]kODI1/

Bundesweite Patient*innen-Organisationen:
» Die Deutsche Gesellschaft fiir ME/CFS - https://www.mecfs.de/
* Fatigatio e.V. - https://www.fatigatio.de/
» Lost Voices Stiftung - https://lost-voices-stiftung.org/
»  #MillionsMissing Deutschland - https://www.millionsmissing.de/
Uns ist die folgende regionale Initiative bekannt: ME/CFS Freiburg - https://mecfs-freiburg.de
Eine weitere hilfreiche Quelle ist die ME-Pedia, ein eigenes Wiki nur zum Thema ME/CFS (englisch):
https://me-pedia.org.

Einen fesselnden Uberblick tiber die Historie der Missstande und Skandale gibt der unten verlinkte
Artikel. Zunachst ein Zitat:

~Immer mehr Evidenz deutet darauf hin, dass CFS eine Stérung des Immunsystems ist. Die Mainstream-
Medizin war zu langsam, das Problem ernst zu nehmen. (...) Der gréfSte Teil der bisherigen Forschung
wurde von Patientengruppen oder einzelnen Arzten finanziert, die darum kidmpfen, in einem der am
wenigsten lukrativen Fachgebiete der Medizin tiber die Runden zu kommen. Mindestens ein fiihrender
Forscher hat seine Arbeit finanziert, indem er seine Biiromébel verkaufte und Nachtschichten in der
Notaufnahme eines Krankenhauses tibernahm.”
https://www.mecfs.de/durch-wegschauen-wurde-noch-keine-krankheit-erforscht/

Fiir Arzt*innen:

Charité Fatigue Centrum (Berlin):
Veranstaltungen/Fortbildungen: https://cfc.charite.de/ueber das centrum/veranstaltungen/
Informationen fiir Arzt*innen: https://cfc.charite.de/fuer aerzte/

Deutsche Gesellschaft fiir ME/CFS:
https://www.mecfs.de/was-ist-me-cfs/informationen-fuer-aerztinnen-und-aerzte/

09.01.22 12



https://www.mecfs.de/was-ist-me-cfs/informationen-fuer-aerztinnen-und-aerzte/
https://cfc.charite.de/fuer_aerzte/
https://cfc.charite.de/ueber_das_centrum/veranstaltungen/
https://www.mecfs.de/durch-wegschauen-wurde-noch-keine-krankheit-erforscht/
https://me-pedia.org/
https://mecfs-freiburg.de/
https://www.millionsmissing.de/
https://lost-voices-stiftung.org/
https://www.fatigatio.de/
https://www.mecfs.de/
https://www.ardmediathek.de/video/Y3JpZDovL2Rhc2Vyc3RlLmRlL2FyZC1taXR0YWdzbWFnYXppbi9iZTVkZjhkYi0yMGIwLTRmZGYtOTZmZi0wNjJkNjg1YmJkODI/
https://www.ardmediathek.de/video/Y3JpZDovL2Rhc2Vyc3RlLmRlL2FyZC1taXR0YWdzbWFnYXppbi9iZTVkZjhkYi0yMGIwLTRmZGYtOTZmZi0wNjJkNjg1YmJkODI/
https://www.vdk.de/bawue/pages/vdk-themen/vdk-themen/82010/erkrankung_mecfs?dscc=essenc
https://www.vdk.de/bawue/pages/vdk-themen/vdk-themen/82010/erkrankung_mecfs?dscc=essenc
https://www.arte.tv/de/videos/096283-000-A/die-raetselhafte-krankheit-leben-mit-me-cfs/
https://drive.google.com/file/d/1fGC9VWPMQQDyyCg6yyoscqNh1IrJeJMt/view
https://www.mecfs.de/informationen-fuer-politisch-taetige/

	Überblick
	Die Krankheit ME/CFS
	Auslöser der Krankheit sind meist Infektionen, darunter auch COVID-19

	Miserabler Zustand der Versorgung und Forschung
	Keine medizinische Versorgung, krasse Fehlbehandlungen
	Ärzte-Leitlinie ist falsch und schädlich, keine Verbesserung in Sicht
	Praktisch keine finanzielle Versorgung/Absicherung der Kranken
	Keine Forschung in Baden-Württemberg, Bayern zeigt: es wäre möglich

	Kinder und Jugendliche
	Rücksichtslose Durchsetzung der Schulpflicht verschlimmert den Krankheitszustand
	Eltern ME/CFS-erkrankter Kinder droht der Entzug des Sorgerechts

	Petition an den Landtag BW und die Reaktionen
	Berichterstatter und Regierungsvertreterin leugnen Forschungsmangel
	Regierungsvertreterin hat sich nicht mit dem Thema beschäftigt
	Spezielle Anlaufstellen würden anderen schaden, auf fehlende Versorgung der allgemeinen Anlaufstellen wird nicht reagiert
	Eine Förderung für Long-Covid existiert, aber schließt ME/CFS nicht ein
	Petition wird ans Sozialministerium übergeben, dieses unternimmt nichts
	Inkompetenz im Petitionsausschuss
	Fazit

	Fachtag zu Long-COVID/Post-COVID
	Dozent*innen der Fachtagung kennen sich nicht mit ME/CFS aus
	Wir fordern, ME/CFS-Expert*innen als Dozent*innen zur Fachtagung einzuladen

	Forderungen
	Wir fordern die folgenden Maßnahmen:
	Auf Bundesebene:

	Weiterführende Informationen

