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Basierend auf der Expertise der Deutschen Gesellschaft  
für ME /CFS und Long COVID Deutschland sind in 
dem vorliegenden Leitfaden Schwerpunkte für die 
Forschung, Versorgung, Aufklärung und Rehabilita-
tion von Myalgischer Enzephalomyelitis / Chronisches 
Fatigue-Syndrom (ME /CFS) und des Post-COVID-
Syndroms in seinen verschiedenen Ausprägungen 
beschrieben. Diese Schwerpunkte stützen sich auf den 
aktuellen Stand der wissenschaftlichen Kenntnis und 
medizinischen Leitlinien. Der Leitfaden soll projekt-
ausschreibenden, -tragenden und -durchführenden Ein-
richtungen als Orientierung für die Planung, Gestaltung 
und Umsetzung gezielter Vorhaben zur Erforschung und 
Versorgung dienen. 

Übersicht

Abbildung 1: Inhaltsübersicht des Leitfadens für Vorhaben zur Erforschung 
und Versorgung von ME/CFS und Post-COVID-Syndrom.
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≥ Forschung

Um für ME/CFS und die diversen Ausprägungen des Post-COVID-Syndroms schnellst-
möglich ein besseres Verständnis über die Entstehungsmechanismen der Erkrankungen, 
mögliche Biomarker und Therapieoptionen entwickeln zu können, bedarf es gezielter 
Fördermaßnahmen. Der Leitfaden beschreibt hierfür mögliche Themenschwerpunkte für 
den Bereich der biomedizinischen Grundlagenforschung. Für den Bereich der Therapie- 
und Diagnostikforschung werden bereits etablierte Studienplattformen mit der Möglich-
keit zur Anbindung weiterer Vorhaben aufgeführt.

Damit ME/CFS und die unterschiedlichen Ausprägungen des Post-COVID-Syndroms 
vor dem Hintergrund der bisher identifizierten Gemeinsamkeiten in der Symptomatik 
und den potenziellen Krankheitsmechanismen bestmöglich gemeinsam erforscht 
werden können, führt der vorliegende Leitfaden Rahmenbedingungen der Forschungs-
förderung auf, die es insbesondere aus Sicht der Patient*innenorganisationen zu 
berücksichtigen gilt. Zentral ist hierbei die Unterteilung in die unterschiedlichen 
Subgruppen der Post-COVID-Syndrom- sowie der ME/CFS-Erkrankten.

≥ Versorgung

Für den Bereich der medizinischen Versorgung liefert der Leitfaden eine Auflistung von 
Rahmenbedingungen, die für die erstmalige Einrichtung von spezialisierten Ambulanzen 
und Kompetenzzentren für ME/CFS und den Subgruppen des Post-COVID-Syndroms 
sowie für den Ausbau von bestehenden Versorgungsangeboten herangezogen werden 
sollten. Beschrieben werden für ME/CFS und Post-COVID-Syndrom spezifische Aspekte 
der medizinischen Versorgung, welche auf die besonderen Anforderungen dieser Erkran-
kungen eingehen und an den Bedürfnissen der Patient*innen und Versorgenden ausge-
richtet sind.

Darüber hinaus führt der Leitfaden eine Übersicht zentraler Aspekte zur Schaffung 
lokaler Versorgungsnetzwerke und zur Verbesserung der wohnortnahen und primärärzt-
lichen Versorgung auf.

≥ Aufklärung

Über gezielte Aufklärungsmaßnahmen sollte gewährleisten werden, dass sich die 
medizinische und soziale Versorgung der Krankheitsbilder an dem bisherigen Stand der 
über Jahrzehnte gesammelte Evidenz zu postinfektiösen Erkrankungen orientiert. Im 
Fokus der Aufklärung zu den Krankheitsbildern steht die Post-Exertionelle Malaise (PEM), 
welche das Kardinalsymptom von ME/CFS darstellt und außer bei ME/CFS nach COVID-19 
auch bei einem Teil der Post-COVID-Syndrom-Erkrankten auftritt, ohne dass diese 
bereits das Vollbild von ME/CFS zeigen.

PEM und das im vorliegenden Leitfaden definierte „Pacing” sind für viele Akteur*innen 
im Gesundheits- und Sozialwesen derzeit weitgehend unbekannt. Der Leitfaden benennt 
daher eine Reihe an Sektoren, die es im Rahmen von flächendeckenden, multisektoralen, 
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multimedialen Aufklärungskampagnen zu ME/CFS (nach allen Infektionen, inklusive  
SARS-CoV-2) und den unterschiedlichen Ausprägungen des Post-COVID-Syndroms zu 
adressieren gilt. 

≥ Rehabilitation

Anknüpfend an den Bereich der Aufklärung fasst der Leitfaden grundlegende Informa-
tionen im Hinblick auf Rehabilitationsmaßnahmen zusammen. Basierend auf dem  
aktuellen Stand medizinischer Leitlinien werden für die Rehabilitation von  betroffenen    
Subgruppen des Post-COVID-Syndroms und von ME/CFS-Erkrankten die typische 
Zustandsverschlechterung nach körperlicher oder kognitiver Belastung (PEM) und der 
richtige Umgang mit den individuellen Belastungsgrenzen („Pacing“) beschrieben.  

Körperliche und kognitive Tätigkeiten jenseits der individuellen Belastungsgrenzen 
erhöhen bei den von PEM betroffenen Patient*innensubgruppen des Post-COVID-
Syndroms sowie bei ME/CFS das Risiko für einen schweren chronischen Verlauf. Vor 
diesem Hintergrund weist der Leitfaden auf die Empfehlung gegen die Verordnung von 
körperlicher und kognitiver Aktivierungstherapie bei diesen Patient*innen hin. 

LEITFADEN  Übersicht  Erforschung und Versorgung ME/CFS und Post-COVID-Syndrom
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Myalgische Enzephalomyelitis / Chronisches Fatigue-
Syndrom (ME/CFS) und die unterschiedlichen Formen 
des Post-COVID-Syndroms sind Erkrankungen, bei denen 
unter anderen neurologische, kardiovaskuläre und 
immunologische Symptome nach akuten Infektionen 
fortbestehen oder neu auftreten. Diese Erkrankungen 
sind sowohl international als auch in Deutschland unzu-
reichend erforscht. Weder ME/CFS noch das Post-COVID-
Syndrom in seinen unterschiedlichen Ausprägungen sind 
bisher ursächlich behandelbar. Aus medizinischer und 
gesellschaftlicher Sicht stellen diese Krankheitsbilder 
derzeit die größte Herausforderung bei der Bewältigung 
der Langzeitfolgen von COVID-19 dar.

≥ Verbreitung, Verlauf und Krankheitsschwere

Mindestens zehn Prozent aller SARS-CoV-2-Infizierten entwickeln anhaltende, 
wiederkehrende oder neu auftretende Symptome, im Sinne von Long COVID bezie-
hungsweise eines Post-COVID-Syndroms, die länger als drei Monate anhalten (1). Erste 
Beobachtungen haben bisher darauf hingedeutet, dass wiederum mindestens zehn bis 
20 Prozent der Post-COVID-Erkrankten nach sechs Monaten die Diagnosekriterien für 
ME/CFS erfüllen könnten (2). Sechs unterschiedliche Studien mit variierenden Studien-
populationen weisen hingegen auf einen potenziell höheren und entlang der Studien 
ähnlich hohen ME/CFS-Anteil bei allen untersuchten Post-COVID-Syndrom-Erkrankten 
hin: Nach sechs Monaten hatten je nach Studie 37 bis 49 Prozent der Betroffenen  
ME/CFS (3–8). Wie häufig ME/CFS nach einer SARS-CoV-2-Infektion insgesamt auftritt, 
ist noch unklar. Hierzu fehlen bisher bevölkerungsrepräsentative Studien. Bereits vor 
COVID-19 gab es rund 250.000 ME/CFS-Erkrankte in Deutschland (9). Aktuell wird mit 
einer Verdopplung dieser Zahl infolge der fortlaufenden Pandemie gerechnet (10).

Zur Häufigkeit anhaltender Post-COVID-Beschwerden bei Kindern und Jugendlichen 
liegen bisher unterschiedliche Ergebnisse vor (11,12). Eine groß angelegte kontroll- 
gruppenbasierte Analyse von Krankenversicherungsdaten aus Deutschland weist auf 
eine signifikant erhöhte Beanspruchung von medizinischer Versorgung bei Kindern und 
Jugendlichen nach einer nachweislich durchgemachten SARS-CoV-2-Infektion hin (13). 
Das Auftreten von typischen ME/CFS-Symptomen nach einer SARS-CoV-2-Infektion 

1. Hintergrund
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bei Kindern und Jugendlichen könnte einer weiteren Studie aus Deutschland zufolge 
bei rund einem Prozent liegen (14).

Milde bis schwere Verläufe von Post-COVID- und ME/CFS-Erkrankungen resultieren in 
einem hohen Grad an körperlicher Behinderung. Erkrankte sind vor allem auch junge und 
zuvor gesunde Menschen sowie Kinder und Jugendliche. Bisherige Studienergebnisse 
legen nahe, dass bei bis zu 80 Prozent der Post-COVID-Syndrom-Erkrankten Symptome 
über mehr als zwölf Monate fortbestehen und es sich somit in den meisten Fällen um 
einen chronischen Krankheitszustand handelt (15). Eine großangelegte Studie legt zudem 
nahe, dass jede weitere durchgemachte SARS-CoV-2-Infektion mit einem sukzessiv 
erhöhten kumulativen Risiko für die Herausbildung anhaltender Beschwerden und Folge-
erkrankungen einhergeht (16). Nachbeobachtungen von MERS- und SARS-Erkrankten 
zeigten, dass in einem Zeitraum von bis zu fünf Jahren in der Regel keine Spontan- 
heilungen des postinfektiösen Krankheitszustandes eingetreten sind und rund 30 Prozent 
der Erkrankten ME/CFS entwickelten (17,18). Bei ME/CFS im Erwachsenenalter handelt es 
sich in 95 Prozent der Fälle um einen jahrzehnte- bis lebenslangen Krankheitszustand mit 
vergleichsweise niedriger Lebensqualität (19,20). Die Prognose bei Kindern und Jugend-
lichen gilt als etwas besser (21).

≥ Keine Therapiemöglichkeiten und unzureichende 
Versorgung

 Die zugrunde liegenden Krankheitsmechanismen von ME/CFS und des Post-COVID-
Syndroms in seinen diversen Formen sind bisher nicht ausreichend verstanden. Eine 
Vielzahl an Studien und kohortenbasierten Untersuchungen liefern bei ME/CFS- und den 
Subgruppen der Post-COVID-Syndrom-Erkrankten Hinweise auf eine Reihe potenzieller 
und oftmals wechselwirksam agierender Pathomechanismen wie zum Beispiel Auto- 
immunität, eine Störung des autonomen Nervensystems und eine dysfunktionale Gefäß-
funktion (siehe 2.1 Grundlagenforschung). Aufgrund mangelnder Forschung und fehlender 
Biomarker können die Krankheitsbilder bisher nur anhand klinischer Kriterien diagnosti-
ziert werden.

Neben einem notwendigen Erkenntnisgewinn über die potenziellen Ursachen und 
Faktoren, welche die Herausbildung der Erkrankungen begünstigen, sowie der Entwick-
lung von kausalen Therapieoptionen, sind eine umfassende Forschung zu Biomarkern für 
eine bessere und schnellere Diagnostik sowie die Förderung und der Aufbau von gezielten 
medizinischen Versorgungsangeboten von essenzieller Bedeutung. Da es sich um 
komplexe Krankheitsbilder handelt, die oft multiple Organsysteme simultan betreffen 
können, müssen hierfür eine Reihe von krankheitsspezifischen Aspekten berücksichtigt 
werden.

Mangelndes Wissen über die fachgerechte Diagnose und fehlende Ressourcen führen, 
angesichts derzeit fehlender kausaler Therapieoptionen gekoppelt mit der stetig wach-
senden Krankheitslast von ME/CFS und Post-COVID-Erkrankungen in der Bevölkerung, zu 
einer sektorenübergreifenden zunehmenden Mehrbelastung in der Versorgungslandschaft. 
Darüber hinaus gibt es bisher keine angemessenen Fallpauschalen für die oft umfangreiche 
und zeitaufwändige Diagnose der Erkrankungen.

Erforschung und Versorgung ME/CFS und Post-COVID-Syndrom  1. Hintergrund  LEITFADEN
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≥ Fehlende Aufklärung begünstigt chronische  
Krankheitsverläufe

Fehlende flächendeckende Aufklärung über den aktuellen Wissensstand führt im 
Medizin- und Gutachtenwesen dazu, dass Erkrankte nicht oder nur in unangemessenem 
Maß Leistungen zur medizinischen und sozialen Versorgung erhalten. Für die Subgruppen 
der moderat bis schwer betroffenen Post-COVID-Syndrom- sowie für die ME/CFS-
Erkrankten gibt es darüber hinaus bisher keine etablierten Konzepte zur Verbesserung 
oder Ermöglichung einer beruflichen oder schulischen Teilhabe. Die Patient*innenorgani-
sationen stellen in diesem Zusammenhang fest, dass ME/CFS und das Post-COVID-
Syndrom in seinen unterschiedlichen Ausprägungen in der Folge mit einem erhöhten 
Armutsrisiko verbunden sind.

Fehlende Maßnahmen zur Aufklärung und die falsche fachliche Einordnung der 
Beschwerdebilder führen im Bereich der Rehabilitation dazu, dass ein Teil der Post-
COVID-Erkrankten und insbesondere ME/CFS-Erkrankte kontraindizierten Rehabilita-
tionsmaßnahmen (z.B. körperliche oder kognitive Aktivierungstherapie) zugeführt werden. 
Bei Patient*innen mit einer sog. Post-Exertionellen Malaise (PEM), einer Zustandsver-
schlechterung nach körperlicher und kognitiver Anstrengung, welche das Kardinalsym-
ptom von ME/CFS und eines signifikanten Anteils der Post-COVID-Syndrom-Erkrankten 
darstellt, führt dies oftmals zu einer mitunter langfristigen Zustandsverschlechterung  
und erhöht vor allem in der Frühphase der Erkrankungen das Risiko für einen schweren 
chronischen Verlauf.

≥ Leitfaden für Erforschung und Versorgung

Basierend auf dem aktuellen wissenschaftlichen Kenntnisstand zu den Krankheits- 
bildern haben die Deutsche Gesellschaft für ME/CFS und Long COVID Deutschland den 
vorliegenden Leitfaden erstellt. Dieser umfasst Schwerpunkte für Vorhaben zur Grund-
lagen-, Therapie- und Diagnostikforschung sowie für die medizinische Versorgung, Reha-
bilitation und Aufklärung zu den Erkrankungen. Der Leitfaden soll als inhaltliche Orientierung 
bei der Einrichtung und Umsetzung von gezielten Fördermaßnahmen, z.B. auf Ebene von 
Landesregierungen und innerhalb laufender Forschungs- und Versorgungsvorhaben 
dienen.

Der Leitfaden wird unterstützt von Fatigatio e.V. – Bundesverband ME/CFS, der Lost 
Voices Stiftung und POTS und andere Dysautonomien e.V. Die ME/CFS Research Founda-
tion unterstützt die vorliegende Beschreibung der aktuellen Herausforderungen bei der 
Bewältigung von ME/CFS und den weiteren Subgruppen des Post-COVID-Syndroms 
sowie die in diesem Leitfaden aufgeführten Schwerpunkte und Kriterien für einen  
effektiven Ausbau der biomedizinischen Forschung.

Erforschung und Versorgung ME/CFS und Post-COVID-Syndrom  1. Hintergrund  LEITFADEN
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2. Forschung

Förderrichtlinien und Vorhaben zur gezielten biomedi-
zinischen Erforschung von ME/CFS und den Formen 
des Post-COVID-Syndroms im Bereich der Grundlagen-, 
Diagnostik- und Therapieforschung sollten eine Reihe 
von inhaltlichen Schwerpunkten berücksichtigen. Um  
verfügbare Ressourcen möglichst eff izient einzu-
setzen und Synergieeffekte nutzen zu können, gilt es, 
wissenschaftliche Fortschritte der letzten Jahre und 
Jahrzehnte zum Krankheitsbild ME/CFS sowie den 
unterschiedlichen Manifestationen von anhaltenden 
gesundheitlichen Beschwerden nach COVID-19 dringend 
zu berücksichtigen. Im Folgenden sind daher bisher 
für die Grundlagenforschung identif izierte relevante 
Forschungsbereiche, Anknüpfungspunkte für die Thera-
pieforschung und Prioritäten für die Diagnostikforschung 
beschrieben. Daran anschließend liefert der Leitfaden 
allgemein für Fördermaßnahmen zu berücksichtigende 
Rahmenbedingungen. 

2.1 Grundlagenforschung

Im Zuge der Corona-Pandemie ergibt sich ein bisher einzigartiges Zeitfenster zur 
gezielten Erforschung der pathogenen Mechanismen von ME/CFS und anderer post-
infektiöser Syndrome. COVID-19 bietet die Möglichkeit, relativ einheitliche Kohorten von 
Erkrankten mit postinfektiösem Syndrom zu untersuchen, deren Krankheit durch dieselbe 
Virusart ausgelöst wurde, die in Teilen die Diagnosekriterien für ME/CFS erfüllen und die 
mit Kohorten von ME/CFS-Erkrankten nach anderen viralen Infekten und Auslösern 
verglichen werden sollten (wie z.B. Epstein-Barr- oder Influenza-Viren), die zum Teil 
schon länger erkrankt sind (22).

Zur parallelen Erforschung von postinfektiösen Krankheitsbildern im Rahmen neu 
einzurichtender biomedizinischer Förderrichtlinien sind, basierend auf bisherigen wissen-
schaftlichen Erkenntnissen, insbesondere folgende Forschungsansätze von Relevanz:

 ≥ Autoimmunität: Autoantikörper gegen G-Protein-gekoppelte Rezeptoren (GPCR), 
welche u.a. eine wichtige Rolle bei der Gefäßweitenregulierung spielen (23–32);  
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Autoantikörper gegen Angiotensin-konvertierendes Enzym 2 (ACE2) (33–35) u.a.
 ≥ Immundysregulation, Inflammation: Anhaltende Aktivierung des Immunsystems, 

erhöhte Zytokinwerte, überaktivierte Astrozyten und Mikroglia (36–42); anhaltende 
Entzündungsprozesse (43–48); Neuroinflammation (49–54).

 ≥ Endotheliitis, vaskuläre/endotheliale Dysfunktion: Entzündungen der Gefäßinnen-
wände und daraus folgende Gefäßfunktionsstörungen (55–59); eingeschränkte 
Mikrozirkulation, kleinste Blutgerinnsel (62–64); eingeschränkte Verformbarkeit roter 
Blutkörperchen (65–68); eingeschränkte Sauerstoffversorgung, Störung der Hämo-
globinbindungskapazität und -freisetzung, Minderdurchblutung des Gehirns (69–72); 
anhaltende pulmonale Funktionseinschränkungen und Anomalien (73–79).

 ≥ Autonome Dysfunktion/Dysautonomie: Orthostatische Intoleranz/Hypotonie, Posturales 
Tachykardiesyndrom (POTS) (69,71,80–91), periphere Neuropathie und Small-Fiber-
Neuropathie (SFN) (70,92,93).

 ≥ Virale Persistenz, Reaktivierung latenter Viren: Persistenz von SARS-CoV-2 viralem 
Antigen und RNA (45,94–98); Veränderungen des Mikrobioms (99–106); Reaktivie-
rung von latenten Viren, Epstein-Barr Virus (EBV) und anderen Herpesviren (107–113); 
mitochondriale Dysfunktion (114–121).

 ≥ Renin-Angiotensin-Aldosteron System (RAAS): Fehlanpassungen des Angiotensin-
konvertierenden Enzym 2 (ACE2) (25,26,33,122–128).

2.2 Therapie- und Diagnostikforschung

Durch einen Entscheid des Deutschen Bundestages vom 12. Mai 2022 wird in Höhe 
von bisher insgesamt 10 Millionen Euro seit Oktober 2022 die Nationale Klinische Studien-
gruppe ME/CFS und Post-COVID-Syndrom (NKSG CFS/PCS) als kollaboratives Netzwerk 
für klinische Translation unter der Leitung von Prof. Dr. Carmen Scheibenbogen (Charité 
– Universitätsmedizin Berlin) gefördert und aufgebaut (129). Ziel der Studiengruppe ist 
die zeitnahe Umsetzung von klinischen Therapiestudien. Integrativer Bestandteil der 
NKSG CFS/PCS sind eine Biomarker- und eine Diagnostikplattform. Über eine enge 
Anbindung zum Nationalen Pandemie Kohorten Netz (NAPKON), ein Teilvorhaben des 
vom Bundesministerium für Bildung und Forschung (BMBF) geförderten Netzwerks 
Universitätsmedizin (NUM), soll mit weiteren Forschungseinrichtungen im Sinne einer 
„Cross-Fertilisation“ die Umsetzung von multizentrischen Studien zu vielversprechenden 
Therapieansätzen ermöglicht werden. Die NKSG CFS/PCS soll hierbei als eine über- 
greifende Plattform dienen.

Auf Grundlage der bisherigen Erkenntnisse über die potenziell zugrunde liegenden 
Pathomechanismen sind Medikamente und Medizinprodukte, welche die zuvor genannten 
Krankheitsprozesse beeinflussen (siehe 2.1 Grundlagenforschung), vielversprechende 
therapeutische Angriffspunkte. Aus dem Kontext anderer Erkrankungen sind Kandidaten-
präparate bereits zugelassen, die zeitnah an charakterisierten Patient*innenkohorten auf 
ihre Wirksamkeit bei ME/CFS und den unterschiedlichen Formen des Post-COVID-
Syndroms getestet werden sollten. Hierdurch sollte dazu beigetragen werden, die 
komplexen Krankheitsmechanismen weiter aufzuklären und gezielte Behandlungsop-
tionen für die verschiedenen Patient*innengruppen schnellstmöglich etablieren zu 
können. Für eine trenngenaue Betrachtung von ME/CFS und den Ausprägungen des Post-
COVID-Syndroms im Rahmen von klinischen Studien und für eine Standardisierung von 
Therapieverfahren zur Übernahme in die Regelversorgung ist hierbei eine genaue 
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Diagnostik zur adäquaten Erfassung von Subgruppen dringend erforderlich (siehe 2.3 
Rahmenbedingungen der Forschungsförderung).

Vor dem Hintergrund eines bisher unzureichenden Finanzierungsumfangs von 
Vorhaben zur gezielten Therapieentwicklung sollten, neben den derzeit u.a. im 
Rahmen der NKSG CFS/PCS bereits laufenden und geplanten Studien, zukünftige 
Fördermaßnahmen insbesondere die Umsetzung weiterer Therapiestudien zur 
Evidenzgenerierung ermöglichen. Klinische Studien sollten mit enger wissenschaft-
licher Anbindung an die NKSG CFS/PCS und an die von der Studiengruppe bisher 
etablierten Studienprotokolle, diagnostischen Procedere und Biomarker- und  
Diagnostikplattformen sowie, wenn möglich, multizentrisch (an mehreren Kliniken) 
umgesetzt werden.

Neben der NKSG CFS/PCS, setzt aktuell das Universitätsklinikum Erlangen Vorhaben 
zur Therapie- und Diagnostikforschung von ME/CFS und Post-COVID-Syndrom mit 
Förderungen des BMBF und der Bayerischen Landesregierung um (130). Zur gezielten 
Erforschung der Pathomechanismen von ME/CFS, mit potenziellen Implikationen für die 
Diagnostik- und Therapieforschung, fördert das BMBF zudem das Verbundvorhaben 
IMMME (IMune Mechanisms of ME) (131).

Die eindeutige Diagnose von ME/CFS und den unterschiedlichen Subgruppen des 
Post-COVID-Syndroms anhand von Biomarkern stellt einen wichtigen Katalysator für den 
Forschungsfortschritt zu den Krankheitsbildern dar. Dies gilt insbesondere für die Schaf-
fung von Rahmenbedingungen zur effektiven Erforschung von gezielten Therapieoptionen 
durch die pharmazeutische Industrie. Die Erforschung von Biomarkern für ME/CFS und 
Post-COVID-Syndrom sollte zudem entsprechend priorisiert und gezielt gefördert 
werden, um die oft aufwändige Diagnose und somit die Abgrenzung zu anderen Erkran-
kungen über die bisher angewandten klinischen Diagnosekriterien und Fragebögen hinaus 
zu ermöglichen. Die Entwicklung eines diagnostischen Algorithmus sollte schlussendlich 
auf etablierten symptombasierten Diagnosekriterien (132–134); der Objektivierung 
einzelner Symptome (134–136); und im Rahmen der Forschung zu ermittelnden und zu 
standardisierenden Biomarkern basieren (24,25,56,62,137,138).

2.3 Rahmenbedingungen der Forschungsförderung

Bei allen Förderrichtlinien sollten bei den auszuwählenden Vorhaben Patient*innen 
mit ME/CFS nach anderen Infektionen (EBV, Influenza u.a.) und Patient*innen mit Post-
COVID-Syndrom in den Studien(armen) jeweils zur Hälfte vertreten sein. Bei der Prüfung 
zur Vergabe von Fördermitteln zur gezielten Erforschung sollten zudem geeignete fach-
spezifische Gremien herangezogen werden. Mitglieder eines Gremiums können nicht 
zugleich Antragsstellende sein. Bereits beim Prozess der Vergabeprüfung sollten etablierte 
Patient*innenorganisationen beteiligt werden (Patient-Led-Research). 

Die Auswahl von zu fördernden Forschungsvorhaben sollte insbesondere auf folgenden 
Kriterien basieren: 
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 ≥ Bestehende biomedizinische Forschung zu ME/CFS und/oder Post-COVID-Syndrom.
 ≥ Lokaler/regionaler Zugriff auf bestehende ME/CFS- und/oder Post-COVID- 

Patient*innenkohorten.
 ≥ Gesicherter Zugang zu Post-COVID-Biodaten, z.B. über NUM/NAPKON und/oder die 

vom Bundesministerium für Gesundheit (BMG) geförderte ME/CFS-Biodatenbank 
(139,140).

Für die Mittelvergabe sollten nationale und internationale Standards und Maßnahmen 
zur Qualitätssicherung der geplanten Forschungsvorhaben angesetzt werden (WMA 
Deklaration von Helsinki u.a.). Darüber hinaus sollten folgende krankheitsspezifische 
Kriterien berücksichtigt werden:

 ≥ Genaue klinische Phänotypisierung von ME/CFS- und Post-COVID-Syndrom-
Subgruppen im Zusammenhang mit zu verwendenden Biodaten anhand inter-
nationaler Diagnosestandards:

 – Myalgische Enzephalomyelitis / Chronisches Fatigue-Syndrom (ME/CFS) 
(133-135). 

 – Post-COVID-Syndrom mit/ohne nachweislichen Organschäden, inkl. Post-
Intensive-Care-Syndrom (PICS), ohne Post-Exertionelle Malaise (PEM) (141). 

 – Post-COVID-Syndrom mit/ohne nachweislichen Organschäden mit PEM, z.B. 
mit verlängerter Rekonvaleszenz, die das Vollbild von ME/CFS nicht erfüllen 
(3,31,141-144). 

 –    Formen der Dysautonomie (z.B. Posturales Tachykardiesyndrom (POTS)) 
(69,136).

 ≥ Berücksichtigung gender- und altersspezifischer Aspekte basierend auf bisherigen 
Erkenntnissen zu Vorkommen und Ausprägung der Krankheitsbilder.

 ≥ Transparenz durch Vorveröffentlichung der Forschungsprotokolle (Hypothesen, 
Studiendesigns, Zielmessungen).

 ≥ Fokus auf Effektgröße und einhergehende Unsicherheit, neben statistischer Signifikanz. 
 ≥ Primäre Erfolgskontrollen durch objektive/quantitative Erfolgsmessung, relevante 

Endpunkte (unter der Berücksichtigung von Patient-Reported-Outcomes). 
 ≥ Zeitnahe Veröffentlichung der Forschungsdaten möglichst als Open Access Preprint 

unabhängig der Ergebnisse. 
 ≥ Langfristige Sicherung und Zurverfügungstellung der gewonnenen Forschungsdaten. 

In der klinischen Präsentation von Post-COVID-Erkrankten können sich unter-
schiedliche Subgruppen zeigen, bei denen z.B. ein Post-COVID-Syndrom mit spezi-
fischem Organschaden und eine Post-Exertionelle Malaise (PEM) im Einzelnen 
simultan vorliegen. ME/CFS (inkl. ME/CFS infolge von COVID-19), gekennzeichnet 
durch das Kardinalsymptom PEM, und ein Post-COVID-Syndrom mit PEM (bei dem 
jedoch die klinischen Diagnosekriterien für das Vollbild von ME/CFS nicht erfüllt 
werden) müssen zwingend diagnostiziert und bei der Erforschung als gesonderte 
Phänotypen berücksichtigt werden (3,31). Nur so kann eine hinreichende Aussa-
gekraft von Studienergebnissen gewährleistet und daraus resultierende mögliche  
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Therapieimplikationen gezielt für diese unterschiedlichen Patient*innensub-
gruppen, bei denen PEM das Kardinalsymptom darstellt, abgeleitet werden. Die Berück-
sichtigung der verschiedenen Phänotypen muss hinsichtlich PEM gleichermaßen 
innerhalb von Versorgungsangeboten umgesetzt werden (siehe 3. Versorgung). 

Zuwendungen im Rahmen von Fördermaßnahmen sollten der Verausgabung für 
folgende Posten dienen können:

 ≥ Personal (in  kl. Ersatzpersonal). 
 ≥ Sachmittel, Reisemittel. 
 ≥ Publikationsgebühren. 
 ≥ Open-Data-Bereitstellung projektbezogener Forschungsdaten während der Projekt-

laufzeit (inkl. Infrastruktur- und Personalkosten für Datenherausgabe und -überführung). 
 ≥ Mittel zur Patient*innenbeteiligung entlang der gesamten Projektlaufzeit. 

Ferner sollten gezielte und für einzelne Vorhaben notwendige Untersuchungen durch 
Drittparteien (externe Labore u.a.) als sonstige vorhabenbezogene Mittel abgerechnet 
werden können. In begründeten Ausnahmefällen sollten zudem projektbezogene Investi-
tionen abgerechnet werden können, die nicht der Grundausstattung der Antragstellenden 
zuzurechnen sind. 

Im Sinne der Ermöglichung einer landesweiten „Cross-Fertilisation“ laufender und 
zukünftiger Forschungsvorhaben zu ME/CFS und den Subgruppen des Post-COVID-
Syndroms (siehe 2.2 Therapie- und Diagnostikforschung), sollte die Ausrichtung von 
Symposien, organisiert durch die jeweiligen Projekttragenden oder im Verbund, in Betracht 
gezogen werden. Denkbar wäre es zudem ,  Rahmenbedingungen für eine Einbindung und 
Vernetzung von relevanten Forschungsvorhaben aus dem europäischen Ausland zu 
schaffen, um im Rahmen von Fördermaßnahmen mögliche grenzüberschreitende Synergie-
effekte ausschöpfen zu können. 

Der Förderzeitraum auszuwählender Forschungsprojekte im Rahmen von gezielten 
Fördermaßnahmen sollte in der Regel eine Laufzeit von bis zu 48 Monaten betragen. 
Einzelne Vorhaben sollten durchschnittlich mit mindestens 0,5 Mio. Euro pro Jahr aus- 
gestattet werden. Die Dauer der Ausschreibung sollte acht Wochen betragen. 

Die hier beschriebenen Rahmenbedingungen der Forschungsförderung sollten nach 
Möglichkeit gleichermaßen für bereits laufende Projektvorhaben und Studien heran- 
gezogen werden.
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3. Versorgung

Neben den oben genannten Forschungszielen sollten 
Strategien dafür entwickelt werden, wie altersüber-
greifend, zeitnah und flächendeckend eine verbesserte 
Versorgung im Rahmen der aktuellen medizinischen 
und psychosozialen gesetzlichen Vorgaben erreicht 
werden kann und welche zusätzlichen Versorgungsop-
tionen geschaffen werden müssen. Im Folgenden sind 
daher von der Deutschen Gesellschaft für ME/CFS und  
Long COVID Deutschland entwickelte Rahmenbedin-
gungen und Schwerpunkte für eine Verbesserung der 
medizinischen Versorgung aufgeführt. Diese umfassen 
neben dem Bereich der ambulanten und stationären  
medizinischen Versorgung auch lokale Versorgungs- 
netzwerke. 

3.1 Ambulanzen und Kompetenzzentren  

Aktuell gibt es etwa 100 Post-COVID-Ambulanzen in Deutschland (145). Die medi- 
zinische Versorgung durch diese Ambulanzen ist in vielen Fällen auf einzelne Fachbe-
reiche beschränkt. Ein Großteil der Post-COVID-Ambulanzen ist insbesondere aufgrund 
mangelnder Finanzierungsmöglichkeiten und fehlenden Personals nicht ausreichend auf 
die kontinuierlich wachsende Zahl der Patient*innen sowie im Einzelnen auf die Erfassung 
und Versorgung der diversen Symptome des postinfektiösen Krankheitszustandes 
eingestellt, die oftmals multiple Organsysteme simultan betreffen. Eine adäquate Versor-
gung und nachhaltige medizinische Betreuung findet in den meisten Fällen nicht oder 
nicht ausreichend statt. Für die präpandemisch ca. 250.000 an ME/CFS Erkrankten gibt 
es deutschlandweit bisher nur zwei ausgewiesene Ambulanzen (Charité Fatigue Centrum 
in Berlin für Erwachsene und MRI Chronische Fatigue Centrum in München für Kinder und 
Jugendliche), welche zudem nur Erkrankte aus dem jeweiligen Einzugsgebiet betreuen. 

   
Vor dem Hintergrund der aktuell unzureichenden Versorgungslage bedarf es der 

gezielten Förderung von Ambulanzen und Kompetenzzentren für die Versorgung von  
ME/CFS und Post-COVID-Syndrom. Folgende Fachbereiche sollten dabei mindestens 
leitend zu diagnostischen, therapeutischen und Forschungszwecken in die Arbeit der 
Ambulanzen und Kompetenzzentren eingebunden werden (Reihenfolge alphabetisch):
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 ≥ Kardiologie/Angiologie.  
 ≥ Klinische Immunologie.    
 ≥ Mikrobiologie/Virologie.
 ≥ Neurologie.
 ≥ Pädiatrie (mit entsprechenden Subdisziplinen).
 ≥ Pneumologie.

Darüber hinaus sollte eine interdisziplinäre Zusammenarbeit mit weiteren Fachberei-
chen erfolgen, darunter Endokrinologie, Gastroenterologie, Infektiologie, Hämatologie und 
Rheumatologie u.a. In der Zusammenarbeit einzelner Fachbereiche sollte des Weiteren 
z.B. die Einbindung der Neuropsychologie zur Diagnostik von kognitiven Leistungsein-
schränkungen    und  weiterer Fachbereiche zur Differenzialdiagnostik (z.B. Psychiatrie) 
sowie zur psychotherapeutischen Unterstützung bei der Krankheitsbewältigung (Coping-
Strategien) umgesetzt werden. Letzteres ist insbesondere im Rahmen der pädiatrischen 
Versorgung von Relevanz. 

Ferner sollten im Rahmen einer partizipativen Forschung und Versorgung Patient*in-
nenorganisationen vertretend für ME/CFS und Post-COVID-Syndrom mit ihrer Expertise 
bei allen relevanten Arbeitsschritten in der Etablierung von Versorgungsangeboten 
beteiligt sein. Des  W eiteren sollte zwingend ein Beitrag zum Aufbau von themenspezifi-
schen Daten- und Biobanken sowie die enge Zusammenarbeit mit bereits etablierten 
Forschungseinrichtungen erfolgen. Klinische Daten zu ME/CFS sollten gemäß vorgege-
benem Diagnoseprotokoll in de r  vom BMG geförderten ME/CFS-Biodatenbank erfasst 
werden (140). 

Für die fachgerechte klinische Diagnostik der Subgruppen des Post-COVID-Syndroms 
und insbesondere von ME/CFS (inkl. ME/CFS infolge von COVID-19) sollte die klinische 
Phänotypisierung der zuvor beschriebenen ME/CFS- und Post-COVID-Subgruppen im 
Zusammenhang mit zu verwendenden Biodaten anhand internationaler Diagnose- 
standards erfolgen (siehe 2.3 Rahmenbedingungen der Forschungsförderung). Alle 
Patient*innengruppen sollten in der Anamnese u.a. mittels DSQ-PEM-Fragebogen der 
DePaul University und den Klinischen Konsensuskriterien (CCC) für ME/CFS diagnostiziert 
werden (134,143). Zusätzlich zu den CCC  wurden  für Kinder altersadaptierte Diagnose-
kriterien vorgeschlagen (146,147). Nur so kann im Rahmen der anschließenden medi- 
zinischen Versorgung gewährleistet werden, dass Patient*innen mit PEM, der Zustands-
verschlechterung nach körperlicher und kognitiver Anstrengung, welche das Kardinal-
symptom von ME/CFS und eines signifikanten Anteils der Post-COVID-Erkrankten 
darstellt, frühzeitig erkannt und diese Patient*innensubgruppen keinen kontraindi-
zierten Therapiemaßnahmen (z.B. körperliche Aktivierung) zugeführt werden. Hier müssen 
stattdessen frühzeitige Maßnahmen zur Psychoedukation und zum Erlernen von PEM-
konformen Selbstmanagementstrategien im Einklang mit anerkannten internationalen 
Leitlinien umgesetzt werden. Zentral ist hierbei die Empfehlung zum Erlernen des sog. 
„Pacing“ (angepasstes Energie- und Aktivitätsmanagement) als wichtigste Form des 
effektiven Krankheitsmanagements (siehe 4.1 Post-Exertionelle Malaise (PEM)). 

Um eine umfassende Diagnostik und weiterführende medizinische Versorgung der 
Betroffenen entsprechend der Bedarfe der verschiedenen Patient*innen- 
subgruppen zu ermöglichen, sollten außerdem folgende Aspekte für die Schaffung 
adäquater Rahmenbedingung der medizinischen Versorgung berücksichtigt werden:
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 ≥ Ambulante Versorgung gezielt für Post-COVID-Syndrom (gemäß AWMF- und NICE-
Leitlinien) und ME/CFS (gemäß EUROMENE- und NICE-Leitlinien), des Weiteren nach 
Kanadischen Konsenskriterien (CCC) bzw. für Kinder und Jugendliche adaptierten 
Kriterien (141,146–150). 

 ≥ Interdisziplinäre, multiprofessionelle Ausrichtung (siehe Fachbereiche oben). 
 ≥ Pädiatrische Versorgungsangebote (integriert und/oder lokal/regional eng vernetzt).
 ≥ Ambulante und/oder stationäre Rehabilitationsangebote (integriert und/oder lokal/

regional vernetzt). 
 ≥ Stationäre Betten für schwer erkrankte Menschen mit ME/CFS (inkl. nach COVID-19) 

zur stationären Behandlung in reizarmer Umgebung gemäß den Empfehlungen der 
NICE-Leitlinie für ME/CFS (150): 

 – Vorbesprechung mit den Erkrankten und/oder Angehörigen zu den örtlichen  
Gegebenheiten und Ausstattungen des Krankenhauses.

 – Maßnahmen zur Reduzierung von Symptomschüben und PEM während des bzw.  
nach dem Transport/s ins Krankenhaus, z.B. indem die Route im Voraus geplant 
wird, laute Bereiche vermieden werden und die Person bei der Ankunft direkt auf 
die Station gebracht wird.

 – Besprechung des individuellen Pflege- und Betreuungsplans im Vorfeld mit den 
Erkrankten und/oder Angehörigen, einschließlich des Erfragens von Informationen 
über Komorbiditäten, Unverträglichkeiten, Empfindlichkeiten und bekannten  
Triggern von PEM, um alle erforderlichen angemessenen Anpassungen zu planen.

 – Vorhalten eines Einzelzimmers mit Bad.
 – Beschränkung von Stimuli auf ein Minimum, z.B. durch konsentierte Dosierung von 

Untersuchungen/Konsilen, Instruktion aller Konsiliarii, Einzelgespräche, ruhige 
Bewegungen und Gesten, keine redundanten Beurteilungen, vorsichtigen Umgang 
mit Berührungsdruck, gedämpftes Licht und Möglichkeiten der Zimmerverdunklung, 
Reduktion von Geräuschen, Gewährleistung einer stabilen Temperatur, Minimie-
rung von Gerüchen.

 ≥ Schaffen  von  Konzepten zur  stationären Schmerztherapie   und Rehabilitation   für an 
ME/CFS und Post-COVID-Syndrom erkrankte Menschen (nicht oder wenig mobil) 
über bestehende Rahmenbedingungen hinaus mit besonderem Augenmerk auf Belas-
tungsintoleranz mit PEM, Anleitung zum „  Pacing“ (siehe 4.1 Post-Exertionelle Malaise 
(PEM)) und Verhinderung einer Verschlechterung des Gesundheitszustands mit 
intensiver Betreuung, bedarfsgerechter Versorgung, und der Initiierung von Hilfsange-
boten für das Leben zuhause.   

 ≥   Zusammenarbeit mit Sozialarbeiter*innen und/oder Sozialpädagog*innen für Unter-
stützungsangebote, z.B. für das Stellen von Versorgungsanträgen, Anträgen auf Nach-
teilsausgleich und Hilfen im Alltag für schwer Erkrankte, analog psychosoziale   
Nachsorgekonzepte   für andere schwere und komplexe Erkrankungen.  

 ≥ Aufsuchende und telemedizinische Konzepte für Schwerstbetroffene, analog der 
spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV). 

 ≥ Einrichtung von Beratungs- und Koordinationsstellen, um Betroffene und deren Ange-
hörige über die Erkrankung, behandelnde Ärzt*innen und bestehende Unterstüt-
zungsangebote zu informieren. Diese können an die Ambulanzen und Kompetenzzentren 
angegliedert werden. Beratungs- und Koordinationsstellen sollten sowohl medizini-
sche als auch sozial- und arbeitsrechtliche Fragestellungen behandeln.  
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 ≥ Einrichtung einer telefonischen Beratungsstelle für medizinisches Fachpersonal 
angegliedert an bereits bestehende Strukturen.

Zur allgemeinen Qualitätssicherung sollte ein zentrales Beschwerdemanagement 
etabliert werden, welches eine Bewertung der Behandlungsqualität durch Patient*innen 
ermöglicht und Folgebeschwerden über eine längere Beobachtungszeit erfasst. Dies ist 
besonders wichtig, da Studien zeigen, dass ME/CFS-Erkrankte im medizinischen Kontext 
stigmatisierenden Erfahrungen ausgesetzt sind (151). Dies wird ebenfalls für Menschen 
mit Post-COVID-Syndrom beschrieben. In der NICE-Leitlinie für ME/CFS wird ein expli-
ziter Hinweis aufgeführt, dass Menschen mit ME/CFS „möglicherweise Vorurteile und 
Unglauben erfahren haben und sich von Menschen (einschließlich Familie, Freunden, 
Fachleuten aus dem Gesundheits- und Sozialwesen und Lehrer*innen), die ihre Krankheit 
nicht verstehen, stigmatisiert fühlen könnten“ (150).

Um ein bedarfsorientiertes und nachhaltiges Versorgungsangebot gewährleisten zu 
können, sollte zudem im Sinne einer partizipativen Versorgung und Forschung die Ein- 
bindung von großen sowie von regionalen/lokalen Patient*innenorganisationen beim 
Aufbau und Betrieb der Ambulanzen und Kompetenzzentren erfolgen.

3.2 Lokale Versorgungsnetzwerke

Neben den Ambulanzen und Kompetenzzentren ist ein Ausbau der Versorgungs- 
angebote und -kapazitäten von Allgemein- und Fachärzt*innen für die Subgruppen des 
Post-COVID-Syndroms und ME/CFS dringend notwendig. Da es sich bei den Krankheits-
bildern um Multisystemerkrankungen mit einem komplexen, chronischen, meist schwer 
beeinträchtigenden und z.T. immobilisierenden Beschwerdebild handelt, sind für die 
Krankheitsbilder eine breite Differenzialdiagnostik und zeitintensive multiprofessionelle 
Betreuung im direkten örtlichen Umfeld der Betroffenen dringend erforderlich.  

Gemäß den Erfahrungen in der Versorgungslandschaft sollte sich die flächen-
deckende Versorgung von ME/CFS und den Subgruppen des Post-COVID-Syndroms 
über einzelne Ambulanzen und Kompetenzzentren hinaus an einem interdisziplinären, 
intersektoralen und interprofessionell gestuften Versorgungskonzept orientieren. Das Ziel 
sollte die Etablierung regionaler Netzwerke mit Verknüpfung der regionalen ambulanten 
und aufsuchenden Versorgungsstrukturen sowie dem universitären medizinischen Sektor 
sein (152). Der primärärztliche Sektor bildet hierbei die erste und dauerhaft vor Ort koordi- 
nierende Anlaufstelle ab und sollte für die Erstversorgung von Patient*innen (inkl. Kinder 
und Jugendliche) entsprechend gestärkt werden.   

Post-COVID-Syndrom und ME/CFS können bisher nicht adäquat über existierende 
Vergütungsmodelle abgedeckt werden. Für den   hohen diagnostischen und therapeuti-
schen Aufwand sind in diesem Zusammenhang zusätzliche Vergütungen der medizini-
schen Leistungen erforderlich:

 ≥ ME/CFS sollte erstmalig und das Post-COVID-Syndrom erneut in den Katalog des  
§ 116b SGB V der ambulanten spezialfachärztlichen Versorgung (ASV) aufgenommen 
werden.  
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 ≥ Spezielle Fallpauschalen sollten für auf ME/CFS und das Post-COVID-Syndrom 
spezialisierte Hochschulambulanzen, Tageskliniken und Stationen mit den Kranken-
kassen ausgehandelt werden.

 ≥ Für die Behandlung von ME/CFS und Post-COVID-Syndrom sollten haus- und kinder-
ärztliche Chronikerpauschalen mit den Krankenkassen ausgehandelt werden. 

 ≥ Disease-Management-Programme (wie z.B. bereits für Diabetes oder Bluthochdruck 
etabliert) sollten für ME/CFS und das Post-COVID-Syndrom eingeführt werden  bzw. 
Übergangsregelungen für eine schnellstmöglich einzurichtende adäquate Vergütung 
geschaffen werden.

 ≥ Die telemedizinische Versorgung immobiler Betroffener durch spezialisierte Zentren 
sollte gesondert vergütet, von der Versorgung vor Ort entkoppelt werden und die 
Beratung der Betroffenen sowie die der Versorgenden abdecken. 

 ≥ Analog der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV) und der psychoso-
zialen Nachsorge müssen aufsuchende interdisziplinäre, medizinische und psycho-
soziale Versorgungskonzepte für die Schwerstbetroffenen entwickelt und angemessen 
vergütet werden.

Zudem sollte insbesondere für den primärärztlichen Sektor die Teilnahme an ver-
bindlichen Fortbildungen (gekoppelt mit Vergütungsanreizen) von ausgewiesenen 
Expert*innen für kooperierende Fachbereiche zu ME/CFS und den Subgruppen des Post-
COVID-Syndroms, mit Schwerpunkt auf PEM, neuro-kognitiven Funktionsstörungen, 
Formen der Dysautonomie (inkl. POTS, orthostatische Intoleranz und orthostatische 
Hypotension), Schmerzmanagement und evidenzgestütztes Krankheitsmanagement 
gefördert werden.
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Im Gesundheits-, Sozial- und Gutachtenwesen fehlt es 
flächendeckend an evidenzbasiertem Wissen über den 
fachgerechten Umgang mit Post-COVID-Erkrankten sowie 
postinfektiösen Krankheitsbildern wie ME/CFS und Formen 
der Dysautonomie, wie z.B. POTS. Letztere bilden sich bei 
einem signifikanten Anteil der COVID-19-Erkrankten  und 
nach anderen Infektionserkrankungen  in der postakuten 
Erkrankungsphase   heraus. In der Folge kommt es bei den 
Erkrankten häufig zu Fehldiagnosen. Daraus resultiert 
oftmals die Zuführung ungenügender und schlimmsten-
falls kontraindizierter Therapie- oder Rehabilitationsmaß-
nahmen. Dies führt wiederum häufig zu ungenügendem 
Krankheitsmanagement, Verschlechterung des Krankheits-
zustandes, vermeidbarer Chronifizierung, Stigmatisierung, 
sozialer Isolation und damit verbundenen Sekundärschäden 
wie Angst, Depression und schlimmstenfalls Suizidalität. 
Eine ungenügende oder falsche medizinische Behandlung 
sowie ungenügende psychosoziale Unterstützung der 
betroffenen Familien haben besonders für erkrankte Kinder 
und Jugendliche gravierende Auswirkungen auf die Lang-
zeitprognose und die Lebensqualität von Betroffenen  
und Angehörigen. 

   Darüber hinaus bestehen aufgrund von mangelndem 
oder falschem Wissen erhebliche Barrieren hinsichtlich 
der Anerkennung von Sozial- und Pflegeleistungen. Dies 
betrifft insbesondere die Anerkennung von Anträgen auf 
Erwerbsminderungsrenten und einen Grad der Schwer-
behinderung. Das Post-COVID-Syndrom im Allgemeinen 
und ME/CFS im Speziellen stellen vor diesem Hinter- 
grund aufgrund fehlender oder falscher medizinischer  
Behandlung nicht nur eine langfristige gesundheitliche 

4. Aufklärung
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  Abbildung 2: Post-Exertionelle Malaise (PEM) (Kardinalsymptom  
Myalgische Enzephalomyelitis / Chronisches Fatigue-Syndrom).  
Quelle: Deutsche Gesellschaft für ME/CFS (153)   
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Belastung dar, sondern entwickeln sich vor allem auch für 
jüngere und zuvor erwerbstätige Menschen zu einem 
wachsenden Armutsrisiko.

4.1 Post-Exertionelle Malaise (PEM) 

Vor dem Hintergrund der aktuell unzureichenden Informationslage zu postinfektiösen 
Erkrankungen in der allgemeinen Bevölkerung sowie in den für die Versorgung der 
Erkrankten relevanten Sektoren   sollten flächendeckende, multisektorale, multimediale 
Aufklärungskampagnen zu ME/CFS (nach allen Infektionen, inkl. SARS-CoV-2) und den 
möglichen weiteren Ausprägungen des Post-COVID-Syndroms initiiert werden. Schwer-
punkt dieser Kampagnen sollte u.a. die Aufklärung zum Symptom der     Post-Exertionellen 
Malaise (PEM) sein, welche das Kardinalsymptom von ME/CFS darstellt und außer bei  
ME/CFS nach COVID-19 auch bei einem Teil der Post-COVID-Erkrankten auftritt, ohne 
dass diese bereits das Vollbild von ME/CFS zeigen (142,144). Hierbei ist besonders die mit 
PEM typischerweise einhergehende Verschlechterung der Gesamtsymptomatik bei 
körperlicher und mentaler Anstrengung sowie nach Ausdauer- und Muskelaufbautraining 
zu thematisieren (142). 

PEM und das in den 1980er Jahren von ME/CFS-Forschenden entwickelte „Pacing“, das 
Erkennen und unbedingte Einhalten von individuellen Belastungsgrenzen zur Vermeidung 
der PEM, müssen integrale Bestandteile der Aufklärung sein (154).

Post-Exertionelle Malaise  
(PEM, Kardinalsymptom Myalgische Enzephalomyelitis /  

Chronisches Fatigue-Syndrom)

Tätigkeiten  
(je nach Schwere- 

grad z.B.) 
 
 
 

Körperlich: 
Sport, Spazieren, 

Einkaufen,  
Kochen, Stehen,  

Sitzen,  
Kopf heben 

 
Geistig: 

Sich unterhalten, Lesen, 
Fernsehen, Planen 

(Einkauf),  
Aktivitäten,  

die Adrenalin 
ausschütten

Verschlimmerung  
der Symptome  
nach geistiger  
oder körperlicher  
Tätigkeit.  
 
Auch neue  
Symptome können 
auftreten.

Schmerzen: 
Muskel-, Gelenk-, Kopfschmerzen  
 
Grippeartig: 
Fieber, krankhafte Schwäche/Fatigue,  
geschwollene Lymphknoten 
 
Kognitiv: Brainfog, Konzentrations-  
und Wortfindungsstörungen, Licht-,  
Geräusch-, Geruchsensitivität 
 
Schlaf: Nicht erholsamer Schlaf,  
Schlafstörungen

Kreislauf (Orthostatische Intoleranz):  
Schwindel, Schwäche, Herzrasen, im  
Stehen und Sitzen

bis zu  
48 h  

später

≥≥ ≥≥
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„ Aus der Charakteristik der Post-Exertionellen Malaise (PEM) bei ME/CFS leitet 
sich ab, dass ein schonender Umgang mit den eigenen Energieressourcen not- 
wendig und Überlastung strikt zu vermeiden ist. Es gilt die Häufigkeit und Schwere  
der sog. ‚Crashs‘ (Zustandsverschlechterung) zu reduzieren. Dieses Aktivitäts- und 
Energiemanagement ist international unter dem englischen Begriff ‚Pacing‘ bekannt 
(zu übersetzen etwa mit: ‚sich selbst das richtige Tempo vorgeben‘).“ 
Quelle: Deutsche Gesellschaft für ME/CFS (154).

PEM und das wie hier definierte „Pacing” sind für viele Akteur*innen im Gesundheits- 
und Sozialwesen kontraintuitiv und derzeit weitgehend unbekannt. Insbesondere für den 
Bereich der primärärztlichen Versorgung ,  aber auch im stationären Bereich (z.B. Rehabili-
tationskliniken) ist es in diesem Zusammenhang von elementarer Bedeutung zu schulen, 
wie eine PEM (und somit postvirale Krankheiten wie ME/CFS und Ausprägungen des 
Post-COVID-Syndroms als somatische Erkrankungen) mittels etablierter klinischer  
Diagnosekriterien so früh wie möglich festgestellt werden kann und somit z.B. von  
möglichen psychiatrischen Diagnosen abzugrenzen  ist .

    Beispielhaft für digitale Möglichkeiten zur gezielten Aufklärung über PEM und „Pacing” 
haben die Deutsche Gesellschaft für ME/CFS und Long COVID Deutschland mit fach- 
licher Unterstützung Videoformate produziert, die zur Weiterverwendung durch Dritte 
online zur Verfügung stehen (155,156).

4.2 Flächendeckende Maßnahmen 

Die inhaltliche Ausgestaltung von Aufklärungskampagnen sollte sich an den national 
und international anerkannten medizinischen Leitlinien zu ME/CFS und den Subgruppen 
des Post-COVID-Syndroms orientieren (141,148–150,157). Die Erarbeitung von gezielten 
Maßnahmen zur Aufklärung sollte zudem in enger Kooperation mit nationalen Akteur*innen 
aus dem Bereich der praxisnahen Forschung und Versorgung der Krankheitsbilder sowie 
etablierten Patient*innenorganisationen erfolgen. 

Im Rahmen von flächendeckenden Aufklärungskampagnen (inkl. über Social-Media-
Kanäle) sollten mindestens folgende Bereiche adressiert bzw. Maßnahmen zur gezielten 
Aufklärung in Kooperation mit diesen Bereichen umgesetzt werden: 

 ≥ Gesundheitswesen und Medizin. 

 – Gesundheitsämter. 
 – Kassenärztliche Vereinigungen. 
 – Medizinische Fachgesellschaften. 
 – Landesärztekammern. 
 – Pharmazeutische Industrie. 
 – Stationäre Rehabilitationskliniken. 
 – Anbietende ambulanter Rehabilitationsangebote.  
 – Rehabilitationssport. 
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 – Physiotherapie im Allgemeinen. 
 – Ergotherapie und Logopädie. 
 – Psychologie und Neuropsychologie. 
 – Sportverbände, Sportmedizin und Fitnessstudios.

 ≥ Kostentragende (inkl. deren begutachtende Stellen). 

 – Gesetzliche und private Krankenversicherungsträger.
 –    Gesetzliche und private Unfallversicherungsträger. 
 – Rentenversicherungsträger. 
 – Berufsständige Versorgungswerke. 
 – Bundesagentur für Arbeit.

 ≥ Weitere Berufsgruppen. 

 – Schulämter, Lehrer*innenverbände. 
 – Sozial- und Jugendämter, Sozialarbeitendenverbände. 
 – Erwachsenenbildung. 
 – Gutachtenwesen und Sozialgerichte. 

 ≥ A rbeitgebenden- und Arbeitnehmendenverbände.   

Die aufgeführten Bereiche umfassen eine Vielzahl an Berufsgruppen und Akteur*innen 
im Gesundheitswesen, aber auch in der allgemeinen Öffentlichkeit, die eine zielgruppen-
orientierte Aufklärung erfordern. Gleichzeitig fehlt es den meisten Akteur*innen an 
grundsätzlichem Wissen, sodass eine zielgruppenorientierte Aufklärung mit einer breiten 
und effizienten Vermittlung des Wissens erforderlich ist. 

 
Alle genannten Akteur*innen können über digitale Informationsangebote erreicht 

werden. Hier gilt es ,  den aktuellen wissenschaftlichen Erkenntnisstand zu ME/CFS (nach 
allen Infektionen, inkl. SARS-CoV-2) und den weiteren möglichen Ausprägungen des 
Post-COVID-Syndroms darzustellen. Onlineangebote haben eine große Reichweite, 
erlauben einen einfachen Zugang und können gleichzeitig fortlaufend erweitert und aktu-
alisiert werden. Weitere etablierte Formate sind Poster oder Flyer für niedergelassene 
Praxen und weitere Anlaufstellen.  Diese  Poster oder Flyer können dabei einen ersten 
Einstieg in das Themengebiet liefern, wie z.B. die Aufklärung über Symptome und können 
zudem auf weitere Informationen in Online-Angeboten verweisen. Darüber hinaus können 
Postwurfsendungen gezielt das Informationsangebot verstärken. 

 
Aufgrund des erheblichen Informationsbedarfs in der Bevölkerung ,  verbunden mit 

dem Risikopotenzial eines schweren chronischen Krankheitsverlaufs für Betroffene ange-
sichts zu später oder falscher Behandlung, sind großflächige Plakatkampagnen ebenso 
angezeigt. Eingebettet werden können die Inhalte der Aufklärung darüber hinaus in 
weitere multimediale Bereiche wie TV, Radio und Printmedien. 
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     5. Rehabilitation 

Unabhängig vom Schweregrad der Akutinfektion bilden 
Maßnahmen zur stationären und ambulanten Rehabili-
tation einen wichtigen Baustein in der medizinischen 
Betreuung von Post-COVID-Erkrankten. Insbesondere 
für ME/CFS müssen Rehabilitationsangebote jedoch 
individuell angepasst werden, um eine Zustandsver-
schlechterung zu vermeiden. Vor dem Hintergrund der 
in diesem Leitfaden dargestellten unterschiedlichen, oft 
überlappenden  Phänotypen von Post-COVID-Syndrom- 
und ME/CFS-Erkrankten gilt es analog zu den Bereichen  
Forschung, Versorgung und Aufklärung ebenso für den  
Bereich der Rehabilitation Patient*innensubgruppen 
zu unterscheiden und entsprechend individuelle Be- 
dürfnisse und Maßnahmen bei der Rehabilitation zu 
berücksichtigen.

5.1 Bedarfsgerechte Angebote  

Das Post-COVID-Syndrom wird als Erkrankung beschrieben, die oftmals mit einer 
„Episodic Disability”, das heißt einer im Zeitverlauf schwankenden und sich verändernden 
körperlichen Beeinträchtigung einhergeht (158). Hierbei werden sowohl graduelle Ver- 
besserungen als auch graduelle Verschlechterungen im längeren Zeitverlauf der oft  
chronischen Erkrankung sowie z.B. über mehrere Monate andauernde Phasen der Verbes-
serung mit erneuter, plötzlicher Verschlechterung (insbesondere im Zusammenhang mit 
SARS-CoV-2-Reinfektionen) beschrieben. Ambulante Rehabilitationsangebote sollten 
daher für die im Vergleich zu anderen Erkrankungen vergleichsweise oft schwer- 
wiegenden funktionellen Einschränkungen bei den diversen Formen des Post-COVID-
Syndroms auf langfristige zeitliche Dauer angeboten und wahrgenommen werden, um 
einen möglichst nachhaltigen Effekt erreichen zu können (157). Angebote zur Rehabilita-
tion des multiorganischen Post-COVID-Syndroms sollten prinzipiell interdisziplinär 
ausgerichtet sein und wohnortnah, sowohl stationär als auch ambulant   durch multipro-
fessionelle Teams umgesetzt werden. 

Symptomorientierte Maßnahmen zur Rehabilitation aus dem Bereich der Ergo- 
therapie (z.B. neurokognitives Training) oder Physiotherapie (z.B. Atemtherapie) u.a. 
können angesichts derzeit fehlender kurativer Therapieoptionen bei einem Teil der Post-
COVID-Erkrankten, z.B. bei Vorliegen einer nachweisbaren Organbeteiligung oder bei 



27 

Erforschung und Versorgung ME/CFS und Post-COVID-Syndrom  5. Rehabilitation  LEITFADENLEITFADEN  5. Rehabilitation  Erforschung und Versorgung ME/CFS und Post-COVID-Syndrom

neuro-kognitiven Funktionsstörungen, zu einer Reduzierung der Schwere einzelner  
Symptome und einem besseren Krankheitsmanagement beitragen (141,159).  

Körperliche sowie kognitive Tätigkeiten im Allgemeinen können sich bei einem  
signifikanten Teil der Post-COVID-Erkrankten auch negativ auf den allgemeinen Krank-
heitszustand auswirken (160). Dieses Phänomen trifft insbesondere auf Patient*innen zu, 
welche unter PEM leiden oder die klinischen Diagnosekriterien für ME/CFS erfüllen. 
Beschrieben werden bei diesen Patient*innen daher auch Zustandsverschlechterung en , 
die durch körperliche oder kognitive Aktivierung (z.B. Muskel- oder Ausdauertraining) im 
Rahmen von Rehabilitationsmaßnahmen ausgelöst werden (159).

Das Vorliegen und die individuelle Ausprägung von Post-Exertioneller Malaise 
(PEM) sowie Formen der Dysautonomie sollten vor dem Antritt von Rehabilitations-
maßnahmen zwingend durch behandelnde Ärzt*innen und Therapeut*innen anhand 
etablierter Diagnosekriterien festgestellt werden (133–136,141–143). Nur anhand fach-
gerechter Diagnosen dieser Patient*innensubgruppen können Angebote zur Rehabi-
litation für die unterschiedlichen Ausprägungen des Post-COVID-Syndroms sowie 
für ME/CFS an die  individuellen    Belastungsgrenzen angepasst und sicher gestaltet 
werden (161).

Bei den Subgruppen der Post-COVID-Erkrankten, bei denen z.B. ein nachweislicher 
Organschaden mit dem Vorliegen einer PEM überlappt, ohne dass dabei die klinischen 
Diagnosekriterien für ME/CFS erfüllt werden, oder bei Post-COVID-Patient*innen, bei 
denen Organschäden simultan zu einem Vollbild von ME/CFS vorliegen (siehe 2.3 Rahmen-
bedingungen der Forschungsförderung), müssen Maßnahmen zur Rehabilitation  
zwingend an die Energiereserven und individuellen Toleranzgrenzen für körperliche und 
kognitive Belastung angepasst werden (161,162). Entsprechend den nationalen und inter-
nationalen medizinischen Leitlinien sind bei der Gestaltung und Umsetzung von Rehabi-
litationsmaßnahmen für diese Patient*innen das richtige Erlernen und die kontinuierliche  
Anwendung des „Pacing“ entlang aller Maßnahmen von zentraler Bedeutung (siehe  
4.1 Post-Exertionelle Malaise (PEM) (159,161).

Bei moderaten und schweren Ausprägungen von ME/CFS ist es fraglich, ob für diese 
Patient*innengruppe aufgrund ihrer schweren körperlichen Einschränkungen grundsätz-
lich die Möglichkeit bestehen kann ,  an etablierten Rehabilitationsformaten teilzunehmen. 
Rund ein Viertel der ME/CFS-Erkrankten kann das Haus nicht verlassen oder ist bett- 
lägerig (163). Aktuell wird von der Charité – Universitätsmedizin Berlin ein erstes Vorhaben 
mit finanzieller Förderung des BMG umgesetzt, das u.a. die geeignete Anwendung von 
ambulanten und stationären Maßnahmen zur Rehabilitation bei ME/CFS ermitteln soll 
(CFS_CARE) (164).

Die Schaffung von gezielten Rehabilitationskonzepten für ME/CFS sollte sich bis auf   
W eiteres auf die Rahmenbedingung der allgemeinen stationären Versorgung beziehen, 
die in den internationalen Leitlinien für ME/CFS beschrieben werden (150). Neben inhalt-
lichen Schwerpunkten, allen voran der Schulung der Patient*innen in der richtigen und 
kontinuierlichen Anwendung des „Pacing“, sollte eine Rehabilitation bei ME/CFS prinzipiell 
auf die individuellen Bedürfnisse der Erkrankten eingestellt sein. Da die Symptomlast bei 
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ME/CFS im Zeitverlauf deutlichen Schwankungen unterliegen kann, sollte n  Möglichkeiten 
für eine Flexibilisierung und eine Reduzierung der angebotenen Maßnahmen gegeben 
sein. Sensorische Reize (wie z.B. audio-visuelle Stimuli) sollten maximal reduziert werden. 
Begleitet werden sollten Rehabilitationsangebote von pharmakologischen und nicht-
pharmakologische n  Interventionen zur Symptom- und Schmerzlinderung. Des Weiteren 
sollte eine Beratung zu Fragen der Sozialversicherung und Hilfsmitteln (Rollstuhl, Gehhilfe, 
barrierefreie Wohnung) angeboten werden.

5.2 Kontraindizierte Maßnahmen

Fehlende Aufklärung zu den Krankheitsbildern führt im Bereich der Rehabilitation dazu, 
dass der von PEM dominierte Post-COVID-Symptomkomplex sowie das von PEM domi-
nierte ME/CFS als eigenständige Erkrankung fachlich oftmals falsch eingeordnet werden. 
Dies führt wiederum dazu, dass die betreffenden Patient*innensubgruppen kontraindi-
zierten Rehabilitationsmaßnahmen zugeführt werden (z.B. körperliche oder kognitive 
Aktivierung), die in Art und/oder Intensität nicht PEM-konform sind. 

Die Verordnung von Maßnahmen zur Rehabilitation, die nicht konform mit Post-
Exertioneller Malaise (PEM) sind, erhöht bei den  betroffenen Patient*innensub-
gruppen des Post-COVID-Syndroms sowie bei ME/CFS das Risiko für einen schweren 
chronischen Verlauf und einer Verschlechterung des Allgemeinzustands bis hin zur 
Bettlägerigkeit. Maßnahmen zur körperlichen Aktivierung, die auf dem Verständnis 
einer zugrunde liegenden Dekonditionierung beruhen und einen festgelegten stetigen 
Anstieg körperlicher Aktivität voraussetzen („Graded Exercise Therapy” (GET)) oder 
aktivierende kognitive Verhaltenstherapie („Cognitive Behavioural Therapy” (CBT)) 
dürfen daher nicht für die  Rehabilitation    von ME/CFS herangezogen werden (150).

Eine Rehabilitation dient in der Regel der Wiederherstellung oder Verbesserung der 
körperlichen und geistigen Fähigkeiten nach einer Behandlung bzw. schwerer Krankheit 
sowie der Wiedereingliederung in das Berufsleben (165). Für ME/CFS gibt es jedoch 
aktuell keine kurativen Behandlungsmöglichkeiten und übliche Maßnahmen zur Rehabili-
tation haben das Potential, durch Aktivierung und Überlastung die ME/CFS-Symptomatik 
und damit die körperlichen und geistigen Fähigkeiten der Erkrankten nachhaltig zu 
verschlechtern. Beschrieben wird ein oftmals gegenteiliger Effekt der Rehabilitation, bei 
dem aktivierende Maßnahmen bei ME/CFS-Erkrankten nicht zu einer Wiedereingliede-
rung in das Arbeitsleben führten (166). 

Die Patient*innenorganisationen stellen den Bedarf eine r  wissenschaftliche n  Beglei-
tung und Evaluation von Rehabilitationsmaßnahmen fest, die bisher bei den Subgruppen 
des Post-COVID-Syndroms und bei ME/CFS angewandt werden. Eine Beobachtung der 
nachhaltigen Wirksamkeit von Maßnahmen zur Rehabilitation sowie eine Meldestelle für 
Erkrankte sind dabei angezeigt. Hierbei sollte insbesondere ermittelt werden, wie sich 
eine Rehabilitation auf die mittel- bis langfristige Prognose der von PEM betroffenen 
Patient*innensubgruppen auswirkt.
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Unterstützt von:

Fatigatio e.V. – Bundesverband ME/CFS

Seit 1993 unterstützt der Fatigatio 
e.V. ehrenamtlich als größte ME/CFS-
Patientenorganisation über 2200 Mit- 
glieder im deutschsprachigen Raum. 
Selbsthilfearbeit, der Einsatz für Ver-
sorgung, Forschung und Aufklärung 
sowie ein starkes internationales 
Netzwerk bilden die Basis des Bundes-
verbandes ME/CFS.

≥ info@fatigo.de
≥ www.fatigatio.de

POTS und andere Dysautonomien e.V.

POTS und andere Dysautonomien e.V.  
hat 2017 die Arbeit mit der Unter-
stützung seines medizinischen 
Beirats aufgenommen, um über 
Dysautonomien, insbesondere POTS 
(Posturales Tachykardiesyndrom), zu  
informieren und Betroffene, unab-
hängig von der Ursache, zu begleiten, 
zu fördern und ihre Situation zu 
verbessern.

≥ hello@pots-dysautonomia.net
≥ www.pots-dysautonomia.net

Lost Voices Stiftung

Die Lost Voices Stiftung vertritt die 
Interessen von ME/CFS-Betroffenen in 
Deutschland. Mit einem Stipendien-
programm leistet sie einen wichtigen 
Beitrag für die andauernde unter-
finanzierte Forschung zu ME/CFS in 
Deutschland. 

≥ info@lost-voices-stiftung.org
≥ www.lost-voices-stiftung.org  

ME/CFS Research Foundation

Die ME/CFS Research Foundation gGmbh  
wurde 2022  gegründet, um den  Auf- 
und Ausbau von biomedizinischer 
Diagnostik- und Therapieforschung 
zu ME/CFS anzustoßen und durch 
private Fördermittel zu finanzieren. Im 
Fokus der Stiftung liegt die Förderung 
von Grundlagen- und Therapie/
Medikamentenforschung. 

≥ contact@mecfs-research.org 
≥ www.mecfs-research.org 

Verfasst von: 

Deutsche Gesellschaft für ME/CFS

≥ info@dg.mecfs.de
≥ www.mecfs.de

Long COVID Deutschland

≥ info@longcoviddeutschland.org
≥ www.longcoviddeutschland.org
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