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Stellungnahme zu 2641/AB des BMASGPK zur “flaichendeckenden
Versorgung” und Informationsbegehren geman §§ 7 ff IFG

Sehr geehrte Frau Bundesministerin Schumann,
sehr geehrte Frau Staatssekretdrin Konigsberger-Ludwig,

als Osterreichische Gesellschaft fiir ME/CFS (kurz: OG ME/CFS) beziehen wir uns auf die
Beantwortung 2641/AB vom 6.10.2025 zur parlamentarischen Anfrage 3119/J betreffend die
tatsdchliche Versorgungslage von ME/CFS-Betroffenen und die &rztlichen Kapazitdten und dirfen
eingangs unsere aufrichtige Bestiirzung lber die darin getatigten Aussagen zum Ausdruck bringen.

Die darin enthaltene Aussage, es bestehe angeblich eine “flaichendeckende Versorgung” von
ME/CFS-Betroffenen in Osterreich, steht in eklatantem Widerspruch zu den Erfahrungen von
Patient:innen sowie (pflegenden) Angehérigen und Arzt:innen, die realen Patient:innenkontakt und
klinische Expertise haben. In ganz Osterreich fehlt es weiterhin an spezialisierten Strukturen, an
ausgebildeten Fachkraften und an klaren Versorgungswegen.

Laut einem aktuellen Bericht der APA vom 12.10.2025 hat das Ministerium diese Aussage inzwischen

relativiert: Sie habe sich lediglich auf den “Erstkontakt im Rahmen der allgemeinmedizinischen
Grundversorgung” bezogen, nicht jedoch auf komplexe oder schwerwiegende Fille. Die
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parlamentarische Anfrage zielte jedoch ausdriicklich auf die spezialisierte Versorgung fir ME/CFS-
und PAIS-Betroffene ab, unabhangig vom Schweregrad. Darliber hinaus ist selbst dieser Erstkontakt
in der Praxis nicht gewahrleistet - aufgrund mangelnder Expertise, unzureichender
Rahmenbedingungen durch den hohen Zeitdruck in der Behandlung und nicht zuletzt, weil
Allgemeinmediziner:innen nicht wissen, wohin sie Betroffene verweisen kénnen.

Gleichzeitig zeigt derselbe Bericht, dass sich der Aktionsplan zu postakuten Infektionssyndromen (AP
PAIS), dessen Umsetzung unserem Wissensstand nach urspriinglich bis Ende 2025 vorgesehen war,
laut Gesundheit Osterreich GmbH (GOG) nun bis mindestens Mitte 2026 verzdgert. Zudem besteht
weiterhin keine Einigkeit Gber die Definitionen von postakuten Infektionssyndromen (PAIS) und
Myalgischer Enzephalomyelitisch/Chronischem Fatigue Syndrom (ME/CFS), was zu einer Blockade
zentraler Beschlisse auf dem Riicken der Patient:innen fiihren dirfte. Diese Entwicklungen
verdeutlichen, dass weder eine flichendeckende Versorgung noch eine einheitliche
Versorgungsstrategie existiert.

Aus unserer Sicht ist eine solche Kommunikation irrefliihrend und geeignet, den tatsachlichen
Handlungsbedarf zu verschleiern. Eine sachliche und evidenzbasierte Darstellung der
Versorgungslage ist dringend erforderlich.

Viele Betroffene und Angehdorige haben sich seither in ihrer Verzweiflung an uns gewandt, da sie sich
von der Politik — trotz anderslautender Bekundungen wie zB gegenilber der APA vom 18.8.2025 , Wir

nehmen das extrem ernst” oder in der Pressestunde vom 21.9.2025 , Diese Krankheit und die

Beschwerden, die sie haben, werden von mir zu 100% ernst genommen. Ich weif3, wie die Betroffenen
leiden, ich weif8 wie die Angehérigen leiden.” — weder gesehen noch gehort fiihlen und keine
Anderung der untragbaren Situation fiir von an ME/CFS erkrankte Menschen zu erwarten ist. Sie
schildern eine Unversorgung, die der Darstellung des Ministeriums diametral widerspricht und die
wir aus Patient:innenvertretungssicht, aber auch aus eigener Erfahrung bestatigen kénnen.

Die Behauptung einer “flachendeckenden Versorgung” fiir ME/CFS-Patient:innen geht an deren
Lebensrealitat vorbei und entbehrt jeder Grundlage in Daten und Fakten. Die tatsachliche Situation
Betroffener zeigt vielmehr ein gegenteiliges Bild ohne flaichendeckende Strukturen sowohl in der
Primarversorgung als auch in der ganzlich inexistenten spezialisierten Versorgung. Dass das
Ministerium bislang nicht einmal versucht hat, durch Einbeziehung des Nationalen
Referenzzentrums fiir postvirale Syndrome (NRZ PAIS) eine objektive Datengrundlage zu schaffen
und deren Fehlen als Begriindung fiir den Stillstand herangezogen wird, ist dabei besonders
irritierend.

Darliber hinaus ist festzuhalten, dass das Ministerium derzeit nicht eindeutig definiert, welche
Symptomkomplexe unter PAIS konkret subsumiert werden. Die fehlende Abgrenzung zu ME/CFS
birgt das Risiko, dass sehr unterschiedliche Erkrankungen unter einem Sammelbegriff
zusammengefasst werden und dadurch die spezifischen Versorgungsbedirfnisse von ME/CFS-
Betroffenen in den Hintergrund treten. Eine prazise Definition und transparente Darstellung der
tatsachlich erfassten Krankheitsgruppen sind daher unerlasslich, um eine sachgerechte Planung und
Finanzierung der Versorgung sicherzustellen.
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In Folge wird auf die in der Beantwortung getatigten Angaben im Detail eingegangen, um die
Situation der Patient:innen in Osterreich darzulegen und eine informierte Grundlage fiir zukiinftige
politische Entscheidungen im Sinne der von uns vertretenen Patient:innengruppe bieten zu kénnen.

Zu Frage 1:

Wie viele Arzt:innen in Osterreich bieten aktuell nachweislich spezialisierte Versorgung flir ME/CFS
oder vergleichbare postvirale Erkrankungen an? Bitte um quantitative Angaben, samt
Aufschliusselung nach Bundesland, Fachrichtung, Kassenbindung und Leistungsumfang.

,Gemdfs dem aktuellen Versorgungspfad ist die erste Anlaufstelle fiir Betroffene von Long COVID (und anderen postviralen Erkrankungen bzw. postakuten
Infektionssyndromen, inklusive ME/CFS) die Primdrversorgung bei niedergelassenen Allgemeinmediziner:innen. Bei Bedarf wird eine Vermittlung an weitere

niedergelassene Fachdrzt:innen vorgenommen.

Dass die Primarversorgung fiir jegliche Erkrankung die erste Anlaufstelle ist, ist unbestritten. Daraus
folgt jedoch keine tatsichliche Versorgung von ME/CFS-Betroffenen. In der Praxis fehlen sowohl
Expertise der behandelnden Arzt:innen als auch ausreichende Zeit pro Patient:in sowie diagnostische
Leitlinien und klare Uberweisungswege.

Die angesprochene ,Vermittlung” setzt voraus, dass geeignete Zielstrukturen existieren. Derzeit gibt
es keine flaichendeckend erreichbaren Stellen, die Diagnostik und Behandlung von ME/CFS
tibernehmen. Riickmeldungen von Betroffenen und Arzt:innen zeigen haufig Fehlinterpretationen,
Bagatellisierung und ein Hin- und Herschicken ohne gesamtverantwortliche Steuerung, da die
arztlichen Zustandigkeiten an den Grenzen des eigenen Fachgebietes enden.

Eine tragfahige Versorgung erfordert definierte Anlaufstellen mit interdisziplindrer ME/CFS-Expertise
sowie einen verbindlichen Uberweisungspfad aus der Primarversorgung. Solange diese Strukturen
fehlen, kann der Erstkontakt keine Versorgung ersetzen.

Kein:e einzige:r in Osterreich ausgebildete:r Allgemeinmediziner:in hat wihrend der Ausbildung
jemals von ME/CFS gehort und es gibt auch keine nationale, anwendbare Leitlinie, da die Leitlinie S1
Post-COVID-19 ME/CFS explizit ausschlieRt. Entsprechend ist es die Regel, dass Betroffene von ihren
Arzt:innen horen, dass sie “noch nie von der Erkrankung gehért haben”. Die Diagnose ist jedoch
klinisch und erfordert deshalb Erfahrung mit vielen Fallen.

Dazu existieren zahlreiche internationale Leitlinien — allen voran die kanadischen Konsensuskriterien
(Canadian Consensus Criteria, CCC), Ubersetzt ins Deutsche zB von der Charité Universitdtsmedizin

Berlin —, die eine differenzierte klinische Diagnostik bei gleichzeitig praziser klinischer Abgrenzung
der Erkrankung ermdglichen, insbesondere gegeniiber unspezifischen Fatigue-Zustianden oder
anderen postinfektiosen Syndromen. Auch fungiert die Post-Exertionelle Malaise (PEM) als
Kernmerkmal der Erkrankung, bei der es sich um eine belastungsinduzierte, unverhaltnismalige
Zustandsverschlechterung nach Belastung durch eine gestorte physiologische Aktivitats-
Erholungsreaktion handelt, schon grundsatzlich als Abgrenzungsmerkmal zu anderen Krankheiten,
da dieser Mechanismus ausschlieRlich bei ME/CFS besteht. Die aktualisierte NICE-Leitlinie NG206
(UK) sowie die Kriterien des Institute of Medicine (IOM, heute NAM) stehen in enger inhaltlicher
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Nahe zu den CCC bzw verweisen auf diese. Wahrend die NICE-Leitlinie NG206 in ihrem Review die
CCC als detaillierter und enger gefasst beschreiben, sind die IOM Kriterien vergleichbar mit den CCC.

Mangels Expertise und mangels Kenntnis dieser Leitlinien werden Betroffene nicht korrekt
diagnostiziert oder erhalten unspezifische Diagnosen, die keine Aussage Uber die eigentliche
Krankheit zulassen. In der Folge wird ME/CFS in der medizinischen Dokumentation nicht oder nicht
korrekt kodiert, wodurch die Erkrankung in offiziellen Statistiken praktisch unsichtbar bleibt —
insbesondere da es im niedergelassenen Bereich bisher keine Kodierung gibt bzw sie nicht
gesammelt erhoben wird. Diese unzureichende Erfassung fiihrt zu einer systematischen
Unterschatzung der tatsdchlichen Betroffenenzahlen und verzerrt damit auch jede kiinftige
gesundheitspolitische oder epidemiologische Datengrundlage.

Dariber hinaus ist die Diagnostik aufwandig und deshalb in der Primarmedizin aus Zeitgriinden
kaum leistbar — vor allem im kassenérztlichen System, wo Arzt:innen nur ein geringes Zeitfenster
haben, um Patient:innen zu untersuchen, aufzuklaren und zu behandeln. Da ME/CFS eine komplexe
chronische und schwere Multisystemerkrankung ist und unterschiedliche Organsysteme betroffen

sind, wobei Symptome sowie auch Schweregrad von Patient:in zu Patient:in verschieden ausgepragt
sein kdnnen, lasst sich diese Erhebung nicht nach einem ,,Schema F“ und schon gar nicht in der
vorgegebenen Zeitspanne pro Patient:in abhandeln.

Zu guter Letzt fihren Wissenslicken und das limitierte Zeitkontingent dazu, dass nicht indizierte und
teils schadliche Behandlungen verordnet werden, die den Gesundheitszustand der Betroffenen
zusatzlich verschlechtern kénnen.

Unter diesen Rahmenbedingungen kann die Primarversorgung den Bedtirfnissen von ME/CFS-
Patient:innen bedauerlicherweise nicht gerecht werden.

“Zum Teil ist eine fdcheriibergreifende Behandlung unter Mitwirkung verschiedener Fachdrztinnen bzw. Fachdrzte erforderlich.”

ME/CFS ist ebenfalls kein Bestandteil der dsterreichischen Facharztausbildung, weshalb man auch
auf dieser Ebene keinerlei Expertise und klinische Erfahrung voraussetzen darf. Es kann daher auf die
Ausfiihrungen zur Primarversorgung verwiesen werden. Festgehalten wird, dass eine
fachertbergreifende Behandlung bei Vorliegen von ME/CFS in jedem Fall erforderlich ware, da es
sich um eine Multisystemerkrankung handelt.

Expert:innen mit klinischer Erfahrung sind genauso selten wie vollig liberlaufen und nehmen in der
Regel keine neuen Patient:innen auf oder haben teils jahrelange Wartefristen und kénnen den
Bedarf daher nicht auffangen. Darliber hinaus handelt es sich bei den wenigen Expert:innen, die
dankenswerterweise bereit sind sich mit der komplexen Erkrankung auseinanderzusetzen,
ausschlieBlich um Wahl- bzw Privatarzt:innen, deren Kosten fiir Giberwiegend nicht arbeitsfahige
Betroffene, von denen ein groRer Teil dadurch auch armutsgefahrdet ist, nicht leistbar sind.

Fir insbesondere moderat bis schwerst Betroffene ist es bedingt durch die PEM weder zumutbar
noch machbar, einen Untersuchungsmarathon bei verschiedenen Facharztrichtungen zu absolvieren.
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Um eine wirksame, barrierefreie und fir Betroffene mit Reizempfindlichkeit geeignete Behandlung
zu ermoglichen, braucht es daher spezialisierte Behandlungsstellen mit interdisziplindrer
Ausrichtung und spezifischer ME/CFS-Expertise - zB nach dem Vorbild der Diabeteszentren. Diese
Strukturen dirfen nicht an eine einzelne Fachrichtung gebunden, sondern missen
krankheitsspezifisch auf ME/CFS ausgerichtet sein und werden seit 2020 von der OG ME/CFS
gefordert. Eine im Jahr 2021 initiierte Petition, die zu einer einstimmigen EntschlieBung im

Nationalrat gefiihrt hat, hat den Bedarf der Betroffenen anerkannt, aber zu keinerlei Anderungen
der Versorgungslage gefiihrt.

»Mit den Vertrags(fach-)drztinnen und Vertrags(fach-)drzten bestehen jeweils entsprechende Vertrdge zur direkten Abrechnung ihrer Leistungen mit den

Krankenversicherungstrdgern. Die Versorgung ist damit flichendeckend sichergestellt.”

Die Abrechnungsmaoglichkeit von Leistungen durch Vertrags(fach-)arzt:innen ist eine notwendige
Voraussetzung fiir die Existenz von Versorgungsangeboten. Allerdings greift die Schlussfolgerung,
dass damit automatisch eine (flachendeckende) Versorgung sichergestellt sei, zu kurz. Sie schafft
lediglich den theoretischen Rahmen, ersetzt aber weder spezialisierte Strukturen oder einschlagige
Expertise, noch sichert die Abrechnungsmaoglichkeit, dass die Leistung auch tatsachlich angeboten
oder erbracht wird.

Von einer tatsachlichen, flaichendeckenden Versorgung kann nur gesprochen werden, wenn
Patient:innen mit ME/CFS tatsachlich Zugang zu fachlich qualifizierter, transdisziplinarer und
kassenarztlich abrechenbarer medizinischer Betreuung haben. Solange dies nicht gegeben ist, bleibt
der Versorgungsnotstand bestehen — unabhéngig davon, ob Leistungen prinzipiell abrechenbar
waren.

,Eine weitere Abkldrung in speziellen Versorgungsangeboten, wie zum Beispiel fachspezifischen Spezialambulanzen, kann bei kom plexen Erkrankungsfdllen

notwendig sein.”

Dem stimmen wir ausdricklich zu. Eine Abkldrung in spezialisierten Einrichtungen ist bei ME/CFS
nicht nur “in komplexen Fallen”, sondern in der Regel erforderlich. Derzeit existieren jedoch weder
offentliche, noch private fachspezifische Spezialambulanzen mit ME/CFS-Expertise.

Die wenigen noch bestehenden Long-COVID-Angebote schlieBen ME/CFS-Betroffene explizit aus und
verfligen weder Uber klinische Erfahrung, noch Gber das notwendige Wissen zur
differentialdiagnostischen Abgrenzung. Damit sind gerade jene Patient:innen, die durch die PEM in
ihrer Belastbarkeit stark eingeschrankt sind, auf eine kaum vorhandene, und zudem rein privat zu
finanzierende Versorgung verwiesen.

Eine zeitnahe Einrichtung spezialisierter, interdisziplinarer Stellen im 6ffentlichen Gesundheitswesen
— mit entsprechender Ausgestaltung wie zB im Care for ME/CFS Praxisleitfaden dargestellt — ist

daher dringend erforderlich. Diese spezialisierten Strukturen missen klar definiert, flaichendeckend
erreichbar und in die bestehenden Versorgungswege eingebunden sein, sodass Allgemein- und
Facharzt:innen Betroffene rasch und gezielt weiterverweisen kénnen.
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Zu Frage 2:

Wie viele dieser Arzt:innen verfiigen Uber eine spezifische Fort- oder Weiterbildung zu ME/CFS bzw.
PAIS (z.B. durch das Nationale Referenzzentrum oder zertifizierte Fachgesellschaften)? Bitte auch
hier um Aufschlisselung nach Bundesland, Fachrichtung, Kassenanbindung und
Leistungsumfang.

,,Die thematische Einteilung von Fort- und Weiterbildungen erfolgt auf Basis der Sonderfécher bzw. der offiziellen, von der OAK beschlossenen Diplome und

Zertifikate.”

Die Fragestellung wird durch diese Bemerkung in keinster Weise beantwortet.

Arztliche Bildungsangebote, die von der OG ME/CFS seit wenigen Jahren gemeinsam mit dem

Nationalen Referenzzentrum und der MedUni Wien organisiert werden, zeigen, dass das Interesse
und der Fortbildungsbedarf grof} sind.

Jedoch ist der Besuch einer einzelnen Fort- oder Weiterbildung nicht mit Expertise in Diagnostik oder
Versorgung gleichzusetzen. Daflir braucht es vor allem klinische Erfahrung mit zahlreichen Fallen,
idealerweise erganzt durch strukturierte, fachiibergreifende Fortbildungen zu ME/CFS, um einen
einheitlichen Basisstandard sicherzustellen, mit Anrechnung im bestehenden OAK-System sowie
klare Verweise in Curricula und Priifungsordnungen von Gesundheitsberufen.

Ziel muss sein, dass Arzt:innen in der Primarversorgung ME/CFS erkennen, differenzialdiagnostisch
abgrenzen (insbesondere PEM als diagnostisches Kernkriterium) und zielgerichtet weiterleiten
kdnnen, so dass eine addquate Versorgung von ME/CFS-Betroffenen ermdglicht wird.

Eine solche Bildungsmaoglichkeit existiert derzeit jedoch genauso wenig wie eine systematische und
verpflichtende Integration in die arztliche Aus-, Fort- und Weiterbildung, was Ausdruck einer
strukturellen Unterbewertung der Erkrankung im Gesundheitssystem ist. Damit bleibt die Kenntnis
Uber ME/CFS dem Zufall individueller Initiative tberlassen und tragt nicht zu einer flichendeckenden
Versorgung bei.

Zu Frage 3:
Der Dachverband gibt in seiner Stellungnahme zur Beantwortung der Frage 15 an, dass seitens
der Krankenversicherungstrdager seit Juli 2022 entsprechende MaBnahmen zur Abkldrung und
Behandlung der Covid-Erkrankungen und Verdachtsfdlle durch Vertragsdrztinnen und
Vertragsdrzte gesetzt wurden.
a. Um welche MaBhahmen handelt es sich?
b. Wie viele Arzt:iinnen haben an diesen MaBnahmen - je Bundesland - teilgenommen bzw.
wie viele wurden damit erreicht?
c. Wurden diese MaBnahmen entsprechend des sich weiterentickelnden Forschungsstandes
seit 2022 adaptiert bzw. ausgebaut?
d. Wenn ja, wie?


https://mecfs.at/aerztinnen/#on-demand-fortbildungen
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In Hinblick auf Long-Covid wurde von den Krankenversicherungstrégern mit der Osterreichischen Arztekammer ein Mafinahmenpaket beschlossen, um den
Mehraufwand der Vertrags(fach-)drztinnen und Vertrags(fach-)drzte finanziell abzugelten, der durch die Abkldrung und Behandlung von Folgen der Covid-19-

Erkrankungen und entsprechender Verdachtsfille entsteht.”

Dieses MaRnahmenpaket betrifft ausschlieRlich Long COVID-Patient:innen und ist primar auf die
kurzfristige Nachsorge fiir Betroffene zugeschnitten, deren Grunderkrankungen sich durch die
COVID-Infektion reaktivieren bzw verschlechtern, sowie auch jene, die neue Krankheiten im
Organsystem nach der Akutinfektion entwickeln.

ME/CFS ist eine eigenstandige Multisystemerkrankung mit klar definierten diagnostischen Kriterien,
die postinfektios oder nicht-postinfektios auftreten kann. Eine differenzierte ME/CFS-Diagnostik
erfordert eine sorgfaltige Anamnese, die Erfassung der charakteristischen Symptomkonstellation
einschlieRlich der PEM sowie eine strukturierte Differenzialdiagnostik; dabei ist ME/CFS keine
Ausschlussdiagnose — die Differenzialdiagnostik dient dabei nicht nur der Abgrenzung gegeniiber
anderen Erkrankungen, sondern ebenso der Erfassung hdufiger Komorbiditdten, um eine
umfassende Abklarung zu gewahrleisten. Diese diagnostischen Schritte sind im vorgesehenen
zeitlichen Rahmen der Long COVID-Abrechnung nicht realistisch durchfihrbar.

ME/CFS kann formalrechtlich ausschlieBlich dann unter die Long COVID-Regelungen fallen, wenn die
Erkrankung nachweislich durch eine COVID-Infektion ausgel6st wurde. Damit werden ME/CFS-
Betroffene, denen dieser Nachweis nicht gelingt oder die aufgrund anderer Ausloser erkrankt sind,
systematisch ausgeschlossen.

Eine finanzielle Abgeltung einzelner Leistungen ersetzt zudem keine strukturelle Versorgung.

“Das urspriinglich bis 30. Juni 2024 befristete Mafinahmenpaket wurde unbefristet verlingert. Beispielsweise sind bei der Osterreichischen Gesundheitskasse
(OGK) konkret folgende Mafinahmen vorgesehen (entsprechende bzw. vergleichbare Mafnahmen wurden auch von den anderen Krankenversicherungstréigern
gesetzt)
 Im Rahmen der Primdrversorgung wurde fiir Arztinnen und Arzte fiir Allgemeinmedizin und fiir Fachérztinnen und Fachdrzte fiir Kinder- und Jugendheilkunde
die Leistungsposition ,, Therapeutische Aussprache” um die Bezeichnung , Long-Covid“ erweitert und aus dem Verrechnungslimit herausgenommen. Die Position

kann einmal pro Patient abgerechnet werden.

 Eine gleiche Erweiterung wurde fiir die Fachgebiete Neurologie und Psychiatrie sowie Kinder- und Jugendpsychiatrie vorgesehen, wobei die Abrechnung auf
Basis einer Uberweisung einer Arztin bzw. eines Arztes fiir Allgemeinmedizin oder einer Fachdrztin bzw. eines Facharztes fiir Kinder- und Jugendheilkunde
einmal pro Patient erfolgen kann.

e Fiir die Fachgebiete Lungenkrankheiten, Innere Medizin und HNO-Krankheiten wurden definierte Leistungspositionen um die Bezeichnung ,,Long-Covid“
erweitert. Diese Positionen sind auf Basis einer Uberweisung einer Arztin bzw. eines Arztes fiir Allgemeinmedizin oder einer Fachdrztin oder eines Facharztes fiir
Kinder- und Jugendheilkunde auferhalb des Verrechnungslimits einmal pro Patient verrechenbar. Zu diesen Positionen zdhlen etwa das 24-Stunden-

Blutdruckmonitoring, die Bodyplethysmographie und die Uberpriifung otoakustischer Emissionen.”

Geschaffen wurde keine bundesweit einheitliche Versorgungsstrategie, sondern fragmentierte
EinzelmaBnahmen: Zwar existieren bundeslandspezifisch abrechenbare Leistungspositionen im
Rahmen des Long COVID-MaRBnahmenpakets, wie etwa fiir das arztliche Gesprach oder bestimmte
diagnostische Untersuchungen. Die in den Vereinbarungen vorgesehenen Fachbereiche, etwa
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Pneumologie, Neurologie oder Psychiatrie, decken die notwendige interdisziplindre Diagnostik und
Betreuung von ME/CFS-Patient:innen jedoch nicht ausreichend ab.

Erforderlich ist fiir die Inanspruchnahme von Leistungen jedenfalls eine entsprechende Zuweisung
mit explizitem Vermerk “Long COVID” friihestens ab der 5. Woche nach nachgewiesener COVID-19-
Infektion. Mangels Testangebot und Abschaffung der Meldepflicht gelingt immer weniger der
Nachweis eines kausalen Zusammenhangs mit der SARS-CoV-2 Infektion, was nicht nur die
Versorgungsstatistik verfalscht, sondern das tatsachliche Ausmald der Problematik systematisch
kleiner erscheinen lasst, als es in der Realitat ist.

Die Leistungen sind auBerdem nur einmal pro Patient:in abrechenbar und die Honorare bewegen
sich im Bereich von rund 16 bis 19 Euro fiir 10 bis maximal 15 Minuten Gesprachsdauer - eine
Zeitspanne, die in der Praxis vollig unzureichend fir die komplexe Diagnostik von
Multisystemerkrankungen ist und damit dem Aufwand bei ME/CFS nicht gerecht werden kann.
Dartiber hinaus bestehen Abrechnungsgrenzen und Kombinationsverbote mit anderen Leistungen.
Verwiesen wird dazu beispielhaft in NO auf die Position ,19LC* zum Tarif der Position ,,19“, in Tirol
auf die Position ,, 12ALC" zum Tarif der Position ,,12A“ oder in Wien auf die Position ,TA-LC” zum
Tarif der Position , TA“.

“Leistungserbringer:innen sind demgemdf3 — abhdngig von der Art der Leistung — Vertrags(fach-)drztinnen und Vertrags(fach-)drzte unterschiedlicher
Fachrichtungen (siehe auch Frage 1). Erstanlaufstelle im Falle eines entsprechenden Verdachts sind Vertragsdrztinnen und Vertragsdrzte fiir Allgemeinmedizin
sowie Vertragsfachdrztinnen und Vertragsdrzte fiir Kinder- und Jugendheilkunde. Dadurch ist die Versorgung von Patient:innen, die an den Langzeitfolgen einer

COVID-19-Erkrankung leiden, sichergestellt.”

Die vorgesehene Einmal-Vergltung schafft keinen Anreiz fiir Leistungserbringer:innen, sich im
Kassenbereich mit den besonderen Anforderungen der ME/CFS-Patient:innen auseinanderzusetzen,
da dies im vorgesehenen Zeitrahmen weder fachlich verantwortbar noch organisatorisch umsetzbar
ist. Fir Arzt:innen bedeutet dies Unsicherheit, da sie mit dem hohen Zeit- und Abklarungsaufwand
alleingelassen werden — flir Patient:innen den Ausschluss aus einer addaquaten Versorgung.

Solange keine krankheitsspezifischen Strukturen, keine angemessene Verglitungslogik und keine
eigenstandigen Abrechnungsmaglichkeiten fir ME/CFS, die den Mehraufwand angemessen
berilcksichtigt, existieren, bleibt der Versorgungsnotstand fiir ME/CFS-Betroffene bestehen — auch
flir medizinische Laien ist es unter den genannten Gegebenheiten offenkundig, dass eine
flachendeckende Versorgung nicht alltagstauglich umgesetzt und daher keineswegs sichergestellt ist.

Zu Frage 4:

Gibt es eine zentrale Erhebung oder Planung durch das BMASGPK oder den Dachverband, um die
tatsdchliche Versorgungsstruktur fur Betroffene von postviralen Erkrankungen wie ME/CFS im
niedergelassenen Bereich (mit und ohne Kassenvertrag) zu erfassen?

,Im Rahmen der Zielsteuerung-Gesundheit bzw. der Arbeiten zum Zielsteuerungsvertrag 2024-2028 ist derzeit die Erhebung evidenzbasierter diagnostischer

und therapeutischer Mafinahmen sowie der aktuell zur Verfiigung stehenden Einrichtungen bzw. Strukturen, die als Anlaufstelle fiir Personen mit PAIS dienen,


https://www.arztnoe.at/fileadmin/Data/Documents/pdfs/2023-3.Qu/RS_2022_Massnahmenpaket_Long-Covid.pdf?utm_source=chatgpt.com
https://www.arztnoe.at/fileadmin/Data/Documents/pdfs/Tarife/N%C3%96_Honorarordnung_Vertrags%C3%A4rztinnen_Vertrags%C3%A4rzte_J%C3%A4nner_2024.pdf
https://www.aektirol.at/fileadmin/Data/Dokumente/Coronavirus/RS_OEGK_Massnahmenpaket_Long_Covid.pdf?utm_source=chatgpt.com
https://www.aektirol.at/fileadmin/Data/Downloadcenter/Gesamtvertraege_und_Honorarordnungen/TGKK_-_Tiroler_Gebietskrankenkasse/OEGK_Gesamtvertrag_und_Honorarordnung_2022-2024.pdf
https://www.aekwien.at/rundschreiben-kurie-niedergelassene-aerzte/-/asset_publisher/Rl96H99y0Mr4/content/long-covid-ma%C3%9Fnahmenpaket-ab-1.-juli-2022-bei-kfa/263869?utm_source=chatgpt.com
https://www.aekwien.at/documents/d/wien/250306_kfa-abschluss
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in Vorbereitung. Durch die aktuellen Bemiihungen, eine gemeinsame abgestimmte Definition (auf Basis internationaler und nationaler Evidenz) zu erarbeiten

soll eine belastbarere Abschdtzung der Zahl betroffener Personen méglich werden.”

Es ist bemerkenswert, dass in der Anfragebeantwortung bereits eine ,,flichendeckend gesicherte

Versorgung” attestiert wird, obwohl die zugrunde liegende Datenerhebung laut eigener Aussage erst

in Vorbereitung ist. Es stellt sich damit die Frage der Ernsthaftigkeit, ZweckmaRigkeit und

Wirtschaftlichkeit einer Beauftragung der GOG mit entsprechenden Erhebungen.

Auch 6ffentlich werden unterschiedliche Informationen kommuniziert:

Im Mai 2025 wurde medial berichtet, dass der Aktionsplan zu postakuten

Infektionssyndromen (AP PAIS) lberarbeitet werden misse, da relevante Stakeholder nicht

ausreichend eingebunden waren (siehe ua Puls24 vom 17.5.2025 und Vienna.at vom
16.5.2025).
Im Juni 2025 war von einer geplanten Projektgruppe zur Erhebung von

Versorgungsangeboten im Rahmen der Bundes-Zielsteuerungskommission die Rede, mit
dem Ziel, bis Ende 2025 Beschlisse zu fassen und anschlieBend versorgungsrelevante
Strukturen zu schaffen (siehe ua ORF.at vom 27.6.2025, SN.at vom 18.8.2025 und
salzburg.ORF.at vom 16.5.2025).

Beim personlichen Austausch mit uns im August 2025 — den wir als konstruktiv erlebt haben

— wurde mitgeteilt, dass der Aktionsplan nicht Gberarbeitet, sondern im Oktober
beschlossen werden solle, um die formale Einvernehmensherstellung zwischen den
Systempartnern zu ermoglichen. Zudem wurde angekiindigt, dass die Erhebung des
Versorgungsangebotes durch die GOG bis Jahresende 2025 abgeschlossen sein solle.

Im September teilte die GOG in einer Sitzung unter Anwesenheit von Vertreter:innen des
Bundesministeriums mit, bis Sommer 2026 mit der Erhebung von Behandlungsangeboten
beauftragt worden zu sein (siehe ua SN.at vom 12.10.2025).

In der Pressestunde am 21.9.2025 wurde — befragt auf die Situation von ME/CFS-
Betroffenen — von Frau Bundesministerin mitgeteilt, dass ein neuer Aktionsplan erarbeitet

wird: ,,Das sind unglaubliche Belastungen. Ich weif3, dass sie oft schwierige Wege haben,
auch durch das System. Auch das ist mir klar. Drum war mir ganz, ganz wichtig, dass wir bis
Ende des Jahres einmal, gemeinsam Bund, Lénder und SV, einen Aktionsplan entwerfen, wie
wir diesen Menschen besser helfen kénnen.” (siehe Aufzeichnung der Pressestunde)

Mit der im Oktober erfolgten Beantwortung der parlamentarischen Anfrage wurde eine
flachendeckend gesicherte Versorgung bei gleichzeitig laufenden Arbeiten vorgebracht.

Der Widerspruch zwischen den bisherigen Aussagen und dem angegebenen Stand der

Zielsteuerungsarbeiten verdeutlicht nicht nur ein erhebliches MaR an Intransparenz, sondern

unterstreicht auch den dringenden Bedarf an objektiven, nachvollziehbaren Daten und Prozessen.

Vor diesem Hintergrund ersuchen wir um Aufklarung, auf welcher konkreten Datengrundlage die

getatigte Aussage in der parlamentarischen Beantwortung beruht — insbesondere, ob dabei auf

bereits vorliegende Ergebnisse der GOG-Evaluierung zuriickgegriffen wurde.


https://broschuerenservice.sozialministerium.gv.at/Home/Download?publicationId=842&attachmentName=Aktionsplan_zu_postakuten_Infektionssyndromen.pdf
https://broschuerenservice.sozialministerium.gv.at/Home/Download?publicationId=842&attachmentName=Aktionsplan_zu_postakuten_Infektionssyndromen.pdf
https://www.puls24.at/news/politik/streit-um-aktionsplan-zu-long-covid/410160?__readwiseLocation=
https://www.vienna.at/pais-ueberarbeitung-von-nationalem-aktionsplan/9408023
https://www.vienna.at/pais-ueberarbeitung-von-nationalem-aktionsplan/9408023
https://orf.at/stories/3398031/?utm
https://www.sn.at/panorama/oesterreich/me-cfs-koenigsberger-ludwig-wir-183067384
https://salzburg.orf.at/stories/3305687/
https://www.sn.at/panorama/wissen/verzoegerung-versorgungsplan-me-cfs-post-covid-185848027
https://on.orf.at/video/14292274/pressestunde-mit-korinna-schumann-bundesministerin-fuer-arbeit-soziales-gesundheit-spoe
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Zudem verweisen wir auf die Existenz belastbarer Pravalenzschatzungen des NRZ PAIS, die eine
GroRenordnung des Versorgungsbedarfs abbilden. Auch wenn in Osterreich mangels verpflichtender
Kodierung sowie aufgrund fehlender Expertise die Datenlage llickenhaft ist und verfligbare
Statistiken lediglich Zeugnis (iber die Untererfassung ablegen, zeigen internationale Daten und

Analysen, dass von einer relevanten Betroffenenzahl auszugehen ist. Fiir die Versorgungsplanung
genligt diese Evidenz, um spezialisierte Strukturen vorzusehen und Kapazitaten schrittweise
aufzubauen.

Zu Frage 5:

Wie bewertet Ihr Haus die in der Stellungnahme des Dachverbands enthaltene Aussage einer
“grundsatzlich flachendeckenden Versorgung”, obwohl weder Zahlen flr den niedergelassenen
Bereich (Ordinationen, Primdrversorgungseinheiten) mit Kassenvertrag genannt wurden, noch
spezialisierte Strukturen in der Mehrheit der Bundesldnder bestehen?

,Siehe auch Beantwortung zu Frage 1. Gemdfs dem aktuellen Versorgungspfad ist die erste Anlaufstelle fiir Betroffene von Long COVID (und anderen
postviralen Erkrankungen) die Primdrversorgung bei niedergelassenen Allgemeinmediziner:innen. Diese verweisen bei Bedarf an weitere Versorgungsstellen

wie beispielsweise Fachdrzt:innen oder Spezialambulanzen.

Wie bereits ausgefiihrt, ist eine flaichendeckende Versorgung nicht gewahrleistet.

Um hier auch die Patient:innen selbst berichten zu lassen, werden wir unsere Community ersuchen,
Ihnen die im Gesundheitswesen gemachten Erfahrungen zu schildern. Diese Erfahrungsberichte
werden wir auch auf unserer Homepage zum Nachlesen veroffentlichen und Ihnen selbstredend
zeitnah zur Kenntnis bringen.

Gerne ermoglichen wir auch den direkten Austausch mit Betroffenen und deren (pflegenden)
Angehorigen und stellen auf Wunsch die Kontakte her. Im direkten Gesprach kénnen authentische
Einblicke in die vielfaltigen Herausforderungen, die mit der Erkrankung einhergehen und auch
zwischen den vier Schweregraden variieren, gewonnen werden, die mit geschriebenen Worten oder
Bildern alleine nicht transportierbar sind.

Besondere Aufmerksambkeit diirfen wir auf die Situation von Kindern, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen lenken, deren Versorgungssituation besonders kritisch ist und die eine enge
Koordination zwischen Padiatrie und dem Bildungsbereich erfordert, um Chronifizierung,
Bildungsabbriiche und familidre Uberlastungen hintanzuhalten und eine Teilhabe am sozialen Leben
sowie Zukunftsperspektive zu ermaoglichen.

Zu Frage 6:

Gibt es Bestrebungen, den Begriff “flichendeckende Versorgung” in Bezug auf PAIS und ME/CFS
zukUnftig evidenzbasierter zu definieren - z. B. durch Qualitdtskriterien, nachweisliche Fort- und
Weiterbildungen, sektorenlUbergreifende Versorgungsstandards oder Beteiligung von
Patient:innenvertretungen?


https://www.meduniwien.ac.at/web/fileadmin/content/auftritte/referenzzentrum_postvirale_syndrome/pdf-Dateien/2025_05.14_Aktuelle_Zahlengrundlage_MECFS_Behandlungsstelle_RZ.pdf
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,Im Rahmen der nationalen wie internationalen Bemiihungen, eine abgestimmte Definition des postakuten Infektionssyndroms und eine Abschdtzung eines
belastbaren Mengengertists zu erzielen, werden durch voranschreitende Entwicklungen und Forschungen in diesem Zusammenhang zuk inftig auch damit
einhergehende Begrifflichkeiten und Modalitéten evidenzbasiert(er) definiert werden. Das vom BMASGPK implementierte Nationale Referenzzentrum fiir

Postvirale Syndrome fungiert hier u.a. als Vernetzungs- und Unterstiitzungsstelle. Dartiber hinaus bietet es zahlreiche Schulungen und Fortbildungen fiir

involvierte Gesundheitsberufe an.”

In der Beantwortung wird auf laufende Forschungsaktivitaten und das NRZ PAIS verwiesen.

Tatsachlich wurden fiir die Erstellung der Anfragebeantwortung jedoch weder die fachliche
Kompetenz des NRZ noch die dort bereits vorliegenden Daten und Dokumente zur detaillierten
Analyse der aktuellen Versorgungslage, zu Fallzahlen und zu bestehenden Versorgungsliicken
genutzt. Dadurch bleiben wesentliche Erkenntnisse unbericksichtigt, die fir eine sachgerechte
Bewertung der Versorgungssituation und der notwendigen Versorgungsstrukturen von zentraler
Bedeutung waren.

Gleichzeitig méchten wir betonen, dass eine evidenzbasierte Definition und tatsachliche Umsetzung
von flaichendeckender Versorgung nur dann gelingen kann, wenn die Erfahrungen und Perspektiven
der Betroffenen sowie ihrer Angehorigen systematisch einflieRen. Als bundesweit tatige
Patient:innenorganisation mit breitem Erfahrungshintergrund stehen wir nicht nur als
Interessenvertretung, sondern insbesondere als I6sungsorientierter Partner bereit, unsere
inhaltliche Expertise einzubringen, so dass eine bedarfsgerechte und gleichzeitig sparsame,
zweckmaRige und wirtschaftliche Versorgung entwickelt werden kann, die auch in der Praxis
tragfahig ist und nicht an den Bedarfen der Betroffenen vorbeigeht, sondern diese ins Zentrum stellt.

Zu Frage 7:

Plant das Ministerium - im Rahmen der Zielsteuerung-Gesundheit - auch MalBnahmen, um dem
seitens der Betroffenen deutlich artikulieren Informations- und Unterstttzungsbedarf im
niedergelassenen Bereich durch gezielte Fortbildungsprogramme oder Anreizsysteme strukturell
zu begegnen?

,Im Rahmen der Zielsteuerung-Gesundheit liegt der Fokus auf der konkreten Versorgung von Patient:innen mit (komplexen) postviralen bzw. postinfektiosen
Syndromen. Hierzu soll beispielsweise ein abgestufter Patient:innenpfad fiir Betroffene formuliert werden. Hinsichtlich Informations- und Unterstiitzungsbedarf
hat das BMASGPK das Nationale Referenzzentrum fiir Postvirale Syndrome implementiert, wo u.a. Schulungen fiir Angehérige von Gesundheitsberufen

angeboten sowie regelmdflige Fortbildungen und Symposien veranstaltet werden.

Die in der Anfragebeantwortung erwdhnte ,Zielsteuerung Gesundheit” stellt zwar ein zentrales
Steuerungsinstrument des Gesundheitswesens dar, ist jedoch bislang ohne konkrete Wirkung fiir die
Versorgung von ME/CFS- und PAIS-Betroffenen geblieben. Bislang ist kein verbindlicher Beschluss
zur Umsetzung des AP PAIS erfolgt. Aber auch ein Beschluss Uber den ,,Long COVID
Versorgungspfad” hat nicht zu dessen Umsetzung gefiihrt — anhand diesem zeigt sich deutlich, dass

ein Patient:innenpfad auf dem Papier noch keine tatsadchliche Versorgung gewahrleistet.

Fiir die Einrichtung spezialisierter Versorgungsangebote fiir PAIS wurde mit dem
Vereinbarungsumsetzungsgesetz 2024 eine Rechtsgrundlage in § 59f Abs 3 Z 1 lit h KAKUG

geschaffen, wonach finanzielle Mittel zur Starkung des spitalambulanten Bereiches fiir den Auf- und


https://www.sozialministerium.gv.at/Themen/Gesundheit/Corona/long-covid.html
https://www.sozialministerium.gv.at/Themen/Gesundheit/Corona/long-covid.html
https://www.parlament.gv.at/gegenstand/XXVII/I/2310
https://www.ris.bka.gv.at/eli/bgbl/1957/1/P59f/NOR40258582?Abfrage=Bundesnormen&Kundmachungsorgan=&Index=&Titel=kakug&Gesetzesnummer=&VonArtikel=&BisArtikel=&VonParagraf=59f&BisParagraf=&VonAnlage=&BisAnlage=&Typ=&Kundmachungsnummer=&Unterzeichnungsdatum=&FassungVom=09.10.2025&VonInkrafttretedatum=&BisInkrafttretedatum=&VonAusserkrafttretedatum=&BisAusserkrafttretedatum=&NormabschnittnummerKombination=Und&ImRisSeitVonDatum=&ImRisSeitBisDatum=&ImRisSeit=Undefined&ResultPageSize=100&Suchworte=&Position=1&SkipToDocumentPage=true&ResultFunctionToken=1ae6fcb1-8b77-416c-b19a-86af8c4bf1ad

OG ME/CFS

Ausbau der Versorgung von Menschen mit komplexen postviralen/postinfektiosen Syndromen im
Rahmen des Finanzausgleichs zur Verfligung gestellt und von den verfassungsrechtlich zustandigen
Landern verwendet werden kdnnen. Diese sind gemall Art 31 Abs 1 Z 2 der im Rahmen des

Finanzausgleichs geschlossenen Art 15a Vereinbarung liber die ,,Organisation und Finanzierung des

Gesundheitswesens” fiir die nachhaltige Starkung des solidarischen Gesundheitssystems im
Zeitraum 2024 bis 2028 vorgesehen und laut Aussage im APA-Interview, das auf SN.at am 18.8.2025
veroffentlicht wurde, ,explizit fir die Errichtung von spezialisierten Zentren fiir ME/CFS- bzw. PAIS-

Betroffene”.

Die konkrete Umsetzung der Versorgungsstrukturen fallt jedoch in den Zustandigkeitsbereich der
Bundeslander, die teilweise auf Vorgaben bzw Ergebnisse des Bundes warten. Durch die
Beauftragung der GOG — dem Vernehmen nach — bis Mitte 2026 verzdgert sich die Umsetzung um
ein weiteres Jahr, so dass zu beflirchten steht, dass die bereitgestellten Mittel nicht fur die
bedarfsgerechte Umsetzung im Sinne der Betroffenen verwendet werden.

Fazit:

Zentrale Problemfelder
o Fehlende spezialisierte Versorgung:
Trotz wiederholter Forderungen von Betroffenen, Expert:innen und parlamentarischen
Beschliissen existieren bis heute keine auf ME/CFS spezialisierten Ambulanzen oder Zentren
im o6ffentlichen Gesundheitssystem. Eine transdisziplindre, an die besonderen Bediirfnisse
von ME/CFS-Betroffenen angepasste Versorgung ist daher nicht gewahrleistet.

o Mangelnde arztliche Expertise:
Die Mehrheit der Allgemein- und Facharzt:innen ist mit ME/CFS nicht vertraut. Zwar
bestehen Bildungsangebote, doch fehlen verpflichtende Schulungen, systematische
Ausbildungsprogramme und eine curriculare Verankerung in Studium und Lehre.

o Fehlende soziale Absicherung:
Viele Betroffene erhalten keine adaquate Diagnose und kénnen dadurch keine
Unterstltzungsleistungen beantragen. Selbst korrekt diagnostizierte Patient:innen erleben
haufig eine Umdeutung ihrer Erkrankung in psychische oder veraltete Diagnosen wie
Neurasthenie, was den Zugang zu sozialrechtlichen Leistungen zusatzlich erschwert. In Folge
werden durch diese Umdeutung Therapien unter Mitwirkungspflicht eingeleitet, die den
Gesundheitszustand gefdhrden kénnen.

o Unzureichende Rahmenbedingungen:
Die geringen Honorare und der hohe Zeitdruck in der Kassenmedizin schaffen keine Anreize,
komplexe postinfektidse Multisystemerkrankungen wie ME/CFS zu behandeln. Entsprechend
bleibt das Versorgungsdefizit bestehen.

e Erschwerte Zugdnglichkeit:
Abrechenbare Leistungen bestehen zwar formal, sind jedoch unzureichend vergiitet,


https://www.ris.bka.gv.at/eli/bgbl/i/2025/2/A31/NOR40267906?Abfrage=Bundesnormen&Kundmachungsorgan=&Index=&Titel=Organisation+und+Finanzierung+des+Gesundheitswesens&Gesetzesnummer=&VonArtikel=31&BisArtikel=&VonParagraf=&BisParagraf=&VonAnlage=&BisAnlage=&Typ=&Kundmachungsnummer=&Unterzeichnungsdatum=&FassungVom=09.10.2025&VonInkrafttretedatum=&BisInkrafttretedatum=&VonAusserkrafttretedatum=&BisAusserkrafttretedatum=&NormabschnittnummerKombination=Und&ImRisSeitVonDatum=&ImRisSeitBisDatum=&ImRisSeit=Undefined&ResultPageSize=100&Suchworte=&Position=1&SkipToDocumentPage=true&ResultFunctionToken=a5ddad7b-823a-4ae7-bab4-0fbec75f046e
https://www.ris.bka.gv.at/eli/bgbl/i/2025/2/A31/NOR40267906?Abfrage=Bundesnormen&Kundmachungsorgan=&Index=&Titel=Organisation+und+Finanzierung+des+Gesundheitswesens&Gesetzesnummer=&VonArtikel=31&BisArtikel=&VonParagraf=&BisParagraf=&VonAnlage=&BisAnlage=&Typ=&Kundmachungsnummer=&Unterzeichnungsdatum=&FassungVom=09.10.2025&VonInkrafttretedatum=&BisInkrafttretedatum=&VonAusserkrafttretedatum=&BisAusserkrafttretedatum=&NormabschnittnummerKombination=Und&ImRisSeitVonDatum=&ImRisSeitBisDatum=&ImRisSeit=Undefined&ResultPageSize=100&Suchworte=&Position=1&SkipToDocumentPage=true&ResultFunctionToken=a5ddad7b-823a-4ae7-bab4-0fbec75f046e
https://www.ris.bka.gv.at/eli/bgbl/i/2025/2/A31/NOR40267906?Abfrage=Bundesnormen&Kundmachungsorgan=&Index=&Titel=Organisation+und+Finanzierung+des+Gesundheitswesens&Gesetzesnummer=&VonArtikel=31&BisArtikel=&VonParagraf=&BisParagraf=&VonAnlage=&BisAnlage=&Typ=&Kundmachungsnummer=&Unterzeichnungsdatum=&FassungVom=09.10.2025&VonInkrafttretedatum=&BisInkrafttretedatum=&VonAusserkrafttretedatum=&BisAusserkrafttretedatum=&NormabschnittnummerKombination=Und&ImRisSeitVonDatum=&ImRisSeitBisDatum=&ImRisSeit=Undefined&ResultPageSize=100&Suchworte=&Position=1&SkipToDocumentPage=true&ResultFunctionToken=a5ddad7b-823a-4ae7-bab4-0fbec75f046e
https://www.sn.at/panorama/oesterreich/me-cfs-koenigsberger-ludwig-wir-183067384
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einmalig abrechenbar oder an restriktive Bedingungen geknipft. Schwer und schwerst
Erkrankte kdnnen sie haufig gar nicht in Anspruch nehmen.

e Faktische Ungleichbehandlung innerhalb der Patient:innengruppe:
Das Long COVID-MaRnahmenpaket privilegiert jene ME/CFS-Betroffenen, deren Erkrankung
durch SARS-CoV-2 ausgel6st wurde. Personen mit anderen Auslésern oder ohne
entsprechenden Nachweis sind ausgeschlossen. Diese Differenzierung ist medizinisch und
gesundheitspolitisch nicht zu rechtfertigen.

e Blockierende Verweisargumente:
Die wiederholte Begriindung politischer Untatigkeit mit angeblich fehlenden Definitionen
oder Daten verkennt, dass fir ME/CFS seit Jahrzehnten international anerkannte
Diagnosekriterien und ICD-Codes bestehen. Die Versorgung von Patient:innen darf nicht von
statistischer Erfassung abhangig gemacht werden. Versorgungslicken sind Folge
unterlassener politischer Umsetzung, nicht mangelnder Definitionen.

e Diagnosehiirden und Unsichtbarkeit:
Mangelnde diagnostische Kompetenz fihrt zu einer erheblichen Untererfassung von ME/CFS
in den Statistiken. Die daraus resultierende Unsichtbarkeit verscharft die
gesundheitspolitische Ignoranz. Eine valide Datengrundlage kann erst entstehen, wenn
Diagnosekompetenz und Versorgung flichendeckend ausgebaut werden.

e Widerspriichliche politische Kommunikation:
Die Behauptung einer ,flichendeckend gesicherten Versorgung” steht im klaren Gegensatz
zu samtlichen praktischen Erfahrungen, wissenschaftlichen Erkenntnissen und
Rickmeldungen der Betroffenen sowie auch getatigter Eigenaussagen.

e Fehlende Transparenz und Partizipation:
Unklare Aussagen zur Zielsteuerung und zum Stand des Aktionsplans PAIS fiihren zu
Verunsicherung und Vertrauensverlust. Unter dem Grundsatz ,,Nothing About Us Without
Us“ fordern wir die systematische Einbindung von Betroffenen und ihrer Vertretungen in alle
politischen Entscheidungs- und Umsetzungsprozesse. Nur durch echte Partizipation kdnnen
praxistaugliche und bedarfsgerechte Strukturen entstehen.

Gesellschaftliche und politische Verantwortung

Es ist zutiefst frustrierend, dass Betroffene — trotz schwerer kérperlicher Einschrankungen —immer
wieder gezwungen sind, ihre Situation und die bestehenden Versorgungsdefizite neu zu erklaren.
Eine konstruktive Politik sollte auf bereits vorhandenes Wissen zurilickgreifen, statt Erkenntnisse der
letzten Jahre zu ignorieren. Eine strukturierte Einbindung dieses Wissens wiirde nicht nur
Betroffenen helfen, sondern auch Effizienz und Kosteneffektivitat erhohen.

Offentliche Dokumentationen belegen Handlungsbedarf
Mehrere offizielle Berichte unterstreichen die Dringlichkeit des Problems:
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e Volksanwaltschaft (Tatigkeitsbericht 2024): Weist auf die haufig fehlerhafte oder
verweigerte Einstufung im Pflegegeldsystem hin und fordert eine Schulung der

Gutachter:innen sowie einen sensibleren Umgang mit ME/CFS-Betroffenen.

,Trotz des erheblichen Betreuungsbedarfs und der Schwere der Beeintrachtigung wird den Betroffenen in Anwendung der Einstufungsverordnung zum
Bundespflegegeldgesetz in den meisten Fallen nur die Pflegestufe 1 zuerkannt [...]. Aber selbst diese niedrige Pflegestufe bleibt vielen Antragstellerinnen und
Antragstellern verwehrt. [...] Trotz der wissenschaftlichen Erkenntnisse, die es mittlerweile zu diesen Krankheitsbildern gibt, bringen Gutachterinnen und
Gutachter den Betroffenen haufig immer noch groRes Unverstandnis fir ihren Zustand und ihre Einschrankungen entgegen. [...] Die VA fordert deshalb
weiterhin einen sensibleren Umgang mit den Betroffenen, eine genaue Auseinandersetzung mit den Auswirkungen von Long Covid und ME/CFS in den

Gutachten und eine spezielle Schulung der Gutachterinnen und Gutachter zu diesen Krankheitsbildern.”

e Anwaltschaft fiir Gleichbehandlungsfragen fiir Menschen mit Behinderungen
(Tatigkeitsbericht 2024): Kritisiert, dass ME/CFS nicht in der Einschatzungsverordnung zum
Grad der Behinderung enthalten ist und Betroffenen damit der Zugang zu einem

Behindertenpass verwehrt bleibt.

,Ein Beispiel, das in der taglichen Beratungsarbeit haufig an uns herangetragen wird, ist die fehlende Mdoglichkeit fir Menschen mit ME/CFS einen
Behindertenpass zu beantragen. ME/CFS ist aktuell noch nicht in der Einschitzungsverordnung als Diagnose enthalten, womit die gesetzliche Grundlage fehlt,
um fur Personen einen Behindertenpass aufgrund von ME/CFS auszustellen. Dadurch wird der Zugang zu bestimmten mit dem Behindertenpass verkniipften

Leistungen fiir diese Gruppe von Menschen mit Behinderungen verwehrt.”

e Wiener Pflege- und Patient:innenanwaltschaft —- WPPA (Tatigkeitsbericht 2024):
Dokumentiert massive Mangel in der medizinischen Versorgung und sozialen Absicherung,

schildert die Uberlastung pflegender Angehériger und fordert verbindliche Fortbildungen,
Hausbegutachtungen und die Einbeziehung von Patient:innenbefunden in Gutachten.

,Im Berichtsjahr 2024 erreichte die WPPA eine erhebliche Anzahl an Beschwerden von Patient*innen mit Long-Covid, Post-Covid und ME/CFS. Die
Patient*innen, soweit es ihnen selbst moglich war bzw. sonst ihre pflegenden Angehdrigen, schilderten die fehlende Anerkennung der Erkrankung und die sich
daraus ergebende mangelnde medizinische Versorgung (intramural wie extramural), die Nicht-Anerkennung des Pflegebedarfs und die fehlende finanzielle
Absicherung der Betroffenen. Allen Beschwerden war gemein, dass nicht nur die Not der Patient*innen groR war, sondern auch alle unterstiitzenden
Angehorigen korperlich und seelisch belastet waren. Manche Betroffenen entschieden sich, nicht mehr um Sozialleistungen anzusuchen, weil die Kraft dafur
fehle oder man befirchtete, dass sich durch neuerliche Begutachtungen der Gesundheitszustand des*r Patient*in noch weiter verschlechtern wirde. [...] Es
ist kaum moglich, die einzelnen Félle in der in diesem Bericht sonst Ublichen sachlichen und knappen Form zu schildern, da Begriffe wie ,Méangel in der
medizinischen Versorgung” oder ,Nicht-Anerkennung des Pflegebedarfs durch Gutachter*innen” nicht geeignet sind, die Tragik der davon betroffenen

Patient*innen und ihres pflegenden Umfelds zu beschreiben.

Diese Berichte zeichnen ein konsistentes Bild struktureller Defizite und verdeutlichen den
dringenden politischen Handlungsbedarf.

Forderungen

Wir fordern daher mit Nachdruck konkrete und umsetzbare Schritte fir eine bedarfsgerechte,
wissenschaftlich fundierte und menschenwurdige Versorgung von ME/CFS- und PAIS-Betroffenen im
Verantwortungsbereich des BMASGPK:


https://www.parlament.gv.at/dokument/XXVIII/III/130/imfname_1678660.pdf
https://www.behindertenanwaltschaft.gv.at/fileadmin/user_upload/dokumente/Stellungnahmen_ab_1.1.25/Taetigkeitsbericht_2024.pdf
https://www.digital.wienbibliothek.at/urn/urn:nbn:at:AT-WBR-1933991
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e Verpflichtende Fort- und Weiterbildung zu ME/CFS und PAIS fiir Arzt:innen und
Gesundheitsberufe im Rahmen der bestehenden Fortbildungssysteme sowie Integration
entsprechender Lehrinhalte in medizinische Ausbildungs- und Studiencurricula,

e Einrichtung spezialisierter, transdisziplindrer Behandlungsstellen im 6ffentlichen
Gesundheitswesen, zunachst in Pilotform, in Kooperation mit dem NRZ und den Landern,

e Erhebung belastbarer epidemiologischer Daten in Zusammenarbeit mit der GOG und den
Sozialversicherungstrdagern, um die tatsachliche Zahl der Betroffenen sowie die
Versorgungssituation valide zu erfassen,

e Sicherstellung sozialrechtlicher Absicherung fiir alle Betroffenen, die mangels spezialisierter
Strukturen derzeit keine addquate medizinische Versorgung im 6ffentlichen System
erhalten.

e Verpflichtende Einbindung von Patient:innenorganisationen in allen Stadien der Erarbeitung
und Umsetzung von MaRnahmen, um die bedarfsorientierte Versorgung zu gewahrleisten.

Wir stehen als Patient:innenvertretung und zivilgesellschaftlicher Partner bereit, diesen Prozess
konstruktiv, I6sungsorientiert und auf Augenhdhe zu unterstiitzen und sehen einer sachorientierten
Zusammenarbeit positiv entgegen. Fir eine gemeinsame, faktenbasierte Ausgangslage sowie einen
einheitlichen Wissensstand haben wir (iber FragdenStaat ein Informationsbegehren eingebracht.

Wir ersuchen eindringlich, die in diesem Schreiben aufgezeigten Problembereiche aufzugreifen und
den im EntschlieRungsantrag 3631/A(E) aus 2023 von der SPO geforderten MaRnahmen Taten folgen
zu lassen, die die Situation der Betroffenen unmittelbar verbessern.

Wir sehen lhrer geschatzten Riickmeldung entgegen und dirfen das BMASGPK ersuchen, diese
Anliegen im Rahmen seiner Zustandigkeiten prioritar zu prifen und entsprechende MaRnahmen in
die laufenden Arbeiten zur Zielsteuerung-Gesundheit sowie in die weitere Umsetzung des AP PAIS
einflieen zu lassen.

AbschlieBend bedanken wir uns fiir die Zeit und Mihe und bekraftigen unser Angebot zur

konstruktiven Zusammenarbeit im Sinne einer tatsachlichen Verbesserung der Situation von
ME/CFS-Betroffenen.

Mit freundlichen GruRen

LA @)f‘g% ) d___/g,;,:"'/_'\
Kevin Thonhofer Mag. Sandra Leiss, MA Maximilian Nitz, MSc

Obmann Stv. Obfrau Kassier


https://fragdenstaat.at/anfrage/informationsbegehren-gemaess-ssss-7-ff-ifg-zu-2641-ab-des-bmasgpk-betreffend-die-flaechendeckenden-versorgung-von-me-cfs-und-pais-betroffenen/
https://www.parlament.gv.at/gegenstand/XXVII/A/3631

