(.

ME/CES LONGCOVID
DEUTSCHLAND

Long COVID & ME/CFS im Koalitionsvertrag der 20. Deutschen Bundesregierung

Gemeinsame Stellungnahme von der Deutschen Gesellschaft fur ME/CFS e.V. und Long
COVID Deutschland

Ansprechpartner:
Deutsche Gesellschaft fur ME/CFS e.V.
Long COVID Deutschland

1. Hintergrund

Aktuell sind in Deutschland sch&tzungsweise mehr als 400.000 Menschen an Long COVID
erkrankt (1, 2). Erste Studien weisen auf zentrale Uberschneidungen von Long COVID und
der Myalgische Enzephalomyelitis/Chronisches Fatigue Syndrom (ME/CFS) hin (3-5). Fir
beide Erkrankungen gibt es bisher keine wirksamen Therapieangebote. Der
volkswirtschaftliche Schaden der bisher 250.000 an ME/CFS Erkrankten in Deutschland
wird auf Uber sieben Milliarden Euro pro Jahr geschétzt (6). Vielen Long COVID-Betroffenen
droht bei ausbleibender Therapie eine Chronifizierung hin zu ME/CFS (7). Die medizinische
Versorgungslage fir beide Krankheitsbilder wird von Mediziner:innen und Betroffenen als
unzureichend eingestuft (8, 9).

Die Deutsche Gesellschaft fir ME/CFS e.V. und Long COVID Deutschland sind Initiativen
von und fir an ME/CFS und Long COVID erkrankten Menschen. Gemeinsam vertreten wir
die Interessen von aktuell mehr als 650.000 Patient:innen in Deutschland. In dieser
gemeinsamen Stellungnahme fordern wir SPD, BUNDNIS 90/DIE GRUNEN und FDP dazu
auf, gezielte MaBnahmen zur Bewéltigung beider Krankheitsbilder in den Koalitionsvertrag
der 20. Deutschen Bundesregierung aufzunehmen. Im Folgenden erldutern wir zuerst die
Hintergriinde zu unseren Forderungen und liefern im Anschluss eine Textfassung fir die
Berlicksichtigung im Koalitionsvertrag.

1.1. Aufkldrung: Weiterbildung der Arzteschaft und Informieren der Offentlichkeit

Das Bundesministerium fur Gesundheit hat im Februar 2021 das Institut fir Qualitat und
Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IGWiG) mit der Darstellung des aktuellen
wissenschaftlichen Kenntnisstands zu ME/CFS bis zum 30.06.2023 beauftragt. Erst nach
Fertigstellung des Berichts will die aktuelle Bundesregierung (Kabinett Merkel 1V) eine
Aufklarungs- und Sensibilisierungskampagne zu der Erkrankung starten, wie aus der
Antwort auf eine schriftliche Frage von Andreas Wagner (MdB) im Juni 2021 hervorging
(Arbeitsnummer 6/288).



Dieser Zeitpunkt ist nach Ansicht von der Deutschen Gesellschaft fir ME/CFS und Long
COVID Deutschland zu spéat und wird der Dringlichkeit des Problems nicht gerecht. Die
Bundesregierung sollte tiber die Bundeszentrale flr gesundheitliche Aufklarung (BZgA) und
das Robert Koch-Institut (RKI) zum n&chstmdglichen Zeitpunkt eine Aufklarungskampagne
zu Long COVID und ME/CFS starten, die sich an die allgemeine Offentlichkeit sowie an das
Fachpersonal in der Medizin richtet. Neben allgemeinen Informationen zum Krankheitsbild
sollten Fortbildungen durch Expert:innen wie z. B. Prof. Carmen Scheibenbogen (Charité
Fatigue Centrum) und Prof. Uta Behrends (MRI Chronische Fatigue Centrum) den
Kenntnisstand der Arzt:innen und Therapeut:innen in Deutschland verbessern. AuBerdem
sollten die Krankheitsbilder Long COVID und ME/CFS in den Nationalen
Kompetenzbasierten Lernzielkatalog aufgenommen und an den Universitaten im
Medizinstudium verankert werden. Der Bericht der Interministeriellen Arbeitsgruppe Long
COVID der Deutschen Bundesregierung vom 28.09.2021 liefert zu diesen Punkten konkrete
Empfehlungen, welche es dringend umzusetzen gilt (10).

1.2. Versorgung: Kompetenznetzwerk Long COVID und ME/CFS nach MS-Vorbild

Stand Oktober 2021 gibt es deutschlandweit mehr als 70 ausgewiesene Post- bzw. Long
COVID-Ambulanzen (11). Fir das Beschwerdebild der Post-Exertionellen Malaise (PEM)
und postviralen Fatigue, den Kardinalsymptomen von Long COVID, bieten das Charité
Fatigue Centrum (CFC) in Berlin und das MRI Chronische Fatigue Centrum (MCFC) in
Minchen gezielte Anlaufstellen, die beide neben Long COVID ebenso ME/CFS-
Patient:innen behandeln (2, 12). Fir ME/CFS-Patient:innen sind diese zwei Ambulanzen
bisher die einzigen Anlaufstellen, sodass eine adaquate und flachendeckende Versorgung
fur die zusammen etwa 650.000 ME/CFS- und Long COVID-Erkrankten in Deutschland
derzeit nicht gegeben ist.

Orientierung bei der Gestaltung einer besseren Versorgung der postviralen Erkrankungen
Long COVID und ME/CFS kann das bestehende Versorgungsnetzwerk fir Multiple Sklerose
(MS) bieten. MS ist in Haufigkeit und Krankheitsschwere mit ME/CFS vergleichbar und wird
ebenso wie ME/CFS als neuroimmunologische Erkrankung eingeordnet. Immunologischen
und neurologischen Prozessen wird eine zentrale Rolle in den Krankheitsmechanismen
sowohl von ME/CFS als auch von Long COVID zugeschrieben (13, 14). Das
Bundesministerium fir Bildung und Forschung (BMBF) férdert seit 2009 das
Krankheitsbezogene Kompetenznetz Multiple Sklerose mit insgesamt 21,9 Millionen Euro
(15). Gefordert werden neben Forschungsprojekten (klinische Studien, Versorgungs- und
Atiologieforschung) auch die Vernetzung von Kompetenzen (Kommunikation,
Offentlichkeitsarbeit, Nachwuchsférderung und Qualititssicherung) (16). Laut der
Deutschen Multiple Sklerose Gesellschaft gibt es in Deutschland 184 Anlaufstellen fir MS-
Betroffene (17).

Ein solches Kompetenznetzwerk mit finanzieller Férderung aus &ffentlicher Hand wird aus
Sicht von Long COVID Deutschland und der Deutschen Gesellschaft fur ME/CFS fir Long
COVID und ME/CFS dringend benétigt. Dabei sollte unter anderem auf die bestehende
Expertise des CFC und Prof. Carmen Scheibenbogen sowie des MCFC und Prof. Uta
Behrends zurtickgegriffen werden. Ausgewéhlte Long COVID-Ambulanzen sollten
perspektivisch fur ME/CFS-Patient:innen erweitert und eine Vernetzung der einzelnen
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Ambulanzen angestrebt werden, sodass in Form eines Kompetenznetzwerks zuklnftig
landesweit ein Austausch von Wissen und klinischer Erfahrung stattfinden kann.

Studien belegen die geringe Lebensqualitat verursacht durch die Beschwerden von
ME/CFS und Long COVID verglichen mit anderen chronischen Erkrankungen, wie z.B. MS
oder Krebserkrankungen (18, 19). Damit Arzt:innen ausreichend Zeit fir die Versorgung von
Patient:innen aufbringen und fachgerechtes Wissen durch regelméaBige Schulungen
erhalten kdnnen, stellt die Einrichtung einer Chronikerpauschale und die Aufnahme in das
Disease-Management-Programm fir ME/CFS einen wichtigen Versorgungsbaustein dar
(20). Des Weiteren ist es zielfihrend, ME/CFS und Long COVID in den Katalog des § 116b
SGB V und in das Programm der Ambulanten spezialfachdrztlichen Versorgung (ASV)
aufzunehmen. Durch diese Vorschrift wirde fur beide Diagnosen eine zusatzliche
Moglichkeit der Leistungserbringung geebnet werden, die zu einer verbesserten
Kooperation, Qualifikation und Ausstattung der am Versorgungsgeschehen beteiligten
Akteur:innen fiihren kann. Ahnlich komplexe Erkrankungen wie MS und rheumatologische
Erkrankungen sind bereits Teil dieses Programms.

1.3. Forschung: Gezielte Férderung von Therapieentwicklung und integrativer Ansatz

Das BMBF férdert aktuell Forschungsprojekte gezielt zu Long COVID mit einer Summe in
Hohe von insgesamt 6,5 Mio. Euro (21). Unter den zehn im September 2021 fir die
Férderung ausgewahlten Forschungsvorhaben befasst sich eine Studie mit einem klinisch
experimentellen Ansatz zur therapeutischen Behandlung mit einer Férdersumme von 1,2
Mio. Euro. Bereits fortgeschrittene Erkenntnisse aus der deutschen Forschungslandschaft
(CFC u.a.) Uber die zugrundeliegenden mdéglichen Krankheitsmechanismen bei Long COVID
und ME/CFS und sich daraus abzuleitende Ansétze zur kurzfristigen Therapieerprobung
wurden darliberhinausgehend nicht bertcksichtigt.

Der Innovationsfonds des Bundes férdert das ME/CFS-Forschungsprojekt ,,CFS-Care” des
CFC in Hohe von 2,8 Mio. Euro (22). Bis auf weitere 900.000 Euro fiir den Aufbau eines
ME/CFS-Registers und einer Biobank geférdert durch den Haushaltsausschuss des
Deutschen Bundestages, gibt es fir ME/CFS bisher keine Forschungsférderung aus
offentlichen Mitteln (23).

Funktionelle Autoantikérper und eine sich daraus ableitende gezielte Behandlung durch
Immunmodulation kénnten sowohl bei der zuklinftigen Therapie von ME/CFS als auch bei
Long COVID von zentraler Relevanz sein. Beispielhaft ist hierfir, dass durch das BMBF
gefdrderte Forschungsprojekt ,,Autoantikdrper gegen G-Protein gekoppelte Rezeptoren als
schadliches Agens furr die Mikrozirkulation und als Ursache fur die Symptompersistenz in
»,Long-COVID“: Ein klinisch — experimenteller Ansatz“, welches im Rahmen einer klinischen
Phase-2a-Studie die Wirkung des Aptamer BC 007 auf die Symptomatik von Long COVID-
Patient:innen untersucht (24). Das Aptamer neutralisiert an G-Proteine bindende funktionelle
Autoantikérper, die auch bei ME/CFS verdachtigt werden fiir den Krankheitsmechanismus
eine Rolle zu spielen (13, 14). Long COVID Deutschland und die Deutsche Gesellschaft fir
ME/CFS fordern die kurzfristige Ermdglichung dieser und weiterer gezielter Vorhaben zur
Therapieentwicklung unter Einschluss von sowohl Long COVID als auch ME/CFS-
Patient:innen.
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Staatliche Investitionen in die klinische Forschung zu Long COVID belaufen sich in den
Vereinigten Staaten aktuell auf umgerechnet mehr als 990 Mio. Euro (25). Die Regierung
des Vereinigten Konigreichs investierte bisher insgesamt umgerechnet 140 Mio. Euro,
davon 23 Mio. Euro allein in Vorhaben zur Diagnose und Therapie von Long COVID (26, 27).
Die Regierung der Niederlande hat 10,68 Mio. Euro fir Vorhaben zu Long COVID und 28,5
Mio. Euro fur ME/CFS-Forschung angekiindigt (28, 29). Der jahrliche volkswirtschaftliche
Schaden in Deutschland alleine durch die bisher 250.000 an ME/CFS Erkrankten wird auf
7,4 Mrd. Euro geschatzt. Durch einen starken Fallanstieg der Erkrankung binnen kirzester
Zeit als Resultat von COVID-19 kdnnten sich diese Kosten drastisch erhéhen. Bisherige
Investitionen durch die Deutsche Bundesregierung sind daher unzureichend und sollten
dringend aufgestockt werden um langfristige Kosten fur das Gesundheits- und
Sozialsystem zu vermeiden.

Bei der Einrichtung und Vergabe von weiteren Fdrdermitteln durch die Deutsche
Bundesregierung sollten die Krankheitsbilder Long COVID und ME/CFS aufgrund zentraler
pathologischer Uberschneidungen gemeinsam beforscht werden, um Kompetenzen zu
blndeln und mdgliche Erkenntnisse fur beide Patient:innengruppen in Zukunft besser
nutzen zu kdnnen. Dabei gilt es vor allem auf bisherige Fortschritte und Erkenntnisse aus
der klinischen Forschung in Deutschland (CFC und MCFC u.a.) aufzubauen um
Synergieeffekte zu ermdglichen.

Hilfreich wére in diesem Zusammenhang eine zentrale Koordinierung relevanter Vorhaben
zur Therapieentwicklung mit dem Ziel einer effektiven, ressourcenschonenden und
zeitnahen Umsetzung. Das vom BMBF gefdrderte Netzwerk Universitdtsmedizin (NUM) und
das dazugehdrige Teilvorhaben Nationales Pandemie Kohorten Netz (NAPKON) kénnten
eine entsprechende Infrastruktur zur zentralen Koordinierung bieten.

In Anlehnung an den maBgeblichen Erfolg bei der Entwicklung von SARS-CoV-2-
Schutzimpfungen, sollte auch die Férderung von relevanten Vorhaben zur
Therapieentwicklung bei Long COVID & ME/CFS eine beschleunigte Ubertragung von
Ergebnissen in die klinische Praxis zum Ziel haben.

2. Textfassung fiir den Koalitionsvertrag
2.1. Kurzfassung

Aktuell sind in Deutschland schatzungsweise mehr als 400.000 Menschen an Long COVID
erkrankt (1, 2). Erste Studien weisen auf zentrale Uberschneidungen von Long COVID und
der Myalgische Enzephalomyelitis/Chronisches Fatigue Syndrom (ME/CFS) hin (3-5). Fur
beide Erkrankungen gibt es bisher keine wirksamen Therapieangebote. Der
volkswirtschaftliche Schaden der bisher 250.000 an ME/CFS Erkrankten in Deutschland
wird auf Uber sieben Milliarden Euro pro Jahr geschétzt (6). Vielen Long COVID-Betroffenen
droht bei ausbleibender Therapie eine Chronifizierung hin zu ME/CFS (7).

Zur Vermeidung von Kosten fir das Gesundheits- und Sozialsystem und um die Lage der

Menschen mit Long COVID und ME/CFS nachhaltig zu verbessern, werden wir kurzfristig
eine gezielte Forderrichtlinie zur Erprobung von relevanten Therapieverfahren bereitstellen,
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mit dem Ziel einer beschleunigten Ubertragung der Ergebnisse in die medizinische Praxis.
Zusatzlich werden wir eine Aufklarungskampagne Uber beide Krankheitsbilder initiieren, so
wie dies von der Interministeriellen Arbeitsgruppe (IMA) flir Long COVID empfohlen wurde
(10). Zur Versorgung der ME/CFS-Erkrankten fihren wir eine Chronikerpauschale sowie ein
Disease-Management-Programm ein. Zur weiteren Erforschung von Long COVID und
ME/CFS und zur Sicherstellung einer adaquaten wohnortnahen ambulanten Versorgung
férdern wir die Griindung eines deutschlandweiten Netzwerkes an Kompetenzzentren flir
ME/CFS und post-viralen Erkrankungen (nach Vorbild der Multiple Sklerose-Zentren). Long
COVID und ME/CFS werden in den Katalog des § 116b SGB V sowie in das Programm der
ambulanten spezialfachérztlichen Versorgung (ASV) aufgenommen.

2.2. Langfassung
Long COVID und ME/CFS

Bei der Bewaltigung der Corona-Pandemie zeichnen sich die gesundheitlichen
Langzeitfolgen von COVID-19 immer deutlicher als ein zentrales Handlungsfeld fiir die
Politik in Deutschland ab (10). Bereits bevor die Spatfolgen von COVID-19 in Form von
Post- bzw. Long COVID in den Blick geraten sind, hat das Parlament der Europaischen
Union in einer Resolution (2020/2580(RSP)) das verwandte Krankheitsbild Myalgische
Enzephalomyelitis/Chronisches Fatigue Syndrom (ME/CFS) als ,,verborgenes Problem des
Gesundheitswesens” bezeichnet und zu einer starkeren Forschungsférderung und mehr
Aufmerksamkeit aufgerufen (30). Aktuell sind in Deutschland zusétzlich zu den zuvor bereits
250.000 an ME/CFS Erkrankten schatzungsweise mehr als 400.000 Menschen an Long
COVID erkrankt und der Handlungsbedarf hat sich somit verscharft (12, 2). Fir beide
Erkrankungen gibt es bisher keine wirksamen Therapieangebote.

Erste Studien weisen auf elementare Uberschneidungen von Long COVID und ME/CFS hin
- insbesondere das ME/CFS-Kardinalsymptom Post-Exertionelle Malaise (PEM) sowie die
postvirale Fatigue, Atemstdérungen und neurokognitive Funktionsstérungen (3-5). Vielen
Long COVID-Betroffenen droht mittel- bis langfristig eine Chronifizierung hin zu ME/CFS (7).
60 Prozent der Menschen mit ME/CFS sind arbeitsunféhig, ein Viertel kann das Haus oder
Bett nicht mehr verlassen (31, 32). Allein der volkswirtschaftliche Schaden der bisher
250.000 an ME/CFS Erkrankten in Deutschland wird auf tber sieben Milliarden Euro pro
Jahr geschatzt (6).

Kurzfristig

Wir werden kurzfristig gezielte Férderrichtlinien zur Erprobung und zeitnahen Ubertragung
von Therapieverfahren bei Long COVID und ME/CFS durch Mittel des Bundes bereitstellen.
Uber die Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung (BZgA) und das Robert Koch-
Institut (RKI) werden wir zum nachstmdéglichen Zeitpunkt eine Aufklarungskampagne zu
Long COVID und ME/CFS starten, sowie soziale Trager, Sozialversicherungen und
Bildungseinrichtungen, inklusive ihrer angestellten und freien Gutachter weiterbilden.
Schwerpunkt der Kampagne wird u.a. die Aufklarung zum Kernsymptom Post-Exertionelle
Malaise (PEM) und die damit einhergehende Verschlechterung des gesundheitlichen
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Zustands bei TherapiemaBnahmen basierend auf Aktivierung und kognitiven Aktivitéten
sein.

Wir werden Long COVID und ME/CFS in den Katalog des § 116b SGB V sowie in das
Programm der Ambulanten spezialfachérztlichen Versorgung (ASV) aufnehmen, um eine
angemessene Patientinnen- und Patientenversorgung durch zuséatzliche Mdglichkeit der
Leistungserbringung zu erméglichen. Ziel ist eine verbesserte Kooperation, Qualifikation
und Ausstattung der am Versorgungsgeschehen beteiligten Akteurinnen und Akteure.

Mittel- bis langfristig

Aufbauend auf die bestehende Expertise des Charité Fatigue Centrums und von Prof.
Carmen Scheibenbogen sowie des MRI Chronische Fatigue Centrum und von Prof. Uta
Behrends werden deutschlandweit Kompetenzzentren zu ME/CFS und post-viralen
Erkrankungen an Universitatskliniken etabliert. Als Vorbild dienen die vom
Bundesministerium fir Bildung und Forschung (BMBF) seit 2009 geférderten
krankheitsbezogenen Kompetenzzentren fir Multiple Sklerose. Geférdert werden neben
Forschungsprojekten (biomedizinische klinische Studien, Versorgungs- und
Atiologieforschung) auch die Vernetzung von Kompetenzen (Kommunikation,
Offentlichkeitsarbeit, Nachwuchsférderung, Qualitatssicherung).

Da es sich bei an Long COVID und ME/CFS Erkrankten um aufwendige Patientinnen und
Patienten handelt, soll unter Einbezug der Krankenkassen eine Chronikerpauschale, sowie
ein Disease-Management-Programm (wie es sie beispielsweise fur Diabetes oder
Bluthochdruck gibt) fur beide Diagnosen eingefihrt werden.

Ferner werden die Krankheitsbilder Long COVID und ME/CFS in den Nationalen
Kompetenzbasierten Lernzielkatalog aufgenommen und als Lehrinhalte an den
Universitaten im Medizinstudium verankert. Diese MaBnahmen dienen auch zur
Sicherstellung der Bereitschaft mit Blick auf zuklnftige Pandemien.
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