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Versorgung zwischen Bedarf und Realitat
Symposium zu ME/CFS und Long Covid

holz und Dr. Peter Ziirner.

Wie kann man die Versorgung von ME/
CFS und Long Covid in Hessen verbes-
sern? Uber Versorgungsliicken, Erfolgsbei-
spiele und Losungsansitze diskutierten
Vertreterinnen und Vertreter der betroffe-
nen Interessensgruppen auf dem Sympo-
sium der Landtagsfraktion von Biindnis
90/Die Grinen Anfang September in
Wiesbaden.

Mehr Sichtbarkeit fiir ME/CFS und
Long Covid

Allein im Jahr 2025 kosteten Long Covid
und ME/CFS den deutschen Staat laut ei-
ner Studie der ME/CFS Research Founda-
tion 64,4 Milliarden Euro, das sind 1,44 %
des Bruttoinlandprodukts.* Doch trotz
der grofien gesellschaftlichen und volks-
wirtschaftlichen Folgen wird immer noch
viel zu selten Uber diese Erkrankungen ge-
sprochen. Das wollte das Biindnis 90/Die
Griinen in Hessen dndern und organisierte
Anfang September ein Symposium zu ME/
CFS und Long Covid. Im hessischen Land-
tag kamen Fachleute und Betroffene zu-
sammen, um Uber die aktuelle Versor-
gungssituation und notwendige Verbesse-
rungen zu diskutieren.

Doch was ist ME/CFS eigentlich? Myalgi-
sche Enzephalomyelitis/Chronisches Fati-

gue Syndrom ist eine meist lebenslange
Erkrankung, die hdufig nach einer Infekti-
on beginnt. Kernmerkmal der Erkrankung
ist die Post-Exertionelle Malaise (PEM), ei-
ne oft zeitverzogert eintretende und per-
sistierende  Zustandsverschlechterung
nach bereits geringer korperlicher, emo-
tionaler oder kognitiver Belastung. Weite-
re typische Symptome sind unter ande-
rem Fatigue, Reizempfindlichkeit, kogniti-
ve Einschrinkungen (,Brain  Fog’),
Schmerzen und Kreislaufprobleme.

In Deutschland leben geschitzt 1,4 Mio.
Menschen mit diesen postinfektisen
Krankheiten, davon rund 750.000 mit
Long Covid und etwa 650.000 mit ME/
CFS. Je nach Schweregrad der Erkrankung
konnen die Betroffenen ihren Alltag mit
wenigen  Einschrinkungen bewiltigen
oder sind dauerhaft an Haus und Bett ge-
bunden sein.

Betroffene stirker einbinden

Doch die Behandlung von ME/CFS ist
schwierig: Bislang gibt es kein zugelasse-
nes Medikament und keine evidenzbasier-
te kurative Therapie. Wihrend Rehabilita-
tion zum Beispiel bei Long Covid hilfreich
sein kann, kann sie bei Patientinnen und
Patienten mit ME/CFS aufgrund von PEM

L https://mecfs-research.org/costreport-long-covid-and-mecfs/
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hdufig zu anhaltender Verschlechterung
fihren, insbesondere, wenn die rehabili-
tierenden Mafénahmen bereits die indivi-
duellen Belastungsgrenzen iiberschreiten.
Die Behandlung konzentriert sich daher
meist auf Pacing, ein bewusstes Energie-
management mit dem Ziel, die individuel-
len Belastungsgrenzen nicht zu Uber-
schreiten, und auf die Therapie individuel-
ler Symptome. Eine stationdre Rehabilita-
tionsmafinahme ist hier eher schadlich.
Als Hauptproblem erleben Betroffene vor
allem die spate oder falschliche Diagnose.
,Der Arzt oder die Arztin sieht die Patien-
tinnen und Patienten nie in ihrem
schlimmsten Zustand®, erkldrte Dr. med.
Claudia Ebel vom Fatigatio e. V. Die Ver-
schlechterung durch PEM trete erst zeit-
verzdgert ein, wobei die Erkrankten dann
oft zu erschopft seien, um eine Arztpraxis
aufzusuchen. Hinzu kommt, dass es bis-
lang keinen spezifischen Biomarker gibt,
mit dem sich ME/CFS eindeutig nachwei-
sen ldsst. Laut Einschdtzung der Patien-
tenverbande erschwere der unzureichen-
de Wissensstand zu den Krankheiten in
der Arzteschaft die Diagnosestellung zu-
sdtzlich.

Dabei kann eine spdte Diagnose oder ein
Bagatellisieren der Symptome weitrei-
chende Folgen fiir die Betroffenen haben.

Fotos: Viktoria Jakobs
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Ein grof3er Teil der ME/CFS-Erkrankten ist
nicht oder nur bedingt arbeitsfihig, viele
haben sogar einen Pflegegrad. Dabei be-
lastet die Erkrankung nicht nur die Betrof-
fenen selbst, denn hdufig iibernehmen
Angehdrige Pflege, Papierkram und Be-
wadltigung des Alltags.

Gerade fiir Kinder ist eine Erkrankung mit
ME/CFS oder Long Covid besonders fol-
genschwer. ,Kindheit ldsst sich nicht
nachholen, sagte Katharina Dietz-Mi-
chalski von Nichtgenesenkids e. V. Betrof-
fene Kinder kdnnen nicht reguldr am
Schulunterricht teilnehmen. Neben dem
Verlust sozialer Kontakte und den Auswir-
kungen auf die soziale Entwicklung
schmilert eine eingeschriankte Bildung
auch die spdteren beruflichen Chancen.
Die in Hessen bestehenden Versorgungs-
angebote leisteten wichtige Arbeit, reich-
ten angesichts des Bedarfs jedoch nicht
aus und seien teilweise nicht gut genug
auf die Bedurfnisse der Erkrankten zuge-
schnitten, so Ebel. Aus Sicht der Patien-
tenverbdnde besteht insbesondere beim
Wissen iiber ME/CFS und Long Covid in
der hausdrztlichen Versorgung sowie bei
telemedizinischen Angeboten fiir bettge-
bundene Betroffene weiterer Bedarf.

Die Verbinde pladierten deshalb dafiir,
Betroffene stdrker in die Entwicklung von
Versorgungsstrukturen einzubinden. lhre
Erfahrung kénne dazu beitragen, beste-
hende Versorgungsliicken zu identifizie-
ren und Angebote gezielter an den tat-
sachlichen Bediirfnissen der Erkrankten
auszurichten.

Entscheidend sei dabei ein systemischer
Blick auf die Erkrankung, so Ebel, denn die
Versorgung von ME/CFS und Long Covid
Erkrankten ende nicht beim einzelnen
Arzt-Patientenkontakt. Sie miisse auch die
Auswirkungen auf Schule bzw. Beruf, Fa-
milie und soziale Teilhabe beriicksichtigen.

Ein Ansprechpartner statt vieler
Schnittstellen

In Hessen existiert bereits ein Versor-
gungszentrum, das diesen systemischen
Ansatz umsetzt: das PEDNET-LC Compre-
hensive Care Center fiir Kinder und Ju-
gendliche am Klinikum Kassel.

Dr. med. Nina Kollmar, die Ko-Projektleite-
rin des durch Bundesmittel finanzierten
Kompetenzzentrums, stellte beim Sympo-

sium den ganzheitlichen Ansatz der padia-
trischen Einrichtung vor: ,Wir begleiten
durch Diagnostik und Therapie und bieten
mit unserem interdiszipliniren Team Unter-
stlitzung fiir Fragen und Sorgen rund um
Freizeit, Schule, Sozialrecht und Familie.”
Telemedizinische Angebote und Hausbe-
suche bei Bedarf ermdglichen eine be-
darfsgerechte Versorgung. Aber auch fir
die Angehorigen der Betroffenen ist es ei-
ne grofle Entlastung, dass das Kompe-
tenzzentrum als alleiniger Ansprechpart-
ner fiir alle ME/CFS- und Long Covid-be-
zogenen Fragen beratend zur Seite steht.
,Wir beraten aber auch Schulen und Am-
ter, sodass diese flir den Umgang mit er-
krankten Kindern und ihre besonderen Be-
diirfnisse sensibilisiert werden®, fligte Koll-
mar hinzu, ,denn Bildung dirfe nicht an ei-
ner chronischen Krankheit scheitern.”
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Fiir Hessen und dariber hinaus brauche es
weitere Kompetenzzentren und insbeson-
dere mehr aufsuchende Versorgung, um
auch Betroffene zu erreichen, die den
Weg in eine Arztpraxis nicht aus eigener
Kraft bewdltigen konnen. Gleichzeitig
misse die Finanzierung der bestehenden
Zentren auch nach Ablauf des Forderzeit-
raums gesichert werden.

Zwischen Wartezeiten
und Versorgungsliicken

Fiir Kinder mit ME/CFS oder Long Covid
gibt es in Hessen damit zumindest ein
ganzheitliches Kompetenzzentrum. Fur
Erwachsene ist die Versorgungslage
schwieriger. Abgesehen davon, dass ein
Grof3teil der Betroffenen Off-Label Medi-
kamente und Therapien selbst bezahlt,

Materialien und Fortbildungsangebote zu ME/CFS

Webinar am 4.11.2026: ,,ME/CFS erken-
nen und versorgen — Wissen kompakt“
von 18 bis 20 Uhr, Veranstalter: Charité
Fatigue Centrum, wissenschaftlicher Lei-
tung von Prof. Dr. med. Carmen Schei-
benbogen (Charité Berlin). Die Teilnah-
me ist kostenlos, zertifiziert mit 4 CME-
Punkten. Lernerfolgskontrolle online.
Anmeldung unter: https://www.mecfs.
de/informationen-fuer-aerztinnen-und-
aerzte/onlinefortbildung/

oder via Kurzlink:

https://t1p.de/5inca

Ein On-Demand-Webinar ,ME/CFS in
Praxis und Forschung“ kann jederzeit
abgerufen werden. Link: https://www.
mecfs.de/informationen-fuer-aerztin
nen-und-aerzte/on-demand-fortbil-
dung/ Kurzlink: https://t1p.de/pdn2y

Deutschsprachige Angebote:

« CME-Artikel im Hessischen Arzteblatt:
,Fatigue-Syndrom bei Covid-19-Pa-
tienten: Nur ein Symptom oder ein
Krankheitskomplex?“, Heft 03/2023:
Kurzlink: https://t1p.de/0v10n

* Materialien der Gesellschaft fir ME/

CFS

- Daten und Fakten: https://www.
mecfs.de/was-ist-me-cfs

- Praxisleitfaden: https://praxisleitfa
den.mecfs.de/mecfs

Materialien der Medizinischen Universi-

tat Wien: https://www.meduniwien.

ac.at/web/forschung/projekte,/com

puter-based-clustering-of-chronic-fa-

tigue-syndrome-patients/allgemeine-

informationen/

Materialien der Osterreichischen Gesell-

schaft flir ME/CFS: https://mecfs.at/

aerztinnen/

Interdisziplinares, kollaboratives D-A-CH

Konsensus-Statement zur Diagnostik

und Behandlung von Myalgischer Enze-

phalomyelitis/Chronischem  Fatigue-

Syndrom: https://link.springer.com/ar

ticle/10.1007/ s00508—-024—02372-y

Weitere Links zu englischsprachigen
Angeboten finden sich online im Litera-
turverzeichnis zu dieser [m]z™%[w]
Ausgabe.
Link und QR-Code filhren I3
dorthin: [=]e
www.laekh.de/Literatur112026
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Dr. med. Peter Ziirner, Landesarztekammer Hessen

sind Termine bei Facharzten oder Kliniken
schwer zu bekommen.

In der Post-Covid-Ambulanz des Universi-
tatsklinikums  Giefen und Marburg
(UKGM) liegt die durchschnittliche War-
tezeit beispielsweise bei 14 Monaten. Die
Post-Covid-Ambulanz der Universitats-
medizin Frankfurt kann laut Prof. Dr. Ma-
ria Vehreschild etwa 100 Patientinnen und
Patienten pro Quartal behandeln. Die vor-
handenen Kapazititen seien dabei grofer,
wiirden aber durch die Abrechnungsmdg-
lichkeiten begrenzt.

Unter dem aktuellen Finanzdruck hdtten
die Arzte bei weitem nicht genug Zeit, um
auf die individuellen Symptome und Be-
dirfnisse der ME/CFS- und Long Covid-
Erkrankten einzugehen. Dazu komme,
dass Menschen mit ME/CFS oder Long
Covid auf den meisten Stationen deut-
scher Krankenhduser nicht adidquat be-
handelt werden konnten. Die starke
Licht-, Reiz- und Beriihrungsempfindlich-
keit, unter der viele Patientinnen und Pa-
tienten leiden, erschwerten die Untersu-
chungen und machten einen stationdren
Aufenthalt fir viele Betroffene zur zusitz-
lichen Belastung. Dazu komme der inter-
disziplindre Betreuungsaufwand — durch
die Vielfalt an Symptomen und Komorbi-
ditdten sei die Behandlung durch eine ein-
zige Person oft nicht zu leisten.

Es brauche mehr ambulante Schwer-
punktzentren und Versorgung, die zu den
Erkrankten komme, forderte Dr. med. Eli-
sabeth Schieffer vom UKGM. Aber auch
fiir die besonderen Anforderungen schwer
erkrankter und bettligeriger Menschen
fehlten aktuell die geeigneten stationdren
Strukturen.

Versorgung und Forschung
zusammendenken

Wie solche Strukturen aussehen konnten,
das miisse man erst erforschen. Doch ob-
wohl die Krankheiten schon seit Jahrzehn-
ten bekannt sind, steckt die Forschung zu
ME/CFS und Long Covid noch in den Kin-
derschuhen. Ein Grund dafir ist die lange
Zeit begrenzte Forschungsforderung.
Ende des Jahres 2025 rief die Bundesregie-
rung die Nationale Dekade gegen postin-
fektiose Erkrankungen aus. Zwischen
2026 und 2036 sollen 500 Mio. Euro in
Forschungs- und Versorgungsprojekte
flieRen, um Ursachen und Krankheitsme-
chanismen zu erforschen und neue Thera-
piemdglichkeiten zu entwickeln. Einige
der geforderten Forschungsprojekte wur-
den auch auf dem Symposium vorgestellt.
Die MIRACLE-Studie des Zentrums fiir
Postinfektiose Syndrome (CEPIS) am
UKGM untersucht unter anderem Ursa-
chen und Krankheitsmechanismen von
ME/CFS und sucht nach Biomarkern fiir
eine Erleichterung der Diagnosestellung.
Andere Forschungsprojekte befassen sich
mit moglichen Therapien. Vehreschild
stellte die Studien RAPID-REVIVE und RA-
PID-ELAPSE vor, die verschiedene Thera-
pieansdtze bei Long Covid untersuchen.
Sowohl Vehreschild als auch Dr. med. Eli-
sabeth Schieffer vom UKGM hoben in ih-
ren Vortragen die besondere Bedeutung
von Universitdtskliniken hervor. Das Zu-
sammenspiel von Forschung und Versor-
gung an einem Standort berge enormes
Potenzial fiir medizinischen Fortschritt.
Daher diirften beide Faktoren nicht von
einander getrennt gedacht werden.

Dr. Claudia Ebel, Fatigatio e. V.

Schieffer regte zudem an, an Universitdts-
kliniken in Zukunft auch Modellstationen
fiir die stationdre Versorgung sowie geeig-
nete Pflege- und Wohnformen zu erpro-
ben.

Fir eine gute Patientenversorgung reicht
Forschung allein jedoch nicht aus. Ent-
scheidend ist auch die Frage, wie das er-
worbene Wissen in die medizinische Pra-
xis gelangt.

Wissen aufbauen, biindeln
und verstetigen

Wie Wissen gebiindelt und in wirksame
Strukturen Uberflihrt werden kann, zeigt
das Nationale Referenzzentrum flr post-
virale Syndrome der Medizinischen Uni-
versitit Wien in Osterreich.

Das seit 2024 bestehende Referenzzen-
trum ist nicht primdr auf die direkte Pa-
tientenversorgung ausgerichtet. Stattdes-
sen besteht die Hauptaufgabe des Zen-
trums in der Aufbereitung und Bereitstel-
lung von Wissen zu postviralen Syndro-
men. Dazu gehdren insbesondere die Aus-
und Weiterbildung von Arztinnen und
Arzten, die Entwicklung von Leitlinien und
Handlungsempfehlungen fiir politische
wie fachliche Entscheidungstrager sowie
die Forderung der nationalen und interna-
tionalen Zusammenarbeit.

Prof. Dr. Kathryn Hoffmann aus dem Lei-
tungsteam des Referenzzentrums teilte
beim Symposium zentrale Erkenntnisse
vom Aufbau der Einrichtung.

Neben einem klar definierten Aufgaben-
profil und transparenten Rahmenbedin-
gungen sei der Austausch zwischen Ver-
sorgung und Kostentrdgern ein wichtiger
Faktor ihrer Arbeit. In Osterreich gebe es
drei Sozialversicherungen, mit denen das
Referenzzentrum unter anderem zu Ab-
rechnungsmoglichkeiten, Zusatzuntersu-
chungen und bei langen Wartezeiten auf
Termine in engem Kontakt stehe. In
Deutschland sei ein solcher Austausch
aufgrund der Vielzahl an Sozialversiche-
rungen vermutlich etwas komplexer, mut-
mafite Hoffmann augenzwinkernd.

Um gewonnenes Wissen aber nicht nur zu
blindeln, sondern es nachhaltig in die Fla-
che zu bringen, sei zudem die Aus- und
Weiterbildung des medizinischen Perso-
nals von zentraler Bedeutung, betonte
Hoffmann. Arztinnen und Arzte miissten
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Erkrankungen und Symptome kennen und
in der Lage sein, auch unterschiedliche
Kombinationen von Symptomen als zu-
sammenhdngendes Krankheitsbild zu er-
kennen. Das Referenzzentrum setze des-
halb auf Schulungen und Fortbildungen an
Universitdten und Hochschulen.

Podiumsdiskussion: Viele Akteure,
ein Versorgungssystem

Zum Abschluss diskutierten Vertreterin-
nen und Vertreter aus Arzteschaft, For-
schung, Versorgungszentren, Kostentra-
gern und Patientenvertretungen {iber die
bestehenden Herausforderungen. Dabei
wurde deutlich, dass die Versorgungspro-
bleme von Menschen mit ME/CFS und
Long Covid nicht allein medizinischer Na-
tur sind. Sie betreffen ebenso die Ausbil-
dung, Begutachtung, Finanzierung und
die Zusammenarbeit zwischen den betei-
ligten Institutionen.

Ein zentraler Punkt der Diskussion war die
medizinische Aus- und Weiterbildung und
das aktuell mangelnde Wissen zu ME/CFS
und Long Covid unter Arztinnen und Arz-
ten. Dr. med. Peter Ziirner, Prdsidiums-
mitglied der Landesdrztekammer Hessen,
verwies auf bestehende Fortbildungsan-
gebote und kiindigte weitere Formate an.
Geplant sei unter anderem ein Runder
Tisch zum Thema. Auch die Kassenarztli-
che Vereinigung Hessen wolle die Erkran-
kung bei Hausadrztinnen und Hausdrzten
starker in den Fokus riicken und iiber be-
stehende Abrechnungs- und Behand-
lungsmaglichkeiten informieren. Ebel for-
derte dariiber hinaus, ME/CFS starker in
die hausdrztliche Ausbildung zu integrie-
ren und Patientenorganisationen an der
Entwicklung entsprechender Curricula zu
beteiligen.

Auch die Begutachtung der Erkrankten
stellt die beteiligten Institutionen vor be-
sondere Herausforderungen. Dr. med. Pa-
trick Schunda, Leitender Arzt Medizini-
scher Dienst Hessen, erklirte, dass eine
punktuelle Begutachtung bei ME/CFS
nicht ausreiche. Neben medizinischen Un-
terlagen wirden deshalb auch die Doku-
mentation behandelnder Arztinnen und
Arzte sowie Angaben von Angehdrigen
beriicksichtigt.

Bei den Themen Rehabilitation und Er-
werbsminderung wurde ebenfalls deut-

Dr. Nina Kollmar, PEDNET-LC Kompetenzzen-
trum Kassel

lich, dass bestehende Strukturen nicht oh-
ne Weiteres auf Menschen mit ME/CFS
tbertragbar sind. Prof. Dr. med. Ulf Sei-
fart, Arztlicher Direktor der Klinik Son-
nenblick in Marburg, sprach sich fiir Reha-
Angebote aus, die stdrker auf die individu-
ellen Bediirfnisse und Belastungsgrenzen
der Erkrankten ausgerichtet sind.

Ein letzter Schwerpunkt war die Finanzie-
rung der Versorgung. Die Behandlung von
Menschen mit ME/CFS erfordert hiufig
mehr Zeit und interdisziplindre Zusam-
menarbeit als ein reguldrer Arztkontakt.
Gleichzeitig sind viele bestehende Struk-
turen projektbezogen und damit zeitlich
begrenzt. Aus Sicht der Patientenverban-
de besteht deshalb die Gefahr, dass mit
dem Ende einzelner Projekte auch aufge-
bautes Wissen und Versorgungsstruktu-
ren verloren gehen. Vertreter der Kosten-
trager versprachen, bereits ihr Moglichs-
tes zu tun, verwiesen jedoch auf beste-

Moderatorin MdL Kathrin Anders, Biindnis 90/
Die Griinen
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hende Prozesse und die damit verbunde-
nen zeitlichen Anforderungen.

Trotz unterschiedlicher Zustidndigkeiten
und Perspektiven zeigte die Diskussion
auch gemeinsame Ansatzpunkte. Ebel ap-
pellierte abschliefend an die beteiligten
Akteure, stirker miteinander und mit den
Erkrankten ins Gesprach zu kommen. ,Wir
wissen aus eigener Erfahrung, wo die Ver-
sorgung funktioniert und wo nicht", stellte
sie fest und schloss dann: ,Wir alle hier
wollen die Versorgung von ME/CFS und
Long Covid verbessern. Jetzt ist es an der
Zeit, den Worten Taten folgen zu lassen!”

Fazit: Was jetzt erforderlich ist

Das Symposium zeigte, dass in Hessen be-
reits erste Strukturen fiir die Versorgung
von Menschen mit ME/CFS und Long Co-
vid bestehen, der Bedarf jedoch weiterhin
deutlich grofier ist. Flr eine nachhaltige
Verbesserung braucht es insbesondere
mehr medizinische Aus- und Weiterbil-
dung, spezialisierte und aufsuchende Ver-
sorgungsangebote sowie eine engere Ver-
zahnung von Versorgung und Forschung.
Bestehende Modelle wie das PEDNET-LC
Kassel oder die Post-Covid-Ambulanzen
an den Universitdtskliniken Frankfurt und
Gieféen-Marburg sollten verstetigt und
ausgebaut werden. Eine stdrkere Einbin-
dung von Patientenorganisationen kann
dabei helfen, Versorgungsangebote bes-
ser an den tatsdchlichen Bediirfnissen der
Erkrankten auszurichten. Entscheidend
wird zudem sein, die Zusammenarbeit
zwischen den verschiedenen Akteuren im
Gesundheits- und Sozialsystem weiter zu
verbessern und Wissen langfristig in der
Versorgung zu verankern.
Seit der Corona-Pandemie haben ME/CFS
und Long Covid deutlich mehr Aufmerk-
samkeit bekommen und auch die Versor-
gung hat sich weiterentwickelt. Nun gilt
es, diese Strukturen langfristig zu sichern
und weiter auszubauen.

Viktoria Jakobs

Programm, Folien und Links zu Videos
aus dem Symposium finden sich unter:
https://www.gruene-hessen.de/
landtag/mecfs-und-long-covid-
symposium/

Kurzlink: https://t1p.de/1hdw4
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