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Antrag
der Parlamentarischen Gruppe der FDP

Das stille Leiden an ME/CFS beenden: Forschung, Ver-
sorgung und Aufklarung starken

I. Der Landtag stellt fest:

1. Myalgische Enzephalomyelitis/Chronisches Fatigue Syndrom
(ME/CFS) ist eine schwere, komplexe, chronische Erkrankung
mit Dysregulation des Immunsystems, Nervensystems und Ener-
giestoffwechsels, die zumeist als Folge eines Infekts auftritt und
alle Systeme des Korpers betreffen kann. In den meisten Fallen
verlauft die Krankheit chronisch und fuhrt zu einem hohen Grad
kérperlicher Behinderung und kognitiver Beeintrachtigung. Das
Hauptsymptom der Erkrankung ist eine hohe Belastungsintole-
ranz (Post-Exertional Malaise, PEM), die eine massive und un-
verhaltnismaRige Zustandsverschlechterung nach korperlicher
und/oder kognitiver Anstrengung auslésen kann.

2. In Deutschland waren bereits vor der Pandemie schatzungsweise
300.000 Menschen erkrankt, darunter 40.000 Kinder und Jugend-
liche. Allein in Tharingen sind schatzungsweise 10.000 Menschen
betroffen. Ein Grofteil der Erkrankten ist nicht in der Lage zu ar-
beiten, zu studieren oder an sozialen Aktivitaten teilzunehmen.

3. An ME/CFS erkrankte Kinder und Jugendliche sind oft sehr einge-
schrankt oder gar nicht in der Lage, die Schule zu besuchen. Dies
fihrt zum einen zu einer ernst zu nehmenden Benachteiligung der
Teilhabe an Bildung und Sozialisierung, zum anderen nicht sel-
ten zu sozialrechtlichen Problemen der Familie bis hin zur Andro-
hung und Vornahme von Eingriffen in das elterliche Sorgerecht.

4. Die durch die Schwere der Erkrankung entstehenden soziotko-
nomischen Kosten werden in Deutschland auf 7,4 Milliarden Euro
pro Jahr geschatzt. Trotz der hohen Anzahl an Betroffenen, der
Schwere der Krankheit und der sozio6konomischen Auswirkun-
gen ist ME/CFS wenig bekannt und unzureichend erforscht. Bis
heute existieren keine medikamentdsen oder kurativen Ansat-
ze, um die Krankheit gezielt ursachlich zu behandeln und zu hei-
len. Neben einer universitaren Forschungslandschaft mangelt es
an einer adaquaten Aus-, Fort- und Weiterbildung medizinischen
Fachpersonals sowie an einer sachgerechten und evidenzbasier-
ten Patienteninformation.
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5. Die Versorgungslage fiir ME/CFS-Betroffene ist prekar. Bisher
sind nur das Charité Fatigue Centrum (CFC) in Berlin und das
MRI Chronische Fatigue Centrum (MCFC) in Minchen mit dem
Krankheitsbild vertraut. Wahrend in der padiatrischen Ambulanz
im MCFC Patientinnen und Patienten aus dem Freistaat Bay-
ern bis zu einem Alter von 25 Jahren behandelt werden kénnen,
kann die Immundefekt-Ambulanz des CFC aufgrund des hohen
Patientenaufkommens lediglich Patienten aus der Region Ber-
lin/Brandenburg ausschlieBlich zur einmaligen Diagnosestellung
annehmen. Die medizinische Versorgung ist fir die Mehrheit der
Patienten daher schlichtweg nicht vorhanden. Zugleich ist die Le-
bensqualitat von ME/CFS-Erkrankten oft niedriger als die von Pa-
tienten mit Multipler Sklerose, Schlaganfall, Diabetes, Mukoviszi-
dose oder Lungenkrebs.

6. Angehende Mediziner kdnnen die Versorgungsliicke nicht schlie-
3en, da ME/CFS nicht in den Lehrplanen der medizinischen Uni-
versitdten und Hochschulen des Gesundheitsbereichs verankert
ist. Aufgrund der geringen Bekanntheit der Erkrankung sind bis zu
90 Prozent der Betroffenen nicht oder falsch diagnostiziert. Hiu-
fig wird ME/CFS falschlicherweise als eine psychosomatische Er-
krankung eingeordnet, was nicht nur zu falscher, sondern oft auch
zu schadigender Behandlung fuhrt.

7. Im Verlauf der SARS-CoV-2-Pandemie erhobene Daten und wis-
senschaftliche Studien setzen ME/CFS und Long-COVID in Ver-
bindung und zeigen groke Ubereinstimmungen in Symptomen und
zugrundeliegenden Mechanismen auf. Es ist davon auszugehen,
dass ein wesentlicher Anteil von COVID-19-Erkrankten mit ME/
CFS zurtckbleiben kénnte. Die auf Grundlage des Beschlusses
des Thiringer Landtags in der Drucksache 7/3492 vom 4. Juni
2021 geschaffenen Strukturen sind daher durch weitere Mafinah-
men auszubauen.

II. Der Landtag bekennt sich zur EntschlieBung des Europaischen Par-
laments vom 18. Juni 2020 zu zusatzlichen Finanzmitteln flir die bio-
medizinische Forschung zu der Krankheit Myalgische Enzephalomy-
elitis (2020/2580[RSP]). Die Resolution fordert von Kommission und
Mitgliedstaaten insbesondere Finanzmittel fir die biomedizinische
ME/CFS-Forschung sowie Aufklarungs- und Sensibilisierungskam-
pagnen. Dieser Aufruf richtet sich an die Mitgliedstaaten der Europa-
ischen Union (EU), alle staatlichen Ebenen und die gesamte Gesell-
schaft. Daher verdienen die Erforschung und Versorgung von ME/
CFS sowie Aufklarung tUber das Krankheitsbild einen zentralen Stel-
lenwert in der Thiringer Gesundheitspolitik.

lll. Der Landtag fordert die Landesregierung auf:

1. Forschung zu den Ursachen und Behandlungsmaoglichkeiten von
ME/CFS sowie zu ME/CFS als Langzeitfolge von COVID-19 durch
folgende Malinahmen zu férdern und zu intensivieren:

a) Unverzigliche Umsetzung des Beschlusses des Thuringer
Landtags vom 4. Juni 2021 (Ducksache 7/3492), der unter
anderem die Errichtung eines Mitteldeutschen Forschungs-
zentrums zur Erforschung von Long-COVID und ME/CFS
am Universitatsklinikum Jena zum Gegenstand hat; die For-
schungskapazitaten im Bereich ME/CFS sind auszuweiten und
durch Landesmittel zu forcieren.
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b)

c)

d)

e)

Die mit Beschluss des Thuringer Landtags vom 4. Juni 2021
(Drucksache 7/3492) am Mitteldeutschen Forschungszent-
rum aufzubauende Austauschplattform, die die Erfahrungen
aus der klinischen Praxis bei der Behandlung von Long-CO-
VID sammelt und zur gemeinsamen Nutzung bereitstellt, ist auf
das Krankheitsbild ME/CFS auszuweiten. Gleiches gilt fir die
ebenfalls im Aufbau stehende Biobank, in der etwa Blut und
Urin konserviert werden, um mit fortschreitenden Erkenntnis-
sen neue Untersuchungen zu ermoglichen. Die Austauschplatt-
form und die Biobank sind an das deutsche ME/CFS-Regis-
ter mit Biobank anzubinden, die durch Teams der Technischen
Universitat Minchen und der Berliner Charité betreut werden.

Finanzierung und Ausschreibung einer Junior- oder W2-Pro-
fessur als Tenure-Track-Professur auf dem Gebiet der Infekti-
onsimmunologie an der Friedrich-Schiller-Universitat Jena zur
Erforschung von ME/CFS und &hnlichen postinfektidsen Er-
krankungen; der kinftige Lehrstuhlinhaber soll wissenschaft-
lich aufgrund von Publikationen und Drittmitteleinwerbungen
im Bereich der Erforschung von Infektions- oder immunologi-
schen Erkrankungen hervorragend ausgewiesen sein, idea-
lerweise auch bereits Erfahrung mit ME/CFS haben und neue
Strategien fir die Diagnostik, Therapie und Pravention von
ME/CFS entwickeln.

Ausschreibungen zur Férderung von Verbundforschung zu
Ursachen, Behandlungsmdglichkeiten und optimalen Versor-
gungsstrukturen von beziehungsweise fur ME/CFS

Intensivierung der Forschung zu den Ursachen und Behand-
lungsmaglichkeiten von ME/CFS durch Teilnahme an europai-
schen und weltweiten Forschungsnetzwerken zu den Themen
Long-COVID und ME/CFS

Um Anreize fiir die Forschung und Entwicklung innovativer
pharmazeutischer Produkte und Therapien zu setzen, sind
die Preisdampfungsmechanismen im Versorgungsbereich ME/
CFS auszusetzen

Durch den Einsatz von Gesundheitsdaten kénnen im Bereich
der Entwicklung neuer Diagnose- und Therapieansatze so-
wie pharmazeutischer Wirkstoffe erhebliche Fortschritte er-
zielt und Innovationen ermoglicht werden; um Forschung und
Innovationen unter Einsatz von Gesundheitsdaten im Bereich
ME/CFS zu sichern, sind folgende Maflinahmen zu ergreifen:

(1) Im Rahmen einer Bundesratsinitiative wird darauf hinge-
wirkt, dass der Katalog des § 303e Abs. 1 des Flnften Bu-
ches Sozialgesetzbuch (SGB V) um pharmazeutische Un-
ternehmer, Hersteller von Medizinprodukten sowie digitalen
Diensten und Anwendungen erganzt wird.

(2) Auf Bundesebene wird sich dafir eingesetzt, dass das For-
schungsdatenzentrum (FDZ) zu einem One-Stop-Shop wei-
terentwickelt wird. Statt bisher mittels komplexer Antrags-
verfahren bei unterschiedlichen Stellen, sollte die Nutzung
anonymisierten und aggregierten Datensatze durch einen
Antrag der Forschenden beim FDZ méglich werden.
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(3) Die Landesregierung setzt sich fiir eine Schwerpunktstelle
Datenschutz ein, die bei einem Landesbeauftragten ange-
siedelt ist und die datenschutzrechtlichen Fragen bei bun-
desweiten Forschungsvorhaben (multizentrische Studien)
fir das gesamte Bundesgebiet prift.

(4) Die Landesregierung setzt sich auf Bundesebene flr ein
Ausschopfen des Rechtsrahmens der Datenschutz-Grund-
verordnung (DSGVO), insbesondere durch Nutzung der
Offnungsklauseln in Artikel 9 Abs.2 lit. j, Artikel 89 Abs. 1
sowie in Artikel 9 Abs. 2 lit. ¢, ein, um die Nutzung von Ge-
sundheitsdaten im Bereich der Erforschung und Versor-
gung von ME/CFS zu ermdglichen.

2. den Aufbau medizinischer Behandlungs- und Versorgungsstruk-
turen durch folgende MalRnahmen sicherzustellen:

a) Erstellung eines regional und fachlich gegliederten Verzeich-
nisses Uber Arztinnen und Arzte im vertragsarztlichen und im
stationaren Bereich mit spezifischer Expertise zu ME/CFS

b) Ausbau der Post-COVID-Ambulanz sowie der Post-/Long-
COVID-19-Ambulanz fiir Kinder und Jugendliche am Univer-
sitatsklinikum Jena zu fachiibergreifenden Anlaufstellen zur
Diagnostik und Behandlung von an ME/CFS erkrankten Pati-
entinnen und Patienten; fir das Beschwerdebild von ME/CFS,
mit dem Kardinalsymptom der PEM, bieten bislang lediglich
das CFC in Berlin und das MCFC in Miinchen gezielte Anlauf-
stellen, die neben ME/CFS- auch Long-COVID-Patientinnen
und Patienten fiir eine Erstdiagnose annehmen.

c) Errichtung eines ME/CFS-Telemedizin-Telekonsil-Netzwerks,
das ME/CFS-Patienten fachgerecht versorgen und betreuen
sowie die behandelnden Arzte beraten kann. Im Zentrum des
Netzwerks stehen die Post-COVID-Ambulanzen am Universi-
tatsklinikum Jena. Die dortigen Experten zur Behandlung von
an Long-COVID und ME/CFS erkrankten Patientinnen und
Patienten stehen den angeschlossenen Kooperationskliniken
und niedergelassenen Arztinnen und Arzten in Fragen der Di-
agnostik und Behandlung zur Verfigung.

d) Schaffung zusatzlicher Kapazitaten zur Behandlung von an
ME/CFS erkrankten Patientinnen und Patienten unter Einbe-
ziehung von Reha-Kliniken und digitalen telemedizinischer
Versorgungsstrukturen; die Einbindung der Reha-Kliniken hat
das Ziel, den Betroffenen das Krankheitsmanagement (Pa-
cing) zu vermitteln, die Symptombehandlung einzuleiten und
wenn maoglich, Empfehlungen zur Anpassung des Arbeitsplat-
zes zu geben.

e) Im Rahmen einer Bundesratsinitiative wird darauf hingewirkt,
dass der Katalog des § 116b Abs. 1 Nr. 1 SGB V um einen
Buchstaben j erganzt wird, der das Krankheitsbild ME/CFS in
die Aufzéhlung der Erkrankungen mit besonderen Krankheits-
verlaufen und damit in das Versorgungsangebot der Ambulan-
ten Spezialfacharztlichen Versorgung (ASV) aufnimmt.

f) Bei der Kassenarztlichen Vereinigung Thiringen wird darauf
hingewirkt, dass das Krankheitsbild ME/CFS mit der zugehori
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3.

gen Internationalen statistischen Klassifikation der Krankheiten
und verwandter Gesundheitsprobleme (ICD) Bezeichnung als
Claronikerpauschale zusatzlich zur regularen Verglitung abge-
rechnet werden kann. Weiterhin setzt sich die Landesregierung
beim Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) flr die Aufnah-
me von ME/CFS in das Disease-Management-Programm ein.
Um die Situation der Betroffenen zu verbessern, wird die Lan-
desregierung bei den Krankenkassen und den Verbanden der
Gesetzlichen Krankenversicherung (GKV) und Privaten Kran-
kenversicherun (PKV) darauf hinwirken, dass die vorgenann-
ten Leistungen Uber Vertrage nach § 140a SGB V den behan-
delnden Arztinnen und Arzten schnellstméglich zur Verfligung
gestellt werden. Die Versorgung von ME/CF S-Patienten ist mit
einem hohen Betreuungsaufwand und einer kontinuierlichen
komplexen Koordinierung und Steuerung arztlicher Leistun-
gen verbunden, die auch auf Ebene der Verglitung abgebil-
det werden muss.

Informationen zu vermitteln, Aufklarung Uber das Krankheitsbild
ME/CFS sicherzustellen sowie die Situation der Betroffenen durch
folgende Malinahmen zu verbessern:

a)

b)

c)

Auf eine systematische Fort- und Weiterbildung von Arztinnen
und Arzten sowie des pflegerischen Personals durch die Lan-
desarztekammer entsprechend dem aktuellen Stand der For-
schung ist hinzuwirken, um Bewusstsein und Expertise im Um-
gang mit ME/CFS zu schaffen, die aktuell hohe Zeitspanne bis
zum Erhalt der Diagnose zu senken, Fehldiagnosen zu ver-
meiden und veraltete Dogmen zu beseitigen. Die Landesregie-
rung pruft in Zusammenarbeit mit der Landesarztekammer und
der Bundesarztekammer ein mdgliches Optimierungspotenzi-
al in Form einer Anreizsetzung durch eine héhere zu erwer-
bende Zahl an Fortbildungspunkten fir die Teilnahme an einer
Weiterbildung zum Umgang mit dem Krankheitsbild ME/CFS.

Die Landesregierung setzt sich flr die Aufnahme des Krank-
heitsbildes ME/CFS in die Nationalen Kompetenzbasierten
Lernzielkataloge fir Medizin und Zahnmedizin (LZKM, LZKZ)
ein und wirkt auf die Verankerung in den Lehrplan des Medi-
zinstudiums an der Friedrich-Schiller-Universitat in Jena hin.

Eine niedrigschwellige landesweite Aufklarungs- und Sensi-
bilisierungskampagne Uber das Krankheitsbild ME/CFS und
die Situation der Betroffenen ist aufzusetzen, um Akzeptanz
und Verstandnis zu verbessern. Durch fehlende Aufklarung
von Politik, Arzteschaft und Offentlichkeit erfahren die Pati-
enten eine erhebliche Stigmatisierung sowie mangelnde An-
erkennung bei Krankenkassen, Versorgungsamtern, Renten-
versicherungen, Schulen und Einrichtungen des Offentlichen
Gesundheitsdienstes, Sozialdienstes und der Jugend -und Fa-
milienberatung. Folgende Vorgaben sind zu bertcksichtigen:

(1) Um eine weitreichende und niedrigschwellige Informations-
vermittlung zu gewahrleisten, ist bei der Landesvereinigung
fir Gesundheitsforderung Thiaringen e.V. (AGTHUR) eine
Tharinger Anlauf- und Beratungsstelle fur Menschen mit
ME/CFS und postinfektidsen Folgeerkrankungen zu eta-
blieren, die sich der gezielten Information Uber die Erkran
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kung, Empfehlungen von Arztinnen und Arzten sowie be-
stehende Unterstlitzungsangebote widmet.

(2) In Zusammenarbeit mit der Landesarztekammer Thuringen,
Vertretern der GKV und PKV sowie den Vertretern der Pa-
tientenorganisationen Deutsche Gesellschaft fir ME/CFS
e.V.,, Bundesverband ME/CFS -Fatigatio e.V., Lost Voices
Stiftung, #MillionsMissing Deutschland und POTS und an-
dere Dysautonomien e.V. ist durch die AGTHUR eine kurze,
ubersichtliche Informationsbroschiire zu entwickeln, die in
Arztpraxen, Krankenhdusern, Rehabilitationseinrichtungen
sowie in Einrichtungen des Offentlichen Gesundheitsdiens-
tes, Sozialdienstes und der Jugend- und Familienberatung
den Burgerinnen und Blrgern kostenlos bereitgestellt wird.
Patienteninformationen sollen dabei unterstiitzen, die Ur-
sachen der Erkrankung sowie deren Untersuchungs- und
Behandlungsmdglichkeiten besser zu verstehen.

(3) In Abstimmung mit den beteiligten Ressorts ist ein Leitfa-
den sowohl fir die Thiringer Schulamter als auch die Thi-
ringer Jugendamter zu erstellen, der Schulleitungen, Lehr-
kraften, Sozialarbeitern, Eltern, Schilerinnen und Schiilern
gezielte Information Uber die Erkrankung ME/CFS bereit-
stellt und Hilfestellungen bietet, wie sie sich im Umgang
mit Kindern und Jugendlichen mit ME/CFS zu verhalten
haben und wer ihnen beratend zur Seite stehen kann. Zu-
dem sind in Zusammenarbeit mit der AGTHUR gezielt Qua-
lifizierungs- und Unterstiitzungsangebote fiir Lehrerinnen
und Lehrer, Erzieherinnen und Erzieher und die Mitarbei-
terinnen und Mitarbeiter der Jugendhilfe zu entwickeln und
anzubieten, um die Anzeichen der Erkrankung bei Kindern
und Jugendlichen besser zu erkennen und entsprechend
handeln zu kénnen.

4. ein Modellprojekt fir die individuelle Beschulung betroffener Kin-
der und Jugendlicher in unterschiedlichen Schularten am Thirin-
ger Institut fur Lehrerfortbildung, Lehrplanentwicklung und Medi-
en (THILLM) zu entwickeln. Dabei sollen insbesondere folgende
Punkte umgesetzt und erprobt werden:

a) Virtuelle Umsetzung des Lehrplans im Rahmen einer Home-
Schooling-Lésung durch die Experten des THILLM auf dem
Gebiet der Lehrplanentwicklung, Medienbildung, Fachbera-
tung zur Gestaltung der Fachbereiche, um die krankheitsbe-
dingten Schulfehlzeiten der von ME/CFS betroffenen Kinder
und Jugendlichen aufzufangen.

b) Die im Home-Schooling vermittelten Bildungsinhalte sind nicht
an den Kernfachern auszurichten, sondern an dem angestreb-
ten Schulabschluss.

c) Die optionale virtuelle Einbindung der Betroffenen in das Klas-
senkollektiv ist sicherzustellen, um den Kontakt mit den Mit-
schilern zu ermoglichen. So ist Kindern und Jugendlichen, die
nicht zu schwer dafir erkrankt sind, die Mdglichkeit der Teil-
nahme am Schulunterricht durch einen Mini-Schulroboter wie
den "AV1 No Isolation" zu eréffnen.
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d) Prifungen, auch Abschlusspriifungen, miissen bei Bedarf auch
digital aulRerhalb der Schule abgelegt werden dirfen. Die be-
troffenen Kinder und Jugendlichen sind zumeist nicht trans-
portfahig und/oder werden durch die Fahrt so Gberanstrengt,
dass ihre Leistungsfahigkeit stark vermindert wird.

e) Eine schnelle, unbirokratische Aufnahme der Kinder und Ju-
gendlichen in das Programm ist zu gewahrleisten, sobald die
Diagnose gestellt ist.

f) Durch eine gezielte Berucksichtigung der individuellen Aktivi-
tatsgrenze kann die Aussicht auf Remission fur Kinder gestei-
gert werden. Der Modellversuch ist daher sowohl wahrend der
Konzeption als auch der Umsetzung durch medizinische Ex-
perten im Umgang mit dem Krankheitsbild ME/CFS zu beglei-
ten und am Ende zu evaluieren.

Begriindung:
A. Medizinischer Hintergrund

ME/CFS ist eine schwere, komplexe, chronische Multisystemerkrankung
mit Dysregulation des Immunsystems, Nervensystems und Energiestoff-
wechsels. Das Krankheitsbild wird seit 1969 von der Weltgesundheits-
organisation (WHO) als Erkrankung des Nervensystems im ICD-Kata-
log unter der Position G93.3 erfasst.

Ausgeldst wird ME/CFS in den meisten Fallen aus guter Gesundheit
heraus durch eine Virusinfektion, bei Kindern und Jugendlichen in der
Mehrzahl der Falle durch ein Pfeiffersches Drisenfieber nach Erstinfek-
tion mit dem Epstein-Barr-Virus (EBV). Das Hauptsymptom der Erkran-
kung ist eine Belastungsintoleranz (sog. Post-Exertional Neuroimmune
Exhaustion, PENE/Post-Exertionelle Malaise, PEM), die eine massive
und unverhaltnismaRige Zustandsverschlechterung nach koérperlicher
und/oder kognitiver Anstrengung auslésen kann (Institute of Medicine
[IOM]). Beyond Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome:
Redefining an lliness. Washington, DC: The National Academies Press;
2015). Die Zustandsverschlechterung infolge von Anstrengungen kann
sofort auftreten oder sich typischerweise um Stunden oder einen Tag
oder langer nach der Anstrengung verzégern und ist mit einem Unver-
mdgen der Regeneration verbunden. Dies kann zu einer kurz- bis lang-
fristigen oder gar einer unwiederbringlichen Zustandsverschlechterung
fihren. Zu den weiteren Symptomen von ME/CFS gehéren Muskel-, Ge-
lenk- und/oder Kopfschmerzen, Konzentrationsstérungen ("Brain Fog"),
Stérungen des Herz-Kreislaufsystems, eine schwere Fatigue, nicht er-
holsamer Schlaf, ein starkes Grippegefiihl und haufig, im Kontext einer
generalisierten Dysautonomie, Kreislaufprobleme, speziell eine ortho-
statische Intoleranz (Ol). Bei einer Ol kdnnen die Betroffenen den Kor-
per Uber eine langere Zeit nicht ohne Symptome aufrecht halten, meist
mit einem starken Anstieg der Pulsfrequenz im Sitzen oder im Stehen
(Posturales Tachykardiesyndrom, POTS). Die Vielzahl der auftretenden
Symptome zeigt, dass es sich bei ME/CFS um ein eigenstandiges, kom-
plexes Krankheitsbild handelt und nicht mit dem Symptom Fatigue zu
verwechseln ist, das ein typisches Begleitsymptom vieler chronisch-ent-
zindlicher Erkrankungen (wie etwa Multiple Sklerose [MS] oder Rheu-
matoide Arthritis [RA]) oder auch von Krebsbehandlungen ist.

Mit jedem zusatzlichen Symptom potenzieren sich die Beschwerden und
verschlechtert sich der Gesundheitszustand. Die Fahigkeit zur Selbstre
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gulierung und -stabilisierung geht verloren, es kommt zu Fehlregulierun-
gen auf mehreren Ebenen. Aufgrund dieser Dysautonomie ist der Orga-
nismus physiologisch nicht mehrin der Lage, auf Herausforderungen und
Anstrengungen angemessen zu reagieren. Wahrend vermeintlich klei-
ne Aktivitaten wie Zahneputzen, Duschen oder Kochen die Patientinnen
und Patienten bereits an ihre Leistungsgrenze flihren, kbnnen Arztbesu-
che oder Besorgungen im Supermarkt mild Betroffene anschlielRend zu
tagelanger Bettruhe zwingen (vgl. Stussman et al. [2020])". Ausweislich
einer danischen Studie aus dem Jahr 2015 ist die durchschnittliche Le-
bensqualitat von an ME/CFS Erkrankten niedriger als die von an Mul-
tiple Sklerose, Schlaganfall, chronischem Nierenversagen, Herzinsuffi-
zienz, Lungen- oder Darmkrebs leidenden Menschen (Hvidberg et al.
(2015))2. Ein Grofteil der Erkrankten ist nicht in der Lage zu arbeiten,
zu studieren oder an sozialen Aktivitaten teilzunehmen. 25 Prozent der
Patientinnen und Patienten kénnen ihre Wohnung nicht mehr verlas-
sen oder sind bettlagerig. Schwerstbetroffene Patientinnen und Patien-
ten kdnnen sich oft nicht selbst erndhren und brauchen Flissignahrung.
Bei einem weiteren Schub infolge eines Infekts oder einer korperlichen
und/oder kognitiven Uberanstrengung kénnen diese Patientinnen und
Patienten daran sogar versterben.

Die international geschéatzte Pravalenz betragt 0,3 Prozent. Weltweit sind
etwa 17 Millionen Menschen betroffen. In Deutschland litten bereits vor
der Pandemie circa 300.000 Menschen, darunter 40.000 Kinder und Ju-
gendliche, unter ME/CFS (vergleiche Scheibenbogen et al. (2019), Arz-
teblatt Sachsen 9/2019, 26-30). Das Haupterkrankungsalter liegt bei elf
bis 40 Jahren, Frauen erkranken doppelt so haufig. ME/CFS ist somit
insgesamt definitionsgemal keine seltene Erkrankung (vergleiche Na-
cul etal. [2011]3; Nacul et al. [2021]*), sondern tritt in Deutschland eben-
so haufig auf wie Multiple Sklerose (MS).

Erste Studien zeigen zudem zentrale Uberschneidungen von ME/CFS
und Long-COVID nicht nur in den auftretenden Symptomen und zugrun-
deliegenden Mechanismen (Davis et al. [2021]%; Kedor, et alii [2021]¢;
Komaroff & Bateman [2021]"; Marshall [2021]8; Sfera [2021]°), sondern
gehen auch davon aus, dass ein wesentlicher Teil der COVID-19-Er-
krankten an ME/CFS leiden wird. Konservativen Schatzungen zufolge
wird international infolge der COVID-19-Pandemie ein Anstieg der Zahl
der Betroffenen um zehn Millionen erwartet. Basierend auf dieser Annah-
me wird die Zahl der Erkrankten in Deutschland von 300.000 auf etwa
400.000 Erwachsene, Kinder und Jugendliche ansteigen.

ME/CFS ist bislang noch nicht heilbar (Toogood et al. [2021]'). Es exis-
tieren weder Biomarker noch zugelassene Medikamente zur kausalen
Therapie des Krankheitsbildes. Die Behandlung erfolgt im besten Fall
symptomorientiert. Ziel ist es, die Symptome von ME/CFS bestmdglich
zu lindern, so zum Beispiel Schmerzen, Schlafstérungen, Kreislauf- oder
Verdauungsbeschwerden (etwa Reizdarmsyndrom), Mangelzustande,
neue Allergien oder wiederkehrende Infektionen. Durch symptomati-
sche Therapie, Stressreduktion und das sogenannte "Pacing" kann es
langfristig zur Besserung kommen. Unter Pacing wird dabei das Einhal-
ten eines individuellen Aktivitatsniveaus verstanden, sodass keine Uber-
lastung mit post-exertioneller Exazerbation auftritt. ME/CFS-Patienten
mussen deshalb zuallererst ihren Lebensstil der Krankheit anpassen
und Belastungsspitzen vermeiden (Scheibenbogen et al. [2019], Arzte-
blatt Sachsen 9/2019, 26-30). Eine Genesung ist vor allem bei Erkran-
kung im Kindes- und Jugendalter prinzipiell mdglich, der Verlauf zeigt
sich aber in der Regel langwierig Uber Jahre oder Jahrzehnte.
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B. Politische Implikationen

Die medizinische Versorgungslage ist fur die bis zu 40.000 an ME/CFS
erkrankten Menschen allein in Mitteldeutschland ungenligend. Man-
gelndes Wissen zu ME/CFS resultiert nicht selten in Stigmatisierung
der Betroffenen und verstarkter Chronifizierung. Es fehlen gezielte, ku-
rative Behandlungsmdglichkeiten und fir die erwachsenen Patienten
besteht derzeit kaum Aussicht auf Besserung und Wiedereingliederung
ins Berufsleben.

Die soziodkonomische Belastung durch ME/CFS ist besorgniserregend.
Europaweit wird die wirtschaftliche Belastung durch die Krankheit auf
40 Milliarden Euro pro Jahr geschatzt (Pheby, et al. [2020]'). Allein in
Deutschland entsteht jahrlich ein volkswirtschaftlicher Schaden von
schatzungsweise rund 7,4 Milliarden Euro. Auf die mitteldeutschen Bun-
deslander Sachsen, Sachsen-Anhalt und Thiringen entfallen davon Giber
700 Millionen Euro. Vor diesem Hintergrund sind die Auswirkungen auf
das Gesundheitssystem, die Wirtschaft und die sozialen und familiaren
Beziehungen der Betroffenen tiefgreifend. Kinder und Jugendliche wer-
den potenziell in ihrem Zugang zu schulischer Bildung eingeschrankt,
junge Menschen kénnen nur noch vermindert ihren familidren Alltag be-
waltigen. Leistungstrager der Gesellschaft, die gesamtwirtschaftlichen
Wohlstand erwirtschaften, Steuern zahlen und in die Sozialversiche-
rungssysteme einzahlen, kdnnen einer Erwerbstatigkeit nur noch ein-
geschrankt oder nicht mehr nachgehen.

Angesichts der von der Erkrankung ME/CFS ausgehenden individuellen
und sozio6konomischen Gefahren bedarf es einer umfassenden Stra-
tegie, die der Wissenschaft und dem Gesundheitssystem die notwendi-
gen Mittel zur Verfligung stellt, um das Krankheitsbild besser zu erfor-
schen und zu behandeln.

C. Zu den einzelnen Forderungen
Zu lll. 1: Forschung zu ME/CFS intensivieren

a) Umsetzung des Beschlusses des Thiiringer Landtags vom
4. Juni 2021 (Drs.7/3492)

Die Erforschung der Mechanismen von ME/CFS und die Durchfiihrung
klinischer Studien sind dringend erforderlich. Die Forschungskapazitaten
am Mitteldeutschen Forschungszentrum am Universitatsklinikum Jena
sind im Bereich ME/CFS auszuweiten und durch Landesmittel zu forcie-
ren. Der Einsatz des Forschungsclusters ermdglicht erfolgreiche Trans-
lationsprozesse, da Grundlagenforschung, klinische Forschung und uni-
versitare Krankenversorgung eng miteinander verzahnt sind. Regionale
Netzwerke haben sich bereits in der Versorgungsforschung als sinnvoll
erwiesen. In enger Vernetzung mit dem Netzwerk Universitatsmedizin
kénnen regionale Forschungscluster einen entscheidenden Beitrag zur
Starkung der medizinischen Evidenz leisten.

b) Aufbau einer Austauschplattform und Biobank

Die Erfahrungen aus der klinischen Praxis bei der Behandlung von ME/
CFS Patientinnen und Patienten sind essentiell fur die weitere Erfor-
schung der Erkrankung. Es ist daher notwendig eine Austauschplattform
einzurichten, die die klinischen Daten sammelt und zur gemeinsamen
Nutzung bereitstellt. Ein solches Register ist mit einer Biodatenbank zu
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verknlpfen, in der etwa Blut und Urin konserviert werden, um mit fort-
schreitenden Erkenntnissen neue Untersuchungen zu ermdglichen.

Die dafir notwendigen Voraussetzungen wurden durch Beschluss des
Tharinger Landtags vom 4. Juni 2021 (Drucksache 7/3492) bereits ge-
schaffen. Danach ist am Mitteldeutschen Forschungszentrum eine Aus-
tauschplattform aufzubauen, die die Erfahrungen aus der klinischen Pra-
xis bei der Behandlung von Long-COVID sammelt und zur gemeinsamen
Nutzung bereitstellt. Diese ist auf das Krankheitsbild ME/CFS auszu-
weiten. Gleiches gilt fir die dort ebenfalls im Aufbau stehende Biobank.

Die Austauschplattform und die Biobank sind an das deutsche ME/CFS-
Register mit Biobank anzubinden, die durch Teams der Technischen Uni-
versitat Miinchen und der Berliner Charité betreut werden.

¢) Finanzierung und Ausschreibung einer Junior- oder W2-Profes-
sur als Tenure-Track-Professur an der Friedrich-Schiller-Univer-
sitat Jena

Lediglich durch eine entsprechende Grundlagenforschung und klinische
Studien kdnnen medikamentdse und kurative Ansatze fur das Krankheits-
bild ME/CFS entwickelt werden. Durch die Anbindung des Lehrstuhls an
den Forschungsstandort Jena und das Universitatsklinikum Jena wird
der unabweisbare Bedarf an einer adaquaten Erforschung des Krank-
heitsbildes adressiert.

d) Ausschreibungen zur Férderung von Verbundforschung zu Ur-
sachen, Behandlungsmaoglichkeiten und optimalen Versorgungs-
strukturen

Bei dem Krankheitsbild ME/CFS sind Ursache und Krankheitsmechanis-
men noch immer unklar. Ein wesentlicher Grund fur fehlende Heilungs-
moglichkeiten ist in vielen Fallen, dass die Pathomechanismen, die den
Erkrankungen zugrunde liegen, noch nicht ausreichend geklart sind. Mit
Hilfe der interdisziplinaren Verbundforschung von Pathomechanismen
verschiedener Erkrankungen kénnen Ansatzpunkte fir die Entwicklung
innovativer Mdglichkeiten fur ihre Pravention, Diagnose und Behand-
lung generiert werden.

e) Teilnahme an internationalen Forschungsnetzwerken

Intensivierung der Forschung zu den Ursachen und Behandlungsmaég-
lichkeiten von ME/CFS durch Teilnahme an europaischen und weltwei-
ten Forschungsnetzwerken zu den Themen Long-COVID und ME/CFS

f) Innovationswettbewerb starken, Preisddampfungsmechanismen
aussetzen

Die Preisregulierung beim Markteintritt neue pharmazeutischer Produk-
te kann die Forschung und Entwicklung der forschenden Pharmaunte-
mehmen hemmen und Hulrden fur den Innovationswettbewerb darstel-
len. Gerade im Bereich ME/CFS existieren bislang keine zugelassenen
Medikamente. An der Entwicklung neuer Medikamente arbeiten bislang
offentliche Forschungseinrichtungen wie etwa die Berliner Charité. Um
Anreize fir die Forschung und Entwicklung innovativer pharmazeuti-
scher Produkte und Therapien durch die forschenden Pharmauntemeh-
men zu setzen, ist es erforderlich, die Preisdampfungsmechanismen im
Versorgungsbereich ME/CFS auszusetzen.
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g) Gesundheitsdaten als Innovationsbooster

Zugang zu Gesundheitsdaten auch fiir forschende Industrie - Bis-
her bleibt die forschende Industrie - egal ob aus den Bereichen Pharma,
MedTech oder eHealth - vom Zugang zum Datenpool des FDZ ausge-
schlossen. Dies hat zur Folge, dass nicht nur ein Monopol der &ffentli-
chen Forschung zur Nutzung relevanter Daten geschaffen wird, sondern
die Industrie mit ihrem Forschungs- und Investitionspotential aufen vor
bleibt. Dies ist eine Innovationsbremse fur den Standort Deutschland.
Ein Blick in andere Lander zeigt, dass hier ein erheblicher Wettbewerbs-
nachteil besteht. Der Zugangskatalog in § 303e Absatz 1 SGB V muss
daher jetzt um pharmazeutische Unternehmer, Hersteller von Medizin-
produkten sowie digitalen Diensten und Anwendungen erganzt werden.

Umfassender Datenpool als "One-Stop-Shop" - Ein blirokratiearmer
Zugang zu vernetzten Datensatzen aus Wissenschaft, Industrie und Be-
hérden ist ein entscheidender Erfolgsfaktor fir Innovationen in der Ver-
sorgung der Patientinnen und Patienten. Dabei ist wichtig, dass neben
anonymisierten Daten aus Versorgung und Forschung auch aggregierte
Sozialdaten (beispielsweise der Amter fiir Statistik) schnell nutzbar sind.
Dazu sollte das FDZ zu einem One-Stop-Shop weiterentwickelt werden.
Statt bisher mittels komplexer Antragsverfahren bei unterschiedlichen
Stellen, sollte die Nutzung dieser anonymisierten und aggregierten Da-
tensatze durch einen Antrag der Forschenden beim FDZ maglich wer-
den. Als Role-Model kann Finnland gelten, das mit FinData schon heute
eine umfassende Sekundarnutzung von Gesundheits- und Sozialdaten
fur Forschungszwecke ermoglicht.

Schwerpunktstelle Datenschutz als Innovationstreiber - Daten-
schutz und die Wahrung datenschutzrechtlicher Standards sind gerade
in Deutschland zentral fiir die gesellschaftliche Akzeptanz grol3er For-
schungsvorhaben. Dennoch: Die datenschutzrechtliche Kleinstaaterei
muss ein Ende haben. Statt bei bundesweiten Vorhaben (multizentri-
sche Studien) wie bisher 16 Datenschutzbeauftragte zu beteiligen, be-
nétigen wir zukunftig eine Schwerpunktstelle Datenschutz, die, angesie-
delt bei einem Landesbeauftragten, die datenschutzrechtlichen Fragen
fir das gesamte Bundesgebiet prift. Dies vereinfacht zukuinftig Studien
und vergrofRert die Validitat der Forschungsvorhaben.

Rechtsrahmen der DSGVO ausschopfen - Ethik, Patientensicherheit
und Fortschritt erfordern nicht nur die Nutzung anonymer Daten, son-
dern vielfach auch personenbezogener Gesundheitsdaten aus der Ver-
sorgung. Hier stol3en das Prinzip der Zweckbindung, welches in Deutsch-
land zu einer Vielzahl von Datensilos gefiihrt hat, sowie das Prinzip der
Einwilligung an ihre Grenze, schon dann, wenn es nur um pseudony-
misierte Daten geht. Das Datenschutzrecht steht dem Einsatz von Ge-
sundheitsdaten nicht per se im Weg. Schon heute ermoglicht die DS-
GVO mit ihren Offnungsklauseln in Artikel 9 Abs. 2 lit. j und Artikel 89
Abs. 1 die Nutzung personenbezogener Gesundheitsdaten ohne Einwil-
ligung im Interesse der wissenschaftlichen Forschung, aber auch nach
Artikel 9 Abs. 2 lit. ¢ in der Gesundheitsversorgung zum Schutz lebens-
wichtiger Interessen. Ein Weg, den andere EU-Mitgliedsstaaten (bei-
spielsweise Danemark, Portugal, Schweden und Spanien) im Bereich
der Forschung schon langst gehen.

1
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Zu lll. 2: Sicherstellung und Starkung medizinischer Behand-
lungs- und Versorgungsstrukturen

a) Aufbau einer Expertendatenbank

Fir die meisten Patienten existiert bundesweit kein Zugang zu einer spe-
zifischen medizinischen kassenarztlichen Versorgung. Es dauert daher
meist Jahre oder sogar Jahrzehnte bis zur Stellung der Diagnose. Stu-
dien zufolge sind 84 bis 91 Prozent der Betroffenen noch nicht diagnos-
tiziert oder fehldiagnostiziert.

Um den betroffenen Patientinnen und Patienten einen niedrigschwel-
ligen Zugang zu den entsprechenden Experten zu ermoglichen, ist in
Thiringen ein regional und fachlich gegliedertes Verzeichnis tiber Arz-
tinnen und Arzte im vertragsérztlichen und im stationaren Bereich mit
spezifischer Expertise zu ME/CFS zu erstellen.

b) Einrichtung fachiibergreifender Anlaufstellen zur Diagnostik und
Behandlung von ME/CFS

Die medizinische Versorgungslage fiir ME/CFS-Erkrankte ist prekar.
Far die Erkrankung ME/CFS bieten bislang lediglich das CFC in Berlin
und das MCFC in Miinchen gezielte Anlaufstellen, die neben ME/CFS-
auch Long-COVID-Patientinnen und Patienten behandeln. In Thiringen
ist die medizinische Versorgung fir die Mehrheit der Patienten schlicht-
weg nicht vorhanden. Anders als fiir Long-COVID existieren fir ME/CFS
dort keine klinischen Anlaufstellen.

Um die Versorgungsliicken in Thiringen zu reduzieren, sollten die Post-
COVID-Ambulanz sowie die Post-/Long-COVID-19-Ambulanz fur Kinder
und Jugendliche am Universitatsklinikum Jena zu fachibergreifenden
Anlaufstellen zur Diagnose und Behandlung von an ME/CFS-erkrank-
te Patientinnen und Patienten ausgebaut werden. Diese Malinahme ist
sachgerecht, nachdem sich die empirischen Hinweise mehren, dass
eine Infektion mit SARS-CoV-2 auch ME/CFS auslésen kann. Diejeni-
gen, die ein Long-COVID entwickeln, kénnen ME/CFS-Diagnosekriteri-
en erfullen. Damit ist zu befurchten, dass sich die Zahl von an ME/CFS
erkrankten Menschen durch die Pandemie erheblich vergréf3ern wird.
Umso wichtiger ist es, geeignete Strukturen und multidisziplindre Teams
aufzustellen, klinische Anlaufstellen und Angebote in der aufsuchenden
Versorgung zuhause fir Menschen mit ME/CFS und Long-COVID zu
schaffen (siehe auch lll. 2. c)).

¢) Aufbau eines ME/CFS-Telemedizin-Telekonsil-Netzwerks

Spezialisierte Ambulanzen (11l. 2. b) sollten das Ziel haben, die nach ei-
nem klinischen Aufenthalt oder von einem niedergelassen Arzt gestellte
Diagnose zu bestatigen und Behandlungs-/Managementplane aufzustel-
len. Bei der Nachsorge kdnnten multimediale Ansatze wie Fernkonsulta-
tionen oder Telemedizin zum Einsatz kommen. Tharingen kann mit dem
Aufbau eines ME/CFS-Telemedizin-Telekonsil-Netzwerks deutschland-
weit neue Malistabe setzen. Aufbauend auf den Erfahrungen beim Auf-
bau des telemedizinischen Netzwerks SATELLIT kénnte Thiringen durch
den Zusammenschluss der Kliniken in den Bundeslandern im mitteldeut-
schen Raum zu einem ME/CFS-Telemedizin-Telekonsil-Netzwerk, ME/
CFS-Patientinnen und Patienten aus Mitteldeutschland fachgerecht ver-
sorgen und betreuen sowie die behandelnden Arzte beraten. Im Zent-
rum des Netzwerks stehen die Post-COVID-Ambulanzen am Universi-
tatsklinikum Jena. Die dortigen Experten zur Behandlung von an Long-
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COVID und ME/CFS erkrankten Patientinnen und Patienten stehen den
angeschlossenen Kooperationskliniken und niedergelassenen Arztinnen
und Arzten in Fragen der Diagnostik und Behandlung zur Verfliigung.

d) Zusatzliche Kapazitiaten zur Behandlung von ME/CFS-Patientin-
nen und Patienten

Schwerbetroffene Patienten leiden unter starker Schwache, fast stan-
digen Schmerzen, starken Einschrankungen der kérperlichen und geis-
tigen Aktivitat, sensorischer Uberempfindlichkeit (Licht, Beriihrung,
Gerausch, Geruch und bestimmte Nahrungsmittel) und Uberempfind-
lichkeit gegeniber Medikamenten. Die Behandlung erfolgt symptom-
orientiert. Stress und Belastung Uber die oft engen korperlichen Gren-
zen hinaus missen vermieden werden, um einen sogenannten Crash
zu verhindern. Der Fachbegriff ist hier das Pacing. Unter "Pacing" wird
dabei das Einhalten eines individuellen Aktivitatsniveaus verstanden, so-
dass keine Uberlastung mit postexertioneller Exazerbation auftritt. ME/
CFS-Patienten mussen deshalb zuallererst ihren Lebensstil der Krank-
heit anpassen und Belastungsspitzen vermeiden. Pacing gilt es, unter
arztlicher Anleitung zu erlernen und und ein individuelles Belastungs-
management zu erarbeiten.

Nachdem das Krankheitsbild im Gesundheitssystem nicht als chronische
Erkrankung abgebildet ist und die Patientinnen und Patienten nur einmal
im Quartal fur funf bis zehn Minuten die Mdglichkeit haben, einen Arzt
aufzusuchen, missen in Thiringen zusatzliche Kapazitaten geschaffen
werden, um die Patienten zu versorgen. Neben telemedizinischen Op-
tionen sind Reha-Kliniken einzubinden, die den Betroffenen das Krank-
heitsmanagement (Pacing) vermitteln kobnnen, die Symptombehandlung
einleiten und Empfehlungen zur Anpassung des Arbeitsplatzes geben.

e) Aufnahme des Krankheitsbildes in den § 116b Abs.1 Nr.1 SGBV

Die Ambulante Spezialfacharztliche Versorgung (ASV) nach § 116b
SGB V ist ein spezifisches Versorgungsangebot fur Patientinnen und Pa-
tienten mit bestimmten seltenen oder komplexen Krankheiten, mit dem
Ziel, deren Versorgung zu verbessern. Hierzu kénnen Krankenhausarz-
te und niedergelassene Arzte sektoreniibergreifend in interdisziplindren
Teams zusammenarbeiten, um gemeinsam und koordiniert die Behand-
lung der angesprochenen Patienten zu Ubernehmen. Vor diesem Hin-
tergrund soll die Landesregierung im Rahmen einer Bundesratsinitiati-
ve darauf hinwirken, dass der Katalog des § 116b Abs. 1 Nr. 1 SGB V
um einen Buchstaben j erganzt wird, der das Krankheitsbild ME/CFS in
der Aufzahlung der Erkrankungen mit besonderen Krankheitsverldufen
und damit in das Versorgungsangebot der Ambulanten Spezialfacharzt-
lichen Versorgung (ASV) aufnimmt.

f) Chronikerpauschale und Aufnahme von ME/CFS in das Disease-
Management-Programm

Die Versorgung von ME/CFS-Patienten ist mit einem hohen Betreuungs-
aufwand und einer kontinuierlichen komplexen Koordinierung und Steu-
erung arztlicher Leistungen verbunden, die auch auf Ebene der Vergu-
tung abgebildet werden muss.

Thiringen muss bei der Kassenarztlichen Vereinigung Thiringen darauf
hinwirken, dass das Krankheitsbild ME/CFS mit der zugehdrigen ICD-
Bezeichnung als Chronikerpauschale zusatzlich zur regularen Verglitung
abgerechnet werden kann. Als weitere Malinahme muss sich die Lan
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desregierung beim Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) fir die Auf-
nahme von ME/CFS in das Disease-Management-Programm einsetzen.

Um die Situation der Betroffenen zu verbessern, soll die Landesregie-
rung bei den Krankenkassen und den Verbanden der GKV und PKV da-
rauf hinwirken, dass die vorgenannten Leistungen Uber Vertrdge nach
§ 140a SGB V den behandelnden Arztinnen und Arzten schnellstmég-
lich zur Verfigung gestellt werden.

Zu lll. 3: Information und Aufklarung tiber ME/CFS

a) Fort- und Weiterbildung von Arztinnen und Arzten sowie des
pflegerischen Personals

Um Bewusstsein und Expertise im Umgang mit ME/CFS zu schaffen, die
aktuell hohe Zeitspanne bis zum Erhalt der Diagnose zu senken, Fehl-
diagnosen zu vermeiden und veraltete Dogmen zu beseitigen, bedarf
es dringend einer fachgerechten Aufklarung und Schulung von Arzten,
Pflegepersonal und Therapeuten. Bislang mangelt es durchweg an me-
dizinscher Expertise in der Versorgung von Menschen mit ME/CFS in al-
len Teilen der medizinischen und sozialen Einrichtungen in Thuringen.
Eine hochqualifizierte Versorgung der betroffenen Patientinnen und Pa-
tienten ist durch ein entsprechendes Fortbildungsangebot an die Arz-
teschaft und das pflegerische Personal durch die Landesarztekammer
respektive die arztlichen Berufs- und Fachverbande sicherzustellen. Hier-
bei sollte eine Kooperation mit Frau Prof. Scheibenbogen, Leiterin des
CFC Berlin und Frau Prof. Behrends, Leiterin des fiir junge Menschen
MCFC an der Technischen Universitat Minchen, angestrebt werden.

b) Aufnahme in den Nationalen Kompetenzbasierten Lernzielkata-
log

ME/CFS ist derzeit nicht Thema des regularen Ausbildungscurriculums
fur medizinisches Fachpersonal. Die Landesregierung sollte daher dar-
auf hinwirken, das Krankheitsbild ME/CFS in die Nationalen Kompetenz-
basierten Lernzielkataloge fir Medizin und Zahnmedizin aufzunehmen
und sich fur die Verankerung in den Lehrplan des Medizin- und Zahn-
medizinstudiums an der Friedrich-Schiller-Universitat in Jena einsetzen.

c) Landesweite Aufklarungs- und Sensibilisierungskampagne
durch die AGTHUR und Patientenvertretungen

Durch fehlende Aufklarung von Politik, Arzteschaft und Offentlichkeit er-
fahren die Patienten eine erhebliche Stigmatisierung sowie mangelnde
Anerkennung bei Krankenkassen, Versorgungsamtern, Rentenversi-
cherungen, Schulen und Einrichtungen des Offentlichen Gesundheits-
dienstes, Sozialdienstes und der Jugend- und Familienberatung. ME/
CFS-Erkrankte missen haufig trotz schwerster Symptomatik um jeg-
liche Form von Unterstitzung kdmpfen. Gutachterinnen und Gutach-
ter aller medizinischer Dienste verfiigen nicht Giber das aktuelle Wissen
Uber die mit der Erkrankung und die damit verbundenen Leistungsein-
schrankungen und den nétigen Hilfsbedarf. Regelhaft werden berech-
tigte Anspriiche auf Krankengeld, Rente und Pflegestufe abgelehnt und
Hilfsmittel verwehrt. Offizielle Beratungsstellen, die auf ME/CFS spezi-
alisiert sind und dieses Problem adressieren, existieren aktuell nicht.
Selbsthilfegruppen und Patientenorganisationen kénnen die nicht vor-
handenen Beratungsstrukturen aufgrund der eigenen knappen finanzi-
ellen, gesundheitlichen und personellen Ressourcen gar nicht respekti-
ve nur begrenzt kompensieren.
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Um eine weitreichende und niedrigschwellige Informationsvermittiung zu
gewahrleisten, ist bei der AGTHUR eine Thiringer Anlauf- und Beratungs-
stelle fir Menschen mit ME/CFS und postviralen Folgeerkrankungen zu
etablieren, die sich der gezielten Information tiber die Erkrankung, Emp-
fehlungen von Arzten und bestehende Unterstiitzungsangebote widmet.
Dort kénnten Hilfesuchende aufgefangen werden und erstmals umfas-
sende professionelle Unterstlitzung erfahren. Dabei ist es wichtig, die
Erreichbarkeit der Beratungsstelle an den Bedlirfnissen von Menschen
mit eingeschrankter Mobilitat aufgrund von ME/CFS auszurichten.

Weiterhin ist es notwendig, durch eine Aufklarungs- und Sensibilisie-
rungskampagne fur Fachkrafte in Arztpraxen, Krankenhausern, Rehabi-
litationseinrichtungen sowie in Einrichtungen des Offentlichen Gesund-
heitsdienstes, Sozialdienstes und der Jugend- und Familienberatung
auf die Existenz und die Symptome von ME/CFS aufmerksam zu ma-
chen. So kann mit der Aufklarungs- und Sensibilisierungkampagne bei
den Einrichtungen des Offentlichen Gesundheitsdienstes ein Wandel im
Mindsetting herbeigefiihrt werden. So wird ME/CFS etwa bei den Ren-
tenversicherungstragern und Sozialdiensten haufig falschlicherweise
als eine psychosomatische Erkrankung und nicht als koérperliche Er-
krankung eingeordnet.

Thiringen kann hier eine bundesweite Vorreiterrolle einnehmen, in dem
die AGTHUR in Zusammenarbeit mit der Landesarztekammer Thiringen,
Vertretern der GKV und PKV sowie den Vertretern der Patientenorgani-
sationen Deutsche Gesellschaft fur ME/CFS e.V., Bundesverband ME/
CFS-Fatigatio e.V., Lost Voices Stiftung, #MillionsMissing Deutschland
sowie POTS und andere Dysautonomien e.V. eine kurze, Gbersichtliche
Informationsbroschire flir die 0.g. Einrichtungen entwickelt.

Darilber hinaus ist in Abstimmung mit den beteiligten Ministerialressorts
ein Leitfaden sowohl flir die Thiringer Schulamter als auch die Thirin-
ger Jugendamter zu erstellen, der Schulleitungen, Lehrkraften, Sozialar-
beitern, Eltern, Schilerinnen und Schilern gezielte Informationen tber
die Erkrankung ME/CFS bereitstellt und Hilfestellungen bietet, wie sie
sich im Umgang mit Kindern und Jugendlichen mit ME/CFS zu verhal-
ten haben und wer ihnen beratend zur Seite stehen kann. Erganzend
dazu wird die AGTHUR gezielt Qualifizierungs- und Unterstlitzungsan-
gebote fur Lehrerinnen und Lehrer, Erzieherinnen und Erzieher und die
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter der Jugendhilfe entwickeln und anbie-
ten, um die Anzeichen der Erkrankung bei Kindern und Jugendlichen
besser zu erkennen und entsprechend handeln zu kénnen.

Zu lll. 4: Home-Schooling-Modellprojekt am THILLM

Viele Kinder und Jugendliche, die an ME/CFS leiden, sind mit einer Be-
schrankung ihres Zugangs zu Bildung konfrontiert. In Abh&ngigkeit von
der Schwere des Krankheitsverlaufs sind sie oft sehr eingeschrankt
oder gar nicht in der Lage, die Schule zu besuchen. Wenn die Kinder zu
krank sind, um zur Schule gehen zu kénnen, kommt es haufig zu kraf-
tezehrenden und sehr belastenden Auseinandersetzungen sowohl mit
dem Jugend- als auch mit dem Schulamt. Familien, die bereits durch
die schwere ME/CFS-Erkrankung der Kinder vor grofen Herausforde-
rungen stehen, missen in dieser Ausnahmesituation plétzlich zusatzlich
im zdhen Ringen und oft mit juristischer Unterstiitzung beweisen, dass
eine schwere chronische Erkrankung vorliegt und nicht andere Grinde
fur die Schulfehlzeiten vorliegen. Umgekehrt werden manche junge Be-
troffene aufgrund fehlenden Engagements der Schulen gar nicht mehr
beschult. Dies fuhrt zum einen zu einer ernst zu nehmenden Benach
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teiligung in Bildung und Sozialisierung, zum anderen nicht selten zu so-
zialrechtlichen Problemen der Familie bis hin zur Androhung und Vor-
nahme von Eingriffen in das elterliche Sorgerecht.

Um die Krankheitsausfalle der von ME/CFS betroffenen Kinder und Ju-
gendlichen aufzufangen, ist der Lehrplan im Rahmen eines Home-Schoo-
ling-Modellprojekts durch die Experten des THILLM virtuell umzuset-
zen. Die im Home-Schooling vermittelten Bildungsinhalte sind nicht an
den Kernfachern auszurichten, sondern an dem angestrebten Schulab-
schluss. Im Rahmen des Modellprojekts ist die virtuelle Einbindung der
Betroffenen in das Klassenkollektiv optional zu gewahrleisten, Kindern
und Jugendlichen, die nicht zu schwer daflr erkrankt sind, die Moglich-
keit der gemeinsamen Teilnahme am Schulunterricht mit ihren Mitschi-
lern virtuell zu erdffnen.

Die betroffenen Kinder und Jugendlichen sind zumeist nicht transportfa-
hig und/oder werden durch die Fahrt so Uberanstrengt, dass ihre Leis-
tungsfahigkeit stark vermindert wird. Zusatzlich weisen viele Betroffe-
ne eine orthostatische Intoleranz auf, die meist verbunden ist mit einem
starken Anstieg der Pulsfrequenz im Sitzen oder im Stehen, sodass die
Betroffenen den Kérper nicht Gber eine langere Zeit hinweg aufrecht hal-
ten kénnen. Zu diesem Zweck ist es notwendig, individuell angemes-
sene Sonderregeln und Nachteilsausgleiche umzusetzen. Dies erfolgt
bislang ungeniigend. Im Rahmen des Modellprojekts ist es den Schu-
lern daher zu ermdglichen, Prifungen, auch Abschlussprifungen, bei
Bedarf digital aul3erhalb der Schule ablegen zu durfen.

Um die Aussicht der betroffenen Kinder und Jugendlichen auf Remission
nicht zu gefahrden, ist der Modellversuch sowohl wahrend der Konzepti-
on als auch der Umsetzung durch medizinische Experten im Umgang mit
dem Krankheitsbild ME/CFS zu begleiten und am Ende zu evaluieren.
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Hinweis:

Von der Umwandlung des am 8. Ferbuar 2022 als Vorabdruck verteilten An-
trags wird wegen der am 16. Februar 2022 eingereichten Neufassung des An-
trags abgesehen.
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