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ZUSATZINFORMATIONEN zUR | ME /CFS
LONG-COVID-RICHTLINIE DES G-BA | &iigisssse

Dies ist ein Dokument der Deutschen Gesellschaft fir ME/CFS mit vertiefenden Informationen
zum Beitrag ,Richtlinie des G-BA zu Long COVID - ME/CFS nach allen Auslosern
eingeschlossen® vom 29. Juni 2024 ( ).

Die fur ME/CFS spezifischen Paragrafen und Regelungen der Long-COVID-Richtlinie des G-
BA werden zusammengefasst und darunter Ausziige aus dem begleitenden Dokument
.1ragende Grinde zum Beschluss® zitiert. Bemerkenswerte Textpassagen der Tragenden
Grinde sind nachtraglich hervorgehoben.

8 1 RECHTSGRUNDLAGE, ZWECK UND VERSORGUNGSZIELE

Zusammenfassung Richtlinientext:

Die Richtlinie regelt und beschreibt eine berufsgruppenibergreifende, koordinierte und
strukturierte Patientenversorgung, legt Rahmenbedingungen fir die Zusammenarbeit der
Leistungserbringer fest und definiert Anforderungen an die Diagnostik und Versorgung. Unter
§ 1 werden zudem die Ziele und Zweck der Richtlinie definiert. Die Ziele der Versorgung nach
dieser Richtlinie sind eine verbesserte, bedarfsgerechte und zeitnahe Versorgung aller von
dieser Richtlinie inkludierten Patient*innen. Unter 8 1 Abs. 3 Nr.1-8 werden diese Ziele
konkretisiert: Betroffene sollen zeithah und niedrigschwellig einen zentralen arztlichen
Ansprechpartner erreichen konnen, der die leitliniengerechte, bei Bedarf multimodale
Versorgung ermdoglicht und die patientenindividuell notwendige Koordination der
Versorgungsangebote Ubernimmt. Bei Bedarf soll eine interdisziplindre Diagnostik und
Therapie erfolgen. Die Schwere der Erkrankung soll eingeschatzt und ein individualisierter
Behandlungsplan erstellt werden. Daruber hinaus soll die strukturierte Zusammenarbeit der
Leistungserbringer*innen gestarkt und Patient*innen beim Zugang zu klinischen Studien
unterstitzt werden. Im Rahmen des Leistungsumfangs der gesetzlichen Krankenversicherung
sollen auch Angebote zur Verbesserung des Krankheitsverlaufs, der Leistungsfahigkeit und
der Lebensqualitdt der Patient*innen erfolgen, wie zum Beispiel durch Linderung von
Symptomen und Abwendung einer Verschlechterung des Verlaufs unter Beachtung der Post-
Exertionellen Malaise (PEM).

Zitat Tragende Grinde:

.Hierfir werden keine neuen Versorgungsstrukturen geschaffen, sondern es werden
die bestehenden ambulanten Versorgungsangebote in gestufter und strukturierter
Form verkntpft (§§ 3, 5 bis 7). [...] Einen wesentlichen Schwerpunkt der Versorgung nach
dieser Richtlinie stellen die indikationsbezogene und strukturierte Diagnostik und der zeitnahe
Zugang zu einem multimodalen Therapieangebot dar. [...] Demnach von einer in der Regel
hausarztlich-koordinierten Versorgung ausgehend, beschreibt die Richtlinie fur den
Bedarfsfall die weitergehende fachérztliche Diagnostik, Behandlung und Betreuung sowie, in
Fallen mit besonderer Schwere und besonders komplexen Bedarfen, eine spezialisierte
ambulante Versorgung in Hochschulambulanzen und anderen spezialisierten Einrichtungen.

Deutsche Gesellschaft fir ME/CFS Seite 1/11


https://www.mecfs.de/richtlinie-des-g-ba-zu-long-covid/

Unter Berlcksichtigung der Unsicherheiten Giber wirksame Behandlungsmethoden generell
bei Long- bzw. Post-COVID [1] sowie bei der Myalgischen Enzephalomyelitis/eines Chronic
Fatigue Syndromes (ME/CFS) [4] ist hier gegenwartig auf allen Versorgungsebenen von einer
vorwiegend symptomatischen Behandlung auszugehen. [...] Patientinnen und Patienten soll
eine an ihrem individuellen Bedarf orientierte, zeitnahe Klarung des Erkrankungsverdachts
und eine daran anknipfende ebenso bedarfsorientierte Versorgung ermoglicht werden. [...]
Auf der hausarztlichen Versorgungsebene soll initial das Ausmal? der Betroffenheit ermittelt
werden, ebenso die Wahrscheinlichkeit, dass es sich tatséchlich um eine der Erkrankungen
gemafl § 2 handelt, fur welche gegebenenfalls weiterreichender Versorgungsbedarf nach
dieser Richtlinie besteht, und es sollen notwendige Untersuchungen durchgefihrt bzw.
veranlasst werden. Dies soll auch dazu beitragen, dass insbesondere hochspezialisierte
ambulante Angebote vorrangig fur Patientinnen und Patienten zur Verfligung stehen, die
einen hohen bzw. komplexen Versorgungsbedarf aufweisen und somit auch diese Angebote
fur Patientinnen und Patienten mit einem solchen Bedarf schneller zuganglich gemacht
werden (vgl. zu Nummer 2). Die derzeit teilweise groRen Zeitintervalle zwischen
Symptomauftreten, Initilerung der Diagnostik und letztendlich Stellung der Diagnose sollen
dadurch verkurzt und lange ,,Odysseen® vermieden werden. [...] Eine Zuordnung nach der
Schwere der Erkrankung, insbesondere ob eine leichte, maRige oder schwere
Funktionseinschrankung vorliegt, [...] kann z.B. fiir ME/CFS mit einer Reihe von
Instrumenten erfolgen, dargestellt im Abschlussbericht des IQWIG [4] zum aktuellen
Kenntnisstand bei ME/CFS, S. 9 f. [...] Zur Forderung der im Versorgungskontext
notwendigen Forschung sollen die von der Richtlinie adressierten Patientinnen und Patienten
beim Zugang zu Klinischen Studien zur Verbesserung der Versorgungsmdaglichkeiten
unterstitzt werden. Die Unterstitzung insbesondere der klinischen Forschung und dariiber
hinaus der Forschung sowohl im Grundlagenbereich als auch der Versorgungsforschung sind
insofern hier von besonderer Bedeutung, da es sich im Bereich der postinfektiosen
Krankheitsbilder um einerseits neue Herausforderungen im Bereich Long-/Post-COVID
handelt, andererseits haufig davon ausgegangen wird, dass seit Jahrzehnten postinfektiose
Erkrankungen mit der Auspragung ME/CFS in Forschung und Lehre unterreprasentiert waren.
[...] Bei Vorliegen einer PEM, z.B. bei ME/CFS, missen alle diagnostischen und
therapeutischen MaflRnahmen sowie die Alltagsaktivitaten auf die individuell oft
erheblich eingeschrénkte Belastbarkeit angepasst werden. Ein ,,Pacing, das heit ein
schonender, dosierter Umgang mit eigenen Energieressourcen und strikte Vermeidung
von Uberlastung, ist zu empfehlen. Durch die gezielte Behandlung von Symptomen,
durch eine qualitative arztliche Betreuung verbunden mit Selbstmanagement und
sozialmedizinischer Unterstitzung kann sich die Lebensqualitat der Patientinnen und
Patienten verbessern und sich sogar eine moderate Verbesserung des
Krankheitsverlaufs einstellen.*
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8§ 2 DEFINITION DER PATIENTENGRUPPE

Zusammenfassung Richtlinientext:

Unter 8§ 2 wird die Patientengruppe definiert, fur die diese Richtlinie Geltung findet. Unter
anderen werden unter 8 2 Abs.1 Nr. 1 alle Verdachts- oder diagnostizierten Falle von ME/CFS
nach SARS-CoV-2 Infektion inkludiert, unter § 2 Abs. 2 Nr. 2 alle Patient*innen mit ME/CFS.
Hier ist keine Eingrenzung nach Ausloser formuliert. Die Diagnosestellung sollte
leitlinienbasiert und nach aktuellem Stand der medizinisch-wissenschaftlichen Erkenntnissen
erfolgen (8 2 Abs. 3).

Zitat Tragende Grinde:

,=Eingeschlossen sind zudem Patientinnen und Patienten mit dem Verdacht auf oder eine
diagnostizierte ME/CFS (friher auch nur als Chronisches Fatigue Syndrom bezeichnet) als
Folge einer Infektion mit SARS-CoV-2. Dieses bereits seit Jahrzehnten bekannte, im
wesentlichen postinfektiose Krankheitsbild der ME/CFS wird hier ausdricklich
erwahnt, um den ca. 500.000 Erkrankten in Deutschland ebenfalls einen geordneten
Zugang zu der Versorgung nach dieser Richtlinie zu ermdéglichen. [...] ME/CFS kann auf
langfristige Infektionsfolgen zurtickgehen, allerdings bestehen hier erhebliche Unsicherheiten.
Ausschlaggebend fur eine Versorgung sind — gerade wenn die Kausalitat nicht
abschlieRend gekléart ist und kausale Behandlungsansatze nicht bekannt sind — die
Erkrankung und ihre Symptomatik und nicht deren Ausloser. Gerade bei Infektionen mit
mildem/asymptomatischem Verlauf und folgender postinfektioser Symptomatik kann der
Ausldser anamnestisch oft nicht erfasst werden. Mit dieser Regelung soll der Gleichartigkeit
postinfektiéser Erkrankungen mit ahnlicher Ursache oder ahnlicher Krankheitsauspragung wie
Long-COVID Rechnung getragen werden. So werden etwa auch prédpandemisch erkrankte
Patientinnen und Patienten, deren Versorgungsbedarf im IQWIG-Bericht fur Erwachsene und
Kinder deutlich formuliert wurde, von der Richtlinie umfasst. [...] Die Diagnosestellung soll auf
Basis einer symptomorientierten differenzialdiagnostischen  Abklarung oder als
Ausschlussdiagnose erfolgen.*

Fur den Fall einer bereits vorliegenden ME/CFS-Diagnose halten die Tragenden Grinde
Folgendes fest:

,Ein besonderer Fall liegt dann vor, wenn bereits eine Erkrankung gemaf Absatz 1 in der
Versorgung aul3erhalb der Richtlinie diagnostiziert wurde. Solche Patientinnen und Patienten
sollen von der Versorgung nach dieser Richtlinie nicht ausgeschlossen werden. Die
MalRnahmen im Sinne dieser Richtlinie sind dann jedoch entsprechend anzupassen (z. B.
kann die in § 5 Absatz 1 vorgesehene Anamnese und kénnen einzelne Erhebungen und
Untersuchungen gegebenenfalls unndtig sein, insofern bereits entsprechende Ergebnisse aus
der Versorgung auf3erhalb der Richtlinie vorliegen).*
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8 3 TEILNEHMENDE LEISTUNGSERBRINGER UND
VERSORGUNGSEBENEN

Zusammenfassung Richtlinientext:

Unter § 3 werden die Versorgungsebenen und die Leistungserbringer*innen definiert, die
gemall dieser Richtlinie die vertragsarztliche Versorgung gewahrleisten. Einfacher
ausgedriickt: welche ArztXinnen und Ambulanzen im Rahmen der gesetzlichen
Krankenversicherung (GKV) Aufgaben in der Versorgung Betroffener zugeteilt bekommen.
Die Versorgung erfolgt auf drei Ebenen: Hauséarztlich, fachérztlich und im Rahmen der
spezialisierten ambulanten Versorgung (dies sind in der Regel Hochschulambulanzen). Fir
die Versorgung von Kindern und Jugendlichen sind in der hausarztlichen Ebene Kinder- und
Jugendarzt*innen eingeschlossen. Auf facharztlicher Ebene auch Psychotherapeut*innen
sowie Sozialpadiatrische Zentren. Fur die spezialisierte ambulante Versorgung sind
bestimmte Kriterien zu erfiillen (8 3 Abs. 4 Nr. 1-5), um an der Versorgung teilzunehmen,
unter anderem das Vorhalten verschiedener Fachgebiete, die Moglichkeit einer
akutstationaren Versorgung, das Vorhalten telemedizinischer Angebote und die Beteiligung
an klinischer Forschung zu Erkrankungen, die von dieser Richtlinie erfasst werden. Zusatzlich
wird unter § 3 Abs. 5 den Leistungserbringer*innen empfohlen, sich Gber Erkrankungen nach
8 2 (Long COVID, ME/CFS und &hnliche Erkrankungen) und deren koordinierte Versorgung
insbesondere interdisziplinar strukturiert auszutauschen (wie z. B. in Fortbildungen,
Netzwerken und sonstigen Formaten).

Zitat Tragende Grinde:

,Die Versorgung erfolgt dabei in Abhangigkeit von der Art, Schwere und Komplexitat der
Erkrankung gestuft in drei Ebenen: der hausarztlichen Ebene (8§ 5), der facharztlichen Ebene
(§ 6) und der Ebene der spezialisierten ambulanten Versorgung.[...] Reicht die Versorgung
in der haus- und facharztlichen Ebene nicht aus, insbesondere aufgrund der
Komplexitat und Schwere des Erkrankungsbildes oder weil eine bereits fortgesetzte
Behandlung auf der haus- und facharztlichen Ebene keine wesentlichen
Verbesserungen im Krankheitszustand oder -verlauf erbracht hat, so kann die
Versorgung von Patientinnen und Patienten mit einer Erkrankung nach 8§ 2 auf der
Ebene einer fur diese Erkrankungen spezialisierten, ambulanten Versorgung
erfolgen.[...] Zudem soll, gegebenenfalls in Kooperation, die Mdglichkeit einer
akutstationaren Versorgung bestehen und es sollen telemedizinische Angebote
vorgehalten werden. Das kann z.B. erforderlich sein, um Patientinnen und Patienten bei
einer Belastungsintoleranz (PEM) oder fur die Durchfiihrung mehrerer diagnostischer
Malnhahmen stationar oder auch teilstationar aufnehmen zu kédnnen. Der Ubliche Weg
einer Differentialdiagnostik mit der Absolvierung mehrerer Untersuchungen und/oder
Malhahmen an einem Termin kann bei Patientinnen und Patienten mit PEM zu einer
Uberlastung und damit Verschlechterung des Zustands filhren. Wiederholte Wege zu
mehrfachen Terminen kénnen den gleichen Effekt haben. [...] Da die Anzahl besonders
spezialisierter Einrichtungen begrenzt ist, kann die telemedizinische Erreichbarkeit fir
Patientinnen und Patienten von besonderer Bedeutung sein.”
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8 4 BEHANDLUNGSPLAN UND KOORDINATION DER
VERSORGUNG

Zusammenfassung Richtlinientext:

Unter 8 4 wird der Behandlungsplan und die Koordination als wesentliches Element der
Behandlung definiert. § 4 Abs. 2 Nr. 4 tragt den Einschrdnkungen von PEM Rechnung.
Danach umfasst die Koordination auch eine belastungsadaptierte Planung des Umfangs der
Eingangsdiagnostik bei Vorliegen des Verdachts einer Belastungsintoleranz mit PEM und /
oder einer Symptomkonstellation, die eine ME/CFS vermuten lasst, sowie bei gesicherter
ME/CFS-Diagnose. 8 4 Abs. 2 Nr. 5 regelt, dass im Rahmen der Koordination aus
medizinischen Grinden dringend erforderliche Behandlungstermine bei Facharzt*innen oder
in der spezialisierten ambulanten Versorgung vermittelt werden.

8 4 Abs. 2 regelt den Umfang der vorgesehene Koordination und umfasst unter anderem die
Ubernahme der Rolle der Ansprechperson fiir andere Leistungserbringertinnen,
kooperierenden Einrichtungen und Organisationen (Schule, Arbeitgeber u. v. m.), die
Zusammenarbeit mit weiteren Gesundheitsprofessionen und flankierenden Diensten wie z. B.
Pflegediensten, die bedarfsgerechte Begleitung eines unterstitzenden Selbstmanagements
sowie Hinweise auf Schulungsangebote und sonstige Informationsquellen (z. B. Flyer,
Webseiten) fiir Betroffene, Sorgeberechtigte sowie kooperierende Einrichtungen.

§ 4 Abs. 3 beschreibt Art und Umfang des zu erstellenden Behandlungsplans.

8§ 4 Abs. 4 regelt, dass diese umfangreiche Koordinationsfunktion nur gegeben ist, wenn
innerhalb eines Quartals in Folge der Behandlung der Erkrankung zumindest ein weiterer
Leistungserbringer oder eine Leistungserbringerin aus der facharztlichen Versorgungsebene
oder der spezialisierten ambulanten Versorgung in der Versorgung einbezogen ist.

Zitat Tragende Grinde:

.,unter Berlcksichtigung der Patientenautonomie hat die Festlegung der
koordinierenden Arztin bzw. des koordinierenden Arztes in Abstimmung mit der
Patientin oder dem Patienten zu erfolgen. [...] SAmtliche koordinative Aufgaben dienen
dabei der Strukturierung der Versorgung sowie der Realisierung eines zeitnahen
Zugangs zu Behandlungsmadglichkeiten und damit der Erreichung der in § 1 genannten
Versorgungsziele, insbesondere der Vermeidung von langeren ,,Odysseen” im Rahmen
der Behandlung. [...] Die Koordination der Versorgung nach der vorliegenden Richtlinie
umfasst weiter die Steuerung der Behandlung in Bezug auf die mit der Patientin oder dem
Patienten gemeinsam festgelegten Behandlungsziele und entsprechend der Schwere der
Erkrankung. [...] Um dem Sinn und Zweck einer gestuften Versorgung, namlich die Patientin
oder den Patienten entsprechend der Schwere und Komplexitat ihrer Erkrankung in die
richtige Versorgungsebene zu bringen, gerecht zu werden, sollte die Weiterleitung in die
jeweilig nachste Stufe gezielt und geplant erfolgen]...] Dabei ist zu beriicksichtigen, dass
Patienten mit PEM und vermuteter oder gesicherter ME/CFS-Diagnose eine Planung der
MalRnahmen unter Bertcksichtigung ihrer individuellen Leistungsgrenzen erhalten. [...]
Ferner obliegt der koordinierenden Arztin oder dem koordinierenden Arzt die Vermittlung
eines dringend erforderlichen fachéarztlichen Behandlungstermins. Insbesondere bei
ausgepragten krankheitsbedingten Einschrankungen kénnen selbst organisatorische
Aufgaben eine Herausforderung fiir Betroffene darstellen. [...] Fiir Patientinnen und
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Patienten mit schwerem und sehr schwerem Krankheitsgrad nach NICE ist eine
Vermittlung von dringend erforderlichen Behandlungsterminen wichtig. [...] Auch fur
Beteiligte anderer Leistungsbereiche und auch solche auf3erhalb der Gesundheitsversorgung
(z. B. Selbsthilfeorganisationen, Jugendamter, Arbeitgeber, Kindertagesstatten, Schulen) soll
die koordinierende Arztin oder der koordinierende Arzt gegebenenfalls als Ansprechpartnerin
oder Ansprechpartner zur Verfigung stehen. Damit soll bei den neuartigen (insbesondere
Long- bzw. Post-COVID) bzw. relativ wenig bekannten Erkrankungen (z. B. ME/CFS)
insbesondere auch dem Orientierungsbedarf Dritter Rechnung getragen werden. [...]
Abhéngig von der Schwere der Erkrankung und der individuellen Lebenssituation sind
Patientinnen und Patienten — und bei Kindern und Jugendlichen ihre Sorgeberechtigten —
auch auf weiterfuhrende Informationen und Unterstitzungsleistungen angewiesen. Die
Koordination umfasst daher auch die Information von Betroffenen, Sorgeberechtigten,
anderen Leistungserbringenden sowie kooperierenden Einrichtungen tber
Schulungsangebote und sonstige Informationsquellen. [...] Der Behandlungsplan sowie die
Behandlungsziele sind mit der Patientin oder dem Patienten abzustimmen und ihnen in
Textform zugénglich zu machen.®

§ 5 DIAGNOSTIK UND BEHANDLUNG IN DER HAUSARZTLICHEN
VERSORGUNG

Zusammenfassung Richtlinientext:

Unter 8§ 5 werden die wesentlichen Aufgaben der hausarztlichen Versorgung im Rahmen der
Richtlinie geregelt. 8 5 Abs.1 Nr. 1 sieht eine Basis-Assessment vor, um den Verdacht auf das
Vorliegen einer von dieser Richtlinie erfassten Erkrankung abzuklaren. Hierbei sollten im
Rahmen der Anamnese u. a. die Symptome Fatigue, Belastungsintoleranz, orthostatische
Intoleranz, Dyspnoe, Schmerz, Schlafstérung und psychischer Status erfragt werden. Bei
hinweisender Symptomatik (8§ 5 Abs.1 Nr. 1d) ist eine strukturierte Ersterfassung einer
mdoglichen orthostatischen Intoleranz und/oder einer PEM und/oder eines posturalen
orthostatischen Tachykardiesyndroms (POTS) vorgesehen.

8 5 Abs.1 Nr. 7 fuhrt auf, dass bei Vorliegen von PEM die Beratung zum Pacing, die Beratung
zu Methoden der Krankheitsbewaltigung und Stressreduktion sowie die Beratung und
Anleitung zu Methoden der therapeutisch begleitenden koérperlichen Aktivierung zu den
Aufgaben der hausarztlichen Versorgung gehoren.

8 5 Abs.1 Nr. 12 sieht vor, dass Hausarzt*innen prifen sollen, ob in Einzelfallen die
Erforderlichkeit, Eignung und Mdglichkeit einer Behandlung der oder des Betroffenen in der
spezialisierten ambulanten Versorgung besteht. Eine Uberweisung zur Weiter- oder
Mitbehandlung an die fachéarztliche Ebene und die spezialisierte ambulante Versorgung ist
laut 8 5 Abs. 4 insbesondere dann erforderlich, wenn Symptome neu auftreten, unter
Behandlung fortbestehen, sich verschlechtern oder Warnhinweise auftreten. Als
Warnhinweise sind unter anderem ein schlechter Allgemeinzustand, eine signifikante
Gewichtszunahme bzw. -abnahme, unerklarliche oder neu aufgetretene neurologische
Auffalligkeiten (z. B. Sensibilitat, Motorik, Schlucken, Sprache und Kognition), neue
Schmerzsymptomatik, schlechte oder sich verschlechternde somatische oder psychische
Befunde sowie unerklarliche Befunde in der Basisdiagnostik zu verstehen.
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Zitat Tragende Griunde:

.Der Zugang zur Versorgung nach dieser Richtlinie beginnt mit der Abklarung des Verdachtes
auf das Vorliegen einer Erkrankung gemaR § 2 durch systematische Erfassung und
Bewertung des Gesundheitszustandes der Patientin oder des Patienten. [...] Eine einfache
Klassifizierung in milde, moderate, schwere oder sehr schwere Formen insbesondere
von ME/CFS kann anhand der im IQWIG Bericht ME/CFS [4] beschriebenen
Klassifizierung durchgefuhrt werden. Damit soll die Beurteilung der Schwere der
Beeintrachtigung und Dringlichkeit der Behandlung abgeschatzt werden, um zur
Planung der geeigneten weiteren Versorgung beizutragen und diese auf eine
nachvoliziehbare Grundlage zu stellen. [...] Dies beinhaltet auch die Identifikation
sogenannter ,red flags‘, die auf eine notwendige dringliche Uberweisung an eine
Facharztdisziplin oder auf eine erforderliche stationare Einweisung hinweisen kdénnen, wie
z.B. Myokarditis, Lungenembolie sowie die Identifizierung von Warnhinweisen fur
Chronifizierung und Ersteinschatzung, ob z.B. ein ME/CFS vorliegt oder Hinweise fur die
Entwicklung eines solchen gesehen werden.

Die strukturierte Erfassung einer mdglichen orthostatischen Intoleranz (Ol), eines
posturalen orthostatischen Tachykardiesyndroms (POTS) und einer PEM sind
hinweisende Symptome auf das Vorliegen eines ME/CFS. Die fruhzeitige Abklarung bei
vorliegenden Hinweisen ist erforderlich, weil Ol und POTS therapierbare
Schlisselsymptome der Erkrankung darstellen und gemeinsam mit PEM einen hohen
diagnostischen Stellenwert haben. Insbesondere die Identifikation der PEM ermdglicht
eine fruhzeitige Verhaltensadaptation mit dem Ziel, eine Verschlechterung des
Krankheitsverlaufs zu verhindern. Dabei ist zu beachten, dass die PEM eine
Verschlechterung aller Symptome nach Belastung darstellt, zeitverzogert bis zu 48 Stunden
nach Belastung auftreten kann und mindestens 14 Stunden anhdalt. Zur strukturierten
Erfassung der PEM eignet sich der Fragebogen nach Jason et al ( ).

Bei einer anamnestischen Belastungsintoleranz und hinweisender Symptomatik kann zur
Abklarung einer PEM ein DSQ-PEM Screening (DSQ: DePaul Symptom Questionnaire)
unterstutzen.

Zur Erfassung eines ME/CFS stehen in der Versorgung orientierend die IOM-/NICE-
Kriterien zur Verfugung (IOM: Institute of Medicine, now the National Academy of
Medicine/ NAM/ USA; NICE: The National Institute for Health and Care Excellence/ UK),
welche mittels der kanadischen Konsensuskriterien CCC (Canadian Consensus
Criteria bzw. angepasste Kriterien fir Minderjdhrige) bestéatigt werden kdnnen.

Der S3-Leitlinie ,,Miidigkeit“ 2022 zufolge, kann zusatzlich zu den IOM-Kriterien bei
Abklarung eines ME/CFS auch der MBSQ (Munich Berlin Symptom Questionnaire)
Einsatz finden, der Schweregrad und Haufigkeit von ME/CFS-Symptomen erfasst und
einen Algorithmus fur die Berechnung der IOM- und CCC-Kriterien liefert. Zudem
konnen die strukturierte Erfassung einer moglichen orthostatischen Intoleranz (Ol)
oder eines posturalen orthostatischen Tachykardiesyndroms (POTS) bei hinweisender
Symptomatik ein Schellong-/NASA-Lean-Test eine Befundermittlung unterstitzen. [...]

Die Information, Aufklarung, Beratung, Betreuung und Anleitung der Patientinnen und
Patienten oder ihrer Bezugsperson Uber das Krankheitshild und zu ihren spezifischen
Symptomen gehért zu den hausarztlichen Aufgaben. [...] Die Beratung zum
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Selbstmanagement, zur Krankheitsbewaltigung und zur Stressreduktion sind von besonderer
Bedeutung fiir die Versorgung der Patientinnen und Patienten mit einer von dieser Richtlinie
adressierten Erkrankung und gehen Uber das bisher lbliche MaR3 hinaus. Als zentrale
Elemente in der Versorgung dieser Patientinnen und Patienten sollen sie deshalb intensiviert
und so auch kontinuierlich gestarkt und ausgebaut werden.

Bei der Symptomatik der Erkrankungen gemaR 8 2 konnen Fatigue und
Belastungsintoleranz mit PEM eine besondere Rolle spielen. In diesen Féllen kann eine
Beratung zu Selbst- und Leistungsmanagement notwendig sein. Hierbei soll versucht
werden, mit Hilfe einer angemessenen Therapie- und Alltagsgestaltung Uberlastung zu
vermeiden.

Pacing ist ein Konzept zur Einhaltung der eigenen Belastungsgrenzen mit dem Ziel,
eine Verschlechterung des Krankheitszustands oder -verlaufs zu vermeiden, auch wenn
zum Zeitpunkt der Richtlinienerstellung noch wenig Gber spezifisch konzipierte ,Pacing“-
Interventionen Uber belastbare Studien bekannt ist [4]. Hinsichtlich ME/CFS wurden frihere
Behandlungskonzepte mit medizinischer Trainingstherapie mit steigender Belastung
(graded exercise therapy, GET) oder kognitive Verhaltenstherapie (CBT) als von keiner
(NICE/IQWIG) oder — im Hinblick auf CBT - allenfalls geringer (IQWiG) Evidenz fur die
Wirksamkeit beurteilt. Fir Long-COVID im engeren Sinne liegen hinweisende Studien zum
Nutzen von Pacing-Konzepten vor.

Das IQWIG rat jedoch in seinen Handlungsempfehlungen bis zum Vorliegen von
ausreichenden Studienergebnissen dazu, die Entscheidung flir oder gegen eine aktivierende
Therapie bei ME/CFS individuell nach adaquater Aufklarung iber mdgliche Vor- und Nachteile
sowie unter Berlcksichtigung personlicher Praferenzen zu treffen [4]. [...] Hausbesuche sind
im Bedarfsfall und soweit dies nach den geltenden Vorgaben des BMV-A erforderlich ist
durchzufiuihren. Dies kann fur bestimmte Gruppen von Patientinnen und Patienten mit einer
Erkrankung gemanR § 2 wichtig sein, insbesondere bei eingeschrankter Mobilitat. [...] Es wird
ferner — wiederum fir den Bedarfsfall — die Nutzung bzw. Durchfiihrung von
Fernbehandlungsmdglichkeiten unter Beachtung der geltenden Vorgaben des BMV-A
vorgesehen. Dies kann sowohl im Hinblick auf eingeschrénkte Mobilitét und schwere
Betroffenheit (z.B. ME/CFS, PEM) als auch in Bezug auf die Vereinfachung der Nutzung der
Versorgungsmoglichkeiten fur bestimmte Gruppen von Patientinnen und Patienten mit einer
Erkrankung geman § 2 wichtig sein, sofern die Versorgungsleistung (teilweise) in Form einer
Fernbehandlung erbracht werden kann.*
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§ 6 DIAGNOSTIK UND BEHANDLUNG IN DER FACHARZTLICHEN
VERSORGUNG

Zusammenfassung Richtlinientext:

8 6 regelt die Versorgung auf facharztlicher Ebene. Facharztinnen und Facharzte erhalten den
Auftrag, die hausarztliche Ebene im Rahmen der Differentialdiagnostik, der Durchfihrung
diagnostischer und therapeutischer Malinahmen und bei der Verordnung von Leistungen flr
die Betroffenen zu unterstiitzen. Auch kénnen Vorschlage zur Anpassung des individuellen
Behandlungsplans fiir die koordinierenden Arzte und Arztinnen unterbreitet werden.

8 6 Abs. 1 Nr. 6 sieht die Durchfihrung von Hausbesuchen durch Fachéarzte und -arztinnen
bei Bedarf vor, sowie die Nutzung bestehender Mdglichkeiten der Fernbehandlung und der
telemedizinischen Betreuung. Fachéarzte und Facharztinnen kdnnen auch die Koordination der
Behandlung Ubernehmen (8 6 Abs. 2). Voraussetzung hierfur ist, dass sie die Betroffenen
bereits aufgrund einer anderweitigen vorbestehenden Erkrankung regelmaRig betreut haben
und weiterhin betreuen und sie die Koordinations-Aufgabe in vollem Umfang erfiillen kbnnen.
8 6 Abs. 4 regelt, wann Fachérztinnen und Fachéarzte an die spezialisierte ambulante
Versorgung Uberweisen sollten:

1. Wenn die Betroffenen aufgrund Art, Schwere oder Komplexitat der Erkrankung der
interdisziplindren Versorgung von mindestens zwei oder mehr Fachdisziplinen und der
besonderen fachlichen Expertise eines Fachgebietes bedurfen, die tber die Untersuchung
und Versorgung in haus- und facharztlicher Ebene hinausgeht.

2. Eine Uberweisung ist spatestens zu erwagen, wenn eine dreimonatige Arbeitsunfahigkeit,
eine vierwochige Schulunfahigkeit oder eine ME/CFS-Erkrankung mit mindestens moderatem
Schweregrad vorliegt.

Zitat Tragende Grinde:

,Hausbesuche sind im Bedarfsfall und soweit dies unter Beachtung der geltenden Vorgaben
des § 17 Absatz 6 BMV-A in der Fassung vom 1. Oktober 2023 erforderlich und notwendig ist
durchzufiihren. Eine telemedizinische Betreuung kann fiir bestimmte Gruppen von
Patientinnen und Patienten mit einer Erkrankung gemaf § 2 wichtig sein, sowohl im Hinblick
auf eingeschrankte Mobilitét als auch in Bezug auf eine vereinfachte Nutzung bestehender
Versorgungsmoglichkeiten. [...] Die Uberweisung in die spezialisierte ambulante
Versorgung gemaf § 3 Absatz 4 sollte erfolgen, wenn die Patientin oder der Patient mit einer
Erkrankung oder einem Erkrankungsverdacht nach § 2 wegen Art, Schwere oder Komplexitat
einer interdisziplinaren Versorgung von mindestens zwei oder mehr Fachdisziplinen und der
besonderen arztlichen Expertise eines Fachgebietes bedarf, die lGber die hausarztliche und
facharztliche Versorgung nach 88 5 und 6 hinausgeht. Dies ist spatestens zu erwagen,
wenn eine dreimonatige Arbeitsunfahigkeit bei Erwachsenen oder eine vierwdchige
Schulunféhigkeit bei Kindern und Jugendlichen vorliegt oder ein ME/CFS mit
mindestens moderatem Schweregrad. [...] Eine moderate Schwere bezieht sich auf die
Schweregrad-einteilung gemald NICE- Guideline [10] und wird auch im IQWIG-Bericht
ME/CFS wiedergeben. Demnach besteht eine moderate Schwere des ME/CFS dann, wenn
die Patientinnen oder die Patienten u.a. aufgrund der Schwere in der Regel nicht arbeits- und
schulfahig sind. Auch diese Bestimmung ist fir die konsequente Umsetzung einer gestuften
Versorgung nach dieser Richtlinie erforderlich. Die Kapazitdten der spezialisierten
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ambulanten Einrichtungen sollen somit insbesondere fir die Behandlung besonders
schwieriger und komplexer Falle genutzt werden.*

8 7 DIAGNOSTIK UND BEHANDLUNG IN DER SPEZIALISIERTEN
AMBULANTEN VERSORGUNG

Zusammenfassung Richtlinientext:

8 7 beschreibt die Aufgaben der spezialisierten ambulanten Versorgung (in der Regel
Hochschulambulanzen). Sie sollen hausérztlich und fachérztlich Tatige in der Behandlung
Betroffener unterstiitzen und beraten und kénnen nach Uberweisung auch diagnostisch und
therapeutisch versorgen. Eine bedarfsabhangige Information, Aufklarung, Beratung,
Betreuung und Anleitung der Betroffenen oder ihrer Angehérigen zum Krankheitsbild kann bei
wesentlich verédnderter Symptomatik auch wiederholt angeboten werden. Sie kdnnen
Vorschlage zur Anpassung des individuellen Behandlungsplans fuir die koordinierenden Arzte
und Arztinnen unterbreiten.

Darlber hinaus sind telemedizinische Leistungen, auch als Teilnahme an Konsilen und
Fallbesprechungen, vorgesehen. Zusatzlich sollen spezialisierte ambulante Einrichtungen
Informationen zur Auswahl geeigneter Patienten und Patientinnen zur Behandlung und ggf.
im Rahmen von Forschungsvorhaben bereitstellen.

8§ 8 VERORDNUNG WEITERER LEISTUNGEN

Zusammenfassung Richtlinientext:

8 8 Abs. 1 weist Ubergreifend fur alle Versorgungsebenen auf die bestehenden Mdglichkeiten
der Verordnung von Leistungen durch versorgende Arzte und Arztinnen hin (z. B. Leistungen
zur med. Rehabilitation, zu Arznei-, Verband-, Heil- und Hilfsmitteln, zu Krankentransporten
oder Krankenhausbehandlung etc.), soweit diese zur Versorgung der von der Richtlinie
inkludierten Patient*innen erforderlich sind. Unter anderen ist auch die Mdglichkeit der
Verordnung von Leistungen der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung explizit
aufgefihrt.

Bei der Prifung der Erforderlichkeit einer Verordnung sind die erkrankungsspezifischen
Besonderheiten zu  bertcksichtigen. Beispielsweise ist bei Vorliegen einer
Belastungsintoleranz mit PEM auf die Einhaltung der individuellen Leistungsgrenzen zu
achten. Bei allen Verordnungen sollten Besonderheiten wie PEM, ausgepragte
Reizempfindlichkeit oder eingeschrénkte Mobilitdt ausdriicklich vermerkt werden. Im Falle von
PEM sollte die Mdoglichkeit der aufsuchenden oder telemedizinischen Umsetzung der
Verordnung gepruft werden.

Zitat Tragende Griinde:

~Erkrankungen nach § 2 kénnen mit verschiedenen Symptomen in unterschiedlicher Intensitat
und Schwere auftreten und zu schweren Behinderungen mit erheblichen Einschrdnkungen im
Alltagsleben fiihren, bis hin zur Pflegebedurftigkeit. Erkrankungsspezifische Besonderheiten
sind zu bericksichtigen, insbesondere in Bezug auf die individuelle Belastbarkeit. Integraler
Bestandteil der Therapie ist die rechtzeitige und bedarfsgerechte Versorgung mit arztlich oder
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gegebenenfalls psychotherapeutisch verordneten Leistungen, wie Hilfsmitteln nach § 33 SGB
V, Heilmitteln nach 8 32 SGB V, Leistungen zur medizinischen Rehabilitation nach § 40 SGB
V und/oder hauslicher Krankenpflege nach § 37 SGB V.

Bei dem Vorliegen einer Belastungsintoleranz (PEM) ist zudem auf die Einhaltung der
individuellen Leistungsgrenzen zu achten. Dabei ist zu beachten, dass PEM, also die
Verschlechterung der Symptome aufgrund leichter Aktivitdten, bis zu 48 Stunden
zeitverzogert eintreten kann [10]. Hierzu gehort auch, auf Reizempfindlichkeiten (in
Bezug auf Licht, Dufte, Gerausche Berlhrungen) und tageszeitabhangige Bedurfnisse
zu achten sowie alle bestehenden Maoglichkeiten von Hausbesuchen und
telemedizinischen Verordnungs- sowie Erbringungsmoglichkeiten zu nutzen.
Erkrankungsspezifischen Besonderheiten sollten bei allen Verordnungen ausdricklich
vermerkt werden, so dass sich auch die weiteren Leistungserbringerinnen und
Leistungserbringer auf spezifische Bedarfe der Patientinnen und Patienten einstellen
und die Leistungserbringung entsprechend leitliniengerecht durchfihren kdnnen.

Es ist daher immer eine Balance zwischen der Vermeidung von Uberlastung und zugleich zur
Nutzung der Chancen einer koérperlichen Aktivierung anzustreben, die sorgféltig und
individuell abgewogen werden muissen.

Im Rahmen der Versorgung nach dieser Richtlinie kann auch die Verordnung einer stationaren
Krankenhausbehandlung erforderlich werden. So wird Krankenhausbehandlung u. a. in
Zusammenhang mit Long/Post-COVID verzeichnet.

So kann beispielsweise bei einer schweren Belastungsintoleranz oder bei der
Erforderlichkeit mehrerer diagnostischer MalRhahmen eine stationdre oder
teilstationdare Krankenhausbehandlung zu prifen sein, wenn die erforderlichen
MalRnahmen ambulant nicht umgesetzt werden kdnnen oder mit einer stationdren
Behandlung eine zeitnahe und komprimierte Diagnostik bei gleichzeitig reduzierter
Belastung der Patientin oder des Patienten unterstitzt werden kann.*“

8 9 EVALUATION

Drei Jahre nach Inkrafttreten der Richtlinie wird der G-BA prifen, in welcher Form eine
Evaluation der Richtlinie erforderlich ist.
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