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Offener Brief: Dringender Appell fiir die Verbesserung der mangelnden Versorgung bei ME/CFS,

Post-COVID und Post-Vac in Hamburg

Sehr geehrter Herr Erster Blirgermeister, sehr geehrte Frau Zweite Blrgermeisterin, sehr geehrte
Frau Gesundheitssenatorin, sehr geehrte Mitglieder des Senats und der Blirgerschaft, sehr geehrte
Kassenarztliche Vereinigung Hamburg, sehr geehrte Arztekammer Hamburg,

wir mochten Sie auf die ernste gesundheitliche und soziale Notlage von Menschen in Hamburg
aufmerksam machen, die an ME/CFS, Post-COVID und/oder Post-Vac erkrankt sind. Die aktuellen
Zahlen der Kassenarztlichen Vereinigung Hamburg belegen, dass in der Hansestadt zwischen 2018
und dem ersten Halbjahr 2024 insgesamt 37.093 neue ME/CFS-Diagnosen arztlich gestellt wurden.
Seit 2021 wurden zusatzlich 58.643 Post-COVID-Neudiagnosen gestellt [1]. In diese Erhebung flossen
samtliche weiteren Diagnosen aus der privatarztlichen und stationdren Versorgung sowie
kassenarztliche Diagnosen vor 2018 nicht mit ein, weshalb hier mit einer hohen Dunkelziffer zu
rechnen ist. Insbesondere ME/CFS, die nicht ausschlieRlich, aber auch infolge von COVID-19
auftreten kann, hat verheerende gesundheitliche und soziale Folgen: Nur 5 % der ME/CFS-Erkrankten
genesen [2]. Zahlreiche Betroffene sind infolgedessen arbeitsunfahig, mindestens ein Viertel lebt
hausgebunden oder ist bettlagerig [3]. Schwerste Krankheitsverlaufe kdnnen sogar eine kiinstliche
Erndhrung notwendig machen [4]. Es gibt Hinweise, dass die Lebenserwartung bei ME/CFS im
Vergleich zu Gesunden auBerdem um bis zu 20 Jahre reduziert ist [5], fir Post-COVID (im Folgenden

einschlieBlich Post-Vac) liegen noch keine Erkenntnisse vor.

Mehrere Bundeslander wie bspw. Berlin und Niedersachsen verfiigen mittlerweile tiber ME/CFS-
Ambulanzen und 13 Bundeslander bieten eine spezialisierte Versorgung in Post-COVID-Ambulanzen
an [6]. Trotz der hohen Anzahl Betroffener hat Hamburg hingegen derzeit keine derartigen Angebote
und steht somit vor einer massiven Versorgungsliicke. Die Hansestadt setzt folglich auch nicht die
Long-COVID-Richtlinie des Gemeinsamen Bundesausschusses [7] um, die spezialisierte Ambulanzen
als Teil des Versorgungspfades sowohl fiir ME/CFS als auch Post-COVID vorsieht. Die wenigen
niedergelassenen Arztinnen und Arzte, die sich mit dem Krankheitsbild auskennen, sind fast
ausschlieBlich fiir Privatversicherte und Selbstzahlende zugdnglich. Die vom Senat ausgewiesene
Sprechstunde am Medizinicum [8] ist mit hohen Kosten fiir die Erkrankten verbunden und die
beworbene Versorgung am BG-Klinikum [8] steht nur fiir Menschen nach Arbeitsunfallen oder mit
Berufskrankheiten offen. Es besteht also eine Diskrepanz zwischen den hohen kassenarztlichen
Diagnosezahlen und einem Mangel an Angeboten zur Behandlung und Versorgung Betroffener.

Zusatzlich hat die geringe Bekanntheit des Krankheitsbildes und der -mechanismen unter Arztinnen
und Arzten und anderen Anlaufstellen, wie dem Medizinischen Dienst, Begutachtenden und Amtern,
auch zur Folge, dass Betroffene nicht nur medizinisch unterversorgt, sondern auch weder sozial
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angebunden noch finanziell abgesichert sind. Eine groRe Herausforderung ist die haufige
Fehldiagnose von ME/CFS und Post-COVID als psychische oder psychosomatische Erkrankungen [4].
Dies flihrt oft zu einer Fehlbehandlung, bspw. bei Reha-MaBnahmen mit einem psychosomatischen
Schwerpunkt [9].

Bereits im Koalitionsvertrag der 20. Legislaturperiode des Deutschen Bundestags wurde das Thema
chronischer Infektionsfolgen als wichtige Prioritdt benannt. Auch die Parteien sehen das Problem.
Bspw. weist das Positionspapier der Landesarbeitsgemeinschaft Soziales, Gesundheit, Arbeit und
Behindertenpolitik der Hamburger Griinen vom Juni 2024 auf den dringenden Handlungsbedarf hin,
den Betroffenen in Hamburg eine bedarfsgerechte Versorgung zu ermaoglichen [10]. Dennoch haben
sich die lokalen Versorgungsstrukturen bislang nicht ausreichend verbessert. Gesundheitsminister
Lauterbach hat wiederholt darauf hingewiesen, dass diese Liicke vor dem Hintergrund der
wachsenden Zahl ME/CFS- und Post-COVID-Betroffener bundesweit geschlossen werden muss [11].

Wir als Hamburger Betroffene und zivilgesellschaftliche Organisation méchten Sie daher eindringlich
bitten, den Weg zu einer besseren Versorgung zu ebnen. Wir laden Sie herzlich ein, unseren 9-
Punkte-Plan in den Bereichen Versorgung, Forschung und Aufklarung als Grundlage fiir weiter-
fiihrende MaRnahmen zu priifen und aktiv auszugestalten:

1. Aufbau eines interdisziplindren ME/CFS- und Post-COVID-Kompetenzzentrums mit Ambulanz
fiir Erwachsene, Kinder und Jugendliche mit biomedizinischem Fokus, angesiedelt in einer
somatischen Fachrichtung (unabhangig vom Ausléser der ME/CFS, d. h. auch ME/CFS, die
unabhangig von COVID-19 entstanden ist).

2. Ausschreibung einer Professur fir ME/CFS und Post-COVID mit biomedizinischem Fokus.

3. Bereitstellung zusatzlicher Finanzmittel zur biomedizinischen und epidemiologischen ME/CFS-
Forschung — moglicherweise durch einen Fonds.

4. Ausarbeitung eines regelméRigen Berichts zur Situation von ME/CFS- und Post-COVID-
Erkrankten in Hamburg.

5. Durchfiihrung von bzw. Hinwirken auf Fortbildungen fiir Versorgungsamter,
Rentenversicherung und Medizinischen Dienst bzgl. ME/CFS und Post-COVID.

6. RegelmiRige Information niedergelassener Arztinnen und Arzte (iber ME/CFS und Post-COVID.

7. Hinwirken auf eine systematische Fort- und Weiterbildung medizinisch und
psychotherapeutisch Behandelnder fir ME/CFS und Post-COVID.

8. Hinwirken auf eine Verankerung biomedizinischer Grundlagen von ME/CFS und Post-COVID im
Lehrplan des Medizinstudiums am UKE.

9. Erstellung eines Leitfadens fiir Hamburger Schul- und Jugendamter sowie fir Schulleitungen,
Lehrkréafte, Sozialarbeitende, Eltern, Schiilerinnen und Schuler bzgl. ME/CFS und Post-COVID.

Eine zeitnahe und nachhaltige Verbesserung der Situation wird nicht nur die Lebensqualitat der
Betroffenen erhdhen, sondern auch einen wichtigen Beitrag zu einer zukunftsfahigen
Gesundheitsversorgung in Hamburg leisten. Gleichzeitig sehen wir hierin auch die Chance, dass die
Stadt Hamburg sich als Vorreiterin in der Versorgung von ME/CFS und Post-COVID etabliert.

Als Selbsthilfegruppe sind wir taglich mit den ausweglosen Schicksalen der Hamburger Erkrankten
konfrontiert. Bitte unterstiitzen Sie diese vielen schwer erkrankten Menschen.

Mit freundlichen GriRen
Regionalgruppe Hamburg des Fatigatio e.V.
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