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Forderungen zu ME/CFS und Long COVID an die neue Landesregierung von
Nordrhein-Westfalen

Deutsche Gesellschaft fur ME/CFS, Fatigatio e.V. — Bundesverband ME/CFS,

Long COVID Deutschland und Long COVID NRW richten sich mit Stellungnahme an
CDU und BUNDNIS 90/DIE GRUNEN

Nordrhein-Westfalen, 08.06.2022 — Die Deutsche Gesellschaft fur ME/CFS, der
Fatigatio e.V. — Bundesverband ME/CFS, Long COVID Deutschland und Long COVID
NRW haben sich anlésslich der Koalitionsverhandlungen mit einer schriftlichen
Stellungnahme an die CDU und BUNDNIS 90/DIE GRUNEN in Nordrhein-Westfalen
gewandt. Anknupfend an die bisherigen Gesprache in NRW zu ME/CFS und Post-
COVID-Erkrankungen sowie an die aktuellen politischen Bestrebungen auf
Bundesebene verfolgen die vier Patient*innenorganisationen das Ziel, dass konkrete
Maflnahmen zur Bewaltigung von ME/CFS und dem Post-COVID-Syndrom in den
Koalitionsvertrag der Landesregierung NRW 2022-2027 aufgenommen werden.

Zu diesem Zweck werden in der Stellungnahme der Organisationen konkrete
Handlungsbedarfe formuliert und der Aufbau von Versorgungsstrukturen fur ME/CFS- und
Post-COVID-Betroffene, die gezielte Férderung von Forschungsvorhaben sowie die
Durchfiihrung von Fortbildungs- und Aufklarungskampagnen gefordert.

Auf Bundesebene hat die Regierung bereits erkannt, dass ein grof3er Handlungsbedarf
besteht, und MaRnahmen zu ME/CFS und Post-COVID-Erkrankungen in den
Koalitionsvertrag aufgenommen: ,Zur weiteren Erforschung und Sicherstellung einer
bedarfsgerechten Versorgung rund um die Langzeitfolgen von COVID-19 sowie flir das
Chronische Fatigue-Syndrom (ME/CFS) schaffen wir ein deutschlandweites Netzwerk von
Kompetenzzentren und interdisziplinaren Ambulanzen®, hei3t es im Koalitionsvertrag von
SPD, BUNDNIS 90/DIE GRUNEN und FDP.

,Wir hoffen, dass sich die neue Landesregierung von NRW der Bundespolitik anschliel3t und
den grolRen Handlungsbedarf anerkennt, indem sie bestehende Foérderinitiativen massiv
ausbaut und zusatzliche, dringend notwendige MaRnahmen zeitnah auf den Weg bringt. Mit
einer Aufnahme von ME/CFS und dem Post-COVID-Syndrom in den Koalitionsvertrag
konnte den vielen Betroffenen in NRW eine wichtige Perspektive hinsichtlich einer
adaquaten medizinischen Versorgung und einer Verbesserung ihrer Lebensqualitéat gegeben
werden.” So 4uRerten sich Vertreter*innen der vier Organisationen zur Ubergabe der
Stellungnahme an zahlreiche Abgeordnete und Politiker*innen der beiden Parteien. ,Nur
wenn Bundes- und Landesebene an einem Strang ziehen, kénnen die enormen und
langfristigen Herausforderungen postinfektiéser Erkrankungen fiir die Gesellschaft in
Deutschland wirksam angegangen werden.”

Einzelne Landesregierungen haben bereits konkrete Maflinahmen und Foérderrichtlinien auf
den Weg gebracht. Die Landesregierung von NRW férdert bisher das Verbundvorhaben
.Beyond-COVID-19% bei dem eine wissenschaftliche Begleitung ambulanter
Nachsorgeuntersuchungen nach COVID-19 an sechs Klinikstandorten im Bundesland mit
rund 4,6 Mio. Euro unterstitzt wird. Fir die gezielte Versorgung und Erforschung von
ME/CFS gibt es auf Landesebene bisher keine Fordermittel.



Fatigatio e. V. — Bundesverband ME/CFS

Seit 1993 unterstitzen wir als Betroffene und Angehorige ehrenamtlich in der grof3ten
deutschen ME/CFS-Patientenorganisation tiber 2000 Mitglieder im deutschsprachigen
Raum. Der Einsatz fur Forschung, Aufklarung und Versorgung sowie ein starkes
internationales Netzwerk bilden die Basis des Bundesverbands ME/CFS.

Deutsche Gesellschaft fur ME/CFS e. V.

Die Deutsche Gesellschaft fir ME/CFS ist eine 2016 gegriindete Organisation, die fur die
Rechte und Bedurfnisse von ME/CFS-Kranken eintritt. Die Deutsche Gesellschaft fur
ME/CFS verbindet die wichtige Expertise von Erkrankten und Angehdrigen mit der Expertise
eines erfahrenen Arztlichen Beirats.

Long COVID Deutschland (LCD)

LCD ist ein privater Zusammenschluss von Long COVID-Betroffenen. Als Initiative setzt sich
LCD seit Mai 2020 bundesweit fur Aufklarung, Versorgung und die Erforschung der
Langzeitfolgen von COVID-19 ein. LCD betreibt eine Online-Selbsthilfegruppe mit aktuell
rund 6000 Mitgliedern.

Long COVID NRW (LC NRW)

LCNRW ist ein seit Januar 2022 bestehender privater Zusammenschluss von
Moderator*innen (selbst Long COVID-Betroffene) einzelner Selbsthilfegruppen aus ca. 12
Stadten und Kreisen in NRW. Die Initiative setzte sich seitdem fiir eine Verbesserung in der
Aufklarung und der Versorgung von Long COVID-Betroffenen ein.
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