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Offener Brief an das Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG):
BMG-Initiative Long COVID — #JETZT entschlossen iiber ME/CFS aufkldren

Sehr geehrter Herr Bundesminister Prof. Dr. Lauterbach,

am 12. Juli 2023 haben Sie die BMG-Initiative Long COVID vorgestellt. Vielen haben Sie aus der
Seele gesprochen, als Sie feststellten, dass fir Menschen mit Long COVID die Pandemie leider
noch nicht beendet ist. Sie leiden immer noch — teils langfristig — unter den Folgen und warten
auf Aufklarung, Forschung, Therapien und Versorgung.

Vor diesem Hintergrund begriBen wir als Selbsthilfe-Organisationen bzw. Betroffenen-
initiativen dieser Menschen die wegweisende Initiative des BMG. Trotz der teils guten Anséatze
vernachlassigt diese bislang allerdings noch einen zentralen Aspekt:

Wir halten es fiir dringend erforderlich, JETZT liber das Krankheitsbild
Myalgische Enzephalomyelitis / Chronisches Fatigue Syndrom (ME/CFS)
entschlossen und vollstindig aufzuklaren.

ME/CFS stellt als eigenstindige organische Multisystemerkrankung die schwerste Auspragung
von Long COVID dar. Ein erheblicher Anteil der Post-COVID-Erkrankten leidet unter schweren
Verldufen bis hin zum Vollbild von ME/CFS und bleibt Uber Jahre oder dauerhaft krank. Das
erreichte Ausmaf und die Relevanz von ME/CFS wird eindrticklich deutlich anhand der von Frau
Prof. Dr. Scheibenbogen in der Pressekonferenz angefiihrten Schatzungen: Ausgehend von den
Angaben der WHO ist in den letzten 3 Jahren von ca. 2,5 Mio. Long COVID-Betroffenen in
Deutschland auszugehen. Von den Betroffenen, die sich mit Post-COVID-Syndrom am Charité
Fatigue Centrum vorstellen, erfillte circa die Halfte die Diagnosekriterien fir ME/CFS.



Mit der BMG-Initiative Long COVID haben Sie aktuell die Aufmerksamkeit nicht nur Erkrankter,
sondern auch vieler Arztinnen und Arzte, Arbeitgeber und Entscheidungstriger bei Behdrden
gewonnen. Insofern begriiBen wir es sehr, dass an vielen Stellen des neuen Informationsportals
SwWww.bmg-longcovid.de” bereits wichtige Hinweise zu ME/CFS enthalten sind. Aus unserer
Sicht bedarf es aber noch deutlicher Anpassungen, welche wir in der als Anlage beigefiigten
Stellungnahme detailliert dargelegt und begriindet haben. Hierzu zdhlen:

1. ME/CFS prominent und liickenlos abbilden
Wesentliche Informationen und Warnhinweise zu ME/CFS sind bislang nur punktuell
aufzufinden. Wir bendtigen dessen prominente Sichtbarkeit bereits auf der Eingangsseite des
Portals sowie eine gesonderte Rubrik mit differenzierterer Darstellung des Krankheitsbildes.

2. Schwergrade und schwere Verldufe veranschaulichen
Trotz unbeschreiblich qualvoller Symptome, Bettldgerigkeit und Pflegebedirftigkeit erhalten
Schwer- und Schwersterkrankte bislang oft nicht einmal eine arztliche Grundversorgung. Dies
muss sich andern. Sowohl das Internetportal als auch die Motive der Plakatkampagne diirfen
nicht verharmlosen, sondern missen auch schwere Verlaufe veranschaulichen.

3. Arztinnen und Arzte sowie Behandelnde direkt iiber ME/CFS informieren
Kenntnisse Gber ME/CFS sind bei Arztinnen und Arzten kaum vorhanden. Sie miissen sich im
Alltag schnell informieren kénnen und benoétigen kompakte Wissensdarstellung ohne
mehrfache Verlinkungen.

4. Instrumente und Zentren zur Diagnostik und Behandlung von ME/CFS hervorheben
Arztinnen und Arzte kdnnen von bereits vorhandenem Wissen tber ME/CFS auch bei der
Behandlung von Long COVID-Erkrankten profitieren. Dieses konzentriert sich in Deutschland in
nur wenigen Zentren. Die Instrumente miissen vervollstdndigt und die Zentren differenziert
hervorgehoben werden. Bislang wird der falsche Eindruck erweckt, zu ME/CFS bestehe kaum
Wissen.

5. Wissenschaftliche Erkenntnisse und Expertise klar einordnen

International anerkannte Expertinnen und Experten gehen von einem somatischen
Krankheitsbild aus. Arztinnen und Arzte kénnen im Portal bislang den Eindruck erhalten, dass
vor allem psychosomatische Aspekte bei Long COVID und ME/CFS eine Rolle spielen. Die
vorschnelle Annahme einer psychischen Krankheitsursache fiihrte zu folgenreichen Fehlbe-
handlungen. Fiir Arztinnen und Arzte sind die somatischen Krankheitsursachen abzubilden und
psychosomatisch begriindete Erklarungs- und Therapieanséatze in einen kritischen Kontext zu
setzen.

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

Herkdmmliche Konzepte von Rehabilitationseinrichtungen setzen auf einen aktivierenden
Ansatz, der sich bei vielen anderen Krankheiten bewdhrt hat. Durch das Kernsymptom der
Belastungsintoleranz kann es bei ME/CFS-Erkrankten zu schweren, irrereversiblen
Gesundheitsschaden kommen, wenn aktivierende Therapien mit Belastungssteigerung
angewandt werden. Spezielle Konzepte fir Rehabilitation bei ME/CFS werden derzeit erst
entwickelt und stehen nicht oder kaum zur Verfiigung. Die Darstellung von Rehabiltiations-
angeboten muss daher differenzierter und realitdtsgetreu erfolgen.



7. Uber nicht COVID-assoziiertes ME/CFS aufkliren

ME/CFS kann auch nach verschiedenen anderen Infektionen auftreten. Bereits vor der
Pandemie waren schwere postinfektiose Erkrankungen, inklusive ME/CFS, in relevantem
Ausmald verbreitet. Medizin und Politik hatten bislang kein Interesse, in Forschung, Aufklarung
und Versorgung zu diesem Krankheitsbild zu investieren. Viele der Erkrankten erhalten bis heute
keine addquate medizinische, pflegerische und soziale Versorgung. Auch das neue Portal
beschrankt sich auf COVID-assoziiertes ME/CFS. Andere an ME/CFS Erkrankte werden trotz
enger Verwandtschaft der Krankheitsbilder von der Kampagne ausgeschlossen.

Wir regen daher dringend an,

e zusatzlich eine eigenstiandige Aufklarungsseite fir nicht COVID-assoziiertes ME/CFS
bzw. postinfektiose Erkrankungen zu schaffen und mit dem Long COVID-Portal zu
verkniipfen oder jedenfalls

e das bestehende Long COVID-Portal addaquat um Inhalte zu nicht COVID-assoziiertem
ME/CFS und anderen postinfektiosen Erkrankungen zu erganzen.

Die aktuelle Informationskampagne der Bundesregierung bietet eine groRRartige Gelegenheit,
JETZT die Weichen zugunsten der dringend notwendigen Aufklarung Uber dieses seit
Jahrzehnten vernachlassigte Krankheitsbild zu legen und damit die Basis fiir die Bewaltigung
zuklinftiger Pandemien zu schaffen.

Sehr geehrter Herr Bundesminister Prof. Dr. Lauterbach,

der erste Schritt zur Bewadltigung einer der groflten gesamtgesellschaftlichen Heraus-
forderungen unserer Zeit ist getan. Wir wirden uns freuen, wenn wir Sie und lhr Team von
unseren Anregungen zur Optimierung der BMG-Initiative Long COVID Uberzeugen konnten.
Bisher waren wir als Betroffenenorganisationen bei der Entwicklung der Initiative nicht
eingebunden. Lassen Sie uns kiinftig gemeinsam Uberlegen, wie auch die weiteren von Ihnen
geplanten Malknahmen dem gesamten Spektrum postinfektidser Erkrankungen und somit auch
den ME/CFS-Betroffenen besser gerecht werden kdnnen. Gerne sind wir bereit, in geeigneter
Vertretung die Betroffenenperspektive in weitere Gesprache und im Rahmen des von lhnen
angekindigten ,Runden Tisches” konstruktiv einzubringen.

Mit freundljchen GriRen
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