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Herrn Bundeskanzler
Olaf Scholz
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10557 Berlin

Offener Brief
Der Deutsche Bundestag unterstitzt unsere Petition:
Hunderttausende ME/CFS-Betroffene in Deutschland hoffen jetzt auf Ihre Hilfe!

Sehr geehrter Herr Bundeskanzler,

im Jahr 2021 haben wir uns als Betroffene der Erkrankung Myalgische Enzephalomyelitis/Chronisches
Fatigue-Syndrom (ME/CFS) mit der Petition 122600 ,,Versorgung, Forschung und politische Unterstiit-
zung fiir ME/CFS-Betroffene!” an den Deutschen Bundestag gewandt. Innerhalb von nur 28 Tagen unter-
stutzten rund 100.000 Menschen unsere Anliegen. Nie zuvor gab es fiir eine Bundestagspetition auf dem
Feld der Krankheitsbekdmpfung so viele Unterschriften.

Grund fir dieses groRe Engagement ist die anhaltende Notlage der ME/CFS-Betroffenen: Denn bis heute
gibt es fiir diese in Deutschland keinen Zugang zu medizinischer Versorgung. Die Erkrankung bleibt in
vielen Fallen undiagnostiziert. Selbst mit einer gesicherten Diagnose ist es unmoglich, zu spezialisierten
Facharztpraxen oder klinischen Ambulanzen tGberwiesen zu werden, da es solche einfach nicht gibt. Die
Folge: Auch eine bereits nach heutigem Kenntnisstand mogliche symptomlindernde Behandlung unter-
bleibt in praktisch allen Fallen.

ME/CFS fihrt dabei zu extrem schweren Beeintrachtigungen. Die Krankheit ist fir Betroffene selbst in
mildesten Fallen mit dem Verlust von rund der Halfte friiherer Leistungsfahigkeit verbunden. Rund ein
Drittel der Betroffenen ist aber sogar so schwer erkrankt, dass ein Verlassen der Wohnung oder des Bet-
tes nicht mehr moglich ist. Weil zugleich ME/CFS bis heute weitgehend unbekannt oder unverstanden
ist, weil die Krankheit in ihrer dramatischen Schwere nicht ernstgenommen wird, fallen die Betroffenen
weiterhin regelmaRig durch samtliche sozialen Netze. Schwerkranke Menschen liegen daher hilflos und
isoliert zuhause und sind im besten Fall darauf angewiesen, von Freunden versorgt oder von Angehori-
gen gepflegt zu werden.

Vor allem weil die Post-Exertionelle Malaise (PEM) als Kardinalsymptom von ME/CFS weitgehend unbe-
kannt ist oder weil die grundsatzliche Existenz dieses Symptoms entgegen seiner wissenschaftlichen Ob-
jektivierung sogar ausdriicklich geleugnet wird, werden ME/CFS-Betroffene zudem immer noch schadli-
chen Therapieversuchen ausgesetzt. ,,Auf zwei Beinen in die Reha-Klinik hinein, Wochen spater im Roll-
stuhl wieder hinaus” ist daher eine bei ME/CFS nicht seltene Form iatrogener Krankheitsverschlechte-
rung. Dartiber hinaus sind ME/CFS-Betroffene in Medizin und Gesellschaft aus denselben Griinden ei-
nem hohen Grad an Stigmatisierung ausgesetzt, was unter anderem in bagatellisierenden Krankheitsbe-
schreibungen (z.B. als ,Miidigkeit” oder ,Erschopfung”) zum Ausdruck kommt.
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Sehr geehrter Herr Bundeskanzler, am 10. August 2023 schilderten Sie im Rahmen eines Biirgerdialogs in
Erfurt das Schicksal eines Ihnen bekannten jungen Mannes, der offenbar am Post-COVID-Syndrom er-
krankt ist und der mit der Uberempfindlichkeit auf Sinnesreize ein typisches Symptom von ME/CFS zeigt:
»Ich kenne jemanden persénlich, der nur noch im dunklen Raum sein kann und der kaum noch Gerdusche
vertrdgt (...).“ Und Sie sprachen in diesem Zusammenhang auch die weit verbreitete Verleugnung und
Stigmatisierung entsprechender Krankheitsbilder an: ,,Allen denjenigen will ich sagen: Doch, das gibt es
und [die Betroffenen] simulieren auch nicht!”

Tatsdchlich weist eine Vielzahl von Studien darauf hin, dass 30 bis 50 % der Long COVID-Betroffenen an
ME/CFS leiden bzw. die Diagnosekriterien von ME/CFS erfullen. Dementsprechend wird in der Wissen-
schaft alleine fiir Deutschland mit dem Auftreten von hunderttausenden zusatzlichen Fallen von ME/CFS
infolge der COVID-19-Pandemie gerechnet. Zugleich handelt es sich bei ME/CFS ungeachtet der durch
Long COVID vermittelten Aktualitat und zusatzlichen Brisanz aber keineswegs um eine neue Erkrankung.
Vielmehr wurde ME/CFS von der WHO bereits 1969 als neurologische Erkrankung klassifiziert und ist als
chronische Folgeerkrankung von beispielsweise verschiedenen bakteriellen und viralen Infektionskrank-
heiten dokumentiert. Schon vor der Pandemie gab es in Deutschland daher rund 300.000 betroffene Er-
wachsene, Kinder und Jugendliche, womit es sich bei ME/CFS bereits zu diesem Zeitpunkt keinesfalls um
eine sog. ,seltene Erkrankung” handelte. Vielmehr war ME/CFS in Deutschland schon damals ungeféhr
drei- bis viermal so haufig wie HIV und zugleich etwa vergleichbar haufig wie die Multiple Sklerose.

Vor diesen Hintergriinden haben wir uns mit der Petition 122600 an den Deutschen Bundestag gewandt.
Wir fordern mit unserer Petition:

e Maedizinische Versorgung von ME/CFS-Betroffenen in Deutschland: Zugang zu angemessener
Gesundheitsversorgung ist ein Menschenrecht, das nicht von dem Zufall abhangig sein darf, an
welcher Krankheit man leidet. Insbesondere die Ergdnzung von ME/CFS im Katalog des § 116b
Abs. 1 SGB V halten wir insoweit fiir eine geeignete Malnahme, die auch die Schaffung dringend
bendtigter Ambulanzen und Kompetenzzentren erleichtern kénnte. Wir begriiRen aber selbst-
verstandlich auch jede andere MalRnahme, die dazu fiihrt, dass Versorgungsstrukturen geschaf-
fen werden, in denen Bemiihungen der Arzteschaft um Diagnose und (symptomatische) Thera-
pie auf aktuellem Stand der Wissenschaft ermdoglicht und nicht zuletzt auch auskémmlich finan-
ziert werden.

e Durchfiihrung einer breitenwirksamen Aufklarungskampagne, die in Zusammenarbeit mit Be-
troffenenvertretern konzipiert wird, so dass die Menschen in unserem Land, einschlieRlich der
Arzteschaft, Behdrden und Arbeitgeber, endlich verstehen, um was es sich bei ME/CFS handelt
und was diese Krankheit mit Betroffenen und ihren Angehorigen macht. Dies ist ein entschei-
dendes Instrument, um Stigma in dringendst bendtigte Hilfsbereitschaft zu verwandeln! Mit der
Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufkldrung verfligt der Bund dabei liber eine Institution, die
im Fall von HIV/AIDS bereits bewiesen hat, dass sie zu einer solchen Kampagne in Zusammenar-
beit mit Betroffenen in der Lage ist.

¢ Bereitstellung angemessener Mittel zur biomedizinischen Erforschung von ME/CFS. Bitte be-
denken Sie dabei: ME/CFS trifft vor allem junge Menschen in der Blite ihres Lebens. Aus diesem
Grund wurde der durch ME/CFS alleine in Deutschland verursachte volkswirtschaftliche Schaden
bereits vor der Pandemie auf jahrlich mehr als 7 Milliarden EUR geschatzt. Schon dies erfordert
den Einsatz deutlich groRerer finanzieller Mittel zur Erforschung von ME/CFS. Die Vielzahl neuer
Falle infolge der COVID-19-Pandemie vergroRRert den Handlungsdruck nun zusatzlich.
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e Dauerhafte politische Unterstiitzung. SchliefRlich bitten wir Sie, den Deutschen Bundestag und
alle politischen Krafte in Bund und Landern: Bitte bleiben Sie kiinftig an unserer Seite. Auch mit
den vorgenannten MaBnahmen wird sich nicht jedes Problem sofort I6sen lassen. Deswegen be-
notigen die hunderttausenden Betroffenen und ihre Angehérigen langfristig politische Unter-
stitzung.

Der Deutsche Bundestag hat unsere Petition intensiv beraten und schlieRlich am 6. Juli 2023 einstimmig
beschlossen, diese in ihren Kernanliegen der Bundesregierung zur Berlicksichtigung zu Gberweisen. Hie-
rauf griindet sich nun die Hoffnung von hunderttausenden ME/CFS-Betroffenen, ihren Angehorigen und
Unterstiitzern, dass sich die Bundesregierung entschlossen des Themas annehmen und wirkungsvolle
Malnahmen im Sinne unserer Anliegen ergreifen moge.

Wir verkennen dabei keineswegs, dass von der Bundesregierung bereits erste MaBnahmen —insbeson-
dere zur Forschungsférderung — umgesetzt worden sind, miissen uns im Ergebnis aber der Einschatzung
des Deutschen Bundestages anschlieRen, dass diese angesichts der GroRe und Dringlichkeit des Prob-
lems ME/CFS insgesamt keinesfalls ausreichend sind. Vor allem hat sich an der eingangs geschilderten
Versorgungssituation bislang noch gar nichts verbessert. Auch sind ME/CFS-Betroffene weiterhin mit
Unkenntnis, Verleugnung und Stigmatisierung ihrer Erkrankung in Arzteschaft, Behérden und Gesell-
schaft konfrontiert.

Nicht zuletzt missen wir betonen, dass samtliche MaRnahmen der Bundesregierung auf dem Gebiet von
,Long COVID“ — die wir als solche grundsatzlich sehr begriiRen — per se nicht hinreichend sein kénnen,
das Problem ME/CFS zu adressieren. Denn auf diesem Wege kann bestenfalls denjenigen Betroffenen
geholfen werden, deren Erkrankung an ME/CFS eben Folge von COVID-19 ist. Unter den Tisch fallen da-
bei aber die rund 300.000 Erkrankten, deren ME/CFS auf einen anderen Trigger zurlckzufihren ist und
die teilweise schon seit Jahrzehnten unter fehlender Anerkennung und nicht vorhandener medizinischer
Versorgung zu leiden haben.

Sehr geehrter Herr Bundeskanzler, wir sind fest davon Gberzeugt, dass es lhnen ein aufrichtiges Anliegen
ist, eine Politik des Respekts fiir alle Menschen in unserem Land zu betreiben. Und wir entnehmen lhren
Erfurter AuRerungen, dass Sie um die Schwere der ME/CFS-Symptome wissen sowie die verzweifelte
Lage der Betroffenen nachvollziehen kénnen. Wir bitten Sie daher instandig:

Machen Sie eine Politik des Respekts fiir alle ME/CFS-Betroffenen zu einer Prioritét!

Bitte setzen Sie sich dafiir ein, dass wir genauso selbstverstandlich wie andere Menschen mit schweren
chronischen Erkrankungen in Deutschland arztliche Hilfe in Anspruch nehmen kénnen, ohne dabei fiirch-
ten zu missen, nicht ernstgenommen oder gar zusatzlich geschadigt zu werden. Bitte unterstiitzen Sie
die zustandigen Fachressorts lhrer Bundesregierung auch in Form der erforderlichen Haushaltsmittel, so
dass wir dank angemessener Forschungsinvestitionen wieder von einer personlichen Zukunft traumen
dirfen. Und bitte helfen Sie uns dabei, Stigma und Verleugnung unserer Erkrankung zu tiberwinden. Ins-
besondere eine breitenwirksame Aufklarungskampagne der Bundesregierung zu ME/CFS wiirde hierzu
sicher einen schnellen und effektiven Beitrag leisten.

Mit ausgezeichneter Hochachtung im Namen des #SIGNforMECFS-Petitionsteams,

Daniel Loy
Hauptpetent der Petition 122600
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Dieser Brief wird unterstiitzt und mitgezeichnet von:

Deutsche Gesellschaft fiir ME/CFS e.V., vertreten durch Daniel Hattesohl

Fatigatio e.V. — Bundesverband ME/CFS, vertreten durch Dr. Lieseltraud Lange-Riechmann
Lost Voices Stiftung, vertreten durch Nicole Kriiger

#MillionsMissing Deutschland, vertreten durch Sonja Kohl und Claudia Schreiner
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