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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 aufgefuhrten 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. unterstitzt 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 Unterstitzung von Eltern betroffener Kinder. Dariiber hinaus er-
moglicht der Fatigatio e.V. Erfahrungsaustausch unter ME/CFS-Betroffenen in seinen tber
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 fiir die Verbesserung der
Versorgungssituation der ME/CFS-Erkrankten ein.

Einleitung und Problemdefinition

Der von der Bundestagsfraktion der CDU/CSU vorgelegte Antrag ,ME/CFS-Betroffenen sowie
deren Angehorigen helfen — Fir eine bessere Gesundheits- sowie Therapieversorgung, Auf-
klarung und Anerkennung“ (Drucksache 20/4886) zeugt von grof3er Sachkenntnis Uber das
Krankheitsbild ME/CFS und die damit fir die Erkrankten und Angehorigen einhergehenden
Herausforderungen und Probleme. Die benannten Brennpunkte in der Versorgung sind fur den
Fatigatio e.V., Bundesverband ME/CFS, in seiner Aktivitat der Unterstiitzung und Begleitung
von ME/CFS-Betroffenen tagliche Praxis und leider wohlbekannter Umstand.

In den letzten Jahren hat in der Politik ein erstes Umdenken zur Dringlichkeit des Themas
ME/CFS eingesetzt, auch die Bundestagsdebatte vom 19.01.2023 zum genannten Antrag der
CDU/CSU-Fraktion zeugt von der parteilibergreifend wahrgenommenen Relevanz dieses The-
mas. Dass die in Rede stehende Bundestagsdebatte an der Sache orientiert gefuihrt und nicht
zum Gegenstand parteipolitischer Auseinandersetzungen wurde, ist ein Beleg dafir, dass die
Abgeordneten des deutschen Bundestages das Erfordernis erkannt haben, hier im Zusam-
menwirken Fortschritte erzielen zu missen. Es wird die Aufgabe des nun federfihrenden Ge-
sundheitsausschusses sein, diese Fortschritte in die Wege zu leiten. Nicht zuletzt die Lang-
zeitfolgen von SARS-CoV-2-Infektionen in Form von Long/Post COVID, die unsere Gesund-
heits- und Sozialsysteme fir die nachsten Jahre beanspruchen und belasten werden, sind in
diesem Kontext von Wichtigkeit. Als grof3te und alteste ME/CFS-Patientenorganisation in

Deutschland empfinden wir es dartiber hinaus als beschamend, dass erst eine Pandemie mit
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Millionen Erkrankten und Todesopfern den Impuls gibt, sich von Seiten der Politik und Medizin
mit dem postinfektiosen Krankheitsbild ME/CFS intensiver zu befassen. Wir sehen jedoch mit
Besorgnis, dass die gleichen Mechanismen, die zur unrechtméafRigen Psychiatrisierung von
ME/CFS gefiihrt haben, weiterhin Anwendung finden — auch hinsichtlich Post COVID. Zudem
mdochten wir hervorheben, dass bei den Bemihungen, fur die zahlreichen Post COVID-Pati-
enten eine angemessene Versorgungsstruktur zu etablieren, der Fokus ME/CFS nicht in Ver-
gessenheit geraten darf. Ein erheblicher Anteil der Post COVID-Erkrankten entwickelt das Voll-
bild ME/CFS, das jedoch auch bereits nach anderen viralen Infekten beschrieben wurde (z.B.
EBV). Ausgehend von einer Pravalenz von 0,3% bis 0,5% der Bevélkerung waren vor Pande-
miebeginn Schatzungen zufolge mindestens 300.000 Menschen in Deutschland an ME/CFS
erkrankt, darunter 16 % Kinder und Jugendliche. Die Herausbildung einer Zwei-Klassen-Be-
trachtung 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 Krankheitshild (ICD 10: G93.3), das zu etwa 80% infolge von Infek-
tionen auftritt. ME/CFS zeichnet sich durch eine Fehlregulation des zentralen und autonomen
Nervensystems, des Immunsystems und des Stoffwechsels aus, die krankhafte Fatigue 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 fiir min-
destens 14 Stunden, die haufig erst nach einer Latenz von 1-2 Tagen auftritt. Entscheidend ist
diesbezuglich der Zugang zur Linderung. Wahrend bei anderen Erkrankungen, beispielsweise
bei Tumorerkrankungen, die Fatigue durch aktivierendes Training gebessert werden kann, gilt
dies fur ME/CFS aufgrund der charakteristischen Verschlechterung aller Symptome nach
Uberlastung (PEM) nicht. Im Gegenteil fiihrt ein Uberschreiten der individuellen Belastungs-
grenzen bei ME/CFS zu einer langfristigen und zum Teil irreversiblen Verschlechterung des
Gesundheitszustands. Damit ist die Wichtigkeit einer korrekten Diagnosestellung eminent, ent-
scheidet sich doch hiermit die frihzeitige Bahnung von schadlichen oder hilfreichen Therapie-

verfahren und damit die langfristige Prognose fiir Erwerbsfahigkeit oder dauerhafte Invaliditat.

Derzeit existiert aufgrund von vernachlassigter und unterfinanzierter Forschungsférderung
keine durch evidenzbasierte klinische Forschung bestatigte Therapieoption fir ME/CFS. Die
friheren Therapie-Studien zu Verhaltenstherapie oder Trainingstherapie weisen eklatante me-
thodische Schwachen auf und erflllen die Standards fiir eine gute wissenschaftliche Praxis
nicht. Eine Heilung ist aktuell nicht méglich. 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,
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ihren schweren Symptomen sowie ihrem Hilfebedarf wahrgenommen zu werden und eine ge-

eignete wohnortnahe Versorgung zu erhalten.

Die Patienten stehen vor einer untiberwindbaren Mauer. Der Zugang zur medizinischen, sozi-
almedizinischen und sozialrechtlichen Versorgung wird Betroffenen und ihren Familien nahezu
unmdoglich gemacht durch die strukturellen Rahmenbedingungen unseres Gesundheitssys-
tems. 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 MalBnahmen-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 in Orientierung an benanntem Dreischritt zentrale politische und medizinische Hand-
lungsbedarfe und unterbreiten Losungsvorschlage, die wir auf unsere Expertise als élteste und
mitgliederstarkste ME/CFS-Patientenorganisation in Deutschland grinden.

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 fir 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 klinischer Kompetenzzentren und Ambulanzen in allen deutschen
Bundeslandern sowie Koordination und Vernetzung der bestehenden und aufzubauenden
klinischen Kompetenzzentren und Ambulanzen

o Koordination der Forschungsvorhaben auf Bundes- und Landesebene, Forderung des
Transfers neuer wissenschatftlicher Erkenntnisse

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

e Einleitung und Begleitung von Gesetzgebungsprozessen fiir die Umsetzung des Mal3nah-

mendreischritts zur Forderung von Versorgung, Forschung und Aufklarung
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2 Versorgung: Kompetenzzentren und Ambulanzen, Bestandsversorgung,

Reha und Pflege

ME/CFS ist eine schwere, chronisch verlaufende, neuroimmunologische Erkrankung, die ge-
kennzeichnet ist durch eine hohe Krankheitslast. ME/CFS-Erkrankte bendtigen oftmals pfle-
gerische Unterstitzung im Alltag, rund 60% der Betroffenen sind nicht mehr in der Lage, ihren
Beruf auszutiben oder die Schule zu besuchen. Bislang steht fur diese Menschen keine ada-
guate medizinische, sozialmedizinische und -rechtliche Versorgung zur Verfigung. Zur Ver-
besserung der prekéren Versorgungssituation empfiehlt sich die Entwicklung eines multimo-
dalen Versorgungskonzepts fir postinfektiose Erkrankungen. Langfristiges Ziel sollte der Auf-
bau von symptomorientierten Behandlungsangeboten unter Anwendung etablierter fachge-
rechter Diagnosekriterien flir Post COVID und ME/CFS sein — insbesondere zur friihzeitigen
Erkennung der PEM, um der Zuftihrung zu kontraindizierten Therapiemalinahmen (Aktivie-
rung) vorzubeugen. Des Weiteren sollten angepasste Angebote zum Erlernen von Pacing
(Energiemanagement) sowie zur begleitenden psychotherapeutischen Unterstiitzung des ei-
genen Krankheitsmanagements geschaffen werden. Bei allen Versorgungsangeboten ist stets
die Option fir eine telemedizinische und aufsuchende Behandlung haus- und bettgebundener
ME/CFS-Erkrankter vorzusehen. Ein flachendeckendes Versorgungsangebot schafft dabei die
notigen Voraussetzungen zur Rekrutierung und Clusterung von Probanden fir ME/CFS-spe-
zifische Studien (siehe Punkt 3 zur Forschungsférderung). Das multimodale Versorgungskon-

zept 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 postinfektidser und vergleichbarer Erkrankungen in allen deut-
schen Bundeslandern sowie Schaffung von Voraussetzungen zur Koordination und Ver-
netzung der bestehenden und aufzubauenden klinischen Kompetenzzentren und Ambu-

lanzen

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

— einschliel3lich 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 Miinchen, 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  Angehérige  Uber die  Erkrankung und  bestehende
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Unterstitzungsangebote zu informieren (GdB, Pflegegrade, Hilfsmittel, Erwerbsmin-
derung, Wiedereingliederung, Konzepte der individuellen Beschulung betroffener Kin-
der etc.)

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

— Madgliche 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-
knupfung der regionalen ambulanten und aufsuchenden Versorgungsstrukturen sowie

des klinischen universitdtsmedizinischen 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-
ziplindrer symptomorientierter Konzepte und Schulungen, angepasst an die besonderen
Bedirfnisse von ME/CFS-Erkrankten aller Schweregrade unter Beriicksichtigung des
Kernsymptoms der Post-Exertionellen Malaise (PEM)

e Einleitung von Gesetzesanderungen zur Schaffung weiterer Moglichkeiten der Leis-
tungserbringung in der Bestandsversorgung:
— Aufnahme von ME/CFS in das Programm der ambulanten spezialfacharztlichen Ver-
sorgung (ASV, § 116b SGB V) und in das Disease-Management-Programm

— Einrichtung einer Chronikerpauschale

!

Aufnahme von ME/CFS in das Programm der ambulanten Palliativversorgung
— Aufnahme von ME/CFS in das Institut fir das Entgeltsystem im Krankenhaus (Hinter-
grund ist der deutlich erhdhte Betreuungsaufwand als relevante Komorbiditat und als

eigenstandige DRG)

3 Forschungsforderung

Die gemeinsame Erforschung der postinfektiosen Krankheitsbilder ME/CFS und Post-COVID-
Syndrom, aufbauend auf bisherigen Erkenntnissen der klinischen Forschung, ist aufgrund
zentraler pathologischer Uberschneidungen geboten. Im Zentrum steht die Schaffung von An-
reizen zur biomedizinischen Grundlagen-, Diagnostik-, und Therapieforschung durch

Ausschreibungen zur Forschungsférderung durch Bundesmittel. Besonders wichtig sind:
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e Aufbau von Wissens- und Biodatenbanken an den bestehenden und entstehenden Am-
bulanzen sowie Einbindung aller Ambulanzen in das ME/CFS-Register des Bundesminis-
teriums fur Gesundheit

¢ Entwicklung von medikamentésen 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 fir medikamentdse und nicht-medikamentdse Therapiestudien:
Doppelverblindung und objektive Endpunkte

e |dentifikation von Pathomechanismen, Subgruppen und Biomarkern einschlief3lich der
Entwicklung eines Diagnose-Algorithmus

o Wichtige Kriterien: Plausibilitdét der zugrundeliegenden Hypothese, Bedarfsorientierung

und Einbringung von Patientenexpertise

Darlber hinaus ist auch die Versorgungs- und Teilhabeforschung in enger Kooperation mit
sozial- und gesundheitswissenschatftlichen universitaren Fakultaten zu starken. Forschungs-
schwerpunkte sollten die Entwicklung von Konzepten zur klinischen Versorgung sowie von
Konzepten des Krankheitsmanagements (insbesondere Pacing) und der medizinischen Reha-
bilitation fir Patienten mit Belastungsintoleranz sein. Dartiber hinaus wird Forschung zur Ver-
besserung der digitalen Teilhabe an Schule/Ausbildung/Arbeitsleben sowie zur individuellen

Beschulung betroffener Kinder und Jugendlicher (z.B. Schul-Avatare) bendtigt.

4 Aufklarung und Fortbildung

Ublicherweise werden ME/CFS-Erkrankte fehlerhaft — durch Unkenntnis oder gar bewusstes
Ignorieren des spezifischen Symptomkomplexes (Post-Exertional Malaise, PEM) — entgegen
den Vorgaben des Deutschen Instituts flr Medizinische Dokumentation (DIMDI) einer psychi-
schen oder psychosomatischen Diagnose zugeordnet. Infolgedessen erfahren sie falsche und
schadigende Therapien und werden Gutachtern aus dem psychosomatischen Fachgebiet zu-
gefuhrt. In der Regel bedeutet dies eine weitere Zustandsverschlechterung und gesundheitli-
che Schadigungen. Eine Anerkennung der Diagnose alleine durch die Klinischen Kanadischen
Konsens Kriterien (CCC) ist bislang durch Leistungs- und Kostentréger nicht erfolgt. Daraus
ergibt sich die dringende Notwendigkeit einer flachendeckenden Aufklarungskampagne fur die

Offentlichkeit sowie von FortbildungsmaRnahmen fur (sozial-)medizinisches Fachpersonal:

e Aufklarungs-/Fortbildungsangebote fir Mediziner:innen sowie ambulante und stationére
Pflegekréfte, Soziale Trager und Akteure gemafR des Bundesteilhabegesetzes, Bildungs-
einrichtungen, Schul- und Jugendamter, Sozial- und Rentenversicherungen, Sozialamter
und Sozialgerichte inklusive ihrer angestellten und freien Gutachter:innen und Beratungs-

krafte nach dem aktuellen Stand der Forschung; Schwerpunkt: Kernsymptom Post-
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Exertionelle Malaise (PEM) und die damit einhergehende Verschlechterung des gesund-
heitlichen Zustands bei aktivierenden Therapiemal3nahmen

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 einschlagigen
Fortbildungsangeboten innerhalb der néchsten 36 Monate

Zusatzliche Schaffung von Anreizen zur Teilnahme an Fortbildungsangeboten, beispiels-
weise durch die Vergabe einer héheren Anzahl von Fortbildungspunkten flir einschléagige
Fortbildungsangebote, die dem aktuellen Stand der Forschung entsprechen
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 fiir gesundheitliche Aufklarung (BZgA) auf Basis aktueller For-
schungserkenntnisse und unter Einbezug des Kernsymptoms der Post-Exertionellen Ma-
laise (PEM)

5 Besondere Herausforderungen fur Kinder und Jugendliche mit ME/CFS

Kinder und Jugendliche mit ME/CFS sind besonders stark benachteiligt. Haben Kinder mit

anderen chronischen Erkrankungen oder Behinderungen oftmals ein enges Netz an Hilfsan-

geboten und Unterstltzung, trifft dies auf Kinder mit ME/CFS nicht zu. Kinder und Jugendliche

mit ME/CFS sehen sich im Gegenteil aufgrund der weitgehenden Unkenntnis des Krankheits-

bilds bei Behdrden und Schulleitungen zusétzlich zu ihrer schweren chronischen Erkrankung

mit besonderen Herausforderungen konfrontiert:

Die Ausbildungssituation bei Kindern und Jugendlichen ist prekér, da Kinder oftmals nicht
mehr in Lage sind, den Schulweg und Schulalltag zu bewaltigen. Eine Hausbeschulung
wird aufgrund der Unkenntnis des Krankheitshildes von Schulbehdrden und Jugendam-
tern oft verwehrt. Nach erfolgreichen Gerichtsverfahren zur Hausbeschulung missen El-
tern diese privat finanzieren. Einige Kinder und Jugendliche missen krankheitsbedingt die
Beschulung aussetzten und kdnnen erst, wenn tberhaupt, in héherem Alter privatfinan-
Ziert einen Schul- oder Ausbildungsabschluss erlangen.

Eltern mussen sich nicht selten gerichtlich vor Inobhuthnahme und Zwangseinweisung ihrer
Kinder in die Kinder- und Jugendpsychiatrien schitzen, teils unter Androhung oder Einsatz
von Polizeigewalt. Es kommt zu Sorgerechtsentzug und Fremdbetreuung. Aufgrund der
Unkenntnis des Krankheitshildes bei Behérden und Schulleitungen wird Eltern nicht selten
unterstellt, dem Kind die Schule vorzuenthalten.
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e Es kommt zur sozialen Isolation und Vereinsamung der erkrankten Kinder- und Jugendli-
chen und ihrer Familien. Chancen auf berufliche bzw. schulische Rehabilitation werden
verwirkt, keine soziale Teilhabe ermdglicht, die medizinische und finanzielle Versorgung
sind gefahrdet.

e Kindern und Jugendlichen, die Ausbildung oder Studium abbrechen mussen, werden die
Chance auf eigenes Einkommen und spatere finanzielle Unabhangigkeit erschwert.

¢ Im Kindesalter chronisch erkrankte Menschen haben keine Mdglichkeit des Aufbaus sozi-
alversicherungsbasierter Versorgung. lhnen steht damit spater lediglich die reine Grund-
versorgung zur Verfiigung, da eine Absicherung lUber privaten und gesetzlichen Versiche-
rungsschutz gegen Berufs- oder Erwerbsunfahigkeit ebenfalls nicht zum Tragen kommt.

¢ In dieser hoffnungslosen Situation ohne Aussicht auf Linderung und Heilung, Unterst(t-
zung, Anerkennung und Forschung sehen zahlreiche, insbesondere junge Erwachsene,
den einzigen Ausweg im Suizid.

Angesichts dieser besonderen Missstande in der Versorgung von Kindern und Jugendlichen
mit ME/CFS besteht dringender Handlungsbedarf. Benétigt 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 fiur betroffene Familien, auch tber die Vollendung der Regel-
schulzeit hinaus. Hinzukommen sollten weitere Nachteilsausgleiche, beispielsweise zu Pri-
fungsdauer und Teilzeit-Lernpensum, sowie die Mdglichkeit des Einsatzes von Avataren als
Stellvertreter des Kindes im Klassenraum. Daruber hinaus sollten staatliche Angebote zur On-
line-Ausbildung an Hochschulen und Berufsschulen nach dem Vorbild der FernUniversitat in
Hagen geschaffen und Angebote der Teilzeit-Ausbildung und des Teilzeit-Studiums ausgebaut
werden.

Zur Umsetzung dieser MalRnahmen ist eine entsprechende Aufklarung und Ausbildung des
padagogischen Personals unabdingbar. Aufklarungs- und Fortbildungsangebote fiir Soziale
Trager und Akteure gemal3 des Bundesteilhabegesetzes, Bildungseinrichtungen, Schul- und
Jugendamter, Gerichte inklusive ihrer angestellten und freien Gutachter und Beratungskrafte
nach dem aktuellen Stand der Forschung werden benétigt. Die Aufklarungs- und Fortbildungs-
mafnahmen missen grundlegende Informationen zum Kardinalsymptom der Post-Exertionel-
len Malaise (PEM) und der damit einhergehenden Verschlechterung des Gesundheitszu-
stands 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. Kénnen Fragen der Kostentrager,
der Rentenkassen oder der Sozialgesetzgebung auf Bundesebene geklart werden (z.B. G-
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BA), sind Aufgaben der arztlichen Selbstverwaltung mit Zustandigkeit fur Fort- und Weiterbil-
dung, die Universitatsklinika sowie Schul- und Hochschulangelegenheiten auf Landesebene
lokalisiert. Im foderalen System der Bundesrepublik Deutschland ist es angesichts der preka-
ren Versorgungslage, der ausbleibenden Forschungsfinanzierung und des geringen Aufkla-
rungsstands entscheidend, dass die bundes- und landespolitische Ebenen eine enge Koope-
ration und Koordination erméglichen. Die Abweisung von Verantwortung seitens der Bundes-
oder Landespolitik ist angesichts der jahrzehntelangen Vernachlassigung postinfektioser Er-
krankungen nicht hinnehmbar und wird dem auf allen politischen Ebenen bestehenden drin-
genden Handlungsbedarf nicht gerecht. Anstelle eines Abwartens auf die jeweils andere poli-
tische Ebene bedarf es einer proaktiven, fortschrittlichen und koordinierten Strategie im besten
Sinne der zahlreichen Erkrankten. Die zeitnahe und wissenschaftsbasierte Umsetzung des
Mafinahmendreischritts aus Versorgung, Forschung und Aufklarung muss darlber hinaus an-
gesichts des hohen Leidensdrucks der zahlreichen Erkrankten fraktionstibergreifend und ge-
meinschaftlich jenseits von regierungs- und oppositionspolitischen Kalkilen erfolgen. Dies
kommt im Antrag der CDU/CSU-Fraktion deutlich zum Ausdruck, den wir folglich vollumfang-
lich unterstitzen. Wir bitten die Abgeordneten aller Fraktionen, den Antrag zu unterstitzen.

Kurzportrait
Der Fatigatio e.V. ist ehrenamtlich téatig und setzt sich

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

schen mit ME/CFS und ihren Angehdérigen 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-
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.

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

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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