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Mind.

1,5 Mio.
ME/CFS Erkrankte

ca. 650.000

Risklayer und der ME/CFS Research Foundation (2025): Die steigenden Kosten von Long COVID und ME/CFS in Deutschland.
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Risklayer und der ME/CFS Research Foundation (2025): Die steigenden Kosten von Long COVID und ME/CFS in Deutschland.



Psychologisierung & Stigmatisierung

Research Open access Published: 20 August 2025

"Have you considered that it could be burnout?"— S wird oft als

Kopf-Problem abgetan

psychologization and stigmatization of self-reported J Wzt mit Long covio und post-covio-1simptsyndrom,
long COVID or post-COVID-19 vaccination syndrome

die eine Psychologisierung inrer Erkrankung erlebt haben

Ich habe mindestens gelegentlich erlebt,
dass meine Erkrankung als rein psychisch angesehen wurde

Ronja Bichner 8, Christian Sander, Stephanie Schindler, Martin Walter, Carmen Scheibenbogen &
Georg Schomerus

Ich habe dies erlebt durch ...

... Arzt:innen und med. Personal 92%

2.8.2020 Deutsche Gesellschaft fiir ME/CFS
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Umfrage europaischer Neurologen ergibt: ME/CFS-Kranke — -
e ... Familienmitglieder 41%
sind besonders hohem Stigma im Umgang mit Arzten
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S. et al. ,Have you considered that it could be burnout?”

statista %a

Schleswig-Holstein



Auswirkungen von Stigmatisierung

 Jahr(zehnte)lange Fehldiagnosen
» schadliche Therapien
 fehlende Anerkennung
» fehlende Absicherung
 zerstortes Vertrauen in Gesundheits- und Sozialsystem
» fehlende Forschung
» fehlende Leitlinien
 fehlende Versorgung
» keine Hoffnung auf Hilfe
sssssss * elc.



Gefahr durch...

finanzielle &

soziale
Verschlechte- Abwartsspirale
rung im
Krankenhaus

Fehleinschatzungen
durch Gutachter*innen

Isolation ‘
Kein Erhalt von

dangemessenen

Leistungen .

Lange, kostenintensive
Widerspruchsverfahren,
Klagen etc.




Versorgungslage von
Schwerstbetroffenen

oft keine arztliche Versorgung — alleingelassen, haus- und bettgebunden

keine zugelassenen Medikamente

medizin. Personal (Arzt*innen, Pflegedienste/ -heime, Krankenhauser, SAPV etc.)
.d.R. nicht mit Besonderheiten von ME/CFS vertraut — permanente Gefahr der

Zustandsverschlechterung

kein Zugang zu Ambulanzen (keine personliche Vorstellung moglich)
Angehorige mussen i.d.R. Pflege und Versorgung ubernehmen

soziale Absicherung gefahrdet wegen fehlender Kenntnis der Erkrankung bei
Behorden/ Amtern/ Versicherungen

Stigmatisierung & Psychologisierung — gefahrdet Versorgung zusatzlich




Forschungsdekade

Offizielle
Anerkennung von Keine Forderung Verbindlichkeit &
ME/CFS als psychosomatischer biomedizinische
organische Modelle Ausrichtung

Erkrankung




Forderungen an die Bundesregierung

1. Bundesweite
Aufklarungskampagnen

* Medizinische Basisinfos u.a. zu
Krankheitsschwere, Kernsymptom
PEM und Pravention (Infektions-
schutz)

 Informationskampagne fur alle
Beteiligten im Gesundheits-,
Sozial- und Bildungssystem Uber
die medizinischen Grundlagen, um
Schaden von den Betroffenen

abzuwenden (Verweigerung von
Leistungen, Fehlbehandlungen etc.)

‘ " 2. Forschung

* 1 Mrd. € Forschungsforderung wegen Schwere,
Haufigkeit, Forschungsruckstand und
volkswirtschaftlichem Schaden

Nationales Forschungszentrum fur post-
infektiose Erkrankungen

Forschungsdekade

Einbeziehung von Betroffenen

Fokus auf schnellstmogliche Verfugbarkeit
von Medikamenten durch Forderung von
klinischen Studien und Arzneimittelforschung
Kooperation mit Start-ups

Notzulassung bei Hinweisen auf Wirkung, da
jede Verzogerung Menschenleben kostet



Forderungen an die Bundesregierung

1l

Bundesregierung muss Druck auf das Gesundheitssystem < Vorrang von Versorgung vor

3. Versorgung 4. Sterbehilfe

ausuben, um Versorgung und Umsetzung der G-BA- Sterbehilfe!
Richtlinie sicherzustellen. Dazu gehoren: » Das Bundesverfassungsgericht
* Flachendeckende spezialisierte Zentren bestatigte das Recht auf
* Hausbesuche und Telemedizin fur schwer Erkrankte assistierte Selbsttotung bei
» Stationare Aufenthalte ermoglichen (Rucksicht auf auswegloser Lage. Daher muss
Reizarmut, Ruhezeiten etc.) die Bundesregierung hier
» Stopp schadigender Therapien bzw. Rehas Rechtsklarheit und Schutz vor
» Ubernahme bereits vorhandener Off-Label-Therapien Missbrauch schaffen — im Dialog
durch die Kassen mit Betroffenen und

» Zugang zu palliativer Versorgung Ethikkommissionen.




Vielen Dank fur lhre
Aufmerksamkeit.

Schleswig-Holstein
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