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Deutschland droht Rolle rückwärts bei Behandlung ME/CFS-

Kranker 

IQWiG-Vorbericht will schädliche Therapie zum Standard 

machen 

 

Am 6. Oktober 2022 hat das Institut für Qualität und Wirtschaftlichkeit im 

Gesundheitswesen (IQWiG) einen Vorbericht zu Behandlungsoptionen für die 

schwere neuroimmunologische Erkrankung ME/CFS veröffentlicht. Darin 

kommen die Autoren zu dem Schluss, dass Aktivierungstherapie das Mittel der 

Wahl bei der Behandlung Betroffener sei.  

Dieser Schluss wirft in vielerlei Hinsicht Fragen auf. So beziehen sich die 

Autoren des IQWiG dabei auf Daten, die auch das britische National Institute 

for Health and Care Excellence (NICE) betrachtet hat. Das NICE verwirft die 

Aktivierungstherapie für die neuen britischen ME/CFS-Leitlinie (Oktober 2021), 

während das IQWiG dieselben Daten zur Empfehlung der Aktivierungstherapie 

missinterpretiert. Das schlägt alle Empfehlungen in den Wind, die dem 

Erkenntnisstand in Deutschland entsprechen, etwa denen des Corona-

ExpertInnenrates der Bundesregierung, der Stellungnahme der 

Bundesärztekammer oder denen der Deutschen Gesellschaft für ME/CFS und 

von Prof. Carmen Scheibenbogen, die Vorsitzende des Ärztlichen Beirats ist. 

Führende internationale WissenschaftlerInnen haben bereits in einem offenen 

Brief an das IQWiG reagiert und darum gebeten, die Empfehlungen zu 

überdenken (der Brief wurde auf der Seite der Deutschen Gesellschaft für 

ME/CFS veröffentlicht).  

Corona hat der schweren neuroimmunologischen Erkrankung ME/CFS zu neuer 

Aufmerksamkeit verholfen. War die Krankheit vor der Pandemie selbst in 

Fachkreisen kaum bekannt, sind Hintergründe und PatientInnenschicksale 

mittlerweile selbst in der allgemeinen Berichterstattung zu finden. 

Weil eine angemessene medikamentöse Behandlung von Long Covid fehlt, 

entwickelt ein Teil der PatientInnen nach einem halben Jahr Erkrankungsdauer 

die Diagnosekriterien für ME/CFS, dessen Schlüsselmerkmal eine schwere 

Belastungsintoleranz ist.  

Der ExpertInnenrat der Bunderegierung hat am 15. Mai eine einstimmig 

beschlossene Stellungnahme zum Thema „Erforschung von Long/Post-COVID 

und klinische Versorgung Betroffener verbunden mit der notwendigen 
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Aufklärung und Kommunikation“ veröffentlicht, in die als Langzeitfolge auch 

ME/CFS eingebunden ist. 

Darin wird unter anderem gefordert: „Die Etablierung von Zentren für 

klinische Studien u.a. zur Prüfung von bereits zugelassenen (drug re-

purposing) und neuen Medikamenten und Behandlungsverfahren“ sowie die 

„Nutzung des Standortvorteils (pharmazeutische Industrie mit 

vielversprechenden Kandidaten für Medikamente und Medizinprodukte, 

Expertise zu ME/CFS und bestehende Studienplattformen)“.  

Umso erstaunlicher ist es, dass der IQWiG-Vorbericht mit der 

Aktivierungstherapie für ME/CFS PatientInnen einen Behandlungsansatz 

empfiehlt, der sämtlichen internationalen Fachgesellschaften, wie WHO, NICE, 

CDC und EUROMENE vollkommen außer Acht lässt und offenkundig ignoriert. 

Dafür nimmt IQWiG in Kauf, einen Ansatz zu propagieren, der bei einer 

Belastungsintoleranz schädlich ist, wie jetzt auch zahlreiche Beispiele von 

Long-Covid PatientInnen zeigen, die in diesen Tagen mit diesem Symptom in 

eine oftmals vorgeschriebene Reha-Maßnahme gehen und diese im Rollstuhl 

wieder verlassen. 

Dementsprechend sind PatientInnenorganisationen entsetzt. Nicht nur, dass 

man ME/CFS-Betroffene jahrzehntelang alleine gelassen hat, der IQWiG-

Bericht könnte auch dazu führen, dass dieser Ansatz künftig für gesetzlich 

Versicherte die einzige Therapie sein wird, die ihre Krankenkassen 

übernehmen. Denn eine der Hauptaufgaben des IQWiG ist es, im Auftrag des 

gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA) geeignete Therapien vorzuschlagen, 

die Kassenleistung werden. Wenn der Bericht also verabschiedet wird, wäre 

dies der nächste logische Schritt. Die Hoffnung auf klinische Forschung, auf 

Medikamente die Heilung oder zumindest Linderung versprechen, wäre damit 

in weite Ferne gerückt.  

Der IQWiG-Vorbericht muss zurückgezogen und vollkommen neu überarbeitet 

werden. Die Studien, auf deren Grundlage IQWiG seine Schlussfolgerungen 

zieht, sind für eine Beurteilung nicht geeignet, weil sie eine Vielzahl 

methodischer Schwächen aufweisen und zumindest ein Teil der PatientInnen 

gar kein ME/CFS hatte. 
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