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Beschlussempfehlung und Bericht
des Ausschusses fur Gesundheit (14. Ausschuss)

zu dem Antrag der Fraktion der CDU/CSU
— Drucksache 20/4886 —

ME/CFS-Betroffenen sowie deren Angehorigen helfen — Fir eine bessere
Gesundheits- sowie Therapieversorgung, Aufklarung und Anerkennung

A. Problem

Patienten mit Myalgischer Enzephalomyelitis/Chronisches Fatigue-Syndrom
(ME/CFS) und deren Angehorige bendtigen nach Ansicht der Antragsteller wei-
tergehende Unterstiitzung und Hilfe. ME/CFS sei eine schwerwiegende Multisy-
stemerkrankung, die zu krankhafter Erschopfung und Verschlechterung der
Symptome nach jeglicher Anstrengung fithre. Die Zahl der weltweit Erkrankten
wird dem Antrag nach auf 17 bis 24 Millionen Menschen geschétzt. Oft seien die
Patienten auf Pflege durch Angehérige angewiesen. Uber 60 Prozent der Betroffe-
nen seien arbeitsunfihig, rund 25 Prozent kdnnten das Haus krankheitsbedingt
nicht mehr verlassen oder seien sogar bettlagerig. Das Schicksal der Betroffenen
und ihrer Angehorigen werde nach Ansicht der Antragsteller jedoch schlichtweg
iibersehen.

B. Lésung

Der Antrag fordert unter anderem den Aufbau der im Koalitionsvertrag genannten
Kompetenzzentren und interdisziplindren Ambulanzen fiir ME/CFS unverziiglich
finanziell und strukturell zu fordern. Zudem miisse Betroffenen der Zugang zu
Gesundheits- und Sozialsystemen erleichtert werden. Die klinische Priifung und
Zulassung von Medikamenten miisse beschleunigt werden, um die Erkrankung
ursichlich zu behandeln. Auch die &rztliche Ausbildung miisse sich gezielt mit
dem Krankheitsbild auseinandersetzen.

Ablehnung des Antrags mit den Stimmen der Fraktionen SPD, BUND-
NIS 90/DIE  GRUNEN und FDP gegen die Stimmen der Fraktionen
CDU/CSU, AfD und DIE LINKE.
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C. Alternativen

Annahme des Antrags.

D. Kosten
Wurden nicht erortert.
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Beschlussempfehlung

Der Bundestag wolle beschlie3en,

den Antrag auf Drucksache 20/4886 abzulehnen.

Berlin, den 10. Mai 2023

Der Ausschuss fiir Gesundheit

Dr. Kirsten Kappert-Gonther Martina Stamm-Fibich
Amtierende Vorsitzende Berichterstatterin
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Bericht der Abgeordneten Martina Stamm-Fibich

. Uberweisung

Der Deutsche Bundestag hat in seiner 79. Sitzung am 19. Januar 2023 den Antrag auf Drucksache 20/4886 in
erster Lesung beraten und zur federfithrenden Beratung an den Ausschuss fiir Gesundheit tiberwiesen. Auflerdem
hat er die Vorlage zur Mitberatung an den Haushaltsausschuss, den Wirtschaftsausschuss, den Ausschuss fiir
Arbeit und Soziales, den Ausschuss fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend und den Ausschuss fiir Bildung,
Forschung und Technikfolgenabschétzung liberwiesen.

Il. Wesentlicher Inhalt der Vorlage

Die Versorgungslage der Patienten mit Myalgischer Enzephalomyelitis/Chronisches Fatigue-Syndrom und ihrer
Angehdrigen ist von Hoffnungs- und Perspektivlosigkeit geprigt, so die Antragsteller.

ME/CEFS sei eine schwerwiegende Multisystemerkrankung, vermuteter neuroimmunologischer Genese, die zu
krankhafter Erschopfung (Fatigue) und Verschlechterung der Symptome nach jeglicher Anstrengung (Post-Exer-
tional Malaise) fithre. Die Anzahl der weltweit Erkrankten wird dem Antrag nach auf rund 17 bis 24 Millionen
Menschen geschitzt. ME/CFS schrianke die Lebensqualitéit der Betroffenen stark ein und oftmals seien die Pati-
entinnen und Patienten auf Pflege durch Angehérige angewiesen. Uber 60 Prozent seien arbeitsunfihig und rund
25 Prozent konnten das Haus krankheitsbedingt nicht mehr verlassen oder seien bettldgerig. Kinder und Jugend-
liche seien zum Teil nur eingeschrinkt oder gar nicht schulfahig, woraus nach Ansicht der Antragsteller ein hoher
Grad sozialer Isolierung resultiere. Bereits vor der COVID-19-Pandemie seien in Deutschland mindestens eine
Viertelmillion Menschen betroffen gewesen. Schitzungsweise wiirden etwa ein bis zwei Prozent aller SARS-
CoV-2-Infizierten (bis zu 20 Prozent aller Post-COVID-Erkrankten) nach sechs Monaten die ME/CFS-Diagno-
sekriterien erfiillen. In Deutschland wiirden somit bis zu 300 000 weitere Fille hinzukommen. Dariiber hinaus sei
die Erkrankung in Deutschland weder anerkannt noch in der Arzteschaft ausreichend bekannt. Dies fiihre nach
Ansicht der Antragsteller dazu, dass viele Betroffene regelmiBig mehrere Jahre auf eine definitive Diagnose war-
ten miissten. Stigmatisierung und fehlerhafte Diagnosen bzw. Behandlungsformen seien sehr hdufig, was wiede-
rum zu Krankheitsverschlechterung sowie einer hohen sekundiren psychischen Belastung der Betroffenen sowie
deren Angehdrigen fiihren konne.

Die Antragsteller fordern daher unter anderem den Aufbau der im Koalitionsvertrag genannten Kompetenzzentren
und interdisziplindren Ambulanzen fiir ME/CFS unverziiglich finanziell und strukturell zu férdern. Auch miisse
Betroffenen der Zugang zu Gesundheits- und Sozialsystemen erleichtert werden. Rehabilitationsangebote fiir An-
gehdrige miissten gefordert werden, um deren physische und psychische Belastung zu reduzieren und die schuli-
sche oder berufliche Teilhabe auch fiir schwer Erkrankte zu ermdglichen. Die Ausbildung der Arztinnen und
Arzte miisse nach Ansicht der Antragssteller zudem stirker auf das Krankheitsbild eingehen, um die Bekanntheit
der Erkrankung zu steigern und junge Medizinerinnen und Mediziner auf dieses Symptombild angemessen auf-
merksam zu machen.

lll. Stellungnahmen der mitberatenden Ausschiisse

Der Haushaltsausschuss hat in seiner 46. Sitzung am 29. Mérz 2023 mit den Stimmen der Fraktionen SPD,
BUNDNIS 90/DIE GRUNEN und FDP gegen die Stimmen der Fraktionen CDU/CSU und DIE LINKE. bei
Stimmenthaltung der Fraktion der AfD beschlossen zu empfehlen, den Antrag auf Drucksache 20/4886 abzu-
lehnen.

Der Wirtschaftsausschuss hat in seiner 44. Sitzung am 10. Mai 2023 mit den Stimmen der Fraktionen SPD,
BUNDNIS 90/DIE GRUNEN und FDP gegen die Stimmen der Fraktionen CDU/CSU, AfD und DIE LINKE.
beschlossen zu empfehlen, den Antrag auf Drucksache 20/4886 abzulehnen.
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Der Ausschuss fiir Arbeit und Soziales hat in seiner 46. Sitzung am 10. Mai 2023 mit den Stimmen der Frakti-
onen SPD, BUNDNIS 90/DIE GRUNEN und FDP gegen die Stimmen der Fraktionen CDU/CSU, AfD und DIE
LINKE. beschlossen zu empfehlen, den Antrag auf Drucksache 20/4886 abzulehnen.

Der Ausschuss fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend hat in seiner 38. Sitzung am 10. Mai 2023 mit den
Stimmen der Fraktionen SPD, BUNDNIS 90/DIE GRUNEN und FDP gegen die Stimmen der Fraktionen
CDU/CSU, AfD und DIE LINKE. beschlossen zu empfehlen, den Antrag auf Drucksache 20/4886 abzulehnen.

Der Ausschuss fiir Bildung, Forschung und Technikfolgenabschiitzung hat in seiner 45. Sitzung am
10. Mai 2023 mit den Stimmen der Fraktionen SPD, BUNDNIS 90/DIE GRUNEN und FDP gegen die Stimmen
der Fraktionen CDU/CSU, AfD und DIE LINKE. beschlossen zu empfehlen, den Antrag auf Drucksache 20/4886
abzulehnen.

IV. Beratungsverlauf und Beratungsergebnisse im federfiihrenden Ausschuss

Der Ausschuss flir Gesundheit hat in seiner 52. Sitzung am 25. Januar 2023 die Beratungen zu dem Antrag auf
Drucksache 20/4886 aufgenommen und beschlossen, eine Anhorung durchzufiihren.

Die offentliche Anhdrung fand in der 63. Sitzung am 19. April 2023 statt. Als sachverstindige Organisationen
waren eingeladen: Bundesirztekammer (BAK), Deutsche Krankenhausgesellschaft e. V. (DKG), Fatigatio e. V.,
GKV-Spitzenverband, Initiative #SIGNforMECFS2, Kassenirztliche Bundesvereinigung KdoR (KBV), Nicht-
GenesenKids. Als Einzelsachverstindige waren eingeladen: Prof. Dr. Uta Behrends (Technische Universitit Miin-
chen), Mia Diekow (Long COVID Deutschland), PD Dr. med. Dr. rer. biol. hum. Bettina Hohberger (Universi-
tatsklinikum Erlangen), Sebastian Musch (Deutsche Gesellschaft ME/CFS), Prof. Dr. Carmen Scheibenbogen
(Charité — Universitdtsmedizin Berlin), Prof. Dr. Bernhard Schieffer (Universititsklinikum Gie3en und Marburg),
Prof. Dr. Tobias Welte (Klinik fiir Pneumologie an der Medizinischen Hochschule Hannover). Auf das Protokoll
der Anhorung und die als Ausschussdrucksachen verteilten Stellungnahmen wird verwiesen (20(14)95(1-10)).

Der Ausschuss hat in seiner 67. Sitzung am 10. Mai 2023 seine Beratungen fortgesetzt und abgeschlossen.

Als Ergebnis empfiehlt er mit den Stimmen der Fraktionen SPD, BUNDNIS 90/DIE GRUNEN und FDP gegen
die Stimmen der Fraktionen CDU/CSU, AfD und DIE LINKE., den Antrag auf Drucksache 20/4886 abzulehnen.

Dem Ausschuss lag zu dem Antrag auf Drucksache 20/4886 eine Petition vor. Diese wurde in die Beratungen
einbezogen.

Fraktionsmeinungen

Die Fraktion der SPD erklirte, dass der Antrag ein wichtiges, lange vernachlissigtes, Thema aufgreife. Die
Plenardebatte und die 6ffentliche Anhdrung hitten gezeigt, dass es grolen Handlungsbedarf gebe und man sich
dem Thema daher mit Ernsthaftigkeit und Seriositdt widmen miisse. Der vorgelegte Antrag lasse diese Seriositét
jedoch an vielen Stellen vermissen, weshalb man ihn ablehne. Viele der geduBBerten Forderungen ldgen auerhalb
des Kompetenzbereichs der Bundesregierung. So entscheide diese etwa weder {iber die Aufnahme von ME/CFS
in die ambulante spezialfachérztliche Versorgung, noch iiber die Beriicksichtigung in den Curricula bzw. Lern-
zielkatalogen der medizinischen Fakultiten. Viele der vorgeschlagenen MaBinahmen seien daher unmdéglich um-
zusetzen. In Kenntnis dessen instrumentalisiere der Antrag dieses wichtige Thema fiir politische Zwecke. Im
Rahmen der Haushaltsverhandlungen setze man sich aber intensiv dafiir ein, zusétzliche Gelder fiir Forschung
und Unterstilitzung von Betroffenen bereitstellen zu konnen.

Die Fraktion der CDU/CSU betonte die Dringlichkeit, mit der die Bekdmpfung von ME/CFS anzugehen sei.
Das Leid der Betroffenen sei enorm, was auch durch die breite Unterstiitzung der Arzte und Pflegekrifte in der
Anhorung zum Ausdruck gebracht worden sei. Auch habe diese gezeigt, wie dringend die Betroffenen Hilfe be-
ndtigten und dass insbesondere in zuséitzliche Forschung investiert werden miisse. Der vorgelegte Antrag biete
viele Ankniipfungspunkte, um die gegenwirtige Situation der Betroffenen kurzfristig und nachhaltig zu verbes-
sern. Die Zusammenarbeit bei diesem sehr wichtigen Thema sei iiber Partei- und Fraktionsgrenzen hinweg vor-
bildlich und iiberaus konstruktiv gewesen. Die Fraktion der CDU/CSU appelliere daher an alle {ibrigen Fraktio-
nen, diesem Thema auch im weiteren Verlauf der Debatte diejenige Aufmerksamkeit zukommen zu lassen, die
die von ME/CFS Betroffenen verdienten.
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Die Fraktion BUNDNIS 90/DIE GRUNEN erklirte, die parlamentarische Debatte habe die unzureichende Ver-
sorgungs- und Behandlungslage der von ME/CFS Betroffenen offenbart. Uber Fraktionsgrenzen hinweg miisse
daher daran gearbeitet werden, die Erkrankung weiter bekannt zu machen und Aufmerksamkeit zu generieren.
Dazu trage auch die vermehrt auftretende Diagnose von ME/CFS im Anschluss an COVID-19-Infektionen bei.
Die Anhorung habe insbesondere gezeigt, dass Anlaufstellen und Behandlungswege fiir Betroffene verbessert
werden miissten, oftmals falsche Rehabilitationsmainahmen angewandt wiirden und die Voraussetzungen klini-
scher Studien verbessert und vereinfacht werden miissten. All diese Punkte seien in dem Antrag der Unionsfrak-
tion aber nicht ausreichend adressiert, weshalb man ihn ablehnen miisse. Ziel der Fraktion BUNDNIS 90/DIE
GRUNEN sei es, im Rahmen verschiedener parlamentarischer Verfahren und Gesetze fiir sehr konkrete Verbes-
serungen flir die Betroffenen sowie im Bereich der Forschung zu sorgen.

Die Fraktion der FDP erklirte, den Antrag abzulehnen. Gleichwohl teile man dessen inhaltliche Anliegen und
schliele sich insoweit den Ausfithrungen der {ibrigen Koalitionsfraktionen an. In den Haushaltsberatungen habe
man zudem die Chance, bei den Forschungsgeldern weitere Akzente zu setzen. Dennoch sei es nicht politische
Aufgabe mit der Erkrankung umzugehen, sondern primér eine drztliche Angelegenheit. Auch sei es notwendig,
die Erkrankung in der gemeinsamen Selbstverwaltung der Krankenkassen stirker in den Fokus zu riicken. Die
durch die parlamentarische Debatte erzeugte Aufmerksamkeit miisse genutzt werden, um die Situation der Be-
troffenen nachhaltig zu verbessern.

Die Fraktion der AfD fiihrte aus, dass der Erkrankung in der Vergangenheit viel zu wenig Beachtung geschenkt
worden sei, diese daher auch in der Arzteschaft weitgehend unbekannt sei und es folglich oft zu Fehldiagnosen
komme. Die daraus resultierenden Fehlbehandlungen verschlechterten das Krankheitsbild zusdtzlich. Es sei daher
dringend erforderlich, die Krankheit im Hinblick auf Ursachen und Therapiemdglichkeiten zu erforschen, um den
Betroffenen schnellstmoglich Hilfe zukommen lassen zu kdonnen. Die Erkrankung habe aktuell enorm an Bedeu-
tung gewonnen, da die Symptome von ME/CFS auch nach Corona-Infektionen oder bei Patienten mit schweren
Impfnebenwirkungen auftriten. Daher unterstiitze man den Antrag der Unionsfraktion.

Die Fraktion DIE LINKE. betonte, dass ME/CFS, ebenso wie viele andere der vornehmlich Frauen betreffenden
Erkrankungen, in der Forschung als auch in der Versorgungslandschaft lange Zeit wenig Beachtung gefunden
habe. Die durch die Corona-Pandemie hervorgerufene Anzahl neuer Fille fithre nun dazu, dass die Erkrankung
endlich die Aufmerksamkeit erhalte, die sie verdiene. Die Forderungen der Unionsfraktion unterstiitzte man trotz
einiger handwerklicher Fehler umfénglich, da der Antrag erkennbar den Stand der Versorgungsprobleme sowie
die berechtigten Wiinsche der Betroffenen widerspiegele. Die Fraktion Die LINKE. unterstiitze auch die Forde-
rung nach mehr staatlichem Engagement, wiinsche sich im Gegenzug aber effektivere Kontrolle der Ergebnisse,
insbesondere im Hinblick auf die daraus resultierende Preisgestaltung der Pharmakonzerne sowie gerechtere Pa-
tentlosungen.

Berlin, den 10. Mai 2023

Martina Stamm-Fibich
Berichterstatterin
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