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Rechtliche Hinweise

Diese Präsentation dient ausschließlich der allgemeinen Information über die Arbeit des Fatigatio e. V., Bundesverband ME/CFS
sowie über das Krankheitsbild ME/CFS (Myalgische Enzephalomyelitis / Chronisches Fatigue Syndrom). Sie ersetzt keine 
medizinische, therapeutische oder rechtliche Beratung.

Die enthaltenen Informationen wurden mit größtmöglicher Sorgfalt zusammengestellt. Dennoch kann keine Gewähr für die 
Aktualität, Vollständigkeit oder Richtigkeit der Inhalte übernommen werden. Medizinische Erkenntnisse und wissenschaftliche 
Bewertungen zu ME/CFS entwickeln sich fortlaufend weiter.

Die Inhalte und Darstellungen spiegeln die Perspektive und die satzungsgemäßen Ziele des Fatigatio e. V. als gemeinnütziger 
Patientenorganisation wider. Aussagen zu Forschung, Versorgung oder gesundheitspolitischen Themen dienen der Aufklärung 
und Interessenvertretung von Betroffenen und Angehörigen.

Diese Präsentation und ihre Inhalte sind urheberrechtlich geschützt. Die Vervielfältigung, Bearbeitung oder Weitergabe – auch 
auszugsweise – ist ohne vorherige schriftliche Zustimmung des Fatigatio e. V. nicht gestattet. Die enthaltenen Informationen 
sind vertraulich und grundsätzlich nur für den internen Gebrauch bestimmt.

Kooperations- und Netzwerkpartnern und unterstützenden Organisationen kann die Nutzung, Weitergabe oder Präsentation 
der Inhalte im Rahmen gemeinsamer Projekte oder Aufklärungsarbeit nach vorheriger Abstimmung mit dem Fatigatio e. V. 
gestattet werden. Dabei sind Inhalte unverändert zu verwenden und die Quelle kenntlich zu machen.

Externe Inhalte oder Verlinkungen unterliegen der Verantwortung der jeweiligen Anbieter.
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Hinweise zur Sprachregelung

In dieser Präsentation wurde auf eine geschlechtersensible und inklusive Sprache nach bestem Wissen und Gewissen 
geachtet. 

Zur besseren Lesbarkeit und Verständlichkeit verwendet der Fatigatio e. V. geschlechtsspezifische Begriffe. Wo immer 
möglich, wird eine geschlechtsneutrale Formulierung angestrebt. Bitte beachten Sie, dass alle Bezeichnungen 
geschlechtsneutral zu verstehen sind und alle Geschlechter gleichermaßen einschließen, Beispiel: „Patient“. 

Es besteht kein Anspruch auf Vollständigkeit. 

Sollten in dieser Präsentation oder während des Vortragens von Inhalten dennoch Fehler aufgefallen sein, bitten wir darum, 
diese zu entschuldigen und sind dankbar für jegliche Hinweise darauf. 

Vielen Dank für Ihr Verständnis! 

09.09.26© 2026 Fatigatio e. V., Bundesverband ME/CFS
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Wer wir sind

Der Fatigatio e. V., Bundesverband ME/CFS  ist eine gemeinnützige 
Patientenorganisation. Mit etwa 3.500 Mitgliedern sind wir der 
größte Selbsthilfeverband für Menschen mit ME/CFS in Deutschland. 

Seit über 30 Jahren setzen wir uns dafür ein, betroffene Personen zu 
unterstützen, die Öffentlichkeit aufzuklären und Forschung zu 
fördern. 

Als starke Stimme gegenüber Politik, Kostenträgern, 
Fachöffentlichkeit und Gesellschaft gestalten wir dabei die 
Rahmenbedingungen aktiv mit.

Unser Ziel ist es, die Lebenssituation von Menschen mit ME/CFS zu 
verbessern und diese Erkrankung sichtbar zu machen. 

09.09.26© 2026 Fatigatio e. V., Bundesverband ME/CFS Außenansicht Geschäftsstelle Berlin, Bildquelle: privat
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Über den Bundesverband ME/CFS

09.09.26© 2026 Fatigatio e. V., Bundesverband ME/CFS

§ 1993 gegründet, Sitz der Geschäftsstelle seit 2002 in Berlin

§ Mitwirkung bei der Erstellung medizinischer Leitlinien und 
wissenschaftlicher Stellungnahmen

§ Lokal, überregional und international vernetzt 
(z.B. Gründungsmitglied der European ME Alliance)

§ Veröffentlichung von Broschüren, Newsletter und Social-
Media-Beiträgen, Ausrichtung einer jährlichen Fachtagung 

§ Persönliche Unterstützung und Beratung durch Telefon- und 
Sozialteam

§ Vertretung in übergeordneten Gremien wie G-BA und 
Innovationsfonds

§ Mitwirkung in Patientenbeiräten in Studien zu ME/CFS und PAIS

Triangel „Arbeit und Engagement des Fatigatio e. V.“, Bildquelle: Verein
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Symptome ME/CFS

§ Fatigue, sowohl geistig als auch körperlich (muskuläre Ermüdbarkeit)

§ Allgemeines deutliches Krankheitsgefühl, Lymphknotenschwellungen

§ Neurokognitive Symptome
§ Gedächtnis
§ Konzentration
§ Fähigkeit, parallele und komplexe Situationen zu bewältigen
§ Geräusch-, Licht- und Geruchsempfindlichkeit

§ Schlafstörungen (Rhythmus, Länge, unerholsamer Schlaf)

§ Schmerzen in Kopf, Muskeln, Gelenken

§ Vegetative Störungen 
§ Darm und Blase
§ Reizhusten
§ POTS

09.09.26Fatigatio e.V.  Bundesverband ME/CFS ● Albrechtstr. 15 ● 10117 Berlin ● Telefon: 030 - 3101889-0 ● E-Mail: info@fatigatio.de6
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PEM – postexertionelle Malaise

§ bezeichnet die Verschlechterung aller Symptome schon nach vergleichsweise geringen 
Belastungen

§ Betrifft alle Patienten - Kernsymptom
§ Verschlechterung aller Symptome für mind. 14 h, dauerhaft möglich.
§ Häufig erst im Intervall nach 24 - 48 h
§ Nach Überlastung im körperlichen, intellektuellen oder emotionalen Bereich
§ Auch als angenehm empfundene „Belastungen“ verursachen PEM

§ Wichtigstes klinisches Unterscheidungsmerkmal zu anderen Erkrankungen mit dem Symptom 
Fatigue

§ ME/CFS ist keine „Ausschluss-Diagnose“!
Klinische Diagnose im Kontext der Symptome und PEM

09.09.26Fatigatio e.V.  Bundesverband ME/CFS ● Albrechtstr. 15 ● 10117 Berlin ● Telefon: 030 - 3101889-0 ● E-Mail: info@fatigatio.de7
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ME/CFS Schweregrade 

09.09.26© 2026 Fatigatio e. V., Bundesverband ME/CFS

Wissenschaftlich anerkannte Schweregrade gemäß NICE-Leitlinie 2021 & Konsensusempfehlungen
Quelle: https://praxisleitfaden.mecfs.de/mecfs) 
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Anhaltende gesellschaftliche Belastung

§ Aktualisierte Analyse von ME/CFS Research Foundation und 
Risklayer zur Prävalenz und den Kosten von Long COVID und 
ME/CFS in Deutschland zeigt weiterhin erhebliche 
gesellschaftliche Belastung 

§ Im Sechsjahreszeitraum zwischen 2020 und 2025 kosteten Long 
COVID und ME/CFS Deutschland 318,8 Milliarden Euro. 

§ Allein im Jahr 2025 kosteten Long COVID und ME/CFS 
64,4 Milliarden Euro – entspricht 1,44 % des Bruttoinlands-
produkts (BIP) des Landes im selben Jahr

§ Die Zahl der der ME/CFS-Fälle stieg im Vergleich zum Vorjahr an, 
während die Zahl der Long COVID-Fälle leicht zurückging. 

09.09.26© 2026 Fatigatio e. V., Bundesverband ME/CFS

Bild- und Datenquelle: ME/CFS Research Foundation & Risklayer: The rising cost of Long COVID and ME/CFS in Germany (2025/2026)
https://mecfs-research.org/en/costreport-long-covid-and-mecfs/
https://mecfs-research.org/en/press/press-releases/pm-costreport-long-covid-mecfs-2026/
https://mecfs-research.org/wp-content/uploads/2026/04/The-rising-cost-of-Long-COVID-and-MECFS-in-Germany-2026-update.pdf
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Strategischer Fokus

§ Biomedizinische Forschung
§ Aufklärung Krankheitsmechanismen
§ Evaluation vorhandener symptomatischer 

Therapien
§ Neuentwicklung kurativer Therapien
§ Patientenbeteiligung großer kompetenter 

Organisationen in allen Stufen von der 
Ausschreibung bis zur Publikation

§ Sektorenübergreifende Versorgung je 
nach Schweregrad

§ Einrichtung entsprechender 
Spezialambulanzen an den Uni-Klinika

§ Etablierung neuer Versorgungsmodelle in 
Zusammenarbeit mit kompetenten 
Patientenorganisationen

§ Angepasste Reha-Konzepte (PEM)
§ Begutachtungen unter Berücksichtigung 

von PEM

09.09.26© 2026 Fatigatio e.V., Bundesverband ME/CFS

Forschung Versorgung

Konflik'eld Bundes- und Landesebene
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Versorgung

§ Spezialambulanzen nicht unter der Leitung der P-Fächer! (Psychosomatik, Psychotherapie)

§ Verstetigung und dauerhafte Finanzierung der durch Forschungsprojekte aufgebauten
Einrichtungen

§ Aufbau von Basis- und erweiterten Kompetenzen zu PAIVS und ME/CFS
§ Nicht jedes KH kann eine Spezialambulanz haben – aber vielleicht einen spezialisierten 

Konsiliardienst?

§ Problemfelder nicht nur in der Versorgung von ME/CFS, sondern auch mit ME/CFS

§ Ausgedehnte Ausbildung / Aufklärung der gesamten Ärzteschaft durch 
kompetente Referenten, Abstimmung der Inhalte mit 
Patientenvertretern

09.09.26Fatigatio e.V.  Bundesverband ME/CFS ● Albrechtstr. 15 ● 10117 Berlin ● Telefon: 030 - 3101889-0 ● E-Mail: info@fatigatio.de12
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„Long COVID und ME/CFS: Betroffene Menschen 
stärken“

§ Welche Zielstellung hat dieser Satz? Zuweisung der Verantwortung an das Individuum?

§ Sind diese Menschen „betroffen“ oder schwer krank?

§ Systemisch denken! Einsamkeit, Familie, soziale Sicherung, Abwendung von Suiziden

Stellen Sie sich immer die Frage, ob Sie Sätze über ME/CFS auch im Kontext einer 
Krebserkrankung verwenden würden

Kompetente Patientenverbände unterstützen in einer 
unzureichenden Versorgungssituation – Selbstermächtigung 

umgekehrt! Ärzte lernen von Patienten…

09.09.26Fatigatio e.V.  Bundesverband ME/CFS ● Albrechtstr. 15 ● 10117 Berlin ● Telefon: 030 - 3101889-0 ● E-Mail: info@fatigatio.de13
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Unser Appell – und vielen Dank an Sie!

§ Informieren Sie sich und andere: 
hier gibt es weiterführende Informationen über 
das Krankheitsbild ME/CFS

§ Halten Sie sich auf dem Laufenden: 
mehr über die Aktivitäten des Fatigatio e. V. 

§ Helfen Sie mit: 
hier finden Sie alle weiteren Informationen zu ehrenamtlichem 
Engagement, Spenden und (Förder-) Mitgliedschaften

09.09.26© 2026 Fatigatio e. V., Bundesverband ME/CFS Bildquelle: Fatigatio e. V.

Link QR-Code: https://www.fatigatio.de/wir-ueber-uns/der-verein/flyer
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