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Umfrage/Erhebung zur Situation ME/CFS Betroffener in Osterreich (2020)
Fir diese Umfrage hat die Osterreichische Gesellschaft fiir ME/CFS (CFS-Hilfe) mittels
Online-Fragebogen Osterreicherlnnen mit dem Krankheitsbild ME/CFS zu ihrer Situation befragt.

Um geeignete Personen zu finden wurde Uber folgende Wege um Teilnahme ersucht:

- Mitglieder der Facebook-Gruppe fiir ME/CFS Betroffene aus Osterreich
= Kontaktaufnahme mit Personen, die der CFS-Hilfe bereits als erkrankt bekannt waren
- Aushange bei mehreren Neurologen

Befragungszeitraum: 4/2019 - 9/2020
Anzahl an Befragten, die die Umfrage vollstandig ausgefillt haben:

151

Der Fragebogen wurde in sechs Themenblocke unterteilt:

1. Allgemeine Angaben

2. Diagnose

3. Schweregrad & Symptome

4. Auswirkungen von Belastung

5. Okonomische Auswirkungen

6. Andere Auswirkungen von ME/CFS

Der Zeitaufwand zum Ausfullen der gesamten Umfrage betrug im Schnitt zwischen 25 und 30 Minuten.
W ir haben uns fur einen Online-Fragebogen entschieden, weil dieser flir kranke Menschen mit wenig
Energieaufwand zu einem selbst gewahlten Zeitpunkt ausgeflllt und das Ausfillen jederzeit
unterbrochen und spater fortgesetzt werden kann.

Diese Umfrage wurde technisch durch die Plattform surveymonkey.de realisiert. Einladungen wurden
automatisch via E-Mail versendet. Das Ausflllen des Fragebogens war pro Einladung nur einmal
moglich. Die gesamte Umfrage wurde anonym und so gestaltet, dass keine personenbezogenen Daten
einer einzelnen Person zuordenbar sind.

Bei der Auswertung wurden nur Beantwortungen bericksichtigt, bei denen die Befragten angaben, eine
arztliche ME/CFS Diagnose zu haben. Zudem wurde vorweg darauf hingewiesen, dass eine Diagnose
Voraussetzung zur Teilnahme ist.

Folgend eine Auswahl von Fragen, die zur Erfassung der Situation ME/CFS Betroffener in Osterreich
relevant erscheinen. Dargestellte Zahlen sind groRRteils kaufmannisch gerundet.



1. Allgemeine Angaben

Beantwortet von 151 Befragten

1a. In welchem Bundesland lebst Du?

wien [ a2
Oberbsterreich_ 12%

Salzburg - 6%
Karnten - 5%
Vorarlberg - 5%

Burgenland . 2%

1b. Wie alt bist Du?

Personen

1-18 19-29 30-39 40-49 50-59 60-65 65+

Alter in Jahren




1c. Was ist Dein Geschlecht?

Ménnlich
23,8%

Weiblich
76,2%

1d. Was ist Dein hochster Bildungsabschluss?

Fachhochschule/Universitat _ 38%
Fachspezifische Ausbildung _ 21%
Matura _ 18%
Lehre B 11%
Andere [ 7%

Kein Abschluss [l 3%
Akademie [ 2%

2. Diagnose

2a. Wer hat Deine Diagnose gestellt?

Beantwortet von 151 Befragten

Facharzt 84%
Praktischer Arzt 1%

Krankenhaus/Klinik 5%




2b. Wie viele verschiedene Arztinnen und medizinische Einrichtungen hast Du ungefdhr aufgesucht,
bis die Diagnose ME/CFS gestellt wurde?

Im Mittel (Median) gaben die Befragten an, dass sie 10 Arztlnnen und Einrichtungen bis zur
Diagnosestellung ME/CFS aufgesucht haben. 30% schatzten, dass sie mehr als 20 Arztlnnen
und Einrichtungen aufgesucht haben.

Berechnet anhand von 151 Beantwortungen

2c. Wie lange dauerte es ungefahr vom Auftreten der ersten Symptome bis zur
Diagnosestellung ME/CFS?

Median Mittelwert
5 7,58
Jahre Jahre

Berechnet anhand von 147 Beantwortungen

2d. Wie lange leidest Du schon an ME/CFS Symptomen?

Median Mittelwert
8,0 9,97
Jahre Jahre

Berechnet anhand von 151 Beantwortungen

2e. Hattest Du bei Arztbesuchen und in Krankenhausern das Geflihl, dass man Dich mit
Deinen Beschwerden ernst genommen hat?

Beantwortet von 151 Befragten

Jal 13%
Uberwiegend ja - 11,3%
Uberwiegend nein _ 47,7%
Nein, liberhaupt nicht _ 39,7%




2f. Warst Du im Rahmen Deiner ME/CFS Symptome jemals auf Rehabilitation (“Reha”)?

Beantwortet von 151 Befragten

Ja
31,8%

Nein
68,2%

2g. Wenn ja, wie ging es Dir danach?

Berechnet anhand von 47 Beantwortungen

viel besser . 2,1%

besser - 6,4%
gleich wie vorher _ 21,3%
schlechter _ 40,4%
viel schlechter _ 29,8%

2h. Musstest Du die Rehabilitation aufgrund einer Zustandsverschlechterung vorzeitig
abbrechen?

Berechnet anhand von 46 Beantwortungen

Ja
30,4%

Nein
69,6%




2i. Wie wiirdest Du den Wissensstand der Arztlnnen tiber ME/CFS im Allgemeinen
beurteilen? (Ausgenommen ME/CFS Spezialisten)

Beantwortet von 150 Befragten

77%
17%
0% 1% 5%
2 &
Co?" \s&é %0 \"90
R 5

2j. Gibt es noch jemanden in Deiner Familie, der an ME/CFS leidet?

Beantwortet von 151 Befragten

Ja

Nein

Nein, aber jemanden mit ahnlichen
Beschwerden unklarer Ursache

7%

69%

24%




3. Schweregrad & Symptome

3a. Bitte wahle einen Schweregrad aus, der Deinen Symptomen am ehesten entspricht:

Beantwortet von 151 Befragten

Leicht betroffen

Mittelschwer betroffen

Schwer betroffen

Sehr schwer betroffent

Kann phasenweise noch arbeiten, benotige aber oft das
ganze Wochenende, im Bett liegend, zur Regeneration
und bin oft im Krankenstand. Freizeit- und
Familienaktivitaten sind nur mehr eingeschrankt moglich

Bin meist ans Haus gebunden. Bereits leichte Belastungen,
wie zum Beispiel ein Arzttermin, ein Einkauf oder auch
schon ein kurzer Spaziergang konnen zu anstrengend sein
und fuhren haufig zu einer Zustandsverschlechterung

Bereits einfache Aktivitaten wie Duschen, Zahneputzen
oder einfach nur aufrecht stehen, fuhren meist zu einer
Zustandsverschlechterung. Ich muss den Grol3teil der Zeit
liegend verbringen

Bin vollstandig ans Bett gefesselt und bei grundlegenden
Tatigkeiten auf Hilfe angewiesen

60,9%

' Es besteht die Vermutung, dass Schwerstbetroffene aufgrund ihrer Einschrankungen (betrifft auch
die Benutzung von Geraten) fast nicht erreicht wurden bzw. gesundheitlich so schwer beeintrachtigt
sind, dass die Teilnahme an dieser Umfrage nicht moglich war.




3b. Welche Symptome treten bei Dir auf?

Beantwortet von 151 Befragten

Zustandsverschlechterung nach Anstrengung
Extreme kdrperliche und/oder geistige Erschépfung

Schlafstérungen, wenig erholsamer Schlaf

Konzentrationsstorungen & eingeschranktes
Kurzzeitgedachtnis

Kopfschmerzen / Brennen im Kopf / Druckgefihl

Akute und wiederkehrende Grippesymptome und Schmerzen
Muskelschmerzen

Magen-Darm-Probleme

SchweiBausbriiche, Schwacheanfille, Zittern
Herzklopfen, Herzrhythmusstorungen, Herzpalpitationen
Stark erhéhte Reizempfindlichkeit

Erhéhte Infektanfalligkeit

Muskelzucken und Muskelkribbeln
Medikamentenunvertraglichkeit, Alkoholunvertraglichkeit
Nervenschmerzen

Kurzatmigkeit, Luftnot, “Hunger nach Luft”
Blutdruckabfall, Schwindelgefihl und Blasse

Blasenprobleme

Orthostatische Intoleranz (Starker Anstieg des Pulses in
aufrechter Haltung)

Bewegungsstorungen - Motorische Funktionsstorungen

Andere

98%

90%

89%

82%

79%

76%

76%

72%

69%

67%

66%

62%

57%

57%

54%

54%

50%

43%

37%

30%

30%




3c. Welche Therapien haben bei Dir zur Linderung einzelner Symptome von ME/CFS
beigetragen?

Beantwortet von 151 Befragten
Pacing - Energiemnanagement 66%

Nahrungsergéanzungsmittel: Vitamin- /
Mineralstoffzuséatze

Erndhrungsumstellung
Entspannungstraining
Medikamente

Akupunktur

Bewegungstherapie (Graded Exercise Therapy)
- Stufenweise Steigerung des Aktivitatsniveaus

Kognitive Verhaltenstherapie (CBT)

3d. Gab es eine medikamentose Therapie, die Deine ME/CFS Symptomatik maRgeblich
verbessert hat?

Beantwortet von 151 Befragten

Ja 12%

Nein 58%

Mir wurde keine
medikamentose 30%
Therapie verordnet




3e. Hat eine medikamentose Therapie zu einer Verschlechterung Deines
Gesundheitszustandes gefuhrt?

Berechnet anhand von 112 Beantwortungen

Nein
47,3% . Ja
52,7%

3f. Welche Erfahrungen hast Du mit der Einnahme von Antidepressiva im Zuge deiner
ME/CFS Therapie gemacht?

Berechnet anhand von 110 Beantwortungen

Haben zu einer Verbesserung gefihrt 10%

Habe kaum eine Anderung verspiirt 36%

Haben zu einer Verschlechterung bzw.

zu starken Nebenwirkungen gefihrt 80%

3g. Hat korperliches Aufbautraining oder Bewegungstherapie mit stufenweiser Steigerung
des Aktivitatsniveaus zu einer Verschlechterung Deines Gesundheitszustandes gefthrt?

Berechnet anhand von 87 Beantwortungen (weitere 64 Pers. gaben an, keine solche Therapie gemacht zu haben)
Nein

18,4%

Ja
w <

81,6%




3h. Wurde Dir, obwohl Du ME/CFS Symptome hattest (vor allem eine
Zustandsverschlechterung nach Belastung), korperliches Aufbautraining oder
Bewegungstherapie mit stufenweiser Steigerung des Aktivitatsniveaus verordnet?

Beantwortet von 151 Befragten

Nein

47.7% Ja

T 52,3%

3i. Hat sich Dein Gesundheitszustand Gber den gesamten Verlauf der Erkrankung tendenziell
eher verbessert oder verschlechtert? (Abgesehen von Schwankungen)

Beantwortet von 151 Befragten

32%
29%

18%

9%




4. Auswirkungen von Belastung

Beantwortet von 151 Befragten

4a. Wie wirkt sich korperliche Aktivitat, die fur Dich anstrengend ist, auf Deinen

Gesundheitszustand aus?

Verschlechterung

Starke Verschlechterung
Verbesserung

Starke Verbesserung

Gleichbleibend - keine Veranderung

65,6%
30,5%
0,0%
0,0%

4,0%

4b. Wie wirkt sich korperliche Aktivitat, die fur Dich sehr anstrengend ist, auf Deinen

Gesundheitszustand aus?

Verschlechterung

Starke Verschlechterung
Verbesserung

Starke Verbesserung

Gleichbleibend - keine Veranderung

16,6%
82,1%
0,0%
0,0%

| 1,3%

4c. Wirkt sich korperliche Aktivitat, die fur Dich sehr anstrengend ist, nachhaltig/langfristig
negativ auf Deinen Gesundheitszustand aus?

Nein
10,6%

Ja
89,4%




4d. Wie wirkt sich geistige Aktivitat, die fur Dich anstrengend ist, auf Deinen
Gesundheitszustand aus?

Verschlechterung 85%
Verbesserung 2%

Gleichbleibend - keine Verdnderung 13%

4e. Hat Uberanstrengung bei Dir schon einmal zu einer nachhaltigen Verschlechterung
Deines Gesundheitszustandes gefthrt?

92%

3(%1 5%

Ja Nein  Weil
nicht




5. Okonomische Auswirkungen

5a. Bist Du berufstatig?

Berechnet anhand von 149 Beantwortungen

Ja 14,1%

Ja, Teilzeit oder

0,
eingeschrénkt 20,1%

Nein 65,8%

5b. Fuhlst Du Dich gesundheitlich noch in der Lage berufstatig zu sein?

Berechnet anhand von 149 Beantwortungen

Ja, Vollzeit

Ja, Teilzeit

Ja, eingeschrankt, von zuhause aus /
bzw. ohne korperliche Belastung

Nein 62,4%

5c¢. Fuhlst Du Dich gesundheitlich in der Lage, die Anreise zu einem Arbeitsplatz zu
bewaltigen?

Berechnet anhand von 149 Beantwortungen

Ja 10,1%
Ja, eingeschrénkt 27,5%

Nein 62,4%




5d. Fuhlst Du Dich gesundheitlich in der Lage, Deine bisherige berufliche Tatigkeit auch
weiterhin auszuliben?

Berechnet anhand von 148 Beantwortungen

Ja l 3,4%

Teilweise, eingeschrankt - 23,0%

War noch nicht berufstétig . 6,8%

5e. Welche Art der Unterstitzung/Anpassung wurdest Du bendétigen, damit Du weiterhin
oder wieder (vielleicht auch eingeschrankt) beruflich tatig sein kannst?

Berechnet anhand von 144 Beantwortungen

56,94% wahlten mindestens eine Unterstitzung/Anpassung

Arbeit von zuhause aus 42%
Anpassung oder Verkiirzung der 439,
Arbeitszeit °
Angepasste Tatigkeit 35%
Vermehrte/l&dngere Pausen 33%

Angepasster Arbeitsplatz (Einzelbiiro,

Liegem&glichkeit etc) 21%

Kirzerer Anfahrtsweg 19%

5f. Wenn die von Dir gewunschten Anpassungen (aus der letzten Frage) erfullt sind, wie
viele Wochenstunden konntest Du dann Deiner Meinung nach arbeiten?

Berechnet anhand von 72 Beantwortungen

Ich kdnnte mit den Anpassungen moglicherweise noch folgende Anzahl an Wochenstunden
arbeiten:
Median Mittelwert
12 13,83




5g. Fuhlst Du Dich im Moment finanziell gut abgesichert?

Beantwortet von 151 Befragten

50,3%

5h. Hast Du Angste in Bezug auf Deine zukiinftige finanzielle Versorgung?

Beantwortet von 151 Befragten

Nein
12,6%

Ja
87,4% —

5i. Wie hoch schatzt Du die Summe, die Du bisher insgesamt seit Beginn Deiner Erkrankung
fur Behandlungen ausgegeben hast (in Euro)?

Berechnet anhand von 116 Beantwortungen

Median Mittelwert
10000 € 14203 €




5j. Warst Du infolge deiner ME/CFS Symptomatik bei einer der folgenden Stellen zur
Feststellung der Arbeitsfahigkeit? (Wahle bitte alle zutreffenden Antworten aus)

Beantwortet von 151 Befragten

Nein, war ich nicht
PVA 40%

GKK (Gebietskrankenkasse) 37%
Andere beauftragte Stelle
SVA

Betriebliche Krankenkasse

5k. Fuhrte die Bewertung Deiner Arbeitsfahigkeit zu einem Ergebnis, das den tatsachlichen
Gegebenheiten entspricht?

Berechnet anhand von 94 Beantwortungen

Ja
28,7%

Nein
71,3%

5l. Falls Du nicht arbeitsfahig bist, ist es grundsatzlich Dein Wunsch, die Arbeitsfahigkeit
wieder zu erlangen?

Berechnet anhand von 120 Beantwortungen

7,5%

Ja

92,5%




5m. Wie viele Jahre hast Du gearbeitet, bevor Du arbeitsunfahig wurdest?

Berechnet anhand von 104 Beantwortungen

Median Mittelwert
20 18,43

5n. Fuhlst Du Dich von den offentlichen Stellen generell gut unterstitzt?

Berechnet anhand von 146 Beantwortungen

72,6%
25,3%
21%
5’3 Q"’\\ &
'§, )
9}6\
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50. Was wiirde Deiner Meinung nach im Bezug auf ME/CFS eine wirklich Verbesserung in
der Gesundheitsversorgung bewirken?

Beantwortet von 151 Befragten

Verbesserte Anerkennung der Erkrankung ME/CFS als _ 999
schwere Multisystemerkrankung ¢
Besser informierter Hausarzt/Facharztinnen _ 98%
Mehr Einfluss/Mitspracherecht bei meiner Behandlung _ 56%
Mehr Hausbesuche durch medizinisches Fachpersonal _ 44%

Gesundheitsdienste per Telefon / Internet 36%

Weitere 30%




6. Andere Auswirkungen von ME/CFS

6a. Welche Aktivitaten sind Dir seit der Erkrankung nicht mehr oder nur mehr sehr
eingeschrankt moglich?

Beantwortet von 151 Befragten

Teilnahme an Sportarten 94%

Soziale Kontakte pflegen 85%
Teilnahme an bezahlter Arbeit 82%
Hobbys 80%
Hausarbeit 70%
Ausbhildung (weiter) absolvieren 63%
Entscheidung, eine Familie zu griinden 56%
Einkaufen gehen 54%

Kochen 50%

Arztbesuche
Eigenes Haus/Wohnung verlassen
Versorgung von Familie und Kindern

Mich selbst versorgen und pflegen

40%
39%
38%
32%

Aufgeschliisselt nach Schweregrad der Erkrankung Befragter (der Schweregrad “sehr schwer
Betroffene” wird aufgrund von unzureichenden Daten nicht dargestellt):

Leicht Mittel ™ Schwer

100%

75% ——

50% ——
25%

0%
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6b. Hattest Du seit Beginn Deiner Erkrankung jemals Suizidgedanken?

Berechnet anhand von 150 Beantwortungen

65%
35%
é,\(\ W

6¢c. Wenn Ja, warum hattest Du Suizidgedanken?

Berechnet anhand von 99 Beantwortungen

Extreme Einbule der Lebensqualitat 89%
Aufgrund der Symptome (Schwéche, Schmerzen, 829
starkes Grippegefiihl, neurologische Symptome etc) ’
Hilflosigkeit
Perspektivlosigkeit

Armut und Existenzangste
Soziale Isolation

Druck durch die Behérden

Keine Unterstiitzung durch das private Umfeld, kein
Versténdnis fir meine Situation

Geflihl der gesellschaftlichen Verachtung
Keine selbststéndige Lebensfiihrung mehr maglich
Verlust von Beziehungen

Weitere/andere Griinde




6d. Hattest Du schon einmal Todesangst aufgrund der Symptome von ME/CFS?

Berechnet anhand von 149 Beantwortungen

Nein
40,3%
Ja
59,7%

6e. Wie hoch schatzt Du Deine derzeitige korperliche Leistungsfahigkeit prozentuell im
Vergleich zu Deiner korperlichen Leistungsfahigkeit vor der Erkrankung (100%) ein?

Beantwortet von 151 Befragten

Korperliche Leistungsfahigkeit (median):

30 %
Korperliche Leistungsfahigkeit (median) je nach Schweregrad der Erkrankung Befragter:

alle Schweregrade zusammen
Leicht betroffen
Mittelschwer betroffen

Schwer betroffen

0% 10% 20% 30% 40%

Der Schweregrad “sehr schwer Betroffene” wird aufgrund von unzureichenden Daten nicht
dargestellt.




6f. Wie hoch schatzt Du Deine derzeitige geistige Leistungsfahigkeit prozentuell im
Vergleich zu Deiner geistigen Leistungsfahigkeit vor der Erkrankung (100%) ein?

Beantwortet von 151 Befragten

Geistige Leistungsfahigkeit (median):

45 %
Geistige Leistungsfahigkeit (median) je nach Schweregrad der Erkrankung Befragter:

alle Schweregrade zusammen
Leicht betroffen
Mittelschwer betroffen

Schwer betroffen

0% 20% 40% 60%

Schweregrad “sehr schwer Betroffene” wird aufgrund von unzureichenden Daten nicht
dargestellt.




6g. Wie hoch schatzt Du Deine momentane Lebensqualitat prozentuell im Vergleich zu
Deiner Lebensqualitat vor der Erkrankung (100%) ein?

Beantwortet von 151 Befragten

Lebensqualitat (median):

25 %

Lebensqualitat (median) je nach Schweregrad der Erkrankung Befragter:

alle Schweregrade zusammen
Leicht betroffen
Mittelschwer betroffen

Schwer betroffen

0% 10% 20% 30% 40%

Schweregrad “sehr schwer Betroffene” wird aufgrund von unzureichenden Daten nicht
dargestellt.




6h. Hast Du infolge der ME/CFS Symptomatik schon einmal eine Feststellung des Grades der

Behinderung (GdB) beantragt?

Beantwortet von 151 Befragten

Ja
21,2%

Nein
78,8%

6i. Wenn ja, wie hoch wurde dieser eingestuft?

Berechnet anhand von 28 Beantwortungen

Median

50

6j. Bist Du bei der Bewaltigung Deines Alltags auf fremde Hilfe angewiesen?

Berechnet anhand von 149 Beantwortungen

48%

260/0 270/0

Ja Nein Teilweise




6k. Wenn ja, wirst Du von Personen aus Deinem Umfeld / Deiner Familie oder einem
Pflege-/Hilfsdienst versorgt?

Berechnet anhand von 103 Beantwortungen

Pflege- / Hilfsdienst 7%

Nein, werde nicht

13%
versorgt

Umfeld / Familie 84%

6l. Welche Hilfsmittel verwendest Du zur Bewaltigung deines Alltags mit ME/CFS?

Beantwortet von 151 Befragten

Ich verwende keine Hilfsmittel 48%
Pulsuhr (Fitbit oder dhnliches)
Laptoptisch zur Verwendung im Bett

Duschhocker

Kompressionssocken oder Striimpfe

Noise-Cancelling-Kopfhorer (Kopfhohrer
mit Gerauschunterdriickung)

Gehstock

Rollstuhl
Kriicken/Unterarmgehstiitzen
(Hohen-) verstellbares Bett
Rollator

Elektrisch angetriebener Rollstuhl




6m. Fuhlst Du Dich sozial isoliert?

Beantwortet von 151 Befragten

53%

26%
19%

3%

Ja, Ja Eher Nein
sehr nein

Erstellung:
Osterreichische Gesellschaft fiir ME/CFS (cfs-hilfe.at)
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Mag. Robert Emprechtinger, State of Health
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