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Forschung, Versorgung und Anerkennung fur Menschen mit
postinfektidsen Erkrankungen wie ME/CFS oder Long Covid
und postvakzinalen Syndromen

Stellungnahme zur 8. Anhorung der Enquete-Kommission am 10.11. 2025
zum Thema: ,Schutz vulnerabler Bevolkerungsgruppen und Umgang mit
Langzeitfolgen (Long-Covid/Post-Vac)“

Dass Menschen mit Aids nach der Entdeckung der Krankheit 1981 zunachst diskriminiert und
stigmatisiert wurden, ist heute eine allgemein anerkannte Tatsache. Erst als Aktivisten,
progressive Politiker und Wissenschaftler begannen, sich gegen die Diskriminierung einzusetzen,
kam es langsam zu einem Paradigmenwechsel im Umgang mit der Krankheit.
Aufklarungskampagnen wie die der Politikerin Rita Stissmuth, die 1985 eine Aids-Broschiire an alle
deutschen Haushalte verteilen lieR, sorgten dafiir, dass an Aids Erkrankte weniger stigmatisiert
wurden. Stissmuths Motto lautete: ,Wir bekampfen die Krankheit, nicht die Betroffenen”.

Postakute Infektionssyndrome (PAIS) wie ME/CFS (Myalgische Enzephalomyelitis / Chronisches
Fatigue-Syndrom) wurden jahrzehntelang kaum beachtet und psychologisiert. Erst mit der SARS-
CoV-2-Pandemie und dem gehauften Auftreten von Long COVID wurde diesen Krankheitsbildern
mehr Aufmerksamkeit geschenkt. GrofRe Aufklarungskampagnen, die sich an Medizin und
Gesellschaft richten, fehlen jedoch nach wie vor. Die stetig wachsende Zahl von
Patientenorganisationen kann diese gesamtgesellschaftliche Aufgabe nicht alleine bewaltigen. Die
Betroffenen sind auf die Unterstlitzung von Politik, Wissenschaft und dem Gesundheitswesen
angewiesen.

NichtGenesen setzt sich unabhdngig vom Ausloser fiir die Erforschung, Versorgung und
Anerkennung postinfektiéser Syndrome wie ME/CFS oder Long beziehungsweise Post COVID,
sowie das Post-Vac-Syndrom ein. Die Initiative NichtGenesen ist ein Zusammenschluss aus
Erkrankten und deren Angehorigen, von denen sich mehrere Hundert politisch engagieren. Zu
Beginn konzentrierte sich NichtGenesen auf o6ffentlichkeitswirksame Visualisierungen, um die
Situation der Betroffenen fir Politik, Medizin und Gesellschaft sichtbar zu machen. Der groRe
Bedarf fihrte schnell zu einer Ausweitung der Tatigkeitsfelder. Mittlerweile ist NichtGenesen auf
Bundes- und Landesebene mit Akteuren aus Gesundheitswesen und Politik vernetzt. Taglich
erreichen uns Anfragen von verzweifelten Betroffenen, weshalb wir zusatzlich bundesweite
Selbsthilfe anbieten.
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Zwischen 31 und 53 Prozent der Patienten mit Post COVID erfillen nach sechs Monaten
Krankheitsdauer die Diagnosekriterien fiir ME/CFS (Kedor et al., 2021; Haffke et al., 2022; Legler et
al., 2023; Reuken et al., 2023; Davis et al., 2023). Alle Patienten mit ME/CFS und mindestens 74
Prozent der Post-COVID-Patienten leiden an PEM, kurz fiir Post-Exertionelle Malaise (Wright et al.,
2022; REHADAT, 2023; Twomey et. al, 2022; Mclaughlin et al., 2023). Es beschreibt eine Intoleranz
gegeniber jeder Form der Belastung und bedeutet die Verschlechterung der Symptomatik nach
geringfiigiger kdrperlicher und/oder geistiger Anstrengung. Der Ubergang zwischen Post-COVID-
Patienten mit PEM und ME/CFS-Patienten ist flieRend. Weitere Symptome, die bei allen drei
Erkrankungen auftreten kdnnen, sind Fatigue, also eine starke Erschépfung, die sich durch Ruhe
und Schlaf nicht bessert, sowie u.a. kardiologische, neurologische, gastroenterologische und
pneumologische Beschwerden.

Unter den ME/CFS-Patienten gibt es mild Betroffene, die noch teilweise arbeitsfahig sind, aber
auch schwer Betroffene, die sich beispielsweise nicht mehr selbst die Zdhne putzen oder ihr Essen
kauen kdnnen, ohne eine Verschlechterung ihres Zustandes zu erleiden. Im schwersten Stadium
kann ME/CFS todlich verlaufen — auch fur junge Betroffene (Hoffmann et al., 2024). Nach Angaben
der Kassenarztlichen Bundesvereinigung (KBV) gab es in Deutschland im Jahr 2021 circa 500.000
ME/CFS-Patienten (Angaben der KBV, 2023). Drei Jahre spater liegt diese Zahl nach aktuellen
Daten der KBV bereits bei 650.000 (RiskLayer 2025). Diese Zahl ist durch COVID massiv
angestiegen und lag laut einem IQWiG-Bericht im Auftrag des BMG in prapandemischen Zeiten
zwischen 140.000 und 310.000 (IQWiG, 2023).

Neben den etwa 650.000 Menschen mit ME/CFS in Deutschland kommen laut aktuellen Zahlen
(RiskLayer 2025) zusatzlich rund 870.000 Long-COVID-Betroffene hinzu. Damit leben insgesamt
etwa 1,5 Millionen Menschen in Deutschland mit Long-COVID oder ME/CFS. Nicht zuletzt aufgrund
der wirtschaftlichen Auswirkungen von Long COVID, ME/CFS und Post-Vac ist schnelles Handeln
erforderlich. Die zugrunde liegende Studie schatzt zudem, dass der gesamtgesellschaftliche
Schaden durch diese beiden Krankheitsbilder jahrlich rund 63 Milliarden Euro betragt, was etwa
1,5 % des Bruttoinlandsprodukts entspricht. Auch im Kontext des aktuellen Fachkraftemangels
spielen postinfektiose Erkrankungen eine signifikante Rolle. 55 Prozent der Long-COVID-Patienten
sind arbeitsunfihig, bei ME/CFS-Patienten sind es sogar 60 Prozent (REHADAT, 2023; Bateman et
al., 2014).

Eine aktuelle Modellierungsstudie zeigt, dass SARS-CoV-2 weiterhin in wiederkehrenden Wellen
zirkuliert und auch in den vergangenen Jahren jahrlich grof3e Teile der Bevolkerung infiziert
wurden. Damit ist davon auszugehen, dass kontinuierlich neue Betroffene mit Long COVID und
ME/CFS hinzukommen. Die Phase 2 der EPILOC-Studie aus Baden-Wirttemberg, die bislang groRte
bevblkerungsbasierte Untersuchung zu Long COVID in Deutschland, verdeutlicht zudem, dass auch
zwei Jahre nach der Infektion ein erheblicher Anteil der Betroffenen keine gesundheitliche
Besserung erfahren hat und dauerhaft erkrankt bleibt (Peter et al., 2025).

Diese Erkenntnisse machen deutlich, dass Long COVID und ME/CFS kein voriibergehendes
Phdanomen darstellen, sondern ein dauerhaft hohes und weiter wachsendes gesundheitliches und
gesellschaftliches Problem, das einer nachhaltigen politischen, medizinischen und
wissenschaftlichen Antwort bedarf.
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Knapp funf Jahre nach Beginn der Pandemie ist ein GroRteil der Betroffenen jedoch weitgehend
unversorgt. Nach der Long-COVID-Richtlinie des Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA) soll die
Versorgung der Patienten in drei Stufen erfolgen: Zunachst die hausarztliche Versorgung, dann die
facharztliche Versorgung und schlieBlich die ambulante spezialfacharztliche Versorgung (G-BA,
2024). In der Praxis scheitert dies jedoch an mehreren Stellen. Die Richtlinie des G-BA, die fur alle
drei Krankheitsbilder gilt, legt fest, dass eine Uberweisung in die ambulante spezialfacharztliche
Versorgung spatestens dann zu erwagen ist, ,wenn eine dreimonatige Arbeitsunfahigkeit, eine
vierwochige Schulunfahigkeit oder eine ME/CFS-Erkrankung mit mindestens mittelschwerem
Schweregrad vorliegt”. In einigen Bundesldandern, wie zum Beispiel Berlin, gibt es jedoch keine
einzige Ambulanz fir Patienten mit Long COVID. Der Andrang auf die bundesweit wenigen
vorhandenen Ambulanzen ist dementsprechend grol3, oft mit sehr langen Wartezeiten. Post-Vac-
Patienten erhalten haufig aufgrund ihres Krankheitsausldsers keinen Zugang zur spezialisierten
Versorgung. Die bestehenden Spezial- und Universitditsambulanzen, die Zugang zur Diagnostik
ermoglichen, reichen nicht aus, um alle Betroffenen addquat zu versorgen. Fiir die mehr als
650.000 ME/CFS-Patienten gibt es bundesweit nur zwei spezialisierte ME/CFS-Ambulanzen. Zum
Vergleich: In Deutschland kommt auf 1.500 Multiple-Sklerose-Betroffene (DMSG, 2022) im
Durchschnitt eine Ambulanz. Gerade Schwer- und Schwerstbetroffene mit ME/CFS, welche
bettlagerig sind, fallen durch das Raster und haben meist keinerlei Versorgung. Die
Voraussetzungen waren auch hier in der G-BA Richtlinie gegeben durch ,aufsuchende Versorgung’
und ,telemedizinische Betreuung”. Die Umsetzung der G-BA-Richtlinie ist damit nicht erfllt.

‘

Haus- und Facharzte verfiigen haufig nicht Gber das notwendige Wissen zur Versorgung der
Patienten. Dies liegt unter anderem daran, dass postinfektiose Krankheitsbilder wie ME/CFS kein
fester Bestandteil der medizinischen Ausbildung sind und erst im Rahmen der Pandemie an
Aufmerksamkeit gewonnen haben. Nur wenige Arzte haben an Fortbildungen zu den
Krankheitsbildern teilgenommen, unter anderem aufgrund mangelnder Angebote oder aufgrund
fehlender Zeit.

Um die prekare Situation der Betroffenen grundlegend zu verbessern, missen Programme zur
Grundlagen-, Therapie- und Arzneimittelforschung langfristig angelegt und entsprechend
finanziert werden. Da es bisher kein zugelassenes Medikament zur kausalen Therapie der
Patienten gibt, ist der kurzfristige Einsatz von Off-Label-Medikamenten zur Symptomlinderung und
damit zur Behandlung dringend erforderlich. Darliber hinaus bedarf es an wesentlich mehr
Anlaufstellen fiir Patienten in Form von Spezial- und Universitatsambulanzen. Wiederkehrende
Fortbildungen flir behandelnde Haus- und Fachadrzte sind von groRer Bedeutung. Wichtig ist auch,
dass die sozialrechtliche Anerkennung der Krankheitsbilder verbessert wird. Viel zu haufig werden
Patienten im Rahmen von RehabilitationsmaRnahmen, Begutachtungen fir eine
Erwerbsminderungsrente, eine Pflegestufe oder einen Grad der Behinderung psychologisiert und
stigmatisiert. Dies flihrt dazu, dass Betroffene oft nicht die Leistungen erhalten, die ihnen
zustehen. Auch muss Schluss sein mit kontraindizierten Therapien wie der Graded Exercise
Therapy (GET) bei bestehender PEM, die fast immer zu einer Verschlechterung des Zustands der
Betroffenen fihrt, die teilweise dauerhaft sein kann (Breedvelt et al., 2023; Hammer et al., 2023;
Appelman et al., 2024).

Die SARS-CoV-2-Pandemie kann nicht als abgeschlossen betrachtet werden, solange die Folgen fiir
hunderttausende chronisch erkrankte Menschen weder medizinisch noch strukturell bewaltigt

-3-
NichtGenesen | Wir geben Long Covid, ME/CFS und Post Vac ein Gesicht.



sind. Noch fehlen wirksame Medikamente, therapeutische Ansatze, ausreichend spezialisierte
Versorgungsstrukturen und das notwendige Wissen in Gesundheitssystem und Gesellschaft.
Solange diese Grundlagen nicht geschaffen sind, kdnnen auch keine tragfahigen
Handlungsempfehlungen fir kiinftige Pandemien formuliert werden — denn die postpandemische
Phase dieser Pandemie ist noch langst nicht iberwunden.

Wir haben jetzt als Gesellschaft die Chance, aus der Vergangenheit zu lernen und mit
postinfektiosen Syndromen besser umzugehen als wir es zu Beginn bei Krankheiten wie Aids getan
haben. Ob wir diese Chance nutzen, hdangt von den entsprechenden Entscheidungstragern ab.
Sicher ist jedoch, dass die Problematik von Tag zu Tag drangender wird und wir Betroffenen so
schnell wie moglich niedrigschwellige Hilfe von Politik, dem Gesundheits- und Sozialwesen
bendtigen.
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