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DIE

Chronisches Fatigue Syndrom (ME/CFS, G93.3): Stellungnahme

SITUATION

ME/CFS ist eine eigenstandige, komplexe, chronische Erkrankung, die mit ausgepragten korperli-
chen und kognitiven Symptomen einhergeht. Das Leitsymptom ist eine schwere Belastungsintole-
ranz mit Symptomverschlechterung nach Alltagsaktivitaten (post-exertionelle Malaise — PEM).1
ME/CFS ist auch eine Folge von COVID-19 und die schwerste Form des Post-COVID-19-Syndroms
(PCS). Geschatzt verlaufen 10% - 20% der PCS als ME/CFS.2

ME/CFS-Betroffene sind stark bis sehr stark eingeschrankt, ca. 50 % sind erwerbsunfahig, 25 %
kénnen das Haus nicht mehr verlassen, ein Teil davon ist bettlagerig.

Die Pravalenz lag gemaR mehreren Studien prapandemisch bei etwa 0,3%2 und hat sich in der
Pandemie wahrscheinlich verdoppelt. Es erkranken alle Altersgruppen, mit einem ersten Gipfel im
Jugendalter. Frauen sind etwa dreimal so haufig betroffen wir Manner. Die Dunkelziffer von Be-
troffenen ohne Diagnose ist hoch.

Die Versorgungslage der Patienten ist schlecht.* Die meisten Arztinnen und Arzte in Deutschland
sind unzureichend ausgebildet, ME/CFS zu diagnostizieren und zu behandeln. Es fehlen Spezial-
ambulanzen. In Rehakliniken erfolgt oft eine aktivierende Therapie, die zu einer Verschlechterung
fuhren kann. Fir Erwachsene mit ME/CFS besteht derzeit kaum Aussicht auf Besserung und Wie-
dereingliederung ins Berufsleben. Fur Kinder und Jugendliche gilt die Prognose als besser, aber
lange Schulfehlzeiten sind die Regel. Die volkswirtschaftliche Belastung ist hoch.

Die Erkrankung ist noch unzureichend erforscht. Es fehlen kurative Behandlungsmaglichkeiten.

WAS MUSS GETAN WERDEN?

>

>

>

Medizinische und soziale Versorgung.
Anschubfinanzierung fur Spezialambulanzen, z.B. in Post-COVID-Zentren
Adaquate Vergutung auf allen Versorgungsebenen, inklusive Telemedizin
ME/CFS-spezifische Rehabilitationsangebote (Modellprojekt CFS_CARE)®
e Aufsuchende Versorgung flr Schwerstkranke
Forschung
e Angemessene Forderung translationaler Forschung zu ME/CFS und PCS
e Klinische Studien, langfristige Anschlussfinanzierung der NKSG (Férderung nur bis 12/23)©
e Einbindung der pharmazeutischen Industrie
Offentlichkeitsarbeit und Anerkennung des Problems durch alle relevanten Akteure BMG, BMBF,
BMAS, G-BA, BAK, KBV, DKG, DRV, GKV, medizinische Fachgesellschaften
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