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Liste der Sachverstindigen zur 6ffentlichen Anhorung
ME/CFS

Mittwoch, 19. April 2023, 14:45 bis 15:45 Uhr
Paul-Loébe-Haus, Sitzungssaal E 300

Verbiéinde/Institutionen

Bundesirztekammer (BAK)?

Deutsche Krankenhausgesellschaft e. V. (DKG)?
Fatigatioe. V.?

GKV-Spitzenverband?

Initiative #SIGNforMECFS?

Kassenérztliche Bundesvereinigung KdoR (KBV)?
NichtGenesenKids®

Einzelsachverstindige

Prof. Dr. Uta Behrends (Technische Universitat Miinchen)?®
Mia Diekow (Long COVID Deutschland)*

PD Dr. med. Dr. rer. biol. hum. Bettina Hohberger (Universitdtsklinikum Erlangen)?

Sebastian Musch (Deutsche Gesellschaft ME/CFS)?

Prof. Dr. Carmen Scheibenbogen (Charité — Universitdtsmedizin Berlin)?

Prof. Dr. Bernhard Schieffer (Universitdatsklinikum GieBen und Marburg)®

Prof. Dr. Tobias Welte (Klinik fiir Pneumologie an der Medizinischen Hochschule Hanno-

ver)?

t Auf Vorschlag der Fraktion der AfD zur 6ffentlichen Anhdrung eingeladen.
2 Auf Vorschlag der Fraktionen SPD, BUNDNIS 90/DIE GRUNEN und FDP zur 6ffentlichen Anhérung eingeladen.
3 Auf Vorschlag der Fraktion der CDU/CSU zur 6ffentlichen Anhdrung eingeladen.
* Auf Vorschlag der Fraktion DIE LINKE. zur 6ffentlichen Anhérung eingeladen.
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Die Anwesenheitslisten liegen dem Originalprotokoll bei.
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Einziger Tagesordnungspunkt
Antrag der Fraktion der CDU/CSU

ME/CFS-Betroffenen sowie deren Angehorigen hel-
fen - Fiir eine bessere Gesundheits- sowie Thera-
pieversorgung, Aufkldrung und Anerkennung

BT-Drucksache 20/4886

Die amtierende Vorsitzende, Abg. Dr. Kirsten Kap-
pert-Gonther (BUNDNIS 90/DIE GRUNEN): Guten
Tag, meine sehr verehrten Damen und Herren, hier
im Saal und an den Bildschirmen, liebe Zuschau-
ende! Sehr verehrte Sachverstidndige, liebe Kolle-
ginnen und Kollegen und liebe Staatssekretérin Sa-
bine Dittmar, die hier an meiner rechten Seite Platz
genommen hat. Herzlich willkommen! Der Patien-
tenbeauftragte der Bundesregierung, Stefan
Schwartze, ist auch dabei heute - auch Ihnen ein
herzliches Willkommen! Ich begriille Sie alle ge-
meinsam zur 6ffentlichen Anhérung des Ausschus-
ses fiir Gesundheit, die, so wie wir das schon lan-
ger als Tradition haben, eine Mischung aus Pra-
senzsitzung und Online-Meeting ist. Vorab mochte
ich die Sachverstdndigen und alle anderen Teilneh-
menden, die per WebEx zugeschaltet sind, bitten,
sich mit ihrem vollen Namen anzumelden, sodass
fiir uns alle erkennbar ist, wer an dieser Anhérung
teilnimmt. AuBerdem mochte ich Sie bitten, so wie
Sie das ja alle schon gut eingetibt haben, Thre Mik-
rofone zundchst stumm zu schalten.

Sehr geehrte Damen und Herren, ich werde jetzt
zundchst einmal ganz kurz umreillen, was der Ge-
genstand unserer heutigen Anhérung ist und Thnen
dann noch erldutern, wie diese Anhoérung vonstat-
tengehen wird. In der heutigen Anhérung geht es
um einen Antrag der Fraktion der CDU/CSU. Dieser
Antrag trdgt den Titel "ME/CFS-Betroffene sowie
deren Angehorigen helfen - Fiir eine bessere Ge-
sundheit sowie Therapieversorgung, Aufkldarung
und Anerkennung". Diesen Antrag finden Sie auf
der Bundestagsdrucksache 20/4886. Die Fraktion
der CDU/CSU fordert in ihrem Antrag Hilfe fiir Pa-
tient:innen mit Myalgischer Enzephalomyelitis/
Chronischem Fatigue Syndrom und derer Angeho-
rigen. ME/CFS [Myalgische Enzephalomyelitis/
Chronisches Fatigue Syndrom] ist eine schwerwie-
gende Multisystemerkrankung, die zu krankhafter
Erschépfung und Verschlechterung der Symptome
nach jeglicher Anstrengung fiihrt. Die Zahl der
weltweit Erkrankten wird dem Antrag zufolge auf
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17 bis 24 Millionen Menschen geschitzt. Oft sind
diese Patient:innen auf Pflege durch ihre Angehori-
gen angewiesen. Uber 60 Prozent der Betroffenen
sind laut Antrag arbeitsunfihig. Rund 25 Prozent
konnen das Haus krankheitsbedingt nicht mehr
verlassen und sind sogar bettldgerig. Der Antrag
fordert den Aufbau der im Koalitionsvertrag ge-
nannten Kompetenzzentren und interdisziplindren
Ambulanzen fiir ME/CFS unverziiglich finanziell
und strukturell zu férdern. Zudem mtisse Betroffe-
nen der Zugang zu Gesundheits- und Sozialsyste-
men erleichtert werden. Soweit ganz kurz zum In-
halt des Antrags.

Bevor wir beginnen jetzt einige Anmerkungen zum
Ablauf: Einige von Thnen sind sehr vertraut mit
dem Prozedere hier im Ausschuss. Ich erldutere das
nochmal fiir alle. Fiir diese Anhoérung stehen ab
dem Moment, wo die erste Frage gestellt wird,

60 Minuten zur Verfiigung. Die Zeit fiir die Fragen
und Antworten wird so aufgeteilt, dass die Fraktio-
nen ihre Fragen abwechselnd in einer festen Rei-
henfolge an die Sachverstdndigen stellen. Es be-
ginnt heute die CDU/CSU-Fraktion, die den Antrag
formuliert hat. Die weitere Reihenfolge orientiert
sich dann an der Stidrke der Fraktionen und beruht
auf einer ausschussinternen Vereinbarung. Es wird
immer eine Frage an eine Sachverstidndige (SVe)
oder einen Sachverstdndigen (SV) gestellt. Fiir
Frage und Antwort zusammen stehen drei Minuten
zur Verfiigung. Die drei Minuten sollen nicht iiber-
schritten werden. Sie werden das sehen: Wenn ich
so mache [Hand heben], dann heilt es, jetzt ist Ihre
Zeit um, dann konnen Sie Ihren Satz noch zu Ende
bringen, aber nicht nochmal ausholen und dann
noch einen Gedanken weiter formulieren. Dasselbe
gilt fiir die Sachverstidndigen, die online dabei sind.
Das konnen Sie sehen, wenn ich mein Mikro an-
stelle, dann rutscht die Kamera hier in meine Rich-
tung und das ist dann das Zeichen, dass Sie zum
Schluss kommen miissen. Wenn Sie das nicht er-
kennen konnen, dann werde ich mich auch anders
bemerkbar machen. Aber meistens funktioniert das
ganz gut so mit Zeichen, dann ist der Redefluss
nicht so gestért. Wenn Sie knapp fragen und pra-
zise antworten, kommen relativ viele zu Wort.
Nach 60 Minuten werde ich die Anhérung schlie-
Ben. Wenn Sie als Sachverstidndige aufgerufen wer-
den, bitte ich Sie, vor jeder Beantwortung einer
Frage mit jedem Aufruf erneut, sich mit Threm Na-
men und Threm Verband vorzustellen. Das hat et-
was damit zu tun, dass es fiir die Protokollierung
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leichter ist, aber auch fur die Zuschauenden, wenn
die spéter zuschalten, deutlich wird, wer spricht ei-
gentlich. AuBlerdem bitte ich die Sachverstdndigen
entsprechend der neuen Regelung in der Geschifts-
ordnung des Deutschen Bundestags in Paragraf 70,
Absatz 6, Satz 3 beim ersten Aufruf — das miissen
Sie nicht immer wieder wiederholen — etwaige fi-
nanzielle Interessenverkniipfungen in Bezug auf
den Beratungsgegenstand offenzulegen. Ich danke
allen Sachverstdndigen, die gekommen sind und
denen, die eine schriftliche Stellungnahme einge-
reicht haben, dafiir, dass Sie uns mit Ihrer Exper-
tise hier im Ausschuss zur Verfiigung stehen und
bereichern.

Die Anhérung wird heute live im Parlamentsfernse-
hen auf Kanal 3 iibertragen und wird spéter auch in
der Mediathek des Bundestags abrufbar sein. Das
Wortprotokoll der Anhérung wird wie immer auf
der Internetseite des Gesundheitsausschusses zu-
sédtzlich noch verdffentlicht. Fiir alle Anwesenden
im Saal gilt: Stellen Sie Thre Mobiltelefone aus.
Wenn die klingeln, kostet das hier in unserem Aus-
schuss fiinf Euro fiir einen guten Zweck. Fiir die
Géste auf der Besuchertribiine: Ich heile Sie aus-
driicklich nochmal ganz herzlich willkommen. Es
gelten ein paar Regeln auch fiir Sie, ndmlich, dass
Sie weder Beifallsbekundungen noch Missfallen
Bekundungen von oben duflern diirfen. Sie diirfen
also weder klatschen, noch "Buh" rufen, noch sonst
wie - aber aufmerksam folgen. Wir freuen uns, dass
Sie da sind. Sie diirfen auch keine Aufnahmen mit
dem Handy machen oder mit einem Fotoapparat.
Das wird hier alles live tibertragen und ist dann
auch allen zugénglich.

Das waren die Vorbemerkungen. Jetzt beginnen wir
mit der Anhdrung. Die erste Frage stellt Herr Irls-
torfer, bitte.

Abg. Erich Irlstorfer (CDU/CSU): Meine Frage geht
an Prof. Dr. Schieffer. Mich interessiert, welche Ge-
meinsamkeiten beziehungsweise Unterschiede erle-
ben Sie in Threm Arbeitsalltag zwischen den Er-
krankungen ME/CFS und Long Covid? Wie konn-
ten Synergien bei der Behandlung gebiindelt wer-
den — sowohl fiir Erwachsene wie auch fiir Kinder?

SV Prof. Dr. Bernhard Schieffer: Ich bin Direktor
der Klinik fiir Kardiologie, Angiologie und Inten-
sivmedizin an dem Universitdtsklinikum in Mar-
burg. Wir betreuen Patienten Post-Covid seit
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circa drei Jahren, seit den ersten Féllen, die aufge-
treten sind, sowohl auf den Intensivstationen als
auch auf Normalstationen und waren eng in die
Impfkampagne integriert. Interessenskonflikte be-
stehen keine mit dem hier zu verhandelnden Sach-
verhalt. Die Ubergiinge von Post-Covid oder
Post-Vac zu ME/CFS sind schleichend. Wir erleben
Patienten in ihrem Verlauf leider tragischerweise
tdglich in die eine, gliicklicherweise auch manche
durch individuelle Heilversuche in die andere
Richtung, sodass wir tatsdchlich Heilungsprozesses
immer wieder bei bestimmten Entitdten nachwei-
sen konnen. Was wir uns wiinschen, was die Medi-
zin braucht, ist eine Sektor verzahnende Versor-
gung fiir die Patienten, sodass die Allgemeinmedi-
zin, der niedergelassene Kollege, der Gatekeeper
ist, der Weichensteller in Richtung von fachéarztli-
chen Praxen hin zu den universitdren Spezialam-
bulanzen. Die universitdren Spezialambulanzen
sind diejenigen, die die Forschung und die komple-
xen Fille behandeln. Wir brauchen neben der
transnationalen Forschung auch die Grundlagenfor-
schung und dafiir Unterstiitzung, damit die Ursa-
chen, die bei der einen oder anderen Patienten-
gruppe tatsdchlich zur Verschlimmerung der Er-
krankung fiihrt, erforscht werden kénnen. Dieses
kann man nicht einfach so als Einzelzentrum ma-
chen. Dafiir braucht es ein Netzwerk an bestenfalls
digital vernetzten Zentren, sodass unterschiedliche
Therapieoptionen zeitnah angegangen werden kon-
nen. Diese zeitnahen Therapieoptionen sind zwin-
gend notwendig. Wir werden mehr und mehr von
vor allem jungen Patienten aus dem Arbeitsleben
verlieren, weil sie nicht mehr in ihrer Therapie tat-
sdchlich friithzeitig erfasst werden kénnen und wir
sie vor der weiter Erkrankungserschwernis in Rich-
tung ME/CFS schiitzen kénnen.

Abg. Heike Baehrens (SPD): Meine Frage richtet
sich an Prof. Dr. Scheibenbogen. ME/CFS, das
Chronische Fatigue Syndrom und Long Covid wer-
den oftmals in der Diskussion in einen Topf gewor-
fen. Bitte ordnen Sie uns dies kurz ein und beant-
worten uns die Frage, ob und wie die Covid-19-
Pandemie zu einer Zunahme der Prdvalenz der
ME/CFS gefiihrt hat, beziehungsweise wie hoch Sie
den Anteil an den Post-Covid Patienten einschét-
zen, die die Kriterien einer ME/CFS-Diagnose erfiil-
len.
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SVe Prof. Dr. Carmen Scheibenbogen: Ich bin Lei-
terin des Charité Fatigue Centrums. Beratervertrige
zu Long Covid hatte ich in der Vergangenheit mit
den Firmen Bayer, Roche und [unverstdndlich] so-
wie Unterstiitzung fiir klinische Studien von der
Firma Miltenyi. Ich habe eine Vielzahl von Vortréa-
gen zu Long Covid und ME/CFS in den letzten

24 Monaten gehalten und teilweise Reisekosten
und Vertragshonorare bekommen von unterschied-
lichsten Firmen. Das wiirde ich Thnen im Zweifels-
fall im Nachgang zur Verfiigung stellen. zu Threr
Frage: Long Covid ist ein Uberbegriff fiir das weite
Spektrum von Folgeerkrankungen, die durch Covid
ausgeldst werden und ein Teil davon ist ME/CFS,
wahrscheinlich die schwerste Form von Long Co-
vid. Es gibt bis heute keine sauberen Daten zur Pra-
valenz. Ich habe in den Stellungnahmen zu dieser
Anhorung von der KBV Zahlen gesehen aus
Deutschland, die berichtet haben, dass im

Jahr 2021 500 000 Betroffene mit ME/CFS erfasst
wurden. Diese Zahlen werden auch sicher 2022
nochmal deutlich zugenommen haben, sodass ich
denke, dass das, was wir schon lange vermutet ha-
ben, dass wir also prdpandemisch etwa 300 000 Be-
troffene hatten, die sich in Folge der Pandemie ver-
doppelt haben, dass wir da relativ gut liegen mit
diesen Zahlen.

Abg. Simone Borchardt (CDU/CSU): Meine Frage
geht an Frau Prof. Dr. Scheibenbogen: Welche wei-
teren Forschungsvorhaben neben den bisher be-
kannten sollten durch das Bundesministerium fiir
Gesundheit und das Bundesministerium fiir Bil-
dung und Forschung (BMBF) gefordert werden?
Kennen Sie Projekte, die sich bereits in Planung be-
finden, aber an der Finanzierung scheitern? Kénn-
ten Sie uns vielleicht nochmal kurz ausfiihren, was
Sie sich wiinschen, damit Sie in dieser Sache vo-
rankommen?

SVe Prof. Dr. Carmen Scheibenbogen: 2021 gab es
bereits eine Ausschreibung des BMBF und nach
meinem Wissensstand gab es tiber 70 Projektan-
trdge. Es wurden zehn gefordert. Ich denke unter
den 60, die nicht geférdert werden, waren sicher
auch einige qualitativ hochwertige. Das kann ich
aber nur indirekt aus der Tatsache schlieBen, da ich
weil}, dass unser Antrag sehr gut bewertet war von
der Charité, aber nicht in die Férderung kam. Daran
sieht man, wie breit das Interesse und wie viele
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Wissenschaftler es in Deutschland gibt, die in der
Lage sind, das Thema zu beforschen. Wir haben
insgesamt eine bislang nur niedrige Férderquote in
Deutschland, gerade wenn man das zum Beispiel
mit den USA vergleicht. Das bildet sich jetzt darin
ab, dass die Forschungsprojekte, die klinischen
Studien und Grundlagenstudien, die verdffentlicht
worden sind, deutlich niedriger sind, relativ gese-
hen in Deutschland, als zum Beispiel aus den USA.
Aber positiv zu vermerken ist, dass insbesondere
wir tiber den Deutschen Bundestag und das BMBF
im vergangenen Jahr zehn Millionen Euro bekom-
men haben fiir den Aufbau einer nationalen klini-
schen Studienplattform, in der wir Medikamente
entwickeln konnen, das kombinieren mit For-
schung, das finde ich sehr schon, dass wir das da-
mit anschieben konnten. Das groBe Problem ist,
dass wir bislang nur die Férderung bis 2023 haben
und es noch nicht klar ist, wie es weitergehen soll.
Man braucht fiir Férderung einen Zeitraum von
mindestens zwei bis drei Jahren von der Planung
der klinischen Studie bis zur abschlieBenden Aus-
wertung und es wird auch nicht getan sein mit den
vier Medikamentenstudien, die wir jetzt durchfiih-
ren. Man wird sicher viele weitere Studien durch-
fiihren miissen. Nicht jedes Medikament wird wirk-
sam sein. Wir brauchen viele Medikamente. Natiir-
lich werden auch im Ausland Studien gemacht.
Aber es kann nicht sein, dass wir unsere Rolle so
verstehen, dass wir abwarten, bis im Ausland Me-
dikamente entwickelt wurden.

Abg. Linda Heitmann (BUNDNIS 90/DIE GRU-
NEN): Meine Frage geht an Frau Prof. Dr. Hohber-
ger von der Uniklinik Erlangen. Inwiefern kénnen
beschleunigte Zulassungsverfahren fiir Medika-
mente moglicherweise gerade jetzt auch entschei-
dend sein fiir die Versorgung von ME/CFS-Pati-
ent:Innen? Unter welchen Voraussetzungen sind
solch beschleunigten Zulassungsverfahren viel-
leicht auch méglich?

SVe PD Dr. med. Dr. rer. biol. hum. Bettina Hoh-
berger: Ich bin hier Funktionsoberirztin der Au-
genklinik am Universitdtsklinikum Erlangen. Wenn
wir von beschleunigten Zulassungen oder vorgezo-
genen Zulassungen reden, dann reden wir von vier
Verfahren, in denen Medikamente sich befinden
konnen. Es gibt den Begriff der bedingten Zulas-
sung, das heilit, man hat eine klinische Studie, es
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existieren Daten, aber die Datensatze sind noch
nicht vollstdndig. Aufgrund dieses Wissen, was
existiert, wird eine Nutzen-Risiko-Abwéagung ge-
troffen. Wenn die positiv ausfillt, dann kann unter
gewissen Voraussetzungen zum Beispiel, wenn die
Erkrankung zu einer schweren Invaliditit fiihrt
oder lebensbedrohlich ist, das Medikament eine be-
dingte Zulassung bekommen. Wenn diese klinische
Studien gar nicht mdglich sind, weil zum Beispiel
die Patientenkohorten nicht zustande kommen, bei
orphan diseases oder so, da gibt es andere Verfah-
ren, die angewendet werden konnen - Zulassungen
unter auBergewohnlichen Umstdnden oder be-
schleunigte Beurteilung. Es gibt noch ein drittes
Verfahren. Das nennt sich kurz PRIME [PRlIority
MEdidines], das fiir Medikamente herangezogen
werden kann, wenn es keine Alternativprédparate
gibt. Wichtig hierbei ist aber, dass es immer klini-
sche Studien geben muss und schon Daten vorlie-
gen. Ohne diese klinischen Daten wird es fiir Medi-
kamente auch nie vorgezogene oder beschleunigte
Zulassung geben kénnen, was andersrum bedeutet,
man braucht diese klinische Studien mit den Medi-
kamenten und sicherlich nicht nur eine, sondern
mehrere. Es gibt mehrere Optionen, an die man
denken kann, mit denen man Medikamente in kli-
nische Studie schicken kann. Wenn die vorliegen,
gibt es sowohl die Moglichkeit, die vorgezogenen
Zulassung zu beantragen vom pharmazeutischen
Unternehmen oder dann eben auch, wenn man Me-
dikamente nimmt, die schon auf dem Markt sind,
die danach iiber Off-Label-Therapien den Patienten
zur Verfiigung zu stellen.

Abg. Lars Lindemann (FDP): Meine Frage geht
auch an Frau Prof. Dr. Scheibenbogen. Sie haben
davon gesprochen, dass Sie an der Erforschung und
Entwicklung von Medikamenten mitwirken, be-
maéngeln aber die zogerliche Haltung der pharma-
zeutischen Industrie dabei. Wiirden Sie dazu viel-
leicht kurze Ausfithrungen machen, wie die Politik
dort unterstiitzen kénnte?

SVe Prof. Dr. Carmen Scheibenbogen: Ich versuche
schon seit einem Jahrzehnt, Medikamentenstudien
fiir ME/CFS anzustofen und habe in diesen Jahren
mit sehr vielen pharmazeutischen Unternehmen
gesprochen. Das Interesse an Studien war bislang
sehr verhalten. Ich habe erfolgreich eigentlich nur
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diese Studien zur Immunabsorption anstofen kon-
nen und jetzt eine Studie mit Bayer, wo wir eine
Kofinanzierung zumindest mit Bayer haben fiir ein
Medikament, das die Durchblutung verbessert, das
wir jetzt auch in der NKSG [Nationale Klinische
Studiengruppe] priifen. Warum die anderen Firmen
so zuruckhaltend sind, das kann ich nur vermuten.
Genaue Auskiinfte gibt es in der Regel nicht. Ich
denke, ein wesentliches Problem sind die hohen re-
gulatorischen Hiirden, die wir in Deutschland ha-
ben, um klinische Studien durchzufiihren, was
dazu fiihrt, dass Medikamentenentwicklungen sehr
teuer und langwierig sind. Das geht im Ausland
teilweise deutlich schneller. Man sieht zum Bei-
spiel die Impfstudien von BioNTec wurden auch
iiberwiegend in Siid- und Nordamerika durchge-
fiihrt und nicht bei uns. Ich schlage auch schon seit
einigen Jahren vor, dass man die pharmazeutische
Industrie an einen sogenannten Runden Tisch holt,
um zu kldren, unter welchen Bedingungen doch
klinische Studien auch in Deutschland moglich
wdéren und ob eventuell durch eine Ko-Férderung
aus der offentlichen Hand das umgesetzt werden
kann. Denn, vielleicht noch am Ende anzumerken,
wir fithren an der Charité jetzt Studien durch, die
wir selbst initiieren. Das ist unglaublich aufwendig.
Und gerade wenn man Medikamente einkauft, ver-
zogert das das Ganze nochmal und macht es noch-
mal ein Vielfaches aufwéndiger. Das wire einfach
ganz dringend notwendig, dass wir die Expertisen
und auch die Medikamente direkt von den Unter-
nehmen dabei haben fiir klinische Studien.

Abg. Kay-Uwe Ziegler (AfD): Meine Frage geht
nochmal an Prof. Bernhard Schieffer. Sie hatten auf
die Frage des Kollegen Irlstorfer, der nach Differen-
zialdiagnostik gefragt hat, so fiir mich keine kon-
krete Antwort gegeben. Deswegen noch mal die
Frage: Gibt es eine Differenzialdiagnostik, die nach-
vollziehbar ist zu den Themen mit ME/CFS, Long
Covid und Post-Vac oder ist das Ihrer Meinung
nach tiberhaupt nicht wichtig, weil die Symptoma-
tik so dhnlich ist, dass Sie davon ausgehen, dass
die Therapieansdtze dhnlich sind. Oder halten Sie
es fiir n6tig, dass in kiirzester Zeit eine nachvoll-
ziehbare Differenzialdiagnostik erforscht und ent-
wickelt werden miisste, damit auch andere und un-
terschiedliche Therapieansétze durchgefiihrt wer-
den kénnen?
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SV Prof. Dr. Bernhard Schieffer: Die Symptomatik
von Post-Vac und Post-Covid nach Infektionen ist
nahezu identisch. Es gibt grundsétzlich die Mog-
lichkeit, differenziell zu diagnostizieren. Die Be-
deutung davon halten wir allerdings, weil wir den
zeitlichen Verlauf dieser Erkrankung sehen hin zu
ME/CFS, fiir, ich sage mal, eher akademisch be-
trachtet, weil auch die Inzidenz der Impfnebenwir-
kungen im Verhiltnis zu der Viel-Viel-Vielzahl an
Post-Covid nach Infektionspatienten sehr gering ist.
Ich kann mich meiner Kollegin Carmen Scheiben-
bogen nur anschlieBfen: Wir brauchen eine natio-
nale Initiative von allen Beteiligten im Gesund-
heitswesen inklusive der Pharmaindustrie, um hier
Therapieansétze zu finden, um tatsidchlich die
Symptomatik, die Erkrankung dieser Patienten
frithzeitig aufzufangen und eine weitere Degenera-
tion, eine Weiterentwicklung der Erkrankungsenti-
tdten hin zu ME/CFS zu verhindern.

Abg. Kathrin Vogler (DIE LINKE.): Meine erste
Frage geht an Anni Conrad. Bitte stellen Sie kurz
die konkrete Situation von Betroffenen dar und wa-
rum Sie mehr staatliche Verantwortung fiir For-
schung zu Long Covid und ME/CFS fordern.

SVe Anni Conrad: Ich bin Teil der Betroffeneniniti-
ative Long Covid Deutschland. Interessenkonflikte
habe ich keine. ME/CFS ist eine extrem beeintrédch-
tigende Folge von Infektionskrankheiten. Es wird
seit Jahrzehnten in Tragweite und Krankheitslast
iibersehen und ist jetzt aktuell Thema, weil es eben
hédufig im Spektrum von Post-Covid auftritt.
ME/CFS wird bis heute nach wie vor psychologi-
siert. Betroffene erhalten haufig Fehldiagnosen,
keine addquate Versorgung. Daraus resultieren
kontraindizierte Therapie- und Reha-Malnahmen.
Diese flihren dann wiederum zu einer Verschlech-
terung des Zustandes, vermeidbare Chronifizie-
rung, Stigmatisierung der Betroffenen, soziale Isola-
tion und damit verbundenen Sekundérschédden bis
hin zu Suizidalitdt. Das Ganze hat dann insbeson-
dere auch fiir erkrankte Kinder und Jugendliche,
junge Erwachsene gravierende Auswirkungen auf
die Langzeitprognose und Lebensqualitét der Be-
troffenen, aber eben auch auf deren Angehdorigen.
ME/CFS ist Stand heute eine unheilbare Erkran-
kung, die in den meisten Fillen zu lebenslangen
und schweren korperlichen Behinderungen fiihrt.
Das Leid der Betroffenen hat bis heute nicht dazu
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gefiihrt, dass angemessen in Forschung investiert
wurde. Die bisherigen Ausgaben fiir die biomedizi-
nische Forschung stehen in einem starken Un-
gleichgewicht zu den soziotkonomischen Kosten.
Um es mal klar zu sagen: Wir reden von rund

500 000 Betroffenen alleine nur in Deutschland.
Der aktuelle Personal- und Fachkriftemangel stellt
Deutschland vor langfristige Herausforderungen.
Gerade die Situation der Post-Covid-Betroffenen,
der ME/CFS-Betroffenen verscharft dieses noch
massiv. Die Betroffenen, die Erkrankten wollen zu-
riick an die Arbeitsplétze, in die Studien, in die
Ausbildungen. Aber ohne wirksame Therapie ist es
aussichtslos. Wir brauchen Forschung, die im
standortiibergreifenden Zusammenschluss von Ex-
pert:innen passiert. Da greife ich auch noch mal die
NKSG, die von Professor Scheibenbogen genannt
wurde, auf. Es ist notwendig, dass es dafiir eine
langfristige, angemessene Anschlussfinanzierung
gibt. Es ist davon auszugehen, dass die Zahl der Be-
troffenen infolge von weiteren Sars-Cov-2-Infektio-
nen in den ndchsten Jahren weiter steigen wird. Es
gibt nach wie vor noch keine addquate Verhinde-
rungsmoglichkeit fiir das Krankheitsbild.
ME/CFS-Patientinnen fehlen tiberall — als Eltern,
GroBeltern, als Steuerzahlende, als Schiiler:innen,
als in Pflegeberufen, als Partner:innen und so wei-
ter und so fort. Bitte stehen Sie fiir diese Menschen
ein! Die Entwicklung von wirksamen Therapien
wird entscheidend sein fiir unser Land, fiir unsere
Volkswirtschaft und fiir uns als Gesellschatft.

Abg. Martina Stamm-Fibich (SPD): Meine Frage
geht an die Frau Prof. Dr. Behrends von der TU
Miinchen. Unter Federfithrung der DEGAM [Deut-
sche Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin] wurde zu-
letzt im Dezember die S3-Leitlinie zum chroni-
schen Erschopfungssyndrom, Fatigue iiberarbeitet,
an der Sie und Frau Prof. Dr. Scheibenbogen mitge-
wirkt haben, die das Fatigue Syndrom als eine
symptomatische Begleiterscheinung der ME/CFS
betrachtet. Welche Neuerungen weist die Leitlinie
auf und welche Erwartungen verbinden Sie mit der
erfolgten Uberarbeitung fiir die Betroffenen?

SVe Prof. Dr. Uta Behrends: Wir sind froh, dass
jetzt ME/CFS einen Stellenwert hat in dieser Leitli-
nie und adressiert wird als eine besondere Form
von chronischer Fatigue. Nicht jede chronische
Fatigue ist ME/CFS. Es gibt chronische Fatigue im
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Kontext vieler verschiedener Erkrankungen. Das
kommt jetzt in der Leitlinie heraus. Es kommt auch
heraus, dass in der Diagnostik bestimmte klinische
Kriterien verfiigbar sind, die eingesetzt werden
kénnen, um die Abgrenzung vorzunehmen, auch
was an Differenzialdiagnostik empfohlen wird und
vor allen Dingen, dass die Post-Exertionelle Ma-
laise das Leitsymptom der Erkrankung ist und bei
der Therapie beriicksichtigt werden muss. Deswe-
gen gibt es jeweils immer bei entscheidenden The-
rapie- und Diagnostikempfehlungen kleine Zusatz-
einwiirfe fiir ME/CFS. Das halten wir fiir einen we-
sentlichen Mehrwert fiir die Betroffenen und deren
Behandlung.

Abg. Diana Stécker (CDU/CSU): Meine Frage geht
an die Frau Prof. Dr. Scheibenbogen. Wie bewerten
Sie das Potenzial des Prdparates BC 007 der Firma
Berlin Cures GmbH, um Betroffenen helfen zu kon-
nen? Wie konnen Sie dieses fiir etwaige Studien
oder Projekte nutzen? Werden Sie das auch tun?
Sind Thnen andere Medikamente oder Therapien
bekannt, die Betroffenen helfen kénnten und die in
Deutschland gefordert werden sollen?

SVe Prof. Dr. Carmen Scheibenbogen: BC 007 ist
eine interessante Substanz, denn sie kann be-
stimmte Autoantikorper blockieren, die wahr-
scheinlich eine wichtige Rolle bei ME/CFS spielen.
BC 007 ist noch sehr friih in der klinischen Ent-
wicklung. Inwieweit es wirksam ist bei Long Covid
und ME/CFS, muss erst durch klinische Studien
noch belegt werden. Ich selbst bin nicht an klini-
schen Studien beteiligt. Da verweise ich an Frau
Dr. Hohberger. Ich méchte aber noch darauf hin-
weisen, dass, da dieses Medikament erst noch meh-
rere Phasen der klinischen Entwicklung durchlau-
fen muss, es sicher kein Medikament ist, das kurz-
fristig zur Verfligung stehen kénnte und viele Fra-
gen offen sind, was zum Beispiel Vertrdglichkeit
und Wirksambkeit iberhaupt angeht. Daher plddiere
ich dafiir, dass parallel weitere Medikamente ent-
wickelt werden, die nach dem gleichen Mechanis-
mus wirksam sind und die schon zugelassen sind
bei vielen anderen Erkrankungen, zum Beispiel bei
Multiple Sklerose. Da gibt es verschiedenste Medi-
kamente, die sehr wirksam sind. Eines dieser Medi-
kamente, da haben wir einen Antrag gestellt beim
BMBF Ende 2022 fiir eine Forderung, das wiirden
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wir gern 2024 in der nationalen klinischen Stu-
diengruppe priifen. Es gibt aber auch weitere Medi-
kamente noch, iiber die wir ebenfalls in Gespré-
chen waren mit pharmazeutischen Unternehmen,
und da bislang keine Zusage haben fiir eine Ent-
wicklung.

Abg. Linda Heitmann (BUNDNIS 90/DIE GRU-
NEN): Meine Frage richtet sich an die Kassenérztli-
che Bundesvereinigung. Uns erreichen immer wie-
der Berichte, wonach Erkrankte von ME/CFS dazu
gendtigt werden, aktivierende Reha-MaBnahmen in
Anspruch zu nehmen, um hinterher ein Anspruch
auf Krankengeld oder Pflegeleistungen zu haben.
Und das, obwohl diese Reha-MaBnahmen in vielen
Féllen nachgewiesenermalien kontraproduktiv
sind. An welcher Stelle brauchte es Anderungen,
vielleicht auch gesetzliche, damit diese Rehabilita-
tionsangebote hier nicht unbedingt in der Form in
Anspruch genommen werden miissen und die Be-
troffenen aber trotzdem einen Anspruch auf Kran-
kengeld oder auch Pflegeleistungen hinterher ha-
ben?

SVe Dr. Eve Craigie (Kassenirztliche Bundesverei-
nigung Kd6R (KBV)): Ich vertrete die KBV in den
Gremien des Gemeinsamen Bundesausschuss und
bin heute kurzfristig fiir Herrn Dr. Gassen einge-
sprungen. Interessenskonflikte, insbesondere finan-
zieller Natur, bestehen nicht. Ich bin mir nicht si-
cher, ob ich Thre Frage wirklich voll umfinglich be-
antworten kann. Letztendlich ist natiirlich eine leit-
linienaddquate Diagnostik und Therapie auch fiir
Reha-Leistungen zu wiinschen und in der Versor-
gung umzusetzen. Allerdings obliegt es nicht der
vertragsidrztlichen Versorgung, wirklich die Bedin-
gungen zu beschreiben, weswegen die einzelnen
Betroffenen Anspruch auf Pflegeleistungen oder
Leistungen des Krankengeldes haben. Deswegen,
die von Thnen angesprochenen direkten Berichte
iiber die Situation der Nétigung, da wiirde sich
wirklich die Frage stellen, von welcher Richtung
diese Notigung zur Annahme von Therapieangebo-
ten besteht. Letztendlich ist es so, dass die Haus-
drztinnen und Hausérzte und auch Fachédrztinnen
und Fachérzte nur Therapien verordnen oder ver-
anlassen konnen, die als Angebot zur Verfiigung
stehen. Hier ist es so, dass das Angebot beispiels-
weise bei Heilleistungen aus dem Heilmittelbereich
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auch das Spektrum der eher aktivierenden oder un-
terstiitzenden physiotherapeutischen MaBnahmen,
ergotherapeutischen Maflnahmen eher in die Rich-
tung aktivierende Therapien gehen und bislang das
Angebot dann halt fiir addquatere Therapieformen
einfach in der Versorgung noch nicht zur Verfi-
gung stehen und dementsprechend von den Arzten
nicht veranlasst werden konnen.

Abg. Lars Lindemann (FDP): Meine zweite Frage
geht auch nochmal an Frau Prof. Dr. Scheibenbo-
gen. Sie haben schon davon gesprochen, dass viele
Dinge sehr viel Zeit bendtigen. Ihren Erlduterungen
konnte ich entnehmen, dass es dringend notwendig
ist, Nachwuchsforscher in Deutschland zu fordern.
Das Land Thiiringen hat, aus dem Parlament heraus
initiiert, angekiindigt, eine Juniorprofessur auszulo-
ben. Ich wiirde Sie gerne fragen, was Sie von die-
sem Ansatz halten und was Sie uns hier raten wiir-
den, was wir in den Lindern auch erwirken konn-
ten, da die Lander hauptsdchlich fiir die universi-
tdre Forschung zustdndig sind.

SVe Prof. Dr. Carmen Scheibenbogen: Das Kon-
zept, Professuren zu férdern, finde ich sehr sinn-
voll. Denn Professuren haben in der Regel den
Mehrwert, dass die Berufenen dann Drittmittel be-
antragen und so zusétzliche Stellen generieren und
in der Regel auch ausgewiesene Experten sind. Ich
begriife sehr, dass auch die Lander Verantwortung
iibernehmen fiir Forschungsférderung und Versor-
gungsforschung bei Long Covid und ME/CFS. Ich
kenne einige Lander, wo auch schon sehr viel For-
derung geflossen ist und andere Bundesldander wie
zum Beispiel Berlin, wo bislang tiberhaupt keine
Forderung stattgefunden hat. Ich appelliere drin-
gend auch an die Lander, diese Verantwortung zu
iibernehmen.

Abt. Kay-Uwe Ziegler (AfD): Meine Frage geht
nochmal an Prof. Dr. Schieffer. In der Vorbereitung
auf diese Anhérung habe ich mich natiirlich, was
Therapieformen betrifft, versucht einzulesen. Ich
habe auch das BC 007 gefunden, anderseits aber
auch didtetische Therapieansdtze. Deswegen die
Frage, Sie sind ein Mann der Praxis: Welche Erfah-
rungen haben Sie gemacht? In welcher Richtung
wird es Therapien geben? Welchen Anteil kann die
Politik nehmen und dort vielleicht auch durch
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Geld und durch entsprechende Programme so ein-
zugreifen, dass das Ganze beschleunigt wird?

SV Prof. Dr. Bernhard Schieffer: Einen Grofteil hat
Frau Kollegin Scheibenbogen schon aufgeworfen
und den Blumenstraul} an Therapieformen kann
man natiirlich noch weiter fiillen. Wir sehen im
Moment, wir hatten im letzten Jahr knapp 2 500 Pa-
tienten gescreent, haben 7 000 auf der Liste und se-
hen jeden Tag zwischen 15 und 20 Patienten mit
unterschiedlichen Erkrankungsintensitéten, die alle
noch Post- oder Long Covid haben. Ich kann nur
nochmal mein erstes Credo loslassen: Geben Sie
uns die Chance, die Patienten friithzeitig zu erfas-
sen, bevor sie ME/CFS entwickeln und wir sie
dann {iberhaupt nicht mehr in die Arbeitswelt zu-
riickfiihren kénnen! Es gibt andere Therapieoptio-
nen. Das Spektrum ist sehr weit, gefilerweiternde
Therapieformen, entziindungshemmende Medika-
mente, sogenannte Refurbished, die wir vor allem
in der Kardiologie einsetzen. Hier fehlt uns vor al-
lem auf Landerebene - in Hessen findet gar keine
Forderung im Moment statt, weder zur Grundlagen-
forschung noch zur Versorgung der Patienten. Wir
haben bei uns eine sehr gute Erfahrung gemacht
mit antiinflammatorischer, entziindungshemmen-
der Wirkung von Medikamenten, die wir bei Gefal3-
protektion, bei koronare Herzerkrankung einsetzen,
in Kombination mit Medikamenten, auch Refurbis-
hed, die wir bereits einsetzen bei Lebererkrankun-
gen. Auch hier wurde eine grofe Expertise entwi-
ckelt und gleichzeitig auch noch bestimmte Dialy-
severfahren etabliert, bei denen wir im Falle des
Versagens von Medikamenten tatsdchlich weiter-
fithrend therapeutisch als individueller Heilver-
such tétig sein konnen. Das Ganze muss auf eine
Studienplattform gestellt werden. Das Ganze muss
bitte auch von Bundesseite und von Lénderseite ge-
meinsam gefordert werden, damit die Patienten
nicht in einem luftleeren Raum gelassen werden
und wir eine Chance haben, sie tatsachlich wieder
in die Arbeitswelt zurtickzufithren. BC 007, da ist
alles zu gesagt worden. Da braucht es jetzt keine
zusétzliche Information von meiner Seite.

Abg. Dirk Heidenblut (SPD): Meine Frage geht an
Frau Prof. Dr. Behrends. Welche Besonderheiten
bei der Diagnostik und Behandlung von Kindern
und Jugendlichen mit ME/CFS gibt es? Bitte gehen
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Sie auch ergidnzend auf den Bedarf an rehabilitati-
ven Angeboten ein.

SVe Prof. Dr. Uta Behrends: Ergénzend zu vorhin
habe ich keine Interessenskonflikte, die hier rele-
vanten wiren. Die Diagnostik von Kindern und Ju-
gendlichen ist auf jeden Fall noch aufwéndiger als
in der Erwachsenenmedizin, weil wir es in der Re-
gel mit den Betroffenen und seinem oder seiner
Sorgeberechtigten zu tun haben. Das heilit, wir
miissen im Prinzip schon bei der Anamnese oft die
doppelte Zeit aufwenden, um hinzuhéren. Wir ha-
ben es oft mit etwas unspezifischer Symptomatik
zu tun und miissen das ganze Familiensetting be-
riicksichtigen. Das dauert langer. Das heil3t, das
Budget ist noch kritischer. Zweitens miissen wir
die Schulbelange, Ausbildungsbelange und

Peer Group-Belange beriicksichtigen und brauchen
neben Gesundheit und Wissenschaft unbedingt die
enge Schnittstelle zu Kultus, Lehrern und Schule
in ausreichendem Mafle auch auf hoher Ebene.
Drittens ist die Zeit der Krankheit und Unversorgt-
heit bei Kindern und Jugendlichen nochmal in be-
sonderem MaBe relevant. Wenn man sechs Monate
nicht in der Schule war oder nur eingeschrénkt,
fallt man eventuell aus seinem Ausbildungskontext
und -ziel heraus, auch aus der Peer Group. Das ist
der Grund dafiir, weshalb wir dringend dafiir pla-
dieren, wie auch international vorgeschlagen, dass
die ME/CFS-Kriterien ab drei Monaten schon grei-
fen, nicht erst nach sechs Monaten, um die Diag-
nose zu stellen. Auch die WHO [Weltgesundheits-
organisation] hat jetzt fiir die Diagnose Post-Covid
nochmal die Definition etwas angepasst fiir Kinder
und dafiir pldadiert, schon nach zwei Monaten die
Diagnose Post-Covid zu stellen. SchlieBlich ist es
noch so, dass natiirlich ein chronisch krankes Kind
oder Jugendlicher im Ubergang in das Erwachse-
nenalter eventuell nie eine Ausbildung erhélt und
auberdem auch noch Arbeitsausfdlle im Familien-
kontext generiert. Das sind die Dinge, die uns in be-
sonderem Male beschiftigen. Beziiglich Reha muss
man sagen, dass es einige Kinder- und Jugend-
Reha-Einrichtungen gibt, die auch sehr offen sind,
jetzt dafiir spezielle ME/CFS-Belange also letztlich
Post-Exertionelle Malaise und die Notwendigkeit
von Pacing zu beriicksichtigen. Wir brauchen aber
nicht nur Rehabilitation im klassischen Sinne, wir
brauchen auch die akute stationdre Versorgung, vor
allem im Bereich der Schmerztherapie.
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Da hat unser Kooperationspartner Garmisch-Parten-
kirchen ein sehr hilfreiches Beispiel schon etab-
liert.

Abg. Erich Irlstorfer (CDU/CSU): Meine Frage geht
an NichtGenesenKids. Wie schéitzen Sie die beste-
henden Unterstiitzungsmoglichkeiten der von
Long Covid und ME/CFS betroffenen Kinder und
Jugendlichen sowie deren Eltern ein? Welche
akuten MaBnahmen erachten Sie als essentiell, um
an ME/CFS und Long Covid erkrankte Kinder so-
wie deren Eltern wirksam zu entlasten?

SVe Elena Lierck (NichtGenesenKids): Es existie-
ren keine Interessenskonflikte beziiglich dieser An-
hérung. Die bestehenden Unterstiitzungsmoglich-
keiten in Deutschland sind prekdr. Wir haben jeden
Tag mehr Eltern, die sich an uns wenden, deren
Kinder, Familien verzweifelt sind, weil die Kinder
seit Monaten nicht mehr gesund werden und er-
krankt sind. Es ist eine Katastrophe und eine Farce,
dass die Krankheit seit iiber 40 Jahren von der
WHO als anerkannt gilt. Aber eben auch, obwohl in
der Charité seit 30 Jahren die bekannte Krankheit
behandelt wird, es nach wie vor keine 6ffentliche
Unterstiitzungsmaoglichkeit gibt oder zumindest
nicht darauf zurtickgegriffen wird. Es fehlen inter-
disziplindre Vernetzungen. Es fehlen Datenbanken,
woraus hervorgeht, wie viele Kinder und Jugendli-
che betroffen sind. Wenn Wissen vorhanden ist,
wird es nicht abgerufen oder es wird einfach igno-
riert. Auf unserer Webseite konnen Sie viele Aussa-
gen finden von Arzten, Lehrern, Psychologen, die
das ganze Thema Long Covid als auch ME/CFS ba-
gatellisieren. Wir brauchen dringend eine Zusam-
menarbeit mit Kinderdrzten, mit Hausdrzten und
Fachérzten, die quasi einfach nicht erkennen, wie
notwendig dieses Thema ist. Wir brauchen kosten-
lose, freiwillige Seminare, die schon existieren,
aber nicht abgerufen werden. Akute Unterstiit-
zungsmoglichkeiten sehen wir primér in der Auf-
kldarung. BZgA [Bundeszentrale fiir gesundheitliche
Aufklarung] ist eigentlich das Stichwort, was seit
dem Thema des Antrages in dem Bundestag eigent-
lich jeden Tag genannt wird. Wir brauchen Schu-
lungen, brauchen Ausbildung von allen auch heute
schon genannten, und Schnittstellen. Wir brauchen
genau diese interdisziplindre und sektorale Verzah-
nung und Vernetzung, damit quasi eben nicht pas-
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siert, wie heute schon genannt wird, dass Long Co-
vid irgendwann vielleicht in ME/CFS gipfelt, weil
die Kinder einfach falsch therapiert werden, weil
sie in Rehas geschickt werden, wo aktiviert wird.
Wir brauchen quasi ein neues Denken der Kon-
zepte. So was wie IMUS [Individuelles MalBnah-
menprogramm zum Umgang mit der Krankheit und
Selbstmanagement], was gerne auch in ein
Reha-Konzept eingebunden werden kann. Aber es
braucht einfach eine neue Denkweise und die nicht
erst in 20 Jahren, sondern jetzt, denn jetzt sind die
Kinder erkrankt. Jetzt, wie heute von Frau Prof.

Dr. Behrends genannt, fehlen die Kinder schon
sechs Monate und ldnger. Wir brauchen einen so-
fortigen Uberblick iiber bestehende Hilfestrukturen.
Wir brauchen Zugangsmaoglichkeiten zu Post-Co-
vid-Ambulanzen von den ME/CFS-erkrankten Kin-
dern, die auch durch andere virale Infekte oder
bakterielle Infekte an ME/CFS erkrankt sind. Wir
brauchen Telemedizin, aufsuchende Medizin, weil,
wenn die Kinder so schwer krank sind, schaffen sie
es quasi nicht in die Ambulanzen und vor allem,
wie schon genannt, Stopp der Reha-Mafinahmen
als auch, was heute nicht genannt wurde, definitiv
Verweise auf die Stellungnahme, wo wir noch mal
alles zusammengefasst haben.

Abg. Dr. Herbert Wollmann (SPD): Ich habe eine
Frage an die KBV. Die Betroffenenverbdnde bemén-
geln oft die unzureichende Ausbildung der Arzte-
schaft in Bezug auf dieses komplexe Krankheits-
bild. Wie sehen Sie das aus medizinischer Sicht?
Ko6nnen Sie dem widersprechen oder nachkom-
men? Sehen Sie da Defizite in der Ausbildung und
Behandlung im ambulanten Bereich?

SVe Dr. Eve Craigie (Kassenérztliche Bundesverei-
nigung Kdo6R (KBV)): Ja, wir sehen Defizite, sicher-
lich. Es ist so, dass die Historie und iiberhaupt
ME/CFS im wissenschaftlichen Fachbereich relativ
konfliktbeladen sind und auch durchaus widerstre-
bende Fachmeinungen propagiert oder auch darge-
stellt werden. Wir haben hier in dieser Runde be-
reits angesprochen, dass die S3-Leitlinie der
DEGAM zu Miidigkeit sehr neu ist, aus dem De-
zember letzten Jahres, wo man dann, glaube ich,
auch erstmalig einen Uberblick oder eine Heraus-
kristallisierung von einer zusammenfassenden In-
formation iiberhaupt abrufbar machen kann. Das
war sehr verstreut. Das Ganze fiihrt, glaube ich, in
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der Vertragsdrzteschaft durchaus zu einer Verunsi-
cherung: Was ist richtig? Wie diagnostiziert man
das Giberhaupt richtig? Ich habe verschiedene Krite-
rien, an die ich mich halten kann. Was ist das rich-
tige Kriterium? Was ist die richtige Therapie?
Wenn die Evidenzlage dann an der einen oder an-
deren Stelle ja auch durchaus noch liickenhaft ist.
Da ist bestimmt Nachholbedarf. Allerdings die
wirkliche Aus-, Weiter- und Fortbildung der Arzte-
schaft, insbesondere auch der Fachérzte, zu denen
auch die Allgemeinmediziner gehoren, obliegt in
letzter Instanz den Fachgesellschaften und den ent-
sprechenden Arztekammern. Hier muss man in Ko-
operation mit den anderen Einrichtungen der arzt-
lichen Selbstverwaltung auch einen Weg finden,
Informationen aus Leitlinien etwas besser in die
Basis dann auch zu bringen. Also auch die BZgA
wurde genannt, die ist auch sicherlich mit ins Boot
zu holen und verschiedene andere Stellen, die wir
in der drztlichen Versorgung, in der Versorgungs-
struktur zur Verfligung haben.

Abg. Simone Borchardt (CDU/CSU): Meine Frage
geht an Fatigatio, aber gleichzeitig an die Deutsche
Gesellschaft ME/CFS. Die Betroffenen werden héu-
fig von ihren Angehorigen oder Bekannten versorgt.
Gibt es etwas, wie wir diese Personen besser unter-
stiitzen kénnen - nicht langwierig, sondern kurz-
fristig? Gibt es da Ideen? Gibt es da Anregungen,
wo Sie das Gefiihl haben, Sie werden nicht richtig
gehort?

SVe Dr. Claudia Ebel (Fatigatio e. V.): Ich vertrete
den Fatigatio. Das ist die dlteste Patientenorganisa-
tion in Deutschland. Wir haben einen umfassenden
Einblick in die alltdglichen Probleme der Patienten
und Angehdrigen, weil wir {iber 2 000 Mitglieder
haben, die uns tdglich aus dem Leben berichten.
Wir haben schon sehr viel gehort iiber die erforder-
lichen MafBnahmen. Das wiederhole ich jetzt nicht,
sondern ich gebe Thnen nur einige Beispiele, was
das im Alltag bedeutet. Wer einen Grad der Behin-
derung beantragt mit ME/CFS, wird in der Regel als
psychische Krankheit einsortiert. Und selbst wenn
er damit nicht mehr laufen kann oder sich nach ei-
ner leichten Gehstrecke klinisch verschlechtert,
dann bedeutet das, dass er trotzdem nur einen GdB
von 30 Prozent bekommt maximal, und dass er
zum Beispiel kein Merkzeichen bekommt, dass er
einen Rollstuhl braucht. Das sind Schwierigkeiten.
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Beim Pflegegrad wird in der Regel bei der Begut-
achtung nicht berticksichtigt, dass ein Patient sich
nach der Begutachtung verschlechtert. Die Gutach-
ter haben nicht im Blick, dass sie den Patienten in
der Regel nicht in seinem schlechtesten Zustand
sehen, sondern moglicherweise in einem relativ gu-
ten Zustand. Deswegen werden Verschlechterun-
gen nach Anstrengung bei der Begutachtung in der
Regel nicht beriicksichtigt. Das bedeutet, dass die
Angehorigen die gesamte Last der Versorgung tra-
gen. Wenn die medizinische Versorgung besser
wire liber die abgestuften Konzepte, die wir schon
gehort haben, wiére das natiirlich eine deutliche
Entlastung. Aber es ist unbedingt erforderlich, dass
soziale Hilfeleistungen einfacher gewédhrt werden,
und dass die Einstufung in den psychosomatischen
Bereich an dieser Stelle aufhort. Das reprasentiert
in keiner Weise die Schwere der Erkrankung.

Abg. Linda Heitmann (BUNDNIS 90/DIE GRU-
NEN): Ich hétte eine Frage an Prof. Dr. Tobias
Welte. Wir haben bereits gehort, dass ME/CFS eine
héufige Folgeerkrankungen wohl leider ist einer
Covid-Infektion. Frau Prof. Dr. Scheibenbogen hatte
auch schon eine Einschidtzung dazu gegeben, wie
viele Menschen tatsdchlich auch jetzt nach einer
Covid-Infektion speziell auch betroffen sein kénn-
ten in Deutschland. Welche weiteren Krankheits-
bilder beobachten Sie infolge von Covid-Infektio-
nen, die auch mehr als drei Monate nach der Infek-
tion noch héufig auftreten? Wie stehen die auch im
Verhéltnis zu ME/CFS? Das heilit: Wie haufig ist
eine ME/CFS-Erkrankung und wie héufig sind an-
dere Krankheitsbilder? Welche sind das?

SV Prof. Dr. Tobias Welte: Direktor der Klinik fiir
Pneumologie und Infektiologie an der Medizini-
schen Hochschule in Hannover. Ich bin verantwort-
lich fiir das Post-Covid-Forschungsprogramm in
Niedersachsen und ein bisschen stolz, dass Nieder-
sachsen in zwei Runden inzwischen rund 16 Milli-
onen Euro in Forschungsprojekte gegeben hat. Am
5. Oktober [2023] werden die vorgestellt hier bei
uns. Da ist auch eine ganze Reihe von klinischen
Studien dabei. Auler meiner Tétigkeit in der For-
schung habe ich keinen conflict of interest. Ich
kann dem, was Carmen Scheibenbogen gesagt hat,
relativ wenig hinzufiigen. ME/CFS ist eine Sonder-
form und die schwerste Form des - ich wiirde
schon sagen - Postinfektionssyndroms. Im Moment

Ausschuss fiir Gesundheit

sind wir noch in der Corona-Pandemie, auch wenn
niemand mehr dariiber redet. Aber alle Infektions-
krankheiten kénnen ein solches Syndrom machen.
Ich wiirde das auch sehr gerne in Post-Infectious-
oder Viral-Infectious-Syndrom umbenennen. Es
gibt viele Menschen, die Symptomatik behalten
nach einer schweren Infektionserkrankung. Dazu
gehort Miidigkeit, Mattigkeit, Belastungsintoleranz,
Vergesslichkeit — wir nennen das neurokognitive
Stérungen — und eine ganze Reihe anderer Dinge.
Man kann dariiber streiten, wie viele dann das Sta-
dium von ME/CFS erreichen. Nach unserer Erfah-
rung — wir haben eine der gré8ten Post-Covid-Am-
bulanzen in Deutschland in Hannover, wir haben
bisher mehr als 3 000 Patientinnen und Patienten
gesehen — haben wir etwa ein bis zwei Prozent in
diesem schweren Stadium von ME/CFS. Das sind
aber bei der Haufigkeit der Corona-Erkrankung na-
turlich nennenswert viele Menschen, wie Carmen
Scheibenbogen das schon ausgefiihrt hat.

Abg. Kathrin Vogler (DIE LINKE.): Auch meine
zweite Frage richtet sich an Frau Conrad. Die Bun-
desdrztekammer hat leider abgesagt fiir diese Anho-
rung. Dabei wire nicht nur in der Gesellschaft, son-
dern auch in der Arzteschaft noch viel zu tun, da-
mit ME/CFS den Stellenwert bekommt, den es ver-
dient und vor allem die Betroffenen die Versorgung
bekommen, die sie ben&tigen. Welche Ideen haben
Sie dazu, wie das Wissen in Fachkreisen und in der
breiten Offentlichkeit verbessert werden kann?

SVe Anni Conrad: Meine Antwort schlief3t sich
auch an die Aussagen von Frau Lierck und

Frau Ebel an. Grundsétzlich sehen wir einen ext-
rem hohen Bedarf an Wissensvermittlung iiber
ME/CFS, sowohl quantitativ als auch qualitativ. Es
mangelt flichendeckend an Aufkldrung tiber Post-
Exertionelle Malaise, kurz PEM, und das Ener-
giemanagememt Pacing. Was Patient:innen derzeit
erfahren, ist eine Arzte-Odyssee, es sind Fehldiag-
nosen, damit potenziell schddliche Fehlbehandlun-
gen, mangelnde Anerkennung im Hinblick auf So-
zialleistung und fehlendes Verstdndnis der Erkran-
kung im beruflichen und sozialen Umfeld. Fiir den
Bereich Reha mdchte ich das mal kurz illustrieren.
Stellen Sie sich vor, eine zuvor gesunde Mitte
20-jdhrige Frau geht aufgrund von Long Covid,
Post-Covid und ME/CFS mit PEM in eine Reha-Kli-
nik. Sie geht aufrecht laufend in die Klinik und
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kommt im Rollstuhl wieder heraus. Wie kam es
dazu? Die Patientin wurde aktiviert mit sogenann-
ter Graded Exercise Therapy. Sie sollte trainieren
und versuchen, sich graduell immer mehr zu belas-
ten - echtes Pacing, also das Erlernen von der Be-
lastungsgrenze. Das Einhalten der Grenzen, das
wird nicht vermittelt. Das ist in der Klinik weder
bekannt oder ist es anerkannt. Trotz der Zustands-
verschlechterung der Patientin wird am Standard-
konzept festgehalten. Die Patientin wird entlassen
und ihr steht jetzt ein Kampf mit den Behérden an,
deren Gutachter:innen ebenfalls nicht iiber das
Krankheitsbild informiert sind. Sie verschlechtert
sich damit weiter und weiter, wird zum Pflegefall,
dauerhaft bettldgerig, moglicherweise fiir den Rest
des Lebens. Und genau das passiert nicht in Einzel-
fdllen. Das passiert in Deutschland Tag fiir Tag,
mehrfach. Das Schicksal vieler dieser Betroffenen
wire vermeidbar durch breite Aufklarung und ver-
bindliche Fortbildung fiir die Einrichtung des Ge-
sundheitswesens, auch des Kostentrdgers und den
gutachtenden Stellen und auch anderen Institutio-
nen des Sozialwesens. Aufkldrend tiber die fachge-
rechte Diagnose von PEM hat allerhdchste Prioritit.
Auch Komorbiditdten von ME/CFS wie POTs [pos-
turale Tachykardiesyndrom] und Small-Fibre-Neu-
ropathie sollten bedacht werden. Wir haben der
Bundesregierung 2022 bereits einen Aktionsplan,
ein Konzept zur Aufklarung vorgelegt. Ich méchte
an dieser Stelle noch einmal darauf verweisen. Be-
ratend stehen wir gerne nach wie vor zur Verfi-
gung. Den Bundesanstalten wie der BZgA und dem
Robert Koch-Institut miissen dringend Finanzmittel
fiir gezielte Aufkldrung bereitgestellt werden. Auch
Institutionen wie die Arztekammern rufen wir auf,
sich aktiv zu beteiligen.

Abg. Prof. Dr. Stephan Seiter (FDP): Meine Frage
wendet sich an den Kollegen Prof. Dr. Schieffer.
Forschung, es geht immer um die Héhe der Mittel,
die in die Forschung reingehen, es geht natiirlich
auch um die Frage, welche Strukturen wir letztend-
lich durch Forschungsférderung angehen wollen.
Welche Strukturen wiirden Sie als unterstiitzens-
wert ansehen im Bereich der Forschung, um Thren
Patienten zu helfen, und aber auch weitere Er-
kenntnisse zu gewinnen, wie wir mittel- bis lang-
fristig diese Krankheit in den Griff bekommen, be-
ziehungsweise - ich bin Laie medizinisch -, wo-
moglich auch zumindest das Risiko reduzieren,
dass sie ausbricht.

Ausschuss fiir Gesundheit

SV Prof. Dr. Bernhard Schieffer: So wie meine Kol-
leg:innen in meiner Heimatstadt in Hannover und
in Berlin gesagt haben, es wire wiinschenswert fiir
eine Bundesférderung eine Art Task Force zu griin-
den, in der Forschungsinitiativen gebiindelt und
dann an entsprechende Standorte mit bestmogli-
cher Ressourcenausschépfung entsprechend opti-
miert durchgefiihrt werden konnen - an einem
Standort die Immunologie beispielsweise, an einem
Standort die Infektiologie, ein Standort, der sich
um Kinder kiimmert, ein Standort, der sich um den
metabolischen Hintergrund, die metabolische
Grundlage einer solchen Erkrankung kiimmert.
Denn eins ist klar, Tobias Welte hat das gesagt: Es
wird uns wieder irgendeine Art von mikrobiellem
Supergau ereilen frither oder spater. Wir kennen
die Erkrankungsentitdten. Wir haben jetzt schon
zum Zeitpunkt Mérz 2023 unwahrscheinlich viel
gelernt, was tatsdchlich alles passieren kann, wie
wir dem habhaft werden kénnen. Aber wir haben
auch gleichzeitig im Fokus, dass wir keine Zeit ha-
ben. Wir miissen, so wie das Carmen Scheibenbo-
gen eben schon erwihnt hat, verschiedenste Strate-
gien parallel férdern und parallel sie in die Grund-
lagenforschung bringen und sofort auf transnatio-
nale Basis. Das heilit, in Studien hineinbringen um
deren Effektivitdt moglichst zeitnah zu erlangen
und damit eine Geschwindigkeit aufzunehmen, in
die Therapie dieser Patienten bevor sie ME/CFS er-
leiden. Das gilt fiir Erwachsene wie fiir Kinder,
moglichst die Entwicklung von ME/CFS zu verhin-
dern. Eine nationale Task Force, eine vernetzte uni-
versitdre Struktur, die gefiittert wird tiber sektorale
Strukturen aus dem niedergelassenen Bereich her-
aus, wo tatsédchlich Patienten geclustert werden
kénnen und effektiv Therapieformen etabliert wer-
den koénnen.

Abg. Dr. Herbert Wollmann (SPD): Ich habe eine
Frage an Frau Prof. Dr. Scheibenbogen. Ich will ein
Thema ansprechen, was bisher nur am Rande ange-
klungen ist. Wir werden davon ausgehen konnen,
dass es in den nédchsten drei bis fiinf Jahren kein
Medikament geben wird, was komplett von heute
auf morgen oder in wenigen Wochen das Krank-
heitsbild heilt, wenn es iiberhaupt jemals so etwas
geben wird. Vielleicht haben Sie auch die letzten
Veréffentlichungen im Deutschen Arzteblatt gele-
sen ,,Long Covid und die Psycho-Ecke - Wiederge-
burt eines reduktionistischen Krankheitsverstdnd-
nisses“? Wenn wir davon ausgehen miissen, dass,
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wenn es Medikamente gibt, die auch nicht zu ein-
hundert Prozent wirken: Wie sehen Sie dann in der
Therapie des chronischen Fatigue Syndroms die
Bedeutung der Psychotherapie und der Psychoso-
matik?

SVe Prof. Dr. Carmen Scheibenbogen: Ja, ich kenne
den Artikel. Im selben Arzteblatt haben Prof.

Dr. Schieffer und ich auch einen Artikel geschrie-
ben zum Post-Covid Syndrom. Ich sehe es etwas
optimistischer, denn ich denke, ME/CFS ist keine
Erkrankung, die schwerer zu behandeln ist als an-
dere vergleichbare Erkrankungen. Wir haben nur
deswegen keine Medikamente, weil bislang {iber-
haupt keine Medikamentenentwicklung durchge-
fiihrt wurde. Ganz im Gegenteil, ich gehe davon
aus, dass das eine Erkrankung ist, die relativ gut be-
handelbar ist, weil wir es hier nicht mit geschidig-
ten Organen zu tun haben, sondern wir haben
wahrscheinlich eine funktionelle Erkrankung.
Wenn man sich die wenigen kleinen Studien an-
schaut zur Inmuntherapie, zum Beispiel aus Nor-
wegen oder von uns, dann sehen wir, dass, wenn
Patienten ansprechen, es schnell zu einer Besse-
rung kommen kann. Gerade diese Studien aus Nor-
wegen zeigen, dass es auch zu einer langfristigen
Heilung kommen kann. Natiirlich miissen wir den
vielen Betroffenen heute auch schon helfen und ich
stimme Thnen zu: Medikamentenentwicklung dau-
ert, wobei das hédngt auch entscheidend davon ab,
was Sie hier beschliefen in Deutschland, wie sehr
wir das unterstiitzen wollen. Ich hatte vorhin schon
gesagt, wir haben ja Infrastrukturen aufgebaut an
mehreren Stellen, um klinische Studien zu ma-
chen. Wir haben die besondere Situation, dass wir
sehr schnell klinische Studien machen konnen,
weil wir so viele Betroffene haben, die auch auf
nichts dringender warten, als an einer klinischen
Studie teilnehmen zu kénnen. Die Psychosomatik
oder Psychotherapie hat natiirlich eine ganz wich-
tige Rolle immer dann, wenn wir eine Situation ha-
ben, wo wir schwerkranke Menschen haben, die
momentan erstmal auch mit dieser Situation klar-
kommen miissen. Wir denken, dass es wichtig ist,
dass wir den Patienten begleitend solche Konzepte
anbieten. Das tun wir zum Beispiel auch in unse-
rem Versorgungsprojekt CFS Care, in dem wir auch
eine Reha haben, aber auch eine symptomorien-
tierte Versorgung. Was ich vielleicht noch dazu sa-
gen mochte: In diesem Artikel wird so ein gewisser
Disput und Dissens heraufbeschworen, den ich

Ausschuss fiir Gesundheit

nicht sehe. Es ist absolut klar, dass jede schwere
chronische Erkrankung auch eine psychische Kom-
ponente hat. Da kommt es ein bisschen auf die
Resilienz an. Der eine kommt eher damit klar, und
den anderen, den haut es total um und den miissen
wir natiirlich auch begleiten. Da spielt die Psycho-
therapie eine ganz wichtige Rolle. Ich glaube, wo es
momentan so ein bisschen in die falsche Richtung
lauft, ist, dass immer so ein Entweder-oder herauf-
beschworen wird, und dass mir das auch unter-
stellt wird. Nichts ldge mir ferner. Ich bin Onkolo-
gin von meiner Ausbildung. Ich weiBl um die groBe
Bedeutung der Psychoonkologie, um Tumorpatien-
ten zum Beispiel durch diese schwere Zeit zu brin-
gen. Genauso bendétigen wir das auch fiir Long Co-
vid. Aber Long Covid und ME/CFS auf eine psychi-
sche Erkrankung zu reduzieren, wie es in der Ver-
gangenheit leider hdufig gemacht wurde und leider
bis heute an einigen Stellen noch gemacht wird...
Dann das Krankheitsbild als eines einzuordnen, wo
die Patienten eine krankhafte Vorstellung haben
von der Erkrankung und sich nur einbilden, Sie
konnten sich nicht bewegen und man ihnen das
also nahelegen muss und Aktivierungstherapien
mit ihnen machen muss, dass ist komplett verkehrt.
Wenn ich vielleicht noch einen letzten Satz anmer-
ken darf: Long Covid Deutschland hat mir gerade
die Daten zur Verfligung gestellt - die haben ihre
Mitglieder befragt — Daten von {iber eintauschend
Menschen, die eine Reha bekommen haben in den
letzten Monaten in unterschiedlichen Rehakliniken
in Deutschland. Das Erschiitternde ist, dass mehr
Patienten berichten, dass sie mit einer Verschlech-
terung aus der Reha wieder herausgekommen sind,
wie wir gerade gehort haben. Das entscheidende
Kriterium fiir eine Verschlechterung in der Reha
ist, dass Kliniken das Konzept des Pacings und der
Post-Exertionellen Malaisen nicht kennen und
nicht anwenden.

Abg. Diana Stocker (CDU/CSU): Meine Frage geht
an Sebastian Musch von der Deutschen Gesell-
schaft fiir ME/CFS. Wie bewerten Sie die Versor-
gungslage in den einzelnen Bundesldndern? Wel-
che Unterschiede gibt es?

SV Sebastian Musch: Ich bin stellvertretender Vor-
sitzender der Deutschen Gesellschaft fiir ME/CFS.
Ich habe keine Interessenskonflikte. Die Versor-
gungslage in den Bundesldndern: Man kann hier
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nur Berlin und Bayern hervorheben fiir ME/CFS
mit dem Charité Fatigue Centrum in Berlin fiir Er-
wachsene und mit dem Zentrum fiir Kinder, Ju-
gendliche und junge Erwachsene in Miinchen. In
Bayern gibt es auch verschiedene Forschungsvorha-
ben um ein interdisziplindres Netzwerk aufzu-
bauen. Baynet for ME/CFS wiére hier zu nennen. In
allen anderen Bundesldndern ist die Versorgungs-
lage leider schlecht. In Thiiringen wird ein umfas-
sender Antrag auf Landesebene diskutiert. In Ba-
den-Wiirttemberg und in NRW finden vage Diskus-
sionen statt. Die Versorgung rein praktisch in allen
anderen Bundesldndern ist quasi nicht existent.
Also ME/CFS befindet sich im toten Winkel des
Gesundheitssystems. Stellen Sie sich vor, dass eine
Erkrankungen wie Multiple Sklerose - wir schlie-
Ben alle Ambulanzen, alle Versorgungszentren. Das
ist das wahre Bild, wie es sich in den Bundeslin-
dern zeigt. Das liegt insbesondere daran, dass die
Mehrheit der Arzteschaft das Krankheitsbild
schlicht nicht kennt oder nicht mit den Diagnose-
kriterien vertraut ist, es falsch einordnet und des-
wegen kontraindizierte Therapien verschreibt. Das
sieht man auch, dass 90 Prozent der Betroffenen -
wir haben Zahlen gehért, wie viele man schétzt, die
betroffen sind - aber 90 Prozent der Erkrankten ha-
ben meist keine Diagnose oder brauchen oft Jahre,
bis sie dahin kommen. Gerade auch bei niederge-
lassenen Arzt:innen: Wir kennen einige, die sich
engagieren, die sich fortgebildet haben. Aber die
haben in der Versorgung das grofe Problem, dass
sie das Krankheitsbild nicht addquat abrechnen
kénnen, den Zeitaufwand, den niedergelassene
Arzte mit ihren Patienten verbringen. Ich habe mal
gehort, ein gutes Erstgesprédch braucht alleine an-
derthalb bis zwei Stunden. Dafiir gibt es keine Ab-
rechnungsziffer. Und gerade auch - darauf méchte
ich noch eingehen - die Versorgung der Schwerst-
betroffenen und den damit einhergehenden Anfor-
derungen: Stellen Sie sich vor, jemand ist schwerst-
betroffen, liegt 24 Stunden im Bett, in einem abge-
dunkelten Raum, wird von seiner Familie versorgt
und gepflegt. Hier ist keinerlei Versorgung oder
Versorgungsstruktur vorhanden, um so jemanden
zu betreuen. Wenn diese Person einen Kranken-
transport braucht - die ganzen Strukturen und Um-
stdnde sind nicht gegeben, um diese Personen me-
dizinisch zu versorgen.

Die amtierende Vorsitzende: Damit sind wir am
Ende dieser sehr wichtigen Anhérung angelangt.

Ausschuss fiir Gesundheit

Ich danke Thnen im Namen des Ausschusses, allen
Expert:innen, dass Sie uns mit Threr Expertise be-
reichert haben, zur Verfiigung standen. Das ist sehr
relevant fiir uns, um in der Folge addquate Hilfen
auch entwickeln zu kénnen oder politisch zu un-
terstiitzen fiir Betroffene von ME/CFS. Von daher
ganz herzlichen Dank fiir Thr Kommen. Kommen
Sie alle gut nach Hause!

Schluss der Sitzung: 15:55 Uhr

Gez.
Dr. Kirsten Kappert-Gonther, MdB
Amtierende Vorsitzende

20. Wahlperiode Protokoll der 63. Sitzung

vom 19. April 2023

Seite 17 von 17



	Wortprotokoll
	Tagesordnung - Öffentliche Anhörung
	Mitglieder des Ausschusses
	Einziger Tagesordnungspunkt


