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Kleine Anfrage 8581
des Abgeordneten Thorsten Klute SPD

Unterstiitzung fur ME/CFS-Betroffene: Diagnostik, Beratung und Versorgung
verbessern

Menschen mit Myalgischer Enzephalomyelitis/Chronischem Fatigue-Syndrom (ME/CFS),
Long COVID sowie weiteren komplexen multisystemischen Erkrankungsverldufen stehen
haufig vor erheblichen Herausforderungen in der gesundheitlichen Versorgung. Die
bestehende Versorgung gilt Uberwiegend als fragmentiert und weist erhebliche Probleme auf.
So bleiben Diagnostik, Therapiekoordination und die Einordnung komplexer Krankheitsbilder
oftmals den Betroffenen selbst Uiberlassen. Zugleich sind Einschrankungen der Belastbarkeit,
das Risiko von Zustandsverschlechterungen durch ungeeignete Versorgungsstrukturen sowie
Defizite bei telemedizinischen und aufsuchenden Angeboten fir schwer Erkrankte Alltag der
Betroffenen in NRW.

Ein wissenschaftlich begleitetes interdisziplindres Kompetenzzentrum fiur ME/CFS und
komplexe multisystemische Erkrankungsverlaufe konnte ein Baustein sein, um Versorgung,
Diagnostik, Fallkoordination, Forschung, Telemedizin, aufsuchende Angebote sowie den
Aufbau longitudinaler =~ Datensatze miteinander zu verbinden. Als  moglicher
Umsetzungsrahmen kénnen eine universitatsmedizinische Tragerschaft, eine mehrjahrige
Pilotphase und eine spatere Verstetigung eines landesweiten Netzwerks spezialisierter
Strukturen hilfreich sein.

Vor diesem Hintergrund sollte die Landesregierung den Bedarf an spezialisierten
Versorgungsstrukturen fur Menschen mit ME/CFS und vergleichbaren Erkrankungen
bewerten und offenlegen, welche konkreten Schritte geprtift oder bereits eingeleitet werden.

Daher frage ich die Landesregierung:

1. Welche Daten liegen der Landesregierung im Hinblick auf den Zeitraum zwischen dem
Symptombeginn oder dem ersten medizinischen Kontakt bis zur Diagnosestellung fir
ME/CFS-Betroffene vor?

2. Welche spezialisierten Versorgungsangebote, insbesondere Ambulanzen und
Kompetenzzentren, bestehen derzeit nach Kenntnis der Landesregierung im Hinblick auf
die oben genannten Erkrankungen (ME/CFS, Long COVID und komplexe
multisystemische Erkrankungsverlaufe) in Nordrhein-Westfalen? (bitte nach Trager,
Standort, Versorgungsauftrag, Zugangsvoraussetzungen aufschlisseln)
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3.  Welche Madglichkeiten sieht die Landesregierung, in Nordrhein-Westfalen ein
wissenschaftlich begleitetes interdisziplinares Kompetenzzentrum als Pilotmodell zu
etablieren, das die in diesem Zusammenhang bestehenden Bedarfe, insbesondere
medizinische  Versorgung, strukturierte  Triage, @ PEM-gerechte  Diagnostik,
Fallkoordination, Forschung, Telemedizin und aufsuchende Angebote, bestmoglich
miteinander verbindet?

4.  Welche Férdermdglichkeiten auf Landes-, Bundes- oder europaischer Ebene kdnnten
nach Kenntnis der Landesregierung fur ein solches Kompetenzzentrum, insbesondere
fur die Konzeption, den Aufbau, die wissenschaftliche Evaluation und einen moglichen
spateren Regelbetrieb, genutzt werden?

5. Welche Malnahmen ergreift die Landesregierung, um telemedizinische oder

aufsuchende Versorgungsangebote flir schwer bzw. schwerst erkrankte Menschen mit
ME/CFS (oder vergleichbaren Erkrankungen) auszubauen?

Thorsten Klute



