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Stellungnahme des BMG und aktueller Stand des Petitionsverfahrens 
 

 

Mindestens 97.210 Menschen (Stand: 11.02.2022) unterstützen die Petition 122600 an den Deut-
schen Bundestag. Am 14. Februar 2022 fand daher im Petitionsausschuss eine öffentliche Anhörung 
statt, die dem Betroffenen und Hauptpetenten Daniel Loy sowie Prof. Dr. Carmen Scheibenbogen, 
Leiterin der Immundefekt-Ambulanz der Charité Universitätsmedizin Berlin, Gelegenheit zur Erläute-
rung der Anliegen der Petition gegenüber den Abgeordneten gab. Vor Beginn der Sitzung überreichte 
außerdem die 16-jährige Tochter einer Mitpetentin mehr als 230 persönliche Botschaften von 
ME/CFS-Betroffenen. Unser Dank gilt den Mitgliedern des Bundestages Sebastian Brehm (CSU), Linda 
Heitmann, Kordula Schulz-Asche (beide Bündnis 90/Die Grünen) sowie der Vorsitzenden des Petiti-
onsausschusses Martina Stamm-Fibich (SPD), dass sie sich dafür Zeit genommen haben. Die bewe-
genden Botschaften können hier online eingesehen werden. 

Stellungnahme des BMG vom 20. Mai 2022 an den Petitionsausschuss 

Wir haben am 24. Februar zu einigen Einlassungen der Bundesregierung während der Anhörung am 
14. Februar schriftlich Stellung genommen (Link). Mittlerweile liegt uns hierzu eine Stellungnahme 
des Bundesministeriums für Gesundheit (BMG) vor (siehe Anhang). Wir sind enttäuscht, dass diese 
auf wesentliche Forderungen der Petition gar nicht eingeht. Viele Aussagen lassen erkennen, dass auf 
Referatsebene weiterhin eine allenfalls unzureichende Auseinandersetzung mit dem Thema ME/CFS, 
dem Vorbringen unserer Petition, mit den Inhalten der Anhörung oder mit unserem Schreiben vom 
24. Februar erfolgt ist. Insbesondere müssen wir hervorheben, dass es sich bei ME/CFS um eine 
schwere und häufige chronische Erkrankung handelt, die gemäß einer anlässlich unserer Petition er-
stellten Ausarbeitung der Wissenschaftlichen Dienste des Bundestages (Ausarbeitung Nr. 08/22 vom 
4. Mai 2022) in der Ärzteschaft nicht ausreichend bekannt und die zudem mit einem hohen Stigma 
belastet ist. Vor diesem Hintergrund kann es keinesfalls angemessen sein, unsere Forderungen nach 
breitenwirksamen sowie zielgruppenorientierten Aufklärungs- und Sensibilisierungskampagnen mit 
dem Hinweis auf einen in ferner Zukunft zu veröffentlichenden Eintrag auf einer Informationsweb-
seite der Bundesregierung zu beantworten (vgl. ergänzend die Antwort der Bundesregierung auf die 
Kleine Anfrage der Fraktion der CDU/CSU, BT-Drs. 20/1796). Hervorgehoben sei zudem, dass auch das 
Europäische Parlament von den EU-Mitgliedstaaten in einer fast einstimmig verabschiedeten Resolu-
tion bereits solche Kampagnen für ME/CFS gefordert hat (vgl. Punkt 15 der Entschließung 
2020/2580(RSP) vom 18. Juni 2020). 

Copy-and-paste-Antwort auf die diesjährige Postkartenaktion von #MillionsMissing 

Wegen weiterer gravierender Kritikpunkte an der Stellungnahme des BMG verweisen wir auf das 
Schreiben von #MillionsMissing Deutschland vom 29. Juni 2022 (Link). Dieser Patientenorganisation 
wurde die Stellungnahme vom Bürgerservice des BMG wenige Tage später wortlautidentisch eben-
falls zugesendet, diesmal als Reaktion auf eine Postkartenaktion zum 12. Mai, dem internationalen 
ME/CFS-Tag. In deren Rahmen hat die Leitung des BMG rund 1.000 persönliche Postkarten von 
schwerkranken ME/CFS-Betroffenen oder ihren Angehörigen erhalten, in denen die eigene verzwei-
felte Lage geschildert und dringend um Hilfe gebeten wird. Dass auf einen solchen Hilferuf – und ne-
benbei bemerkt: persönlichen Vertrauensbeweis! – so vieler schwerkranker Menschen mit bloßem 
„copy and paste“ reagiert wird, schmerzt uns sehr und unterstreicht leider erneut, dass im Ministe-
rium die tatsächliche Situation und der enorme Handlungsbedarf in Sachen ME/CFS bislang offenbar 
nicht ausreichend erkannt worden sind. 

 

 

https://signformecfs.de/?page_id=730
https://www.kudoboard.com/boards/mwiENzKC
https://www.signformecfs.de/downloads/SIGNforMECFS-StellungnahmeAnhoerung.pdf
https://www.bundestag.de/resource/blob/892756/b2a6381e62c7038914cae3781b18269b/Chronisches-Fatigue-Syndrom-ME-CFS-data.pdf
https://www.bundestag.de/resource/blob/892756/b2a6381e62c7038914cae3781b18269b/Chronisches-Fatigue-Syndrom-ME-CFS-data.pdf
https://dserver.bundestag.de/btd/20/017/2001796.pdf
https://www.europarl.europa.eu/doceo/document/TA-9-2020-0140_DE.html
https://drive.google.com/file/d/1xDomFMNWSFksHMGAhdk40FL-RhybFDot/view
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Unsere Appelle an das BMG und an die Abgeordneten des Petitionsausschusses 

Derzeit vegetieren viele tausende, z. T. schwerstkranke ME/CFS-Betroffene in Deutschland zuhause 
vor sich hin, ohne Aussicht auf ärztliche Versorgung. Ihre Angehörigen sind verzweifelt, weil sie in die-
ser Situation regelmäßig keinerlei Unterstützung erfahren, stattdessen – wie die Erkrankten selbst – 
mit dem Stigma von ME/CFS konfrontiert sind. Dabei wäre Abhilfe möglich: viele der Beschwerden 
von ME/CFS könnten symptomatisch gelindert werden. Komorbiditäten könnten behandelt werden. 
Die Würde der Betroffenen und ihrer Angehörigen könnte – wie bei anderen Krankheiten selbstver-
ständlich – geachtet werden. Und nicht zuletzt könnten angemessen umfangreiche Forschungsinves-
titionen Hoffnung auf ein besseres Leben machen. Alles das kann sofort angegangen werden. Jeder 
Tag des Abwartens verlängert und vergrößert unnötig hunderttausendfaches Leid und kostet Men-
schenleben. 

Wir appellieren daher an das BMG, die Position im eigenen Haus zu diesem lange vernachlässigten 
und unterschätzten Krankheitsbild endlich zu ändern. Die eingeübte Abwehrhaltung des bisher zu-
ständigen Referates und nicht zuletzt die Verwendung z. T. schon viele Jahre alter Textbausteine für 
die Stellungnahme zu unserer Petition zeigen, dass es auch organisatorisch eines Neuanfanges be-
darf. Die Einrichtung eines eigenes Referates für „postinfektiöse Erkrankungen“ würden wir als wich-
tigen Schritt und als Zeichen sehen, dass die Probleme und bisherigen Versäumnisse erkannt worden 
sind. Eindeutiges Top-level Commitment der Ministeriumsspitze zum Thema ME/CFS könnte außer-
dem dazu beitragen, Unwissenheit und Stigma schnell zu überwinden. Schließlich bedarf es dringend 
institutionalisierten und regelmäßigen Austausches mit Wissenschaft und Betroffenen. 

Unsere bisherigen persönlichen Kontakte, die Reaktionen während der Anhörung und das bereits ge-
zeigte Engagement in Sachen ME/CFS vermitteln uns dagegen den Eindruck, dass die große Not und 
Verzweiflung der vielen ME/CFS-Betroffenen sowie der dringende Handlungsbedarf von unseren 
Volksvertretern erkannt worden sind. In einem Schreiben haben wir die Abgeordneten des Ausschus-
ses noch einmal gebeten, sich von der ausweichenden und abwehrenden Haltung des Ministeriums 
nicht irritieren zu lassen und den Beschluss über unsere Petition zu einem Auftakt für ein langfristiges 
Engagement des Deutschen Bundestages in Sachen ME/CFS zu machen. Wir Betroffenen und unsere 
Angehörigen haben es so sehr verdient, den Rest unserer Tage wenn schon nicht in Gesundheit, dann 
doch wenigstens in Würde verbringen zu können. Auch haben wir den Abgeordneten ein weiteres 
Mal unsere Gesprächsbereitschaft signalisiert: Sollten nur an kleinen Punkten unserer Petition noch 
Zweifel bestehen, hoffen wir auf klärende Gespräche, wir stehen dafür jederzeit gerne zur Verfügung. 

Stand des Petitionsverfahrens 

Derzeit arbeiten die Berichterstatter der sechs Fraktionen an ihrem Bericht zu unserer Petition, der 
anschließend Grundlage für eine Beschlussempfehlung des Petitionsausschusses ist. Ein näherer Zeit-
plan ist uns nicht bekannt. 

Über ME/CFS 

Bei ME/CFS (lang: „Myalgische Enzephalomyelitis/Chronisches Fatigue-Syndrom“) handelt es sich um 
eine schwere neuroimmunologische Erkrankung. Die Anzahl der im Inland Betroffenen wird auf min-
destens 250.000 geschätzt, womit die Krankheit etwa dreimal so häufig ist wie HIV/AIDS. ME/CFS ist 
derzeit unheilbar und trifft besonders häufig junge Menschen. Beide Faktoren tragen zu den sozio-
ökonomischen Kosten von ME/CFS bei, die für die EU auf jährlich 40 Mrd. EUR berechnet werden. 

ME/CFS ist eine vernachlässigte Erkrankung, die trotz ihrer Häufigkeit und Schwere z. B. an keiner 
deutschen Universität Bestandteil des Curriculums und dementsprechend auch ärztlicherseits kaum 
bekannt ist. Versorgungs- und Forschungsstrukturen sind in Deutschland gegenwärtig nicht vorhan-
den. Gleichzeitig führt das breite Symptombild von ME/CFS dazu, dass zwei Drittel der Betroffenen 
dauerhaft arbeitsunfähig sind, ein Viertel sogar Haus oder Bett nicht mehr verlassen können. 

Sonja Kohl Daniel Loy Claudia Schreiner Kevin Thonhofer 

Weitere Informationen auf unserer Webseite: www.SIGNforMECFS.de 










