ME/CFS KINDER

PRESSEMELDUNG

Wirksame Forschung fiir wirksame Medikamente!
Demonstration fir ME/CFS und Long Covid mit Krankenbetten und iibergroRen
Medikamentenpackungen vor dem Bundesforschungsministerium am Mittwoch, 14.01.

Die Patientenorganisation ,,ME/CFS Kinder” protestiert am Mittwoch von 11-15 Uhr vor dem
Bundesforschungsministerium. Mit Krankenbetten und ibergrofSen
Medikamentenpackungen machen Betroffene von ME/CFS und deren Angehdrige sichtbar,
was schmerzhaft fehlt: Medikamentenforschung fir die bisher unheilbare Erkrankung.

»Wir kénnen nicht mehr warten”, sagt Grit Zeume, Mutter von zwei schwer betroffenen
Kindern. ,Mehrere Antrdge auf Férderung von Medikamentenstudien liegen im
Forschungsministerium,! wahrend unsere Kinder wie lebendig begraben sind.“?

ME/CFS ist eine schwere Multisystemerkrankung, fir die es bisher keine zugelassenen
Medikamente gibt3, obwohl sie auch tédlich verlaufen kann.* In Deutschland sind zusammen
mit Long Covid und Post Vac mehr als 1,5 Millionen Menschen betroffen, was einen
jahrlichen Schaden von iiber 60 Milliarden Euro verursacht.® Viele Betroffene — auch Kinder
—sind so krank, dass sie das Haus oder gar das Bett nicht mehr verlassen kénnen.®

Im November hat der Bundestag auf die verheerende Situation reagiert und 500 Millionen
Euro fur eine Nationale Forschungsdekade zur Verfiigung gestellt.” Warum gibt es trotzdem
noch Proteste? ,Wir sind in groRer Sorge”“, begriindet Gerrit Schal die Aktion. ,Die Nationale
Dekade bietet die Chance auf einen Durchbruch und auf Aussicht auf Heilung. Aber die
Gefahr ist grof3, dass die Gelder verpuffen.” Dies sei auch schon in den USA bei
Programmen von fast 2 Milliarden Dollar passiert.® Damit dieser Fehler nicht wiederholt
wird, lud der Forschungsausschuss des Bundestags im Dezember zu einem Fachgesprach
ein.’

Die geladenen Sachverstindigen waren sich einig, dass Patientenorganisationen mit ihrem
Wissens- und Erfahrungsschatz intensiv eingebunden werden miissen. Aullerdem betonten
alle, dass Grundlagen- und Medikamentenforschung gleichzeitig durchgefiihrt werden
mussen.! ,Es existieren heute bereits zugelassene Medikamente aus anderen
Indikationen”, stellte Expertin Prof. Dr. Carmen Scheibenbogen klar. ,Und es sollten auch
neue Wirkstoffe mit klarer wissenschaftlicher Rationale wie zum Beispiel der, der
deutschen Firma Mitodicure, gezielt geférdert werden.“'¥1? Grit Zeume nennt auch Uplizna.
Ein Medikament, das fiir andere Autoimmunerkrankungen bereits zugelassen ist, jedoch
nicht fir ME/CFS. Der Antrag flr eine Studie damit ist schon sehr lange gestellt — aber noch
immer wartet Prof. Dr. Scheibenbogen auf die Bewilligung. 13

Forschungsministerin Bar hingegen betonte mehrfach, dass zunachst vor allem
Grundlagenforschung nétig sei.* Ein Ansatz, der die wirksame Behandlung weit in die
Zukunft verschieben wiirde. Prof. Dr. Steinacker sagte dazu: ,Wir miissen behandeln, bevor
wir alles wissen. Wir werden in 20 Jahren alles wissen, aber jetzt miissen wir behandeln.
Jetzt liegen die Leute im Bett. Jetzt sind die Leute krank. Jetzt miissen wir etwas tun.“*°

Gerrit Schal von ,,ME/CFS Kinder“ schlieRt sich dem an: , Wir fordern von Ministerin Bér,
dass sie auf die Expertinnen hért und auch die zugesagten Mittel von 2024 und 20251¢
endlich freigibt.” Denn lange warten — das konnen gerade die schwerst kranken Kinder nicht.
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Diese Pressemeldung finden Sie hier https://www.wonderlink.de/@mecfs1 als PDF inklusive
Quellen und Belegen.
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