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Zur Sicherstellung einer adaquaten wohnortnahen ambulanten Versorgung sowie zur weite-
ren Erforschung des Post-COVID-Syndroms und ME/CFS férdern wir die Schaffung von Kom-
petenzzentren im klinischen und primararztlichen Sektor in Nordrhein-Westfalen in Anbindung
an ein deutschlandweites Versorgungs- und Forschungsnetzwerk. Des Weiteren setzen wir
uns fur landesweite umfassende Aufklarung und medizinische Fortbildung tber beide Krank-
heitsbilder ein.

ME/CFS und Post-COVID-Syndrom: Langfristige Herausforderungen fir das Gesund-
heits- und Sozialsystem

Myalgische Enzephalomyelitis / Chronisches Fatigue-Syndrom (ME/CFS) und das Post-CO-
VID-Syndrom sind Erkrankungen, bei denen neurologische, kardiovaskulare und immunologi-
sche Symptome, oftmals bei Normalbefunden der Organe, nach der Akutinfektion fortbeste-
hen oder neu auftreten. Diese Erkrankungen sind der medizinischen Versorgung in Deutsch-
land bisher nicht ausreichend bekannt und stellen aktuell die groRte Herausforderung bei der
Bewadltigung der Langzeitfolgen von COVID-19 dar.

Mindestens zehn Prozent aller SARS-CoV-2-Infizierten entwickeln anhaltende, wiederkeh-
rende oder neu auftretende Symptome, die langer als drei Monate anhalten, im Sinne von
Long COVID bzw. eines Post-COVID-Syndroms (1). Am 6. Oktober 2021 hat die Weltgesund-
heitsorganisation (WHO) den Post-COVID-Zustand als eigenstandiges Krankheitsbild defi-
niert (2). Erste Erkenntnisse deuten darauf hin, dass auch nach Impfdurchbriichen ein signifi-
kantes Risiko fur die Herausbildung von Post-COVID-Beschwerden bestehen kdnnte (3).
Post-COVID wird bis dato als ein Uberbegriff fir eine Reihe an Erkrankungen nach einer
durchgemachten SARS-CoV-2-Infektion verwendet. Darunter fallen z. B. anhaltende Be-
schwerden vitaler Organe. Der Post-COVID-Zustand im Sinne eines postinfektiosen Syn-
droms ist hiervon weitestgehend abzugrenzen und tritt oftmals unabhangig (wenn auch in ei-
nigen Fallen Uberlappend) mit einer méglichen Organbeteiligung auf. Dieser eigenstandige
Post-COVID-Krankheitszustand ist bisher nicht urséchlich behandelbar.
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Studien zu den pathogenen Mechanismen weisen auf Uberschneidungen zwischen modera-
ten und schweren Auspragungen des Post-COVID-Syndroms und ME/CFS hin (4-6). Zu den
Leitsymptomen beider Erkrankungen gehoren unter anderen die Post-Exertionelle Malaise,
kurz PEM (eine Verschlechterung der Symptomatik nach korperlicher und geistiger Anstren-
gung), die postvirale Fatigue (krankhafte Erschopfung), neurokognitive Stérungen (Einschrén-
kungen der Denk- und Merkfahigkeit) sowie Formen der Dysautonomie (2,7). Teilhabe und
Lebensqualitat sind bei ME/CFS sowie beim Post-COVID-Syndrom haufig erheblich einge-
schrankt.

ME/CFS ist eine komplexe, schwere Erkrankung mit vermuteter neuroimmunologischer Ge-
nese, die haufig nach Infektionen (u. a. nach EBV, Influenza oder Enteroviren) auftritt und fur
die es bisher keine wirksamen Therapieansatze gibt (8). Rund 60 Prozent der ME/CFS-Be-
troffenen sind arbeitsunfahig, ein Viertel der Betroffenen kann das Haus nicht mehr verlassen
und viele Betroffene sind bettl&gerig. Besonders schwer Erkrankte sind auf Pflegeleistungen
angewiesen (7). Auch Kinder und Jugendliche sind betroffen, viele davon sind nur einge-
schrankt oder gar nicht schulféahig und sozial isoliert. Der volkswirtschaftliche Schaden durch
die ca. 250.000 bereits vor der Corona-Pandemie an ME/CFS Erkrankten in Deutschland wird
auf Uber sieben Milliarden Euro pro Jahr geschatzt (9).

Aktuell ist davon auszugehen, dass bis zu 20 Prozent aller Post-COVID-Betroffenen nach
sechs Monaten die Diagnosekriterien fur ME/CFS erfillen (10). Weltweit wird insgesamt mit
einer Verdopplung der Zahl an ME/CFS-Betroffenen bzw. zehn Millionen neuen Féllen ge-
rechnet (11). Das Post-COVID-Syndrom und ME/CFS treten oft nach einer per Definition mil-
den Infektion und unabhangig vom vorherigen Gesundheitszustand auf. Die medizinische Ver-
sorgungslage beider Krankheitshilder wird in Deutschland als unzureichend beurteilt (12,13).
Der Expert*innenrat der Bundesregierung zu COVID-19 kommt in seiner Stellungnahme vom
15. Mai 2022 zu dem Schluss: “Die Auswirkungen dieser potentiell langfristigen Komplikatio-
nen auf die Gesellschaft und das Sozialversicherungs- und Gesundheitssystem sind ange-
sichts der hohen Infektionszahlen von hoher gesamtgesellschaftlicher Bedeutung.” (14)

Aktueller Stand der Wissenschaft und Forschungsbedarfe

Die Krankheitsursachen von ME/CFS und dem Post-COVID-Syndrom sind bisher nicht aus-
reichend verstanden und wurden in der Vergangenheit in Deutschland im internationalen Ver-
gleich wenig erforscht (15). Entsprechend gibt es bisher keine heilenden Therapien. Die Be-
handlung erfolgt ausschlie3lich symptomorientiert. Rehabilitationsmal3nahmen kénnen im
besten Falle der Linderung bestimmter Beschwerden dienen, nicht jedoch der Heilung der
Erkrankung. Bei ME/CFS im Erwachsenenalter handelt es sich meistens um einen jahrzehnte-
bis lebenslangen Krankheitszustand mit vergleichsweise niedriger Lebensqualitat (16). Die
Prognose bei Kindern und Jugendlichen gilt als etwas besser (17).

Um zeithah wirksame und flachendeckend verfiigbare Therapiemdglichkeiten fir ME/CFS und
das Post-COVID-Syndrom entwickeln zu kénnen, schlielen wir uns der Forderung des
Corona-Expert*innenrates der Bundesregierung zur “Ausweitung der Forderung der Klini-
schen und translationalen Forschung, Grundlagenforschung und Versorgungsforschung zu
Post-COVID sowie deren Koordination, Harmonisierung und Vernetzung” an (14).
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Versorgungslage in Nordrhein-Westfalen und Barrieren im Gesundheitssystem

Das Vorkommen des Post-COVID-Syndroms in der Bevolkerung lasst sich aktuell nicht genau
beziffern. Basierend auf bisherigen Erkenntnissen in Verbindung mit dem Infektionsgesche-
hen kann von mehreren hunderttausend Fallen allein in Nordrhein-Westfalen (NRW) ausge-
gangen werden. Die ca. 17 Post-COVID-Ambulanzen in NRW sind jedoch nur zu einem ge-
ringen Teil interdisziplinar ausgerichtet. Fur die ca. 55.000 bereits vor der Pandemie an
ME/CFS Erkrankten in NRW gibt es keine relevanten klinischen Anlaufstellen. Eine immuno-
logische Ambulanz, mit dem Fokus auf post-infektiose Erkrankungen mit Belastungsintole-
ranz, ist nicht bekannt. Die Versorgungslage fur beide Erkrankungen ist somit prekar.

In NRW gibt es zudem keine auf ME/CFS und das Post-COVID-Syndrom spezialisierte Reha-
Einrichtungen, die gezielt auf das gemeinsame Kardinalsymptom der Belastungsintoleranz
(PEM) zugeschnitten sind.

Der Corona-Expert*innenrat der Bundesregierung sieht zudem eine grol3e Herausforderung
in der Kommunikation zum Thema Long/Post-COVID. Diese sei an vielen Stellen ungenu-
gend, was zu Wissensliicken, Unkenntnis und Verunsicherung in der Bevolkerung fiihre. Un-
gentgende Aufklarung sowie mangelnde Schulung von Risikopersonen, Betroffenen und Ver-
sorgenden bergen ein hohes Risiko flr schwere Erkrankungen, Fehlversorgung und Stigma-
tisierung (14).

Bisherige Fordervorhaben und Malinahmen in Nordrhein-Westfalen

Die aktuelle Forschungsforderung durch das Ministerium fir Kultur und Wissenschaft des Lan-
des Nordrhein-Westfalen zum Thema Post-COVID betragt insgesamt rund 4,6 Millionen Euro
fur das Verbundprojekt “Beyond COVID-19” (18).

Auf Landesebene gibt es in NRW bisher keine Forschungsforderung zum Krankheitsbild
ME/CFS.

Im Juni 2021 fand in NRW im Ausschuss fiir Arbeit, Gesundheit und Soziales eine Anhérung
zum Thema ME/CFS statt, die den dringenden Handlungsbedarf verdeutlichte. Aus dieser
Anhdrung resultierte ein Runder Tisch zum Thema Erforschung und Versorgung von ME/CFS
unter der Leitung der Patient*innenbeauftragten Claudia Middendorf. Ziel war es, den Hand-
lungsbedarf zu konkretisieren und erste Schritte zum Aufbau von Fortbildungsangeboten, Ver-
sorgungsstrukturen und Forschungsnetzwerken einzuleiten (19). Im Februar 2022 erfolgte zu-
dem ein Gesprach der Patient*innenbeauftragten mit Vertretern der Initiative Long COVID
NRW. Die Umsetzung konkreter MaRhahmen steht zum Zeitpunkt dieser Stellungnahme noch
aus.

Aktuelle Bedarfe bei ME/CFS und Post-COVID-Syndrom in Nordrhein-Westfalen
Angelehnt an die bisherigen Gesprache in NRW, den Nationalen Aktionsplan von Long CO-
VID Deutschland und der Deutschen Gesellschaft fur ME/CFS (20) und die Empfehlungen

des Expertinnenrates der Bundesregierung zu COVID-19 halten wir einen Dreischritt beste-
hend aus folgenden Malinahmen fur dringend erforderlich:
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1. Aufbau von Versorgungsstrukturen fir ME/CFS- und Post-COVID-Betroffene

Kompetenzzentren und Ambulanzen

a.

Etablierung von interdisziplindren, vernetzten, translationalen klinischen Kompe-
tenzzentren fur die Versorgung und Erforschung postinfektioser Erkrankungen wie
ME/CFS und das Post-COVID-Syndrom.

Bildung einer Task Force: Zur Koordination der landes- und bundespolitischen
Mafinahmen empfehlen wir die Einrichtung einer Koordinationsstelle unter Benen-
nung einer/s Beauftragten fir ME/CFS und Post-COVID auf Landesebene zum
Beispiel in Anbindung an das Buro der Patient*innenbeauftragten.

Einrichtung von Beratungs- und Koordinationsstellen, um Betroffene und deren
Angehorige lber die Erkrankung, behandelnde Arzt*innen und bestehende Unter-
stlitzungsangebote zu informieren. Diese konnen an die Kompetenzzentren ange-
gliedert werden. Beratungs- und Koordinationsstellen sollten sowohl medizinische
als auch sozial- und arbeitsrechtliche Fragestellungen behandeln.

Einrichtung einer telefonischen Beratungsstelle fir medizinisches Fachpersonal
angegliedert an bereits bestehende Strukturen.

Ausbau der Optionen fir eine telemedizinische und aufsuchende Behandlung
haus- und bett-gebundener Betroffener mit ME/CFS und Post-COVID-Syndrom.
Erstellung eines Konzepts fir die individuelle Beschulung betroffener Kinder und
Jugendlicher in Abh&ngigkeit vom jeweiligen Schweregrad der Erkrankung.

Beriicksichtigung von ME/CFS und Post-COVID-Syndrom in der Bestandsver-
sorgung, Pflege und Rehabilitation
a. Einrichtung von Schwerpunktpraxen fur ME/CFS und das Post-COVID-Syndrom in

b.

NRW.

Unterstitzung der bundespolitischen Ebene zur Schaffung weiterer Moglichkeiten
der Leistungserbringung: Einrichtung einer Chronikerpauschale; Aufnahme von
ME/CFS und Post-COVID-Syndrom in das Disease-Management-Programm; Auf-
nahme von ME/CFS und Post-COVID-Syndrom in das Programm der ambulanten
spezialfacharztlichen Versorgung (ASV, § 116b SGB V).

Etablierung spezieller ambulanter und stationarer Pflegeangebote inklusive multi-
disziplinarer symptomorientierter Konzepte und Schulungen, angepasst an die be-
sonderen Bedurfnisse von ME/CFS- und Post-COVID-Betroffenen aller Schwere-
grade.

Entwicklung von Reha-Konzepten, die den jeweiligen Symptomkomplexen (z. B.
der Belastungsintoleranz) gerecht werden. Es sollte eine Clusterung der Symp-
tome und Auswahl der Reha-Klinik entsprechend der Hauptsymptomatik erfolgen.

2. Gezielte Forderung von Forschungsvorhaben
Eine gemeinsame Erforschung der Krankheitsbilder ME/CFS und Post-COVID-Syn-
drom aufgrund zentraler pathologischer Uberschneidungen, aufbauend auf bisherigen
Erkenntnissen aus der klinischen Forschung.
a. Schaffung von Anreizen zur biomedizinischen Erforschung von ME/CFS und dem

Post-COVID-Syndrom beispielsweise durch eine auf postinfektiose Krankheitsbil-
der zugeschnittene Ausschreibung zur Forschungsférderung durch Landesmittel.
Dabei sollten Grundlagen-, Diagnostik-, Therapieforschung bertcksichtigt werden.
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Besonders wichtig ist die Entwicklung von medikamentdsen und kurativen Thera-
pieverfahren zur Verbesserung der Lebensqualitat.

Die Mittelvergabe sollte nach wissenschaftlicher Prifung durch ein Expert*innen-
gremium erfolgen. Dabei sollten u. a. die Kriterien Plausibilitat der zugrundeliegen-
den Hypothese, Bedarfsorientierung, Studiendesign und Einbringung von Pati-
ent*innenexpertise (Patient Led/Oriented Research) bericksichtigt werden.

3. Durchfuhrung von Fortbildungs- und Aufklarungskampagnen
ME/CFS und postinfektiose Erkrankungen sind vielen Mediziner*innen und Gutach-
ter*innen unbekannt oder werden falschlicherweise als psychosomatisch eingestuft.
Fur Erkrankte resultieren daraus erhebliche Hirden in der medizinischen sowie sozi-
alen Versorgung (Fehldiagnosen, Zustandsverschlechterung durch Fehlbehandlung,
fehlende soziale Absicherung).
a. Aufklarungs-/Fortbildungskampagne fir Medizinerfsinnen sowie Soziale Tréger,

Sozialversicherungen und Bildungseinrichtungen, inklusive ihrer angestellten und
freien Gutachter*innen nach dem aktuellen Stand der Forschung. Schwerpunkt:
Post-Exertionelle Malaise (PEM) und die damit einhergehende Verschlechterung
des gesundheitlichen Zustands bei TherapiemalBhahmen basierend auf Aktivie-
rung, Sport und kognitiven Aktivitaten.

b. Aufbau eines digitalen und umfassenden Informationsangebotes durch das Ge-
sundheitsministerium NRW, wie dies z. B. durch die Bayerische Landesregierung
fur das Post-COVID-Syndrom umgesetzt wird (21).
c. Aufnahme von ME/CFS und Post-COVID-Syndrom in die Curricula der medizini-
schen Fakultaten in NRW.
Deutsche Gesellschaft fur ME/CFS e.V. Long COVID Deutschland
info@dg.mecfs.de info@longcoviddeutschland.org
Fatigatio e.V. — Bundesverband ME/CFS Long COVID NRW
info@fatigatio.de info@longcovidnrw.de
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