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ME/CFS - Myalgische Enzephalomyelitis / Chronisches Fatigue Syndrom
Eine schwere Krankheit ohne Versorgung

ME/CFS ist eine schwere, neuroimmunologische Multisystemerkrankung, die seit 1969 von der WHO unter
dem ICD-10 Code G93.3 klassifiziert ist. Nach internationalen Studien liegt die Pravalenz zwischen 0,3 und
0,9% der Bevolkerung. ME/CFS bedeutet fir einen GroRteil der Betroffenen den Verlust der Arbeitsfahigkeit.
Ein Viertel ist so schwer krank, dass sie Haus oder Bett nicht mehr verlassen kénnen. Sie sind auf Pflege
angewiesen und aufgrund der Schwere ihrer Erkrankung meist véllig isoliert. Trotz der hohen Zahl an
Betroffenen und der extrem hohen Krankheitslast, gibt es fiir ME/CFS-Betroffene keine medizinischen
Versorgungsstrukturen, keine soziale Absicherung und kaum Bestreben in der Forschung.

Seit Jahrzehnten wird ME/CFS systematisch von der Politik, vom Gesundheits- und Sozialsystem sowie von
der Wissenschaft ignoriert. Fiir ME/CFS gibt es bei hoher Krankheitslast und geringer Lebensqualitit der
Betroffenen keine einzige, éffentlich finanzierte Ambulanz oder Anlaufstelle in Osterreich. Einzelne
private, krankheitskundige Arzt:innen versuchen im Rahmen ihrer Méglichkeiten einer Flut an Betroffenen
zu helfen.

Die Pandemie verscharft die Lage weiterhin zusatzlich. ME/CFS ist die schwerste chronische Form von Post
Covid und die Zahl der ME/CFS-Betroffenen im dritten Pandemiejahr steigt weiter stark an. Internationale
Expert:innen gehen davon aus, dass sich die Zahl zumindest verdoppeln wird.

Deshalb stand 2022 fiir die ©G ME/FS vor allem das politische Engagement mit der ME/CFS Petition im
Vordergrund. 2021 haben wir die Petition “ME/CFS: Anerkennung, medizinische Versorgung & Absicherung
von Betroffenen sowie Forschungsforderung” initiiert. Im Petitionsprozess wurden von 6ffentlichen Stellen
wie Ministerien oder Sozialversicherungstrager Stellungnahmen eingeholt. Diese zeigen: der Weg zur
Anerkennung der Erkrankung, entsprechender Versorgung und Absicherung der Betroffenen ist noch weit.
So ist laut Bundesministerium fir Soziales, Gesundheit, Pflege und Konsumentenschutz (BMSGPK) ,[...] der
Aufbau spezifischer medizinischer Behandlungs- und Versorgungsstrukturen inklusive Finanzierung von
Offentlichen Anlaufstellen zur Diagnosestellung [...] nicht vorgesehen und erscheint auch nicht als primdr
zielftihrend.” Auch die Stellungnahmen der Sozialversicherungstrager zeigen weiterhin fehlendes
Verstandnis fiir ME/CFS und die katastrophale Lage der Betroffenen.

Dem entgegen haben viele Betroffene, Angehorige, Institutionen und Organisationen die Moglichkeit zur
Stellungnahme genutzt. Sie berichten von ihren Schicksalen, dulRern Unterstiitzung und fordern den
Petitionsausschuss auf, die Petition und strukturelle Lésungen fiir Betroffene umzusetzen. Wir bedanken uns
herzlich bei allen, die Stellungnahmen geschrieben, angeregt und unterstiitzt haben und damit zur
Sichtbarkeit von ME/CFS beigetragen haben. Eine ausfihrliche Riickschau auf den Petitionsprozess 2022 und
die vielen unterstitzenden Stellungnahmen findet sich ab S. 24.


https://www.who.int/
https://translational-medicine.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12967-020-02269-0
https://link.springer.com/article/10.1007/s00108-022-01369-x
https://link.springer.com/article/10.1007/s00108-022-01369-x
https://www.parlament.gv.at/gegenstand/XXVII/SPET/550/
https://www.parlament.gv.at/gegenstand/XXVII/PET/80?selectedStage=101
https://www.parlament.gv.at/gegenstand/XXVII/PET/80?selectedStage=101
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Eine Entscheidung im Petitionsprozess wird 2023 erwartet. Damit miissen dringend konkrete Schritte zur
Verbesserung der Situation der ME/CFS-Betroffenen in Osterreich verbunden sein. Darauf werden wir auch
unseren Einsatz 2023 ausrichten.

Ein besonderes Highlight war 2022 das CCCFS Symposium. Aus dem CCCFS (Computer-based Clustering of
Chronic Fatigue Syndrome Patients) Projekt ging im Mai eine gemeinsame Veranstaltung der OG ME/FS
mit der Arbeitsgruppe von Assoz.-Prof. DDr. Eva Untersmayr-Elsenhuber am Institut fiir Pathophysiologie
und Allergieforschung der MedUni Wien hervor. Die hybrid abgehaltene, zweiteilige Veranstaltung richtete
sich im ersten Teil an politische Verantwortliche, Betroffene, Angehoérige und Interessierte. Im zweiten Teil
fand eine Fortbildung fiir Arzt:innen und medizinisches Fachpersonal statt. Die Veranstaltung war als erste
ihrer Art in Osterreich ein groBer Meilenstein fiir die O©G ME/FS und ein wichtiger Beitrag zur Aufklarung
und Aufbau von medizinischer Expertise. Eine Nachschau zum CCCFS Projekt und zum CCCFS Symposium
findet sich ab S. 10.

Alle weiteren Titigkeiten der OG ME/FS und Entwicklungen zu ME/CFS in Osterreich im Jahr 2022 finden
sich auf den folgenden Seiten unseres Jahresberichtes. Dass wir uns fiir die Anliegen der
ME/CFS-Betroffenen auch 2022 einsetzen konnten, verdanken wir unseren Fordermitgliedern,
Spender:innen und Sponsor:innen. Ohne diese Unterstiitzung ware unser Einsatz nicht moglich. DANKE!

Auch fiir ndchstes Jahr gilt — leider — weiterhin: ME/CFS-Betroffene brauchen dringend Anerkennung,
Aufklarung, Versorgung, Absicherung und Forschung! Dafiir machen wir uns auch in Zukunft stark.

Der Vorstand der Osterreichischen Gesellschaft fiir ME/CFS
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Kevin Thonhofer Astrid Hainzl, MSc Maximilian Nitz, MSc
Obmann Stv. Obfrau Kassier

Obere AugartenstraRe 26 - 28
1020 Wien, Osterreich
ZVR-Zahl: 1753703252

contact@mecfs.at
https://mecfs.at/


https://www.meduniwien.ac.at/web/forschung/projekte/computer-based-clustering-of-chronic-fatigue-syndrome-patients/symposium/
mailto:contact@mecfs.at
https://mecfs.at/
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ME/CFS ist eine schwere, neuroimmunologische Multisystemerkrankung, die je nach Auspragung zu
schweren korperlichen Einschrankungen, Verlust der Arbeitsfahigkeit und Pflegebediirftigkeit, bis hin zu
kinstlicher Erndhrung fihren kann. Hauptsymptom von ME/CFS ist die Post-Exertional Malaise (PEM). Dabei
handelt es sich um eine Belastungsintoleranz, die dazu fiihrt, dass sich der Zustand der Betroffenen nach
kérperlicher und/oder mentaler Anstrengung (dauerhaft) verschlechtert (,,Crash”).

Seit 1969 ist ME/CFS von der WHO unter dem ICD-10 Code G93.3 klassifiziert. Internationale Institutionen,
wie CDC (USA) und NICE (UK), haben Leitlinien zum Krankheitsbild erstellt. Zur Diagnose stehen klinische
Kriterien zur Verflgung.

Trotz der Schwere der Erkrankung und einer hohen Anzahl an Betroffenen, ist ME/CFS wenig bekannt,
unzureichend erforscht und die Betroffenen sind im Gesundheits- und Sozialsystem schlecht versorgt.

Die Osterreichische Gesellschaft fiir ME/CFS (OG ME/FS) wurde 2017 von Betroffenen fiir Betroffene
gegriindet. Ende 2022 brachten sich 16 ehrenamtliche, ME/CFS-Betroffene und nicht-selbst-betroffene
Mitglieder, im Rahmen ihrer Moglichkeiten ein.

Der Verein hat sich zum Ziel gesetzt, die Situation der ME/CFS-Betroffenen in Osterreich nachhaltig und
strukturell zu verbessern. Dabei stehen funf Bereiche im Vordergrund:

e Anerkennung
Obwohl die WHO bereits 1969 ME/CFS als neurologische Erkrankung unter ICD-10 G93.3 klassifiziert
hat, ist die Krankheit noch immer nicht ausreichend als schwere, korperliche Erkrankung anerkannt.
Das schlagt sich in Versorgung und sozialer Absicherung nieder.

e Aufkldrung
Trotz der Schwere der Erkrankung und der hohen Zahl an Betroffenen, ist ME/CFS weder in der
Offentlichkeit, noch im Gesundheits- und Sozialsystem ausreichend bekannt und wird daher oft
Ubersehen und unterschatzt.

e Medizinische Versorgung
In Osterreich gibt es keine einzige, 6ffentlich finanzierte, medizinische Anlaufstelle. Offentliche
Ambulanzen und niedergelassene Arzt:innen sind in den meisten Fillen nicht ausreichend iiber
ME/CFS informiert und auf ME/CFS-Betroffene eingestellt.


https://www.who.int/
https://www.cdc.gov/me-cfs/index.html
https://www.nice.org.uk/guidance/ng206
https://mecfs.at/ueber-uns/
https://mecfs.at/ueber-uns/#team
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e Soziale Absicherung
Betroffene sind trotz schwerer Erkrankung meist nicht ausreichend abgesichert, weil ME/CFS in
sozialrechtlichen Verfahren oft nicht be- und anerkannt ist. Das bedeutet fir die Betroffenen —
neben einer schweren Krankheitslast — auch eine duRerst prekare finanzielle Situation.

e Forschung
Biomedizinische Forschung zu ME/CFS wurde in den letzten Jahrzehnten nicht ausreichend
finanziert. Dementsprechend gibt es aktuell kein einziges zugelassenes Medikament fiir die
Behandlung von ME/CFS.

Zur Unterstltzung der Betroffenen und Erreichung der langfristigen Ziele, konzentriert sich die Arbeit der
&G ME/CFS auf folgende Bereiche:

e Information & Unterstiitzung
Unterstiitzung und Information von Betroffenen stehen im Zentrum. Wir bieten
Informationsmaterial, beraten per Mail, vernetzen Betroffene in einer Online-Gruppe und verwalten
einen Unterstitzungsfonds fir finanzielle Notlagen.

e Offentlichkeitsarbeit
Unsere Presse- und Social-Media-Arbeit soll ME/CFS sichtbarer machen und aufklaren. Besonders
um den 12. Mai — dem Internationalen ME/CFS-Tag — entstehen viele Beitrage. Wir freuen uns Gber
Anfragen, Unterstlitzung und Interesse.

e Fortbildung & Forschungsunterstiitzung
Als Projektpartner in der Planung und Umsetzung von Forschungsprojekten und beim Zugang zu
Patient:innen versuchen wir, ME/CFS-Forschung zu unterstiitzen. Gemeinsam mit Partnern, wie der
Deutschen Gesellschaft flir ME/CFS, organisieren wir Fortbildungen.

e Politische Arbeit
In unserer politischen Arbeit wollen wir Betroffenen eine Stimme geben, um
Entscheidungstrager:innen auf ihre schwierige Situation aufmerksam zu machen und langfristige,
strukturelle Losungen anzustofRen.

e Verwaltung & Vereinsarbeit

Wie die Tatigkeiten der OG ME/FSin den unterschiedlichen Bereichen 2022 ausgesehen haben, findet
sich im Detail auf den folgenden Seiten. Herzlichen Dank an alle, die diese Tatigkeiten unterstiitzt und zum
Beispiel durch eine Spende finanziell erméglicht haben!
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Erstberatung Betroffener

Eine unserer wichtigsten Aufgabe ist es, Betroffene in allen Belangen und von Anfang an bestmoglich zu
unterstiitzen. Deshalb bieten wir eine kostenlose Erstberatung per E-Mail an. Besonders zu Beginn der
Erkrankung sind die Unwissenheit der Arzt:innen, die Symptome und die oft damit einhergehenden
gravierenden Einschrankungen und Verdanderungen, eine enorme Belastung. Genau in diesem Moment ist
Unterstiitzung wichtig. Wir informieren und beraten Betroffene bestmaoglich hinsichtlich Arztwahl und dem
Umgang mit der Erkrankung.

Webseite

Auf unserer Webseite findet man die wichtigsten Informationen rund um ME/CFS. Die Themen und
Informationen werden standig erweitert. Betroffene kdnnen tber unsere Webseite Kontakt mit uns
aufnehmen sowie unserer privaten Facebook-Gruppe ,, ME/CFS-Treffpunkt Osterreich” beitreten. Ebenfalls
findet man auf unserer Webseite unseren umfassenden ME/CFS-Report.

Soziale Medien

Unsere Medienplattform wird standig erweitert. Uber die offizielle Facebook-Seite der @G ME/FS, sowie
unseren Twitter- und Instagram-Account, versorgen wir unsere Follower laufend mit den neuesten
Informationen Gber ME/CFS. Auf unserer Facebook-Seite erhalt man auf einen Blick und gebiindelt die
wichtigsten Informationen und Neuheiten rund um das Thema ME/CFS.

Bereitstellung einer Plattform zum Austausch unter Betroffenen

Seit Juni 2017 gibt es unsere private Facebookgruppe ME/CFS-Treffpunkt Osterreich, die als
Online-Selbsthilfegruppe fungiert. Hier findet der Austausch von bereits mehr als 1.300 Betroffenen statt,
die sich gegenseitig unterstitzen. Seitens der OG ME/FS werden Moderator:innen zur Verfiigung gestellt,
die viel Erfahrung darin haben, Betroffene zu unterstiitzen. Auch gibt es immer wieder wichtige Neuigkeiten
zum Thema ME/CFS, die dort gepostet werden.


http://mecfs.at
https://mecfs.at/wp-content/uploads/Report-ME-CFS-Oesterreich-2021.pdf
https://www.facebook.com/oegmecfs
https://twitter.com/oeg_mecfs
https://www.instagram.com/oeg_mecfs/
https://www.facebook.com/groups/cfs.treffpunkt.oesterreich
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Diese Gruppe wird von vielen Betroffenen als grofRe Bereicherung wahrgenommen. Es kann ein enormer
Gewinn fiir Betroffene sein, Teil unserer Community zu werden. Es ist schon zu beobachten, dass durch die
Gruppe auch immer wieder Freundschaften entstehen.

Unterstltzungsfonds fur Betroffene

Viele Betroffene haben kaum genug Geld, um das Nétigste zu finanzieren. Besonders dann, wenn sie keine
Ersparnisse (mehr) haben und von Sozialleistungen und Ahnlichem leben miissen. Deshalb haben wir 2019
einen Unterstltzungsfonds eingerichtet, der besonders die Erstdiagnose und die Primarversorgung durch
Zuschiisse zu den Arztkosten sicherstellen soll. Auch 2022 konnten wir durch diesen Fonds wieder einigen
Betroffenen eine kleine finanzielle Hilfe bieten.


https://mecfs.at/betroffene/#unterstuetzungsfonds
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On-Demand Fortbildung ,,Postvirale Krankheiten: ME/CFS und Long COVID”

Ab Janner 2022 stand unsere Online-Fortbildung ,Postvirale Krankheiten: Myalgische
Enzephalomyelitis/Chronisches Fatigue-Syndrom (ME/CFS) und Long COVID“ on demand im Arzteportal der
Deutschen Gesellschaft fiir ME/CFS zur Verfigung. Die Fortbildung wurde 2021 gemeinsam mit der
Deutschen Gesellschaft flir ME/CFS organisiert und stand unter wissenschaftlicher Leitung der Charité
Berlin. Es wurden im Rahmen der Akkreditierung durch die Osterreichische Akademie der Arzte drei
DFP-Punkte angerechnet. Folgendes Programm stand bei der Fortbildung zur Verfligung:

Uberblick ME/CFS: Epidemiologie, Pathogenese, Diagnostik und Therapieansitze
Prof. Dr. med. Carmen Scheibenbogen, Charité Berlin

e Klinisches Bild, Diagnosekriterien und diagnostische Marker

e Autoimmune Mechanismen

e Symptomorientierte Therapieansatze und Therapiestudien
Dauer: 30 Minuten

ME/CFS und Long COVID bei Kindern und Jugendlichen

Prof. Dr. med. Uta Behrends, Technische Universitédt Miinchen
e Bedeutung der EBV-Diagnostik fiir die Diagnose des postinfektiésen ME/CFS
e Besonderheiten von ME/CFS im Kindesalter
e Long COVID bei Kindern

Dauer: 30 Minuten

Long COVID in der Forschung
Dr. med. Claudia Kedor, Charité Fatigue Centrum
e Long COVID
e Long COVID ME/CFS Studie Charité
Dauer: 15 Minuten

ME/CFS und Long COVID in der niedergelassenen Praxis

Dr. med. Michael Stingl, Neurologie, Wien
e Erfahrungsbasierter Algorithmus in der Abklarung von Menschen mit ME/CFS
® Pragmatische Anséatze einer (symptomatischen) Therapie

Dauer: 30 Minuten
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CCCFS-Projekt - Computer-based Clustering of Chronic Fatigue Patients

Ziel des Projekts ,,Computer-based Clustering of Chronic Fatigue Patients”, kurz CCCFS, war es, zusammen
mit ME/CFS-Patient:innen fiir ME/CFS-Patient:innen zu forschen, um die Expertise der Betroffenen zu
nutzen. 2021 startete das zweijahrige Projekt unter der Leitung von Assoc.-Prof. Priv.Doz. DDr. Eva
Untersmayr-Elsenhuber vom Institut fiir Pathophysiologie und Allergieforschung der MedUni Wien mit
Beteiligung der ®G ME/FS und finanziert durch die Ludwig Boltzmann Gesellschaft.

Beteiligt waren ME/CFS-Patient:innen selbst sowie Wissenschaftler:innen und Arzt:innen aus verschiedenen
Fachbereichen. Gemeinsam wurde ein umfassender Fragebogen entwickelt. Dieser wurde so strukturiert,
dass er zahlenmaRig, also quantitativ, ausgewertet werden konnte. Die Auswertung kann daher (auch
zuklnftig) von einem Computer durchgefiihrt werden. Durch eine Cluster-Analyse sollen unter den
ME/CFS-Patient:innen Gruppen beziiglich Faktoren wie Krankheitsverlauf, Komorbiditaten oder hilfreiche
Therapien gefunden werden. Dadurch sollen Lebensstil, Symptome, diagnostische Marker und Therapien
miteinander in Verbindung gesetzt werden kénnen, um ME/CFS-Patient:innen in Zukunft rascher zur
Diagnosestellung und zu passenden Therapien verhelfen zu kénnen.

Das Team des CCCFS-Projekts setzte sich aus folgenden Personen zusammen:

Projektleiterin: ® Univ.-Prof. Dr. Christian Schulz
® Assoc.-Prof. Priv.Doz. DDr. Eva Experte filir Computer Science
Untersmayr-Elsenhuber
Expertin fiir Immunologie, Fachdrztin fiir
Klinische Immunologie

Mediziner:innen:
e Dr. Michael Stingl
Experte fiir Neurologie, Facharzt fiir

ME/CFS Betroffene: Neurologie
e Osterreichische Gesellschaft fiir ME/CFS e Mag. Jana Stingl-Goldmann
Patient:innenorganisation fiir ME/CFS Expertin fiir Klinische Psychologie
Betroffene o Dr. Maria-Theresia Rohrhofer

Expertin fiir Klinische Psychiatrie,
Fachdrztin fiir Psychiatrie und
Psychotherapeutische Medizin

e lenalutz

Wissenschaftler:innen:
e Univ.-Prof. Dr. Elisabeth
Puchhammer-Stockl
Expertin fiir Virologie, Fachdrztin fiir
klinische Mikrobiologie und Hygiene
e Dott.ssa Maria Elena Manfredini

Medizinstudentin
e Lilian Ebner

Expertin fiir Soziologie und Human Medizinstudentin
Resource Development Social Media:

e Johanna Rohrhofer, MSc e Vivien Belschner, BSc
Expertin flir Inmunologie Social-Media-Beauftragte,

Umweltbiotechnologie-Studentin


https://www.meduniwien.ac.at/web/forschung/projekte/computer-based-clustering-of-chronic-fatigue-syndrome-patients/computer-based-clustering-of-chronic-fatigue-syndrome-patients/
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Nach einer intensiven Phase der Entwicklung in Fokusgruppen seit 2021, ging der CCCFS-Fragebogen im
Marz 2022 online. Es wurden alle ME/CFS-Betroffenen ab 18 Jahren zur Teilnahme eingeladen. Der Zweck
des Fragebogens war Gemeinsamkeiten und Unterschiede innerhalb des Krankheitsbildes herauszufinden.

Anfang April 2022 gab es bereits 500 Anmeldungen zum Fragebogen, damit wurde das erste Projektziel der
CCCFS-Studie erfullt.

Mit dem Podcast ,Voices on ME/CFS” sollte im Rahmen des CCCFS-Projekts Uber die gravierenden Folgen
von Wissensliicken Gber ME/CFS in der Bevolkerung aufgeklart werden. Zusammen mit ME/CFS-Betroffenen
und Laien wurden medizinische, soziale und rechtliche Annahmen diskutiert, um so die Kluft zwischen der
Wahrnehmung des Krankheitsbildes und den wissenschaftlichen Erkenntnissen tiber ME/CFS aufzuzeigen.

Am 9. Mai 2022 fand das CCCFS-Symposium statt, welches gemeinsam mit dem Institut fur
Pathophysiologie & Allergieforschung von Assoc.-Prof. Priv.Doz. DDr. Eva Untersmayr-Elsenhuber an der
Medizinischen Universitat Wien organisiert wurde. Das Symposium wurde hybrid abgehalten, um auch
ME/CFS-Betroffenen eine Teilnahme zu erméglichen. Das Programm war in zwei Teile unterteilt, die Firma
Strock sponserte ein kaltes Buffet.

Der erste Teil zum Thema ,,Diagnose ME/CFS — Was bedeutet das?“ richtete sich vor allem an
Vertreter:innen aus Politik, Medien, Interessenvertretungen, 6ffentlichen Institutionen, Medizin und
Forschung, ebenso wie an Betroffene selbst. Ziel war es, ME/CFS und einzelne Aspekte der Erkrankung
besser kennenzulernen. Darliber hinaus sollte fiir die schwierige Situation der Betroffenen sensibilisiert
werden. SchlieBlich wurden die Ergebnisse des CCCFS-Projekts prasentiert, bei dem Forschung mit
ME/CFS-Patient:innen fur ME/CFS-Patient:innen im Zentrum steht.

Das Thema des zweiten Teils war ,, Arzt:innenfortbildung zu ME/CFS und Long-COVID“ und richtete sich als
Weiterbildung an Mediziner:innen und medizinisches Fachpersonal. Fiir diese Fortbildung waren zwei

DFP-Punkte anrechenbar.

Das komplette Programm sah wie folgt aus:


https://www.meduniwien.ac.at/web/forschung/projekte/computer-based-clustering-of-chronic-fatigue-syndrome-patients/anmeldung/
https://open.spotify.com/show/0KrkrfrlrZ3euo6ApdrIkq?si=d7db620e348e40ff
https://www.meduniwien.ac.at/web/forschung/projekte/computer-based-clustering-of-chronic-fatigue-syndrome-patients/symposium/

Teil 1: Diagnose ME/CFS — was bedeutet das?
Moderation: Eva Untersmayr-Elsenhuber, Zentrum
flir Pathophysiologie, Infektiologie und
Immunologie, Institut fiir Pathophysiologie und
Allergieforschung, MedUni Wien, CCCFS
Projektleiterin

13:00 - 13:10 Uhr

BegriiBung

Eva Untersmayr-Elsenhuber, Zentrum fiir Patho-
physiologie, Infektiologie und Immunologie,
Institut fiir Pathophysiologie und Allergie-
forschung, MedUni Wien

13:10-13:20 Uhr

Was ist ME/CFS?

Michael Stingl, Facharzt fiir Neurologie,
Facharztzentrum, Votivpark Wien

13:20-13:30 Uhr

Die Rolle der BlutgefiRe bei ME/CFS

Francisco Westermeier und Jennifer Blauensteiner,
Biomedizinische Analytik, FH Joanneum Graz

13:30—-13:40 Uhr

Die Rolle des Immunsystems bei ME/CFS

Lena Lutz, Zentrum fiir Pathophysiologie,
Infektiologie und Immunologie, Institut fiir
Pathophysiologie und Allergieforschung, MedUni
Wien

13:40 — 14:00 Uhr

Die Situation der ME/CFS-Betroffenen in
Osterreich

Astrid Hainzl, Osterreichische Gesellschaft fiir
ME/CFS

14:00 — 14:30 Uhr

CCCFS — der Fragebogen

Johanna Rohrhofer, Zentrum fiir Pathophysiologie,
Infektiologie und Immunologie, Institut fiir
Pathophysiologie und Allergieforschung, MedUni
Wien
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14:30 - 15:00 Uhr
Podiumsdiskussion: Wie kann Forschung zu einer
besseren Patient:innenversorgung beitragen

15:00 — 16:00 Uhr
Pause und kaltes Buffet

Teil 2: Arzt:innenfortbildung zu ME/CFS und
Long-COVID

Moderation: Galateja Jordakieva, Universitdts-
klinik fiir Physikalische Medizin, Rehabilitation
und Arbeitsmedizin, MedUni Wien

16:00 — 16:30 Uhr

ME/CFS und Long-COVID: ein Uberblick

Carmen Scheibenbogen, Institut fiir Medizinische
Immunologie, Charité Universitdtsmedizin Berlin

16:30—-17:00 Uhr

ME/CFS und Long-COVID: Neurologie und
klinische Aspekte

Michael Stingl, Facharztzentrum Votivpark, Wien

17:00—-17:30 Uhr

Immunologische Aspekte von ME/CFS und
Long-COVID

Eva Untersmayr-Elsenhuber, Zentrum fiir
Pathophysiologie, Infektiologie und Immunologie,
Institut fiir Pathophysiologie und
Allergieforschung, MedUni Wien

17:30 - 18:00 Uhr

Orthostatische Intoleranz und posturales
Tachykardiesyndrom: Klinik und
Behandlungsoptionen

Robert Winker, Gesundheits- und
Vorsorgezentrum, Sanatorium Hera, Wien

ab 18:00 Uhr
Diskussion und Ausklang am kalten Buffet
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Das The Open Innovation in Science Center der Ludwig Boltzmann Gesellschaft lud am 1. Dezember 2022
zum ,,0IS zam: Netzwerktreffen®, welches online liber Zoom stattfand. Assoc.-Prof. Priv.Doz. DDr. Eva
Untersmayr-Elsenhuber und Johanna Rohrhofer, MSc, der Medizinischen Universitdt Wien, prasentierten
das CCCFS Projekt und sprachen Uber ihre Erfahrungen bei der Einbindung von Patient:innen in die
Forschung. Danach wurden die Teilnehmenden eingeladen, lber ihre Erfahrungen zu berichten, sich zu
verschiedenen Themen auszutauschen und die Angebote des OIS Centers zur Unterstiitzung der Einbindung
von Stakeholdern in die Forschung kennenzulernen.

Online-Fortbildung fiir Arzt:innen zum Thema ,Postvirale Erkrankungen: ME/CFS
und Long COVID”

Die Charité Berlin und die TU Minchen fiihrten am 21. September 2022 eine drztliche Online-Fortbildung
zum Thema ,Postvirale Erkrankungen: ME/CFS und Long COVID” durch. Die Veranstaltung fand in Form
eines Live-Webinars unter wissenschaftlicher Leitung von Prof. Dr. med. Carmen Scheibenbogen statt.

Die Fortbildung wurde in Deutschland durch die Arztekammer Hamburg mit vier Fortbildungspunkten und
in Osterreich durch die Osterreichische Akademie der Arzte mit drei Punkten akkreditiert. Das kostenlose
Live-Webinar richtete sich an Mediziner:innen aus Deutschland, Osterreich und der Schweiz. Die Deutsche
Gesellschaft fir ME/CFS begleitete und unterstiitzte die Veranstaltung organisatorisch gemeinsam mit der
OG ME/FS. Das komplette Programm war Folgendes:

Uberblick ME/CFS (20 Minuten)
Prof. Dr. med. Carmen Scheibenbogen, Charité
Fatigue Centrum

ME/CFS und Long COVID bei Kindern und
Jugendlichen (20 Minuten)

Prof. Dr. med. Uta Behrends, Technische
Universitét Miinchen

Stationire Schmerztherapie bei ME/CFS

(10 Minuten)

Prof. Dr. med. Johannes-Peter Haas, Kinderklinik
Garmisch-Partenkirchen

ME/CFS und Long COVID in der niedergelassenen
Praxis (20 Minuten)
Dr. med. Michael Stingl, Neurologie Wien

POTS & Autonome Dysfunktion (10 Minuten)
Dr. med. Andrea Maier

Fragen der Teilnehmenden (40 Minuten)
Wahrend des Live-Webinars konnten die
Teilnehmenden Fragen per Chat stellen, welche in
diesem Block beantwortet wurden.

Lernerfolgskontrolle

Parallel zur Online-Fortbildung wurde eine
Lernerfolgskontrolle angeboten, welche
unabhangig vom Live-Webinar online absolviert
werden konnte.


https://ois.lbg.ac.at/
https://www.charite.de/
https://www.tum.de/
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BMSGPK Online Veranstaltung ,Long COVID - aktueller Stand nationaler und

internationaler Zusammenarbeit”

Am 22. September 2022 veranstaltete das Bundesministerium fiir Soziales, Gesundheit, Pflege und
Konsumentenschutz (BMSGPK) die Online-Veranstaltung ,,Long COVID — aktueller Stand nationaler und

internationaler Zusammenarbeit”. Die G ME/FS war eingeladen, als Patient:innenorganisation einen
Input zu geben. Die Prasentation “ME/CFS als chronische Form von Post Covid - Versorgungsliicken und
Situation der Betroffenen in Osterreich” zeigte die schwierige Versorgungssituation der ME/CFS Betroffenen

in Osterreich deutlich auf. Das gesamte Programm war wie folgt:

09:00 —09:10 Uhr
Eroffnung & BegriiBung
BM Johannes Rauch

Moderation
Priv. Doz. DDr. Reinhild Strauss, MSc, BMSGPK

09:10 — 09:30 Uhr

Projekt ,Long COVID: Status Quo, Problemlagen
und Herausforderungen in der Versorgung*
Mag. Dr. Roman Winkler, MMSc, Gesundheit
Osterreich

09:30 - 09:50 Uhr

Klinische Versorgung Long COVID und
Versorgungspfad

Dr. Alexandra Ferdin, MSc, BMSGPK, Zielsteuerung
Gesundheit

09:50 - 10:10 Uhr

S1 Leitlinie Long COVID und Webtool

Dr. Susanne Rabady, Osterreichische Gesellschaft
fiir Allgemein- und Familienmedizin (DGAM)

10:10 —10:30 Uhr

Aus- und Weiterbildung

BKO-Stv. Dr. Naghme Kamaleyan-Schmied,
Osterreichische Arztekammer

10:40-11:10 Uhr
Round Table

Expert:innen im Bereich der Long
COVID-Versorgung

11:10-12:30 Uhr

Internationales Update zu Long COVID

Dr. Dina Pfeifer, WHO

Dr. Waasila Jassat, South African National
Institute for Communicable Diseases

Dr. Brendan Collins, Wales Technical Advisory Cell

Internationals Update zu Kindern & Jugendlichen
Sarah Wolf, BSc, MSc, Austrian Institute for Health
Technology Assessment

13:30 - 13:50 Uhr

Long COVID-Modellregion Tirol

Prof. Dr. Judith Loffler-Ragg, Universitétsklinik fiir
Innere Medizin, Innsbruck

13:50 — 14:10 Uhr

Long COVID aus Sicht der Betroffenen

Alexa Stephanou, Long COVID Austria
Alexandra Marton-Krenek, Long COVID Austria
Birte Smolnig, Long COVID Austria

ME/CFS als chronische Form von Post Covid -
Versorgungsliicken und Situation der
Betroffenen in Osterreich

Astrid Hainzl, MSc, Osterreichische Gesellschaft
fiir ME/CFS
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14:10 — 14:40 Uhr 16:00 — 16:15 Uhr
Erfahrungen in der DACH-Region Zusammenfassung und Verabschiedung
Dr. Bettina Méller-Béck, Deutschland Priv. Doz. DDr. Reinhild Strauss, MSc, BMSGPK
Dr. Hilde Schdffler, Schweiz
16:15 Uhr
15:00 — 16:00 Uhr Ende der Veranstaltung

Sozio6konomische Absicherung Betroffener
Dr. Martin Skoumal, Pensionsversicherungsanstalt
Dr. Julia Schitter, Bundesministerium fiir Arbeit

Beitrag der OG ME/CFS zum OGAM Long Covid Tool

Die OGAM (Osterreichische Gesellschaft fiir Allgemein- und Familienmedizin) hat ein Online-Tool mit
Informationen zu Long Covid erstellt, das vor allem Hausarzt:innen bei der Behandlung unterstiitzen soll. Im
Rahmen des Tools hat die ©G ME/FS das Kapitel ,Zusatz Betroffene von ME/CFS - Situation der ME/CFS
Betroffenen in Osterreich” geschrieben, das die aktuell schwierige Lage der ME/CFS-Betroffenen in
Osterreich zusammenfasst. Dr. Michael Stingl hat im Kapitel , Zusatz Chronisches Erschépfungssyndrom” die
allgemeinen Informationen zu ME/CFS, die Diagnostik, Behandlungsoptionen und Pacing zusammengefasst.

Neben dem Text im Rahmen des Online-Tools war die ©G ME/FS auch eingeladen, einen Beitrag fiir die
Covid-19 Info-Talks der OGAM zu gestalten. Im online verfiigbaren Input ME/CFS und der Situation der
Betroffenen in Osterreich hat die ©G ME/FS mit stv. Obfrau Astrid Hainzl zu ME/CFS aufgeklart und tiber
die Situation der Betroffenen gesprochen.


https://oegam.at/
https://www.kl.ac.at/allgemeine-gesundheitsstudien/long-covid-leitlinie
https://www.kl.ac.at/allgemeine-gesundheitsstudien/long-covid-leitlinie
https://www.kl.ac.at/allgemeine-gesundheitsstudien/long-covid-leitlinie/zusatz-betroffene-von-me-cfs
https://www.kl.ac.at/allgemeine-gesundheitsstudien/long-covid-leitlinie/zusatz-betroffene-von-me-cfs
https://www.kl.ac.at/allgemeine-gesundheitsstudien/long-covid-leitlinie/chronisches-erschoepfungssyndrom
https://oegam.at/artikel/infotalk-covidco-wichtigste-kuerze
https://covid-19.infotalk.eu/20220309_me_cfs_betroffene
https://covid-19.infotalk.eu/20220309_me_cfs_betroffene
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Medienberichte

Als wir mit der Pressearbeit in Osterreich begonnen haben, war nicht abzusehen, dass fast alle groRen
Medien tiber ME/CFS berichten wiirden. Das alles ist nur moglich, weil sich viele ME/CFS-Betroffene,
Angehorige und einzelne Kliniker:innen sowie Wissenschaftler:innen trotz der Strapazen, die dadurch
entstehen, fir uns alle einsetzen.

Wir bedanken uns ganz herzlich bei allen Mitwirkenden! Durch diese Artikel tragen wir nicht nur zur
Aufklarung bei, sondern erreichen so auch Betroffene, die oft jahrelang nicht wissen, an welcher Krankheit
sie leiden.

Um es Betroffenen zu erleichtern, ihre Geschichte zu erzahlen, haben wir die Sprecher:innen-Datenbank
erstellt. Somit kénnen Betroffene oder Angehdrige leichter mit Journalist:innen in Verbindung gesetzt
werden, um Uber ME/CFS zu berichten.

Auf unserer Homepage findet man ausgewahlte Presseberichte zum Nachlesen und Ansehen aus dem
deutschsprachigen Raum.

Internationaler ME/CFS-Tag am 12. Mai

Der 12. Mai ist der internationale ME/CFS-Tag. Dieser Tag soll auf die schwierige Situation der Betroffenen
aufmerksam machen und Bewusstsein schaffen. Denn obwohl ME/CFS seit 1969 von der WHO als
neurologische Erkrankung unter dem ICD-10 Code G93.3 klassifiziert ist, ist die Situation der Betroffenen
auBerst schwierig: es fehlt an Anerkennung, medizinischer Versorgung, sozialer Absicherung und
Forschungsforderung.

Auch am 12. Mai 2022 haben wir wieder einige Aktionen geplant, um Aufmerksamkeit zu schaffen. Diese
sind unter anderem unsere ME/CFS-Awareness-Shirts, eine Podiumsrunde im Volkstheater Wien
begleitend zur #lAmHere-Aktion und die blaue Beleuchtung an vielen Orten in Osterreich.

Bei unseren Aktionen haben wir viel Unterstiitzung erhalten und es wurde in einigen Medien Gber ME/CFS
und den internationalen ME/CFS-Tag berichtet. Darunter waren unter anderem die FM4 Morning Show,
derStandard, APA Science, Falstaff, Kleine Zeitung, Heute, News, Tiroler Tageszeitung, Salzburger
Nachrichten und die Vorarlberger Nachrichten.


https://mecfs.at/sprecherinnendatenbank/
http://mecfs.at
https://mecfs.at/presse/#medienbeitraege
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Wie auch letztes Jahr konnte man wieder unsere
ME/CFS-Awareness-Shirts fiir eine Spende zur Deckung \ R
der Kosten erwerben. Das haben auch einige gemacht 5 B /S 7 meres

AUFRLARUNG

und ihre Fotos mit uns geteilt. Unter ihnen waren: _ b ' ‘ RERAENe

FORSCHUNG

o Strock Brot mit ihren Mitarbeiter:innen und den

Athleth:innen des #teamstrock
. mecrs UM
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MEICFS ‘
RUFKLARUNG d 12
ANERHENNUNG

e Martina Berthold, Landessprecherin Griine
Salzburg, und Ingeborg Holler, Gemeinderat
Blrgerliste

e Die Griinen Abgeordneten Bedrana Ribo, Ralph
Schallmeiner, Agnes Sirkka Prammer, Barbara
NeRler, Elisabeth Gotze, Heike Grebien, Markus
Koza, Georg Birstmayr und Martin Litschauer

o Robert Krotzer, Grazer Stadtrat fiir Gesundheit
und Pflege

o Michael Strasser, der mit seiner Aktion
Racing4Charity Spenden gesammelt hat

e Andreas Frohlich, SPO Gemeinderat

e Kira Griinberg, OVP Nationalratsabgeordnete und
Sprecherin von Menschen mit Behinderung

e Eva-Maria Holzleitner, SPO
Nationalratsabgeordnete und
Bundesfrauenvorsitzende, Philip Kucher, SPO
Gesundheitssprecher, und Sandra Pihringer, stv.
Vorsitzende der JG, die mit dem
Bundesprasidenten Alexander Van der Bellen ein
Foto gemacht haben

e Das Team des Vereins ChronischKrank Osterreich
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Am 12. Mai haben viele 6ffentlich ihre Unterstltzung ausgesprochen und auf die Lage von
ME/CFS-Erkrankten aufmerksam gemacht.

,Zentral ist, dass die Betroffenen die bestmégliche Behandlung erfahren. Dafiir diirfen sie keinesfalls im
Kreis geschickt werden und auf sich alleine gestellt sein. Und dafiir brauchen wir weiteres Wissen (iber die
Erkrankung, Informationen zu neuen Therapien und Behandlungsmdéglichkeiten und eine starke
Primdrversorgung, die im Falle einer Erkrankung schnell reagieren kann.”

- Johannes Rauch, Gesundheitsminister

,Betroffene haben oft einen mehrjéhrigen Weg vor sich, um ihre Diagnose zu erhalten und miissen sich in

dieser Zeit auch Therapien unterziehen, die kontraproduktiv sind. Ich hoffe, dass sich die Wissenschaft und

Medizin dieser schweren Krankheit verstdrkt annehmen wird, um geeignete Behandlungsansdtze zu finden.”
- Heike Grebien, Sprecherin der Griinen fiir Menschen mit Behinderungen

,Wenn Patient:innen zuhauf gegen die Sozial- und Krankenversicherungen vor Gericht ziehen miissen, um
Leistungen einzuklagen oder Anerkennung zu bekommen, dann Iéduft hier etwas schief. Die Krankheit ist
bekannt, sie ist anerkannt, es gibt Diagnosepfade. [...] Versicherungstréger sind gefordert ihren Anteil in
Form einer anstdndigen Absicherung der Betroffenen zu erbringen. Ein erster Schritt wéire es jedenfalls,
wenn die Sachverstéindigen in den Anerkennungsprozessen aktive Neurolog:innen auf der Héhe der Zeit sein
miissen, und nicht wie jetzt immer wieder bereits pensionierte Mediziner:innen, die nicht mehr aktiv sind.
Wir werden als Politiker:innen das Gespréich mit den Sozialversicherungen suchen, hier braucht es rasche
Lésungen.”

- Ralph Schallmeiner, Gesundheitssprecher der Griinen

,Wer nicht nur krank ist, sondern zusdtzlich auch noch stigmatisiert wird, leidet doppelt. [...] ME/CFS muss
ausreichend erforscht werden, damit die Betroffenen schnell die korrekte Diagnose bekommen, anstatt dass
sie jahrelang auf die richtige Behandlung warten miissen. Neben den entsprechenden medizinischen
Strukturen muss auch die soziale Absicherung der Betroffenen gesichert werden.”

- Bernhard Achitz, Volksanwalt

Unterstiitzung der Arztekammer Wien

Auch die Arztekammer Wien zeigte am 12. Mai ihre Unterstiitzung mit dem Bericht ,,Chronisches
Erschépfungssyndrom: Chronisch untererforscht” in dem sie tiber die Krankheit selbst, die fehlende
Forschung und die Petition berichteten.

Unterstiitzung der Hauptbiicherei Urban-Loritz-Platz, Wien

Die Hauptblicherei Wien nutzte den 12. Mai, um auf ME/CFS aufmerksam zu machen und hatte eine Vitrine
mit einer kleinen Ausstellung zum Thema ,,Jo, Mai! Im Prater bliih'n wieder die Baume” bestlickt. Ein Teil
dieser Ausstellung war den Personen gewidmet, die nicht am allgemeinen Frihlingsaufbruch teilnehmen
kdnnen — den an ME/CFS-Erkrankten.


https://www.aekwien.at/
https://buechereien.wien.gv.at/B%C3%BCchereien-Wien/Standorte-%C3%96ffnungszeiten/Hauptb%C3%BCcherei
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Anl3sslich des internationalen ME/CFS-Tages leuchteten in ganz Osterreich Sehenswiirdigkeiten in der
ME/CFS Awareness-Farbe blau, um auf die Krankheit aufmerksam zu machen. Darunter auch:

Klangturm St. Polten, Niederdsterreich

ARS Electronica, Oberdsterreich

Lentos Kunstmuseum Linz, Oberdésterreich

Schloss Mirabell, Salzburg

Uhrturm Graz, Steiermark

Schlossberg Bruck an der Mur, Steiermark

Uhrturm Bruck an der Mur, Steiermark

Orpheum Graz, Steiermark

Goldenes Dachl, Tirol

Donaukanalbriicken, Wien: Marienbriicke, Salztorbriicke, Schwedenbriicke, RoRauerbriicke
Riesenrad, Wien

Strock-Feierabend auf der LandstralRer HauptstraBe, Wien

Fotos: P. Draschl, M. Nitz/J. Neuwirth, Bruckmur.at, M. Lucca,
M. Voit, A. Killer/Stadt Salzburg, G. Pfeiffer, J. Neuwirth,
Stréck, P. Draschl, E. Weiss, A. Strahodinsky, M. Dampf, M. Nitz/J. Neuwirth



#lAmHere

Fur den internationalen ME/CFS-Tag am 12. Mai wurde die
Aktion #lAmHere gestartet. #lAmHere wurde von der
Regisseurin Karen Breece gemeinsam mit dem Volkstheater
Wien initiiert und in Kooperation mit der OG ME/FS, der
Deutschen Gesellschaft fiir ME/CFS, #MillionsMissing
Deutschland und der Schweizerischen Gesellschaft fir ME &
CFS, mit Unterstiitzung des Schauspielhauses Bochum und
Jasna Fritzi Bauer umgesetzt. Mit dieser Aktion sollte
ME/CFS-Erkrankten Stimme und Gesicht gegeben werden
und an die 300.000 ME/CFS-Patient:innen erinnern, die in
Osterreich, Deutschland und der Schweiz aus dem
offentlichen Leben verschwunden sind.

Schwerstes ME/CFS bedeutet, in der Dunkelheit zu
verschwinden. Ein Leben in ein und demselben Raum. Zu
krank, sich zu bewegen, zu krank, um beriihrt zu werden.
ME/CFS kann jeden treffen; Personen jeder Altersgruppe.
Kinder werden groR und fihlen die Sonne nur als diinnen
Strahl in den seltenen Momenten, in denen es die Krankheit
erlaubt, die Vorhange fir einen kurzen Moment einen Spalt
zu 6ffnen, denn bei schwerem ME/CFS kbnnen bereits
geringe sensorische Reize schwere
Zustandsverschlechterungen auslésen. Die Erinnerung an das
alte Leben bleibt wach, doch man verblasst in der Erinnerung
der Welt.

Unter dem Motto #lAmHere waren am 12. Mai am
Volkstheater Wien nicht nur Portrats und Statements von
Betroffenen zu sehen, sondern es gab auch eine
Abendveranstaltung mit Podiumsdiskussion. Moderiert von
der Dossier-Journalistin Sahel Zarinfard, tauschten sich der
Wiener Neurologe Dr. Michael Stingl, Johannes Schweighardt
von der @G ME/FS und die Patient:innenanwiltin Dr.
Sigrid Pilz (iber die desolate Situation der Betroffenen, die
Defizite in Diagnose und Versorgung, und die von der
Gesundheitspolitik bislang vollig vernachlassigte
Forschungsférderung aus.

Ein Projekt von Karen Breece und
dem Volkstheater Wien zum Internationalen
ME/CFS-Tag am 12. Mai -

in Kooperation mit

OG ME/CFS

In Osterreich,
Deutschland und der
Schweiz sind liber
300.000 Menschen
von ME/CFS betroffen

Sie verschwinden schwer krank aus dem
offentlichen Leben.
#lAmHere machtsie zum 12. Mai sichtbar.

#lAmHere — Wir sind trotz schwerer
Krankheit noch hier!

Gesprachsrunde
12. Mai Volkstheater Wien

Videoinstallation
11. - 19. Mai Volkstheater Wien
14. & 15. Mai Schauspielhaus Bochum

Danke an alle, die mitgemacht
haben und ME/CFS ein
Gesicht und eine Stimme

< P v—
CFSHYLFE ME/CF5 \ @
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Lange Nacht der Forschung

Am 20. Mai 2022 war die Lange Nacht der Forschung. Dabei gab es auf der Medizinischen Universitat Wien
auch einen Stand zu Long Covid und ME/CFS in Kooperation von ©OG ME/FS, Assoc.-Prof. Priv.Doz. DDr.
Eva Untersmayr-Elsenhuber und Johanna Rohrhofer, MSc vom Institut fiir Pathophysiologie &
Allergieforschung, MedUni Wien vertreten. Dabei konnte man tber Fakten und Mythen zu Long Covid und
ME/CFS lesen und ein Quiz absolvieren. Assoc.-Prof. Priv.Doz. DDr. Eva Untersmayr-Elsenhuber hielt auch
einen Vortrag zum Thema ,,Long Covid und ME/CFS: Spielt das Immunsystem eine Rolle?”. Mit der
Platzierung des Themas ME/CFS bei der Langen Nacht der Forschung konnte wieder ein wichtiger Beitrag
zur Aufklarungsarbeit geleistet werden.

Gesprachsreihe von Heike Grebien Uber ME/CFS

Heike Grebien (Griine) hat 2021 unsere Petition zu ME/CFS in den Petitionsausschuss eingebracht. 2022 hat
sie zu Online-Gesprachen Uber die Krankheit eingeladen, um zur Aufklarung beizutragen.

Das erste Gesprach war mit der Stellvertretenden Obfrau der OG ME/CFS, Astrid Hainzl, und dem
Obmann, Kevin Thonhofer. Dabei haben sie besprochen, was die Krankheit fiir Betroffene bedeutet und wie
die G ME/FS Betroffene unterstiitzt und sich fir mehr Visibilitat der Krankheit einsetzt. Es wurde
ebenfalls (iber die Bemiihungen gesprochen, mehr Arzt:innen in Osterreich fiir ME/CFS zu sensibilisieren.
Das vollstandige Gespréach gibt es hier.

WAS ISTDIE > WAS ISTDIE
KRANKHEIT KRANKHEIT e RTae

KRANKHEI
ME/CFS? ME/CFS? 3 ME/CFS? L . ME/CFS?

Heike Grebien hat auch mit Dr. Michael Stingl, Facharzt fiir Neurologie, iber ME/CFS, den Zusammen- hang
mit Long Covid und warum er sich als einer der wenigen Arzte dieses Themas angenommen hat,
gesprochen. Dabei wurden auch die Symptome und Ursachen der Krankheit sowie die Schwierigkeiten bei
der Diagnosefindung besprochen. Thema war weiters die aktuelle Behandlungs- und Forschungs- situation
in Osterreich und was aus Sicht von Dr. Stingl zu tun wire. Hier gibt es das ganze Gesprach.

Um auch n3her auf die ME/CFS-Forschung einzugehen, hat Heike Grebien ebenfalls mit Assoc.-Prof. Priv.Doz.
DDr. Eva Untersmayr-Elsenhuber vom Zentrum fiir Pathophysiologie, Infektiologie und Immunologie der
MedUni Wien, gesprochen. Diese erklarte dabei ihre Forschungsprojekte an der MedUni Wien und sprach
Uiber die Forschungssituation in Osterreich und Europa. Hier gibt es das ganze Gesprach.


https://langenachtderforschung.at/
https://www.youtube.com/watch?v=g4R51slHJ9c
https://www.youtube.com/watch?v=vLDukPF5W80
https://www.youtube.com/watch?v=VrSvVvN6xKA
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INKLUSIONS-Demo
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Am 28. September 2022 fand die INKLUSIONS-Demo des
Osterreichischen Behindertenrats statt, die die Umsetzung der
Menschenrechte fir Menschen mit Behinderungen forderte.
Stellvertretend fir alle, die nicht selbst teilnehmen konnten,
waren wir mit einem Plakat und unseren Forderungen fiir
ME/CFS-Betroffene dabei.

Vielen Dank an den Osterreichischen Behindertenrat fiir die
Organisation und den Einsatz!

Theaterstick ,,Wien's Anatomy”

Am 30. September 2022 hatte ,Wien’s Anatomy“ im

Volkstheater Wien in den Bezirken Premiere. Die Regisseurin

Karen Breece initiierte bereits das #lAmHere-Projekt. Die

gemeinsame Arbeit zu #lAmHere, die Erfahrungen der ] e
OG ME/FS sowie die Geschichten von durch die ! s 2 4
OG ME/FS vermittelten Betroffenen flossen in das ) a. 2 ug
Theaterstiick ein. Im Zentrum des Stiicks steht das ! i;i’, EE
Osterreichische Gesundheitssystem und besonders der g P 1 1 ‘
Umgang mit der schweren Krankheit ME/CFS. ¥

,In aufwendigen Recherchen sammelt Karen Breece
Geschichten von Patient:innen, die hinter den Tiren ihrer
Schlafzimmer oder Pflegeeinrichtungen vergessen werden,
und von Pfleger:innen und Familien, die sich oft unter
ausbeuterischen Bedingungen um sie kimmern. Nach
intensiven Gesprachen und Interviews mit Menschen aus der
Pflege, Medizin und Politik, gibt Karen Breece in ,Wien’s
Anatomy“ gemeinsam mit Alltagsexpert:innen und
Schauspieler:innen diesen Geschichten eine Biihne.”

Der Sender 3sat berichtete liber das Theaterstiick in seinem
Format , Kulturzeit”.

Danke an Karen Breece flir das Aufgreifen dieses wichtigen
Themas und ein Dank allen Betroffenen, die mit dem Teilen
ihrer Erfahrungen dieses Theaterstiick ermdglicht haben!



https://www.behindertenrat.at/
https://www.volkstheater.at/

IWW-Kundgebung

Die IWW in Osterreich organisierte am 9. Dezember
2022 eine friedliche Kundgebung fir
ME/CFS-Betroffene in Osterreich. Von 10 bis 15 Uhr
wurde an den drei Standorten der Osterreichischen
Gesundheitskasse (OGK) in Innsbruck, Salzburg und
Wien auf die schlechte Versorgungslage der
ME/CFS-Betroffenen hingewiesen und Flyer der
OG ME/CFS verteilt. Vielen Dank!

OG ME/CFS



https://www.iww.or.at/
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ME/CFS-Petition

Obwohl ME/CFS zwar seit 1969 von der WHO als neurologische Erkrankung klassifiziert ist, sind Betroffene
und ihre Familien weitgehend auf sich alleine gestellt. Nach mehr als 50 Jahren muss sich das nun endlich
andern, da auch die Covid-19-Pandemie gezeigt hat, wie sehr postinfektiose Erkrankungen bisher auf allen
Ebenen ignoriert wurden. Zur Verbesserung der Lage der Betroffenen braucht es eine enge Zusammenarbeit
aller Verantwortlichen der unterschiedlichen Ebenen: aus Politik, Medizin, Wissenschaft,
Interessenvertretungen sowie Patient:innenvertretung.

Ende 2021 hat die OG ME/FS eine Petition initiiert, die vier Forderungen zusammenfasst:

Information und Aufklarung:

e Information, Aufkldrung und Schulung der &sterreichischen Arzt:innen 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

e Aufnahme von ME/CFS in die Lehrplédne der 6sterreichischen medizinischen Universitdten, um die
Versorgungslage nachhaltig zu verbessern

e Offentliche Aufkldrungskampagne zur gesamtgesellschaftlichen Bewusstseinsbildung

Aufbau medizinischer Behandlungs- und Versorgungsstrukturen

e Finanzierung von 6ffentlichen Anlaufstellen zur Diagnosestellung, Betreuung und Behandlung von
ME/CFS-Betroffenen

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

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

Soziale Absicherung von Betroffenen
® Gezielte Schulung von Gutachter:innen in den Strukturen der Sozialversicherungstrager sowie des
Sozialministeriums zur Anerkennung von ME/CFS-Diagnosen flr Leistungsanspriiche
e Schaffung von Pflege- und Betreuungsplatzen fir schwer von ME/CFS-betroffenen Personen
® Gezieltes Nutzen von bestehenden sowie Ausbau von flexiblen Moglichkeiten zur Haltung von leicht
betroffenen ME/CFS-Patient:innen im Arbeitsmarkt

Forschungsférderung
e Finanzierung von Forschung zu ME/CFS zur Schaffung von Behandlungsmoglichkeiten und
Versorgung der Betroffenen auf dem aktuellen wissenschaftlichen Stand


https://mecfs.at/politik/#petition
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Die Petition wurde von knapp 27.000 Menschen unterstiitzt (knapp 20.000 davon aus Osterreich) und Ende
2021 von der Abgeordneten Heike Grebien (Die Griinen) in den Nationalrat eingebracht. Seither haben
unzahlige Betroffene, Angehorige, Unterstiitzer:innen, Institutionen, Organisationen und Interessen-
vertretungen Stellung zur Petition genommen.

2022 wurde die Petition im Petitionsausschuss des Nationalrats behandelt. In dieser Zeit bestand die
Moglichkeit, Stellung zur von der OG ME/FS initiierten Petition zu nehmen. Viele Betroffene, Angehérige,
Organisationen und Institutionen unterstiitzen die Forderungen der Petition zur Verbesserung der Situation
der ME/CFS Betroffenen in Osterreich. Alle Stellungnahmen kénnen auf der Seite des Parlaments
eingesehen werden. Ein Auszug der Stellungnahmen:

,ME/CFS-Patient:innen und ihre Familien sind oft auf sich allein gestellt und erhalten fiir die Bewdltigung der
Krankheit kaum Unterstiitzung von Arzt:innen oder der Gesellschaft. Die unzureichende finanzielle,
sozialversicherungsrechtliche und arbeitsrechtliche Absicherung der Betroffenen fiihrt zudem hdufig zu
duferst prekéren Lebensumstidnden.”

- Pflege und Patient:innenanwaltschaft

,ME/CFS ist eine schwerwiegende chronische Krankheit. Obwohl sie fiir Aufsenstehende nicht immer sichtbar
ist, stellt sie fiir die Betroffenen eine extreme Belastung dar. Auch die sozio6konomischen Kosten sind hoch
und werden in Europa auf etwa 40 Milliarden Euro pro Jahr geschdtzt.”

- European ME Coalition (EMEC)

,Immer mehr werden die Verbindungen zwischen einem Teil der Long COVID Betroffenen und ME/CFS
wissenschaftlich herausgearbeitet. Dabei stéfst man auf Ubereinstimmungen in Symptomen und zugrunde
liegenden Mechanismen. Die Zahl der Long COVID Patientinnen — und damit auch der ME/CFS Betroffenen —
wdchst mit jedem neuen Tag an Infektionen. Aber die Versorgung und das Wissen wachsen nicht mit.”

- Long Covid Austria

,Was die Behandlungsstrukturen fiir CFS/ME angeht, kann von einer Unterversorgung gesprochen werden.
Es fehlt an 6ffentlich finanzierter Rehabilitation und Pflege. Dies ist insbesondere in Anbetracht der
steigenden Long Covid-Félle besorgniserregend, hier kbnnen mangels vorhandener Infrastruktur keine
Synergieeffekte gehoben werden.”

- Gewerkschaft GPA

Auch Betroffene meldeten sich zu Wort, um Uber die Situation in Osterreich zu berichten.

,Wenn es Anlaufstellen géibe, an die ich verwiesen werden hdtte kénnen, hdtten Verschlechterungen meiner
Gesundheitssituation vielleicht verhindert werden kénnen, und ich wdire jetzt nicht abhéngig von der Hilfe
meiner Angehérigen. Vielen Dank, dass Sie sich die Zeit nehmen, unsere Statements zu lesen. Ich hoffe sehr,
dass Sie uns helfen.”

- Martina S.


https://www.parlament.gv.at/gegenstand/XXVII/PET/80

OG ME/CFS

,Es ist hichste Zeit, dass die dsterreichische Politik die Realitdt anerkennt und Betroffene in jeglicher Hinsicht
unterstiitzt, da die Krankheit alleine schon eine extreme Herausforderung ist, ohne diese Sanktionen von
Gesundheits- und Sozialsystem, das in Bezug auf diese Krankheit kaum bis gar nicht aufgekldrt ist. ME/CFS
kann und sollte man NICHT ignorieren. Wir brauchen echte L6sungen und die Anerkennung der Krankheit.”

- Georg P.

,Wie soll man Befunde und Diagnosen vorlegen, wenn es kaum Arzte und keine Ambulanzen dafiir gibt? Wie
soll man in weiterer Folge wieder eine Arbeitsféhigkeit erreichen, wenn man keine drztliche Unterstiitzung
bzw. es keine Behandlung dafiir gibt? Wie soll man selber zur Gesundung beitragen, wenn sich kein Arzt mit
diesem Thema auseinandersetzt?”

-Andrea T.

»Ich bin 32 Jahre alt und seit 15 Jahren an ME/CFS erkrankt, seit 2 Jahren nun bettldgerig — gefangen im Bett
im dunklen Zimmer, tdglich Schmerzen, starke Muskelschwdche bis hin zur Bewegungsunféhigkeit, an
Infusionen und kiinstlicher Erndhrung angeschlossen. Jeder Tag sind unendliche Qualen, ich vertrage kaum
Licht, keine Gerdusche, schaffe es gerade nur bis zum WC, Duschen ist oft Tage bis wochenlang nicht
méglich. Ich bitte Sie, unterstiitzen Sie die Petition, um mir und zigtausend anderen Betroffenen zu helfen.
Um die Qualen zu beenden und ein Stiick Leben zuriick zu bekommen.”

- Lissy T.

,Wenn man es nicht selbst erlebt hat, ist das wirklich kaum vorstellbar! Ich hdtte auch absolut nicht gedacht,
dass es hier so eine héufige und schwere Erkrankung gibt, die quasi nicht erforscht wird und mit der sich
eigentlich keine Arztinnen auskennen. Ich hitte anderen nicht geglaubt, wenn sie mir gesagt hétten, dass an
ME/CFS mind. 26.000 Menschen in Osterreich erkrankt sind aber es keine einzige Ambulanz gibt, nur
Privatdrzt:innen und davon auch massiv zu wenige!”

- Sarah K.

»Man kann es nicht oft genug betonen, dass ME/CFS-Patienten vom &sterreichischen Gesundheits- und
Sozialsystem bisher in der Regel nur ignoriert, beschwichtigt und sich selbst liberlassen wurden. Dies muss in
einer demokratischen Republik als unwiirdige, diskriminierende und entmutigende Behandlung bezeichnet
werden.”

- Dietmar E.

»Ich bin froh, dass es nun immer mehr Aussicht fiir Hoffnung gibt. Fiir meinen Freund, der seit 10 Jahren
darunter leidet. Seit 3 Jahren ist er bettgebunden und er ist erst 24 Jahre alt ...
Er hat das Leben so geliebt und sich immer gut um seine Gesundheit gekiimmert.”

-Hannah F.

,Diese seit 1969 von der WHO anerkannte Erkrankung gilt noch immer als unheilbar! Es braucht dringend
Forschungsgelder, um Erkrankten durch wirksame Medikamente wieder ihr Leben zuriick zu geben!”
- Sophie W.
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,Es ist schwierig mit ME/CFS zu leben, das fiir uns in grof3en Teilen nicht existente soziale Auffangnetz und
die fehlende medizinische Versorgung bedingen ein Abrutschen in Armut und belasten unsere Familien noch
zusdtzlich extrem. Bitte helfen Sie uns!”

- Reiner O.

LAuch rein wirtschaftlich betrachtet bin ich mir also sehr sicher, dass Diagnose, Behandlung usw. bei ME/CFS
sich auszahlen, auf lange Sicht. Das ganz abgesehen von den menschlichen Schicksalen, die dahinterstehen.”
- Regina Z.

,Einen Behindertenausweis konnte ich nicht bekommen, weil es im Katalog des Sozialministeriums ME/CFS
schlichtweg nicht gibt. Es muss sich noch viel dndern. Ich wiinsche mir, dass all die Personen, die jetzt durch
Long Covid ein éhnliches Schicksal erleben, nicht die selben Kimpfe austragen miissen, wie ich.”

- Andrea S.

Neben den unzihligen positiven und unterstiitzenden Stellungnahmen von Betroffenen, Angehdrigen,
Organisationen und Institutionen, hat der Petitionsausschuss selbst 2022 Sozialversicherungstrager und
Ministerien zur Stellungnahme aufgefordert. Diese zeigen leider, dass es weiterhin an Verstandnis und
Expertise zu ME/CFS im Gesundheits- und Sozialsystem mangelt.

Am 9. Marz 2022 wurde die Petition in der Sitzung des Petitionsausschusses behandelt. Das Fazit lautete:

,Der Ausschuss beschloss, dazu noch Stellungnahmen vom Osterreichischen Behindertenrat und dem
Unabhdngigen Monitoringausschuss zur Umsetzung der UN-Konvention liber die Rechte von
Menschen mit Behinderungen einzuholen.”

Am 30. Juni 2022 fand eine Anhorung zur Petition statt. Als Initiatorin
durfte die OG ME/FS eine Rede zur Petition halten und die Fragen der
Abgeordneten im Petitionsausschuss beantworten. Die Anliegen und
Forderungen der Petition wurden von stv. Obfrau Astrid Hainzl (links im
Bild gemeinsam mit Heike Grebien, die die Petition eingebracht hat)
prasentiert und gemeinsam mit den Abgeordneten diskutiert.

Auch Politiker:innen haben sich dabei zu Wort gemeldet. Christian Ries,
Fraktionsvorsitzender der FPO, beschreibt die Schwierigkeit, von einer
Krankheit betroffen zu sein, die so wenige kennen. Fiona Fiedler,
Gesundheitssprecherin der NEOS und Mitglied des Petitionsausschusses
sagt, ,,dass der Staat nicht nur in der Gleichbehandlung von Krankheiten
noch viel ausgleichen muss und besonders bei Diagnose und Behandlung
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Verbesserungspotenzial besteht, sondern dass auch das Arbeits- und Sozialsystem nicht flexibel genug fur
die Lebensrealitdt von Betroffenen ist.” Das fehlende Engagement der Regierung bemangelt auch Kucher
von der SPO und meint, es sei hdchste Zeit, dsterreichweit eine bestmégliche Versorgung und notwendige
Forschung sicherzustellen. Heike Grebien (rechts im Bild), die den Kontakt zu ME/CFS-Erkrankten gesucht
hat, beschreibt die Schwierigkeit mit Gutachter:innen, die Betroffenen unterstellen, sich einfach nicht genug
anzustrengen und folglich falsche Gutachten ausstellen. Auch Hans Stefan Hintner, Mitglied des
Petitionsausschusses der OVP, zeigt seine Unterstiitzung und unterstreicht die Dringlichkeit nach
bestmdglicher Unterstiitzung und Hilfe.

Letztlich sind sich alle Parteien einig: Es muss sich etwas andern und die Lage ist ernst!

In der Sitzung des Nationalrats am 8. Juli 2022 wurden aktuelle Petitionen und Biirger:innen-Initiativen
prasentiert und diskutiert. Auch die ME/CFS-Petition war nach der Anhérung, bei der die OG ME/FS
personlich Stellung zu den dringenden Anliegen der ME/CFS-Betroffenen nehmen konnte, Thema in der
Sitzung. Fiona Fiedler und Hans Stefan Hintner, haben unsere Petition neben der Behandlung im
Petitionsausschuss auch in der Nationalratssitzung zum Thema gemacht.

Prifanregung zu ME/CFS im Rahmen der Burger:iinnenbeteiligung #zeigenSieauf
des Rechnungshofes

Im Rahmen der Birger:innenbeteiligung #zeigenSieauf sammelt der Rechnungshof jahrlich Priifanregungen
von Biirger:innen. Die OG ME/FS hat im Sommer 2022 den Vorschlag ,Priifung der Versorgungssituation
der ME/CFS und Post Covid Erkrankten in Osterreich” mit Unterstiitzung von Long Covid Austria eingereicht.
Eine Riickmeldung und Information der Einreichenden zur Aufnahme der Prifung durch den Rechnungshof
ist nicht vorgesehen. Wir hoffen, zumindest Aufmerksamkeit fiir ME/CFS und die Lage der Betroffenen
geschaffen zu haben.

Runder Tisch im BMSGPK zu Long Covid und ME/CFS

Am 23. November 2022 waren die Patient:innen-Organisationen Long Covid Austria und OG ME/FS im
Bundesministerium fur Soziales, Gesundheit, Pflege und Konsumentenschutz (BMSGPK) zu einem Austausch
mit Gesundheitsminister Johannes Rauch, Ralph Schallmeiner (Gesundheitssprecher Griine), Dr. Susanne
Rabady (OGAM) sowie Vertreter:innen des BMSGPK zu Long Covid und ME/CFS eingeladen.

In einer Prasentation und anschlieRenden Diskussion hat die @G ME/FS die schlechte Versorgungslage fiir
ME/CFS-Betroffene ausfuhrlich dargestellt. Durch die Pandemie steigt die Zahl der ME/CFS-Betroffenen —
Verbesserungen in medizinischer Versorgung und Absicherung sowie erhdhte Forschungsforderung gibt es
aktuell aber noch nicht.


https://www.longcovidaustria.at/
https://www.sozialministerium.at/
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Das Ministerium hat die komplexe Lage sowie aktuelle Bemiihungen dargelegt. Das Gesprach endete
optimistisch bezliglich eines angekiindigten, engeren Austauschs. BegriiRenswert ist das Commitment,
,weitere Anlaufstellen zu schaffen und Infos zu verbessern”, wie Gesundheitsminister Johannes Rauch auf
Twitter mitteilte.

Wir danken allen Teilnehmer:innen des Termins fir die Zeit, Offenheit und das konstruktive Gesprach und
hoffen sehr auf konkrete Schritte im Sinne der Betroffenen. (Foto: Michaela Pranter Photography)



https://www.michaelapranter.photography/

Strock-Feierabend und Strock Brot

Wir bedanken uns herzlich bei der Familie Strock, die uns
mit ihren Firmen Strock Brot und Strock Feierabend seit
Jahren verlasslich unterstiitzt und unserem Verein beiseite
steht.

Mit der Aktion ,Essen fiir den guten Zweck” wurden mit
den Kund:innen im Stréck Feierabend trotz
Covid-19-bedingten Einschrankungen insgesamt € 2.500,-
fur die OG ME/FS gesammelt. Im Mérz 2022 iibergab
Geschaftsfiihrerin Gabriele Strock den Scheck an unsere
stellvertretende Obfrau Astrid Hainzl.

Im Mai 2022 beteiligte sich Strock mit den #teamstrock
Athlet:innen wieder an den Aktionen rund um den
internationalen ME/CFS Tag und trug so zu Sichtbarkeit und
Aufklarung bei.

Neben der direkten Unterstitzung der @G ME/FS setzt
sich die Familie Strock auch fir die ME/CFS-Forschung ein.

Fir all das sagen wir DANKE!

Michael Strasser

Auch #teamstrock Athlet und Extremsportler Michael
Strasser unterstiitzt die OG ME/FS schon seit Jahren. Mit
seinem Verein RACING4CHARITY sammelt er bei Outdoor-
Trainings freiwillige Spenden von den Teilnehmenden. So
Uberreichte er im Mé&rz 2022 einen Scheck von € 5.000,- an
die Stellvertretende Obfrau der ©G ME/CFS, Astrid Hainzl.
Herzlichen Dank!

MICHAELSTRASSER

OG ME/CFS

Spendensch,
CFS HILFE &

<k zugunsten der
STERREICH

RACING

®//

CHARITY


https://stroeck.at/
https://feierabend.stroeck.at
https://strassermichael.at/
https://strassermichael.at/
https://strassermichael.at/de/racing-4-charity/
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Kooperation mit der Tempi Stiftung

Die Tempi Stiftung ist eine gemeinnd(tzige Stiftung mit dem

Ziel, die Erforschung von Krankheiten wie ME/CFS
voranzutreiben. Dazu werden anerkannte T E M PI
Forschungsprojekte gefordert, Organisationen, Betroffene St|f[u ng o o D

und Charity Projekte unterstitzt.

Wir bedanken uns herzlich fir die gute Zusammenarbeit
und den grofRen Einsatz im Bereich der Erforschung von
ME/CFS!

Kooperation mit dem Verein ChronischKrank
Osterreich

Im Janner 2022 startete die Kooperation mit dem Verein

ChronischKrank Osterreich, eine Interessenvertretung fiir Verein

Betroffene. lhr Ziel von ChronischKrank ist es, Hilfestellung SVAN CH RO N ISCH
fur Betroffene zu bieten, um ihnen Lasten abzunehmen. Der

Verein hat ein breites Wissen gesammelt und kann durch K R A K
Erfahrung, Beirate und Expert:innen dort ansetzen, wo Hilfe Osterrei

und Aufklarung notwendig sind. Wir vermitteln
ME/CFS-Betroffene, die sozialrechtliche Beratung und
Unterstlitzung bei Antragen und Verfahren benétigen, an
ChronischKrank.

Kooperation mit dem Osterreichischen
Behindertenrat

Im Janner 2022 startete unsere Kooperation mit dem

Osterreichischen Behindertenrat und die ®G ME/CFS o ooe

wurde als Mitglied aufgenommen. Dieser vertritt als Dach- : e .. e
organisation iber 80 Mitgliedsorganisationen in Osterreich. ® . ";;5 H OSte.rre|Ch|SCher
Als Interessenvertretung fur 1,4 Millionen Menschen mit ® ..3:: . Behlndertenrat

Behinderungen in Osterreich setzt sich der Behindertenrat
national und international fiir die Rechte von Menschen mit
Behinderungen ein. Als Teil des Behindertenrats werden wir
auf Vereinsebene vor allem in politischen und rechtlichen
Belangen zusammenarbeiten.


https://chronischkrank.at/
https://chronischkrank.at/
https://www.behindertenrat.at/
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Milutninder!

* TRAININGSCENTER

Spendenaktion des Trainingscenters
,Dein Hund Dein Partner*

Im Janner 2022 spendete das Trainingscenter ,,Dein Hund DEI
Dein Partner” € 200,- an die OG ME/FS. Diese Spenden RARTHES
konnten trotz des Lockdowns bei einer Adventsaktion im
vorigen Dezember gesammelt werden. Herzlichen Dank!

Kicken fur ME/CFS

Im Juli 2022 veranstaltete der 1. FC Kirchdorf das ,, 7-Meter

Turnier” in Pernegg an der Mur, um Spenden fiir die

OG ME/FS zu sammeln. Wir bedanken uns herzlich beim
1. FC Kirchdorf sowie bei allen Teilnehmer:innen und freuen
uns sehr Gber den Einsatz und die Unterstitzung.

TRADITIONELLES

Auch beim traditionellen FulRball Benefiz Match in Neuhofen B z
im Dezember 2022 wurden wieder Spenden fir die
OG ME/FS gesammelt. Vielen Dank fiir die regelmaRige M

und jahrelange Unterstiitzung! " DIENSTAG zo 12

19:00
AM KUHSI’RASENPU\'IZ

K. NEUHOFEN/Y

LEGENDENMATCH anschli

stammaellen-
ktion
Hypisierungsal a

WeSER RE/MAX B

Friedenslicht fur ME/CFS

Im Dezember 2022 sammelte die Landjugend Zelking -
Pochlarn im Rahmen ihrer jahrlichen Friedenslicht Aktion fur
die OG ME/CFS. Ein Scheck in der Hohe von 3.200€ konnte
im Janner 2023 an die ®G ME/CFS, vertreten durch stv.
Obfrau Astrid Hainzl, ibergeben werden. Wir bedanken uns
herzlich fiir den Einsatz der Landjugend Zelking - P6chlarn!



https://www.deinhunddeinpartner.at/
https://www.deinhunddeinpartner.at/
https://www.facebook.com/ersterfck
https://www.facebook.com/fussballbenefizmatch
https://www.facebook.com/landjugend.zelking.5?__tn__=-]K*F
https://www.facebook.com/landjugend.zelking.5?__tn__=-]K*F
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Aufnahme auf spendeninfo.at

Im Dezember 2022 wurde die ©G ME/FS auf der
Plattform spendeninfo.at aufgenommen. Die
Online-Plattform hat sich zum Ziel gesetzt, einen Uberblick

WY

Uber eine Vielzahl 6sterreichischer Hilfsorganisationen und
deren Spendenprojekte zu schaffen.

Mitglieder, anonyme und bekannte Spender:innen

Wir bedanken uns herzlich bei allen unseren Mitgliedern und Spender:innen, anonym, wie bekannt. lhr helft
uns dabei zu helfen!

Arzt:innen, Forscher:innen, ehrenamtliche Mitarbeiter:innen

Vielen Dank an alle Menschen, die unseren Verein mit ihrem Wissen, ihrer Erfahrung, ihrem Einsatz und
ihrer Zeit unterstitzen und bereichern. Es ist schén, durch Eure Mitarbeit und Hilfe unseren Zielen
naherzukommen!

Fordermitgliedschaft

Fir einen Mindestbetrag von € 25,- pro Jahr kann man eine Fordermitgliedschaft abschlieBen. Diese lduft
sicher und einfach tber die FundraisingBox ab. Alle Vorgange sind direkt von unserer Homepage aus
moglich und es ist frei wahlbar, ob Sie monatlich oder jahrlich finanziell etwas beitragen mochten.

Somit konnen alle, ob selbst betroffen oder nicht, die ©G ME/FS einfach unterstitzen. Mit einer
Mitgliedschaft wird unsere Arbeit unterstiitzt und das hilft uns auch dabei, langerfristig planen zu kénnen.
Danke an alle, die mit einer Mitgliedschaft unsere Arbeit fordern! Fiir alle, die noch kein Fordermitglied
sind, es aber gerne werden wollen, geht das ganz einfach hier.

Spenden

Mit einer einmaligen oder regelméaBigen Spende helfen Spender:innen mit, die Unterstiitzung, die wir
Betroffenen bieten kdnnen, immer mehr wachsen zu lassen. Wir nitzen die Spenden neben der Direkthilfe
fiir Betroffene fiir unsere wichtigsten Anliegen, die Anerkennung von ME/CFS bei Arzt:innen, Amtern und
Behdrden, der Schaffung von Versorgungsstellen in Osterreich sowie der sozialen Sicherung der
Betroffenen. Noch sind wir am Weg — doch mit Hilfe durch Spenden wieder ein Stiick weiter.


http://spendeninfo.at
https://mecfs.at/mitgliedschaft/
https://www.fundraisingbox.com/
https://mecfs.at/mitgliedschaft/
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Spendenbetrag und Rhythmus kdnnen frei gewahlt werden. Wie die Férdermitgliedschaft, werden die
Spenden Uber die Dienste der FundraisingBox abgewickelt. Spenden kdnnen lber das Online-Formular auch

an jemanden verschenkt werden.

Jede Spende macht einen Unterschied und dafiir sagen wir DANKE! Fiir alle, die gerne spenden wiirden,

geht das ganz einfach hier.

Spendengltesiegel und Spendenabsetzbarkeit

Anfang 2021 erhielten wir nach jahrelanger Vorbereitung und Erfiillung
samtlicher Vorgaben das Spendengiitesiegel. Nach der Prifung durch einen
Wirtschaftstreuhdander wurden wir auch in die Liste der spendenbegiinstigten
Vereine aufgenommen. Seit Anfang 2021 kann somit jede private Spende an
die OG ME/FS steuerlich abgesetzt werden. Die Spendenmeldung erfolgt
unter Angabe des Geburtsdatums automatisch liber die Fundraisingbox an das
zustandige Finanzamt und wird beim Steuerausgleich bericksichtigt. Firmen
erhalten eine Spendenbestétigung und kdnnen Spenden ebenfalls steuerlich
geltend machen.

Achtung: Dies gilt nur fiir Spenden, nicht fiir Férdermitgliedschaften!

IHRE SPENDE IST

STEUERLICH
ABSETZBAR

e Reg. Nr. SO 17823



https://www.fundraisingbox.com/
https://mecfs.at/spenden/
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Die OG ME/FS wurde 2017 von Betroffenen fiir Betroffene gegriindet. Seither ist der Verein nicht nur in
seiner GroRe gewachsen, sondern auch in Bezug auf die Bereiche des Engagements. So stand 2022 mit der
ME/CFS Petition, die Ende 2021 initiiert wurde, vor allem das politische Engagement im Fokus des Vereins.
Dabei zeigt sich, dass konkrete Verdnderungen nur sehr langsam und schwierig voranzutreiben sind: das
Gesundheitssystem in Osterreich ist mit vielen Beteiligten sehr komplex und trége.

Wir freuen uns, dass der Verein immer weiter wachst und das Engagement zu ME/CFS sichtbarer wird.

HERZLICHEN DANK an alle, die sich 2022 eingesetzt haben!

Mitgliederentwicklung

Unsere Fordermitgliedschaft haben wir im September 2020 eingefiihrt. Ende 2022 hatte der Verein 18
ordentliche Mitglieder, ein Ehrenmitglied und 103 aktive Férdermitgliedschaften. Von diesen
Fordermitgliedern sind 87 Leute selbst von ME/CFS betroffen.

Ehrenamtliches Team

Obwohl fast alle in unserem Team selbst von ME/CFS betroffen sind, engagieren wir uns — so gut wir kénnen
— zur Verbesserung der Situation Betroffener in Osterreich. Unser Team von ehrenamtlichen

Mitarbeiter:innen bestand Ende 2022 aus 18 Mitgliedern.

kimmert sich neben seinen Aufgaben als
Obmann um die Offentlichkeitsarbeit und
politische Interventionen.

ist unsere Stellvertretende Obfrau und
Schriftfihrerin. Sie ist fir die Offentlichkeitsarbeit
zustandig, schreibt Texte, leitet diverse Projekte
und kiimmert sich um politische Interventionen.

ist unser Kassier und flihrt unsere Buchhaltung.

betreut unsere Mitglieder und Spender:innen,
verwaltet unser Fundraising-Programm und den
Unterstitzungsfonds.

beantwortet Anfragen und tibernimmt die
Erstberatung per E-Mail. Er ist auch bei
Offentlichkeitsarbeit involviert.

ist unsere juristische Unterstiitzung und bereitet
Informationen in rechtlichen Angelegenheiten fiir
uns auf.



ist unser technischer Experte und ist unter
anderem fiir unsere Website zustandig.

managt mit ihrer kreativen Ader den
Instagram-Auftritt der OG ME/CFS.

ist flr unseren Twitter-Account zustdandig und
twittert sdmtliche Neuigkeiten tiber ME/CFS.

betreut unsere Mitglieder der Selbsthilfegruppe
,ME/CFS-Treffpunkt Osterreich” auf Facebook.

ist fiir den Facebook-Auftritt der OG ME/FS
zustandig und auch Admin und Moderatorin in
unserer Facebook-Gruppe.

ist ein weiterer Admin und Moderator unserer
Facebook-Gruppe und unterstitzt die CFS-Hilfe
bei diversen internen Tatigkeiten.

OG ME/CFS

ist ebenfalls in unserer Facebook-Gruppe als
Admin und Moderatorin tatig. AuBerdem schreibt
sie den Blog Mila and ME, in dem sie Uber ihre
Tochter Mila berichtet, die sehr schwer an
ME/CFS erkrankt ist.

verfasst Postings fir unsere Social-Media Kanale.

macht bei uns Pressearbeit und ist auch bei der
Offentlichkeitsarbeit involviert, zum Beispiel bei
Podcasts und Zeitungsartikeln Gber ME/CFS.

ist ebenfalls fiir Pressearbeit bei der OG ME/FS
zustandig.

macht fur die ©G ME/FS Recherchearbeiten zu
diversen Themen.

schreibt und korrigiert flr uns verschiedenste
Texte.


https://milaandmecfs.wordpress.com/

OG ME/CFS

OSTERREICHISCHE
GESELLSCHAFT
FUR ME/CFS

8. FINANZBERICHT

MITTELHERKUNFT 2022 MITTELVERWENDUNG 2022

Spenden und Leistungen fiir statutarisch
Mitgliedsbeitrage 44.024 festgelegte Zwecke 9.699
(Eingang/Buchung 2021)
Spendenwerbung 811
Verwaltungsaufwand 1.010
sonstiger Aufwand 215

zweckgebundene Riicklage
Arbeitsprogramm 2023 - 2025

SUMME 44.024 SUMME 44.024

32.289

JAHRESRUCKBLICK 2022 37




OG ME/CFS

OG ME/CFS

Osterreichische Gesellschaft fiir ME/CFS Spendenkonto:

Obere AugartenstraRe 26 - 28 ERSTE BANK der Osterr. Sparkassen AG
1020 Wien, Osterreich IBAN: AT83 2011 1842 3087 8900

ZVR-Zahl: 1753703252 Empfinger: Osterreichische Gesellschaft fir
contact@mecfs.at ME/CFS

mecfs.at

Zweck: ,Spende”

Ehrenamtlicher Vorstand
Kevin Thonhofer, Préisident
Astrid Hainzl, Vize-Prdsidentin & Schriftfiihrung Homepage: mecfs.at/spenden/
Maximilian Nitz, Finanzen

Oder direkt Gber den Spendenlink auf unserer

Ehrenamtliche Rechnungspriiferinnen
Dr. Birgit Steinberger, Rechnungspriiferin
Marion Gabrielli, Rechnungspriiferin

Wir bedanken uns bei allen unseren
Unterstiitzer:innen, Spender:innen und
Mitgliedern.


mailto:contact@mecfs.at
https://mecfs.at/
https://mecfs.at/spenden/

