
Was ist ME/CFS?
Bei ME/CFS (Myalgische Enzephalomyelitis/ Chronisches 
Fatigue Syndrome) handelt es sich um eine eigenständige, 
neuroimmunologische, körperliche Erkrankung, die bisher 
unheilbar ist. ME/CFS tritt häufig nach einer viralen 
Infektion (z.B. Epstein-Barr-Virus, Influenza, Corona) auf. 
Betroffene leiden an einer Störung des Immun-, Hormon- 
und Nervensystem sowie des Energiestoffwechsels und 
damit an Beschwerden im gesamten Körper. Weltweit sind 
ca. 17 Mio., in Deutschland ca. 300.000 betroffen, davon 
40.000 Kinder und Jugendliche. 
Wegen des großen Anteils ME/CFS-Erkrankter unter den 
Long-Covid-Patienten wächst ihre Zahl seit dem Ausbruch 
der Pandemie mit jeder weiteren Welle um viele Zehn- bis 
Hunderttausend. 

Obwohl schon 1969 die Weltgesundheitsorganisation (WHO) 
ME/CFS als neurologische Krankheit anerkannte, gehört sie 
weltweit noch immer zu den letzten großen, unbekannten 
Krankheiten, für die es kaum Forschung, keine Therapie, kein
ärztliches Versorgungsnetzwerk und auch sonst keinerlei 
Hilfen gibt.

Kardinal- und Leitsymptom ist die Post-Exertional 
Malaise (kurz: PEM, auch: Belastungsintoleranz): 
Die Verschlimmerung aller bestehenden Symptome nach 
körperlicher oder geistiger Anstrengung. Selbst geringste, 
alltägliche Tätigkeiten können sofort oder zeitverzögert bei 
gleichzeitiger Verstärkung der zahlreichen Symptome
zu einer lähmenden  Entkräftung führen, auch bekannt als 
„Crash“.

Pacing
Um keine Crashs zu erleiden, müssen Erkrankte strikt unter 
der individuellen, tagesabhängigen Überlastungsschwelle 
bleiben. Löst eine Aktivität PEM bzw. weitere Symptome aus,
ist sie zu intensiv gewesen und nicht zu wiederholen. Macht 
sich die PEM schon während der Aktivität bemerkbar, ist 
diese zu unterbrechen. Dies erfordert immer wieder eine 
Menge Disziplin und Willenskraft. Dieses Disease- und 
Aktivitätsmanagement ist international unter dem Begriff 
„Pacing“ bekannt. Pacing ist unbedingt erforderlich, um eine 
dauerhafte Verschlechterung des Zustands zu vermeiden.

Symptome
Die häufigsten Symptome sind:
• Chronische Fatigue (körperliche Schwäche)
• Belastungsintoleranz: Verschlimmerung aller bestehenden

Symptome nach körperlicher oder geistiger Anstrengung 
(Post-Exertional Malaise, kurz: PEM, auch: PENE)

• Kopf-, Muskel- und Gelenkschmerzen
• Anhaltend schwere, grippeähnliche Symptome
• Kognitive Probleme, Konzentrationsstörungen
• Magen-und Darmbeschwerden
• Schlafstörungen, nicht erholsamer Schlaf
• Orthostatische Intoleranz (OI, auch: POTS): Stehen und 

Sitzen sorgt für eine stark erhöhte Herzfrequenz
• Licht-, Lärm-, Vibrations-, Geruchs-, Geschmacks- und 

Berührungsempfindlichkeit
• Überempfindlichkeit gegen Nahrungsmittel, Medikamente

und Chemikalien (MCS)

Etwa 25% der Erkrankten – auch Kinder – sind so stark von 
der Krankheit betroffen, dass sie unfähig sind, die Wohnung 
oder das Bett zu verlassen. Sie sind meist zu keinerlei 
körperlicher oder geistiger Aktivität mehr in der Lage, viele 
müssen künstlich ernährt werden und vegetieren gleichsam 
wie lebendig begraben vor sich hin.

 „Ich kann nicht gewaschen werden, ich kann meinen 
Kopf nicht heben, ich kann niemanden bei mir haben, ich
kann nicht aus dem Bett gehoben werden, kann nicht 
aus dem Fenster schauen, kann nicht berührt werden, 
kann weder fernsehen noch Musik hören – die Liste ist 
lang. ME hat meinen Körper zu einem quälenden 
Gefängnis gemacht.“

Emily Rose Collingridge (1981-2012)
starb nach 25 Jahren mit der Krankheit
an ME/CFS

https://mecfs-freiburg.de

ME/CFS Freiburg
Initiative zur Anerkennung, sozialen 

Sicherung, Behandlung und Erforschung

https://lost-voices-stiftung.org/emily-rose-collingridge-1981-2012/
https://lost-voices-stiftung.org/emily-rose-collingridge-1981-2012/


Aktuelle Situation
In der Öffentlichkeit und leider auch unter Ärzt*innen ist 
ME/CFS fast völlig unbekannt. Daher gibt es aktuell in Baden-
Württemberg keinerlei medizinische Versorgung. Da die 
Krankheit äußerlich nicht sichtbar, ein medizinischer 
Biomarker nicht existent und keinerlei Wissen zu ME/CFS 
vorhanden ist, gehen die meisten Ärzt*innen fälschlicher-
weise von einer funktionellen, psychosomatischen oder 
psychiatrischen Störung aus. 

Daraus folgen Fehldiagnosen (z.B.: Depression, Burn out, 
Schulphobie) und Fehlbehandlungen (z.B. Aktivierung über die
Belastungsgrenze), welche regelmäßig dramatische und 
dauerhafte Verschlechterungen des Gesundheitszustandes 
zur Folge haben.

Die genauen Ursachen der Erkrankung sind noch immer 
ungeklärt und es gibt daher keine kurative Behandlung oder 
gar Heilung. Für die Betroffenen bedeutet das 
jahrzehntelange Krankheit, die bei manchen leider auch zum 
Tod führen kann.
Forschung für ME/CFS gibt es nur punktuell durch großes 
Engagement Einzelner.

„Es gibt keine andere Krankheit, welche die 
Lebensqualität von Menschen stärker einschränkt.“

Sehr schwere ME – Das Leiden von Merryn Crofts
(Merryn Crofts starb im Alter von 21 Jahren an ME/CFS)

Unsere Forderungen
• Die Anerkennung von ME/CFS als schwere, körperliche 

Erkrankung

• Aufklärungskampagne zur Information von Öffentlichkeit 
und Ärzt*innen

• Errichten von interdisziplinären Spezialambulanzen für 
ME/CFS, insbesondere an den vier Unikliniken in Baden-
Württemberg

• Flächendeckende ambulante Grundversorgung in den 
Arztpraxen, Telemedizin (für Erkrankte, welche zu krank 
sind, um zur Praxis/Klinik zu kommen)

• Abkehr von psychologischen Krankheitsmodellen (CBT) und
ihren schädlichen Aktivierungstherapien (GET)

• Anwendung von Pacing, strikte Schonung 
(Energiemanagement)

• Intensive Forschung

• Individuelle Beschulung betroffener Kinder und 
Jugendlicher

• Schulung von Entscheidungsträgern*innen, Behörden und 
Ämtern (Jugend-, Schul- und Gesundheitsämter, 
Gutachter*innen bei Krankenkassen und 
Rentenversicherungen, Versorgungsämter usw.)

• Psychosoziale Unterstützung, sozialrechtliche Beratung 
zur soziale Absicherung

• Psychologische Betreuung unter der Prämisse der 
Anerkennung der körperlichen Krankheit

Medienberichte zu ME/CFS
Arte-Doku (53 min):
Die rätselhafte Krankheit - Leben mit ME/CFS

ARD-Doku (44min):
Hirschhausen und Long-Covid - 
die Pandemie der Unbehandelten

Podcast „Coronavirus-Update“ von NDR Info (1h 33min):
Sonderfolge: Genesen, aber nicht gesund

Bundesweite Patient*innen-Organisationen
• Deutsche Gesellschaft für ME/CFS mecfs.de
• Fatigatio e.V. fatigatio.de
• Lost-Voices-Stiftung lost-voices-stiftung.org
• #MillionsMissing Deutschland millionsmissing.de

ME/CFS Netzwerk
Selbsthilfegruppen Baden-Württemberg

Freiburg: 
Email: selbsthilfe@paritaet-freiburg.de
Tel.: 0761-21687-35

Stuttgart-Böblingen (Fatigatio e.V.):
Email: rg.stuttgart-boeblingen@fatigatio.de

Ludwigsburg  :  
Email: ankegioia@gmail.com
Tel: 07141-487 15 66 (Mo-Fr ab 10 Uhr)

Ortenaukreis:
Email: Selbsthilfe@ortenaukreis.de
Tel.: 0781-805 9771 

Ulm – Region Schwäbische Alb:
Email: me-cfs.beratung.susanne-ritter@web.de
Tel.: 07333–950 196 (Mo-Fr ab 13 Uhr, Hilfestellung 
deutschlandweit)

Ludwigshafen (Fatigatio e.V.):
Email: rg.ludwigshafen@fatigatio.de
Tel: 0621-9760 4510 

Initiative ME/CFS Freiburg
Um politisches Gehör zu finden, ist es wichtig, von vielen 
unterstützt und gefördert zu werden. Daher bitten wir alle 
Betroffenen, Angehörigen, Freunde und Interessierte, sich 
bei uns zu melden unter:
kontakt@mecfs-freiburg.de 

Wir nehmen Sie gerne in unsere Verteilerliste auf und 
werden Sie regelmäßig über ME/CFS und unsere Aktivitäten
informieren.

V.i.S.d.P.: Gerhard Heiner
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