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Textfeld



ME/CFS
Myalgische Enzephalomyelitis/ Chronisches Fatigue-Syndrom

Leitsymptom:
Postexertionelle
Malaise (PEM) =

spezielle Form der
Belastungsintoleranz

Fatigue

Symptome bei ME/CFS:

Fatigue/ Müdigkeit

(= krankhafte Erschöpfung)
ist lediglich EIN Symptom
neben vielen anderen bei

ME/CFS



ME/CFS

Norges ME-forening - Rogaland Fylkeslag: ME and PEM. https://www.youtube.com/watch?v=lp3YrDVeKvU&t=144s (Abruf 19.05.2024).



ME/CFS
Myalgische Enzephalomyelitis/ Chronisches Fatigue-Syndrom

Fatigue/ Müdigkeit

(= krankhafte Erschöpfung)
ist lediglich EIN Symptom
neben vielen anderen bei

ME/CFS

Leitsymptom:
Postexertionelle
Malaise (PEM) =

spezielle Form der
Belastungsintoleranz

Fatigue neurokognitive
Störungen und Schlaf-

störungen

Fehlregulation des Kreislaufs,
orthostatische Intoleranz, Schmerzen,

grippeähnliche Symptome, Überempfind-
lichkeit gegen Reize (Lärm, Licht etc.) usw.

Symptome bei ME/CFS:



ME/CFS



Studienergebnisse zu Long Covid

Davis et al. (13.01.2023): Long COVID: major findings, mechanisms and recommendations. 
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Anzahl Long/ Post Covid,
ME/CFS und Post Vac in SH 
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Long/Post Covid in SH
Übertragungen von Bevölkerungsprävalenzen aus

Erhebungen aus GB und Kanada sowie Angaben der WHO

bei mind. 3,1% der
Bevölkerung

91.000 
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bei mind. 3,1% der
Bevölkerung

91.000 

31-
53%

der Erkrankten erfüllen gemäß Studien
nach 6 Monaten Krankheitsdauer am
Post Covid-Syndrom die Kriterien für 

ME/CFS
Kedor et al. (08.02.2021): Chronic COVID-19 Syndrome and Chronic Fatigue Syndrome (ME/CFS) following the first
pandemic wave in Germany – a first analysis of a prospective observational study; Haffke et al. (03/2022): Endothelial
dysfunction and altered endothelial biomarkers in patients with post-COVID-19 syndrome and chronic fatigue
syndrome (ME/CFS); Legler et al. (17.04.2023): Symptom persistence and biomarkers in post-COVID-19/chronic
fatigue 2 syndrome – results from a prospective observational cohort (preprint); Reuken et al. (16.08.2023): Longterm
course of neuropsychological symptoms and ME/CFS after SARS-CoV-2-infection: a prospective registry study; Davis
et al. (17.04.2023): Long COVID: major findings, mechanisms and recommendations.

Long/Post Covid in SH



x
SARS-CoV-2-

Impfung

PCS-ähnlicher
Zustand

nach Impfung
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Post Vac in SH

? 

AOK - E-Mail vom 04.05.2023 - zitiert in Hirschhausens Check-up/ Das Erste (12.06.2023): Hirschhausen - was von Corona übrig bleibt.



ME/CFS in SH
Übertragung von Angaben der KBV auf SH

KBV (04/2023): Öffentliche Anhörung im Ausschuss für Gesundheit des dt. Bundestages am 19. April 2023.
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ME/CFS in SH
Übertragung von Angaben der KBV auf SH

der Menschen mit
ME/CFS sind laut

präpandemischen
Studien ohne

ME/CFS-Diagnose

84 - 95%
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Solomon et al., 2004: Factors Influencing the Diagnosis of Chronic Fatigue Syndrome,
https://jamanetwork.com/journals/jamainternalmedicine/fullarticle/217614; Jason et al., 2020: The Prevalence of Pediatric Myalgic Encephalomyelitis/
Chronic Fatigue Syndrome in a Community-Based Sample, https://link.springer.com/article/10.1007/s10566-019-09543-3; Tschopp et al., 2023: Health
system support among patients with ME/CFS in Switzerland, https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/36852237/.

6,7 JAHRE 
Durchschnittliche Dauer
bis zur Diagnose ME/CFS,
präpandemisch
(Studie für die Schweiz;
keine eigenen Daten für 
Deutschland vorhanden)

Dunkelziffer



ME/CFS in SH

0

5000

10000

15000

20000

2018
2019

2021
2022

2023
2024

Vgl. M
S

Vgl. H
IV

+x

Anzahl
Betroffene:

Übertragung von Angaben der KBV auf SH
+x +x

0 16 50ca. Anzahl
zugelassener
Medikamente im
Vergleich

DMSG (2023): Was ist MS?; RKI (11/2022): Welt-AIDS-Tag; HIV&more (2023): HIV-Medikamente im Überblick.



Forderungen

biomedizinische Forschung
Finanzierung einer Professur



Long Covid-
Netzwerk der

KVSH

< 1% der
Ärzt*innen
aus SH sind
beteiligt
für Long
Covid-
Erkrankte
nicht
zugänglich
(passwort-
geschützt)

Versorgungslage in SH

91.000 44 Ärzt*innen in SH sind im Long Covid Netzwerk (Stand 11/2023; Basis: 5609 Ärzt*innen im niedergelassenen Bereich in SH lt. VDEK, Stand 17.02.2024);
E-Mail vom UKSH.

Haus-
Ärzt*innen

91.000
+ 17.000

+ ?



Forderungen

Aus- und Weiterbildungen 



Forderungen

Aufklärungskampagne in SH



Forderungen
Infektionsschutz
Home-Schooling-Lösungen
Telepräsenz-Avatare
digital ablegbare Prüfungen



Long Covid-
Netzwerk der

KVSH

< 1% der
Ärzt*innen aus
SH sind beteiligt
für Long Covid-
Erkrankte nicht
zugänglich
(passwort-
geschützt)

Post Covid
Ambulanz für 

Kinder am 
UKSH Lübeck

Versorgungslage in SH

91.000 44 Ärzt*innen in SH sind im Long Covid Netzwerk (Stand 11/2023; Basis: 5609 Ärzt*innen im niedergelassenen Bereich in SH lt. VDEK, Stand 17.02.2024);
E-Mail vom UKSH; Landesregierung – Ministerin für Justiz und Gesundheit (14.05.2024): Bericht zur Situation von Post-Covid und ME/CFS Erkrankten in
Schleswig-Holstein.

Haus-
Ärzt*innen

Post Covid
Ambulanz für 
Erwachsene

am UKSH Kiel

ME/CFS
Sprechstunde in

der Rheumatologie
des UKSH Lübeck

nur über Mund-
zu-Mund-Prop.
aus Kapazitäts-
gründen nur
zeitweise
geöffnet

Diagnosestellung
max. “Behandlungsberatung” (Ausnahme: in Kiel
Behandlung von Lungenerkrankungen wie Asthma)

91.000
+ 17.000

+ ?



Therapieschemata



Forderungen
Umsetzung der LongCovid-Richtlinie:

Versorgung aller 3 Krankheitsbilder
Diagnose nach aktuellen wissenschaftlichen
Erkenntnissen
Behandlung
zeitnahe & wohnortnahe interdisziplinäre Versorgung
Telemedizin und Hausbesuche, Palliativversorgung
Schutz vor Aktivierung bei PEM
Aufklärung
interdisziplinärer Austausch
Fortbildungen



Vorschläge & Forderungen

intensiver Austausch durch
Fachtage
Antrag zur Verbesserung
der Versorgung
Einbindung von Patienten



„Es ist zu erwarten,
dass die ergriffenen Maßnahmen dazu

beitragen werden,
den an PCS und ME/CFS erkrankten

Personen angemessene Unterstützung
und Behandlung zu bieten.“
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Vielen Dank für Ihre Aufmerksamkeit.
Wir freuen uns auf Ihre Unterstützung.




