
A significant degree of new, unexplained, 
persistent, or recurrent physical and mental 
fatigue that substantially reduces activity. 
 
 
A worsening of symptoms after physical or 
mental exertion, including a loss of physical  
and mental stamina, rapid muscular and 
cognitive fatigability, and/or pain. The recovery 
period is slow — usually 24 hours or longer. 
 
 
Unrefreshing sleep or rhythm disturbances 
such as reversed or chaotic sleep rhythms. 
 
 
In the muscles, and/or joints, often widespread 
and migratory. Often there are significant 
headaches of new type, pattern or severity. 
 
 
The person will also have two or more 
neurological/cognitive manifestations, and one 
or more symptoms from two of the categories 
of autonomic, neuroendocrine, and immune. 
 
The illness should persist for at least six  
months (three months in children), although 
diagnosis may be possible earlier. It usually has 
a distinct onset, although it may be gradual.

Symptoms 
The Canadian Consensus Criteria 
defines ME/CFS as: 

Fatigue

Post-exertional malaise

Sleep dysfunction

Pain

...in addition to

People with Myalgic 
Encephalomyelitis must learn  
to navigate a new world of 
illness, often without the 
guidance of doctors. #MEAction 
is empowering people to form  
a global community and fight  
for change.
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#MEAction is a member-driven 501(c)3 
non-profit organization and international 
network of patients fighting for health 
equality for ME. 

Fighting for Equality

In 2016, #MEAction spearheaded the 
#MillionsMissing movement. People with 
ME and supporters took to the streets in 
dozens of cities globally to demand health 
equality from their governments. The 
empty shoes represent the millions of 
people missing from their lives from this 
neglected disease.
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Kampf um Gleichstellung
#MEAction ist eine von Mitgliedern gestützte 
501(c)3 Non-Profit-Organisation und ein  
internationales Netzwerk von Patienten, das 
sich für die Gleichstellung von ME-Patienten 
in der medizinischen Versorgung einsetzt. 

Im Jahr 2016 gründete #MEAction die Bewe-
gung #MillionsMissing. ME-Patienten und ihre 
Unterstützer gingen weltweit in Dutzenden 
von Städten auf die Straße und forderten von 
ihren Regierungen die Gleichstellung von ME-
Patienten in der medizinischen Versorgung. 
Die verwaisten Schuhe stehen für die Millionen 
von Menschen, denen durch die Krankheit ihr 
Leben abhandengekommen ist. 

Mehr unter 

MEACTION.net

Symptome 
Die Kanadischen Konsenskriterien definieren 
ME/CFS wie folgt: 

Fatigue
Anhaltende oder wiederkehrende körperliche 
und geistige Erschöpfung neuen Ausmaßes, 
die sich nicht durch Anstrengung erklären 
lässt und das Aktivitätsniveau erheblich ein-
schränkt.

Post-Exertional Malaise
Verschlechterung der Symptome nach kör-
perlicher oder geistiger Anstrengung sowie 
Verlust von körperlicher und mentaler Kraft, 
schnelle muskuläre und kognitive Entkräftung 
und/oder Schmerz. Die Regeneration ist  
verlangsamt, meist 24 Stunden oder länger.

Schlafstörungen
Nicht erholsamer Schlaf oder gestörter 
Schlafrhythmus.

Schmerzen
Muskel- und/oder Gelenkschmerzen, oft aus-
gedehnt und wandernd. Oft Kopfschmerzen 
eines neuen Typs, Musters und Schweregrades. 

Weitere Symptome
Mindestens zwei neurologische/kognitive 
Symptome, sowie eine oder mehrere Auffäl-
ligkeiten aus zwei der folgenden Bereiche: 
Nerven-, Hormon- oder Immunsystem. 

Die Beschwerden sollten länger als 6 Monate 
anhalten (bei Kindern 3 Monate). Eine frühere 
Diagnose ist möglich. Meist plötzlicher Be-
ginn, es sind aber auch schleichende Verläufe 
bekannt. 

Über ME

Für Menschen mit Myalgischer  
Enzephalomyelitis ändert sich mit  
der Erkrankung alles. Sie müssen  
lernen sich in einer neuen, fremden 
Welt zurecht zu finden, meist ohne 
die Unterstützung von Ärzten.  
#MEAction hilft ihnen dabei, zu einer 
globalen Gemeinschaft zu werden, die 
gemeinsam für Veränderung kämpft.



People with ME often spend years visiting 
countless doctors who cannot diagnose them. 
ME is taught in just 6 percent of American 
medical schools. While researchers have 
documented multiple abnormalities in 
patients, there is no readily available 
diagnostic test.  
 
Currently, there are no FDA approved 
treatments for ME. So, patients are often left 
to experiment with medications and therapies 
that can treat individual symptoms. People 
with ME have had some success from  
various off-label treatments. 
 
 
 
Scientists across the US, the UK, Norway, 
Germany, Japan and Australia continue to 
publish both findings on biological 
abnormalities, and progress towards finding 
biomarkers. Scientific studies have shown 
metabolic dysfunction affecting cellular 
metabolism in people with ME, as well as 
neurological inflammation, systemic 
inflammation, immunodeficiency and an 
altered microbiome. 

Myalgic Encephalomyelitis (ME), commonly known as Chronic 
Fatigue Syndrome (CFS) or ME/CFS, is a devastating multi-
system disease that causes dysfunction of the neurological, 
immune, endocrine and energy metabolism systems.

ME is a spectrum disease. All people with ME 
experience a substantial loss of physical or 
cognitive functioning, but there is a wide 
spectrum of severity. On average, ME 
patients score more poorly on quality of life 
surveys than those with multiple sclerosis, 
stroke, diabetes, renal failure, lung disease, 
heart failure, and various cancers. 
 
ME leaves 75 percent of those affected 
unable to work and 25 percent homebound 
or bedbound. 
 
At the “mild” end of the spectrum, patients 
may lose up to 50 percent of their previous 
function. Some are able to continue to study 
or work with accommodations, and by resting 
while not working. More moderate patients 
are forced to abandon careers they loved.  
 
At the most severe end of the spectrum, 
patients may live the rest of their lives in 
darkened rooms, unable to tolerate light, 
sound, or human touch. Only 4-8 percent 
fully recover.

The medical situationWhat does ME look like?  
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In 2015, the Institute of Medicine  
proposed a new diagnostic criteria  
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Although there are no FDA approved 
treatments for ME, the annual federal 

research budget is a mere $13 million per 
year. In comparison, MS receives $115 

million per year and is half as common. 
   
 

Hope for the future 

Myalgische Enzephalomyelitis (ME), auch bekannt als 
Chronic Fatigue Syndrome (CFS) oder ME/CFS ist eine 
schwere Multisystemerkrankung, die Dysfunktionen 
des neurologischen, immunologischen, hormonellen 
und metabolischen Systems hervorruft.

Was ist ME?
ME ist eine Erkrankung, die in unterschiedlichen 
Schweregraden, von mild bis sehr schwer, auf-
treten kann. Alle ME-Patienten erfahren jedoch 
einen substanziellen Verlust an physischer und 
kognitiver Funktionsfähigkeit. Im Durchschnitt 
ist die Lebensqualität von ME-Patienten niedri-
ger als die von Patienten mit Multipler Sklerose, 
Schlaganfall, Nierenversagen, Lungenerkran-
kungen, Herzversagen oder Krebs. 

75 % der ME-Patienten können nicht mehr ar-
beiten. 25 % sind ans Haus oder Bett gebunden. 

Bei einem leichten Verlauf können Patienten bis 
zu 50 % ihres vorherigen Leistungsniveaus ver-
lieren. Einige sind noch in der Lage zu arbeiten 
oder zu studieren, müssen jedoch Anpassun-
gen in ihrer Lebensführung vornehmen und 
sich in ihrer arbeitsfreien Zeit ausruhen. Moderat 
Erkrankte müssen meist ihren Beruf aufgeben. 

Schwerstkranke ME-Patienten verbringen zum 
Teil den Rest ihres Lebens in dunklen Räumen 
und sind nicht mehr in der Lage Licht, Geräu-
sche oder menschliche Berührungen zu tole-
rieren. Nur 4-8 % aller Erkrankten erholen sich 
vollständig. 

Die medizinische Situation
ME-Patienten konsultieren oft über Jahre unzählige 
Ärzte, die nicht in der Lage sind, sie zu diagnosti-
zieren. ME ist kaum Gegenstand der medizinischen 
Ausbildung. Obwohl Wissenschaftler mehrere biolo-
gische Auffälligkeiten bei ME-Patienten dokumentiert 
haben, ist bisher kein einfacher diagnostischer Test 
verfügbar. 

Zurzeit gibt es kein für die Behandlung von ME 
zugelassenes Medikament. ME-Patienten sind oft 
auf sich alleine gestellt und versuchen mit Medika-
menten und Therapien ihre individuellen Sympto-
me zu lindern. Manche Betroffenen erreichen eine 
Verbesserung mit medikamentösen Therapien im 
Off-Label-Use.

Hoffnung für die Zukunft
Wissenschaftler aus den USA, England, Norwe-
gen, Deutschland, Japan und Australien veröffent-
lichen fortlaufend Studien zu biologischen Auffäl-
ligkeiten und machen Fortschritte bei der Suche 
nach Biomarkern. Wissenschaftliche Studien 
haben bereits gezeigt, dass bei ME-Patienten auf 
zellulärer Ebene eine Störung im metabolischen 
Stoffwechsel vorliegt, ebenso wie neurologische 
und systemische Entzündungen, Immundefekte 
und ein verändertes Mikrobiom. 

Fakten über ME

Schätzungsweise leiden ca. 240.000  
Deutsche und weltweit 15 bis 30 Millionen 

Menschen an ME. 

ME trifft Männer, Frauen und Kinder. 75% der  
an ME erkrankten Patienten sind Frauen.  

Über volkswirtschaftliche Verluste durch ME 
gibt es in Deutschland noch keine Erhebun-

gen. Zum Vergleich: die US-Wirtschaft verliert 
jährlich 17-24 Milliarden US-Dollar durch den  

Wegfall der Arbeitskraft ME-Erkrankter.

Zurzeit gibt es keine diagnostischen Tests  
für ME, so dass es schwierig ist, eine Diagnose 
zu erhalten. 2015 hat das Institute of Medicine 

neue diagnostische Kriterien für Ärzte in 
 der Praxis entwickelt, um ihnen die  

Diagnosestellung zu erleichtern. 

Obwohl es in Deutschland keine  
zugelassene Behandlung für ME gibt,  

wird Forschung nicht gefördert.
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