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Seit 2017 setzen wir uns als mildtatiger Verein fiir an ME/CFS erkrankte Menschen ein.

Obwohl ME/CFS léangst als schwere, sehr belastende, chronische, neuroimmunologische Multisystemer-
krankung anerkannt ist (WHO Klassifikation G93.3), wird die Erkrankung in Osterreich immer noch kaum
erkannt oder vollig missverstanden.

Viele Betroffene konnen nicht mehr aktiv am Leben teilnehmen und sind grofdtenteils ans Bett oder Haus
gebunden. Hilfe bekommen sie trotzdem kaum, da Arztinnen und Arzte in der Regel nicht entsprechend
ausgebildet sind.

Der Grolsteil der Betroffenen haben keine oder eine falsche Diagnose und werden somit falsch und oft auch
schadigend behandelt.

Wir freuen uns, dass immer mehr Betroffene den Weg zu uns finden und unsere Unterstlitzung in Anspruch
nehmen. Die ehrenamtlichen Mitarbeiter der CFS-Hilfe arbeiten aus voller Uberzeugung und mit ganzem
Herzen daran, die Situation Betroffener in allen Belangen zu verbessern und ihr Leben wieder lebenswerter
zu machen.

Wir bedanken uns bei IHNEN, dass Sie die Unterstiitzung, die wir Betroffenen bieten konnen, immer mehr
wachsen lassen - ohne SIE und lhre groRartige Hilfe wére das nicht méglich. DANKE fur [hre Treue!

Q@NN\” % 2//@% “Fdsa Tavet

Erwin Geppner Joris Zipser Petra Falch
Prasident Vize-Prasident Finanzen & Schriftfihrung
CFS-Hilfe Osterreich CFS-Hilfe Osterreich CFS-Hilfe Osterreich

JAHRESRUCKBLICK 2018 pA



DIREKTE UNTERSTUTZUNG BETROFFENER

Telefonische Erstberatung Betroffener:

Unsere telefonische Erstberatung wird mittlerweile
von vielen Betroffenen in Anspruch genommen.
Besonders zu Beginn der Erkrankung sind die Un-
wissenheit der Arztinnen, die Symptome und die
oft gravierenden Einschrankungen und Verander-
ungen eine enorme Belastung. Genau in diesem
Moment ist seelische Unterstlitzung wichtig. Wir
nehmen uns Zeit, auf die Menschen einzugehen,
ihnen zuzuhoren, alle inre Fragen zu beantworten
und sie bestmaoglich hinsichtlich Arztwahl und dem
Umgang der Erkrankung zu beraten.

Bereitstellung einer Plattform zum
Austausch unter Betroffenen

Seit Juni 2017 gibt es unsere private
Facebookgruppe “ME/CFS Treffpunkt Osterreich”,
die als eine Art Selbsthilfegruppe fungiert. Hier
konnen sich Betroffene untereinander austauschen
und unterstltzen. Seitens der CFS-Hilfe werden
Moderatoren zur Verfigung gestellt, die ihre Erfah-
rungswerte an die Betroffenen weitergeben. Diese
Gruppe wird von vielen Betroffenen als grofée Be-
reicherung und Erleichterung ihres Alltages wahr-
genommen.

CFS Hv'LFE

ME/CFS TREFFPUNKT OSTERREICH

<

Willkommen in einer Welt ohne Vorurteile
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DIREKTE UNTERSTUTZUNG BETROFFENER

Bereitstellung von Informationen und Neuigkeiten

Homepage der CFS-Hilfe Osterreich CrSHILFE oTaRTKarEcomEN + News srevom kowTadt @
Wir arbeiten laufend an der Weiterentwicklung (i;(j)

unserer Homepage. Hier findet man alle wichtigen Ostersihische Gesalschat far MEICFS

Informationen zu ME/CFS, Erkennungsmerkmalen o, Dae Chrenisene Erschipfungssyndrom s s schere Mol

sowie Neuigkeiten bezliglich der aktuellen For- Wi e oo veon o et e R
schungsentwicklung. crs puren PaTEINAGE  WrowaTERAL  Orremuiches
Betroffene konnen Gber unsere homepage Kontakt e e
mit uns aufnehmen sowie unserer privaten Face- ) NEUESTE ARTIKEL

book Gruppe “Treffpunkt Osterreich” beitreten. s

Soziale Medien

Uber unsere offizielle CFS-Hilfe Facebook Seite
versorgen wir unsere Follower laufend mit -
den neuesten Informationen Gber ME/CFS. Fir
nachstes Jahr ist eine Erweiterung unserer

Medienplattform geplant (Twitter / Instagram)

CFS-Hilfe

@CFSHilfe - Gemeinnutzige Organisation
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Beginn der Pressearbeit in Osterreich

2018 stand bei der CFS-Hilfe die Pressearbeit im
Mittelpunkt - so haben wir sehr erfolgreich damit
begonnen, mittels diversen Berichten in Presse und
Fernsehen die Offentlichkeit tiber ME/CFS
aufzuklaren und damit auch Betroffene erreicht, die
oft jahrelang nicht wussten, an welcher Krankheit
sie leiden.

Unser Vorstandsvorsitzender schildert in einem
unserer ersten Presseberichte im “Standard” den
Verlauf seiner Krankheit und die damit verbundenen
Probleme (Bericht siehe nachste Seite).

Weitere Betroffene schliefsen sich ihm an und
erzahlen trotz der Strapazen, die dadurch fur sie
entstehen, in diversen Presseberichten ihre
Geschichten.

Barbara, ehemalige Qualitatsmanagerin im
Gesundheitsbereich, spricht Uber lhre personlichen
Erfahrungen mit der Krankheit in dem Artikel “Wenn
Erschopfung chronisch wird” im Magazin
“Madonna”.

Kevin, der ebenfalls von ME/CFS betroffenen ist und
eine Karriere als ProfifuRballer vor sich hatte, bringt
in unserem ersten Fernsehbeitrag auf “ATV Aktuell”
seine Story an die Offentlichkeit.

Dr. Michael Stingl, Facharzt fir Neurologie,
engagiert sich sehr fur uns Betroffene und berichtet
in mehreren Artikeln und auch auf ATV Aktuell Uber
die medizinischen Aspekte von ME/CFS.

Samtliche Beitrage sind auf unserer Homepage
nachzulesen bzw. anzusehen.

CFS HVLFE

Erschopfung als
Dauerzustand

Stiandig abgeschlagen sein, auch der Schlaf bringt keine Erholung:
Das Chronic Fatigue Syndrome macht Menschen hiufig
berufsunfihig, manchmal sogar zum Pflegefall. Betroffene Patienten
werden in Osterreich alleingelassen.

Gitnther Brandstetter



https://www.facebook.com/neurostingl/?__tn__=K-R&eid=ARDqihWnFp-Xuo0UWdx2PprjeRT1ghQDJBLRd71pYCDYmv5FQK5aSOEzY8mwtJj-R_BRDPGv2hRcDA2C&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARCcrkkjnlpXQfUAsW_t5QgnfwbfMXsQU6iqAfz4UI46l71g8ax7X-V6LS0aYO8ljoAMfHZhA43OBqKuN3IlW3ir-fMw4DCENIhTDXJmfxX-5SDEsynlBS1H38kj1TQfkMfEL1DOR2MDPMxCEIqYPAOO5t5b5LpWaRqC-VO7Obmpe7-1eWYcBe1iZ5DTQ-rVvYkMVBSJNM7sJTIJHkRH9zzVY65vefq6pk8KTQNAVSl9xQtUE1JYL9wQePP7ao2a-Pqu2saIxyqZB2ooL2sRH-xB7XNh0Yb50BCfcYa4ZNx3irVM3txBlt8W15QRfhXx9sQWBS2NKcFCeRFlpRafqiI
https://www.facebook.com/neurostingl/?__tn__=K-R&eid=ARDqihWnFp-Xuo0UWdx2PprjeRT1ghQDJBLRd71pYCDYmv5FQK5aSOEzY8mwtJj-R_BRDPGv2hRcDA2C&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARCcrkkjnlpXQfUAsW_t5QgnfwbfMXsQU6iqAfz4UI46l71g8ax7X-V6LS0aYO8ljoAMfHZhA43OBqKuN3IlW3ir-fMw4DCENIhTDXJmfxX-5SDEsynlBS1H38kj1TQfkMfEL1DOR2MDPMxCEIqYPAOO5t5b5LpWaRqC-VO7Obmpe7-1eWYcBe1iZ5DTQ-rVvYkMVBSJNM7sJTIJHkRH9zzVY65vefq6pk8KTQNAVSl9xQtUE1JYL9wQePP7ao2a-Pqu2saIxyqZB2ooL2sRH-xB7XNh0Yb50BCfcYa4ZNx3irVM3txBlt8W15QRfhXx9sQWBS2NKcFCeRFlpRafqiI

DER STANDARD

rwinﬁe? ner hatte ein bun-
tes, erfiilltes Laben. Als Mu-

sikproduzent arbeitete er
viel und gerne, reists hiufig ins
Ausland. Mitte der 1990sr-Jahre
feierte seine Dance- Forma-
tion Unique 1T Tep-Pla emnfn
in den internationalen Charts. Bis
nach Kanada, Australien and
Neuseeland brachte ihn sein Er-
folg. Nach einem Infekt im Jahr
2uUy erholte sich sein Korper je-
doch nicht mehr vollstindig. ,lch
fiihte mich schlapp, die Situation
war aber zu ertragen. Es dauerte
Monate, bis ich wiedar auf ein
halbwegs normales Leistungsle-
velkam®, erzihlt der heute 51-Jih-
rige. 2014 erkrankte er erneut
Sein Kbrper reagierte noch hefti-
ger auf dan Infekt als sieben Jahre
zuvor. Er fiihlte sich eusgelaugt
und erschipft, als wire dis Grip-
pe sein stindiger Begleiter. Auf
jede Anstrengung folgten Herz-
rh}mnmlﬁ:usun Ern 1.=§|ld Fiaher.
JIrgendetwas stimmt nicht mit
mir*, dachta sich pner und
ﬁl'f zur Newrologin. Sie empfahl

einen langeren Urlaub, Son-
nenbiider zu genisfan und regal-
miifig im Fitnesscenter zu trainie-
ren. Er hefolgte ihren Rat, legta
eine Arbeitspause ein und setzte
sich trotz des immerwihrenden
Gefiihls der Schwiche und Mii-
digkeit auf das Ergometer. Nach
der erstan Trainingseinheit be-
kam er Herzrasen, Schweiflaus-
briiche, Fieber und klappte zu-
sammen. Der damals 47-Jih
musste ins Spital, es folgten zahl-
reiche Untersuchungen, die Medi-
ziner fanden nichts. Er wurds mit
der DHagnose Erschépfungszu-
stand u)gseklﬂ:ter Ursache” ent-
lassen.

Die Situation besserte sich
nicht, er ging von Arst zu Argt, kai-
ner konnte eine Dizgnose ge-
ben und sagen, was er hat. Seinen
Job  musste  Erwin ner
schlieblich aufgeben. Er machta
sich selbst auf die Suche nach
einer Erklirung fiir seinen kirper-
lichen Zustand, recherchierte im
Internet und wurde findig. Die
unfasshare Erschipfung, ar
tiglich spiirt, hat einen Namen:
M ische E halomyelitis [
Cmic Faszisue% Syndrome

.

Die Krankheit ist nicht selten.
Schitzungen  zufolge sind  in
Deutschland mindestens 300.000
Personen, in  Osterreich  etwa
30.000 Menschen batraffen. e
Dunkelziffer ditrfte aber deatlich
héher sein, da die Krankheit oft
filschlicharweise als Burnout, so-
matoforme Schmerzstorung oder
Deﬁragginn diagnostiziert wied®,
erklint der Wiener Neuraloge Mi-
chae] Stingl. Was die Situation fiir
die Patienten nicht leichtar macht:
Fiir eine Diagnose missen dis
Symptome mindestens sechs Mo-
nate andawern und andere kirper-
liche Ursachen ausgeschlossen
werden.

Riitselhaftes Leiden

Daz Leiden gibt Wissenschaf-
tern und Medizinern Ritsel anf,
die genauen Ausléser der Erkran-
Jung sind noch immer nicht voll-
stiindig geklirt. Als Ursache kom-
men mehrere Faktoren infrage,
auch die Krankheitaverlaufe sind
zumm Teil sehr unterschiadlich. In
atwa 70 bis 80 Prozent der Fille
folgt nach einem viralan oder bak-
teriellen  Infekt “_ah} usilhwemr,

stand. In Studien wurden neben
demn Epstein-Barr-Virus und ande-
TEn esviren auch Enterovi-
ren, Influenzaerreger und Borre-
lian als Auslézer identifiziert.
Die meisten Patienten laborie-
ren an anhaltenden Infektsymp-
tomen, doch nur bei einem klai-
nen Teil der Betroffenen lisst sich
eine aktive Infektion nachweisen.
o[Die Zellen reagieren zunbchst anf
die Viren oder Bakterian und
fahren die Energieproduktion
runter. Sind die Erreger besiegt.

GESUNDHEIT
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Erschopfung als
Dauerzustand

Stindig abgeschlagen sein, auch der Schlaf bringt keine Erholung:

be:

it

sogar zum Pfle

Das Chronic Fatigue Syndrome macht Menschen hiufig

gefall. Betroffene Patienten

werden in Osterreich alleingelassen.

Giinther Brandstetter

Foti Gatty Irusges. | Sinck

Das Chronic Fatigee Syndrome filhlt sich am, als ob der kiirpereigens Akko
leer ist und nichts hilft, ihn wieder aufzuladen.

normaligiert sich die zellulare

teffwechsalproduktion trotzdem
nicht’, beschraibt Stingl den még-
lichen  Erkrankungsmechanis-
mus. Versinfacht gesagt bleibt der
Kirper im Infektionsmodus hin-

n.

seSn konnte in einigen Studien
becbachtet werden, dass Patien-
ten im Vergleich zu gesunden
Menschen sine anhaltende T-
Zell-Aktivierang und erhilite Zy-
tokine, die bei Entziindungspro-
zessen eine wichtige Rolle spie-
len, aufweisen. In anderen Unter-
suchungen war dies jedoch nicht
der Fan Auch genetische Ursa-
chen gelten bei einem Teil der Be-
troffenen  als  wahrscheinlich.
-Ziemlich sicher dirfta es sich um
eine Autoimmunerkrankung
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daln, allerdings wurde der zentra-
le Biomarker mur eindeutigen

noch nicht gefunden’,
segt Neurolage Sting iglicher-
\\\:asilse seimaﬁe Pulngsm f!ln:b EY
heterogen und miissten in klar ah-
gegrenzte Subgruppen unterteilt
werden, um e Biomarker
ausfindig machen zu kinnen, be-
tonen Forscher.

Seine Grenzen kennen

Neben chronischer Erschip-
fung zihlen ausgeprigte Schlaf-
storungen und eine deutlich ver-
minderte Belastharkeit zu den ty-

ischen Symptomen. Wird der

rpar zu sehr aktivien, wver-
immert sich der Zustand, oft
Tiber mehrere Tage. Auch Erho-
lungspansen bringen dann keine

Besserung.  Zusiitzlich kénnen
Hals-, Kopf, Gelenks- und Mus-
kalschimerzen,  Konzentrations-
probleme und Gedédchinisstirun-
gen auftreten. Selten kommt as
auch zu extremer Larm-und Licht-
empfindlichkeit. Die Krankheit
werlguft fast immar chronisch, ein
Grobteil der Patienten kann nicht
mehr arbeiten, im schlimmeten
Fall kimnen Betroffene nicht mehr
das Bett verlassen und brauchen
eine 24-Stunden-Betreuung.
Neurologe Stingl zufolge ist das
grifite Prol le&gaglejnd.e \"e;
0| von -Patienten
Dngntich. Im Verglaich zu den
USA, Grofbritannien, Australien
oder Norwegen sei die Situation
fiuferst prekir, es gebe keine ein-
zige Ambulanz oder Anlanfstells

fiir Erkrankia. , Zudem mangelt es
an drzten. die mit dem Krank-
heitsbild vertraut sind®, kritisiert
dar ste. Das gehe so weit, dass
Bemne auf EReIua geschickt
werden, dort ein Aktivitatspro-
m absolvieren und in einem
utlich schlechteren Zustand
wisder nach Hanse kommen.

DHe Erfahrung, dass das Uber-
schretten der persénlichen Belas-
tungsgrenze schlimme Folgen ha-
ben kann, hat such Erwin Gep-

nermehmmals gemacht. Er hat ge-
ernt, suf seinen Kirper zu hiten,
i spiiren, was ihm guttul, was er
sich zumuten kann. .An guten Ta-
gen schaffe ich es vormittags far
ein, zwel Stunden, einfache Auf-
Fshen zu erledigen. Nach einer
fingeren Ruhag?usa geht sich
manchmal am Nachmittag noch
eine Stunde aus. An schlechten

WISSEN

Was CFS-
Patienten hilft

Myalgische Enzephalomye-
litis [ Chronic Fatigue Syn-
drome [ME/CFS) wird
hiufig mit einer Fatigue
wverwechselt, die als Be-
eiterscheinung von
krankungen wie mul-
tiple Sklerose, Morbus
Parkinson, Anamis und
Krebs oder nach einer
Chemotherapie auftritt.
Die Behandlung der
Symptome von 5
erfolgt je nach Patient
individuell. So kann
etwa die Einnahme von
hochdosiertem Vitamin €,
Vitamin B12 und Magne-
sium den Energiestoff-
wachsal verbessarn_
Der positive Effekt ist
aber hiufig nur vor-
Tibergehend”, betont der
‘Wiener Neurologe Mi-
chael Stingl. Auch eine
Umstallung auf kohlen-
hydratarme, ketogene Er-
ndhrung hilft manchen
Betroffanen.
Erste klinische Studien
n, dass ein Teil der
Patienten von einar Be-
handiung mit Immunglo-
bulinen cder dem mane-
kionalen Antikbrper Rituxi-
mab profitiert. Die Wirk-
samkeitadaver kann auch
hier gingeschrinks sein.
[gueb]

Tagen weil ich bereits nach dem
Duschen, dass nichts melr még-
lich ist. Dann schaffe ich es nur
mehr, im Bett oder anf dem Sofa
zu liegan.”

Seit Anfang 2017 schreibt er
einen Blog tber sein Leben im
chronischen  Erschipfun -
stand. Mehrere Betroffene melden
sich bel thm, gemeinsam griinden
sie eine Salbsthilf & Rund
250 Mitglieder hat die CFS-Hilfe-
Datarraich mittlerweils, in der
man sich iiber die aktuellen inter-
nationalen Studien und Erfahin-
gen mit symptomatischen Thera-
pien [sieha nj austauscht.

Heilung ist bislang nicht mig-
lich. Das ist den Betroffenen meist
auch bewusst. Ein individualler
Behandlungsplan sei auch erst der
zweite wichtige Schritt, wie Stingl
aus Erfahrung wei. Meine Pa-
tientan wissen, dass ich nicht den
Zauberstab aus der Lade ziehen
und sie gesund machen kann®
Al:l.ﬁi.ngllgimi e es primir darom,
dem Menschen zuzuhdren. .Sie
sind der Erste, der mich ernst
nimmt." Das ist der Satz, den der
Meurologe am haufigsten hért.




an unsere grofzigigen Unterstitzer - die Firma
STROCK BROT & STROCK FEIERABEND.

Die Familie Strock setzt sich laufend flr wohltatige
Zwecke ein und so hat sie 2018 ihre Weihnachts-
aktion “Essen fur den guten Zweck” welches man
in der Weihnachtszeit im Lokal STROCK
FEIERABEND geniefen konnte, der CFS-Hilfe
Osterreich gewid- met. Ein tolles Lokal in der
Wiener Innenstadt, das bei einem Wienbesuch
unbedingt auf der TO-DO- Liste stehe sollte!

Bild: Scheckuibergabe von links: Stephanie Durrstein (Strock
Projekt Management) und Petra Falch (CFS-Hilfe Osterreich)

MICHAEL STRASSER

an den Extremsportler MICHAEL STRASSER,
Michi verwirklichte sein erstes grolies
Solo-Radprojekt im Frihjahr 2016. In 34 Tagen
und elf Stunden durchquerte er den afrikanischen
Kontinent auf einer Strecke von 10.665 km von
Kairo nach Kapstadt.

Michi veranstaltet laufend Freeletics Outdoor-
trainings in Wien, bei denen alle Teilnehmerlnnen
etwas spenden. Diese Einnahmen hat Michi
Strasser Uber seinen Verein RACING4CHARITY an
die CFS-Hilfe Osterreich gespendet.

Zur Unterstiitzung der Organisation CFS
,,CFS-Hilfe Osterreich®

—
& /
g s

Dreitausend Wien, Februar 2019

CFS HVLFE


https://stroeck.at/de
http://www.stroeck-feierabend.at/
https://strassermichael.at/de/
https://de.wikipedia.org/wiki/Afrika
https://de.wikipedia.org/wiki/Kairo
https://de.wikipedia.org/wiki/Kapstadt
https://strassermichael.at/de/racing-4-charity/
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MITGLIEDER, ANONYME UND BEKANNTE SPENDER

an unsere Mitglieder die sich 2018 mit einem jahrlichen Mitgliedsbeitrag unserer
Community angeschlossen haben. Danke auch an alle Spender, anonym wie bekannt, ihr helft uns dabei zu
helfen!

ARZTE, FORSCHER, EHRENAMTLICHE MITARBEITER

an alle Menschen, die unseren Verein mit ihrem Wissen, ihren Erfahrungen uvm so
tatkraftig unterstitzen und bereichern. Es ist schon, durch Eure Mitarbeit und Hilfe unseren Zielen naher zu
kommen.

ME/CFS-BETROFFENE

an alle ME/CFS Betroffene, die unsere Unterstitzung nitzen und uns ihr Vertrauen schenken. Schon, dass |hr
zu uns gefunden habt und wir so einen tollen Zusammenhalt haben. Wir sind noch lange nicht am Ziel, aber der
Zusammenhalt und die Richtung stimmt.




CFS HvLFE

Finanzbericht

MITTELHERKUNFT 2018 MITTELVERWENDUNG 2018

Spenden 850 Leistungen flr statutarisch 168

(Eingang/Buchung 2019) festgelegte Zwecke

Mitgliedsbeitrage 350 Spendenwerbung -
Verwaltungsaufwand 53
sonstiger Aufwand 39
Ricklage 940

Samtliche restliche Kosten wurden im Jahr 2018 von den Vorstandsmitgliedern privat bezahlt.

Vorstand

Unser Vorstand wachst um ein weiteres Mitglied. Petra Falch ubernimmt die Funktion der
Schriftfihrerin und der Kassierin. Herzlich Willkommen im Team Petra!!
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CFS HVLFE

CFS HYLFE"

sagt Dankeschon!

Der Verein lhre Hilfe kommt an!
Osterreichische Gesellschaft fur ME/CFS Spendenkonto:

Obere Augartenstraie 26 - 28 ERSTE BANK der Osterr. Sparkassen AG
1020 Wien. Osterreich IBAN: AT83 2011 1842 3087 8900
ZVR-Zahl: 1753703252 Empfanger:

Osterreichische Gesellschaft fur ME/CFS
Zweck: “Spende”

contact@cfs-hilfe.at

Ehrenamtlicher Vorstand:

Erwin Geppner, Prasident

Joris Zipser, Vize-Prasident

Veronika Keuschnigg-Kerber, Vize-Prasidentin
Petra Falch, Finanzen & Schriftfiihrung

Wir bedanken uns bei allen unseren
Unterstlitzern, Spendern und Mitgliedern
Gemeinsam konnen wir was verandern!

Ehrenamtliche Mitarbeiter:
Mag. Barbara Preining, Facebook Admin

Ehrenamtliche Rechnungsprifung:

Dr. Birgit Steinberger, Rechnungspruferin
Simone Kamleitner, Rechnungspruferin

Q@NW ﬁ 2//1% fels 5#)&964{.

Erwin Geppner Joris Zipser Petra Falch
Prasident Vize-Prasident Kassierin & SchriftfUhrerin
CFS-Hilfe Osterreich CFS-Hilfe Osterreich CFS-Hilfe Osterreich
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