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Punkt 1 der Tagesordnung:

Das stille Leiden an ME/CFS beenden: Forschung, Versorgung und Aufklarung starken
Antrag der Parlamentarischen Gruppe der FDP

— Drucksache 7/4894 —

dazu: — Vorlagen 7/4558/4725/4773/4774/4935/4995/4996/4999/ —
— Zuschriften 7/2373/2377/2394/2403/2404/2413/2416/2420/2423/2424/2425/2426/

2427/2428/2429/2430/2438/2440 —
— Kenntnisnahmen 7/839/842/843/844/849/851/ —

hier: Mindliche Anhdérung in 6ffentlicher Sitzung gemaf § 79 Abs. 1 Satz 2 GO

Vors. Abg. Dr. Klisch begruf3te die Anzuhdrenden und bat sie, ihre verwendeten PowerPoint-

Présentationen der Landtagsverwaltung im Nachhinein zuzuleiten.

Prof. Dr. Stallmach, Direktor der Klinik fir Innere Medizin IV am Universitatsklinikum
Jena (UKJ), Zuschrift 7/2416, bedankte sich zunachst fur die Mdglichkeit, heute hier Uber
das Leiden von Patienten mit Post-COVID, mit ME/CFS (Myalgischer Enzephalomyelitis/
Chronisches Fatigue Syndrom) zu diskutieren, und teilte mit, fiir die Versorgung von Patienten
mit Infektionskrankheiten, aber auch fir Patienten mit Erkrankungen nach Infektionen — post-

infektiose Erkrankungen — verantwortlich zu sein.

Im Sommer 2020 habe man eine der ersten — wohlwollende Meinungen sagten: die erste —
Post-COVID-Ambulanz in Deutschland initiiert. Man habe Erfahrung in der Betreuung von fast
2.000 Patienten, die man seit diesem Zeitpunkt kontinuierlich betreue. Post-COVID sei ein
Ergebnis, ein negatives Ereignis, ein Einschlag der SARS-CoV-2-Pandemie. In Deutschland
habe es Ende Februar 2023 ca. 38 Mio. Infizierte gegeben; die Dunkelziffer sei deutlich héher.
In Thiringen seien 880.000 Menschen betroffen. Am Anfang sei man davon ausgegangen,
dass es eine akute Infektion sei. Durch die Betroffenen habe man schnell lernen missen, dass
ein relevanter Anteil nach der Infektion unter Folgekrankheiten leide. Zur Frage, was ein
relevanter Anteil sei, informierte er, dass das UKJ eine populationsbasierte Untersuchung
durchgefuhrt habe, d. h., alle Patienten, die eine SARS-CoV-2-Infektion im Verantwortungs-
bereich des Gesundheitsamts Jena durchlebt hatten, seien angeschrieben und die Haufigkeit
von Post-COVID erfragt worden. Ergebnis sei, dass etwa 8 Prozent der Patienten nach einer
SARS-CoV-2-Infektion an einem schweren Post-COVID-Syndrom litten. Rechne man das auf
die 880.000 Thuringer mit akuter Infektion hoch, liege man — vorsichtig geschatzt — bei etwa
50.000 Patienten mit Post-COVID, mit ME/CFS.



In der Jenaer Post-COVID-Ambulanz hatten zum Zeitpunkt der Erstvorstellung 30 Prozent der
Patienten die Kriterien des ME/CFS erfullt; sechs Monate spéter erfiiliten es noch 20 Prozent.
Folglich gebe es einen kleineren Teil, ein Drittel, bei dem die Erkrankung wahrscheinlich von
allein einen gunstigen Verlauf nehme, aber bei zwei Dritteln sei die Erkrankung als eine
chronische langdauernde Erkrankung zu verstehen. Problematisch sei, dass die Betroffenen
aufgrund der Schwere der Erkrankung aus ihrem Leben herausgerissen, sozial, in ihrer
Arbeitswelt nicht mehr integriert seien und unter chronischer Fatigue sowie Schlafstérungen
litten. Zudem traten bei leichten Belastungen — kdrperlicher oder geistiger Natur, bspw. Lesen
oder ein Kundengesprach — Erschépfungssymptome auf. Diese Patienten erlebten eine Art

Crash, d. h., sie seien am nachsten Tag praktisch nicht mehr leistungsfahig.

Das Problem bei Post-COVID sei, dass die Ursachen multifaktoriell seien und diese bisher
nicht kausal behandelt werden kénnten. Es gebe keinen medikamentdsen, keinen apparativen
Ansatz, um die Patienten kausal zu behandeln, sondern man muisse auf die Symptome
orientiert stiitzend einwirken. Wenn er ,auf die Symptome stitzend einwirken® sage, dann sei
es wichtig zu wissen, dass es nicht ein Symptom gebe, sondern dass es eine Vielzahl von
unterschiedlichen Symptomen gebe, sodass die Patienten eine multimodale Betreuung
brauchten — genau das sei das Problem. Multimodale Betreuung heiRe: Arzte aus verschie-
denen Bereichen. Von einem Patienten, der bspw. nicht in der Lage sei, Auto zu fahren, kbnne
man nicht erwarten, innerhalb von vier Wochen drei, vier verschiedene Kollegen nacheinander
aufzusuchen, teilweise Strecken von 200, 300 Kilometern zurtickzulegen. Fur diese Patienten
brauche man multimodale Behandlungseinheiten. Das seien klassischerweise Tagesklinik-
einheiten. Die tagesklinischen Einheiten in Thiringen seien in ihrer Kapazitat fur die
Versorgung ihrer Patienten zu klein. Wolle man die Versorgung von Patienten verbessern,
missten die tagesklinischen Kapazitdten erhdht werden. Das UKJ kbnne dazu einen

Vorschlag vorlegen, der zu diskutieren sei. Diesen wolle er jetzt nicht im Detail vorstellen.

Zur Frage, wie man die Forschung verbessern kdnne, um den Patienten mittel- und langfristig
helfen zu kénnen, merkte er an, dass es Uber den Bund, Uber das Netzwerk Universitats-
medizin sehr volumindse Foérderinstrumente gebe. Es sei sehr viel Geld in die Hand genom-
men worden, um zentralisiert Forschungsstrukturen aufzubauen. Jedoch sei es nicht damit
getan, dass Geld zur Verfiigung stehe, man brauche auch Zeit fiir die Erarbeitung und Uber-
prufung der Forschungsergebnisse, um daraus letztlich valide belastbare Empfehlungen fiir
Patienten ableiten und aussprechen zu kdénnen. Schnellschiisse nitzten niemandem. Zudem
durfe man nicht vergessen, dass man das Krankheitsbild erst drei Jahre kenne —in der Medizin

sei das eine sehr, sehr kurze Zeit.



Die nationale Forschung setze darauf, zentrale Strukturen, Forschungsplattformen zu initi-
ieren. Das sei gut, habe aber auch Nachteile. Ein Nachteil sei, dass es schwerféallig sei. Bildlich
gesprochen sei es ein ,groRer Tanker®, der eben nicht schnell auf einzelne Fragestellungen
reagieren konne. Zudem sei es keine Forschung, die die Forschung in Thiringen verbessere.
Wolle man in Thuringen die Forschungssituation fur Patienten mit Post-COVID, mit ME/CFS
verbessern, brauche man in Thiringen spezifische Forschungsstrukturen, die sich z. B. mit
Fragen der Versorgungsforschung beschéftigten. Auch hierzu kénne vom UKJ ein Angebot

unterbreitet werden, z. B. mit der Einrichtung von Nachwuchsforschungsgruppen.

Zur Frage, wie man das Wissen zu Post-COVID, ME/CFS verbessern kénne, merkte er an,
dass es in den letzten 24, 48 Monaten intensive Anstrengungen, sehr gute Kooperationen mit
der Kassenarztlichen Vereinigung (KVT), mit der Landesarztekammer, aber auch mit Quali-
tatszirkeln lokal auf Kreisebene gegeben habe. Die Arzte befanden sich in einem intensiven
Austausch, um die Erkenntnis zu Post-COVID, ME/CFS zu verbessern. Es gebe eine nationale
Leitlinie, an der das UKJ habe mitwirken kénnen. Sogenannte E-Learning-Module seien in
Jena entwickelt worden. Des Weiteren gebe es zahlreiche Informationen und Flyer, die an die
Patienten und an das Fachpersonal ausgegeben wirden.

Wichtig sei zu erwéhnen — diesbzgl. bitte er um Verstandnis —, dass Post-COVID, ME/CFS ein
Krankheitshild sei und viele Kollegen in der Primarversorgung nattrlich die Aufgabe hatten,
sich mit einer grof3en Vielzahl von Krankheitsbildern zu beschéftigen. Die anderen Patienten
darften nicht vernachlassigt werden. Vorgenanntes werfe die Frage zur Kapazitat auf. Die
Kapazitat in Thuringen sei fur Patienten mit ME/CFS zu klein. Hier gelte es, die Strukturen zu
verbessern. Seine personliche Bitte sei, die Voraussetzungen, die Moglichkeiten zu schaffen,

damit das UKJ als Impulsgeber des Freistaats Thiringen diese Aufgaben bewaltigen kénne.

Vors. Abg. Dr. Klisch wies darauf hin, dass heute zum Thema ,ME/CFS*, nicht zum Thema
,Long-COVID* angehort werde. Auf entsprechende Nachfrage antwortete Prof. Dr. Stall-
mach, dass das Krankheitsbild ,ME/CFS“ zwar schon mehrere Dekaden bekannt, die
Haufigkeit jedoch sehr, sehr gering gewesen sei, sodass es eigentlich als eine seltene Erkran-
kung verstanden worden sei. Die SARS-CoV-2-Pandemie sei der Multiplikator gewesen, der
dieses Krankheitsbild in das Bewusstsein vieler Menschen transportiert und zu einem
relevanten Problem in der Versorgung der Bevélkerung gemacht habe. Die SARS-CoV-2-
Infektion sei 2023 der Haupttreiber fur dieses Krankheitsbild, was bedeute, dass, spreche man
Uber ME/CFS, man tUber SARS-CoV-2, Uber Post-COVID spreche. Es sei der grof3e Anteil der

Patienten, mit denen man sich beschéftigen musse.



Abg. Montag merkte zunachst an, dass seine Gruppe die Thematik fachlich sehr breit und vor
allem losungsorientiert diskutiert habe. Es gehe darum, konkrete Auswirkungen und poten-

zielle Mdglichkeiten zu eruieren, wie man Versorgungsstrukturen verbessern kénne.

Mit Blick darauf, dass ME/CFS nicht unbekannt sei — seines Wissens gebe es seit 1969 eine
Beschreibung des Krankheitsbildes —, machte er darauf aufmerksam, dass der Katalysator fur
die Offentlichkeit sicherlich SARS-CoV-2, COVID-19, gewesen sei. In diesem Zusammenhang
sei an einen gemeinsamen Antrag aus dem Jahr 2020 erinnert, bei dem es insbesondere um
die Forschungskapazitaten gegangen sei. Bezug nehmend auf die Stellungnahme in Zuschrift
712416, Seite 1, bat er um Bewertung der Forderung, langfristig nicht nur in Jena zu forschen,
sondern Verbundforschung in einem mitteldeutschen Forschungszentrum — Thiringen,
Sachsen, Sachsen-Anhalt — in einer Struktur zusammenzufassen, die Forschungskompe-
tenzen aufbauen solle — das werde dringend gebraucht —, um auch langfristig immer wieder
die Forschungsgelder des Bundes oder der EU nutzen zu kénnen. Des Weiteren bat er um

Ausfihrung zum Thema ,Einrichtung einer Forschungsprofessur*.

Prof. Dr. Stallmach bemerkte zunachst, dass es, wenn es um die verbesserte Versorgung
von Kranken gehe, es keine polarisierte Diskussion, sondern ein gemeinschaftliches Bemuihen
gebe, Veranderungen herbeizufihren.

Die Forderung nach einem mitteldeutschen Forschungszentrum begriiRe man; partiell sei
begonnen worden. Man habe aus Jena heraus Uber den Gemeinsamen Bundesausschuss
(G-BA) Innovationsfonds einen Antrag zur Versorgungsforschung gestellt, es seien tele-
medizinische Behandlungskonzepte an Patienten mit Post-COVID/ME/CFS adressiert
worden. Dieses Forschungsprojekt werde gemeinsam mit Sachsen-Anhalt, mit der Universitat
Halle, durchgefuihrt. Darliber hinaus gebe es auch gemeinsame Krankheitskohorten, z. B.
Post-Sepsis-Kohorten, die man mit Sachsen, mit der Universitat Leipzig, bearbeite. Das
Problem — diesbzgl. bitte er um Verstandnis — sei, dass die Kapazitaten begrenzt seien. Man
sei in den vergangenen Jahren nicht untdtig gewesen. Wenn neue, zusétzliche, wichtige
Fragestellungen entstiinden, missten zur Beantwortung dieser Fragestellungen Ressourcen
zur Verfuigung gestellt werden. Das Land Sachsen habe z. B. fur vier Jahre 500.000 Euro in

die Gesundheitskohorte, in das Zentrum investiert.

Der Freistaat Thiringen habe aufgrund der Initiative 2021 eine FoOrderung in Hohe von
700.000 Euro fur ein Thiringer Register zur Verfiigung gestellt. Aus diesem Thiringer Register
habe man die Daten zu ME/CFS bei Post-COVID erarbeiten kbnnen. Diese Registerforschung

bringe tatsachlich einen Mehrwert und versetze in die Lage, Versorgungsbedarf und



Strukturen zu definieren. Allerdings reiche das Geld nicht aus, um die Forschung zu intensi-
vieren. Es fehlten insbesondere Raumkapazitaten, Arbeitsplatze fir z. B. auch telemedi-
zinische Netze. Zudem bedirfe es einer personellen Unterfutterung. Vor diesem Hintergrund
sei der Antrag auf FOrderung bzw. Einrichtung einer Forschungsgruppe, einer Nachwuchs-
gruppe seiner Ansicht nach sehr zielfihrend. Das Thema sollte auf ME/CFS fokussiert sein,
aber es sollte breit ausgeschrieben werden, sodass man eine Bestenauswahl durchfihren
koénne; auch um Qualitat flr eine solche Forschungsgruppe zu erreichen. Die Einrichtung einer
Forschungsgruppe bedeute, finanziere man es fir funf Jahre, dass eine Férderung in
Millionenhéhe zur Verfigung gestellt werden misse. Das sei nicht mit wenigen 10.000 Euro

zu realisieren.

Abg. Plotner aulierte, dass es sich mit den Krankheitsfolgen Long-COVID und ME/CFS um
ein weltweites Phanomen handele, und bat um Ausflihrungen zum internationalen Studienaus-

tausch.

Vor dem Hintergrund anderer neurologischer Erkrankungen, bei denen anféanglich eine
Virusinfektion gestanden habe, es aber keine exakte abschlieRende Pathogenese gebe, aber
man dennoch in der Lage sei, eine Diagnose zu stellen und therapeutische Malihahmen
abzuleiten, merkte er an, dass die Diagnostik in den niedergelassenen Praxen, also ein
rasches ldentifizieren, dass es sich mdglicherweise um ME/CFS handele, eher suboptimal
laufe. Gesagt worden sei, dass es durch die Coronapandemie eine andere Sensibilitat gebe.
Aufgrund dessen, dass das UKJ vermutlich oftmals nicht die allererste Anlaufstelle betroffener
Patienten sei und diese bezogen auf die Versorgungsstruktur bereits eine gewisse Odyssee

hinter sich hatten, bat er um Einschatzung zur Gesamtversorgungslage in Thiringen.

Prof. Dr. Stallmach teilte mit, Ansprechpartner seien die Kollegen auf der primaréarztlichen
Ebene. Hier gelte es, eine Edukation, eine Ertlichtigung zu vermitteln und Netzwerke aufzu-
bauen. Spreche er Uber Netzwerke, rede er von telemedizinischen Netzwerken, die den
Hausarzten die Moglichkeit gaben, mit Spezialisten im Zentrum Uber den Patienten zu
kommunizieren, sich auszutauschen, zu entscheiden, ob eine Behandlung vor Ort mdglich sei
oder ob eine Vorstellung, ein Transfer in das Zentrum noétig sei. Auch fir telemedizinische
Netzwerke wirden Strukturen gebraucht; auch diesbzgl. sei das UKJ Impulsgeber. In diesem
Zusammenhang erinnere er an InTeliNeT; auch das kdnne eine Blaupause fir die Versorgung
von ME/CFS-Patienten sein. Er fasste zusammen, dass Raume, Forschergruppe und Tele-

medizin die Probleme minimieren konnten.
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Abg. GUng6ér nahm Bezug auf die Mitteilung zur populationsbasierten Untersuchung, die
ergeben habe, dass bei zwei Dritteln der Patienten Post-COVID als eine chronische lang-
dauernde Erkrankung zu verstehen sei. Auf entsprechende Nachfrage zum vorgenannten
Patientenkreis hinsichtlich der Gegebenheit einer begrenzten Arbeitsfahigkeit oder auch
Arbeitsunfahigkeit verwies Prof. Dr. Stallmach auf umfangreich dazu vorliegende Kranken-
kassendaten. Die Diagnose Post-COVID bedeute ca. 100 Arbeitsunfahigkeitstage pro Jahr.
Das stelle eine enorme Belastung flr die Volkswirtschaft dar und sei auch fur Thiringen mit

einem sich standig reduzierenden Anteil von Arbeitnehmern ein Problem.

Abg. Dr. Konig bedankte sich u. a. fur die bei der Forschung von ME/CFS insbesondere im
Zusammenhang mit Post-COVID geleistete Pionierarbeit in Jena. Bezug nehmend auf die
Mitteilung, dass die Struktur in Thiringer Tageskliniken fir dieses Krankheitsbild nicht aus-
reichend ausgebaut sei und das UKJ Vorschlage zum Ausbau unterbreiten kénne, bat er um

weitere Informationen.

Dazu, dass es in Thiringen der Einrichtung einer Forschungsnachwuchsgruppe bedirfe, und
mitgeteilt worden sei, dass es eher eine bundesweite Forschung gebe, die finanziell gut
aufgestellt sei, frage er, inwieweit es moéglich sei, Bundesmittel in Thiringen zu biindeln oder
ob der Appell zur Einrichtung der Forschungsnachwuchsgruppe an finanzielle Ressourcen
gebunden sei, die der Freistaat Thiringen zur Verfigung stellen misste, des Weiteren, ob es
schon Planungen zu Finanzierungsstromen gebe und welche Aufgaben der Freistaat Thirin-

gen dabei einnehme.

Prof. Dr. Stallmach teilte mit, das Konzept des UKJ sehe vor, in unmittelbarer Nahe zum
Universitatsklinikum zusatzliche Raume anzumieten, diese umzubauen und eine Tagesklinik
einzurichten, die eine Kapazitat fur die Betreuung von etwa 2.000 Patienten pro Jahr habe.
Die geschatzten Kosten fir den Umbau — nicht fiir den Betrieb, das sei Aufgabe des UKJ —
lagen bei 510.000 Euro.

Zum Thema ,Forschungsgruppe® informierte er, dass es internationale Forschungsplattformen
gebe, an denen sich auch das UKJ beteilige, in die man Patienten einbringe. Allerdings sei es
extrem schwierig, hier spezifische, tatsachlich patientenzentrierte Fragestellungen zu adres-
sieren, insbesondere Fragestellungen der Versorgungsforschung. Das sei, glaube er, in einem
Flachenstaat ein grof3es Problem. Zur Fragestellung, wie man evidenzbasiert sicherstellen
kénne, dass jemand im landlichen Raum die medizinische Versorgung bekomme, die er
brauche, mussten Konzepte erprobt und Uberprift werden. Daflir seien die internationalen

Forschungsinstrumente nicht ausgerichtet. Das bedeute, dass hier tatsachlich ein mitteldeut-
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scher Impuls gesetzt werden kénne. Dann hatte die Landesregierung die Moéglichkeit, diese
Impulse zu setzen, indem eine entsprechende finanzielle Férderung zur Verfigung gestellt

werde.

Auf den Bund zu hoffen, werde das Problem nicht lI6sen. In diesem Zusammenhang sei an
das Innovationsfonds-Projekt, das mit 5,8 Mio. Euro eingeworben worden sei, erinnert. Das
kénne weiterbringen, werde aber nur einen Teil der Fragestellung klaren — und der andere Teil

sei sehr, sehr grof3.

Abg. Dr. Lauerwald lobte, dass eine solche Spezialambulanz ins Leben gerufen worden sei
und sich dort um diese Patientenklientel gekiimmert werde. Bezug nehmend auf Patienten,
die eine ahnliche oder fast die gleiche Symptomatik aufgrund der Impfung zeigten und Hilfe
sowie Ansprechpartner suchten, fragte er, ob die Spezialambulanz auch fur diese Patienten

Anlaufstelle sei.

Des Weiteren fragte er, ob statistisch erhoben werde, ob Patienten geimpft worden seien oder
nicht.

Abg. Zippel merkte an, dass die Betroffenenverbande von einer Situation berichtet hatten,
wonach der Zugang zur Behandlung bzw. einer medizinischen Betreuung besonders dann
schwer sein solle, wenn vor der ME/CFS-Erkrankung keine Long-COVID-Erkrankung vorge-
legen habe bzw. diagnostiziert worden sei. Er fragte, ob Vorgenanntes bekannt sei. Gebe es

diese Unterscheidung, bitte er um Mitteilung, wie man Betroffenen helfen kénne.

Prof. Dr. Stallmach bestétigte, dass es das sogenannte Post-Vac-Syndrom selten gebe. Er
wolle die Frage aber auch mit der Aussage beantworten, dass die Impfung gegen SARS-
CoV-2, gegen Corona der beste Schutz vor Post-COVID/ME/CFS sei. Es liege immer eine
mathematische Betrachtung zugrunde. Wenn man wenige Patienten mit Post-Vac-Syndrom,
aber zahlreiche Menschen mit einem Post-COVID-Syndrom vor ME/CFS schiitzen kénne, sei

der Nutzen insgesamt fir die Bevolkerung unbestritten.

Die Pflicht zur Dokumentation der Patienten mit Post-Vac-Syndrom liege beim Paul-Ehrlich-
Institut. Das UKJ betreue einzelne Patienten. Er misse selbstkritisch und vielleicht auch ein
bisschen frustriert sagen, dass die Kapazitaten erschopft seien. Unter Hinweis auf die ge-
nannte Zahl von 2.000 Patienten machte er darauf aufmerksam, dass es sich um zusatzliche
Patientenkontakte handele. Das kdnne man in einer Ambulanz, die normalerweise 5.000 Pa-

tienten pro Jahr betreue, nicht einfach add-on zuséatzlich ermdglichen. Es gebe hier sehr grof3e
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Anstrengungen des Personals, sich diesen Problemen zu stellen, aber man sei in seinen

Kapazitaten schlichtweg erschopft.

Er informierte, dass eine SARS-CoV-2-Infektion nicht Voraussetzung sei, um im UKJ behan-
delt zu werden. Natirlich fanden auch Patienten mit ME/CFS ohne SARS-CoV-2-Infektion
einen Ansprechpartner im UKJ und wirden im Rahmen der dortigen Strukturen betreut; dieser

Anteil sei jedoch relativ klein.

Die Wartezeit auf einen Termin fur die Vorstellung im Zentrum liege zurzeit bei sieben Mona-
ten. Er konne die Frustration Betroffener absolut nachvollziehen; er selbst sei auch frustriert.
Auch wenn so viele Menschen betroffen seien, miisse man sich Zeit fiir die einzelnen Betrof-
fenen nehmen. Es bringe nichts, es in einer Art ,Schnellwaschgang“ durchzuziehen. Um einem
Patienten gerecht zu werden, brauche man etwa sechs bis acht Stunden mit Einbeziehung
verschiedener Fachdisziplinen. Daflir brauche man neue, gréf3ere Strukturen. Das sei das

Petitum seiner Ausfuhrungen.

Abg. Pfefferlein fragte, welche niederschwelligen Strukturen, Angebote es abseits von Tages-

kliniken flr eine wohnortnahe Versorgung in Thiringen brauche.

Abg. Groning aulRerte, selbst neurologischer Fachtherapeut zu sein, und fragte, inwieweit es
eine Zusammenarbeit mit den Reha-Kliniken, neurologischen Fachkliniken in Thirringen gebe,
um Befunderhebungen, Diagnostik und Behandlungsmdglichkeiten auszuschépfen und
vielleicht auch die Forschung zu unterstitzen; auch vor dem Hintergrund, dass die Vielzahl
der Patienten jetzt in den Reha-Kliniken aufschlage und mannigfaltige Symptome, Sympto-
matiken mit sich brachten. Die dortigen Arzte und Therapeuten héatten inzwischen Erfah-
rungen, welche Behandlungsmdglichkeiten anschliigen und welche nicht. Des Weiteren bat er
um Darlegung, was am besten helfen kénne; auch in Form einer Handreichung vom

Forschungszentrum, um den Patienten unverziiglich helfen zu kénnen.

Abg. Montag aullerte zum Thema ,Forschungsprofessur am UKJ“ dass der Unterschied
zwischen Long-COVID und ME/CFS tatsachlich die Patientenerfahrung sei und Patienten mit
ME/CFS héaufig in die psychosomatische Ecke gestellt wirden. Ein weiterer Frustrationsgrund
der Patienten seiim Ubrigen auch, dass das Krankheitshild gar nicht erkannt werde. In diesem
Zusammenhang bat er um Ausfiihrungen zur Aufnahme von ME/CFS, gern auch Long-COVID,
in den nationalen kompetenzbasierten Lernzielkatalog fir Medizin, also in die Ausbildung von

Medizinern, den Lernplan an der Uni Jena sowie den Weiterbildungskatalog der Landes-
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arztekammer, angereichert mit Weiterbildungsaspekten als Anreiz, sich mit dem komplexen

Krankheitsbild zu beschéftigen.

Vors. Abg. Dr. Klisch nahm Bezug auf die Schilderung, dass es sich fir die Patienten um
einen Booster gehandelt habe. Mit Blick darauf, dass der Coronavirus etwas von seiner
zerstorerischen Kraft eingebi3t habe, fragte sie, ob nunmehr ,Licht am Ende des Tunnels® in

dem Sinne gesehen werde, dass es vielleicht weniger Patienten geben konnte.

Auf ihre Bitte um Einschatzung zu etwaigen Heilungschancen, auch damit Betroffene wieder
am Arbeitsleben teilhaben kénnten, antwortete Prof. Dr. Stallmach, sein Erfahrungshorizont

umfasse drei Jahre. Die Frage, was in oder nach funf Jahren sei, kdnne er nicht beantworten.

Grundsatzlich sei er ein optimistischer Mensch und versuche, an seine Patienten heranzutra-
gen, dass Verzweiflung keine gute Strategie sei, um mit der schwierigen Situation fertigzuwer-
den. Zentral in der Betreuung von Patienten mit ME/CFS sei, dass der Patient sich ernst ge-
nommen, sich angenommen fihle. Das Ernst-genommen-Werden, Sich-angenommen-Fihlen
hénge nicht von pathologischen Laborwerten, sondern von Empathie, Kompetenz, aber vor
allem auch von Zeit ab. Das Dilemma dieser Patienten sei, dass es bisher eben keinen
sogenannten objektiven Marker gebe, der ausdriicke, wie schwer krank sie seien. Wenn man
sich mit dem Patienten 5 Minuten unterhalte und ihn frage, was er tagtaglich machen kdnne,
wisse man, wie schwer krank er sei. Aus diesem Grund glaube er, dass es tatséachlich zwei

unterschiedliche Sichtweisen gebe.

Reha-Kliniken seien eine sehr wichtige Interaktion, die zurzeit in Thiringen noch zu schwach
genutzt werde. Es sei wichtig, hier Strukturen zu implementieren, die das verbesserten.
Telemedizin kdnne eine Struktur sein, aber auch eine Forschungsprofessur kdnne solche

Interaktionen beleuchten. Das hange ein Stiick weit von der Thematik ab.

Zur Frage, was man konkret machen kénne, um die Versorgung der Bevélkerung langfristig in
einem Flachenstaat zu verbessern, merkte er an, dass auch hier die telemedizinischen Struk-
turen wichtig seien. Mit Dr. Schroter habe er bspw. Uber einen Patientenmanager, der den
Patienten helfe, sich in dem Versorgungsnetz zurechtzufinden, diskutiert. Das konne durchaus
sinnvoll sein. Das konnten z. B. nicht arztliche Assistenzkrafte sein, die in grol3eren Pax-
Einheiten angestellt seien und den Patienten helfen wirden, entsprechende Versorgungsan-

gebote wahrzunehmen.
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Die Frage, ob es ,Licht am Ende des Tunnels® gebe, bejahte er. Die neuen Varianten I6sten
in einer niedrigeren Haufigkeit Post-COVID/ME/CFS aus, seien aber ansteckender. Deshalb
sei die Frage, ob man tatsachlich kurzfristig davon ausgehen kénne, dass sich das Problem
,Post-COVID/ME/CFS* reduziere, leider zu verneinen. Seiner Ansicht nach sei es etwas, das
die Menschheit die nachsten flnf bis zehn Jahre begleiten werde.

Dr. Schroéter, KVT, Zuschrift 7/2377, fuhrte aus, die KVT sei verantwortlich fir die ambulante
arztliche Versorgung, d. h. fir Haus- und Facharzte, Psychotherapeuten jeweils in Praxen und
in medizinischen Versorgungszentren. Das heute im Fokus stehende schwere Krankheitsbild
treffe hier auf eine Versorgungsstruktur, die von den Betroffenen als unzureichend erlebt
werde. Zur Frage, warum das so sei, sei zu sagen, dass es an der Besonderheit der Erkran-
kung liege. Wie Prof. Dr. Stallmach zuvor geschildert habe, wisse man zu wenig und die
Betroffenen litten vor allem darunter, dass sie sich unverstanden und nicht ausreichend in ihrer
spezifischen Situation gewdrdigt fihlten. Die Situation sei vor allem dadurch gekennzeichnet,
dass es problematisch sei, wenn man schwer beeintrachtigt sei und mit einer medizinischen
Welt konfrontiert werde, die einem sage, dass man nicht sicher sagen kénne, ob die Diagnose
zutreffe und man keine Therapie anbieten, fur die Zukunft keine Aussicht geben kdnne, dass
Betroffene wieder so wirden, wie sie einmal gewesen seien. Das Hauptproblem sei, dass
aktive Menschen mitten aus ihrem Leben herausgerissen wiirden und sie schlapp, mide, sehr
schnell erschopft seien. Die Post-Exertional Malaise (PEM) bringe mit sich, dass auf jede
psychische und kérperliche Mehrbelastung ein Tiefschlag, ein Herabfallen, ein Nicht-mehr-
Konnen folge, und das sei schwer zu ertragen. Noch schwerer zu ertragen sei, wenn
Betroffene in ihrem Umfeld und auch im Medizinwesen auf Menschen stiel3en, die das nicht
nicht einordnen und nichts anbieten kdnnten, was dagegen helfe, und im schlimmsten Fall

nicht wissten, dass es diese Krankheit, diese Diagnose gebe.

Er bekenne hier selbstkritisch, dass es Kollegen in der vertragsarztlichen Versorgung gebe,
die bisher tatséchlich noch nicht gelernt hatten, dass es dieses Krankheitshild gebe, und
versichere, dass man durch Fortbildung sehr bemiiht sei, das entsprechende Wissen an die
Kolleginnen und Kollegen heranzutragen. Medizinisch gesehen sei das nicht so kompliziert,
denn es gehe im Wesentlichen darum, Betroffenen mitzuteilen, dass man wisse, wie schwer
es fur sie sei und wie schlecht es ihnen gehe. Man kdnne zwar nichts anbieten, aber man
koénne sich darauf einstellen und vor allem Wege aufzeigen, zu erlernen, wie man mit dem
Krankheitsbild umgehe. Das Wichtigste fir die Betroffenen sei, zu lernen, mit der Vermeidung
von Belastungsspitzen umzugehen — das sogenannte Pacing. Letztlich also das Leben so
einzurichten, dass man immer minimal unter der Grenze, an der es zu kippen drohe, bleibe.

Das sei ein Lernprozess, der im Wesentlichen Aufgabe einer rehabilitativen Behandlung sei.
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Das habe aber in der vertragsarztlichen Versorgung kaum Raum und sei dort nicht primar,
sondern in der Reha angesiedelt. Dorthin misse man als Patient jedoch erst einmal kommen.
In der Regel sei man zunéchst beim Hausarzt und der Uberweise dann zu verschiedenen
Facharzten. Das sei auch richtig, denn bei der Diagnose ME/CFS handele es sich um eine
Ausschlussdiagnose. Man konne nur andere Erkrankungen, die ahnliche Symptome zeigten,
ausschlieBen. Seien diese ausgeschlossen worden, komme man — insbesondere wenn es
eine entsprechende Infektionsvorgeschichte gegeben habe — zu dem Schluss, dass es sich
um ME/CFS handeln kénne. Wie bereits erwéhnt, gebe es keinen Marker, der das feststellen

konne.

Bezug nehmend auf den Antrag der Gruppe der FDP in Drucksache 7/4894 und die eigene
Stellungnahme, Zuschrift 7/2377, machte er darauf aufmerksam, dass es einen Punkt gebe,
bei dem man anderer Meinung sei. Man verstehe sehr gut, dass jemand, der sich in einer solch
schwierigen Lage befinde, alles versuche, um aus der Situation herauszukommen. Man sei
dankbar dafiir, dass sich Politik mit dem Thema befasse. Leider andere das nichts an der
bestehenden Situation, wenn nach neuen Versorgungsstrukturen gerufen werde. Neue
Versorgungsstrukturen oder auch bestimmte Vertragskonstruktionen, wie in Drucksache
714894 angesprochen, funktionierten bei chronischen Erkrankungen, wenn bekannt sei, was
zu tun sei, und wenn das, was man wisse, was zu tun sei, noch nicht in der Versorgung
angekommen sei und es in die Versorgung Ubertragen werden muisse. Das sei der Job der
KVT; das mache man tagein tagaus bei vielen Erkrankungen. Bei ME/CFS sei dies jedoch so
nicht machbar und auch nicht sinnvoll. Deshalb sei es aus seiner Sicht ein Irrtum, zu glauben,
dass neu geschaffene Strukturen wesentlich helfen kdnnten, denn diese beféanden sich
letztlich im gleichen Dilemma, denn sie konnten auch nichts anderes vermitteln, als das

wenige, was man den Betroffenen im Moment anbieten kénne.

Zur Frage, wie eine Problemlésung aussehen kénne, merkte er an, dass man sich mit dem
UKJ gemeinsam in einem Projekt befinde, das sich vor allem auf die Post-COVID-Patienten
beziehe, aber nicht auf sie beschréankt sei. Auch ME/CFS- und Post-Vac-Patienten konnten
eingespeist werden. Man wolle austesten, ob es mdoglich sei, eine Versorgung so flachen-
deckend zu organisieren, dass sich im Wesentlichen in den Regionen, also auf Landkreis-
ebene Netze bildeten, wo die Patientenbetreuung nicht in der Arztpraxis, die in der Regel dafir
nicht die Zeit habe, sondern durch einen Manager, durch eine nichtarztliche Fachkraft, die sich
mit dem Krankheitshild ME/CFS auskenne, erfolge. Sie solle die Koordinierung Gbernehmen
und als Ansprechpartner zur Verfigung stehen sowie den Patienten innerhalb des Gesund-
heitssystems fihren, bspw. mittels telemedizinischer Moéglichkeiten, um verschiedene Fach-

leute aufBerhalb der Region konsultieren zu kénnen. Das sei die Vorstellung fir die Zukunft.
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Er hoffe, dass das Projekt, das man gemeinsam mit dem UKJ, den Krankenkassen und
weiteren Beteiligten anschiebe, dazu fihre, dass die Erprobung des Konzepts mittels eines
Uber das Land fahrenden Busses so gute Ergebnisse erziele, dass man hinterher sagen
kénne, Entsprechendes auch in der Regelversorgung etablieren zu kénnen.

Die Gruppe der FDP sei mit inrem Antrag in Drucksache 7/4894 der Zeit voraus. Man musse
zunachst die entsprechenden Erfahrungen sammeln. AnschlieBend werde es auch den
Zeitpunkt geben, wo man in neue Strukturen investieren konne. Momentan danach zu rufen,
dass sich z. B. die Hausarztpraxen fir diese Patienten mehr Zeit nehmen sollten, mache
keinen Sinn. Sie hatten schlichtweg nicht die Zeit, weil es so viele Kranke in den Hausarzt-
praxen gebe; sie arbeiteten alle am Limit, dort passe es nicht hinein. Man brauche etwas, das
angedockt an Praxen funktioniere. Aus diesem Grund teile er auch nicht ganz die Meinung
von Prof. Dr. Stallmach, dass die Tageskliniken diejenigen sein sollten, wo es sich zukiinftig
im Wesentlichen abspielen solle. Auch Tageskliniken seien in ihren Kapazitdten beschrankt
und im Vergleich zur ambulanten Versorgung zudem teuer. Seiner Ansicht nach seien Tele-

medizin und nichtarztliche Koordinatoren die Struktur der Zukunft.

Abg. Dr. Kénig nahm Bezug darauf, dass die Ressourcen nicht flir die Abbildung neuer
Strukturen ausreichten, sondern man mit den vorhandenen Strukturen arbeiten und diese
starken misse. Ein Schwerpunkt sei mit dem Projekt des UKJ gesetzt worden, indem dort eine
Tagesklinik etabliert werde, die sich um das Thema ,ME/CFS* kimmere.

Mit Blick auf die Ausfuhrung, dass auf Landkreisebene Netzwerke gebildet und eine Art
Manager zur Verfligung gestellt werden solle, fragte er, wie dieser Manager vor Ort imple-
mentiert werden, wer diesen finanzieren und ob es auf Landkreisebene eine Ausschreibung
Uber die KVT geben solle. Des Weiteren erkundigte er sich, wenn der Manager etabliert
worden sei, inwieweit die Strukturen zur Bekdmpfung oder Linderung der Krankheit schon
erfasst seien, d. h., es Listen gebe, welche Arzte spezielle Ansprechpartner seien, welche
Reha-Kliniken sich mit dem Thema beschaftigten und Angebote vorhielten, wo es

entsprechende Tageskliniken gebe.

Auch wenn die KVT ausfihre, dass die Tageskliniken sehr teuer seien, habe er den von
Prof. Dr. Stallmach unterbreiteten Ansatz der Tageskliniken fir einen guten gehalten, weil man
flachendeckend Tageskliniken habe, die derzeit vor neuen Herausforderungen stiinden. Er
fragte, inwieweit vorgenannte Struktur gestarkt werden kdnne und ob es auf3erhalb vom UKJ

noch weitere Modellprojekte gebe.
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Abg. Pfefferlein erinnerte an den in Kirchheilingen ertffneten Gesundheitskiosk und fragte,

ob man sich ein solches Format auch fur die vorliegende Thematik vorstellen konne.

Dr. Schroter wiederholte, dass es Zukunftsmusik sei. Ab Herbst dieses Jahres werde
zunachst ein Bus vom UKJ und dem dortigen Post-COVID-Zentrum betrieben. Dort unterlagen
die Patienten einer Betreuung, die man sich als KVT momentan wiinsche. Die Durchfiihren-
den seien keine Facharzte, sondern Menschen, die die Patienten bspw. anleiteten, damit sie
bestimmte webgestiitzte Anwendungen zum Umgang mit ihren spezifischen Beschwerden
nutzen koénnten, die sie darin schulten und die Problemlagen der Betroffenen mittels
Fragebdgen erfassten. Die Frage sei, wie man diese Funktion in die Versorgung bekomme.
Es sei ein Modellprojekt, ein Innovationsfonds-Projekt, bei dem Vorgenanntes ausprobiert
werde. Zeige sich, dass diese Form des Managements von Erkrankten sinnvoll sei, sei
vorgesehen, diese so zu etablieren, dass das ab Herbst letztlich in jedem Landkreis erfolgen
koénne. Die Frage, ob es bspw. einzelne Praxen, die sich darauf spezialisierten, oder an Kran-
kenkassen angebundene Dinge seien oder es einen anderen Trager dafir gebe, z. B. einen
Kiosk, versehe er mit einem grof3en Fragezeichen. Der Gesundheitskiosk sei eine politisch
nach vorn gebrachte Struktur, die, wenn sie sich bewahre, vielleicht geeignet sein kbnne.
Aufgrund der Situation in der Arzteschaft werde es wahrscheinlich nicht moglich sein, sich in
funf oder zehn Jahren Arzte vorzustellen, die viel mehr Zeit hatten als jetzt, um noch zusatzlich
diese zeitaufwendige Patientenbetreuung von ME/CFS-Betroffenen zu Gibernehmen.

Zum Thema ,Tagesklinik“ erinnere er an die Ausfuhrung von Prof. Dr. Stallmach, dass die
Kapazitat einer Tagesklinik etwa 2.000 Patienten pro Jahr umfasse. Damit werde man das
Problem nicht I6sen kdnnen. Fir den Einzelfall werde sowohl mal eine Tagesklinik als auch
mal ein stationdrer Reha-Aufenthalt das Richtige sein kénnen, jedoch bekomme man damit
nicht das generelle Problem der Versorgung geltst. Grundsatzlich sei es zu begrtif3en, dass
Tageskliniken wachsen wiirden, d. h., dieses Segment in der Versorgung starker werde, weil
es die Schnittstelle zwischen ambulant und stationar sei. Es sei eine Struktur, die momentan
im Zusammenhang mit der Reform der gesamten stationdren Versorgung anstehe. Das wolle
er nicht schlecht reden, im Gegenteil. Er sage nur, dass Tageskliniken nicht die Lésung des

Problems von ME/CFS-Patienten seien.

Abg. Plotner erkundigte sich hinsichtlich des Busangebots, ob gesagt werden kénne, wie
lange dieses Projekt laufen solle und ob perspektivisch nicht zwei oder drei Busse fahren

sollten.
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Des Weiteren fragte er, wie identifiziert werde, dass es in der Facharzteschaft noch bzw.
welchen Qualifikationsbedarf es dort gebe. Seines Erachtens gebe es hinsichtlich der
Diagnostik von ME/CFS zweifellos Qualifikationsbedarf. Mit Blick auf die Schweigepflicht
merkte er an, dass, wenn niemand die Diagnose erhalte, schwerlich identifiziert werden kénne,
dass die bisherigen Anlaufstellen nicht in der erforderlichen Genauigkeit hatten betrachten

kdnnen.

Abg. Montag merkte an, ein groRer Freund der niedergelassenen Arzteschaft zu sein, insbe-
sondere der Facharzteschaft. Die Stellungnahme habe ihn persénlich etwas verwundert. Das
Thema ,Pace Management‘ misse nicht neu erfunden werden; auch nicht die Frage von
Konzilen, Telekonzilen. Allerdings musse es irgendwo abgebildet sein, d. h., hinter die
Leistung sei ein Kostenrahmen zu setzen. Genau das sei bspw. mit den Vertragen gemaf
§ 140a SGB V, mit der ASV (Ambulante Spezialfacharztliche Versorgung) usw. angesprochen
worden. Im Antrag seiner Gruppe seien verschiedene Punkte angesprochen worden. Es gehe
nicht darum, alle Arzte flachendeckend zu zwingen, diese Leistung anzubieten — im Gegenteil,
aber diese besonderen Leistungskriterien und -aufwendungen sollten sich in irgendeiner Art
und Weise auch im Leistungskatalog wiederfinden.

Mit Blick darauf, dass gesagt worden sei, dass es keine Diagnosekriterien gebe, fragte er, ob
bekannt sei, dass es die Kanadischen Kriterien (Canadian Consensus Criteria, nachfolgend
CCC) zur ambulanten Diagnose von ME/CFS gebe und zur Diagnose ,ME/CFS* international
anerkannt berechtigten, wenn man bestimmte Dinge erfille, bpsw. die Ausschlussdiagnose
kombiniert mit Handkraftmessung usw. Vor dem Hintergrund, dass es nicht nur darum gehe,
psychische Belastungen abzufedern, sondern im Rahmen der Behandlung, der Therapie auch
immer die Frage von Schmerztherapie im Raum stehe, ggf. Off-Label-Use von Medikamenten,
merkte er an, dass das nicht so nebenbei erfolgen kénne. Deswegen habe man auch die damit

verbundenen Aufwendungen angesprochen.

Im Weiteren erinnere er an seine Frage an Prof. Dr. Stallmach hinsichtlich der Aufnahme des
Krankheitshildes ME/CFS in den Lehrplan des Medizinstudiums sowie in den Weiterbildungs-

katalog der Landesarztekammer verbunden mit Weiterbildungsaspekten.

Abg. Groning sagte, dass es fiur die Erstellung der Diagnose erfahrene Fachérzte und Fach-
therapeuten brauche, welche auch in den Reha-Kliniken téatig seien. Er fragte, ob spezielle
Kurse vorgesehen seien, insbesondere fur die Fachtherapeuten, um das Krankheitsbild besser

behandeln zu kénnen. Gesagt worden sei, dass fur Arzte besondere Schulungen vorgesehen
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seien. Er erkundigte sich, inwieweit die Reha-Kliniken in die Forschung des UKJ mit einbe-

zogen werden kénnten.

Dr. Schroter merkte an, dass der Bus zunachst fir drei Jahre eingesetzt werde. Er sei Tell
des Innovationsfonds-Projekts. Die Auflegung dieses Projekts sei sehr kompliziert und
aufwendig gewesen. In diesem Zusammenhang danke man dem UKJ sehr, insbesondere
Prof. Dr. Stallmach als Spiritus Rector. Nach diesen drei Jahren schaue man auf die Ergeb-

nisse.

Den Schulungsbedarf in der Arzteschaft sehe er aufgrund von Berichten Betroffener, des
Weiteren aufgrund der im Rahmen eines in Jena stattgefundenen Kongresses und seiner
Ergebnisse sowie persdnlicher Erfahrungen. Der Befund, dass es Nachholbedarf gebe, sei
empirisch. Daran erinnernd, dass es fUr die Betroffenen sehr problematisch sei, wenn sie auf
jemanden trafen, der nicht wisse, dass es diese Erkrankung gebe, oder sie nicht erkenne,
machte er darauf aufmerksam, dass es sich nicht nur in der Medizinwelt so verhalte. Es
begegne den Betroffenen Uberall, insbesondere im Arbeitsumfeld. Deshalb sei die allgemeine
Edukation der Bevolkerung zu diesem Krankheitsbild mindestens genauso wichtig wie das von
der KVT geplante Vorhaben, es in der Arzteschaft starker publik zu machen. Dabei werde
naturlich auch die Klassifikation von ME/CFS eine Rolle spielen miussen, weil es Inhalt
entsprechender Fortbildungen sei. Die Frage, ob man an ME/CFS erkrankt sei, oder es eine
andere Ursache fir die Beeintrachtigungen gebe, miisse parallel geklart werden. Es sei
letztlich eine Klassifikation und nicht so sehr eine Diagnose im Sinne, ob es diese oder eine

andere Erkrankung sei.

Natirlich gebe es auch spezifische Behandlungsmdglichkeiten fir einzelne Symptome.
Deswegen sei es seiner Ansicht nach nicht einspurig zu betrachten. Sehe man jedoch, dass
es eine grol3e Menge Betroffener gebe, die zum Teil auch leichtere Formen der Erkrankung
aufwiesen, die irgendwie flachendeckend versorgt werden missten, weil sie nicht alle ans UKJ
kommen kénnten, brauche man tatséachlich niederschwellige Mdglichkeiten, um sie zunachst
erst einmal aufzufangen, ihnen Versténdnis entgegenzubringen und adaquat die vorhandene

Versorgung anzubieten.

Dazu, dass die Stellungnahme der KVT nicht jeden Punkt des Antrags der Gruppe der FDP
aufgreife, informierte er, dass er zwischenzeitlich auch mit Vorsitzenden von Betroffenenver-
banden gesprochen habe. Diese hétten bestétigt, dass im gerade neu erschienenen Leitfaden
fur Post-COVID und ME/CFS all das wieder enthalten sei, weil es in der Angelegenheit nicht

voranzugehen scheine. Weil Verzweiflung herrsche und man sich nicht zu helfen wisse,
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entwickele sich ein gewisser Aktionismus; das sei nichts Schlechts. Er, als jemand der fir den
Aufbau von Strukturen verantwortlich sei, misse jedoch sagen, wenn er dies als einen
Holzweg ansehe, sich auf etwas Anderes konzentrieren zu missen. Das Andere sei erstens,
die Forschung zu unterstitzen und zweitens die allgemeine Aufklarung in der Bevolkerung
voranzubringen. Jeder solle wissen, dass es dieses Krankheitsbild gebe und man mit Betrof-
fenen genauso verstandnisvoll umgehen misse, wie man es mit seh- oder gehbehinderten
Menschen tun wiirde. Es solle bekannt sein, dass es diese Betroffenheit mit dieser besonderen
Form von Beeintrachtigung gebe; darauf solle Riicksicht genommen werden. Dieses Bewusst-

sein solle starker in die Bevolkerung implementiert werden; auch die Arzteschaft gehore dazu.

Das Thema ,Reha-Kliniken® sei seiner Ansicht nach ein sehr wichtiges, da von diesen auch
die ambulante Rehabilitation ausgehe. Die Reha-Spezialisten am UKJ und Betroffene sagten,
dass es auch in der Reha-Welt einen groRen Lernnachholbedarf gebe, weil es eben immer
noch vorkomme, dass ME/CFS-Betroffene einer Aktivierungstherapie zugefthrt wirden, die
die falsche Behandlung sei. Es gehe nicht darum, die Belastbarkeit schrittweise aufzubauen,
sondern darum, die eigene Belastbarkeitsgrenze zu erkennen und unterhalb dieser zu bleiben.
Deshalb seien traditionelle Reha-Konzepte nicht die richtige Losung fir diese Patienten-
gruppe. Aus diesem Grund misse man auf diese Betroffenen besonders schauen; sie seien
anders krank im Vergleich zu Erkrankten aus dem Bereich der chronischen Erkrankungen.
Deshalb brauchten diese Patienten auch eine andere Form der medizinischen Betreuung. Das
betreffe auch die Strukturen, u. a. die Reha-Strukturen.

Herr Elbers, Deutsche Gesellschaft fir ME/CFS e.V., Zuschrift 7/2404, zugeschaltet per
Videokonferenz, bemerkte vorab, er wolle sich angesichts der knappen Redezeit auf einige

Ausflihrungen konzentrieren, warum dieser Antrag flr eine einzige Erkrankung so wichtig sei.

ME/CFS sei seit Uber funfzig Jahren von der Weltgesundheitsorganisation (World Health
Organization, nachfolgend WHO) als neurologische Krankheit anerkannt. Zu Betroffenen, bei
denen die Erkrankung nicht durch COVID getriggert worden sei, sei bis jetzt in der Anhérung
noch nicht viel gesagt worden. Man gehe davon aus, dass sich ME/CFS infolge der Pandemie
verdoppelt habe, doch sei die Zahl der Félle schon vorher nicht gering gewesen: Die Pravalenz
habe vor der Pandemie bei ca. 0,3 Prozent gelegen, das bedeute 250.000 bis 300.000 Er-
krankte, womit ME/CFS keine seltene Erkrankung sei, sondern vergleichbar in der Haufigkeit
etwa mit Multipler Sklerose (MS). Dennoch gebe es in Thiringen wie in den meisten anderen
Landern keine eigenstandigen Ambulanzen dafur. Es gehe also darum, Strukturen erst einmal

zu schaffen und Jahrzehnte der Forschung aufzuholen.
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Die Situation fir Menschen mit ME/CFS sei sogar noch schlimmer, als ohne Versorgung zu
sein. Man werde zusatzlich haufig stigmatisiert und gesundheitsschadlichen Aktivierungs-
therapien ausgesetzt. Denn vielen Arzten sei das Kernsymptom von ME/CFS nicht bekannt,
die PEM, also die Verschlechterung aller Symptome nach kdrperlicher und geistiger
Anstrengung, die — das sei wichtig zu wissen — mit Stunden oder Tagen Verzégerung auftreten
konnten. Konkret bedeute das, dass viele Erkrankte nach nur wenigen Schritten, nach
Zahneputzen, Duschen oder Kochen spater schwere Symptome bekommen kdnnten.
Menschen mit ME/CFS wiirden von Arzten in der Regel — dem Antrag nach bis zu 90 Pro-
zent — falsch oder gar nicht diagnostiziert. Sie wirden in der Folge haufig fur psychisch krank
oder fir dekonditioniert gehalten. Drei Beispiele aus einer Umfrage unter den Mitgliedern der
Gesellschaft zu ihren Erfahrungen mit Aktivierungstherapien wolle er einmal zu Gehor bringen,
um ein Gefuhl dafir zu vermitteln, wie es um diese Erkrankten bestellt sei und weshalb

Mafnahmen dringend nétig seien:

Erster Fall: Der Hausarzt habe gesagt, so berichte eine Angehoérige, um zwei Tage zeitver-
setzte Symptome nach Aktivitat wirde es nicht geben, ihr Partner misse seine Kondition
wieder aufbauen, mit einem sich langsam steigernden Training — Yoga, Radfahren, Joggen,
was er vor der Infektion auch taglich bzw. mehrmals wodchentlich gemacht habe. Er habe
dadurch immer weiter abgebaut. Nach nur wenigen Wochen habe er das Haus nicht mehr
verlassen, sich auf ein zehnminutiges Gesprach nicht mehr konzentrieren kénnen. Er sei nie
wieder gesund geworden. Das sei vor zwei Jahren gewesen, heute sei er pflegebeduirftig, zu
50 Prozent bettlagerig, kdnne sich nur eine Minute am Stiick unterhalten oder zuhéren, sich
mit nichts beschéftigen.

Zweiter Fall: 4 bis 5 Stunden Aktivitat pro Tag, 15 bis 20 Stunden Resterwerbsfahigkeit pro
Woche seien zuerst noch mdglich gewesen. Die Betroffene habe sich noch selbst versorgen
kénnen. Nach einer psychosomatischen Reha und eigenen Bemihungen, wieder fit zu
werden, habe sich ihr Zustand jedoch verschlechtert. Sie schreibe, sie sei heute moderat bis
schwer betroffen und voll erwerbsunfahig. Ein bis zwei Stunden pro Tag fir minimale
Kdrperhygiene und Essen seien moglich, sie sei ans Haus gebunden, ihr Partner misse fur
sie einkaufen, staubsaugen, den Abwasch lUbernehmen. Und das alles wegen einer Reha.

VVon Bestarbeitsfahigkeit zu voller Erwerbsunféahigkeit.

Dritter Fall: Zun&chst sei eine Verhaltenstherapie von einer ME/CFS-unkundigen Psychologin
durchgefuhrt worden. Die erkrankte Person habe aufstehen und gehen sollen. Doch die Vor-
Ort-Sitzungen seien nicht zu leisten gewesen. In Reaktion darauf sei mangelnde Mitarbeit

vorgeworfen worden. In keiner Weise sei auf die Bedarfe der erkrankten Person eingegangen
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worden. Nach einer Sitzung sei sie entkraftet zusammengebrochen, habe gezittert und
geweint. Irgendwann habe sie das Bett gar nicht mehr verlassen und die Therapie abge-
brochen. Zur Therapie gedrangt hatten Familie und Arztin.

Er kdnnte noch mehr als hundert &hnliche Falle schildern. Es handle sich nicht um Einzelfélle.
Man habe es mit einem systemischen Problem zu tun, das auch im Rahmen des Gutachter-
wesens des Medizinischen Dienstes, der Krankenkassen, der Renten- und Versorgungsamter
zu sehen sei — mit seinen Folgen fir die Genehmigung von medizinischen Hilfsmitteln,
Rollstiihlen, Erwerbsminderungsrenten oder dem Grad der Behinderung. Und noch schlim-
mer: Eine Krankheit jahrzehntelang zu ignorieren, falsch einzuordnen und zu stigmatisieren,
habe einen hohen menschlichen Preis. Depression als zusatzliche, sekundéare Erkrankung sei
bei ME/CFS genauso haufig wie bei anderen schweren chronischen Erkrankungen, bspw. der
MS.

Nach einer Studie der amerikanischen DePaul University sei Suizid neben Herzversagen und
Krebs die haufigste Todesursache bei ME/CFS — bei MS seien es hingegen: Erkrankung der
Atemwege, Infektionen, Herz-Kreislauf-Erkrankungen und Krebs. Faktoren, die laut einer
Studie desselben Autors die Wahrscheinlichkeit eines Suizids bei ME/CFS erhéhten, seien:
das Fehlen einer helfenden Therapie, starke funktionale Einschrankungen, eine hohe
Symptomlast, die zusatzlich andere Therapien erschwere, jahrzehntelange falsche Einord-
nung der Erkrankten, Stigmatisierung, fehlende Anerkennung durch das Gesundheitswesen
und das personliche Umfeld.

Eine Abkehr von schadlichen Therapien, die symptomatische Behandlung von Schmerzen,
schweren Schlafstérungen und Kreislaufproblemen sowie ein menschlicher, nicht stigmatisie-
render Umgang durch Haus- und Fachéarzte konnten sofort umgesetzt werden. Aufklarungs-
und FortbildungsmaRnahmen, vor allem fur Arztinnen und Arzte, seien dafur &uRerst wichtig.
Das miusse selbstverstandlich Hand in Hand gehen mit dem Aufbau von Forschungs-
strukturen, denn nur so kénne man Krankheitsursachen erforschen und kausale Therapien
entwickeln, testen, um die funktionalen Einschrankungen verbessern zu kénnen, — alles
wichtige MalRBnahmen, die zusammen mit einer verbesserten Teilhabe von Schilerinnen und

Schilern im Antrag aufgefiihrt worden seien.

AbschlieRend lud Herr Elbers dazu ein, sich einmal vorzustellen, wie es wéare, wenn es die
acht MS-Zentren in Thiringen inklusive dem MS-Zentrum der FSU Jena nicht gabe — kein
Personal, keine Forschungsprojekte und Professuren; wenn die Haus- und Facharzte, die

Pflegedienste und Behdrden kein Wissen Uber MS hétten und die Antragstellung in Bezug auf
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Pflegegrade, Rollstiihle und Renten erschwert ware; wenn selbst engagierte Arztinnen und
Arzte keine Moglichkeit hatten, MS-Patienten kostendeckend zu behandeln. — Die Frage sei,
ob nicht alle Krankheiten gleichrangig behandelt werden sollten, auch unabhé&ngig ihres
Ausldsers. Genau darum gehe es in dem Antrag: eine jahrzehntelang wahrende Ungleichheit
und menschliche Katastrophe zu beenden. Der Fall sei nicht vorgesehen, dass eine Erkran-
kung in den toten Winkel der Selbstverwaltung von Medizin und Wissenschaft gerate,
Ubersehen und falsch eingeordnet werde; daher gebe es hier keine Korrekturmechanismen.

Was bei ME/CFS seit Jahrzehnten gesellschaftlich geduldet sei, ware bei MS empdrend.

Abg. Plotner auflerte, der Begriff ,Chronisches Fatigue-Syndroms®, auch als Erschop-
fungssyndrom bezeichnet, sei insofern Teil des Problems, als die allgemeingesellschaftlich
damit verbundenen Assoziationen nicht unbedingt forderlich seien, eine hthere Sensibilitat fir
ME/CFS in der Gesellschaft zu erzeugen. Seiner Ansicht nach stelle aber auch der Begriff
~Myalgische Enzephalomyelitis* eine Barriere und ein Hindernis dar, ihm eine héhere Beach-

tung zu sichern.

Herr Elbers sagte, Begriffe wie chronisches Erschépfungssyndrom und chronisches Fatigue-
Syndrom suggerierten, dass es nur um Erschopfung ginge. Das werde der Schwere der
Erkrankung nicht gerecht. Das Kernsymptom sei nicht die Erschopfung — die eines der
haufigsten Symptome auch bei anderen Erkrankungen sei —, sondern die PEM. Man lehne die
Begrifflichkeit daher ab, sie sei ein Kernfaktor, der mit fir die Diskriminierung verantwortlich
sei. Selbst unkundige Arzte setzten das chronische Erschopfungssyndrom mit der chronischen
Fatigue gleich, die jedoch ein eigenstdndiges Krankheitsbild mit vielen Symptomen,
Schmerzen, orthostatischen Problemen usw. sei. Es sei daher wichtig, den international in der
Forschung Ublichen Begriff ,ME/CFS* zu verwenden, auch wenn er sperrig sei; man musse ja

nicht ,Myalgische Enzephalomyelitis“ sagen, sondern kénne die Kurzform benutzen.

Abg. Pldtner erkundigte sich, inwieweit digitale Losungen zur Unterstitzung bei der
Alltagsbewaltigung sinnvoll sein kénnten, was den Umgang mit dem Phanomen PEM angehe,
worauf Herr Elbers antwortete, digitale Losungen kdnnten immer nur eine Erganzung sein.
Es gebe unterschiedliche Angebote bspw. auch fiir eine Tumor-Fatigue. Dort aber sei die App
immer nur eine Ergédnzung zu einer bestehenden Versorgung. Diese Versorgung gebe es im
Fall von ME/CFS nicht. Man kénne den Erkrankten nicht allein eine App in die Hand geben,
das reiche nicht aus. Viele benutzten zwar Symptom-Checker und andere Apps; das helfe den
Betroffenen personlich, kénne auch zum Pacing hilfreich sein, sei aber keine Losung fir die

akutesten Probleme.
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Auf entsprechende Fragen von Abg. Montag antwortete Herr Elbers, was die Versorgungs-
situation in Thuringen angehe, habe man einige AuRerungen von Mitgliedern der Gesellschaft
in die schriftliche Stellungnahme aufgenommen. Die Situation sei ziemlich schlecht; darauf
werde Frau Dr. Ebel noch im Detail eingehen. Vor allem fur diejenigen, bei denen die Erkran-
kung nicht durch COVID getriggert sei, sei die Situation so katastrophal wie in allen anderen
Landern auch. Einzig in Berlin hatten Erwachsene die Moglichkeit, sich an Prof. Scheiben-

bogen am Charité Fatigue Centrum zu wenden.

ME/CFS in den medizinischen Lehrplan aufzunehmen, und zwar als klinische Diagnose
anhand von festen Kriterien, nicht als Ausschlussdiagnose, ware in der Tat aul3erordentlich

wichtig.

Fur Schilerinnen und Schiler seien individuelle Bildungsangebote wichtig. Mithilfe eines
Schulroboters etwa hatten die zwei S6hne eines Mitglieds der Gesellschaft am Unterricht
teilnehmen kdnnen. Denn natirlich bestehe die Hoffnung, dass es irgendwann eine Therapie
geben werde. Bei schweren Verlaufen die Schule abbrechen zu missen, kdnne vielleicht auch
mit Online-Angeboten verhindert werden, die Schilerinnen und Schilern den Schulabschluss
ermadglichten, damit sie weiterhin eine Zukunft hatten.

Dr. Ebel, Fatigatio e.V. Bundesverband ME/CFS, Zuschrift 7/2427, vgl. die PowerPoint-
Prasentation in der Vorlage 7/4935, berichtete, sie sei Arztin und seit zehn Jahren an ME/CFS
erkrankt. Die Erkrankung sei in Stufen verlaufen, am Anfang ganz mild, trotz Leistungsein-
schrankungen sei sie noch voll arbeitsfahig gewesen, seit 2016 sei sie jedoch nicht mehr
arbeitsfahig. Weder im Studium noch in ihrer &rztlichen Facharztausbildung habe sie jemals
von dem Krankheitsbild gehort. Erst 2017 sei ihr in der Charité die Diagnose gestellt worden.
Sie habe mithin aus zwei Perspektiven Einblick in das Krankheitshild: einerseits als Patientin,
andererseits als Arztin. Aber auch als Arztin habe sie die gleichen Erfahrungen wie viele

andere Patienten gemacht.

Der Fatigatio e.V., ein gemeinnutziger Verband, den sie vertrete, sei die gro3te und alteste
Organisation fur an ME/CFS Erkrankte und ihre Angehdrigen in Deutschland, er habe tber
2.200 Mitglieder. Der Verband bestehe seit 30 Jahren, daraus ersehe man, dass das Problem
schon alter sei und nicht erst mit COVID entstanden, das immerhin einen positiven Effekt auf
die Akzeptanz von ME/CFS gehabt habe, insofern das ,stille Leiden“ zu einem deutlichen

Leiden geworden sei und die Patienten endlich gesehen wirden.
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Der Verband biete fur seine Mitglieder zahlreiche Regionalgruppen an, dies sei jedoch
abhéngig davon, was einzelne Mitglieder an Unterstitzung leisten konnten. In Thiringen
bestehe keine solche Regionalgruppe. Es gebe jedoch Uberregionale Online-Gruppen, auch
speziell fir junge Erkrankte oder Angehdrige. Ein Sozialteam unterstutze bei der Beantragung
von Sozialleistungen, denn Anlaufstellen fir die Betroffenen gebe es im Gesundheitswesen
nicht. Der Verband habe sich ferner an der Erstellung von medizinischen Leitlinien beteiligt
und Eingaben gemacht; er habe bspw. zu dem Vorbericht, den das IQWIG (Institut fir Qualitat
und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen) im letzten Jahr abgegeben habe, Stellung

genommen. Man habe mithin einen recht guten Einblick in die Situation.

Und die Situation sei verheerend — man konne es nicht anders bezeichnen —, das habe eine
offene Umfrage unter den Verbandmitgliedern in Vorbereitung des IQWiG-Berichts gezeigt. In
der Regel komme der Patient zu einem Arzt, der das Krankheitsbild nicht kenne oder es als
eine besondere Form einer somatoformen Stérung, also einer psychischen Erkrankung
interpretiere. Das gelte fiir Arzte wie auch fiir andere Angehdrige des Gesundheitswesens.
Wer in ein Krankenhaus gehe und ME/CFS als Vorerkrankung angebe, kdnne nicht sicher
sein, inwieweit das Krankheitshild dort bekannt sei. Das Erlangen eines GdB (Grad der
Behinderung) bereite grolR3e Probleme. Werde ME/CFS als psychische Erkrankung eingrup-
piert und wirden keine weiteren Diagnosen gestellt, werde ein GdB von 30 Prozent zuerkannt,
auch wenn der Patient vielleicht kaum noch in der Lage sei, eine Strecke zu laufen, weil sich
daraufhin am Folgetag sein kérperlicher Zustand drastisch verschlechtere. Gleiches gelte fr
Berufsunfahigkeits- oder Erwerbsminderungsrenten. Die Begutachtungen hierfur fanden in der
Regel im psycho-psychiatrischen und psychosomatischen Bereich statt. Die Aussage, dass
sich ein Zustand am nachsten Tag verschlechtere, werde haufig nicht akzeptiert. Ahnlich sei
es bei der Anerkennung eines Pflegegrads, die allerdings mdglich sei, wenn der Untersucher

erkenne, dass der Patient schwer beeintrachtigt, etwa bettlagerig sei.

Solange jemand in ein familidres oder freundschaftliches Umfeld eingebunden sei, kénne er
bei vielen Alltagserledigungen unterstitzt werden. Doch fir Alleinstehende sei die Alltagsbe-
waltigung praktisch inoperabel. Man miisse sich nur jemanden vorstellen, der sich ein Essen
kochen wolle, dem aber die Kraft fehle, das Gemuse kleinzuschneiden; der keine Einkaufe
erledigen kénne — und wenn er auf dem Land lebe, auch keinen Lieferdienst habe; der die
Entscheidung treffen misse, ob er sich entweder duschen oder die Zahne putzen solle, well
fur beides die Kraft nicht reiche; der nicht langer als drei Minuten in einer aufrechten
Korperhaltung verharren konne und sich Gberlegen misse, wie er es zur Toilette schaffe, wo
er auch aufrecht sei, und sich wieder zuriick ins Bett begebe. Wenn Familienmitglieder Unter-

stitzung Uberndahmen, bedeute das natirlich, dass die Familien erheblich belastet seien.
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Hilfsmittel missten zum Teil privat finanziert werden. Wenn ein Arzt etwa einen Elektro-
Rollstuhl verordnen miusste, jedoch der Meinung sei, dass es sich um eine psychische
Erkrankung handle, habe er keine Begriindung dafur; der Rollstuhl werde im Zweifelsfall dann
privat finanziert. Gleiches gelte, wenn Patienten nicht oder kaum transportfahig seien: Ein

Liegendtransport, etwa zum Zahnarzt, misste ebenfalls arztlich verordnet werden.

Bei Kindern und Jugendlichen sei die Situation spezieller. Sie hatten zum einen die gesamte
korperliche und soziale Last zu tragen wie die Erwachsenen, aber zusétzlich die Heraus-
forderungen von Schule, Ausbildung, Studium. Die soziale Absicherung sei desolat, das gelte
im Ubrigen fir alle chronischen Erkrankungen des Kindes- und Jugendalters, weil private
Berufsunfahigkeitsversicherungen abzuschlieRen absolut unmdéglich sei. Soziale Entwicklun-
gen durch Kontakte zu Gleichaltrigen fanden nicht statt. Und die Unkenntnis in den Schulen
und bei Jugendamtern sei erheblich; das flihre zu Schwierigkeiten bei der Gewahrung von
Nachteilsausgleichen, bis hin zur Androhung des Sorgerechtentzugs oder der Inobhutnahme
durch das Jugendamt, wenn Eltern unterstellt werde, dass ihr Verhalten die Kinder krank

mache.

Die Fehlinterpretation des Krankheitsbildes habe ihre Vorgeschichte. In die Historie einge-
gangen sei ein Ausbruch dieses Krankheitsbildes unter Mitarbeitern von Londoner Kranken-
hausern im Jahr 1955, bekannt als Royal-Hospital-Ausbruch. 1970 héatten zwei Psychiater, ein
alterer und ein junger Assistenzarzt, eine Publikation verdffentlicht, in der sie die Krankenakten
dieser Patienten untersucht hatten — ohne einen einzigen von ihnen selbst gesehen zu haben.
Es seien zahlreiche Krankenschwestern betroffen gewesen; Arztinnen gab es damals noch
nicht so viele. 1955 sei der Ausldser nicht definierbar, nicht bestimmbar, nicht untersuchbar
gewesen; das Epstein-Barr-Virus (EBV) etwa, das jetzt ein anerkannter Ausltser der
Erkrankung sei, sei erst 1964 entdeckt worden. Es habe zahlreiche Auffalligkeiten gegeben,
die dem heutigen ME/CFS-Bild au3erordentlich stark dhnelten. Die Schlussfolgerung der
beiden Autoren 1970 sei gewesen: Da hauptsachlich Frauen betroffen gewesen seien, misse
es sich um eine Massenhysterie gehandelt haben. So etwas habe im British Medical Journal
veroffentlicht werden kénnen! Man brauche wohl nicht zu sagen, dass derartige AuRerungen
vollkommen inakzeptabel seien. Gestern habe man den Internationalen Frauentag begangen.
Geschlechtsspezifische Aspekte in der Medizin seien sehr wichtig; wie sie gesehen habe,
werde sich der Ausschuss auch noch der Endometriose zuwenden, einem Krankheitsbild, das

ebenfalls jahrzehntelang vernachlassigt worden sei.

Die Unkenntnis des Kernsymptoms, der PEM, sei das Hauptproblem. Dabei seien die

Patienten schwer krank. Sie sitze jetzt hier in der Anhdrung, aber ab morgen werde sie liegen.
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Und das werde mehrere Tage dauern. Es handle sich eben nicht nur um eine Erschépfung
nach Anstrengung, die jeder kenne, sondern um die Verschlechterung aller Symptome schon
nach geringer Belastung. Dies sei das wichtigste Unterscheidungsmerkmal zu anderen, bspw.
onkologischen Erkrankungen, bei denen eine Fatigue als Symptom auftrete. Werde die PEM
nicht berticksichtigt, komme es zur Fehldeutung der Symptomatik. Es sei unerlasslich, gezielt
nachzufragen, wie es dem Patienten am nachsten und am dritten Tag gehe, nachdem ihn

etwas angestrengt habe.

Was die Therapieforschung betreffe, so seien in der Vergangenheit die Goldstandards, die
man dafir anlegen muisse, nicht angewendet worden. Dr. Ebel verwies auf Seite 7 der
PowerPoint-Prasentation (Vorlage 7/4935), wo die Fehler bzw. die anzulegenden Kriterien

— Verblindung bei Medikamentenstudien und objektive Endpunkte — angefiihrt seien.

Die Aufgaben (Seite 8 bis 9 der Prasentation) kenne man aus dem Antrag der FDP — dem sei

nichts hinzuzufuigen.

Auf Frage von Abg. Montag nach der Versorgungssituation im Fall der betroffenen Kinder und
Jugendlichen fuhrte Dr. Ebel aus, derzeit einzige Anlaufstelle fur diese sei die Kinderklinik in
Munchen, die von Frau Prof. Behrends geleitet werde und vollkommen Uberlastet sei. Ob nach
dem Weggang von Dr. Vilser in der Kinderklinik Jena weiterhin eine Station oder Anlaufstelle
bestehe, dazu kénne Herr Dr. Vilser selbst etwas sagen.

Es sei jedenfalls dramatisch. Man misse sich nur vorstellen, ein Kind habe eine Virusinfektion,
etwa COVID oder das EBV, und sei danach nicht mehr dasselbe. Es gebe Versuche, mit Hilfe
eines sogenannten Avatars, eines transportablen Roboters als Stellvertreter im Klassen-
zimmer, den Kontakt dieser Kinder, die sonst vereinsamen wirden, zu den Klassenkameraden
aufrechtzuerhalten und eine Art Online-Beschulung durchzufiihren. Das seien gute Ansatze.
Jedoch sei die Leistungsfahigkeit so reduziert, dass ein sechsstiindiger Unterrichtstag nicht zu
bewidltigen sei. Da brauche es Konzepte, wie man erreichen kénne, dass diese wichtigen
Bildungsjahre trotzdem nicht verloren gingen, damit spater, wenn sich ein Gesundheitszustand
bessere, eine berufliche Ausbildung angetreten, ein Studium aufgenommen oder auch ein
angepasster Arbeitsplatz gefunden werden konne. Das sei wichtig, und da seien die Familien
tatsachlich verzweifelt. Wenn sie bei drei Arzten kein Gehor fanden, gingen sie zum vierten
Arzt. Das beschere ihnen schon den Stempel ,Doctor-Hopping®“, der als Signal gelte fiir eine
psychische Stérung oder dass eine Mutter Uberbehiitend sei. In der Tat hére man von vielen

der Verbandsmitglieder, dass dann auch personliche Angriffe gegen die Eltern stattfanden.
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Abg. Gungor resimierte, zum Thema ,Berufsunfahigkeit, Erwerbsminderung“ seien zwei
Problematiken bei der Begutachtung benannt worden, einmal, dass die Beeintrachtigungen
haufig und falschlicherweise dem psychologischen, psychosomatischen Bereich zugeordnet
wirden, und zweitens, dass die zeitliche Verzégerung der Symptomatik an dem einem Tag,
an dem die Begutachtung stattfinde, gar nicht addquat erfasst werden kénne. Sie fragte,
welche Lésungsmaoglichkeiten es hier gebe, wie eine Begutachtung aussehen miusste, damit

das Krankheitsbild korrekt erfasst werden kénne.

Dr. Ebel legte dar, mit Berufsunfahigkeit und Erwerbsminderung sei ein wichtiger Punkt
angesprochen. Die Deutsche Rentenversicherung verfahre nach dem — durchaus richtigen —
Konzept ,Reha vor Rente“ und schicke die Patienten in der Regel in eine psychosomatische
Reha. Dort ndhmen sie am Standardprogramm teil, besuchten die Sportgruppen etc. Nach nur
wenigen Tagen aber verschlechtere sich ihr Zustand stark. Sie konnte viele Beispiele nennen,
wo Verbandsmitglieder auf eigenen Fil3en eine Reha angetreten und sie auf dem Rollstuhl

wieder verlassen héatten.

Dass ein Gutachter das Krankheitsbild kenne, sei nicht die Regel. Haufig bekomme der Patient
einen psychiatrischen Fragebogen vorgelegt und solle angeben, ob er unter einer akuten
Psychose, unter Wahnvorstellungen oder Depressionen leide. Wenn Patienten Uber viele
Jahre schwer krank seien, dann beantworteten sie einige Fragen auf einem Depressions-
Fragebogen oft positiv. Damit wirden jedoch Ursache und Wirkung verwechselt; eine
sekundéare Depression habe einen anderen Stellenwert als eine psychische Situation, die

Ausloser sei.

Von einer Beschimpfung als Simulant berichteten ebenfalls viele. Zur Dokumentation der PEM
waren wiederholte Termine nétig. Und Patienten, die dann tatsédchlich aus der sozialen
Sicherung herausfielen und Grundsicherung o. 4. beantragten, seien eigentlich schon zu
schwach, um noch einen Behdrdentermin wahrnehmen zu kénnen. Die Lage sei tatséachlich

desolat.

Auf die Frage von Abg. Pldtner, ob die Mitglieder des Fatigatio e.V. dennoch positive Entwick-
lungen wahrzunehmen vermdchten, sagte Dr. Ebel, wenn man sich die Entwicklung im
Erkenntniszuwachs wie das exponentielle Wachstum bei einer Infektion vorstellen wirde,
dann stehe man im Moment noch unten in der flachen Kurve. Aber es gehe aufwarts. Man
sehe, dass derzeit Forschungsgelder freigegeben wirden, die vor finf Jahren noch undenkbar
gewesen waren. Das sei ein echter Fortschritt. Man habe die Hoffnung, dass irgendwann doch

eine kausale Therapie zur Verfugung stehen werde; mittlerweile wisse man, dass der
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Erkrankung eine schwerwiegende immunologische Fehlsteuerung zugrunde liege, Autoimmu-
nitat eine grof3e Rolle spiele. Wenn man zielgerichtet und nicht nur symptomatisch behandeln
koénnte, ware das der grofdte Erfolg.

Dankbar habe sie den Ausfilhrungen der Vorredner entnommen, dass es sowohl in der
Universitatsmedizin als auch bei der Kassendrztlichen Vereinigung viel Verstandnis gebe.
Traurig sei nur, dass eine Pandemie notwendig gewesen sei, um dartiber zu sprechen. In den
Patientenorganisationen sehe man durchaus, dass man etwas erreichen kénne. Die Anhdrung
gebe die Mdoglichkeit, die Lage der Betroffenen zu schildern. Und wenn es sich um einen so
kompetenten Antrag handle wie den vorliegenden, dann bitte man eigentlich nur, die Tiren zu
offnen und ihn umzusetzen — sachlich sei alles richtig. Das ware schon ein groRer Fortschritt

gegenuber dem Bisherigen.

Frau de Moya Rubio, Vorsitzende des POTS und andere Dysautonomien e.V., Zuschrift
712430, PowerPoint-Prasentation in Vorlage 7/4999, zugeschaltet per Videokonferenz, be-
dankte sich zunachst fur die Einladung und teilte mit, dass der 2017 gegriindete Verein
bundesweit agiere und sich sowohl fiir Betroffene als auch fir deren Familien und Freunde
usw. einsetze, denn oftmals sei das gesamte Umfeld Betroffener beeintréchtigt, bspw. dann,
wenn jemand gepflegt werden misse. Ihr personliches Engagement fir Menschen, die an
Dysautonomien erkrankt seien, habe kurz nach ihrer eigenen Erkrankung, noch vor der
festgestellten Diagnose begonnen — Ende 2016. Erkrankt sei sie im Marz 2015. Wie bereits
gehort, kbnne man ME/CFS nach einer COVID-19-Infektion oder nach einer Infektion mit dem
EBV bekommen. Sie selbst habe eine sehr starke Erkaltung — fir sie die schlimmste ihres
Lebens — gehabt. Welcher Virus Ausldser gewesen sei, sei nicht bekannt. Als sie sich nach
der Erkrankung nicht erholt habe, seien die Arzte der Auffassung gewesen, dass das an inrem
Arbeitsstress oder an ihrer Grunderkrankung — dem Marfan-Syndrom, eine seltene Er-
krankung, die genetisch bedingt sei und das Bindegewebe betreffe — liege. Ihre Symptome
seien Schwindel, Kopfschmerzen, Konzentrations- und Schlafprobleme gewesen. Sie sei ihrer
Arbeit zwar weiter nachgegangen, habe aber am Nachmittag z. B. nicht mehr telefonieren
koénnen, weil ihre Ohren sich dann so angefluhlt hatten, wie wenn man nach dem Schwimmen
Wasser im Ohr habe. Im Weiteren seien ihr bei der Arbeit Fehler unterlaufen, die ihre lang-
jahrigen Kollegen nicht hatten nachvollziehen kénnen. Ihr Spitzname sei ,,Kopfchen gewesen,
weil sie bekannt dafiir gewesen sei, alles im Kopf behalten zu kdénnen; sie selbst habe die
Fehler nicht einmal bemerkt. Schlafprobleme héatten nachtelanges Wachliegen mit sich
gebracht. Normalerweise sei sie ein ruhiger Mensch, aber innerlich sei sie Gberdreht und sehr
unruhig gewesen. PoTS-Patienten wirden hé&ufig adrenalinbedingte Angst- oder Panik-

stérungen nachgesagt. Mitunter erschrecke man sich vor seinem eigenen Haar und denke,
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man werde von einem Schatten verfolgt. Ende August sei sie dann nicht mehr in der Lage
gewesen, vom Bett ins Badezimmer zu gehen, ohne dass ihr schwindlig und tbel geworden
sei. Letztlich habe ihr Kérper sechs Monate lang versucht, das Ganze auszugleichen. Sie habe
sehr viel geschlafen, jedoch nicht dann, wenn sie es wollte, sondern wenn der Korper es nach
irgendeiner Tatigkeit gebraucht habe, bspw. in die Kiiche gehen, um Wasser zu holen.

Nach einer psychosomatischen Diagnostik und zahlreichen Recherchen habe sie nach
eineinhalb Jahren mehrere Diagnosen erhalten, u. a. posturales Tachykardiesyndrom (PoTS)
und neurokardiogene Synkope. Zu einem spateren Zeitpunkt sei auch das Fatigue-Syndrom
festgestellt worden. Da kein Arzt die CCC Uberprift habe, sei dies in ihrer Patientenakte nicht
als ME/CFS vermerkt worden; es sei ohnehin egal, so habe man sich gedacht, welche
Diagnose vermerkt wirde — fUr sie als Patientin, die sich in voller Therapie befinde, wirde sich
dadurch nichts andern. Habe sie vor der Erkrankung einen GdB von 20 Prozent gehabt
— dessen ungeachtet sei sie in der Tourismusbranche voll erwerbstéatig gewesen —, sei ihr
nunmehr aufgrund der arztlichen Unterlagen, jedoch erst nachdem sie Klage eingereicht und
einen Vergleich erwirkt habe, ein GdB von 70 mit Merkzeichen G (erhebliche Gehbehinderung)
zuerkannt worden. Anmerken wolle sie an dieser Stelle, selbst der VdK habe ihr empfohlen,
keine Klage einzureichen, schlie8lich hatte sie ja zwei Beine und sie wirde den Prozess
verlieren. Aufgrund des dynamischen und unvorhersehbaren Verlaufs der Erkrankung kénne
sie trotz voller Therapie nur noch 20 Stunden im Monat arbeiten, — dazu komme noch die
ehrenamtliche Arbeit —, was sie letztlich auch der Flexibilitat inres Arbeitgebers — Homeoffice
und freie Arbeitszeiteinteilung — verdanke. Die Konditionsstorungen seien ihre groften

Probleme.

Im Weiteren fihrte sie anhand ihrer PowerPoint-Prasentation (vgl. Vorlage 7/4999) zu
Dysautonomie und PoTS aus. Betrage die Pravalenz bei ME/CFS 0,3, so liege sie bei PoTS
bei 0,2. Betroffene seien benachteiligt, weil es fur sie keinen eigenen ICD-10-Code gebe; im
ICD-11 solle die Krankheit aber bertcksichtigt werden. Es handele sich vorerst um
Schatzungen. Man habe nun einen Antrag auf Aufnahme in den ICD-11 im nachsten Jahr

gestellt, um genauere Zahlen zu erhalten.

Zur eingangs gestellten Frage, wie viele Menschen mit ME/CFS nicht mehr arbeiten kdnnten,
teilte sie mit, dass es bei PoTS-Patienten 48 Prozent seien; die meisten davon arbeiteten

reduziert. 80 Prozent davon mussten sich zudem immer wieder krankschreiben lassen.

Von der Erkrankung seien zu 80 bis 95 Prozent Frauen betroffen. Bei jingeren Patienten

spielten auch die Hormone eine Rolle. Hinzuweisen sei auf den passiven 10-Minuten-Stehtest,
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den jeder Hausarzt oder auch jeder selbst zu Hause durchfiihren kdnne. Weitere Tests

bedurften einer Spezialsprechstunde.

AbschlielRend machte sie auf sich tUberlappende Symptome bei PoTS und ME/CFS aufmerk-
sam. Schon 2008 sei festgestellt worden, dass beide Syndrome haufig als Komorbiditaten
auftraten. Es gebe eine Anzahl von Kriterien, die jeweils erreicht sein mussten. Abhangig
davon, welche davon im Vordergrund stiinden oder welcher Arzt sie feststelle, laute die
Diagnose entweder PoTS oder ME/CFS. Man habe PoTS-Patienten mit PEM, die aber die
CCC nicht komplett erflllten.

Auf entsprechende Fragen von Abg. Plotner teilte Frau de Moya Rubio mit, nur sehr wenige
zu kennen, die ohne Einreichen einer Klage einen vernlnftigen — ihrer Ansicht nach gerech-
ten — GdB erhalten héatten. Wichtig sei fur den GdB auch der ICF (International Classification
of Functioning, Klassifikation der WHO). Darauf aufmerksam machend, dass es den GdB nicht
fur eine Erkrankung, sondern firr eine Einschréankung gebe, betonte sie, dass, wenn man eben
nur Einschrankungen aufweise und keine klare Diagnose zur Erkrankung erhalten habe, der
ICF so wichtig sei, weil sich dieser auf die Einschrankungen beziehe. Deswegen sei diese
Klassifikation so hilfreich.

Im Weiteren machte sie darauf aufmerksam, dass ihr Arzt bspw. notiert habe, dass sie als
Patientin selbststéandig und allein in die Praxis gekommen sei. Was der Arzt jedoch nicht
gewusst und auch nicht erfragt habe, sei gewesen, dass sich die Praxis auf der StraR3enseite
gegenuber ihrer Wohnung befunden habe und sie zu diesem Zeitpunkt teiltherapiert gewesen
sei — ohne Therapie héatte sie die Praxis nicht allein aufsuchen kénnen. ME/CFS-Patienten,
bei denen die Dysautonomie nicht festgestellt oder bei denen nicht danach gesucht worden
sei, und somit auch nicht entsprechend symptomatisch therapiert worden seien, seien sehr

schlimm dran.

Frau Kruger, Vorsitzende der Lost Voices Stiftung Hannover, Zuschriften 7/2429 und
7/2440, dankte fur die Moglichkeit, heute hier sprechen zu durfen, und teilte mit, im Jahr 2005
nach einer EBV-Infektion an ME/CFS erkrankt und bis heute betroffen zu sein. Bei ihren
weiteren Ausfuhrungen hielt sie sich im Wesentlichen an die schriftliche Stellungnahme in
Zuschrift 7/2440.

Abg. Montag auferte, dass man in der gliicklichen Lage sei, in Jena eine Long-COVID-
Spezialambulanz zu haben. Hinsichtlich des unterbreiteten Vorschlags, sich auch dort dem

Krankheitshild ME/CFS zu widmen sowie dort moglicherweise Informations- und Beratungs-
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stellen anzugliedern, wie es bspw. an den Spezialinstituten fur ME/CFS in Berlin oder
Munchen bereits der Fall sei, bat er um Information, an welcher Stelle ein Vorteil gesehen

werde.

Zum Thema ,Aufklarungskampagne® fragte er, ob eine Aufklarungskampagne in Form von
Flyern und Plakaten ausreiche oder man in den Weiterbildungskatalog der Arztekammern

hineingehen solle.

Zur Thematik ,Runder Tisch® mit Experten der Bereiche ,Politik“ und ,Gesundheit* usw. fragte
er, ob dies eher auf Bundesebene gesehen werde oder es sich dabei um einen konkreten

Hinweis fur die Landesebene handele, um die Versorgungsqualitat fortlaufend zu verfolgen.

Frau Kriger antwortete, das Thema ,Beratungsstellen sei ein dulRerst wichtiges. Auch zu
Beginn der heutigen Anhdrung sei splrbar gewesen, dass sehr oft mehr tber Post-COVID als
Uber ME/CFS gesprochen werde. Wie von den Vorrednern bereits erwéhnt, gebe es ME/CFS
seit Uber 50 Jahren. Sie betonte, dass nicht alle, die Post-COVID héatten, auch ME/CFS hatten.
Es misse klar unterschieden werden. Es gebe eine Gruppe von Menschen nach einer SARS-
CoV-2-Infektion, die auch ME/CFS entwickelten, aber es gebe viele andere Untergruppie-
rungen mit Post-COVID, die andere Erkrankungen hétten. Aus diesem Grund halte sie es fur
aulerst sinnvoll, dass Beratungsstellen das auch ein wenig unterschieden und sagten, das
beides, ME/CFS und Post-COVID betrachtet, aber teilweise auch getrennt voneinander
gesehen werden misse. Sie denke, dass nicht alle, die an Post-COVID erkrankt seien, die
gleichen Beratungen bendtigten, wie Menschen mit ME/CFS. Es misse unterschieden und
wahrgenommen werden, erst einmal lernen bzw. schauen zu missen, wo die Dinge gleich und

wo sie unterschiedlich seien.

Zur Thematik ,Aufklarungskampagne® merkte sie an, dass sich die Krankheit nicht mit einem
Plakat werde darstellen lassen. lhrer Ansicht nach bedlrfe es einer gro3eren Initiative. Im
Ubrigen sehe sie den Aufklarungsbedarf sowohl auf Bundes- als auch auf Landesebene.
Selbstverstandlich spiele bei der Aufklarung vor allem und zu allererst die Arztaus- und Weiter-
bildung eine grofl3e Rolle. Wie von Vorrednern bereits vernommen, herrsche ein sehr gro3er
Mangel, insbesondere in der hausérztlichen Versorgung, die eigentlich noch nicht existiere,
weder in Thiringen noch bundesweit. Selbstverstandlich misse es in der Arzteschaft, im
Gutachterwesen sowie bei den Verantwortlichen im Bereich der Rentenversicherungstrager
ankommen. Diesbezuglich gebe es sicherlich entsprechende Bereiche auf Landes- und

Bundesebene.
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Bei der Thematik ,Runder Tisch® sei ihr besonders wichtig, dass man von Beginn an nicht nur
Uber die Betroffenen, sondern mit den Betroffenen spreche. Das bedeute, dass in die Exper-
tenrunde auch Vertreter der Betroffenenseite gehorten. Diesen Bedarf sehe sie auch auf
Landesebene. Vor dem Hintergrund, dass die Versorgungssituation in Thiringen verbessert
werden solle bzw. miisse und ein Grof3teil der medizinischen Versorgung auf Landesebene

angesiedelt sei, sehe sie den Runden Tisch definitiv auch auf Landesebene.

Auf Bitte von Abg. PIdtner um Nennung eines Beispiels, an dem sich Thiringen orientieren
und messen lassen konne, teilte Frau Kriiger mit, dass man, abgesehen von den klinischen
Anlaufstellen an der Berliner Charité fir Erwachsene und an der Miinchen Klinik, Kinderklinik
Schwabing, keine Vergleiche habe. Es ware eine Herausforderung, zu sagen, das Ganze hier
anzugehen und positiv in andere Lander zu tragen. Es sei natirlich eine gro3e Herausfor-
derung, aber irgendwann misse begonnen werden. Sie bitte den Thiringer Landtag, zu

schauen, welche Mdglichkeiten hier gesehen wiirden.

Dr. Vilser, AMEOS Klinikum St. Elisabeth Neuburg, Klinik fur Kinder- und Jugendme-
dizin, Zuschrift 7/2394, nahm Bezug auf seine PowerPoint-Prasentation (vgl. Vorlage 7/4996)
und merkte an, er beschrénke sich auf das, was es zu Kindern und Jugendlichen zu sagen
gebe. Groben Schatzungen aus der Zeit vor der SARS-CoV-2-Pandemie zufolge gebe es
40.000 betroffene Kinder deutschlandweit. Im Grunde sei Prof. Dr. Scheibenbogen die einzige
Person, die sich einmal mit dieser Thematik befasst habe, insofern mangele es nach seiner
Auffassung in erheblichem MaRRe an Daten zur Thematik. Wann die betreffende Diagnose
gestellt werden kdnne, sei im Zuge der Anhorung bereits dargelegt worden. Mit Verweis auf
Folie 3 ,Diagnose” merkte er an, dass hinsichtlich einer Diagnose insbesondere die Symptome
der Fatigue und der PEM im Vordergrund stiinden. Diese flihrten dazu, dass man erwagen
sollte, dass eine solche Erkrankung vorliege. Fur eine Diagnosestellung bedirfe es bei
Erwachsenen einer sechsmonatigen Leidenszeit, bei Kindern kénne die Diagnose ab einer
Leidenszeit von drei Monaten gestellt werden. Derzeit stiinden dafir die CCC zur Verfligung,
die fir Kinder ein wenig adaptiert worden seien. Ansonsten gebe es keine wesentlichen

Unterschiede.

Bezug nehmend auf Folie 4 ,Diagnostik‘ duRerte er, die Aufgabe von Arzten bestehe darin,
vor der Diagnosestellung eine andere Ursache fiir all die Symptome auszuschliel3en. Das
betreffe sowohl somatische als auch psychische Erkrankungen. Er erinnerte daran, dass es
keine kausale Therapie gebe. Allerdings bestinden infolge der COVID-19-Pandemie
erhebliche Bestrebungen dahin gehend, Therapieverfahren und Medikamente zu entwickeln.

Mit Verweis auf Folie 6 ,Spezialisierte Versorgung von Kindern und Jugendlichen® gab er zu
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bedenken, die Versorgungssituation sei prekér. Letzten Endes gebe es deutschlandweit nur
ein einziges Zentrum, das sich speziell um ME/CFS-Patienten kiimmere. Long-COVID-
Ambulanzen habe er in einer kleineren SchriftgréRe aufgefuhrt, weil diese seiner Auffassung
nach einige der Aufgaben wirden tbernehmen muissen. Das bedeute gleichwohl nicht, dass
sie das derzeit schon tun konnten. Diese Ambulanzen wirden entsprechend ertlichtigt werden
missen und all die Dinge, die im Zuge der Coronapandemie aufgebaut worden seien, dirften
nicht wieder eingestampft werden, weil das Ganze in ein bis zwei Jahren wieder aus dem
Gedachtnis der Personen verschwinde. Vielmehr missten entsprechende MalRhahmen

erhalten und fortgefuihrt werden.

Zu den Folien 7 bis 12 ,Bedarf‘ merkte er an, die Pravalenz sei nicht klar, und es ware hilfreich,
wenn eine umfassendere Charakterisierung moglich ware. Dazu brauche es Netzwerke,
Register und epidemiologische Studien. Die Diagnose ,ME/CFS* sei insgesamt noch relativ
unscharf, und es sei sehr schwer, sie zu stellen. Wenngleich die CCC angewandt werden
koénnten, misse bedacht werden, dass im Zuge dessen Uberwiegend anamnestische Punkte
abgefragt wirden. Zudem komme eine Vielzahl anderer Erkrankungen ebenfalls in Betracht.
Aus der Sicht von jemandem, der sich damit befasse, halte er es fir unfassbar schwer, die
Diagnose zu stellen. Uber Studien, wissenschaftliche Beratungen und Gremienarbeiten
missten Diagnose-Scores verbessert werden. Dariber hinaus misse versucht werden,
Subgruppen zu identifizieren, denn diese hatten wahrscheinlich nicht alle die gleiche
Erkrankung und profitierten vermutlich nicht alle gleich von derselben Behandlung. Die
Therapie von Patienten misse individuell angepasst werden. Er betonte, es wirde in hohem
Mafe helfen, wenn endlich ein Biomarker identifiziert wirde — wenn es diesen einen Wert
gabe, der im Labor beweisbar ware —, das eine Verfahren oder Bild, das man fur eine Diagnose
von ME/CFS eindeutig zugrunde legen koénne. Infolgedessen koénne ein Grofdteil der
Stigmatisierung genommen werden, der die Patientengruppe in hohem Mal3e ausgesetzt sei.
Nachdem keine kausale Therapie bestehe, missten neue Medikamente entwickelt werden.
Das dauere Jahre und Jahrzehnte. Uberdies miisse versucht bzw. erprobt werden, ob andere
Medikamente auf diese Erkrankung angewandt werden koénnten. Dies durfe nur im Rahmen
von Studien geschehen, damit zielgerichtet gearbeitet und eine entsprechende, notwendige
Validierung vorgenommen werden kénne. Er wies darauf hin, dass die emotionale Not eines
Arztes/Behandlers manchmal dazu fihre, einen schwerkranken Patienten mit etwas zu
behandeln, von dem bekannt sei, dass es noch nicht etabliert sei. Denjenigen, die mit dem
Rucken zur Wand stinden, sollte geholfen werden. Wenn er von der Durchfihrung von
Studien rede, stehe fest, dass hierzu Unterstiitzung, finanzielle Unterstiitzung notwendig sei.
Die derzeitige Versorgung sei nicht ausreichend, den Patienten stehe kein Ansprechpartner

zur Verfigung. Dass es das eine Zentrum fir Kinder und Jugendliche in Minchen gebe,
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bedeute nicht, dass Betroffene dort unterkdmen. Die vorhandenen Platze seien sehr limitiert.
Das Zentrum nehme nicht einmal mehr alle Patienten aus Bayern auf, und wenn man von
aul3erhalb Bayerns komme, brauche man es gar nicht erst versuchen. Insofern bediirfe es der
Unterstitzung der entstandenen Long-COVID-Ambulanzen, um Entsprechendes weiter zu
etablieren und aufzubauen. Dariber hinaus seien kurzfristig Mittel notwendig, um ent-
sprechend agieren zu kdnnen. Langfristig misse das irgendwie in die Kassenstruktur imple-

mentiert, eingearbeitet werden.

Des Weiteren brauche es Aufklarung sowohl aufseiten der Bevolkerung als auch aufseiten von
Arzten, denen das Krankheitsbild nicht bekannt sei. Er selbst habe bis vor drei Jahren mit der
Bezeichnung ,ME/CFS* nichts anfangen kénnen. Zudem sei von Vorteil, wenn das Krank-
heitsbild auch Eingang in die Ausbildung von Medizinstudenten finde. Gleichwohl sei ihm Klar,
dass der AfSAGG fiir Letzteres nicht das richtige Gremium sei, und der AfSAGG solle sich
insbesondere auf die Dinge konzentrieren, die er beeinflussen kénne. Zu guter Letzt misse
dafur gesorgt werden, dass die Kinder und Jugendlichen in ihrem sozialen Umfeld, das als
sehr schwierig zu betrachten sei, so gut wie moglich Erleichterung erfuhren. Es brauche
Schulkonzepte, Sozialarbeit sowie telemedizinische Konzepte, die auch vergitet werden
mussten, um sie durchfiihren zu kénnen. Diese Dinge wirden nicht nur fur Kinder mit ME/CFS
und Long-COVID bendtigt, sondern fir alle chronisch erkrankten Kinder. An dieser Stelle sei
anzumerken, dass die Versorgung von Kindern und die finanzielle Ausstattung von Kinder-

kliniken erbarmlich sei. Hier miissten Verbesserungen erfolgen.

Abg. Montag stellte voran, die Darlegungen von Dr. Vilser hatten noch einmal die Relevanz
kinftigen Forschungsbedarfs gezeigt. Fir jeden Forschungsbedarf seien Strukturen not-
wendig, innerhalb derer Forschung stattfinden kénne. Er erkundigte sich, wie Dr. Vilser die im
Land bzw. in Jena bestehenden Forschungs- und Versorgungsstrukturen bewerte und welche
Moglichkeiten ein mitteldeutsches Forschungszentrum aus dessen Sicht biete, in Anbetracht

der Vorteile, die die Verbundforschung im Allgemeinen habe.

Dr. Vilser merkte an, nachdem er die Strukturen in Jena kenne und nicht langer dort arbeite,
schaue er wahrscheinlich mit einem distanzierten Blick darauf. Seiner Auffassung nach sei
Jena der perfekte Standort fiir ein mitteldeutsches Forschungszentrum. In Jena gebe es nach
wie vor Unterstitzung fur Kinder. Trotz seines Weggangs versorge das restliche Team dort
weiterhin Kinder. Insofern sei in Jena Expertise zu Kindern vorhanden, zudem verfige
Prof. Dr. Stallmach Uber eine ausgewiesene Expertise fur Erwachsene. Sie seien die ersten
gewesen, die sich mit Kindern und Erwachsenen befasst hatten. Uberdies gebe es ein

Forschungskonglomerat, das es so vermutlich nicht noch einmal in Deutschland gebe.
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Deswegen erachte er Jena als den perfekten Standort fiir ein mitteldeutsches Zentrum, und
es sollte unbedingt gestarkt werden. Seiner Ansicht nach habe der Landtag damit die
Moglichkeit, auf ein Leuchtturmprojekt zu setzen. Zudem halte er die Initierung einer
entsprechenden Professur fur einen Schritt in die richtige Richtung. Man brauche dringend

mehr Standorte als Berlin und Munchen. Jena passe als ,Standort mittendrin® sehr gut hinein.

Abg. Dr. Kbnig interessierte, wie Dr. Vilser das Berufshild von Sozialpddagogen bzw. Schul-
sozialarbeitern in Verbindung mit einer zunehmenden Relevanz von gesundheitlichen
Aspekten sehe, die hier hinzukdmen. Das eine sei, zu unterstitzen — auch in sozialen Fragen
—, und hier komme noch eine Unterstiitzung im Bereich der Gesundheit dazu. Er fragte, wie
Sozialpadagogen darauf vorbereitet werden kdnnten bzw. Entsprechendes etabliert werden
konne. Uberdies erkundigte er sich, ob als sinnvoll erachtet werde, die Gesundheitsdienste in
den Landkreisen starker einzubeziehen und wie ein Unterstiitzungsnetzwerk im schulischen

Bereich aufgebaut werden kénne.

Dr. Vilser gab zu bedenken, seine Expertise liege in der Medizin, und hinsichtlich dieser
Fragen verlasse er diesen Bereich ein wenig. Ihm sei bekannt, dass bei der Versorgung von
chronisch kranken Patienten die Sozialarbeit und das, was ringsum getan werden misse,
einen mindestens ebenso grof3en Teil ausmache wie die konkrete medizinische Betreuung.
Deshalb gebe es in den sozialpadiatrischen Zentren, in den Kinderkliniken, Sozialarbeiter, die
sich darum kiimmerten und einen Teil abnehmen konnten. Sie kdnnten nicht alles machen.
Seiner Ansicht nach muissten Sozialarbeiter Uber Netzwerke an den Schulen und in den
Landkreisen geschult werden, mit entsprechenden Thematiken umzugehen. Sie missten nicht
die medizinischen Aspekte verstehen, allerdings mussten sie verstehen, dass sie ein schwer
beeintrachtigtes Kind vor sich hatten, und versuchen, diesem Kind, so gut es gehe, einen Alltag
zu ermdglichen, damit es sozial teilhaben kénne. Dazu, wie dies am besten erreicht werden

kdnne, konne er sich nicht &uRern.

Abg. Montag konstatierte, Bildungskarrieren durften nicht mit einer Erkrankung enden, das
betreffe neben onkologischen Erkrankungen auch ME/CFS. Die Gruppe der FDP habe in
ihrem Antrag in Drucksache 7/4894 die Entwicklung eines Modellprojekts flir Homeschooling
angeregt, das nicht nur von an ME/CFS und Long-COVID erkrankten Kindern zur Verfiigung
stehen solle, sondern allen Kindern, die schwer erkrankt seien und nicht mehr in die Schule
gehen konnten. An dieser Stelle brauche es wieder individuelle Betreuungsmoéglichkeiten. Er
merkte an, dass es solche Mdglichkeiten in anderen Landern gebe und erkundigte sich, wie
Dr. Vilser den Bedarf in Thiringen sehe, hinsichtlich schwer erkrankter Kinder ein solches

Modellprojekt durchzufthren.
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Dr. Vilser teilte mit, der Bedarf sei sehr grof3, und wenn man die chronischen Erkrankungen
— die sogenannten seltenen Erkrankungen — zusammenzahle, seien sie nicht selten, sondern
es seien viele. Es gebe viele Kinder, die so beeintrachtigt seien, dass sie nicht in die Schule
gehen konnten. Mukoviszidosepatienten etwa mussten teilweise wochenlang im Krankenhaus
bleiben, um Antibiotikatherapien zu erhalten. Entsprechende Konzepte, die zwischenzeitlich
technisch moglich seien, sollten unbedingt verfolgt werden, bspw. Uber Avatar-Projekte. Auf
diese Weise konne nicht nur der Schiiler dem Unterricht von zu Hause aus folgen, sondern
auch die Klassenkameraden kénnten einmal das Bild des Schilers am Monitor sehen und sich
mit dem Schiler wahrend der Pausen unterhalten. Das wiirde viel Leid mildern. Er hob hervor,
dass zudem Kinder in der betreffenden Zeit konsequent von ihrem Recht auf Bildung
ferngehalten wirden, weil sie am momentanen System nicht teilnehmen kdnnten. Aus seiner

Sicht verletze das — mal wieder — Kinderrechte.

Vors. Abg. Dr. Klisch wies darauf hin, dass sich der PetA in seiner 36. Sitzung am 02.03.2023
ebenfalls mit der Thematik von Kindern, die nicht an Bildung teilhaben kénnten, befasst habe.

In diesem Rahmen sei auch zu Avataren gesprochen worden.

Dr. Dr. Hohberger, Uniklinikum Erlangen, zugeschaltet per Videokonferenz, auf3erte, sich
ihrem Vorredner, Herrn Dr. Vilser, in allem anschlieBen und das Gesagte zu 100 Prozent
unterstreichen zu konnen. Auch sie hatte die Thematik nicht gekannt, wenn man sie vor vier
Jahren dazu gefragt hatte. Der Umstand, dass Arzte es nicht wiissten, sei tatsachlich sehr

verbreitet. Aus diesem Grund spiele Aufklarung auf verschiedenen Ebenen eine grol3e Rolle.

Anhand ihrer PowerPoint-Prasentation (vgl. Vorlage 7/4995) fuhrte sie aus, der heute schon
mehrfach angesprochene Symptomkomplex werde durch die Belastungsintoleranz — PEM —
dominiert; klassisch nach dem Grippephanomen auftretend, ausgeldst durch viele
verschiedene infektiose Trigger, sei er durch SARS-CoV-2 sehr bekannt geworden. Ein Tell
der Post-COVID-Patienten zeige im Nachhinein ebenfalls diesen Symptomkomplex, aber
eben nicht nur, sondern auch noch viele andere Viren, Bakterien. Bei manchen Patienten sei
der eigentliche Trigger nicht bekannt; letztlich sei es nicht ein Virus oder ein Bakterium,

sondern ein Potpourri.

Ihrer Ansicht nach sei das grol3e Problem, dass die Patienten in verschiedenen Bereichen
einer extrem niedrigen Lebensqualitat unterlagen. Zum einen, weil sie aufgrund von korper-
lichen Funktionseinbuf3en nicht mehr das tun kdnnten, was sie wollten. Zum anderen aus
psychischen Grinden, weil sie irgendwann arbeitsunfahig, teilweise erwerbsunfahig wirden

und somit auch in finanzielle Probleme gerieten. Des Weiteren aufgrund der sozialen
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Isolierung, da das Umfeld wegbreche. Auch die hier bereits angesprochene Stigmatisierung
spiele eine Rolle. Die Patienten gerieten in eine Art Abwartsspirale, die auch in Armut enden

kdnne.

Sie habe es auf ihrer Folie explizit ,Symptom* genannt, weil es sich ihrer Ansicht nach um ein
Aufsplitten verschiedener Untergruppen handele. Das Krankheitsbild sei bis heute noch nicht
verstanden worden. Man wisse, dass es erworben werde und viele verschiedene Organ-
systeme betroffen seien. Deswegen sei es eine Multisystemerkrankung. Bekannt sei auch,
dass es nach Infekten ausgeltst werde und in der Familien- oder auch in der Eigenanamnese
oft Autoimmunerkrankungen bekannt seien. Autoantikdrper scheinen auch eine Rolle zu
spielen. Es habe schon Hinweise darauf gegeben, dass Therapien, die im Off-Label oder in
Studien bislang im kleinen Rahmen angewendet worden seien und die im Endeffekt auf die
Modulation des Immunsystems abzielten, einen positiven Effekt flr die Patienten haben
koénnten, wenn die Vermittlung tber einen Autoimmunweg laufe. Deswegen nenne sie es ,Eine
Erkrankung mit autonomer Dysregulation®. Das sei in etwa die These, die dahinterstecke, aber
die bis heute noch nicht wirklich verstanden worden sei. Das grol3e Problem sei u. a., dass die
Biomarker in diesem Bereich fehlten.

Anhand der Folien mit der Uberschrift ,Infrastruktur” stellte sie Wege fiir die Versorgung der
Patienten vor, die man vielleicht — als Wunschliste der Patienten — umsetzen koénnte. Sie
betonte, dass es letztlich der Aufklarung bedirfe. Ein gutes Beispiel fur Aufklarung sei die
seinerzeit fir den Schlaganfall groRangelegte Aufklarungskampagne, durch die jeder Birger
erfahren habe, um welche Symptome es sich handele. Man habe zielgerichtet handeln
kénnen. Das bedeute fir den Patienten Erleichterung, weil er verstehe, um was es gehe, aber
eben auch fur das ganze Umfeld, sodass der Stigmatisierungsgrad deutlich sinken wiirde. Das
Krankheitshild solle auf allen Ebenen im medizinischen Bereich bekannt gemacht und schon

in der Ausbildung verankert werden.

Der Patient kontaktiere in der Regel zuerst den Hausarzt, der an den entsprechenden Facharzt
oder, je nach Krankheitsbild, direkt an eine Klinik Gberweise. Von dort aus erfolge die
Weiterbehandlung, entweder in einer spezifischen Rehabilitation oder auch weiter durch den
betreuenden Hausarzt. Das sei sicherlich momentan die Struktur — fir die Patienten jedoch
nicht die effizienteste und schonendste, denn sie wirden sehr viele Fachéarzte durchlaufen
mussen. Winschenswert wéaren spezialisierte Zentren, die interdisziplindr zusammenarbei-
teten. Das heilRe nicht, dass ein Patient mehrere Arzte nacheinander sehe, sondern dass er
vielleicht sogar — im idealen Kontext — in einem zeitlich begrenzten Setting parallel gesehen

werde, auch um den Patienten energetisch zu schonen. Es werde sicherlich auch notwendig
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sein, diese Zentren mit Forschung zu kombinieren, also diese Kohorten, diese Patienten-
gruppen in Forschungsstudien einzubeziehen, weil es eben keine Biomarker gebe. Zentren,
die nicht mit Forschung assoziiert seien, wirden wahrscheinlich auch nicht das hervorbringen,

was sich alle wiinschten.

Ahnlich werde es aussehen, was die Diagnostik betreffe, die dann vom Hausarzt ausgehend
Uber die Zentren laufen wirde. Auch die, wiirde man sich wiinschen, ware im Idealfall wieder
mit Forschungsansatzen zu kombinieren, genauso wie der Bereich der Therapien — entweder
im Rahmen von Studien oder auch fir Off-Label, sicherlich nicht fir immer, aber fur einen

bestimmten zeitlichen Bereich.

Auch fir die Weiterbehandlung sei es sicherlich notwendig, die Reha-Zentren spezifisch zu
schulen oder neue Zentren aufzubauen, die dieses Krankheitsbild kennen, verstehen und
Konzepte daflr erarbeiten wiirden; am besten auch wieder mit Forschung kombiniert, um dem

Patienten eine ideale Weiterbehandlung ermdéglichen zu kénnen.

Nicht unerwéhnt bleiben dirfe die Gruppe der Schwerstbetroffenen, von denen es gar nicht so
wenige gebe, also Patienten, die nicht die Mdglichkeit hatten, ein spezialisiertes Zentrum
aufzusuchen. In dem Fall wéare ein Team — &hnlich wie ein palliativmedizinisches Team —, das
die Schwerstbetroffenen zu Hause vor Ort aufsuche, oder Telemedizin geeignet, die Ver-

sorgung zu gewabhrleisten.

Abschlieend fasste Dr. Dr. Hohberger zusammen, ihrer Ansicht nach ware es wiinschens-
wert, Aufklarung auf allen Ebenen zu betreiben; sowohl bei Patienten/Blrgern wie auch in
allen medizinischen Bereichen, auch an den Schulen; speziell, wenn man an die Kinder denke.
Man wiinsche sich interdisziplindre Anlaufstellen, die kostendeckend arbeiteten, was
momentan nicht der Fall sei. Man wiinsche sich, dass diese interdisziplindren Anlaufstellen
forschungsassoziiert seien und die Forschung auch nachhaltig sei. Oftmals seien Forschun-
gen zeitlich begrenzt, teilweise sehr kurz, fur wenige Jahre. Wolle man wirklich etwas
erreichen, winsche man sich Verbundprojekte, die tUber mehrere Jahre liefen, wobei die
Forschergruppen nicht nur aus einem, sondern aus den verschiedensten Bereichen vernetzt
sein sollten, weil die Erkrankung verschiedene Organsysteme betreffe. Es ware sinnvoll, die
interessierten Forscher auf Landes- und Bundesebene zusammenzubringen, auch neue und
junge Forscher zu motivieren; ggf. mit Unterstiitzung von staatlicher Seite, bspw. mit Anschub-
finanzierungen fur junge Menschen, um so Uberhaupt die Rahmenbedingungen an den

Universitaten zu schaffen.
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Auf entsprechende Frage von Abg. Montag zum Stand des Forschungsprojekts ,BC 007
informierte Dr. Dr. Hohberger, aus ihrer Erfahrung mache es Sinn, Studien erst einmal im
kleinen Rahmen, als Proof of Concept, durchzufihren, um tberhaupt erst einmal Biomarker
aufzubauen, denn man kénne Medikamente, so gut sie auch seien, schnell ins Leere laufen
lassen, wenn man sie der falschen Gruppe gebe. Man habe am Universitatsklinikum Erlangen
speziell ,zwei Arme“, einmal den ,Post-COVID-Arm*, bei dem man eine Studie Uber die BMBF-
Ausschreibung geférdert bekomme. Der ,zweite Arm* sei durch die Initiative der Patienten
selber zum Tragen gekommen. Es sei urspringlich der Wunsch gewesen, auch in diese
Studie, die vom BMBF gefordert worden sei, hineinzukommen, was aber nicht méglich
gewesen sei: Man musse sich an Ausschreibungen halten, und die Ausschreibung sei explizit
fur Post-COVID gewesen. Jedoch hatten die Patienten eine eigene Spendeninitiative auf die
Beine gestellt — eine beachtliche Leistung bei dem Erkrankungsbild. Mit Unterstlitzung der
bayerischen Regierung, die dabei relativ unkompliziert finanziell unter die Arme greife, sollte
es moglich sein, auch diese Studie umzusetzen. Jetzt versuche man, die beiden Studien

schnellstméglich zum Laufen zu bringen.

Abg. Dr. Kénig nahm Bezug auf die Erwahnung spezieller Reha-Zentren, die entweder
weiterentwickelt oder neu geschaffen werden missten, und fragte, auf welche Komponenten
in diesem Zusammenhang abgestellt werde, also was getan werden misse, damit Reha-
Zentren spezifisch auf das Krankheitshild eingehen kénnten. Des Weiteren fragte er, wie in
diesem Zusammenhang die Rolle von Tageskliniken, die in Thiringen gréf3tenteils in der

Flache prasent seien, gesehen werde.

Dr. Dr. Hohberger antwortete, dass es ihrer Ansicht nach am effektivsten sei, auf bereits
Bestehendes aufzubauen. Der Gedanke, dass man aufgrund der PEM, die hinter der
Erkrankung stehe, den Patienten eben nicht (ber eine sportliche Aktivierung Besserung
bringe, misse in die Reha-Zentren hineingetragen werden. Damit ware schon viel gewonnen.
Sie kénnte sich zudem gut vorstellen, dass man das noch mit speziellen Ausschreibungen
kombiniere. Das gebe es jetzt bspw. fir den Long-COVID-Bereich in Bayern, dass man sich
Gedanken Uber Reha-Konzepte mache, und so etwas sei sicherlich auch fiir andere Lander
und fur ME/CFS denkbar.

Die Frage zu den Tageskliniken bat sie, sich von Prof. Dr. Scheibenbogen und Prof. Dr. Beh-

rends beantworten zu lassen.

Prof. Dr. Scheibenbogen, Charité Campus Virchow-Klinikum, Institut fir Medizinische

Immunologie, Zuschrift 7/2438, verwies zunachst auf die im Januar stattgefundene Bundes-
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tagsdebatte und merkte an, erfreut vernommen zu haben, dass parteilibergreifend Konsens
gewesen sei, dass die Versorgungssituation ME/CFS-Betroffener eine schlechte sei und sich
dringend etwas andern musse. Leider sei es bis heute eine weitgehend unbekannte Erkran-
kung, auch fiir viele Kollegen. In der Offentlichkeit werde die Erkrankung oft falsch eingeord-
net. Sie denke, dass man die Erkrankung in vielerlei Hinsicht mit der MS vergleichen konne.
Gemeinsamkeit beider Erkrankungen sei, dass sie relativ haufig auftraten. In Deutschland
habe es im Jahr 2020 ca. 300.000 ME/CFS Erkrankte gegeben; die MS-Zahlen seien &hnlich.
Bei beiden Erkrankungen seien Frauen deutlich haufiger betroffen. Es erkrankten haufig junge
Menschen. Die Lebensqualitat fir Menschen mit MS sei bei 0,67 von maximal 1 eingeordnet
worden. Beim ME/CFS sei sie ein ganzes Stiick schlechter. Das habe sicherlich damit zu tun,
dass es bis heute kein zugelassenes Medikament gebe, was die Erkrankung urséchlich
behandeln kénne. Das bedeute, dass bis heute nur Symptome behandelt werden kénnten. Fir
MS-Patienten gebe es hingegen 16 zugelassene Medikamente. Die Versorgungssituation sei
dramatisch; es gebe nur zwei universitare Zentren fir ME/CFS. Fir MS gebe es 217 Spezial-

ambulanzen. Auch was Forschungsprojekte angehe, sei ME/CFS weit hinterher.

ME/CFS sei keine neue Erkrankung. Man habe sie bereits lange vor der Pandemie gekannt.
Sie sehe in der Charité bereits seit fast 15 Jahren Patienten mit ME/CFS, ausgeldst nach
unterschiedlichsten Infektionen. In Deutschland seien das am haufigsten das EBV, Entero-
und Influenzaviren. Die Erkrankung werde auch o6fter reduziert auf Fatigue; das sei ein grof3er
Teil des Problems. Die Belastungsintoleranz sei das Hauptproblem und mache die Schwere
der Erkrankung aus, sodass Alltagsaktivitdten schon zu einer Verschlechterung aller Symp-
tome fuhrten. Weitere belastende Symptome seien schwere kognitive Einschrankungen,
Schmerzen, schwere Schlafstorungen, Kreislaufprobleme sowie die ausgeprégte Empfind-
lichkeit gegentber Licht und Gerduschen, sodass Patienten oft im dunklen Zimmer liegen
mussten. Dazu, dass es manchmal heifRe, nichts finden zu kdnnen, merkte sie an, dass man
bei der klinischen Untersuchung eine ganze Reihe auffalliger Befunde bei den Patienten
erheben kénne. So sei die Fatigue meistens auch eine ausgepragte Muskelschwéache. Bei
diesen Patienten traten sehr haufig auch Kreislaufprobleme auf, die sich anhand eines

orthostatischen Stehtests feststellen liel3en.

Man habe an der Charité im Sommer 2020 eine Studie initiiert, um zu schauen, inwieweit
SARS-CoV-2 auch ME/CFS auslése — das sei in der Tat der Fall. Die Studie sei kirzlich
vertffentlicht worden. ME/CFS sehe nach einer COVID-Erkrankung genauso aus, wie man es
nach anderen Infektionen kenne. Inzwischen gebe es erste epidemiologische Daten, die
zeigten, dass etwa 10 bis 20 Prozent aller von Long-COVID-Betroffenen an ME/CFS litten,

d. h., man misse davon ausgehen, dass sich die Zahl von ME/CFS-Erkrankten nicht nur in
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Deutschland, sondern weltweit wahrscheinlich inzwischen verdoppelt habe. Das ganz grol3e
Problem sei, dass es zahlreiche Schwerkranke gebe, die ans Bett oder Haus gebunden seien.
In diesem Zusammenhang sei an einen jungen Mann erinnert, Uber den mehrfach in der
Presse berichtet worden sei. Bei den meisten verlaufe die Erkrankung chronisch, weil es keine
urséchliche Therapie gebe. Sie misse als neurologische Erkrankung eingeordnet werden. Seit
Mitte der 50er-Jahre sei sie dort durch die WHO verankert. Man musse sich im Klaren dartiber
sein, dass es zahlreiche Patienten gebe, die teilweise Pflegefalle und diese ohne angemes-
sene Versorgung und bis heute oft nur mit einer F-Diagnose, einer sogenannten Somatisie-
rungsstorung, versehen seien. Ohne entsprechende Diagnose gebe es aber auch keine
angepasste Behandlung. Auch wenn es heil3e, dass man heute noch keine kurative Therapie
habe, bedeute das nicht, dass man nichts machen kénne. Die Patienten kdnnten durch eine
symptomorientierte Behandlung zumindest deutlich in der Schwere ihrer Erkrankung
Linderung erfahren. Frau Prof. Dr. Behrends und sie hétten in den vergangenen zwei Jahren
einige Artikel zu ME/CFS und zum Post-COVID-Syndrom geschrieben.

Zur Frage, was gebraucht werde, teilte sie mit, dass dringend Zentren fir postinfektiose
Erkrankungen gebraucht wirden. Man brauche Zentren mit Expertise fur diese speziellen
Patienten, insbesondere fir die Diagnostik und Versorgung der chronisch schwerer und
Komplex-Erkrankten. Dies sollte Hand in Hand mit Post-COVID-Zentren gehen, denn es gebe
viele Patienten, die nach anderen Infektionen ME/CFS oder auch andere postinfektiose
Syndrome entwickelten. Hier bedirfe es dringend des Aufbaus interdisziplinarer Netzwerke,
und in diesen die Neueinrichtung bzw. Erweiterung der Ambulanzen fir postinfektiose
Syndrome, insbesondere ME/CFS, aber auch PoTS. Um die vielen nach der Pandemie
hinzugekommenen Patienten versorgen zu kénnen, brauche man naturlich auch erweiterte
Kapazitaten in bereits bestehenden Spezialambulanzen, bspw. in der Neurologie, Pulmologie,
Kardiologie, Padiatrie — zu Letzterem werde Frau Behrends gleich ausfihren. Des Weiteren
werde dringend eine bessere Verglitung der Hochschulambulanzen fir die aufwendige
Diagnostik, zudem eine gute Vernetzung mit den Niedergelassenen, mit der Reha und
Versorgungspfade wirden gebraucht. Therapiekonzepte missten dringend angepasst
werden. Die Reha-Kliniken missten sich bspw. mit der symptomorientierten Therapie
auskennen. Wichtig sei hinsichtlich der Belastungsintoleranz zudem, dass keine starre
Aktivierung erfolgen dirfe, die sogenannte Graded Exercise Therapy (GET). Damit treibe man
einige Patienten in den Rollstuhl. Wichtig sei Pacing. Die Patienten muissten natiirlich aktiv
bleiben, aber im Rahmen ihrer Belastungsgrenze. Daflr wirden neue Versorgungsmodelle,
mehr Fortbildung, harmonisierte Diagnosekriterien, ein Register sowie Forschung und
Therapiestudien gebraucht. Man musse nicht alles neu denken. Es gebe bereits erste

Projekte, bspw. die Nationale Klinische Studien Gruppe (NKSG), wo klinische Studien initiiert
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wirden. Man habe eine Studienplattform, eine Biomarker-Plattform. Die biete man fir alle in
Deutschland an, die klinische Studien durchfiihren wollten, um mit harmonisierten Diagnose-
kriterien und Studienprotokollen Therapiestudien durchzufuhren, die ebenfalls mit Forschung
begleitet wiirden und wo alle gemeinsam Studien durchfihrten, aus denen das Maximale an
Lerneffekt herausgezogen werde. Es gebe ein Forschungsprojekt, ein Verbundprojekt in
Deutschland, gefordert vom BMBF, in dem man die Immunmechanismen von ME/CFS unter-
suche. Es gebe ein vom Innovationsfonds gefordertes Reha-Projekt sowie eine Forderung des
von Frau Behrends aufgebauten Registers. Das mdge den Eindruck erwecken, dass man
schon so viel habe, die Wahrheit aber sei, dass man davon viel zu wenig habe. Es sei ein
Bruchteil an Forschungsforderung, die notwendig ware, um die Erkrankung bspw. auf den
Stand der MS zu bringen, sodass man ausreichend Versorgung habe und allen Patienten

morgen eine gezielte Behandlung anbieten kénne.

Zu CFS-Care merkte sie an, dass man ein Versorgungskonzept aufgebaut habe, im Rahmen
dessen der Patient eine frihe umfassende Diagnostik erhalte. Wie von Dr. Dr. Hohberger
dargestellt, liefen die Patienten von hier nach dort. Es miisse in einer Hand sein, d. h. ein
Therapiekonzept erstellt werden. Fur die Umsetzung der Therapie arbeite man mit der Klinik
Bavaria zusammen, dass die Patienten quasi in einer Art Reha alles zur symptomorientierten
Behandlung lernten — dazu gehdre bspw. Pacing — mit dem Ziel, den Krankheitsverlauf und
die Leistungsfahigkeit zu verbessern, und bei den gestinderen Patienten zu verhindern, dass
sie in eine dauerhafte Arbeitsunfahigkeit rutschten, indem man die Arbeitsplatze so anpasse,
dass die Patienten noch in Teilzeit oder z. B. im Homeoffice arbeiten kdnnten. Man habe
Netzwerke aufgebaut, bspw. das Post-COVID-Netzwerk der Charité oder das Charité Fatigue

Centrum, in dem man Informationen und Fortbildungen fur Arzte und vieles Weitere anbiete.

Prof. Dr. Behrends, Klinikum rechts der Isar, Technische Universitat Minchen, Zentrum
fur Kinder- und Jugendmedizin, Zuschrift 7/2428, bedankte sich fur die Einladung und
betonte, dass man nie ganz werde verstehen kénnen, was ME/CFS sei und wie man es erfolg-
reich behandeln kénne, wenn man nicht die Versorgung vor die Forschung setze. Es wirden
hervorragende phanotypisierte Patienten und hervorragend phanotypisierte Patientenproben
gebraucht, um lGberhaupt sinnvoll forschen zu kénnen, d. h. Versorgung in dem Falle first. Sie
bestatigte, dass es Versorgungsstrukturen gebe, die man nutzen kénne, sowohl aufsuchend
als auch telemedizinisch, stationar, tagesstationdr, ambulant, aber die missten alle ange-
passt werden. So kénne bspw. die Palliativmedizin die Behandlung eines ME/CFS-Patienten
nicht abrechnen, weil die Diagnose nicht vorgesehen sei. Dennoch versuche man, den
Palliativteams zu helfen, es zu tun. Das Gleiche gelte fir die psychosoziale Nachsorge, die

nach einem stationdren Aufenthalt 20 Mal mdglich sei. ME/CFS-Patienten wirden jedoch
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oftmals ambulant behandelt und brauchten viel mehr. Telemedizin kénne man im Folgequartal
schon nicht mehr abrechnen. Es misse alles adaptiert werden. Der Aufwand sei ungeféhr das
Dreifache, auch in den SPZ (Sozialpadiatrische Zentren). In einem bayerischen Projekt sei
man zu der Uberlegung gekommen, dass es flr eine Versorgung eigentlich drei Scheine
brauche. Um all das zu konzentrieren, sei man sich einig, dass es mindestens fur die Padiatrie
ein Kompetenzzentrum universitarer Art pro Land brauche. Man glaube auch, dass eine

Taskforce auf Bundesebene gut ware, um das ,Rad nicht mehrfach neu zu erfinden®.

An eine noch offene Frage erinnernd teilte sie mit, dass Bayern ein gutes Beispiel sei. Man sei
sehr dankbar, dass dort aufgrund von Abstimmungen — auch zwischen den Arbeitsgruppen —
dank des Einsatzes des Gesundheitsministeriums viel passiert sei. In der Politik wirden jedoch
neben dem Bereich ,Gesundheit“ auch die Bereiche ,Wissenschaft®, ,Soziales“ und ,Kultus*
gebraucht. Diesbzgl. kdnnte eine Taskforce sinnvoll sein. Man wolle die Kultusminister-
konferenz anschreiben, um fiir die Schule einheitliche Regelungen zu treffen, bspw. mit Blick

auf den Datenschutz versus Recht des Kindes auf Ausbildung.

Abg. Montag nahm Bezug auf die Antwort zur Frage, woher die fur die Forschung erforder-
lichen Daten kommen sollten, und den Hinweis, dass Gesundheitsdaten aus der Versorgung
gewonnen werden kénnten. Bezug nehmend auf die Ausfiihrung von Prof. Dr. Scheibenbogen,
dass in den L&ndern Long-COVID-Ambulanzen mit unterschiedlicher Ausrichtung entstehen
sollten, fragte er, ob man seiner Auffassung zustimme, dass das nicht ausreiche. Das Problem
sei eben nicht nur Long-COVID, sondern sei auch ME/CFS und kdénnten auch andere Immun-
defekt-Erkrankungen sein. Er fragte, ob es sinnvoll sei, das, was noch Spezialambulanzen
seien, vielleicht zu Ambulanzen fir Immundefekterkrankungen mit gleichzeitigem Forschungs-

anteil bundesweit weiterzuentwickeln, um die notwendige Datenlage herzustellen.

Mit Blick darauf, dass Prof. Dr. Scheibenbogen im Rahmen der Anhérung im Februar im
Bundestag den im hiesigen Landtag vorliegenden Antrag der FDP als Blaupause bezeichnet
habe, fragte er, ob sich an dieser Einschatzung etwas geéndert habe oder ob es nach wie vor
die Punkte seien, die wichtig seien, um in Versorgung, Forschung, aber auch Betreuung von

Patienten voranzukommen.

Prof. Dr. Scheibenbogen aul3erte zur Frage, wie die Versorgung aussehen sollte, dass die
Post-COVID-Zentren ein guter Kristallisationspunkt seien, diese aber relativ einseitig ausge-
richtet seien. Es werde dringend die Expertise aus unterschiedlichen Fachrichtungen ge-
braucht, insbesondere auch die Expertise fur die postinfektiosen syndromalen Erkrankungen,

d. h., viele seien derzeit an den Dingen ausgerichtet, die man schon ganz gut verstehe, z. B.
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Lungenerkrankungen oder psychosomatische Post-COVID-Kliniken, aber viel zu wenig fir den
grofReren Teil der Patienten, die z. B. ME/CFS oder auch andere postinfektiose Syndrome oder
PoTS hatten. Auch dafir sollte man naturlich bestehende Strukturen nutzen, aber die Ausrich-
tung musse angepasst werden. Fur ME/CFS mussten insbesondere Neurologen, aber auch
Kardiologen gestarkt werden. Man wolle nichts Neues schaffen, sondern bestehende Struk-

turen verbessern.

Zur Frage, warum die sich nicht kimmerten, fiihrte sie aus, dass es auch etwas damit zu tun
habe — insbesondere an den Universitaten —, dass fir Forschung Geld von aul3en einge-
worben werden misse. Wenn es fur ME/CFS keine Forschungsgelder gebe — so sei es in den
letzten 20 Jahren in Deutschland gewesen —, dann kénne man auch nicht in diese Richtung
forschen. Es misse gezielte Ausschreibungen geben. Sie denke, dass mit Forschung die
Versorgung einhergehe. Denn wenn man Uber eine Erkrankung forsche, brauche man die
Patienten und dann wirden sich auch Tlren 6ffnen, um diese Patienten in den Ambulanzen

zu sehen.

Hinsichtlich des Antrags der Gruppe der FDP bestatigte sie, dass in diesem alles von der
Versorgung bis hin zur Forschung enthalten sei, was bendtigt werde. Der Antrag sei nach wie

vor sehr aktuell, bislang sei noch nicht allzu viel davon umgesetzt worden.

Abg. Plétner nahm Bezug auf die Information, dass es fir MS-Patienten 16 zugelassene
Medikamente gebe und fir ME/CFS-Patienten keine. Auf entsprechende Nachfrage informier-
te Prof. Dr. Scheibenbogen, dass weltweit momentan ungefahr 30 interventionelle Studien
zu Post-COVID angemeldet seien, im Rahmen derer unterschiedliche Medikamente oder auch
Nahrungserganzungsmittel gepruft wiirden, die teilweise schon in anderen Indikationen zuge-

lassen seien.

Fur ME/CFS gebe es weltweit bislang kaum Studien. Es gebe drei Studien bei Post-COVID,
die ME/CFS-Patienten einschlossen, die nach COVID erkrankt seien. In der NKSG wolle man
Studien bei ME/CFS und Post-COVID durchfiihren. Die ersten Studien, die nun anliefen, eine
Studie mit einem GefalBmedikament in Zusammenarbeit mit der Bayer AG, hier wirden auch
Patienten mit ME/CFS eingeschlossen, ebenso in die derzeit anlaufende Immunadsorp-
tionsstudie — dennoch gebe es einen riesigen Nachholbedarf. Auch die Pharmaindustrie ware
ein ganz wichtiger Partner. Sie rede seit Uber einem Jahrzehnt mit entsprechenden Vertretern,
jedoch wollten diese nicht einsteigen. Sie sagten, solange die Erkrankung so wenig erforscht

sei und vor allem, solange andere sagten, dass es nur psychosomatisch sei, scheuten sie den
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grof3en Aufwand und die erheblichen Kosten, die die Medikamentenentwicklung heutzutage

bedeute.

Auf entsprechende Nachfrage von Vors. Abg. Dr. Klisch, schloss sich Prof. Dr. Behrends
den Ausfuhrungen von Prof. Dr. Scheibenbogen an und ergénzte, dass es sich bei Kindern
und Jugendlichen um eine besondere Herausforderung hinsichtlich der Medikamente handele,
weil man sich ethisch in einer anderen Situation befinde. Das bedeute, dass man in diesem
Bereich etwas hinterherhinken werde. Man versuche sich aber in der NKSG entsprechend mit
Biomarker- und Bildgebungsanalysen aufzustellen, damit man sofort startklar sei, wenn sich

die ersten Dinge auch in Studien bei Kindern ethisch vertreten lieRen.

Abg. Montag nahm Bezug auf die erwahnte, durchaus verstandliche Reserviertheit der
Pharmaindustrie und merkte an, dass im Antrag seiner Gruppe die Frage zum Zugang zu
Forschungsdaten, die Frage des Datenschutzes aufgegriffen worden sei. Eigentlich gehdre
noch die Frage der Ethikkommission dazu, insbesondere bei multizentrischen Studien, des-
wegen mache die Pharmaindustrie manchmal einen Bogen um Deutschland, weil es eben zu

komplex sei; von anderen birokratischen Fragen abgesehen.

Er erkundigte sich, ob auch das Thema ,Preis-Kosten-Dampfungsmechanismus fir neue
Medikamente® angesprochen worden sei, also der Zwang zu rabattierten, sehr teuer
entwickelten Medikamenten — dies sei bei einer kleineren Zielgruppe wie Long-COVID oder
ME/CFS problematisch — ein Punkt sei, zu sagen, dass es dem deutschen Markt geschuldet

sei, nicht in die Forschung einzusteigen.

Prof. Dr. Scheibenbogen antwortete, dass es international kaum Studien zu ME/CFS gebe.
Sie gebe recht, dass man die Pharmaindustrie mit den immer héher werdenden birokra-
tischen Hurden vertreibe. Jeder, der selbst mal klinische Studien vorbereitet habe, wisse, dass
es heutzutage so ins Detail gehe, dass es eine sehr grof3e Herausforderung sei und viel Geld
koste. Sie wiirde daran gern grundsatzlich etwas @ndern, aber daftir bedlrfe es anderer, die
den Forschungsstandort Deutschland auch fiir die Entwicklung von Medikamenten attraktiv

hielten.

Der Markt wére riesig. Sie glaube nicht, dass es nur wirtschaftliche Griinde habe. Man rede
nicht von einer seltenen Erkrankung. Sie glaube, dass der 6ffentliche Eindruck, dass bis heute
Uberhaupt nicht klar sei, was es lUberhaupt fir eine Erkrankung sei, die Pharmaindustrie ver-
schrecke. Sie habe schon oft vorgeschlagen, einen Runden Tisch der Pharmaindustrie zu

bilden, sie einzuladen und offen dartiber zu sprechen, was gebraucht werde, welche Unter-
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stutzung usw. Das gehe insbesondere an die Bundesebene, Frau Stark-Watzinger und
Herrn Lauterbach. Auf ihre Frage, ob das vielleicht auch von hier aus dorthin adressiert werden
koénne, antworte Vors. Abg. Dr. Klisch, dass man das Anliegen gern mitnehme, insbesondere
dann, wenn das Problem darin liege, dass sich klare Diagnosekriterien noch in der Erstellung
befanden, die letztlich zur einer Diagnose fiihrten, bzw. es noch Nachholbedarf hinsichtlich
des Bekanntmachens in Deutschland gebe. Das sollte gedndert werden; auch beziglich der
zahlreichen Hinweise zu Aufklarung und Sensibilisierung fir das Erkrankungsbild. Auch das

nehme man fir Tharingen mit.

Sie dankte allen Anwesenden und schloss die Anhérung.

Der Tagesordnungspunkt wurde nicht abgeschlossen und wird in der Sitzung am
20.04.2023 erneut aufgerufen.

2. Punkt 2 der Tagesordnung:

Vorschlag fur eine Richtlinie des Europdischen Parlaments und des Rates Uber die
Behandlung von kommunalem Abwasser (Neufassung); KOM (2022) 541 endg.

— Vorlage 7/4721 —

dazu: — Vorlagen 7/4823/4863/4866-NF/4870/4873/4875/4879/4893/4902/4903/4904 —

Beratung in 6ffentlicher Sitzung gemal § 78 Abs. 3a Satz 1 Nr. 3 GO

Vor. Abg. Dr. Klisch verwies auf Vorlage 7/4721 und erbat den Bericht der Landesregierung.

Ministerin Werner informierte, dass die derzeitige Richtlinie aus dem Jahr 1991 stamme.
Diese sei mit dem Ziel angenommen worden, die Umwelt und damit die 6ffentliche Gesundheit
vor schadlichen Auswirkungen durch Einleitung von kommunalem Abwasser und Abwassern
bestimmter Industriebranchen zu schitzen. Im Rahmen der 2019 durchgefiihrten Evaluierung
sei bestatigt worden, dass durch die Umsetzung der Richtlinie deutlich weniger Schadstoffe
freigesetzt worden und die Auswirkungen deutlich auf die Qualitat von Seen, Flissen und
Meeren der EU spiirbar gewesen seien. Seit dieser Zeit seien neue Herausforderungen
entstanden, bspw. das Problem des Auftretens von Mikroplastik oder das Hinzutreten der
Verschmutzung durch Niederschlagswasser. Es gebe technische Veranderungen. Im Bereich
der Gesundheitsversorgung gebe es neue Erkenntnisse. Wenn all das wahrgenommen werde
und man sich grofitenteils einig sei, dass die Ziele sowohl die Bekampfung des Klimawandels

als auch die Verringerung der Umweltzerstorung seien, sei es notwendig, die Richtlinie anzu-
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passen. Nicht nur die Frage der Umwelt spiele eine Rolle, sondern auch die der Gesundheits-
versorgung. Durch die COVID-19-Pandemie habe man sehr deutlich zu spiren bekommen,
dass die Verflechtungen zwischen den Mitgliedstaaten in Bezug auf die Viruszirkulation stark
seien. Dazu habe es im Méarz 2021 eine EU-Empfehlung gegeben, die sich bspw. Uber einen
gemeinsamen Ansatz zur Einfiihrung einer systematischen Uberwachung von SARS-CoV-2
und seinen Varianten im Abwasser der EU verstandigt habe.

Im Jahr 2021 liefen weltweit Forschungsvorhaben und Studien zur Entwicklung und Prifung
geeigneter Methoden zur Analyse von Abwassern auf das Coronavirus. In Thiringen sei Jena
als Standort fur die Uberwachung des Abwassers geplant worden. Im Rahmen der
Sommertour habe sie sich das bundesweite Pilotprojekt angeschaut. Es sei ein Projekt der
Uni Jena gemeinsam mit der Bauhaus Universitat. Das Abwassermonitoring sei auf3erst
beeindruckend gewesen. Auch vonseiten der Akteure — sowohl der Gesundheitsamter als
auch der Thuringer Klaranlagenbetreiber — bestehe ein grofRes Interesse einer Implemen-
tierung des Abwassermonitorings in die Praxis. Dazu laufe bundesweit aktuell eine Diskussion.
Eine wirksame Uberwachung pathogener Erreger im Abwasser konne also der gesamten EU
zugutekommen. Hinzu kommen solle auch, dass alle in der EU lebenden Menschen Zugang
zu wichtigen Informationen erhielten. Die Evaluation habe gezeigt, dass die festgelegten EU-
Normen die EU-Wasserwirtschaft entscheidend vorangebracht hatten, vor allem auch, wenn
es um Wettbewerbsfahigkeit gehe. Vor diesem Hintergrund spreche vieles dafiir, die Richtlinie
an diese neuen Gegebenheiten anzupassen. Das bedeute, Anforderungen an die kommunale
Abwasserbehandlung zu stellen, d. h., sowohl klare zeitliche als auch inhaltliche Vorgaben
festzulegen. Die Uberwachung des kommunalen Abwassers solle eingefiihrt und diese fiir
Pravention und Frihwarnzwecke genutzt werden. Das finde momentan auch schon statt,
insbesondere in Bezug auf SARS-CoV-2. In diesem Zusammenhang sei daran erinnert, dass
derzeit weniger PCR-Tests durchgefiihrt wirden, jedoch aufgrund der Uberpriifung des

Abwassers erkennbar sei, welche Tendenzen oder Trends sich entwickelten.

Um das Praventions- und Frihwarnsystem umsetzen zu kdnnen, solle es zwischen den
Mitgliedstaaten einen sténdigen Dialog mit fortlaufender Koordinierung geben, u. a. zwischen
den fur die 6ffentliche Gesundheit zustandigen Behoérden, bspw. den Gesundheitsamtern, aber
auch den fur die kommunale Abwasserbewirtschaftung zustandigen Behorden. Die materiellen
und administrativen Anforderungen sollten dabei deutlich verscharft werden. Dazu gehdre
bspw., dass auch Hersteller bestimmter Produktgruppen, die als Hauptquelle fir Mikroschad-
stoffe identifiziert worden seien, durch die Einfihrung einer erweiterten Herstellerverant-

wortung mit beteiligt werden sollten, z. B. durch eine Sonderabgabe oder eine ggf. neu
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einzufiihrende Viertbehandlung von Abwassern. Das sei sinnvoll, da sie als Mitverursacher

auch fur die Folgen mit in Verantwortung gebracht werden sollten.

Die Gesetzgebungsbefugnis des Landes sei nicht wesentlich betroffen, da die Umsetzung der
Richtlinie durch den Bund im Rahmen der konkurrierenden Gesetzgebung geméan Artikel 74
Abs. 1 Nr. 32 GG erfolge. Das Subsidiaritatsprinzip des Artikels 5 Abs. 3 des Vertrags tber
die EU sei ebenfalls eingehalten. Die Abwasserbehandlung habe eine relevante Auswirkung
auf die grenziberschreitende Gewasserqualitat. Daher bestehe auch die Notwendigkeit einer
landeribergreifenden Harmonisierung. Aus Sicht der Landesregierung sei auch hier der
Grundsatz der VerhéaltnismaRigkeit gewahrt. Die Richtlinie greife nicht wesentlich in die
kommunale Selbstverwaltung oder die kommunale Daseinsvorsorge ein. Auch wenn
zusatzliche Investitionen hinsichtlich der verbesserten Reinigung der kommunalen Abwaéasser
auch in Bezug auf Mikroschadstoffe und die angestrebte Energieneutralitat nicht ausge-
schlossen werden kdnnten, entspreche das MalRnahmenpaket nach Auffassung der Euro-

paischen Kommission dem besten Preis-Leistungs- sowie Kosten-Nutzen-Verhaltnis.

Der vorgeschlagenen Richtlinie lagen umfangreiche Recherchen, Forschungen und Evaluie-
rungen zugrunde, sodass zu hoffen bleibe, dass die vorgeschlagenen MalRnahmen auch
erheblich zur Erreichung der angestrebten Ziele beitragen kénnten.

Abg. Dr. Konig hahm Bezug auf das Pilotprojekt in Jena und merkte an, dass das Abwasser-
monitoring auch in anderen Gebietskérperschaften stattgefunden habe. Mit Blick auf Erfah-
rungen seinen Landkreis betreffend bestatigte er, dass das Abwassermonitoring die Lage sehr
realistisch wiedergegeben habe; auch in Bezug auf das Umfeld benachbarter Landkreise. Er
erkundigte sich, ob es fir Thiringen eine Ubersicht gebe und, wenn ja, ob geplant sei,
das Projekt des Abwassermonitorings flachendeckend zu verstetigen oder auszu-

bauen.

Ministerin Werner sagte, noch keine Fragen zur Auswertung des Projekts in Thiringen
beantworten zu kénnen. lhr sei bekannt, dass auch derzeit schon Daten aus Jena herange-
zogen wirden, bspw. zu Entwicklungen oder Trends im Bereich ,COVID-19“. Auf Bundes-
ebene wolle man es derzeit auf breite Schultern legen; es solle flachendeckendes Abwasser-
monitoring stattfinden. lhres Wissens laufe aktuell noch die Ausschreibungsphase. Sie sagte

zu, sich zu informieren.

Abg. Zippel fragte, ob der Offentliche Gesundheitsdienst (OGD), die Amtsarzte beim

Abwassermonitoring eine Rolle spielten und, wenn ja, bitte er um Darlegung, welch umfang-
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reicher Aufgabenkatalog evtl. auf den OGD zukdme. Des Weiteren bat er um Einschéatzung,

ob der Thuringer OGD das bewaltigen kénne.

Ministerin Werner antwortete, ihres Erachtens gehe es in Richtung Pravention und Vorsorge,
was die Aufgaben des OGD seien. Sie halte es fir eine Erganzung, um bspw. rechtzeitig
bestimmte Entwicklungen nachverfolgen zu kénnen. Es sei bekannt, dass der OGD mehr
Daten winsche. Das Thema der Gesundheitsberichterstattung werde auch immer wieder vom
OGD eingebracht. Es passe in das klassische Portfolio des OGD. Momentan werde gerade
das OGD-Gesetz evaluiert. Man werde dem OGD bestimmte Aufgaben in bestimmten
Bereichen ,wegnehmen® kdnnen, sodass der Fokus verstarkt auf die Bereiche ,Pravention®

und ,Vorsorge* gelegt werden kdnne.

Abg. Dr. Lauerwald sagte, dass das Thema gestern auch im AfUEN besprochen worden sei.
Seine Fraktion sehe erhebliche Bedenken in Bezug auf das Subsidiaritats- und Verhaltnis-
mafigkeitsprinzip, weil die MaBnahmen sehr in die kommunale Selbstverwaltung eingriffen,
die Abwassergebiihren anstiegen und die energetische Versorgung eine wichtige Rolle spiele,
was Investitionen und damit entsprechende Kosten nach sich ziehe. Zudem sei man der Auf-
fassung, dass der zeitliche Rahmen nicht realistisch eingeschéatzt werde.

Ministerin Werner flhrte aus, dass es umfangreiche Recherchen gebe. Es gehe um Gesund-
heitsversorgung und besseren Umweltschutz. Vor diesem Hintergrund koénne sie die Beden-
ken nicht nachvollziehen.

Abg. Montag nahm Bezug auf die Mitteilung, dass auch die Verursacher von Verschmut-
zungen in Haftung genommen werden sollten. Problematisch sei z. B. die Belastung der Ab-
wasser mit Medikamentenriickstéanden. Davon ausgehend, dass nicht die Pharmaindustrie
Verursacher sei, frage er sich, wer Verursacher sei — der Arzt, der das Medikament
verschrieben habe, oder der Patient, der das Medikament einnehme. Er fragte, wie

implementiert werden solle, wer tatsachlich Verursacher von Verschmutzungen sei.

Ministerin Werner teilte mit, als Mitverantwortliche seien derzeit Hersteller und Hersteller im
Sinne des Richtlinienvorschlags aufgefiihrt worden, bspw. Erzeuger, Einfihrer und Handler.

Seien konkretere Informationen gewtunscht, konne man dies zuarbeiten.

Auf die Anmerkung von Abg. Montag, dass ,Erweiterter Hersteller®, ,Verantwortung Handler®
im Fall von Medikamentenriickstanden seiner Ansicht nach bedeute, dass die Pharma-

industrie, Zwischenhéandler, also der Grof3handel, und Apotheken in irgendeiner Art und Weise
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bei der Beseitigung von Medikamentenriickstédnden beteiligt werden mussten, sagte Ministe-
rin Werner, dass die konkrete Umsetzung den Nationalstaaten obliege. Sie glaube, dass

sicherlich Abstufungen vorgenommen werden missten.

Der Ausschuss hat die Vorlage 7/4721 beraten und zur Kenntnis genommen (vgl.

zwischenzeitlich Vorlage 7/4914).

Der Tagesordnungspunkt wurde abgeschlossen.

Protokollantinnen



