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Vorwort

Der Fatigatio e.V., Bundesverband ME/CFS, ist eine 1993 gegriindete Patientenorganisation,
die ehrenamtlich rund 2300 Mitglieder betreut. Die hier aufgefiihrten Inhalte spiegeln die Er-
fahrungen und Aussagen der Mitglieder des Fatigatio e.V. und der Post COVID- und ME/CFS-
Betroffenen wider, die im Rahmen der telefonischen Betreuung insbesondere durch das So-
zial- und Telefonteam sowie durch Umfragen und persodnliche Kontakte gewonnen wurden.
Der Fatigatio e.V. unterstutzt seine Mitglieder bei Anfragen zu verschiedensten Themen, dazu
z&hlen u.a. telefonische Erstkontakte, die Information zur Erkrankung und zum Umgang mit
dieser, die Begleitung bei der Beantragung sozialmedizinischer Leistungen und bei Wider-
spruchsverfahren sowie die Unterstiitzung von Eltern betroffener Kinder. Darliber hinaus er-
mdoglicht der Fatigatio e.V. Erfahrungsaustausch unter ME/CFS-Betroffenen in seinen Uber
ganz Deutschland verteilten Regional- und Selbsthilfegruppen, stellt umfangreiches Informati-
onsmaterial fir Arzte und Patienten bereit, organisiert jahrlich internationale Fachtagungen,
betreibt Offentlichkeitsarbeit und setzt sich gesundheitspolitisch aktiv firr die Verbesserung der
Versorgungssituation der ME/CFS-Erkrankten ein.

Einleitung und Problemdefinition

Der von der Bundestagsfraktion der CDU/CSU vorgelegte Antrag ,Forschung zu Long COVID,
ME/CFS und Post-Vac-Syndrom in Deutschland starken (Drucksache 20/5983) zeugt von
grol3er Sachkenntnis Uber die postinfektidsen Krankheitsbilder und die damit fur die Erkrankten
und Angehdrigen einhergehenden Herausforderungen und Probleme. Der Antrag zeigt zutref-
fend die elementare Rolle der Wissenschaft und biomedizinischen Forschung zur Verbesse-
rung der prekaren Versorgungssituation der Betroffenen auf. Die benannten Brennpunkte in
der Diagnostik und Behandlung sind fir den Fatigatio e.V., Bundesverband ME/CFS, in seiner
Aktivitat der Unterstlitzung und Begleitung von Betroffenen tagliche Praxis und leider wohlbe-
kannter Umstand. Daher unterstiitzen wir den Antrag ausdrtcklich.

Die Myalgische Enzephalomyelitis/Chronisches Fatigue-Syndrom (ME/CFS) und das Post-
COVID-Syndrom (PCS) sind postinfektiose Krankheitsbilder, bei denen u.a. neurologische,
kardiovaskulare und immunologische Symptome nach akuten Infektionen fortbestehen oder
neu auftreten. Dabei beschreibt das PCS kein einheitliches Krankheitsbild, sondern es werden
verschiedene Subgruppen unterschieden: verschiedene Organerkrankungen wie z.B. Herz-
muskelentziindung, Post-Intensive-Care-Syndrom (PICS) und komplexe Ausprégungen bis
hin zum Vollbild ME/CFS, das als die schwerste Form von Post COVID gilt. Uberschneidungen
in der Zugehdrigkeit sind haufig. Damit ist ME/CFS eine mdgliche Folgeerkrankung, die auch
nach anderen Infektionen oder immunlogischen Belastungen auftreten kann. Ausgehend von
einer Pravalenz von 0,3% bis 0,5% der Bevdlkerung waren vor Pandemiebeginn Schatzungen
zufolge mindestens 300.000 Menschen in Deutschland an ME/CFS erkrankt, darunter 16 %
Kinder und Jugendliche. Es ist daher nur folgerichtig, dass die Erforschung postinfektitser
Erkrankungen unterschiedlichen Auslésers (z.B. SARS-CoV-2, EBV, Influenza, Impfung)
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aufgrund zentraler pathophysiologischer Uberschneidungen gemeinsam zu erfolgen hat.
Samtliche Forschungsprojekte sollten ME/CFS als schwerste Auspragung postinfektioser Er-
krankungen explizit berlicksichtigen.

In den letzten Jahren hat in der Politik ein erstes Umdenken zur Dringlichkeit des Themas
postinfektiéser Erkrankungen eingesetzt. Auch die Bundestagsdebatten vom 19.01.2023 und
15.03.2023 zeugen von der parteitibergreifend wahrgenommenen Relevanz und sind ein Be-
leg daflr, dass die Abgeordneten des deutschen Bundestages das Erfordernis erkannt haben,
hier im Zusammenwirken Fortschritte erzielen zu missen. Es wird die Aufgabe des nun feder-
fuhrenden Ausschusses fur Bildung, Forschung und Technikfolgenabschatzung sein, diese
Fortschritte in der Wissenschaft und Forschung ldsungsorientiert in die Wege zu leiten. Wir
mdochten jedoch hervorheben, dass bei den Bemuihungen, fir die zahlreichen Post COVID-
Patienten eine angemessene Versorgung zu etablieren, der Fokus ME/CFS nicht in Verges-
senheit geraten darf. Die Herausbildung einer Zwei-Klassen-Betrachtung von ME/CFS je nach
Ausléser ist dringend zu vermeiden.

Zur Klarung eines haufigen Missverstandnisses, das alle mit Diagnose, Therapie und langfris-
tiger Versorgung verbundenen Fragen bertihrt, sei betont: ME/CFS ist nicht mit dem Symptom
.Fatigue“ gleichzusetzen, welches bei zahlreichen Erkrankungen auftritt. ME/CFS ist eine
schwere Multisystemerkrankung mit immunologischer und neurologischer Beteiligung und in-
sofern ein eigenstandiges Krankheitsbild (ICD 10: G93.3), das zu etwa 80% infolge von
Infektionen auftritt. ME/CFS zeichnet sich durch eine Fehlregulation des zentralen und auto-
nomen Nervensystems, des Immunsystems und des Stoffwechsels aus, die krankhafte Fati-
gue stellt nur ein Symptom von vielen dar. Das Kardinalsymptom von ME/CFS ist die Post-
Exertionelle Malaise (PEM), die Verschlechterung aller Symptome nach Uberlastung jedweder
Art fir mindestens 14 Stunden, die haufig erst nach einer Latenz von 1-2 Tagen auftritt. PEM
muss spezifisch diagnostiziert und kann derzeit nicht gezielt behandelt werden, es ist jedoch
dringend dafiir Sorge zu tragen, dass durch dieses Kardinalsymptom keine Krankheitsver-
schlechterung durch ungeeignete Therapieverfahren eintritt. Wahrend bei anderen Erkrankun-
gen, beispielsweise bei Tumorerkrankungen, die Fatigue durch aktivierendes Training gebes-
sert werden kann, gilt dies fir ME/CFS aufgrund der charakteristischen Verschlechterung aller
Symptome nach Uberlastung (PEM) nicht. Im Gegenteil fiihrt ein Uberschreiten der individu-
ellen Belastungsgrenzen bei ME/CFS zu einer langfristigen und zum Teil irreversiblen Ver-
schlechterung des Gesundheitszustands. Damit ist die Wichtigkeit einer korrekten Diagnose-
stellung eminent, entscheidet sich doch hiermit die friihzeitige Bahnung von schadlichen oder
hilfreichen Therapieverfahren und damit die langfristige Prognose fur Erwerbsfahigkeit oder
dauerhafte Invaliditat. Dies ist auch in der Forschung zu bertcksichtigen.

Derzeit existiert aufgrund von vernachlassigter und unterfinanzierter Forschungsfoérde-
rung keine durch evidenzbasierte klinische Forschung bestatigte Therapieoption fir ME/CFS.
Die friheren Therapie-Studien zu Verhaltenstherapie oder Trainingstherapie weisen eklatante
methodische Schwéchen auf und erfiullen die Standards fur eine gute wissenschatftliche Praxis
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nicht. Eine Heilung ist aktuell nicht moglich. In der Arzteschaft, bei Verantwortlichen im Ge-
sundheitswesen und in der Offentlichkeit ist ME/CFS aufgrund fehlender Fortbildung und Auf-
klarung kaum bekannt. Betroffene haben daher kaum eine Mdéglichkeit, mit ihrer Erkrankung,
ihren schweren Symptomen sowie ihrem Hilfebedarf wahrgenommen zu werden und eine ge-
eignete wohnortnahe medizinische, sozialmedizinische und sozialrechtliche Versorgung zu er-
halten. Eine Korrektur solch struktureller Probleme kann nur durch Unterstiitzung von Verant-
wortlichen aus Politik, Gesundheitswesen, Leistungs- und Kostentragern auf Bundes-, Lan-
des- und regionaler Ebene erfolgen. Bendtigt wird ein MalRnahmen-Dreischritt, der eine Ver-
besserung der (1) Versorgung, (2) Forschung und (3) Aufklarung zu ME/CFS zeitnah und in
Orientierung am aktuellen wissenschaftlichen Kenntnisstand realisiert. Im Folgenden skizzie-
ren wir entlang des benannten Dreischritts zentrale politische und medizinische Handlungsbe-
darfe und unterbreiten Lésungsvorschlage, die wir auf unsere Expertise als alteste und mit-
gliederstarkste ME/CFS-Patientenorganisation in Deutschland griinden.

Handlungsbedarfe und Losungsvorschlage

1 Einrichtung einer Taskforce zur Koordination von Versorgung, Forschung
und Aufklarung

Wir empfehlen auf Bundesebene die Einrichtung einer interministeriellen Arbeitsgruppe unter
Beteiligung der Bundesministerien fur Gesundheit, Bildung und Forschung, Arbeit und Sozia-
les sowie ausgewiesener medizinischer Expert:innen und einschlagiger Patientenorganisatio-
nen. Die Einbeziehung der Bundeslander sowie der Aufbau analoger Arbeitsgruppen auf Lan-
derebene ist anzustreben. Aufgabenschwerpunkt der Taskforce sollte die Koordination des
Dreischritts bestehend aus Versorgung, Forschung und Aufklarung sein:

o Forderung des Aufbaus Kklinischer Kompetenzzentren und Ambulanzen in allen deut-
schen Bundeslandern sowie Koordination und Vernetzung der bestehenden und aufzu-
bauenden klinischen Kompetenzzentren und Ambulanzen. Mit Hilfe dieser Behandlungs-
strukturen ist die Schaffung definierter Patientenkohorten fir (Multicenter-)Studien
maglich.

e Stufenweise Bereitstellung von Forschungsgeldern (insgesamt 60 bis 120 Millionen
Euro), Koordination der Forschungsvorhaben auf Bundes- und Landesebene, Forderung
des Transfers neuer wissenschatftlicher Erkenntnisse

e Vorbereitung und Durchfihrung einer deutschlandweiten Aufklarungskampagne fiir Ver-
sorgungstrager im Bereich Medizin, Sozialrecht, Teilhabe und Bildung sowie der breiten
Offentlichkeit.

¢ Einleitung und Begleitung von Gesetzgebungsprozessen fir die Umsetzung des Mal3-
nahmendreischritts zur Férderung von Versorgung, Forschung und Aufklarung
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2 Forschungsforderung

Die gemeinsame Erforschung der postinfektiosen Krankheitsbhilder ME/CFS und Post-COVID-
Syndrom, aufbauend auf bisherigen Erkenntnissen der klinischen Forschung, ist aufgrund
zentraler pathophysiologischer Uberschneidungen geboten. Im Zentrum steht die Schaffung
von Anreizen zur biomedizinischen Grundlagen-, Diagnostik-, und Therapieforschung
durch die Bereitstellung von Forschungsgeldern aus Bundesmitteln. Besonders wichtig sind:

Schaffung von Infrastruktur

o Aufbau und Foérderung von Forschungszentren sowie von koordinierenden Netzwerken
und Plattformen

e Aufbau von Wissens- und Biodatenbanken an den bestehenden und entstehenden Kom-
petenzzentren sowie Einbindung aller Zentren in das ME/CFS-Register des Bundesminis-
teriums fur Gesundheit

Forschungsziele

¢ Entwicklung von medikamenttsen und kurativen Therapieverfahren zur Verbesserung der
Lebensqualitat mittels Studien zu zugelassenen und in der Zulassung befindlichen Medi-
kamenten und Therapieverfahren sowie mittels Entwicklung neuer Medikamente und The-
rapieverfahren unter Einbeziehung der Pharmafirmen und Technologieanbieter;
Qualitatsanforderungen fur medikamentdse und nicht-medikamenttse Therapiestudien:
Doppelverblindung und objektive Endpunkte

¢ Identifikation von Pathomechanismen, Subgruppen und Biomarkern einschlie3lich der
Entwicklung eines Diagnose-Algorithmus

o Erkenntnisausbau hinsichtlich der Pravalenz von ME/CFS bzw. postinfektiosen Erkran-
kungen mittels epidemiologischer Studien

e Wichtige Kriterien: Plausibilitdt der zugrundeliegenden Hypothese, Bedarfsorientierung
und Einbringung von Patientenexpertise

Die beschriebenen MalRhahmen der biomedizinischen Forschung bedirfen einer angemesse-
nen Finanzierung durch das Bundesministerium fir Bildung und Forschung. Eine entspre-
chende Forschungsstrategie seitens der Bundesregierung ist diesbeztiglich bislang nicht er-
kennbar. Wir unterstitzen daher ausdricklich die Forderungen der CDU/CSU-Fraktion,

e die Forschung zu Long COVID, ME/CFS und Post-Vac-Syndrom durch die Projektférde-
rung des Bundes erheblich auszubauen;

e eine langfristig und breit angelegte Forschungsstrategie gegen Long COVID unter ge-
meinsamer Federfuhrung des BMBF und BMG nach dem Vorbild der ,Nationalen Dekade
gegen den Krebs* aufzusetzen und dabei insbesondere dafur Sorge zu tragen, dass Er-
kenntnisse aus Wissenschaft und Forschung schnellstmdglich bei den Betroffen ankom-
men;

e in diese Anstrengungen auch Aspekte der Forschung zum Post-Vac-Syndrom und zu
ME/CFS miteinzubeziehen, um vorhandene Synergieeffekte nutzen zu kénnen.”
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Es sei hervorgehoben, dass die in Punkt zwei geforderte langfristige Forschungsstrategie
keine Verengung auf einen bestimmten Ausloser postinfektidser Erkrankungen in Form einer
einseitigen Fokussierung der Folgen von SARS-CoV-2-Infektionen vornehmen sollte. Statt-
dessen ist, wie in Punkt drei beschrieben, die gemeinsame Betrachtung postinfektitéser Er-
krankungen von zentraler Bedeutung. Zusatzlich bedarf es explizit ME/CFS-spezifischer Stu-
dien. Die biomedizinische Erforschung postinfektidser Erkrankungen ist dabei nicht nur als
Nachsorge der COVID-19-Pandemie zu verstehen, sondern stellt zeitgleich eine Vorsorge zu
erwartender kunftiger Pandemie-Ereignisse dar. Die Erforschung von Post COVID, ME/CFS
und Post-Vac ist somit Voraussetzung fur eine nachhaltige und krisenfeste Weiterentwicklung
des deutschen Gesundheitssystems. Die strategische Ausrichtung der postpandemischen Ge-
sundheitsforschung sollte die Vorbeugung kiinftiger Fehler in den Fokus rticken.

Darlber hinaus ist auch die Versorgungs- und Teilhabeforschung in enger Kooperation mit
sozial- und gesundheitswissenschatftlichen universitaren Fakultaten zu stérken. Forschungs-
schwerpunkte sollten die Entwicklung von Konzepten zur klinischen Versorgung sowie von
Konzepten des Krankheitsmanagements (insbesondere Pacing) und der medizinischen Reha-
bilitation bei Belastungsintoleranz sein. Dariiber hinaus wird Forschung zur Verbesserung der
digitalen Teilhabe an Schule/Ausbildung/Arbeitsleben sowie zur individuellen Beschulung be-
troffener Kinder und Jugendlicher (z.B. Schul-Avatare) bendétigt. Die Verantwortlichkeit der
Versorgungsforschung fallt iberwiegend in den Bereich des Bundesgesundheitsministeriums.
Eine enge Zusammenarbeit zwischen BMG und BMBF ist elementar, um beide Forschungs-
bereiche zu einer effektiven und effizienten Forschungsstrategie zu vereinen.

3 Multimodales Versorgungskonzept

Zur Verbesserung der prekaren Versorgungssituation empfiehlt sich die Entwicklung eines
multimodalen Versorgungskonzepts fir postinfektiose Erkrankungen. Langfristiges Ziel sollte
der Aufbau von symptomorientierten Behandlungsangeboten unter Anwendung etablierter
fachgerechter Diagnosekriterien fiir Post COVID und ME/CFS sein — insbesondere zur frih-
zeitigen Erkennung der PEM, um der Zufihrung zu kontraindizierten TherapiemalRnahmen
(Aktivierung) vorzubeugen. Des Weiteren sollten angepasste Angebote zum Erlernen von Pa-
cing (Energiemanagement) sowie zur begleitenden psychotherapeutischen Unterstiitzung des
eigenen Krankheitsmanagements geschaffen werden. Bei allen Versorgungsangeboten ist
stets die Option fr eine telemedizinische und aufsuchende Behandlung haus- und bettgebun-
dener ME/CFS-Erkrankter vorzusehen. Ein flachendeckendes Versorgungsangebot schafft
dabei die notigen Voraussetzungen zur Rekrutierung und Clusterung von Probanden fur
ME/CFS-spezifische Studien (siehe Punkt 2 zur Forschungsforderung). Das multimodale Ver-
sorgungskonzept sollte folgende Komponenten vorsehen:

o Tertidrarztlicher Sektor: Aufbau von interdisziplindren, vernetzten, translationalen Klini-
scher Kompetenzzentren und Ambulanzen fiir die ambulante und stationare Versorgung
sowie fur die Erforschung postinfektioser und vergleichbarer Erkrankungen in allen
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deutschen Bundeslandern sowie Schaffung von Voraussetzungen zur Koordination und
Vernetzung der bestehenden und aufzubauenden klinischen Kompetenzzentren und Am-
bulanzen

— pro Bundesland jeweils mindestens ein Kompetenzzentrum fur Erwachsene und Min-
derjahrige entsprechend dem Koalitionsvertrag der Bundesregierung

— einschlie3lich der Schaffung von Voraussetzungen zur Férderung von Forschungs-
vorhaben sowie zum Transfer neuer wissenschatftlicher Erkenntnisse

— in enger Kooperation mit den ausgewiesenen ME/CFS-Ambulanzen der Charité Berlin
und TU Minchen, um das in Deutschland vorhandene Wissen zu Diagnostik und For-
schung zu berticksichtigen

— Einrichtung von Beratungs- und Koordinationsstellen in allen Bundeslandern, um Be-
troffene und Angehorige Uber die Erkrankung und bestehende Unterstitzungsange-
bote zu informieren (GdB, Pflegegrade, Hilfsmittel, Erwerbsminderung, Wiedereinglie-
derung, Konzepte der individuellen Beschulung betroffener Kinder etc.)

— Einrichtung von telefonischen bzw. digitalen Beratungsstellen fir medizinisches Fach-
personal in Anbindung an die Kompetenzzentren (telemedizinisches Konsil)

— Maogliche Finanzierung: Aufstockung des bestehenden Krankenhausstrukturfonds
und Ausschreibung weiterer Foérderrunden oder Einrichtung eines neuen Bundes-
fonds zur Finanzierung des Aufbaus der klinischen Kompetenzzentren in den Landern

e Sekundararztlicher Sektor: Schaffung von spezialfacharztlichen Schwerpunktpraxen ftir
postinfektiése und vergleichbare Erkrankungen in Anbindung an lokale Versorgungs-
netzwerke in allen Regierungsbezirken/Landkreisen; Ziel ist der Aufbau eines interdiszip-
linaren, intersektoralen und interprofessionell gestuften Versorgungskonzepts mit Ver-
knlipfung der regionalen ambulanten und aufsuchenden Versorgungsstrukturen sowie
des klinischen universitatsmedizinischen Sektors

e Starkung des primararztlichen Sektors in seiner Rolle als Erstversorger, koordinierende
Anlaufstelle und Gate-Keeper

o Etablierung ambulanter und stationdrer Pflege- und Reha-Angebote inklusive multidis-
ziplinarer symptomorientierter Konzepte und Schulungen, angepasst an die besonderen
Bedirfnisse von ME/CFS-Erkrankten aller Schweregrade unter Beriicksichtigung des
Kernsymptoms der Post-Exertionellen Malaise (PEM)

4 Aufklarung und Fortbildung

Ublicherweise werden ME/CFS-Erkrankte fehlerhaft — durch Unkenntnis oder gar bewusstes
Ignorieren des spezifischen Symptomkomplexes (Post-Exertional Malaise, PEM) — einer psy-
chischen oder psychosomatischen Diagnose zugeordnet. Infolgedessen erfahren sie falsche
und schadigende Therapien und werden Gutachtern aus dem psychosomatischen Fachgebiet
zugefuhrt. Daraus ergibt sich die dringende Notwendigkeit einer flachendeckenden
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Aufklarungskampagne fiir die Offentlichkeit sowie von FortbildungsmaRnahmen fiir (sozial)-

medizinisches Fachpersonal:

Aufklarungs-/Fortbildungsangebote flr Mediziner:innen und Pflegekréfte sowie alle sozia-
len Trager und Akteure im Bildungs- und Sozialsystem nach dem aktuellen Stand der For-
schung; Schwerpunkt: Kernsymptom Post-Exertionelle Malaise (PEM) und die Ver-
schlechterung des gesundheitlichen Zustands bei Nichtbeachtung der individuellen Belas-
tungsgrenze.

Realisierung einschlagiger Fortbildungsangebote durch die BAK und LAK auf Grundlage
des aktuellen wissenschaftlichen Kenntnisstands innerhalb der nachsten 24 Monate, Vor-
bild sollten die vom Fatigue Centrum der Charité Berlin angebotenen (digitalen) Fortbil-
dungsveranstaltungen sein

Aufforderung aller praktizierenden Arzte und Gutachter zur Teilnahme an derartigen Fort-
bildungsangeboten innerhalb der nachsten 36 Monate; Schaffung von Anreizen zur Teil-
nahme beispielsweise durch die Vergabe einer hoheren Anzahl von Fortbildungspunkten
Verankerung postinfektioser Krankheitsbilder in den Lehrinhalten aller Universitaten im
Medizinstudium durch die Aufnahme in die Nationalen Kompetenzbasierten Lernzielkata-
loge fur Medizin und Zahnmedizin

Aufbau eines digitalen Informationsangebots durch das Bundesgesundheitsministerium
sowie die Bundeszentrale fir gesundheitliche Aufklarung (BZgA) auf Basis aktueller For-
schungserkenntnisse und unter Einbezug des Kernsymptoms PEM

5 Besondere Herausforderungen fur Kinder und Jugendliche mit ME/CFS

Kinder und Jugendliche mit ME/CFS sind durch die Unkenntnis des Krankheitsbilds seitens
Behdrden und Schulleitungen besonders stark benachteiligt. Haben Kinder mit anderen chro-

nischen Erkrankungen oder Behinderungen oftmals ein enges Netz an Hilfsangeboten und
Unterstitzung, trifft dies auf Kinder mit ME/CFS nicht zu:

Die Ausbildungssituation bei Kindern und Jugendlichen ist prekar, da Kinder oftmals nicht
mehr in Lage sind, den Schulweg und Schulalltag zu bewaltigen. Eine Hausbeschulung
wird oft verwehrt und/oder muss von den Eltern privat finanziert werden. Es kommt zu
haufigen Unterbrechungen der Schul- und Ausbildungslaufbahnen, was die Chance auf
eigenes Einkommen und spéatere finanzielle Unabhéngigkeit erschwert.

Aufgrund der Unkenntnis des Krankheitsbildes bei Behdrden und Schulleitungen wird El-
tern z.T. unterstellt, dem Kind die Schule vorzuenthalten, es kommt zu Inobhuthahme
durch die Jugendamter und Zwangseinweisung der Kinder in die Kinder- und Jugendpsy-
chiatrie.

Die gesundheitliche Beeintrachtigung fiihrt zur sozialen Isolation und Vereinsamung der
erkrankten Kinder- und Jugendlichen und ihrer Familien.

Im Kindesalter chronisch erkrankte Menschen haben keine Mdglichkeit des Aufbaus sozi-
alversicherungsbasierter Versorgung. Ihnen steht damit spater lediglich die reine
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Grundversorgung zur Verfiigung, da eine Absicherung Uber privaten und gesetzlichen
Versicherungsschutz gegen Berufs- oder Erwerbsunféahigkeit ebenfalls nicht zum Tragen
kommt.

Angesichts dieser besonderen Missstande in der Versorgung von Kindern und Jugendlichen
mit ME/CFS besteht dringender Handlungsbedarf. Benotigt werden insbesondere Konzepte
fur die individuelle Beschulung betroffener Kinder und Jugendlicher mit unterschiedlichen
Schweregraden, der Ausbau von Angeboten der Online-Beschulung sowie die Ubernahme
von dabei entstehenden Kosten fur betroffene Familien, auch tber die Vollendung der Regel-
schulzeit hinaus. Hinzukommen sollten Nachteilsausgleiche, sowie die Mdglichkeit des Ein-
satzes von Avataren als Stellvertreter des Kindes im Klassenraum.

Zur Umsetzung dieser Malinahmen ist eine entsprechende Aufklarung und Ausbildung des
padagogischen Personals unabdingbar (s. Punkt 4). Die Aufklarungs- und Fortbildungsmal3-
nahmen muissen grundlegende Informationen zum Kardinalsymptom der Post-Exertionellen
Malaise (PEM) und der damit einhergehenden Verschlechterung des Gesundheitszustands
nach Uberlastung beinhalten.

Fazit

In der Vergangenheit sind weder die Bundesebene noch die Landesebene ihrer Verantwortung
zur Gewabhrleistung einer adaquaten Versorgung, Erforschung und Aufklarung zu den postin-
fektiosen Krankheitsbildern ME/CFS und Post COVID gerecht geworden. Beiden Ebenen kom-
men spezielle Zustandigkeiten und Kompetenzbereiche zu. Im féderalen System der Bundes-
republik Deutschland ist es angesichts der prekdren Versorgungslage, der ausbleibenden For-
schungsfinanzierung und des geringen Aufklarungsstands entscheidend, dass die bundes-
und landespolitischen Ebenen eine enge Kooperation und Koordination erméglichen. Die Ab-
weisung von Verantwortung seitens der Bundes- oder Landespolitik ist angesichts der jahr-
zehntelangen Vernachlassigung postinfektioser Erkrankungen nicht hinnehmbar und wird dem
auf allen politischen Ebenen bestehenden dringenden Handlungsbedarf nicht gerecht. Es be-
darf einer proaktiven, fortschrittlichen und koordinierten Strategie im besten Sinne der zahlrei-
chen Erkrankten. Die zeithahe und wissenschaftsbasierte Umsetzung des MafRnhahmendreis-
chritts aus Versorgung, Forschung und Aufklarung muss dartiber hinaus angesichts des hohen
Leidensdrucks der zahlreichen Erkrankten fraktionsibergreifend und gemeinschaftlich jenseits
von regierungs- und oppositionspolitischen Kalkilen erfolgen. Dies kommt im Antrag der
CDU/CSU-Fraktion deutlich zum Ausdruck, den wir folglich vollumfanglich befiirworten. Wir
bitten die Abgeordneten aller Fraktionen, den Antrag zu unterstitzen.
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Kurzportrait

Der Fatigatio e.V. ist ehrenamtlich tétig und setzt sich

seit 1993 fiir die Interessen von schwerkranken Men- Fatigatio e.V. -

schen mit ME/CFS und ihren Angehdrigen ein. Seine Bundesverband ME/CFS
Kernziele sind die Erarbeitung und Vermittlung rele- Albrechtstr. 15

vanter Information zur Bewaltigung der Krankheitsfol- 10117 Berlin

gen und die Vernetzung von Fachleuten auf politi-

scher, medizinischer und sozialer Ebene, um ada-
quate Versorgungsstrukturen zu schaffen sowie fi-

Telefon: 030 - 3101889-0
Telefax: 030 - 3101889-20

nanzielle Mittel zur Erforschung des Krankheitsbildes E-Mail: info@fatigatio.de
bereitzustellen. Im genannten Zeitraum ist er zur Webseite: www.fatigatio.de
groften Patientenorganisation im deutschsprachigen

Raum mit mehr als 2.300 Mitgliedern angewachsen.

Unsere Leistungen:

Jahrliche Fachtagung mit international renommierten Experten

Telefonische und soziale Unterstitzung fur Betroffene durch die Telefonzentrale und das
Sozialteam

Erstellung von Informationsmaterial: Schriftenreihen, Broschiren, Flyer, Videos

Regionale Selbsthilfegruppen als Anlaufpunkte fir Betroffene

Offentlichkeitsarbeit zur Aufklarung von Politik, Medizin und Gesellschaft zu ME/CFS
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