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ME/CFS ist jetzt Thema
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ME/CFS weltweit wiederentdeckt  

1934 Los Angeles 

1988 Lake Tahoe

1969 WHO ICD-10 neurologische Erkrankung 

1956 London

2002 SARS CoV-1

2015 MERS-CoV

2020 SARS-CoV-2 



Kassenärztliche Vereinigung Baden-

Württemberg (KVBW) Q1–3 2022: 

30.000 ME/CFS G93.3 

von 320.000 Long COVID (ca. 10 %)

ME/CFS G93.3 - Inzidenzrate 2020

0,2% Kontrolle, 0,6% nach COVID-19 

(verdreifacht) 

Auch in Deutschland nicht mehr zu übersehen: ICD-10 G93.3 

Kassenärztliche Bundesvereinigung

Fälle 2018 /2019: 350.000 - 400.000

Cases 2021: almost 500.000

Rössler et al., PLOS MEDICINE 2022 SWR>>Aktuell, 2.3.2023



ARTE (youtube) 
10. Juli 2021

ZDF 37°
4. April 2023

Schwere, komplexe neurologische Erkrankung

• Altersgipfel bei jungen Menschen (15-40 Jahre)

• 25 % mild, 50 % moderat 25 % schwer (an Haus oder Bett gebunden) 

• 60 % erwerbsunfähig

• Häufigster Grund für ungeklärte lange Schulfehlzeiten

• Lebensqualität niedriger als bei anderen chronischen Erkrankungen 

• Gravierende Folgeschäden für Betroffene und Gesellschaft



ME/CFS in Deutschen Leitlinien und Deutschem Ärzteblatt

• Post-exertionelle Malaise (PEM) ist das Kernsymptom von ME/CFS

• Diagnostik und Therapie müssen sich an diesem Kernsymptom ausrichten  



Standortvorteil Deutschland

• Standardisierte Basisdiagnostik - Klinische Kriterien, Differentialdiagnostik

• Standardisierte Basistherapie - Selbstmanagement (Pacing), Symptomlinderung, Prävention

• Hypothesen zur Pathogenese - Viruspersistenz, Immun-, Nerven-, Gefäßsystem, Stoffwechsel

• Identifikation von Biomarkern für die Routinediagnostik

• Identifikation von zielgerichteten Therapien

• Etablierung konzertierter Schulungs- und Ausbildungskonzepte

• Etablierung von Beratungsstellen 

• Etablierung von flächendeckenden ambulanten & stationären Anlaufstellen

• Etablierung von telemedizinischen Strukturen

• Etablierung von aufsuchenden Versorgungskonzepten

- alters- und sektorenübergreifend -



Partizipative Konzeptentwicklung

• Konzepte für passende Versorgung- und 

Forschungsstrukturen wurden vorgeschlagen

• Inklusion etablierter Patient*innenorganisationen

- Identifizierung erforderlicher Prioritäten

- Generierung relevanter Ergebnisse

- Berücksichtigung gelebter Erfahrungen

- Gewährleistung von Patient*innensicherheit

• Erste Forschungsprojekte wurden partizipativ 

beantragt und staatlich gefördert



CFS_CARE

1 Projekt

2,2 Mio €

8/21 - 12/24

Förderung durch BMG, G-BA und BMBF

5 Projekte

2,1 Mio €

7/22 - 8/25

8 Projekte

10 Mio €

10/22 - 12/23

ME/CFS-Register 

ME/CFS-Biobank

2 Projekte

0,9 Mio €

1/22 - 12/24



Pädiatrische Projekte in Bayern

4 Projekte

0,7 Mio €

10/22 - 09/23

1 Projekt

0,9 Mio €

9/21 - 2/23

Post-COVID 
Fatigue Centrum

MECFS Kids Bavaria
Modellprojekt 

zur aufsuchenden 
Versorgung

1 Projekt

0,1 Mio €

12/21 - 12/23

Ambulant
Stationär
Telemedizin



ME/CFS in DZGs und NUM

• Landesweit weitere BMBF-Projekte, die 

ME/CFS im Kontext von COVID mit 

adressieren.

• Gezielte Forschungsförderung zu 

postinfektiösen Syndromen dringend 

notwendig !



https://www.iqwig.de

IQWIG, Koalitionsvertrag und G-BA adressieren ME/CFS

https://www.bundesregierung.de

https://www.g-ba.de

Institut für Qualität und 
Wirtschaftlichkeit im 

Gesundheitswesen (IQWiG) 

„Zur weiteren Erforschung und 
Sicherstellung einer bedarfsgerechten 
Versorgung rund um die Langzeitfolgen von 
Covid19 sowie für das chronische Fatigue-
Syndrom (ME/CFS) schaffen wir ein 
deutschlandweites Netzwerk von 
Kompetenzzentren und interdisziplinären 
Ambulanzen.“ S. 83

Potential der Post-COVID-Ambulanzen 
nutzen !

Aufbau und ausreichende Budgetierung
angepasster Versorgungsstrukturen 
dringend notwendig !



Ohne Stiftungen aktuell keine nachhaltige Versorgung

Herzlichen Dank ! 


