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Wir begriiBen und unterstiitzen als Selbsthilfe-Organisationen bzw. Betroffeneninitiativen von
Menschen mit Long COVID bzw. dem Post-COVID-Syndrom und anderen postviralen bzw.
vergleichbaren Erkrankungen diese wegweisende Initiative des BMG. Dass hierbei die
Begleitung durch international renommierte Expertinnen und Experten vorgesehen ist und zwei
der auf diesem Gebiet fihrenden Wissenschaftler*innen — Frau Prof. Dr. Scheibenbogen und
Herrn Prof. Dr. Schieffer — als beratende Expert*innen im Rahmen der Pressekonferenz das Wort
erteilt wurde, lasst erkennen, dass dieses wichtige Anliegen mit der gebotenen Ernsthaftigkeit
verfolgt wird.

Damit wird aktuell die Aufmerksamkeit nicht nur Erkrankter, sondern auch vieler Arztinnen und
Arzte, Arbeitgeberinnen und Arbeitgeber sowie Entscheidungstriger bei Behodrden und
Institutionen fiir das neue Informationsportal ,www.bmg-longcovid.de”“ gewonnen. Das Portal
bietet somit eine groRartige Chance, fundierte und detaillierte Informationen gebiindelt in die
verschiedenen Bevolkerungsschichten zu tragen und jetzt die Grundlagen fiir eine
weitreichende Aufklarung zu legen. Umso wichtiger ist es, dass die Inhalte des
Informationsportals den Wissensstand zum Krankheitsbild auch im Hinblick auf alle seine
Facetten von Beginn an ausgewogen widerspiegeln.

Eine dieser Facetten bildet die Erkrankung ME/CFS. Sie stellt als eigenstdndige organische
Multisystemerkrankung die schwerste Auspragung von Long COVID dar. So entwickelt ein
erheblicher Anteil' der Post-COVID-Erkrankten schwere Verldufe bis hin zum Vollbild von
ME/CFS und bleibt Gber Jahre oder dauerhaft krank. Die bereits prapandemisch erhebliche
Pravalenz von ME/CFS hat wahrend der Pandemie in Deutschland deutlich zugenommen: nach
Angaben der Kassendrztlichen Bundesvereinigung von 350.000 bis 400.000 in den Jahren 2018
und 2019 auf knapp unter 500.000 Patienten fiir das Jahr 2021.% Von den Betroffenen, die sich
mit Post-COVID-Syndrom am Charité Fatigue Centrum vorstellten, erfillt circa die Halfte die
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Diagnosekriterien fiir ME/CFS.3 Die Uberschneidung der Krankheitsbilder hat auch der am
15. Mai 2023 veroffentlichte Abschlussbericht des Instituts fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit
im Gesundheitswesen (IQWiG) jiingst bestatigt.* Das erreichte AusmaR und die Relevanz auch
von ME/CFS wird besonders deutlich anhand der von Frau Prof. Dr. Scheibenbogen in der
Pressekonferenz angefiihrte kirzlich getroffene Feststellung der WHO: Danach sei in den
vergangenen 3 Jahren einer von 30 Europaern von Long COVID betroffen,> was auf Deutschland
Ubertragen einer Anzahl von ca. 2,5 Mio. Menschen entspreche.

Insofern begriiRen wir es auRerordentlich, dass an vielen Stellen des neuen Informationsportals
nunmehr wichtige Hinweise zu ME/CFS und dem als Warnsignal dienenden Kardinalsymptom
der Belastungsintoleranz bzw. Post-Exertionellen Malaise (PEM) ausdriicklich enthalten sind.
Damit setzen Sie einen wichtigen Akzent fiir ein besseres Verstandnis flir eines der derzeit am
schwierigsten zu erfassenden Krankheitsbilder, deren Bewiltigung zugleich wohl eine der
grolRten gesamtgesellschaftlichen Herausforderungen unserer Zeit darstellt.

Erfreulich ist ferner, dass offenbar die zahlreichen Hinweise zur Verbesserung des
Informationsportals, die dem Bundesministerium fiir Gesundheit aus der Bevélkerung zugehen,
von diesem ernsthaft gepriift und ggf. umgesetzt werden. Auch aus unserer Sicht bedarf es noch
deutlicher Anpassungen, um insbesondere dem Erkrankungsbild ME/CFS eine seiner aktuellen
und kiinftigen erheblichen Relevanz entsprechende Aufmerksamkeit und addquate Darstellung
zu verleihen sowie das bereits vorhandene Wissen tiber ME/CFS auch fur Long COVID verfligbar
zu machen. Hierflir haben wir die wesentlichsten Punkte wie folgt herausgegriffen:

1. ME/CFS prominent und liickenlos abbilden

Die Informationen zu ME/CFS, Belastungsintoleranz, PEM oder ,,Pacing” im Informationsportal
sind dulerst wichtig, teils gut platziert und verstandlich formuliert. Allerdings sind sie aktuell
nur punktuell aufzufinden. Wir halten es fur erforderlich, das Krankheitsbild ME/CFS in seinen
wesentlichen Zligen bereits auf der Eingangsseite des Portals als schwerste Auspragung von
Long COVID sichtbar darzustellen, sei es als gesonderte Rubrik der ,Infobox” — ahnlich der
separaten Darstellung zum Thema Impfschdaden — und/oder als Verknlipfung zu einer separaten
Webpage (siehe Vorschlage unter 7.). Darliber hinaus regen wir an, auf die moéglichen Risiken
bei Vorliegen von Belastungsintoleranz mit PEM liickenlos hinzuweisen, also nicht nur in den
Texten, sondern auch direkt in dem Schaubild ,,Behandlungsansdtze (Auswahl) bei Long COVID”

Ferner halten wir die Darstellung der Symptomatik des Krankheitsbildes ME/CFS fiir zu
undifferenziert. Informationen etwa zu Dysautonomien als haufiges Symptom sowie zu
typischen Begleiterkrankungen sucht man vergeblich und sind auch nicht zu finden im
spezifischen Abschnitt ,Gibt es Uberschneidungen zwischen Long Covid und ME/CFS?“ der
Rubrik “Wissenswertes fiir Erkrankte und Interessierte” des MenUpunktes , Infobox”. Dies lasst
sich auch nicht mit der Begriindung ablehnen, es gabe noch zu wenig Wissen Uber diese
Krankheit. So enthélt der o. g. Bericht des IQWiG, welcher eigens im Auftrag des BMG erstellt
worden ist, bereits Antworten auf viele Fragen, deren Darstellung wir hier vermissen.® Siehe
ferner unsere Ausfiihrungen in den Abschnitten 4 bis 6.

2. Schwergrade und schwere Verldufe veranschaulichen

Mit der Aufmerksamkeit Gber Long COVID gelangen meist nur leicht und moderat an Long
COVID oder ME/CFS Erkrankte in den Blick der Offentlichkeit, nicht aber die Schwer- und
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Schwerst-Erkrankten. Dies zeigt sich auch deutlich in den Inhalten und Kategorien des neuen
Informationsportals. Flir Schwer- und Schwersterkrankte sind sowohl die Krankheit selbst als
auch die Krankheitsfolgen so gravierend, dass sie sich auf dem Informationsportal nicht
anndhernd wiederfinden und nur wenige oder keine der dort dargestellten
Therapiemoglichkeiten und Einrichtungen in Betracht kommen. Oft fihren bei ihnen schon
geringe Reize (Licht, Gerausche) zu erheblichen Zustandsverschlechterungen. Trotz
unvorstellbar schwerwiegender Symptome, Bettlagerigkeit und Pflegebedirftigkeit erhalten sie
bislang oft nicht einmal eine &rztliche Grundversorgung. Dies muss sich dndern. Deshalb
miussen sowohl die schweren Verldufe abgebildet, als auch die Darstellung der verschiedenen
Schweregrade in allen Rubriken dringend noch ergdnzt werden.”

Dies gilt ebenso fir die Kampagnenmotive, die im Downloadbereich des Menlipunktes
»Service” zur Verfligung gestellt werden und bereits an 6ffentlichen Platzen zu sehen sind. Diese
beschranken sich derzeit ausschlieBlich auf Betroffene mit leichtem Krankheitsverlauf und
verharmlosen damit das tatsachliche Bild.

3. Arztinnen und Arzte sowie Behandelnde direkt iiber ME/CFS informieren

Kenntnisse tiber ME/CFS und PEM sind bei Arztinnen und Arzten, Gutachterinnen und
Gutachtern sowie in Rehabilitationskliniken kaum vorhanden. Dadurch wird die Krankheit zu
selten oder falsch diagnostiziert, die bestehende PEM-Symptomatik wird verkannt oder
verharmlost und wird damit bei therapeutischen und Reha-MaBnahmen nicht oder nicht
angemessen berlicksichtigt. Dies kann verheerende Folgen fiir Erkrankte und ihre Angehorigen
bis hin zu einer komplett fehlenden Versorgung bei schwerer Symptomatik haben. Deshalb sind
Informationen zu ME/CFS und PEM besonders wichtig fiir die auf dem Informationsportal unter
dem Menipunkt ,Infobox“ vorgesehene Rubrik ,Wissenswertes fiir Arztinnen, Arzte und
Behandelnde”. Dort erhalt man solche bislang nur im Verlaufe des Textes des Abschnitts
,Welche Mdglichkeiten der Behandlung von Long COVID gibt es?“ iber eine Verlinkung. Den
betreffenden Berufsgruppen sollten aber die wichtigsten Informationen und Warnhinweise zu
ME/CFS direkt ins Auge fallen und einen auch fiir den Alltag geeigneten schnellen Uberblick
bieten.

4. Instrumente und Zentren zur Diagnostik und Behandlung von ME/CFS hervorheben

Wir vermissen dariber hinaus die Darstellung der grundlegenden, bereits vorhandenen
Instrumente zur Diagnostik und Behandlung von ME/CFS-Erkrankten. Das deutschlandweit
einzige Behandlungszentrum flr erwachsene ME/CFS-Erkrankte an der Berliner Charité bindelt
auf seiner Webpage die wichtigsten dieser duBerst hilfreichen Instrumente (Diagnosekriterien,
Fragebogen, Anleitung Handkraftmessung usw.) sowie spezielle therapeutische Empfehlungen
fur den &rztlichen Alltag.® Auch wenn mit dem Informationsportal keine abschlieRBende
Darstellung des Wissensstands bezweckt ist, so ist es doch fiir den arztlichen Alltag essenziell,
ohne Suche zu Instrumenten gelangen zu kénnen, die eine fehlgeleitete Diagnostik und
folgenreiche Fehlbehandlung verhindern konnen.

Neben dem Zentrum an der Charité existiert an der Technischen Universitat Minchen ein
Behandlungszentrum fiir Kinder und Jugendliche, das MRI Chronische Fatigue Centrum fir
junge Menschen (MCFC). Diese beiden Zentren, die einzigen ihrer Art in Deutschland, sollten in
den entsprechenden Abschnitten einschlieBlich in der ,Regionalen Kliniksuche” unter dem
Mentiipunkt ,Service” hervorgehoben werden. Arztinnen und Arzte — nach den Erfahrungen
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Betroffener selbst die Arztinnen und Arzte in den meisten Long Covid-Ambulanzen — haben
hingegen in der Regel bislang keinerlei Kenntnisse zu ME/CFS und zu dessen diagnostischer
Abgrenzung und diagnostizieren daher teils vorschnell psychische Erkrankungen.
Nennenswerte Moglichkeiten einer hilfreichen Weiterverweisung existieren noch nicht.
Insofern sind die Ausflihrungen in der Rubrik “Wissenswertes fiir Erkrankte und Interessierte”
unter dem Abschnitt ,Wo finden Long-Covid-Betroffene passende Kompetenzzentren oder
Spezialambulanzen“ irrefiihrend.

5. Wissenschaftliche Erkenntnisse und Expertise klar einordnen

Unter der genannten, an Arztinnen und Arzte gerichteten Rubrik findet sich im Abschnitt , Wo
finden Arztinnen und Arzte weitere Informationen zur Behandlung von Patientinnen und
Patienten?” eine reichhaltige Zusammenstellung von einschldgigen Leitlinien und
Fortbildungsangeboten zu Long COVID und zu ME/CFS. Diese ist sehr zu begriBen und gut
geeignet als Basis fir eine gezielte Suche, Recherche und Qualifizierung. Ein weiterer Abschnitt
der Rubrik widmet sich explizit der Frage: ,Welche Rolle spielen psychosomatische Aspekte beij
Long COVID?“, Diese Darstellung mag ihre Berechtigung haben, besonders im Hinblick auf Long
COVID Erkrankte ohne Vorliegen von ME/CFS. Sie steht aber im auffélligen Gegensatz dazu, dass
somatische Aspekte in der an Arztinnen und Arzte gerichteten Rubrik des Meniipunktes
»Infobox“ keine gesonderte Erwdhnung erfahren. In der an Erkrankte und Interessierte
gerichteten Rubrik hingegen sind wissenschaftliche Theorien zur Entstehung von Long COVID
sehr gut zusammengestellt, aber leider nur dort. In der Rubrik fiir Arztinnen und Arzte wire
daher eine vergleichbare Ergdnzung eines Abschnitts oder zumindest eine gut platzierte
Verlinkung anzuraten.

Sehr zu begrifRRen ist die Abbildung auserlesener Beitrage von Expertinnen und Experten. Vor
dem Hintergrund des soeben beschriebenen Umstandes erscheint es allerdings zumindest
irritierend, dass die Stimmen dieser teils preisgekronten nationalen und internationalen
Expertinnen und Experten, die aufgrund ihrer ausgewiesenen Expertise fiur ME/CFS und Long
COVID allesamt von einem somatischen Krankheitsbild ausgehen, lediglich unter einer dem
Menipunkt , Diskurs” als ,Gastbeitrdge” dargestellt werden, so als bildeten sie eine eher
nachrangige Mindermeinung ab. Dieser Eindruck verstarkt sich, indem diese Beitrdge eigens mit
dem Hinweis versehen werden, diese giben jeweils (nur) die personliche Auffassung der
Autorin oder des Autors wieder. Hier regen wir eine treffendere Bezeichnung des Menlipunktes
(z. B. ,,Expertenwissen”) oder die Erganzung eines Hinweises auf die hervorgehobene und zum
Teil jahrelang bestehende Expertise der Beitragenden an. Im Falle der Erganzung von Beitragen
sollte selbstverstandlich weiterhin auf eine besondere Expertise und internationale
Anerkennung in Bezug auf Long Covid und insbesondere ME/CFS geachtet werden.

Zudem sollten vorrangig psychosomatisch begriindete Erklarungs- und Therapieansatze im
Interesse vor allem der an ME/CFS Erkrankten in einen entsprechend kritischen Kontext gesetzt
werden. Diese Erkrankten mussten seit Jahrzehnten und bis heute leidlich erfahren, dass das
Fehlen anerkannter diagnostischer Marker oft vorschnell zu psychischen Diagnosen und
Psychiatrisierung fuhrt. Die daraus folgenden rein psychosomatisch orientierten Behandlungen
setzen auf aktivierende MalBnahmen, die im schlimmsten Fall, wie beschrieben,
gesundheitliche Schidden verursachen kénnen.° Der IQWiG-Abschlussbericht zeigt in
Gesamtschau anhand der beiden einzigen nadher untersuchten Behandlungsformen
eindrucksvoll, dass vorwiegend auf psychosomatische Perspektive beruhende Therapieansatze



mit fragwirdigen Ergebnissen in der Vergangenheit vorherrschend waren und eine biologisch-
pathophysiologische Erforschung und Behandlung der Erkrankung ME/CFS verhindert haben.1°
An dieser Stelle verweisen wir zudem auf die kritischen wissenschaftlichen Stellungnahmen
des Fatigatio e.V. und der Lost Voices Stiftung!! sowie der Deutschen Gesellschaft fiir
ME/CFS e. V.*2 und empfehlen deren Verlinkung im neuen Informationsportal.

6. Risiken und Defizite bzgl. ME/CFS deutlicher kommunizieren

Wie bereits erldutert, begriiRen wir die vorhandenen Hinweise auf mogliche Gefahrdungen bei
bestehender Belastungsintoleranz, wie sie etwa treffend in der an Arztinnen und Arzte
gerichteten Rubrik unter dem Abschnitt ,,Welche Méglichkeiten der Behandlung von Long COVID
gibt es?” zu finden sind. In diesem Beispiel wird der Hinweis ausschlieBlich dem
Behandlungsangebot der Sporttherapie zugeordnet. Ein solcher Hinweis passt aber ebenso bei
anderen aktivierenden Therapieangeboten, die eine entsprechende Belastbarkeit
voraussetzen, zumindest aber bei dem Behandlungsangebot der medizinischen Rehabilitation:

Die bestehenden herkdmmlichen rehabilitativen Konzepte verfolgen einen die Belastung
steigernden aktivierenden Ansatz, welcher dem Prinzip des ,Pacings” grundsatzlich
zuwiderlauft. Werden bei Erkrankten mit PEM Belastungssteigerungen bei aktivierenden
RehabilitationsmaBnahmen durchgefiihrt und die individuellen Belastungsgrenzen nicht
hinreichend berlicksichtigt, kann es ebenso zu einer nachhaltigen oder gar irreversiblen
Verschlechterung oder Chronifizierung des Gesundheitszustands bis hin zur dauerhaften
Pflegebediirftigkeit kommen — insbesondere auch bei zuvor leicht oder moderat Betroffenen.
Dies zeigen Ergebnisse unserer Mitglieder-Umfragen zu Erfahrungen mit stationarer
Rehabilitation bei Long COVID/Post-COVID-Syndrom.'® Auch im Kontext der Diskussion zur
Aktivierungstherapie finden sich laut des vom BMG beauftragten IQWiG-Berichtes
verschiedene glaubwiirdige, auch von betreuenden Arztinnen und Arzten sowie
Physiotherapeutinnen und  Physiotherapeuten bestitigte  Beschreibungen von
schwerwiegenden unerwiinschten Ereignissen“.* Das IQWIG erwahnt ,eingereichte
Patientenberichte, die zum Beispiel im Rahmen einer Reha erlebte aktivierende Therapien als
Grund fiir schwerwiegende gesundheitliche Verschlechterungen angaben”. Der Bericht stellt
weiterhin fest: ,Dieses Schadenspotenzial wird auch von Fachgesellschaften und Fachleuten des

Feldes gesehen”.'

Im neuen Informationsportal werden diese Feststellungen und Warnhinweise nicht hinreichend
abgebildet. Rehabilitationseinrichtungen, die PEM angemessen bericksichtigen, stehen
unserer Kenntnis nach noch nicht oder kaum zur Verfiigung. Vielmehr befinden sich derzeit
entsprechende Konzepte erst in Entwicklung. Das IQWiG verweist im Rahmen seiner
Handlungsempfehlungen auf eine ,erste Studie zur Verbesserung der Versorgung mit einem
speziell auf ME/CFS angepassten Reha-Konzept” und nimmt damit Bezug auf die unter Leitung
des Charité Fatigue Centrum entwickelte Studie ,CFS_Care“.!® Hingegen vermittelt der
Menipunkt ,,Service” der neuen Informationsplattform undifferenziert den Eindruck, dass es
fir Long COVID-Erkrankte durchaus bereits vielfaltige zugeschnittene Angebote gidbe, was
insbesondere im Hinblick auf die Auspragung ME/CFS nicht zutrifft. Sobald adaquate Angebote
in Deutschland verfiigbar sind, sollten diese hier deutlich und verlasslich gekennzeichnet
werden. Im Zweifel sollte Betroffenen oder verordnenden Arztinnen und Arzten eine direkte
Nachfrage in der Rehabilitationseinrichtung empfohlen werden. Zudem kénnte die Erhebung
des PEM-Scores ein wichtiges Werkzeug bei der Einschatzung der Vertraglichkeit bestimmter
Interventionen darstellen.’



In der Infobox-Rubrik ,,Wissenswertes zu Long COVID im beruflichen Kontext” wird im Abschnitt
,Gibt es passende medizinische Reha-Angebote bei Long COVID?“ ME/CFS nicht einmal
erwahnt. Dies ware insbesondere im Zusammenhang mit der dort angesprochenen
Voraussetzung der ausreichenden Belastbarkeit sinnvoll.

Bis zum Abschluss der Studie ,CFS_Care” werden ME/CFS-Erkrankte aller Altersgruppen in
vielen anderen Rehabilitationseinrichtungen weiterhin Rehabilitationsleistungen nach den
herkdmmlichen Konzepten angeboten. Durch Ergdanzung entsprechend kritischer Hinweise zu
Rehabilitationsangeboten im neuen Informationsportal bote sich die Chance, Arztinnen und
Arzte bei Leistungstrigern sowie Rehabilitationskliniken und dort Behandelnde fiir den Bedarf
der Rucksichtnahme auf PEM im Interesse von ME/CFS-Betroffenen zu sensibilisieren. Nur eine
solche Sensibilisierung wird die Rehabilitation — als fir das deutsche Gesundheitswesen so
wichtige und bewahrte Versorgungssaule — in die Lage versetzen, in verldsslicher Weise zur
Bewaltigung dieser herausfordernden Situation patientengerecht beizutragen.

Im péadiatrischen Rehabilitationsbereich ist analog dem beruflichen Kontext der
Ausbildungskontext zu berticksichtigen. Viele Kinder und Jugendliche mit ME/CFS erhalten
keine Schulausbildung.’®* ME/CFS wurde als haufiger Grund langer Schulfehlzeiten
identifiziert.'®> Die kontinuierliche Anbindung an ein krankheitsadaptiertes, flexibles
Ausbildungssystem wurde von jungen Menschen mit ME/CFS als wichtiges Element bei der
Erhaltung der Alltagsfunktion erachtet.?°

7. Uber nicht COVID-assoziiertes ME/CFS aufkliren

Ein letzter Punkt, auf den wir hinweisen méchten, liegt uns besonders am Herzen: Die
Aufklarung Gber ME/CFS und andere postinfektiose Erkrankungen auRRerhalb des Kontextes von
COovVID.

Bereits vor der Pandemie waren schwere postinfektiose Erkrankungen, inklusive ME/CFS, in
relevantem AusmaR verbreitet (siehe oben). Unter den von ME/CFS-Betroffenen fanden sich
schatzungsweise 40.000 betroffene Kinder und Jugendliche, deren Zahl inzwischen auf 70.000
bis 90.000 geschatzt wird.?! Die Erkrankungen traten und treten weiterhin nach verschiedenen
anderen Infektionen?? auf, im padiatrischen Bereich vor allem nach Pfeifferschem Driisenfieber
durch das Epstein-Barr-Virus.?> Wie auch von Frau Prof. Dr. Scheibenbogen in der
Pressekonferenz verdeutlicht, gab es in den vergangenen Jahrzehnten jedoch wenig Interesse
aus Medizin und Politik, in Forschung, Aufklarung und Versorgung zu diesem Krankheitsbild zu
investieren. Die teils verheerenden Folgen fehlerhafter Therapieansitze oder mangelnder
Kenntnisse bei Arztinnen und Arzten, Gutachterinnen und Gutachtern sowie in
Rehabilitationskliniken wurden bereits ausfiihrlich beschrieben. Bis heute erhalten viele der
Erkrankten keine oder keine adaquate medizinische, pflegerische und soziale Versorgung. Dabei
fihrt ME/CFS oft zu einem hohen Grad korperlicher Behinderung und verringert die
Lebensqualitdt Betroffener jeden Alters deutlich.?* Betroffene fiihlen sich vielfach von der
Gesellschaft, der Politik und dem Gesundheitssystem alleingelassen und durchleben teils
unvorstellbares Leid und den Verlust ihrer gesamten Lebensgrundlage.

Im Zusammenhang mit Long COVID gewinnt das Krankheitsbild ME/CFS gesamtgesellschaftlich
nun mehr an Aufmerksamkeit. So ist im Koalitionsvertrag der Bundesregierung explizit
vorgesehen, dass zur weiteren Erforschung und Sicherstellung einer bedarfsgerechten



Versorgung rund um die Langzeitfolgen von COVID 19 sowie fir ME/CFS ein deutschlandweites
Netzwerk von Kompetenzzentren und interdiszipliniren Ambulanzen geschaffen werden soll.?
Auch der gesetzliche Auftrag an den Gemeinsamen Bundesausschuss, Regelungen fiir eine
berufsgruppentibergreifende, koordinierte und strukturierte Versorgung fir Versicherte zu
beschlieRen, ist nicht nur auf COVID-assoziiertes ME/CFS begrenzt, sondern ermoglicht
Regelungen fir Versicherte mit Erkrankungen dhnlicher Ursache oder Symptomatik. SchlieRlich
empfiehlt auch der im Auftrag des BMG eigens fiir das Krankheitsbild ME/CFS erstellte Bericht
des IQWiG die ,Verstdrkung von sachlicher Aufkldrung®, ohne nach bestimmten Ursachen der
Krankheit zu differenzieren.

Vor diesem Hintergrund verwundert es, dass sich das neue Portal auf Informationen zu Long
COVID und COVID-assoziiertes ME/CFS beschrankt. Damit wird trotz enger Verwandtschaft der
Krankheitsbilder die von Erkrankten sehnlichst erhoffte Aufklarung Gber ME/CFS, das auf
anderen Ursachen beruht, erneut enttduscht. Aus unserer Sicht bietet die aktuelle
Informationskampagne der Bundesregierung beste Voraussetzungen und eine ausgezeichnete
Gelegenheit, jetzt die Weichen zugunsten der dringend erforderlichen weitreichenden
Aufklarung Gber dieses seit Jahrzehnten vernachldssigte Krankheitsbild auRerhalb des
Kontextes von Long COVID zu legen und damit die Chancen fir eine kiinftige Verbesserung der
Versorgung vieler schwer Erkrankter zu er6ffnen.

Wir regen daher dringend an, entsprechend dem Vorbild des neuen Long COVID-
Informationsportals zusatzlich eine eigenstindige Aufkldrungsseite fiir ME/CFS bzw.
postinfektiose Erkrankungen zu schaffen, die nicht auf den Zusammenhang mit COVID-19
eingrenzt.

Diese soll allen Ursachen von ME/CFS und anderen postinfektiosen Erkrankungen gerecht
werden und die Basis flir die Bewaltigung zukinftiger Pandemien legen. Diese separate
Webpage sollte mit dem bestehenden Informationsportal verknipft und im Rahmen einer
eigenen aquivalenten bundesweiten Kampagne vorgestellt werden. Nur so kann gegeniber
allen in diesem Sinne vergleichbar Erkrankten eine angemessene und gleichberechtigte
Aufklarung und Unterstlitzung ermoglicht werden.

Sollte eine eigenstandige Aufklarungsseite abgelehnt werden, so halten wir es unter den
genannten Umstdnden fiir unentbehrlich, dass zumindest das bestehende Long COVID
Informationsportal jetzt addquat um Inhalte zu nicht COVID-assoziiertem ME/CFS und
anderen postinfektiosen Erkrankungen erganzt wird.

Diese Stellungnahme wird gemeinsam getragen von:

e Fatigatio e. V., Bundesverband ME/CFS Initiative ,,Nichtgenesen”

e Lost Voices Stiftung & SHG Netzwerk e |nitiative , NichtGenesenKids”
ME/CFS Hannover e |Initiative ,,Bildung aber Sicher”
e Elterninitiative ME/CFS-kranke Kinder e |nitiative ,LiegendDemo”

und Jugendliche Miinchen e. V. e ME-Hilfe
e Deutsche Gesellschaft fur ME/CFS e. V.
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