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Petition
ME/CFS: Anerkennung, medizinische Versorgung & Absicherung von Betroffenen sowie
Forschungsférderung

Kurzfassung

ME/CFS (Myalgische Enzephalomyelitis / Chronisches Fatigue Syndrom) ist eine schwere
Multisystemerkrankung, von der in Osterreich aktuell zwischen 26.000 und 80.000 Menschen
betroffen sind. Die Erkrankung fuhrt, je nach Auspragung, bei den meisten Betroffenen zu schweren
korperlichen Einschrankungen und zum Verlust der Arbeitsfahigkeit. Trotz der hohen Anzahl an
Betroffenen und der Schwere der Krankheit, ist ME/CFS wenig bekannt, unzureichend erforscht und

die Betroffenen sind im Gesundheits- und Sozialsystem schlecht versorgt.

Eine der grofiten Herausforderungen flir Betroffene ist es, die richtige Diagnose zu erhalten.
Aufgrund der geringen Bekanntheit der Erkrankung sind 84-90 % der Betroffenen nicht (richtig)
diagnostiziert. Meist wird ME/CFS mit einer psychischen Erkrankung verwechselt, was nicht nur zu
falscher, sondern oft auch schadigender Behandlung fiihrt. In Osterreich brauchen Betroffene etwa
5-8 Jahre, um ihre zutreffende ME/CFS Diagnose zu erhalten. Auch nach entsprechender Diagnose
sind die Betroffenen unzureichend versorgt und abgesichert. Es gibt weder offentlich finanzierte
Anlaufstellen, Beratungsangebote, Unterstitzungsleistungen, noch Rehabilitations- und
Betreuungseinrichtungen.

Auch wenn die genauen Ursachen fur ME/CFS durch die mangelnde Forschung und unzureichende
Forschungsforderung noch nicht ausreichend geklart werden konnten, zeigen die Daten, dass in
einem Grolteil der Falle die Erkrankung mit einer Infektion beginnt. Internationale Studien setzen
ME/CFS und Long Covid daher in Verbindung und zeigen groRe Ubereinstimmungen in Symptomen
und zugrundeliegenden Mechanismen auf. Forscherlnnen gehen davon aus, dass ein wesentlicher
Anteil von Covid Erkrankten mit ME/CFS zuriickbleiben kénnte. Die aktuelle Covid Pandemie macht
durch die grofte Zahl an Betroffenen die Langzeitfolgen von postviralen Erkrankungen sichtbar und

zeigt das Ausmalk auf, in dem ME/CFS bisher in Versorgung und Forschung vernachlassigt wurde.

Diese Petition fordert die dsterreichische Politik zur Unterstitzung der ME/CFS Betroffenen in vier
Bereichen auf: 1. Information und Aufklarung, 2. Aufbau medizinischer Behandlungs- und
Versorgungsstrukturen, 3. soziale Absicherung sowie 4. Forschungsforderung. Zur Umsetzung der
Forderungen und laufenden Evaluierung, soll eine Arbeitsgruppe gebildet werden.

Petitionstext

Myalgische Enzephalomyelitis / Chronisches Fatigue Syndrom (ME/CFS)

ME/CFS ist eine schwere Multisystemerkrankung, die von der WHO bereits 1969 anerkannt und
unter ICD-10 G93.3 als Erkrankung des Nervensystems klassifiziert wurde. Die Pravalenz liegt nach
internationalen Studien zwischen 0,3 % und 0,9 % der Gesamtbevélkerung.! Fir Osterreich sind das
zwischen 26.000 und mehr als 80.000 Menschen, die zum Teil schon ab dem Kindesalter von
ME/CFS betroffen sind. ME/CFS ist daher keine seltene Erkrankung.

Die Lage der Betroffenen ist seit Jahrzehnten auferst schwierig. Ein Grofsteil ist nicht mehr

arbeitsfahig; leicht Betroffene arbeiten meist in Teilzeit und unter groken Einschrankungen.? Etwa 25
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% der Betroffenen sind an Haus oder Bett gebunden®# und auf Hilfe — bis hin zur kiinstlichen
Erndhrung®- angewiesen. ME/CFS Betroffene leiden an einer extrem eingeschrankten
Leistungsfahigkeit und schwerer Fatigue, die dazu fihren, dass Alltagstatigkeiten, die vor der
Erkrankung kein Problem darstellten, zu grofRen Herausforderungen, oder je nach Schweregrad der
Erkrankung, sogar unmaoglich werden. Das Leitsymptom, durch das sich ME/CFS von anderen
Krankheiten, die von Fatigue begleitet sind, abgrenzen lasst, ist die “Post Exertional Malaise” (PEM) —
eine Zustandsverschlechterung bereits nach geringer korperlicher oder kognitiver Belastung. Hinzu
kommen Schlafstérungen, neurologische und kognitive Probleme (“Brain Fog”,
Reizempfindlichkeiten), Kreislaufstorungen wie orthostatische Intoleranz, Schmerzen,
Infektanfalligkeit und andere Symptome (siehe auch Osterreichische Gesellschaft fir ME/CFS (2021)

fiir eine Ubersicht der Diagnosekriterien).

Die soziookonomischen Kosten, zum GrofRteil bedingt durch Produktivitatseinbufien, die durch die
schwere Erkrankung entstehen, werden in Europa auf 40 Mrd. Euro pro Jahr geschatzt.? Trotzdem ist
die Krankheit wenig erforscht und die Betroffenen sind schlecht versorgt.”#°0 Auch die
Forschungsausgaben und -férderungen tragen der Schwere der Krankheit nicht Rechnung.!! Die
bestehende biomedizinische Forschung wurde bisher kaum von staatlicher Seite, sondern vor allem
von gemeinnltzigen Organisationen finanziert'® und ist dementsprechend unterentwickelt.

Situation der Betroffenen in Osterreich

ME/CFS ist in Osterreich weder in den Lehrplanen der medizinischen Universititen und Hochschulen
des Gesundheitsbereichs verankert, noch ist die Erkrankung in der arztlichen Praxis ausreichend
bekannt. Dementsprechend grof} ist die Herausforderung fiir Betroffene, die korrekte Diagnose zu
erhalten.!? Internationale Studien gehen davon aus, dass 84-90 % der ME/CFS Betroffenen nicht
(richtig) diagnostiziert sind.13* Fiir Osterreich konnte gezeigt werden, dass vom Auftreten der
Symptome bis zur Diagnosestellung funf bis acht Jahre, bei 30 % der Betroffenen sogar mehr als
zehn Jahre vergehen.® Bis dahin vergeht viel Zeit, in der sich der Zustand der Betroffenen irreversibel
verschlechtern kann, was nicht nur individuell, sondern auch gesamtgesellschaftlich zu hohen
Kosten flhrt. Eine frihe und vor allem richtige Diagnose von ME/CFS kann zu einer besseren
Prognose fir die Betroffenen®® und damit auch zu geringeren Kosten fihren.

Auch nach Erhalt der Diagnose stellt die unangemessene Versorgungssituation in Osterreich fiir die
Betroffenen eine hohe Belastung dar. Es gibt weder 6ffentlich finanzierte Anlaufstellen zur
Betreuung und Behandlung von ME/CFS, noch spezialisierte Rehabilitationseinrichtungen oder
Pflegeplatze. In den bestehenden 6ffentlichen medizinischen Versorgungsstrukturen wird die
Schwere der Erkrankung meist nicht ernst genommen. Hartnackig halt sich ein “psychisches
Dogma”,'® welches das hohe Mal an kérperlicher Beeintrachtigung und Leid der Betroffenen nicht
nur vollstdndig verkennt,!? sondern auch zu falscher, bestenfalls wirkungsloser, oft aber sogar
schadigender Behandlung fuhrt.”#191215 Aych die soziale Absicherung der Betroffenen findet in
Osterreich nicht angemessen statt. Die Diagnose ME/CFS wird in sozialrechtlichen Verfahren, trotz
verbindlicher ICD Kodierung (ICD-10 G93.3), meist nicht anerkannt.®

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass ME/CFS Betroffene im Vergleich zu Personen mit
anderen chronischen Erkrankungen nicht nur eine signifikant verringerte Lebensqualitdt haben,617:18
sondern auch sehr schlecht versorgt sind. Die Schwere der Erkrankung und die fehlende behordliche
Anerkennung von ME/CFS flhren fir die Betroffenen oft zu dramatischen finanziellen und sozialen
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Situationen. Diese Umstande schlagen sich in einer hohen Rate an Suizidgedanken unter den
ME/CFS Betroffenen® und schlieRlich in einer erhdhten Suizidrate nieder.!®

ME/CFS und Long Covid

Auch wenn die genauen Ursachen von ME/CFS durch die unterfinanzierte Forschung noch nicht
geklart werden konnten, so zeigen die vorhandenen Daten, dass einem grofRen Teil der Falle eine
Infektion zu Grunde liegt.?%?! Die aktuelle Covid-19 Pandemie macht das AusmaR, in dem postvirale
Erkrankungen und deren Langzeitfolgen, sowohl in Betreuung der Betroffenen als auch in der
Forschung verkannt wurden, sichtbar. Dass die Versorgungs- und Behandlungsstrukturen fir Long
Covid Erkrankte erst aufgebaut werden mussen, ist auch auf das lange, systematische Ignorieren von
Krankheiten wie ME/CFS zurlckzufihren.

Studien, die Long Covid und ME/CFS in Verbindung setzen, zeigen nicht nur groRe
Uberschneidungen in den Symptomen?2232425 ynd zugrundeliegenden Mechanismen,?® sondern
gehen auch davon aus, dass ein wesentlicher Teil der Covid Erkrankten zu ME/CFS Betroffenen
werden wird.2>24 |n Osterreich kénnten (iber 70.000 Betroffene durch die chronifizierten
Langzeitfolgen einer Covid-19 Erkrankung mit ME/CFS und damit einer schweren korperlichen

Behinderung zuriickbleiben?4?7-28 und die Versorgungssituation zuséatzlich verscharfen.

Aktueller Stand in der EU

Auf Ebene der EU wurde von den Mitgliedern des EU-Parlaments im April 2020, mit Unterstitzung
aller osterreichischen Parteien, eine Resolution verabschiedet, die Forschungsgelder fur die Diagnose
und Behandlung von ME/CFS sichern soll.?® Eine Umsetzung von der EU-Kommission wird erwartet.
Einige EU-Mitgliedslander gehen bereits mit gutem Beispiel proaktiv voran. In Deutschland wurde im
Janner 2021 eine Forderung der ME/CFS Forschung an der Charité Berlin Gber 2,78 Millionen Euro®
sowie eine Verbesserung der generellen Forschungs- und Versorgungsstrukturen mit Mitteln in der
Hohe von 900.000 Euro®! beschlossen. In den Niederlanden wird das Gesundheitsministerium in den
nachsten zehn Jahren ein ME/CFS Forschungsprogramm mit 28,5 Millionen Euro unterstitzen.3?

Handlungsfelder fiir die osterreichische Politik und Forderungen

Insgesamt ergeben sich fur die dsterreichische Politik vier Handlungsfelder, in denen die ME/CFS
Betroffenen dringend Unterstutzung bendétigen: 1. Information und Aufklarung, 2. Aufbau
medizinischer Behandlungs- und Versorgungsstrukturen, 3. soziale Absicherung sowie 4.

Forschungsforderung.
Folgende Forderungen leiten sich aus den dargestellten Problemfeldern ab.

1. Information und Aufklarung

- Information, Aufklarung und Schulung der dsterreichischen Arztinnen sowie des
Gesundheitspersonals entsprechend dem aktuellen Stand der Forschung, um
Bewusstsein und Expertise im Umgang mit ME/CFS zu schaffen, die aktuell hohe
Zeitspanne von 5-8 Jahren bis zum Erhalt der Diagnose zu senken und veraltete
Dogmen zu beseitigen

- Aufnahme von ME/CFS in die Lehrplane der dsterreichischen medizinischen
Universitaten, um die Versorgungslage nachhaltig zu verbessern

- Offentliche Aufklarungskampagne zur gesamtgesellschaftlichen

Bewusstseinsbildung
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2. Aufbau medizinischer Behandlungs- und Versorgungsstrukturen

- Finanzierung von offentlichen Anlaufstellen zur Diagnosestellung, Betreuung und
Behandlung von ME/CFS Betroffenen

- Interdisziplinare Anbindung von Anlaufstellen an bestehende
Versorgungsstrukturen zur effizienten Nutzung bestehender Ressourcen und
Versorgung ME/CFS Betroffener entsprechend dem aktuellen Stand der Forschung

- Sicherstellung der Finanzierung von notwendigen Untersuchungen zur
Diagnosestellung von ME/CFS in den bestehenden Strukturen des

Gesundheitssystems

3. Soziale Absicherung von Betroffenen

- Gezielte Schulung von Gutachterlnnen in den Strukturen der
Sozialversicherungstrager sowie des Sozialministeriumservice zur Anerkennung von
ME/CFS Diagnosen fir Leistungsanspriiche

- Schaffung von Pflege- und Betreuungsplatzen fir schwer von ME/CFS betroffene
Personen

- Gezieltes Nutzen von bestehenden sowie Ausbau von flexiblen Moglichkeiten zur
Haltung von leicht betroffenen ME/CFS Patientinnen im Arbeitsmarkt

4. Forschungsforderung
- Finanzierung von Forschung zu ME/CFS zur Schaffung von
Behandlungsmoglichkeiten und Versorgung der Betroffenen auf dem aktuellen

wissenschaftlichen Stand

Zur Umsetzung dieser Forderungen wird abschlieRend eingebracht, dass eine Arbeitsgruppe
gebildet werden soll, die nicht nur mit der Verwirklichung der einzelnen Forderungen in enger
Zusammenarbeit mit der Osterreichischen Gesellschaft fiir ME/CFS betraut wird, sondern auch die

laufende Evaluierung der Fortschritte und gesetzten MaRnahmen tbernimmt.

Unterstiitzt durch
Osterreichische Gesellschaft fiur ME/CFS

Stellungnahmen

“Was ich als einer der leider sehr wenigen, die sich in Osterreich mit dem Thema ME/CFS
beschaftigen, erlebe, ist der vollkommene Mangel an Einrichtungen, wo Betroffene einen Zugang zur
richtigen Diagnostik und zu Versuchen einer Therapie bekommen. Die Anerkennung von ME/CFS ist
im Wesentlichen nicht gegeben, es wird sehr haufig eine psychiatrische Diagnose gestellt —
entgegen der Meinung zahlreicher internationaler Institutionen und entgegen den Erkenntnissen der
wissenschaftlichen Literatur. Das hat oft Therapien zur Folge, die den Zustand weiter verschlechtern.
Gerade das Beispiel Long Covid, wo es das auch bei ME/CFS wesentliche Pacing in die aktuellen
OGAM-Leitlinien geschafft hat, zeigt, wie wichtig der friihzeitige Beginn der richtigen Behandlung
ist.

Die groBe Mehrzahl der Menschen mit ME/CFS verliert die Arbeitsfihigkeit. Durch die fehlende
Anerkennung von ME/CFS muss dann jede Sozialleistung mihsam erkampft werden. Die

Einschatzungen der Sozialversicherungstrager stehen oft im diametralen Gegensatz zur Realitat der

kranken Menschen.



CFS HYLFE

Wir brauchen endlich eine breite Akzeptanz der bereits vorliegenden wissenschaftlichen Literatur,
dass ME/CFS eine somatische Erkrankung ist. Gleichzeitig benétigen wir, auch in Osterreich, noch
wesentlich mehr Forschung, um die Grundlagen besser zu verstehen und effektive Therapien zu
entwickeln. Wir benotigen endlich Einrichtungen, wo eine unkomplizierte und zligige Abklarung
moglich ist. Wir brauchen das Verstdndnis, dass bei ME/CFS im Gegensatz zu den meisten anderen
Erkrankungen Trainingstherapie einen negativen Effekt hat, da alleine die friihzeitige Empfehlung
von Pacing viel Leid verhindern kénnte. Und wir brauchen eine soziale Absicherung von Menschen,
denen eine noch unverstandene, weitgehend ignorierte Erkrankung die Lebensgrundlage entzogen
hat."

Dr. Michael Stingl, Facharzt fur Neurologie, Facharztzentrum Votivpark/ Arztezentrum
Weinviertel

.Da ME/CFS Patienten unterschiedlichste Beschwerden und Symptome haben und damit sehr
heterogene Patientengruppen sind, ist die interdisziplindre Betreuung und die gute Zusammenarbeit
von Facharzten aus den verschiedensten Disziplinen ganz entscheidend.”

DDr. Eva Untersmayr-Elsenhuber, niedergelassene Facharztin fiir klinische Immunologie, Praxis
Neustift

“Aus meiner Sicht ist es sehr traurig, dass viele ME/CFS-Patienten von vornherein auf die
psychiatrische Schiene geschoben werden. Erstens verabsaumen sie damit eine mogliche Abklarung

und Behandlung von Diagnosen und zweitens werden sie an den Rand der Gesellschaft gedrangt.

ME/CFS ist in meinen Augen durch das jetzt auftretende Long-Covid-Syndrom umso ernster zu
nehmen, da es in Zukunft viele junge Patienten geben wird, die entsprechend kérperlich und

psychisch eingeschrankt sein werden.

Nach Durchforstung zahlloser Publikationen und Vortrage von Kollegen ist mir ein Satz in guter
Erinnerung geblieben, der fliir ME/CFS Patienten gilt: It's mitochondria not hypochondria.”
Dr. Ingrid Fuchs, Facharztin fur Neurologie und Psychiatrie, Praxis Laudongasse

+Exzellente Forschung bedarf einer entsprechenden Finanzierung. Ohne Berlicksichtigung von
ME/CFS als relevante Erkrankung in den verschiedensten Forschungsausschreibungen ist die
Durchfiihrung von Forschungsprojekten auf diesem Gebiet nur schwer moglich. Vor allem groRere
Grundlagen-Forschungsprojekte sind notwendig, die die Mechanismen bei den verschiedenen
ME/CFS Patientengruppen vergleichen, um dringend notwendige Therapien zu entwickeln.*
Assoz. Prof., Priv. Doz., DDr. Eva Untersmayr-Elsenhuber, Leiterin der Arbeitsgruppe
Gastrointestinale Immunologie, Medizinischen Universitat Wien

“Die Arbeit unserer Forschungsgruppe wurde bisher ausschliefSlich durch Gelder und Forderungen
aus dem Ausland erméglicht. Der Zugang zu biomedizinischen Proben wurde beispielsweise durch
eine UK Biobank und Gelder aus den USA geschaffen.

Zwar ist auch in anderen Landern die Finanzierungsquote pro Betroffener/em im Gegensatz zu
anderen relativ hiufigen Erkrankungen wie MS, etc. gering - aber Osterreich ist hier Schlusslicht.”
ME/CFS Forschungsgruppe FH Joanneum, Graz

Dr. Jennifer Blauensteiner, MSc, BSc

Mag. Dr. Monika Riederer

Francisco Westermeier, PhD
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