ME/CFS
REPORT

EXECUTIVE SUMMARY

ME/CFS ist eine schwere Multisystemerkrankung, vermutlich sind ca. 25.000 Osterreicherlnnen
betroffen. Leitsymptom ist eine “allumfassende” korperliche sowie geistige Erschopfung und
Schwache, die durch Ruhe nicht verbessert wird. Die Lebensqualitdt bei ME/CFS ist im Schnitt
schlechter als bei anderen schweren Erkrankungen, wie etwa MS oder Lungenkrebs.

In Osterreich gibt es wenig Verstandnis fiir die Situation Betroffener. Obwohl es international ein
Umdenken im Bezug auf die Krankheitsmechanismen und auch die Behandlungsempfehlungen gab,
zeigt unsere Arbeit, dass hierzulande grofteils noch nach Uberholtem Wissen gehandelt wird. Dies
betrifft sowohl die medizinische als auch die soziale Versorgung.

Wir fordern die Anerkennung von ME/CFS laut WHO (G93.3) und die Behandlung entsprechend
dem aktuellen Wissensstand. Ebenso sind die Aufklarung im Gesundheitswesen, die Einrichtung
einer Anlaufstelle, sowie die soziale Absicherung entscheidend, um die Lebenssituation und -qualitat
der Betroffenen zu verbessern. Weiters konnten es diese Maltnahmen leichter Betroffenen
ermoglichen, wieder einer Erwerbstatigkeit nachzugehen.

Die vorliegende Arbeit fasst aktuelle wissenschaftliche Literatur zusammen und erganzt sie mit
Daten einer Befragung aus Osterreich und Erfahrungen und Erkenntnissen aus Beratungsgesprachen
mit Betroffenen.
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Kurzuberblick

Worum geht es in diesem Report?

Durch die Arbeit der Osterreichischen Gesellschaft fiir ME/CFS und die Entstehung einer Community wurde in den
letzten Jahren ein Problem deutlich sichtbar: Es gibt in Osterreich viele tausende Menschen, die an einer schweren
Erkrankung leiden, die von Arztlnnen und &ffentlichen Stellen kaum Beachtung findet.

Da diese Erkrankung in den meisten Fallen zur Berufsunfahigkeit fihrt und oft nicht erkannt wird, kommt es zu
belastenden sozialen und medizinischen Situationen. In vielen Landern hat man bereits darauf reagiert (siehe: 3.6
Osterreich im internationalen Vergleich). Osterreich ist eines der wenigen Lander Westeuropas, das weder lber
eine Anlaufstelle fur Betroffene, noch Giber entsprechende Spezialistinnen im offentlichen System verfugt.

Eine grofRe Rolle spielen auch die 6konomischen Auswirkungen fir Patientinnen als auch fur das Gesundheits-
und Sozialsystem (siehe Kapitel 4. und Kapitel 3.4).

Wir mochten in diesem Bericht, der auch statistische Daten einer umfassenden dsterreichweiten Umfrage?!
enthalt, Uber die Erkrankung informieren und die Probleme so gut wie moglich sichtbar machen. Wir hoffen, dass
dieser Report zu einer medizinischen und sozialrechtlichen Modernisierung in Osterreich fiihrt und ME/CFS als
Krankheit gemaR der WHO Klassifikation (G93.3) Beachtung findet. Gerne stehen wir als Osterreichische
Gesellschaft fir ME/CFS mit all unserem Wissen zur Verfligung.

Die Erkrankung erklart

Die Myalgische Enzephalomyelitis, auch Chronic Fatigue Syndrome oder Chronisches Erschopfungssyndrom
(ME/CFS) genannt, ist eine schwere Multisystemerkrankung. Leitsymptom ist eine “allumfassende” korperliche
sowie geistige Erschopfung und Schwache, die durch Ruhe nicht verbessert wird. ME/CFS kann je nach
Auspragung zu einem hohen Grad korperlicher Behinderung bis hin zur Pflegebeddrftigkeit fihren.

Ein weiteres Merkmal ist die Zustandsverschlechterung nach korperlicher oder mentaler Anstrengung. Selbst
einfache Alltagsaktivitaten konnen zu anstrengend sein und eine Verschlechterung auslosen.

Sehr haufig sind diese Erschopfungszustande begleitet von Schlafstorungen, kognitiven und neurologischen
Beeintrachtigungen und Schmerzen.

Die schweren Symptome und die daraus resultierenden Einschrankungen stellen eine enorme Belastung fur
Betroffene?, deren Betreuer, das Gesundheitswesen und die gesamte Gesellschaft dar. Die Symptome kénnen
jahrelang bestehen bleiben, und die meisten Patientinnen erreichen nie wieder ihr urspringliches Gesundheits-
oder Funktionsniveau.>*®

In der Vergangenheit wurde ME/CFS falschlicherweise als psychische Erkrankung missverstanden. Deshalb stellt
das CDC (Center for Disease Control, USA) klar: “ME/CFS ist eine biologische Erkrankung, keine psychische
Storung. ME/CFS-Patientlnnen simulieren ihre Erkrankung nicht und streben keinen sekundaren Krankheitsgewinn
an. Diese erkrankten Menschen weisen verschiedene pathophysiologische Veranderungen auf, die mehrere
Korpersysteme betreffen.”®

Das Chronic Fatigue Syndrome (ME/CFS) ist nicht zu verwechseln mit der bei vielen Krankheiten lediglich als
Symptom auftretenden chronischen Erschopfung.

2 Weitere Informationen: 1. ME/CFS im Detail



Wer ist betroffen?

25 000 Betroffene Betrifft alle Bevolkerungs- 2/3 der Betroffenen
in Osterreich gruppen, auch Kinder sind Frauen

Analog zu internationalen Angaben und Studien kann man in Osterreich von etwa 25.000 Betroffenen ausgehen.
Die meisten Erkrankten haben keine, oder haufig falsche Diagnosen, meist aus dem psychiatrischen Bereich.

= Weitere Informationen: 1.3 Pravalenz (Haufigkeit)

Wie wird behandelt?

—/00

L ==

Es gibt noch keine vorwiegend symptom- Energiemanagement
zugelassenen Therapien orientierte Behandlung “Pacing”

Die Behandlung von ME/CFS ist bislang vorwiegend symptomorientiert. ME/CFS gilt in den meisten Fallen als
unheilbar, kann aber besonders bei Friherkennung und schonendem Umgang mit Energiereserven (Pacing)
manchmal stabilisiert werden. Ubungsempfehlungen und AktivierungsmaRnahmen fiir gesunde Menschen oder
Menschen mit anderen chronischen Erkrankungen kénnen fiir Patientinnen mit ME/CFS schadlich sein.811®

= Weitere Informationen: 1.7 Therapie & Behandlung

Wie ernst ist die Krankheit?

C |
Niedrigere durchschnittliche 25 % ans Haus oder Bett Schweregrade: leicht
Lebensqualitat als z.B. bei gebunden, groRer Teil nicht bis sehr schwer Betroffene
MS und Lungenkrebs mehr arbeitsfahig

ME/CFS zahlt zu den funktionell am stérksten beeintrachtigenden®®!® und gleichzeitig belastendsten®?
chronischen Erkrankungen. Abhangig von der Schwere macht es diese Erkrankung meist unmaoglich, Aktivitaten
auszufuhren, die fruher Teil des normalen Lebens einer Person waren.

2 Weitere Informationen: 1.4 Schwere der Krankheit



Aktueller Stand der Forschung

Seit einigen Jahren lasst sich eine anhaltende internationale Trendwende in der Auseinandersetzung mit ME/CFS
feststellen. Zahlreiche neue Publikationen und Konferenzen zum Thema fuhrten zu einer Konsolidierung und
Neubewertung der vorliegenden Erkenntnisse zu ME/CFS in Form eines vielbeachteten Berichtes einer
Expertenkommission aus den USA.1?

Zudem wurden in vielen Landern die Richtlinien®*'*!® und Klassifikationen'® zu ME/CFS grundlegend revidiert,

oder werden derzeit einer Revision unterzogen!’, was international nun auch zu einem Umdenken in Sachen
Forschungsforderung und Gesundheitspolitik fuhrt.

Leider bleibt Osterreich trotz der Dringlichkeit einer Veridnderung davon bis heute weitgehend unberiihrt.

= Weitere Informationen: 2. Aktueller Stand der Forschung u. 3.6 Osterreich im internationalen Vergleich

Medizinische Situation Betroffener in Osterreich

Trotz der massiven Auswirkungen der Erkrankung gibt es weder Beratungsstellen, noch ambulante Anlaufstellen
oder stationare Einrichtungen flur Notfalle. Zusatzlich stellen veraltete und mangelnde Informationen zu ME/CFS
im osterreichischen Gesundheitswesen ein grofkes Problem dar.

Neben der verpassten Chance der Frilherkennung®®, die die Prognose der Patientinnen entscheidend verbessern
konnte, fehlt es auch grundlegend an Wissen und Strategien um die Patientlnnen langfristig entsprechend
unterstutzen zu kénnen.

Dieser Report zeigt auf, dass man derzeit Patientlnnen insgesamt mehr schadet, als man ihnen hilft.

2 Weitere Informationen: 3.2 Medizinische Situation Betroffener

Soziale Situation Betroffener in Osterreich

Durch die Einschrankungen und Leiden, die diese Erkrankung mit sich bringt, verlieren viele Patientlnnen nach und
nach ihren Job und die Moglichkeit berufstatig zu sein, Hobbies, Partner, die Moglichkeit am sozialen Leben
teilzunehmen und letztlich oft die Moglichkeit zur Selbstbestimmung.

Aufgrund der Unwissenheit, Uberholtem oder veraltetem Wissen und der Stigmatisierung werden Betroffene in
den meisten Fallen auch von Arztlnnen, Behérden und besonders den Versicherungen zusétzlich unter Druck
gesetzt. In der Regel suchen Betroffene eigenstandig verzweifelt nach Losungen, da die Symptome und
Lebensumsténde sehr belastend sind.*®

Berichte vieler Patientinnen zeigen ein Bild, das man so in Osterreich nicht vermuten wiirde.

= Weitere Informationen: 3.3 Soziale Situation Betroffener

Forderungen & Verbesserungsvorschlage

Wie aus diesem Report hervorgeht, braucht es sehr dringend Veranderungen und Verbesserungen. Wir, als
Osterreichische Gesellschaft fiir ME/CFS, haben die uns zur Verfiigung stehenden Daten analysiert und unter
Punkt 4 dieses Dokumentes die wichtigsten Forderungen & Verbesserungsvorschlage zusammengefasst.

= Weitere Informationen: 4. Forderungen & Verbesserungsvorschlage



1. ME/CFS im Detail

1.1 Ausloser

1.2 Symptome

1.3 Pravalenz (Haufigkeit)
1.4 Schwere der Erkrankung
1.5 Verlauf & Prognose

1.6 Diagnose

1.7 Therapie & Behandlung

1.1 Ausloser

Laut CDC (Centers for Disease Control, USA) ist die genaue Ursache von ME/CFS noch nicht bekannt, aber eine
Kombination von genetischen und Umweltfaktoren scheint relevant zu sein. Darlber hinaus ist es moglich, dass
zwei oder mehrere Ausléser zusammenwirken.®?

In der Regel beginnt die Erkrankung nach viralen oder bakteriellen Infektionen, aber auch Operationen, Traumata,
Geburten oder allergische Reaktionen sind mégliche Ausloser.?’ Bei einem Teil der Betroffenen lasst sich kein
Ausldser finden oder es kommt zu einem allmahlichen Beginn.?*??

Laut Charité Berlin beginnt die Erkrankung haufig nach einem schweren Infekt, aber auch schleichend beginnende
Verlaufe sind moglich. Als virale Ausloser stehen u.a. das Pfeiffersche Driisenfieber oder andere Herpesviren und
Enteroviren unter Verdacht.?®

Pathophysiologie (Krankhafte Veranderung der Funktionsweise des Korpers)

Laut CDC (Centers for Disease Control, USA) ist ME/CFS eine korperliche Krankheit, keine psychische Stérung.
Patientinnen mit ME/CFS simulieren weder, noch streben sie einen sekundaren Krankheitsgewinn an.® Diese
Patientlnnen weisen mehrere pathophysiologische Veranderungen auf, die mehrere Korpersysteme betreffen. Es
ist nicht bekannt, ob diese Veranderungen vor dem Ausbruch der Krankheit oder als Folge davon auftreten. Diese
Anderungen umfassen Anomalien des Immunsystems, Anomalien des Zellstoffwechsels, neuroendokrine
Storungen, Anomalien der Blutdruck- oder Herzfrequenzregulation, neural vermittelte Hypotonie (NMH) oder ein
Posturales orthostatisches Tachykardiesyndrom (POTS).®

1.2 Symptome

ME/CFS ist keine psychiatrische Erkrankung. Bei einem Teil der Erkrankten finden sich aufgrund der schweren
Symptomatik, der Existenzangste und anderer Auswirkungen, psychiatrische Erkrankungen, die Uberwiegend als
sekundare Reaktionen einzustufen sind.'??*

Allgemein ist darauf hinzuweisen, dass es bei ME/CFS-Patientinnen im Verlauf der Erkrankung sowohl zu
Schwankungen der Intensitat, als auch zu Veranderungen der Symptomatik kommt. Diese Veranderungen treten
kurzfristig, oder auch Uber langere Zeitraume hinweg, auf.'8%?


https://me-pedia.org/wiki/Enterovirus

Grafik 3b. Auszug der haufigsten Antworten auf die Frage: Welche Symptome treten bei Dir auf?

Zustandsverschlechterung nach Anstrengung 98%
Schlafstorungen, wenig erholsamer Schlaf 89%
Extreme korperliche und / oder geistige Erschopfung 90%
Kopfschmerzen / Brennen im Kopf / Druckgefihl 79%
Muskelschmerzen 76%
Akute und wiederkehrende Grippesymptome und Schmerzen 76%
Konzentrationsstorungen & eingeschranktes Kurzzeitgedachtnis 82%

Magen-Darm-Probleme 72%

Quelle

Hauptmerkmal: Allumfassende Erschopfung und Schwache

Eine “allumfassende” korperliche sowie geistige Erschopfung und Schwache, die durch Ruhe nicht verbessert
wird, kann bei ME/CFS je nach Auspragung zu einem hohen Grad korperlicher Behinderung fuhren. Betroffene
sind nicht in der Lage sich durch Ruhe und Schonung mafigeblich zu erholen. Sehr haufig sind diese
Erschopfungszustande begleitet von Schlafstorungen, kognitiven und neurologischen Beeintrachtigungen und
Schmerzen. Abhangig von der Schwere der Erkrankung macht es dieses Symptom schwierig oder unmaoglich,
Aktivitaten auszufiihren, die friher Teil des normalen Lebens einer Person waren. Mit ME/CFS kénnen Schule,
Arbeit, soziale Aktivitaten und sogar die personliche Betreuung extrem herausfordernd werden.

Die Erschopfung wird oft als “allumfassend” oder auch “grippeartig” beschrieben und ist nicht vergleichbar mit
Mudigkeit oder normaler Erschopfung. Studien von Jason et al. (2009, 2011) haben aufgezeigt, dass bei
ME/CFS-Patientlnnen, im Gegensatz zu gesunden Menschen, die Erschopfung in finf unterscheidbare Typen
eingeteilt werden kann. 252¢

€¢

Menschen. Sie ist nicht auf Muskelschwache zurlickzufiihren. Sie ist kein Verlust an Motivation oder Lust,
wie es bei depressiven Menschen der Fall ist. Es ist vielmehr eine Erschépfung bis auf die Knochen.

Die Erschépfung bei ME/CFS unterscheidet sich sehr von normaler Mlidigkeit gesunder

Dr. Sarah Jarvis %/

Zustandsverschlechterung nach Anstrengung

Ein weiteres Hauptsymptom ist die Zustandsverschlechterung nach kérperlicher oder mentaler Anstrengung?
(Post-Exertional Malaise, PEM)??°, die Tage oder sogar mehrere Wochen anhalten kann. Selbst einfache
Alltagsaktivitaten konnen zu anstrengend sein und eine Verschlechterung auslosen.

Typische Symptome, die bei Post-Exertional Malaise u.a. auftreten kénnen: Extreme Erschépfung, Schmerzen®®
(Hals, Kopf, Muskeln), Gliederschmerzen, erhohte Reizempfindlichkeit, kognitive Beschwerden, Schwindel,
Schlaflosigkeit, Infektanfalligkeit

Bei Schwerbetroffenen kann die Zustandsverschlechterung nach Anstrengung/Belastung (PEM) bereits durch
einfachste Tatigkeiten wie z.B. Zahneputzen oder Haare kammen und bei sehr schwer Betroffenen bereits durch
Sprechen, das Umdrehen im Bett oder die Anwesenheit einer weiteren Person im Raum ausgeldst werden.?



PEM kann, aber muss nicht direkt nach Anstrengung/Belastung eintreten. Oft werden die Folgen erst nach 24-72
Stunden bemerkbar®'3?, nicht selten sogar noch spater®. Dies kann dazu fiihren, dass Folgemessungen nach
einem Belastungstest kaum verringerte Belastbarkeit aufzeigen, wenn sie zu frih durchgefihrt werden.

mental ausgelaugt nach 69% Grafik: Prozgntsatz von
kleinster Anstrengung 4% ME/CFS-Patientinnen und
gesunden Kontrollpersonen, welche
erschlagen, véllig erledigt 83%  angaben, PEM Symptome gehabt zu
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waren und mindestens die Halfte
Korper schmerzt nach nicht 83% der Zeit wahrend der letzten 6
anstrengenden Tatigkeiten 4% Monate auftraten.
erschopft nach leichter 85% Quelle: Jason et al., 2013
korperlicher Betatigung 204

CFS-Patienten Gesunde Kontrollgruppe

Grafik 4a: Wie wirkt sich kérperliche Aktivitat, die fir Grafik 4b: Wie wirkt sich kérperliche Aktivitéat, die flr
Dich anstrengend ist, auf Deinen Gesundheitszustand Dich sehr anstrengend ist, auf Deinen

aus? Gesundheitszustand aus?
Verschlechterung ‘ 66% Verschlechterung 17%
Starke Starke
Verschlechterung 30% Verschlechterung _ 82%
Verbesserung 0% Verbesserung 0%
Starke Starke
Verbesserung 0% Verbesserung 0%
Gleichbleibend 4% Gleichbleibend | 104

keine Veranderung keine Veranderung

Beantwortet von 151 Befragten
Quelle: Erhebung zur Situation ME/CFS-Betroffener in Osterreich 2020 *

Schlafstorungen

Fast alle Erkrankten leiden trotz starker Erschopfung an Durch- und Einschlafstérungen oder nicht erholsamem
Schlaf. Das Geflihl nach dem Aufwachen wird oft als “wie von einem Lastwagen Uberfahren” beschrieben.

Grippeartige Symptome

Patientlnnen beschreiben akute und wiederkehrende grippeahnliche Symptome wie Kopf-, Hals- und
Gliederschmerzen (bzw. Muskelschmerzen/Muskelkater), Husten, Ubelkeit, Abweichungen der Kérpertemperatur,
kalte Hande und Fif3e.

Neurokognitive Symptome, Konzentrationsstorungen und Schwierigkeiten beim “Denken”

Sehr haufig wird ein umfassendes Geflihl der Benebelung und Benommenheit beschrieben (“brain fog”).

Dazu gehoren auch gestorte Wortfindung, verlangsamte Auffassung, eingeschranktes Kurzzeitgedachtnis und
Probleme beim Lesen/Schreiben und bei der Verarbeitung mehrerer Information gleichzeitig. Studien zeigen, dass
die ,exekutiven Funktionsweise* (Arbeitsgedachtnis, Planung, Organisation) besonders betroffen ist.}2%°



Weitere Symptome, die auftreten konnen:

e Orthostatische Intoleranz, posturales orthostatisches Tachykardiesyndrom

Orthostatische Intoleranz bezeichnet die Unfahigkeit, den Kérper Uber eine langere Zeit hinweg ohne
Probleme (Symptome) aufrecht zu halten. Der Blutkreislauf ist gestort, die obere Korperhalfte, besonders
das Gehirn, werden nicht optimal versorgt. Dabei leidet die eine Gruppe an POTS (Posturales
orthostatisches Tachykardiesyndrom), gekennzeichnet durch eine Gberschnelle Herzrate beim Stehen. Die
andere Gruppe leidet an NMH (Neural vermittelte Hypotonie), bei der es zu einem Blutdruckabfall in
aufrechter Position, samt Folgeerscheinungen bis zur Synkope kommt. Viele Betroffene leiden an POTS
und NMH.122°

e Chronische und akute Schmerzen

Chronische oder akute Muskel-, Gelenk-, Kopf- und Halsschmerzen, gesteigerte Schmerzempfindlichkeit,
speziell nach Belastung, sowie unspezifische weit gestreute “Gliederschmerzen” kommen sehr haufig vor.
Auch Muskelzuckungen kénnen auftreten.?3°

e Storungen im vegetativen Nervensystem

Probleme beim Stehen (orthostatische Intoleranz), hoher Puls und schlechte Regulierung des Blutdrucks
(speziell im Stehen), Herzklopfen, Atemnot (durch Belastung ausgelost), Reizdarm (Durchfall,
Verstopfung, Krampfe, Blahungen, Ubelkeit). Als Folge kdnnen auch Angst und Panikattacken auftreten.

e Erhohte Infektanfalligkeit

Betroffene leiden oft unter einer erhohten Infektanfalligkeit, die nach einem Infekt Gber mehrere Wochen,
manchmal auch Monate zu einer Verstarkung der Symptome fuhrt. Manchmal flUhren Infekte zu einer
dauerhaften Zustandsverschlechterung.”

e Stark erhohte Reizempfindlichkeit

Gerausche, Gerlche, Licht oder Beruhrungen — diese Reize l6sen bei einigen Betroffenen Schmerzen,
Schwindel, “Stromstoke” durch den ganzen Kérper oder Ubelkeit aus. Bei schwer Betroffenen bedarf es
manchmal kompletter Stille und Verdunkelung Gber Tage hinweg.*®

e Bewegungsstorungen — Motorische Funktionsstorungen durch Schwache

Schlechte Korperkoordination, unsicherer Gang (“unsicher auf den Beinen”), Muskelschwache, Zittern und
Muskelzuckungen konnen gemeinsam mit der schon beschriebenen Benommenheit (“brain fog”) zu
Schwierigkeiten beim AusUben von einfachsten Alltagsaktivitaten wie Zahneputzen, dem Bedienen von
Computer/Handy usw. fuhren.

e Gynakologische Symptome
Es gibt Hinweise darauf, dass gynakologische Probleme bei ME/CFS haufig sind.>®

e Unvertraglichkeiten und Allergien

Empfindlichkeit gegenlber Arzneimitteln und Chemikalien. Medikamentenunvertraglichkeiten.?83°

1.3 Pravalenz (Haufigkeit)
Osterreich

Analog zu internationalen Angaben und zahlreichen Studien, kann man in Osterreich von mindestens

25.000 Betroffenen verschiedener Schweregrade ausgehen. Diese Zahl beruht auf einer Berechnung anhand einer
eher konservativ eingeschatzten Pravalenz von 0,3%.2341240414243 \/artreten sind alle Altersstufen und
soziodkonomischen Gruppen. Nach Berechnungen anhand von Daten der Statistik Austria sind in Osterreich
vermutlich nur 2-3% der Falle diagnostiziert.*

Aus den vielen Beratungsgesprachen der Osterreichischen Gesellschaft fiir ME/CFS geht hervor, dass die am
haufigsten gestellten moglichen Fehldiagnosen folgende sind: Depressionen, Burnout, somatoforme Stérung,
Neurasthenie und manchmal auch Fibromyalgie (die aber nicht selten eine Begleiterkrankung von ME/CFS ist).



International

Laut dem Institute of Medicine (IOM) der National Academy of Sciences der Vereinigten Staaten, gibt es
schatzungsweise zwischen 836.000 und 2,5 Millionen ME/CFS-Patientinnen in den USA.'? Das |IOM schéatzt, dass
international zwischen 84% und 91% der Patientinnen nicht diagnostiziert werden.*® Eine auf
Versicherungsansprichen basierende Studie aus dem Jahr 2018 schatzte Uber ein Modell des maschinellen
Lernens die Pravalenz von ME/CFS in den USA auf etwa 0,85% der Bevélkerung.*1®°

Ein umfangreiches systematisches Review und eine Metaanalyse der weltweiten Pravalenz von ME/CFS aus dem
Jahr 2020 kamen auf einen geschatzten Wert von 0,89%.%° Ubertragen auf Osterreich wiirde das sogar einer Zahl
von mehr als 75.000 Betroffenen entsprechen.

1.4 Schwere der Krankheit

Die schweren Symptome und die resultierenden Einschrankungen stellen eine enorme Belastung fir Betroffene?,
deren Betreuer, das Gesundheitswesen und die gesamte Gesellschaft dar. Die Symptome konnen jahrelang
bestehen bleiben, und die meisten Patientinnen erreichen nie wieder ihr urspriingliches Gesundheits- oder
Funktionsniveau.®>*®

Fast alle ME/CFS-Patientinnen erfahren im Verlauf ihrer Erkrankung starkere kurz- und léangerfristige
Schwankungen der Symptomatik.8 22

Einige Patientlnnen erscheinen wahrend klinischer Untersuchungen méglicherweise nicht sichtbar erkrankt.??

ME/CFS zahlt zu den funktionell am stirksten beeintrachtigenden?®° und gleichzeitig belastendsten!

chronischen Erkrankungen. Die psychische und emotionale Gesundheit scheint bei Betroffenen gut erhalten zu
sein. 1020

Wahrend leicht Betroffene haufig, wenn auch nur in Teilzeit und mit vielen Einschrankungen noch arbeiten
kénnen, sind moderat und schwer Betroffene meist nicht mehr arbeitsfahig.12454647:48

Schweregrade

e Leicht
Menschen mit mildem ME/CFS sind mobil, kénnen fir sich selbst sorgen, aber Haushaltsaufgaben nur schwer
erledigen. Die meisten arbeiten noch oder sind in der Ausbildung, aber um dies zu tun, werden meist alle
Freizeit- und sozialen Aktivitaten eingestellt. Sie bendtigen oft freie Tage oder nutzen das Wochenende zum
Ruhen, um den Rest der Woche bewaltigen zu kénnen. Es kommt zu einem ca. 50% reduzierten
Aktivitatslevel, im Vergleich zu vor der Erkrankung.

e Moderat (Mittelschwer)
Menschen mit moderatem ME/CFS sind in ihrer Mobilitdt und auch sonst in allen Aktivitdten des taglichen
Lebens entscheidend eingeschrankt, auch wenn es oft starkere Schwankungen in der Symptomatik und dem
Aktivitatslevel gibt. Sie konnen in der Regel nicht arbeiten oder studieren und sind oft ans Haus gebunden.
Bereits leichte Belastungen, wie zum Beispiel ein Arzttermin, ein Einkauf oder auch schon ein kurzer
Spaziergang fuhren zur genannten Zustandsverschlechterung.

e Schwer
Bereits einfache Aktivitaten, wie Duschen, Zahneputzen, oder einfach nur aufrecht zu stehen, kdonnen zu einer
schweren Zustandsverschlechterung fihren. Die meisten schwer betroffenen Patientinnen kénnen das Bett
nur far kurze Zeit verlassen und sind daher meist pflegebedurftig bzw. stark auf fremde Hilfe angewiesen.

e Sehr Schwer
Sehr schwer Betroffene sind vollstandig ans Bett gefesselt und bei grundlegenden Tatigkeiten auf Hilfe
angewiesen. Sie sind weitgehend “unsichtbar”, weil sie jahrelang oder sogar jahrzehntelang ihr Haus und
Bett nicht verlassen kénnen.®®



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

moglich?
Arzbesuche
Mich selbst versorgen und pflegen
Teilnahme an bezahlter Arbeit
Teilnahme an Sportarten
Hausarbeit

Eigenes Haus/Wohnung verlassen

40%
32%
82%
94%
70%
39%

Angaben von 151 Befragten, Quelle: Erhebung zur Situation ME/CFS-Betroffener in Osterreich 2020 *

‘ ‘ Der Besuch einer Schulveranstaltung kann dazu flihren, dass jemand flir ein paar Tage sein Haus
nicht mehr verlassen kann und nicht in der Lage ist, einfache Tatigkeiten, wie das Waschewaschen zu

erledigen.

Wenn Angestellte in ihrem Job mithalten missen, kann dies dazu flihren, dass Sie das gesamte
Wochenende bendtigen, um sich von den Anstrengungen zu erholen.

Schon das Duschen kann jemand mit ME/CFS so erschépfen, dass die Person dann bettlagerig ist und

tagelang nichts tun kann.

Lebensqualitat bei ME/CFS

Center for Disease Control (CDC), USA #°

Studien belegen, dass ME/CFS zu den funktionell am starksten beeintrachtigenden chronischen Krankheiten zahlt.
Menschen mit ME/CFS sind im Schnitt mindestens genauso eingeschrénkt wie Menschen mit Multipler Sklerose,
Herzinsuffizienz und Nierenerkrankungen im Endstadium.®!° Sie haben eine geringere Lebensqualitat als
Menschen mit Krebs, Schlaganfall, Nierenversagen und Schizophrenie.?!'*° Mindestens 25% sind ans Haus oder

12,50

Bett gebunden.

Erhebung zur Lebensqualitat und Leistungsfahigkeit

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

Lebensqualitat

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

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

korperliche Leistungsfahigkeit geistige Leistungsfahigkeit

Angaben von 151 Befragten (Median)

Quelle: Grafiken 6g, 6f, 6e - Erhebung zur Situation ME/CFS-Betroffener in Osterreich 2020
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1.5 Verlauf & Prognose

Die langfristigen Aussichten Betroffener sind unterschiedlich. Eine vollstandige Heilung oder Remission durfte
eher selten sein.*5252 Jedoch ist bei einem guten Teil der ME/CFS — Betroffenen zumindest eine teilweise
Besserung und vor allem eine Linderung der Symptome maoglich. Eine frihzeitige therapeutische Intervention und
eine rechtzeitige Diagnose fiihren besonders bei jiingeren Patientinnen zu einer besseren Prognose 1154

Fast alle ME/CFS-Patientinnen erfahren im Verlauf ihrer Erkrankung starkere kurz- und langerfristige
Schwankungen der Symptomatik.'8%?

‘ ‘ Es wire falsch zu folgern, dass wenn Patientinnen & Arztinnen nur hart genug arbeiten, um die
richtige Behandlungsstrategie zu finden, eine Besserung gewabhrleistet ist. Die bittere, unangenehme
Realitat ist, dass CFS-Patientlnnen proaktiv sein kénnen, eine gute Einstellung haben, verschiedene
medikamentdse und nichtmedikamentdse Interventionen ausprobieren kénnen und immer noch krank
oder sogar schwer behindert bleiben kénnen.

Dr. Marcia Harmon (CFIDS Association)®®

1.6 Diagnose

Nicht selten ist der Weg bis zur richtigen Diagnose lange! und zermiirbend (mehr dazu siehe 3. Die Situation
Betroffener in Osterreich). Leider kommt es aufgrund von fehlendem Wissen iiber die Krankheit oft zu
Fehldiagnosen und folglich zu falschen Behandlungen, die schadigend sein konnen. Es empfiehlt sich deshalb fir
Betroffene, einen Arzt mit Erfahrung und Wissen lGber ME/CFS aufzusuchen.

Zurzeit gibt es noch keine einzelnen Labor- oder apparativen Untersuchungen, mit denen die Diagnose ME/CFS
eindeutig gestellt werden kann. Deswegen sind eine genaue Betrachtung der Krankengeschichte, der Symptome
und eine umfangreiche Ausschlussdiagnostik anderer Erkrankungen (z.B. Anamie, Tumore,
Schilddrisenstorungen, Herzerkrankungen, MS, Infektionen usw.) wichtig. Meist sind dafir mehrere Arztbesuche
und Untersuchungen notwendig.!?%°

ME/CFS-Patientlnnen berichten fast ausschlieRlich, dass sie gerne aktiv waren, es ihnen aber nicht moglich ist
(“Ich will, aber ich kann nicht”). Eine Antriebsschwache, wie bei einer Depression, ist sehr selten.

Laut dem in Osterreich zur Anwendung kommenden ICD 10 BMASGK 20207 wird ME/CFS unter G93.3 als
neurologische Erkrankung gefthrt.

Die folgenden Diagnosekriterien kommen haufig zum Einsatz:

Kanadische Kriterien zur Diagnose von ME/CFS

Zur Diagnose von ME/CFS mussen Symptome aus folgenden Kategorien jeweils komplett oder teilweise zutreffen:

Erschopfung/Fatigue und Zustandsverschlechterung nach Belastung
Schlafstorungen

Schmerzen

Neurologische bzw kognitive Einschrankungen

Autonome Manifestationen

Neuroendokrine Storungen

Immunologische Storungen

Die Erkrankung muss seit mindestens 6 Monaten bestehen.

11



Gekiirzte Kriterien laut Charité Berlin: Kanadische Kriterien fiir die Diagnose CFS/ME
Diagnosekriterien nach Institute of Medicine (IOM) 2015

1. Eine erhebliche Reduktion oder Beeintrachtigung bei der Ausliibung von Beruf, Bildung, sozialen oder
personlichen Aktivitaten:

die mehr als 6 Monate anhalt und von (oft stark ausgepragter) Erschopfung begleitet ist
die einen eindeutigen Beginn aufweist (nicht von Geburt an existiert)

die nicht das Resultat von fortwahrender starker Belastung oder Anstrengung ist

die sich durch Schonung und Ausruhen nicht erheblich lindern lasst

2. Zustandsverschlechterung nach Anstrengung (Post-Exertional-Malaise, PEM)*
3. Nicht erholsamer Schlaf*

Des Weiteren muss mindestens eine der folgenden Beschwerden vorliegen: Kognitive Beeintrachtigung oder
Orthostatische Intoleranz.

*Haufigkeit und Schweregrad der Symptome sollte festgestellt werden. Die Diagnose ME/CFS (SEID) sollte
hinterfragt werden, wenn Patientlnnen diese Symptome mindestens die Halfte der Zeit nicht mit moderater,
bedeutender oder schwerer Intensitat aufweisen.

Vollstandige Kriterien nach IOM (2015) und Anmerkungen konnen im Clinician’s Guide auf Englisch eingesehen
werden.

Internationale Konsenskriterien (ICC 2011)

Hauptsymptome sind ,schwere, neu aufgetretene Fatigue” und ,schnelle kérperliche und/oder kognitive
Erschopfbarkeit als Reaktion auf Anstrengung (kann auch minimal sein)®. Weiters missen laut diesem
Kriterienkatalog mindestens weitere 7 Symptome vorliegen, die in folgende Gruppen unterteilt sind:

e Neurologische Beeintrachtigungen, wie z.B. Beeintrachtigung des Kurzzeitgedachtnisses, Kopf- und
Muskelschmerzen, Schlafstérungen, Bewegungsstorungen.

e Immunologische, gastrointestinale oder urogenitale Beeintrachtigungen, wie z.B. grippeahnliche
Symptome, erhohte Infektanfalligkeit, Reizdarm, Unvertraglichkeit von Nahrungsmitteln,
Uberempfindlichkeit auf Medikamente, Geriiche, Gerausche.

e Beeintrachtigungen der Energieproduktion bzw. des Energietransports, wie z.B. Probleme beim Stehen
(orthostatische Dysregulation), Atemstorungen, Unvertraglichkeit gegenliber Temperaturextremen.

Die vollstandigen Diagnosekriterien laut ICC sind umfangreicher und kénnen auf Englisch (ab Seite 7) und als
Auszug aus dem International Consensus Primer auf Deutsch eingesehen werden.

Weitere verwendete Kriterien sind die Fukuda Kriterien (1994).

Kurzfassung zu Diagnose- und Behandlungsempfehlung der U.S. ME/CFS Clinician Coalition, einer Gruppe von
erfahrenen ME/CFS Arztlnnen: Diagnose und Behandlung ME/CFS

1.7 Therapie & Behandlung

Derzeit gibt es noch keine zugelassenen Medikamente oder kausale Therapien. Es gibt aber symptomatische

Behandlungsmaoglichkeiten, die den Allgemeinzustand der Patientinnen verbessern konnen sowie Empfehlungen,

die einen besseren Umgang mit der Krankheit ermoglichen. Behandlung der Symptome kann bei einigen
Patientinnen mit ME/CFS Linderung bringen, bei anderen jedoch nicht. Sehr wichtig ist auch der schonende
Umgang mit Energiereserven (“Pacing”).®
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https://cfc.charite.de/fileadmin/user_upload/microsites/kompetenzzentren/cfc/Landing_Page/Kanadische_Kriterien_Bell.pdf
https://www.nap.edu/resource/19012/MECFScliniciansguide.pdf
https://cfs-hilfe.at/wp-content/uploads/international-consensus-primer.pdf
http://www.cfs-aktuell.de/ICC.pdf
https://www.omf.ngo/wp-content/uploads/2019/11/Leitfaden-f%C3%BCr-die-Diagnose-und-Behandlung-von-MECFS.pdf

Behandlungsempfehlungen

‘ ‘ Die Behandlung von CFS ist bislang symptomorientiert und zielt darauf ab, Infekte und andere
Ursachen flr eine Immunaktivierung zu behandeln, Mangelzustiande zu ersetzen und Symptome der
Erkrankung zu behandeln.

Die Behandlung erfolgt als eine Therapie der kleinen Schritte. Das heil3t, der Hausarzt sollte zundchst
die belastendsten Symptome, meistens Schmerzen und Schlafstérungen behandeln. Ganz wichtig ist es,
ein zu viel an Anstrengung zu vermeiden, das zu einer Verschlechterung der Beschwerden fiihrt. Das
betrifft sowohl kérperliche Aktivitat als auch emotionale Belastung.

Charité Berlin, “Symptomorientierte Behandlung des CFS” %7

Ein Expertenrat in den USA kam 2015 in einem 280 seitigen Dokument!? zu der Kernaussage, dass es sich bei
ME/CFS tatsachlich um eine schwere physische Erkrankung und entgegen bisheriger Annahmen nicht um ein
psychisches oder psychosomatisches Syndrom handelt. Eines der zentralen Symptome ist die
Belastungsintoleranz; demnach konnen entgegen bisheriger Annahmen, korperliche Aktivierung oder andere
Belastungen eine gravierende Verschlechterung der Symptomatik und des Krankheitsverlaufes nach sich ziehen.

Die vor allem im deutschen Sprachraum lange verbreitete Annahme, dass ME/CFS erfolgreich durch Bewegungs-
bzw Aufbautherapie behandelt werden kann, beruht auf falschen Annahmen, die in einer Studie (sogenannter
PACE-Trial ®®) angeblich belegt wurden. Wissenschaftlerinnen, Arztinnen und Patientlnnen (ibten heftige Kritik an
den verwendeten Methoden und Kriterien dieser Studie,104105106.107.108.109.110111112113 [ 35 Amerikanische Center for
Disease Prevention hat daraufhin und als Folge der eindeutigen Evidenzlage laut des beauftragten Expertenrates,
die abgestufte Bewegungstherapie (GET) und Kognitive Verhaltenstherapie (CBT) aus ihren
Behandlungsempfehlungen entfernt. 1314

Behandlungsrichtlinien aus anderen Landern, wie z.B. die NICE-Guidelines zu ME/CFS aus GroRRbritannien,
werden aufgrund der Kontroversen um die PACE Studie im Moment ebenfalls Uberarbeitet.’” Ein Entwurf
(November 2020) enthalt bereits die Aussage: “Bieten Sie Menschen mit ME/CFS keine Therapie an, die auf
korperlicher Aktivitat oder Bewegung als Behandlung oder Heilung von ME/CFS basiert.” 3

Das Amerikanische CDC erklart weiters: “Aktivitatsplanung fir Menschen mit ME/CFS muss sorgfaltig in
Zusammenarbeit mit den Patientinnen entworfen werden. Wahrend kraftiges aerobes Training fur viele
chronische Krankheiten von Vorteil sein kann, tolerieren Patientlnnen mit ME/CFS solche Trainingsroutinen
nicht. Ubungsempfehlungen fiir gesunde Menschen kdnnen fiir Patientinnen mit ME/CFS schadlich sein."81%®

Behandlung der fiir ME/CFS ausschlaggebenden Zustandsverschlechterung nach Belastung

Post-Exertional-Malaise (PEM) ist die Verschlechterung der Symptome bereits nach geringfligiger korperlicher,
geistiger oder emotionaler Anstrengung. (» 1.2 Zustandsverschlechterung nach Anstrengung)

Um PEM zu vermeiden oder zu verringern sollte auf ein Aktivitatsmanagement, auch als “Pacing” bezeichnet,
gesetzt werden. Das Ziel ist es, eine Balance zwischen Ausruhen und Aktivitaten zu finden, um so eine
Verschlechterung zu verhindern. Patientinnen mussen dazu ihre eigenen Grenzen fir korperliche und geistige
Aktivitaten finden um dann infolge das Ausruhen und die Aktivitaten so zu planen, dass sie innerhalb dieser
Grenzen bleiben.

Wie schon beschrieben, konnen je nach Schweregrad der Erkrankung schon einfachste alltagliche Aktivitaten oder
sogar Interaktionen mit anderen Menschen, zu einem sogenannten “Crash” fihren. An Tagen wo es den
Patientlnnen besser geht, ist es verlockend, aktiver zu werden, was dann meist wieder zu einer Verschlechterung
fuhrt. Es ist natlrlich nicht immer maoglich, Situationen, die zu PEM flhren, vollstandig zu vermeiden. Die eigenen
Limits zu kennen und einzuhalten ist trotzdem sehr wichtig.®
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https://cfc.charite.de/
https://cfc.charite.de/fileadmin/user_upload/microsites/kompetenzzentren/cfc/Landing_Page/CFS_Informationen_fuer_Patienten.pdf

= Mehr zur Behandlung der Hauptsymptome: Treatment of ME/CFS | CDC, Arztezeitung Sachsen 9/2019

= Behandlung von Schwer- und Schwerstbetroffenen: CDC, Severely Affected Patients

Grafik 3g Nein
18%
Hat korperliches Aufbautraining oder Bewegungstherapie

mit stufenweiser Steigerung des Aktivitatsniveaus zu einer
Verschlechterung Deines Gesundheitszustandes gefiihrt?

Ja
82%
Grafik 3f
) Verbesserung 10%
Welche Erfahrungen hast Du mit der
Einnahme von Antidepressiva im Zuge Kaum Veranderung gespurt 36%
deiner ME/CFS Therapie gemacht? Verschlechterung bzw. _ 60%
starke Nebenwirkungen 0

Behandlung von Begleiterkrankungen

Bei der Behandlung anderer Erkrankungen bzw. Begleiterkrankungen (Komorbiditaten) und Leiden mit
Uberlappenden Symptomen wie z.B. Schlafstorungen, Schmerzen usw. ist es wichtig zu beachten, dass

ME/CFS-Patientlnnen haufig sehr empfindlich auf Medikamente reagieren. Das US-amerikanische CDC empfiehlt

Arztinnen zu beachten, dass sich der Zustand von ME/CFS-Patientinnen durch Medikamentennebenwirkungen

verschlechtern kann. “Dies gilt insbesondere fir alle Medikamente, die auf das Zentralnervensystem wirken, wie
z.B. sedierende Medikamente: therapeutische Vorteile konnen haufig bei niedrigeren Dosierungen erzielt werden.

Patientinnen mit ME/CFS tolerieren moglicherweise nur einen Bruchteil der Gblichen oder empfohlenen
Dosierungen fiir Medikamente.”®®

2. Aktueller Stand der Forschung

2.1 Ubersicht

2.2 Metabolismus
2.3 Belastung

2.4 Immunologie

2.5 Neurologie

2.6 Weitere Bereiche
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https://www.cdc.gov/me-cfs/treatment/index.html
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https://www.cdc.gov/me-cfs/healthcare-providers/clinical-care-patients-mecfs/severely-affected-patients.html

2.1 Ubersicht zur Forschung

Internationale Trendwende in der ME/CFS Forschung

Seit einigen Jahren lasst sich eine anhaltende internationale Trendwende in der Auseinandersetzung mit ME/CFS
feststellen. Zahlreiche neue Forschungen, Publikationen und Konferenzen zum Thema und wachsender Druck
durch Forschende, behandelnde Arztlnnen und Patientenorganisationen, fiihrten zu einer vielbeachteten
Konsolidierung und Neubewertung der vorliegenden Erkenntnisse zu ME/CFS.

2015 wurde in den USA ein Expertenrat vom Institute of Medicine damit beauftragt, die Evidenzlage fir ME/CFS
zu untersuchen. Daraus entstand ein 280 Seiten langes Dokument mit dem Titel ,,Beyond Myalgic
Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome: Redefining an Illness“!2. Daflir wurden mehr als 9000 Studien
analysiert. Der Expertenrat kommt zu dem eindeutigen Schluss, dass ME/CFS eine schwere, chronische, komplexe
Multisystemerkrankung ist, der oft eine Belastung des Immunsystems vorausgeht. Zusatzlich zu der
Forschungsanalyse beinhaltet dieses Dokument auch einen Leitfaden fir die klinische Behandlung von ME/CFS
und neue Diagnosekriterien.

Seit der Veroffentlichung dieses einflussreichen Berichts, setzt sich international der Konsens durch, dass es sich
bei ME/CFS tatsachlich um eine schwere physische Erkrankung und entgegen bisheriger Annahmen nicht um ein
psychisches oder psychosomatisches Syndrom handelt. Eine weitere Kernaussage des Berichts ist, dass eine
Belastungsintoleranz eines der zentralen Symptome von ME/CFS ist; demnach kénnen entgegen bisheriger
Annahmen korperliche Aktivierung oder andere Belastungen, eine gravierende Verschlechterung der
Symptomatik und des Krankheitsverlaufes nach sich ziehen.

Wie bereits im Kapitel 1.7 Therapie & Behandlung beschrieben, hat der umfassende Bericht des Institute of
Medicine und die Kritik an der sogenannten PACE-Studie zu einem internationalen Umdenken und einer
Veranderung der Behandlungsempfehlungen in den USA und in anderen Landern geflhrt (siehe auch 3.6
Osterreich im internationalen Vergleich).

Es folgte ein Anstieg an privaten und o6ffentlichen Initiativen zur Unterstitzung von biomedizinischer Forschung
von ME/CFS, die Grliindung von Forschungsinstituten, die Finanzierung von neuen, maRgeblichen Studien mit
ersten wegweisenden Resultaten und bedeutenden Anderungen in der Gesundheitspolitik einiger Lander.

Neue Forschungsschwerpunkte und Zentren an den Universitaten Harvard und Stanford, die international zu den
renommiertesten Forschungszentren zahlen, sind richtungsweisend flr globale Entwicklungen und ziehen
hochkaratige Wissenschaftlerinnen an, die in internationaler Zusammenarbeit mit anderen Universitaten neue
Forschungen in Sachen ME/CFS vorantreiben.

Trotzdem sind die Forschungsgelder im Vergleich zu anderen Krankheiten mit einer ahnlich hohen Anzahl an
Betroffenen, sehr gering. AIDS betrifft z.B. ungefahr gleich viele Menschen wie ME/CFS, die Forschungsausgaben
sind aber ca. 200 mal so hoch.

Mehr Informationen dazu siehe: 3.6 Osterreich im Internationalen Vergleich

Aktueller Forschungsstand

Da die genaue Pathogenese bei ME/CFS noch unklar ist, geht es in der Forschung vor allem darum, die Krankheit
besser zu verstehen und gleichzeitig nach robusten diagnostischen Markern zu suchen.

Da ME/CFS eine Multisystemerkrankung ist, erfordert die Forschung eine Zusammenarbeit verschiedener
Fachbereiche, um die Krankheit besser zu verstehen. In den letzten Jahren wurden vor allem in den Bereichen
Neurologie, Immunologie, Metabolismus- und Mikrobiom-Forschung wichtige neue Erkenntnisse gewonnen.

Ende 2019 wurde eine gesamte Ausgabe der “Frontiers in Neurology”® dem Fortschritt in der ME/CFS Forschung
gewidmet.

Die folgende Ubersicht fasst einige der wichtigsten Erkenntnisse aus der Forschung der letzten Jahre zusammen:
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2.2 Metabolismus

Einige Studien zeigen Anomalien des Energiestoffwechsels in den Zellen.

d Metabolische Signatur: Analyse des Metaboloms zeigt signifikant verringerte Metaboliten, deutet auf
einen hypometabolischen Zustand/verlangsamten Metabolismus hin (Naviaux et al., 2016,
Nagy-Szakal, Lipkin et al., 2018). Naviax et al. fand auch Veranderungen in Bestandteilen von
Zellwanden (Sphingolipiden und Cholesterin)

1 Fehler in der zellularen Energieproduktion, u.a. eine Reduktion der Glykolyse, gestorte PDH-Funktion —
inadaquate ATP-Produktion und Laktat-Uberproduktion. Gesunde Zellen, die in Serum von
ME/CFS-Patientlnnen eingebracht wurden, zeigten die gleichen metabolischen Anomalien, wie die von
ME/CFS-Patientlnnen. (Fluge, Mella et al., 2016, Armstrong et al., 2015, Davis et al., 2019)

d HHV-6 Reaktivierung bei ME/CFS Patientlnnen aktiviert eine proinflammatorische cell danger response,
die gegen bestimmte DNA und RNA Virusinfektionen schitzt, aber gleichzeitig eine Fragmentierung der
Mitochondrien und einen stark beeintrachtigten Energiemetabolismus bewirkt (Schreiner et al., 2020)

d  Abnormitat des Energiestoffwechsel und oxidativer Stresswege (McGregor et al., 2015)

d  Gestorter Fettsaurestoffwechsel und signifikant veranderte Metaboliten
(Germain et al., 2017, 2018, Nagy-Szakal et al. 2017, 2018)

d  Gestorter Metabolismus von Acyllipiden und Steroiden (Germain et al., 2019)

2.3 Belastung

Studien zeigen ungewohnliche Reaktionen infolge kérperlicher Belastung bei ME/CFS.

Verschlechterung der Symptomatik und der Fatigue nach Belastung (PEM - Post-Exertional-Malaise) ist das
Leitsymptom dieser Erkrankung. Diese Verschlechterung tritt oft zeitverzogert auf (8 - 72 h nach der Belastung)

d  Zweiter Belastungstest am Folgetag nach Belastung (Second-day CPET): Stark verringerte
Leistungsfahigkeit und reduzierter Sauerstoffverbrauch
(Snell et al,, 2013, Keller et al., 2014, Jones et al., 2012, Van Campen CMC et al., 2021).
Um Dekonditionierung als Ursache auszuschlieen haben Vermeulen et al. (2014) einen Vergleich mit
gesunden Menschen mit eingeschranktem Aktivitatsniveau angestellt. Sauerstoffaufnahme in Muskeln
von ME/CFS-Patientinnen war hier um mehr als die Halfte reduziert.

[d Belastung verschlechtert korperliche Leistungsfahigkeit und erhoht Laktat wahrend des Trainings bei
Patientinnen mit ME/CFS, wéhrend er bei gesunden Probanden abnimmt (Lien et al., 2019)

4 Stark eingeschrankte mentale Leistungsfahigkeit und Schmerzen nach Belastung (Abnormitaten in der
MRT zu sehen) (Cook et al., 2017).

d Reduzierte Blutversorgung im Gehirn und Herz
(Van Campen CMC et al., 2020, Neary et al., 2008; Peterson et al., 1994)

d  Veranderte Genexpression nach Belastung, bei Genen, die den Metabolismus, das Immun- und
Nervensystem betreffen (Light et al., 2009)

Ein Spiroergonometrie Belastungstest (CPET) an zwei aufeinanderfolgenden Tagen kann zur objektiven Messung
von PEM (Post-Exertional-Malaise), dem Kardinalsymptom von ME/CFS, eingesetzt werden.

Es gilt zu beachten, dass Belastungstests in Studien nur an leicht oder mittelschwer betroffenen Patientinnen
durchgeflihrt werden. Schwerbetroffene konnen gar nicht belastet werden.

PACE Trial®®: Diese Studie wurde anfanglich als Beleg fir den Erfolg einer abgestuften Bewegungstherapie und
kognitiver Verhaltenstherapie (CBT) verkiindet. Wissenschaftlerinnen, Arztinnen und Patientinnen lbten heftige
Kritik an den verwendeten Methoden. Das Amerikanische Center for Disease Prevention hat daraufhin die

abgestufte Bewegungstherapie (GET) und CBT wieder aus ihren Behandlungsempfehlungen entfernt.*** (Mehr
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dazu unter: 1.7 Therapie & Behandlung) Ein umfangreiches Cochrane Review zur gleichen Thematik wird im
Moment aufgrund der veranderten Evidenzlage, im Auftrag der Cochrane Herausgeber, komplett (iberarbeitet.®®

2.4 Immunologie

Die Suche nach einem viralen oder bakteriellen Krankheitsausloser ist bis jetzt erfolglos. Allerdings gibt es bei
manchen Infektionen eine erhéhte Wahrscheinlichkeit an einem CFS zu erkranken.!? Zahlreiche Studienergebnisse
zeigen, dass bei ME/CFS-Patientlnnen eine fehlgesteuerte Immunfunktion auftritt.

a

Mehrere Studien zeigen erhohte Zytokine, Stoffe die bei Entziindungsprozessen eine wichtige Rolle
spielen. Erhohte Entzindungsmarker am Anfang der Erkrankung und dann eine Immunerschopfung nach
langer Krankheit (Hornig et al., 2015, Russel et al., 2016).

Zytokine fluktuieren mit der Schwere der Symptome: (Montoya et al., 2017)

Mehrere Studien zeigen Anzeichen von Autoimmunitat bei ME/CFS (erhéhte ANA, Anti Serotonin AK,
B-adrenergic antibodies, Anti-cholinergic muscarinic antibodies etc.)
(Loebel, Scheibenbogen et al., 2016, Maes et al., 2013, Wirth et al,, 2020)

Weiters gibt es einige Studien, die niedrige NK-Zell-Aktivitat und Unregelmafigkeiten bei
NK-Zell-Typen belegen (Strayer et al., 2015, Rivas et al., 2018, Fletcher et al., 2010)

Defekte Kalziumkanale in Immunzellen (Cabanas et al., 2019)
Diese Kanale sind essentiell fur die Immunzellaktivierung

Haufige Immundefekte in Form von IgG-Subklassenmangel und MBL-Defizienz
(Guenther et al., 2015, Janssen et al., 2018)

2.5 Neurologie

2

3

Einige Studien zeigen erhohtes Laktat im Liquor von CFS-Patientinnen. Laktat wird von Zellen bei
Sauerstoffmangel produziert. Das impliziert eine schlechte Durchblutung des Gehirns
(Mathew et al., 2008; 2010; 2012; 2017).

Neuroinflammation — Entziindung im Gehirn im PET Scan zu sehen
(Nakatomi et al., 2014, Mueller et al., 2020).

Gehirnveranderungen in der MRT: In manchen Regionen verringertes Volumen der weilien Substanz, in
anderen verringertes Volumen der grauen Substanz. Diese Veranderungen korrelieren mit den
Symptomen (Shan et al., 2016). Eine andere Studie zeigte Veranderungen, die von Patientlnnen berichtete
Symptome, wie Probleme mit dem Gedachtnis oder bei der Verarbeitung visueller Reize, unterstutzt (Puri
etal., 2012).

Abnormitaten bei Temperatur und Metaboliten in Hirnregionen (Mueller et al., 2020)

Gestorte Funktion von Glucocorticoid-Rezeptoren (de Vega et al., 2017, 2018, 2018)

2.6 Weitere Bereiche

Eine Vielzahl an Studien hat in weiteren Bereichen/Kérpersystemen Auffalligkeiten gefunden. Darunter unter
anderem:

3

3

Veranderungen der Darmflora (erhohtes Vorkommen mancher Bakterienarten, verringerte Diversitat)
und mogliche Zusammenhange zwischen Energieproduktion und IBS bei ME/CFS (Nagy-Szakal et al,
2017, 2018, Giloteaux et al., 2016)

Abnormitaten des Herz-Kreislauf-Systems wurden in einigen Studien nachgewiesen (Newton et al.
2016, Hurum et al,, 2011, Togo et al., 2013)
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3. Die Situation Betroffener in Osterreich

3.1 Geschichtliche Entwicklung, Vorbehalte, Probleme durch den Namen...
3.2 Medizinische Situation Betroffener
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3.4 Rechtliche Situation Betroffener
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3.6 Osterreich im Internationalen Vergleich

3.7 Erlebnisberichte Betroffener

3.8 Presseberichte

3.1 Geschichtliche Entwicklung & Vorbehalte durch den Namen

Vorbehalte durch mangelnde Kenntnis

Uber viele Jahre hinweg wurde ME/CFS als psychische oder psychosomatische Erkrankung missverstanden, und
es wurden Studien unter dieser falschen Annahme durchgefiihrt, die die Patientlnnen bis heute schadigen.'®?

Die Bezeichnung benigne myalgische Enzephalomyelitis (ME) wurde zum ersten mal 1994 im Royal Free Hospital
in London benutzt. 1988 sprach sich eine Expertengruppe im Auftrag der Centers for Disease Control and
Prevention USA (CDC) fir die Bezeichnung Chronic Fatigue Syndrome (CFS) aus und definierte Haupt- und
Nebensymptome.

Vorbehalte aufgrund des Namens

Neben den ungunstig, verharmlosend gewahlten Namen “Chronic Fatigue Syndrom” bzw. “Chronisches
Erschopfungssyndrom” oder gar “Chronisches Mudigkeitssyndrom” war besonders die umstrittene PACE-Studie
daftr verantwortlich, dass Patientlnnen unter einer ungerechtfertigten Stigmatisierung leiden. Mehr Informationen
zur PACE Studie siehe: 1.7 Therapie & Behandlung

Anhaltende Trendwende seit 2015

Seit 2015 l&sst sich jedoch eine anhaltende internationale Trendwende im Verstandnis rund um ME/CFS
feststellen. Zahlreiche neue Forschungen, Publikationen und Konferenzen zum Thema flihrten zu einer
Neubewertung der vorliegenden Erkenntnisse. Derzeit werden in vielen Landern die Richtlinien zu ME/CFS
grundlegend revidiert, oder einer Revision unterzogen (= 3.6 Osterreich im Internationalen Vergleich)

3.2 Medizinische Situation Betroffener in Osterreich

Medizinische Versorgung

Die Auswertung der “Erhebung zur Situation ME/CFS-Betroffener in Osterreich (2020)"! sowie eine groRe Anzahl
anekdotischer Berichte Betroffener®® und Untersuchungen, zeigen schwere Mangel bei der medizinischen
Versorgung auf. ME/CFS-Patientinnen bekommen in Osterreich nicht die ihrer Krankheit entsprechende und am
aktuellen Stand der Wissenschaft orientierte medizinische Hilfe.

Es stellt sich somit die Frage, warum es in einem Land mit einem ansonsten sehr guten medizinischen System
weder Beratungsstellen, ambulante Anlaufstellen noch stationare Einrichtungen fir Notfalle gibt. Auch gibt es
derzeit in Osterreich nur einige wenige auf ME/CFS spezialisierte Medizinerlnnen. Die Kranken- und
Pensionskassen erkennen die Diagnose von ME/CFS fiir lange Krankenstande bzw. Reha- und Pensionsantrage
immer noch nicht an, was eine gravierende Ungleichbehandlung im Vergleich zu Patientinnen mit vergleichbaren
Krankheiten darstellt. (+ 3.4 Rechtliche Situation Betroffener)
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Diagnose und Behandlungen

Fir ME/CFS gibt es international zur Anwendung kommende Diagnosekriterien (siehe 1.6 Diagnose), trotzdem
legen vorliegende Daten nahe, dass es in Osterreich in ca. 97%°? der Falle entweder zu keinen oder falschen
Diagnosen und somit auch falschen Behandlungsmethoden kommt, die den Patientlnnen keine Hilfe aber nicht
selten eine weitere Verschlechterung bringen. So vergehen oft entscheidende Monate oder sogar Jahre! in denen
man zumindest eine weitere Verschlechterung vermeiden kénnte. Laut Fachliteratur ist die Prognose bei

Friherkennung insgesamt eine bessere.11®

€¢

Der wichtigste Faktor zur Erholung und Verbesserung von ME/CFS ist zu diesem Zeitpunkt ohne

Zweifel ausreichende Schonung in den friihen und/oder schweren Stadien der Krankheit. Es darf nicht
unterschatzt werden, wie wichtig es ist, Uberanstrengung bei ME/CFS zu vermeiden.

Leonard A. Jason - DePaul University, Chicago®

Umfrage zur Anzahl der besuchten Arztinnen und der Dauer bis zur Diagnosestellung:

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

aufgesucht haben.

e Im Mittel gaben Befragte an, dass es 5 bis 8 Jahre bis zur Diagnosestellung dauerte. Uber 30% gaben an es

dauerte mehr als 10 Jahre.

Medizinische Rehabilitation kontraindiziert

Obwohl eines der Hauptsymptome von ME/CFS die
“Zustandsverschlechterung nach Anstrengung” ist,
werden nach wie vor ca. ein drittel der Patientinnen auf
Reha geschickt. Teils aus Unwissenheit, aber auch
deshalb, weil man ME/CFS nicht ernst nimmt. Die
Strapazen fur Patientlnnen sind enorm - viele missen
laut eigener Aussage vorzeitig abbrechen oder werden
in schlechterem Zustand entlassen als vor der Reha. Die
korperlich aktivierenden Methoden, die bei einer Reha
Ublich zum Einsatz kommen, fihren bei ME/CFS in den
meisten Fallen zu einer Verschlechterung, statt der
erhofften Verbesserung.

Aufbautraining, Bewegungstherapie, Aktivierung

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

32% Ja Nein 68%

29. Folgefrage: Wenn ja, wie ging es Dir danach?

viel besser 2,1%
besser 6,4%
gleich
wie vorher 21,3%
schlechter 40,4%
viel
schlechter 29,8%

In den meisten Fallen, wird ME/CFS in Osterreich gar nicht oder erst nach vielen Jahren erkannt. Meist werden
Diagnosen aus dem psychosomatischen Formenkreis gestellt und falschlich angenommen®, dass sich der
Zustand der Patientinnen durch Aktivierung verbessert. Das bringt unnotige Strapazen und Gefahren flr

Patientinnen mit sich.

19



Grafik 3g. Hat korperliches Aufbautraining oder

Bewegungstherapie mit stufenweiser Steigerung 82% Ja Nein 18%
des Aktivitatsniveaus zu einer Verschlechterung
Deines Gesundheitszustandes gefuhrt? Berechnet anhand von 87 Beantwortungen

Grafik 3h. Wurde Dir, obwohl Du ME/CFS
Symptome hattest (vor allem eine

Zustandsverschlechterung nach Belastung), 48% Ja Nein 52%
korperliches Aufbautraining oder
Bewegungstherapie mit stufenweiser Steigerung Beantwortet von 151 Befragten

des Aktivitatsniveaus verordnet?

Quelle: Erhebung zur Situation ME/CFS-Betroffener in Osterreich 2020

Behandlung durch Verhaltenstherapie und Antidepressiva

Auch psychotherapeutische Behandlungen, wie z.B. die manchmal verordnete kognitive Verhaltenstherapie (CBT),
helfen bei dieser kdrperlichen Erkrankung kaum.®® Zur Behandlung einzelner Symptome (wie z.B. Schlafstérungen,
Schmerzen oder sekundarer Depression) konnen Antidepressiva mit anfanglich geringerer Dosis ausprobiert
werden, allerdings ist keine Verbesserung der ME/CFS-Gesamtsymptomatik zu erwarten und es kommt nicht
selten zu Unvertraglichkeiten oder zu einer Verschlechterung des Gesundheitszustandes.®

Grafik 3f Verbesserung [ 10%
Welche Erfahrungen hast Du mit der

Einnahme von Antidepressiva im Zuge
deiner ME/CFS Therapie gemacht? Verschlechterung bzw. P e0%
starke Nebenwirkungen

Berechnet anhand von 110 Beantwortungen

Kaum Veranderung gespurt 36%

Quelle: Erhebung zur Situation ME/CFS-Betroffener in Osterreich 2020’

Patientlnnen beschreiben ihren Zustand oft besser, als er tatsachlich ist.

‘ ‘ Ein schrecklicher Teil von ME / CFS ist, dass Menschen sich an ein so niedriges Funktionsniveau
gewohnen, dass sie sich oft selbst als ,,gut” oder ,,wieder gesund*“ einstufen, obwohl ihre Gesundheit
immer noch schrecklich ist.

Dr. David Bell, flihrender ME/CFS Arzt und Forscher®*

Erfahrungsberichte und Telefonberatungen legen auch nahe, dass es in Bezug auf die Beschwerden, Symptome
sowie die schlechten Lebensumstanden einen gewissen Gewohnungseffekt gibt. Besonders dann, wenn die
Erkrankung langer besteht.

Erst wenn Patientlnnen kurze Momente erleben, in denen es ihnen etwas besser geht, erinnern sich einige daran,

wie sich ein gesunder Korper eigentlich anflhlen kann. Es ist also nicht so, dass Patientlnnen ihre Beschwerden
vortduschen®, sondern genau das Gegenteil ist der Fall:
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‘ ‘ Ich denke, dass meine Patientlnnen zu den tapfersten und unerschdtterlichsten Personen gehdren,
die es je gab und ich bewundere sie aufrichtig.”

Dr. Charles Lapp, tiber 20 Jahre lang Leiter des
Hunter-Hopkins Centers flir ME/CFS und Fibromyalgie®®

3.3 Soziale Situation Betroffener in Osterreich

Wahrend leicht Betroffene haufig, wenn auch nur in Teilzeit und mit vielen Einschrankungen noch arbeiten
konnen, sind moderat und schwer Betroffene meist nicht mehr arbeitsfahig.124464748 Aych Schwankungen in der
Symptomatik und somit auch Leistungsfahigkeit (auch langerfristig) spielen bei ME/CFS fast immer eine Rolle.
Patientlnnen duRern generell den Wunsch, ihre Arbeitsfahigkeit wiedererlangen zu wollen.!

In der Regel verlieren Betroffene aber nicht nur ihre Arbeit, sondern mussen in allen Bereichen des Lebens grolRe
Einschrankungen hinnehmen. Ein oft mangelndes Verstandnis und die Stigmatisierung seitens der Arztinnen und
Versicherungen® fiihrt in Kombination mit den schwer zu ertragenden Symptomen oft zu dramatischen
Lebensumstanden. (» 3.4 Rechtliche Situation Betroffener)

Bis zur Vernetzung Uber das Internet und der Griindung der Osterreichischen Gesellschaft fir ME/CFS (CFS-Hilfe)
2017 gab es in Osterreich praktisch keinerlei Hilfe oder Unterstiitzung fiir diese Menschen. Viele mussten
mehrere Jahre oder in Einzelfallen auch jahrzehntelang alleine kampfen.

Betroffene empfinden es so, dass sie nicht ernst genommen werden und mitunter auch eingeschiichtert oder
gedemutigt werden. Leider werden in diesem Zusammenhang auch hier vorwiegend die PVA aber auch einzelne
Sozialamter (MA 40) genannt. Nicht wenige Betroffene berichten, dass sie dadurch eine generelle Angst vor den
begutachtenden Arztinnen der PVA und anderen &ffentlichen Stellen entwickelt haben. (siehe dazu auch: 3.7
Erlebnisberichte Betroffener).

Auszug aus der Erhebung zur Situation ME/CFS-Betroffener in Osterreich (2020)*:

Grafik 5n. Fiihlst Du Dich von den 65% der Befragten gaben an seit Beginn der Erkrankung schon
offentlichen Stellen generell gut ein- oder mehrmals Suizidgedanken gehabt zu haben (6b).
unterstutzt? Genannt wurden die folgenden Griinde (6c¢):
Einigermalen Druck durch die

d Behorden 44%

extreme Einbul3e der 0,
Lebensqualitat 89%
Symptome 82%
Ja 2% e °
Perspektivlosigkeit 75%

. Armut und

Nein 73% Existerrwr;;n;sr]ce 57%

60% der Befragten gaben an schon einmal Todesangst
aufgrund der Symptome von ME/CFS gehabt zu haben (6d).

Einige Beispiele aus der Praxis

Wenn Menschen in einem aufrechten Dienstverhaltnis an ME/CFS erkranken, werden sie zuerst krankgeschrieben
und muissen dann monatlich zur Kontrolluntersuchung bei einem Chefarzt/ einer Chefarztin. In vielen Fallen
werden Betroffene bereits nach kurzer Zeit trotz facharztlicher Stellungnahmen von Chefarztinnen wieder
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gesundgeschrieben. Bei fortlaufendem Krankenstand erlischt der Anspruch auf Krankengeld in der Regel
spatestens nach einem Jahr.

Danach haben Erkrankte die Moglichkeit, um Rehabilitationsgeld anzusuchen. In der Regel wird das Rehageld mit
der Diagnose ME/CFS nicht gewahrt und Patientinnen werden falschlicherweise als arbeitsfahig eingestuft.

Das vierstliindige Procedere des “arbeitspsychologische Tests” ist fur Menschen mit ME/CFS schwer belastend.
Laut Auskunft einiger Patientlnnen ist dieser Test fur leicht oder moderat Betroffene unter groftem Kraftaufwand
eventuell zu bewaltigen. Da aber bei ME/CFS die Zustandsverschlechterung nach einer Anstrengung eines der
Hauptsymptome ist und oft erst zeitverzogert auftritt (siehe Kapitel 1.2), kann dieser Test bei ME/CFS vermutlich
unmittelbar keine Informationen zur Arbeitsfahigkeit einer erkrankten Person geben.

Wenn das Rehabilitationsgeld abgelehnt wird, bleibt Patientinnen nur mehr der Weg in die Mindestsicherung.
Aufgrund der Stigmatisierung, der komplizierten Ablaufe und anderer Hurden (“Non-Take-Up Problem”)
verzichtet eine Vielzahl der Personen trotz schwerer Krankheit auf die Mindestsicherung. (+ 3.4 Rechtliche
Situation Betroffener in Osterreich)

Viele Betroffene werden aber auch aufgrund der Erkrankung und der vielen Krankenstande entlassen und
kampfen in weiterer Folge Monate und teilweise Jahre mit dem AMS bezlglich Arbeitslosen- bzw.
Notstandshilfe-Ansprichen. Bei ehemals Selbststandigen ist die Situation teilweise noch schwieriger, da es kaum
Strukturen gibt, die Betroffene unterstitzen. Selbststandige landen somit oft direkt in der Mindestsicherung.

Vor dem Hintergrund, dass Patientinnen keine bzw. sehr geringe finanzielle Mittel erhalten und der Tatsache, dass
die selbst zu tragenden Krankheitskosten mit dieser Erkrankung drastisch in die Hohe gehen, stehen viele
Erkrankte vor dem finanziellen Ruin und das, obwohl sie zuvor oft Jahre und haufig Jahrzehnte in das System
eingezahlt haben.

Diese andauernde finanzielle und existenzielle Belastung fuhrt zusammen mit der schweren Symptomatik nicht
selten zu einer weiteren Zustandsverschlechterung.

‘ ‘ Viele ME/CFS Patientinnen sind gezwungen, lber Jahre oder Jahrzehnte hinweg
existenz-bedrohliche Lebensumstande zu ertragen, noch dazu ohne jede Mdéglichkeit eines Ausweges.
Sie werden immer wieder drangsaliert, ohne auch nur die geringste Chance zu haben, etwas an der
Situation dndern zu kénnen.

CFS-Hilfe Telefonberater

3.4 Rechtliche Situation Betroffener in Osterreich

Unsere Aufzeichnungen zu Beratungsgesprachen zeigen, dass einige o6ffentliche Stellen wohl Uber die
Auswirkungen der Erkrankung im Bilde sind, jedoch erkennen die meisten Behdrden, Arztinnen, Spitéler aber vor
allem die Versicherungen ME/CFS nicht an. Aus vielen Beratungsgesprachen geht auch hervor, dass selbst
Arztinnen in Schliisselpositionen der Auffassung sind, “dass ME/CFS in Osterreich nicht als Krankheit anerkannt

sei, oder es diese Erkrankung nicht gabe”.®*

Es scheint so, als wirden die Bestimmungen, die durch die ICD 10, G93.3 (Internationale Klassifikation der
Krankheiten) festgelegt werden, in Osterreich kaum Beachtung finden, obwohl die ICD eine international
verbindliche Richtlinie der WHO ist. Laut Mitteilung des Osterreichischen Bundesministeriums fiir Gesundheit ist
die ICD-10-GM (GM = German Modification) auch in Osterreich anzuwenden. Man bekennt sich also eindeutig
dazu, diese Richtlinien zu beachten.

Dass die Gesundheitskassen und Versicherungen ME/CFS nicht anerkennen, hat laut Arztezeitung®” und anderer
Hinweise wohl okonomische Griinde. Dabei konnten gerade durch die Friherkennung, entsprechende Behandlung
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und andere MaRnahmen sowohl im medizinischen als auch sozialen Bereich, betrachtliche finanzielle Mittel
eingespart werden (= 4. Forderungen & Verbesserungsvorschlage).

Fehlende bzw. zu hinterfragende Strukturen

Die Auswertung der Erhebung “Situation ME/CFS Betroffener in Osterreich 2020”* sowie eine groRe Anzahl
anekdotischer Berichten und Untersuchungen zeigen folgende problematische Strukturen auf. Es gibt in allen
Bereichen von der Diagnosestellung bis hin zur finanziellen Absicherung gravierende Mangel und zusatzliche
Huarden fur Patientinnen (Auszug):

3

Die Versicherungen (zB. PVA) die Uber REHA- oder Pensionsleistungen entscheiden, fihren selbst die
Untersuchungen der Patientlnnen durch und treffen dann auch selbst die Entscheidung tber die
Genehmigung von Leistungen. Hier besteht unserer Meinung nach ein Interessenkonflikt.

Zahlreiche Erfahrungsberichte beschreiben Falle, bei denen PVA Gutachterlnnen und Chefarztinnen
ME/CFS nicht kennen oder einfach ignorieren. Dies passiert auch, obwohl Patientinnen mehrfach
bestatigte Befunde von ME/CFS-Spezialistinnen vorlegen kénnen. Patientinnen berichten mitunter auch
von verbalen Einschichterungsversuchen und mehr.

Die Gerichte bestellen im sozialgerichtlichen Verfahren zur Feststellung eines Pensionsanspruchs
gegenuber der Pensionsversicherung einen Sachverstandigen, um sich auf Basis des vom
Sachverstandigen erstellten Gutachtens ein Bild Uber die Situation des Betroffenen machen zu konnen.

In Osterreich gibt es (Stand Marz 2020) keinen einzigen zugelassenen gerichtlich beeideten
Sachverstandigen, der auf ME/CFS spezialisiert ist, entsprechende Erfahrung auf diesem Gebiet
vorzuweisen hat und in Kenntnis des internationalen wissenschaftlichen Forschungsstandes ist. Die Basis
fr gerichtliche Entscheidungen bilden somit Gutachten, die von nicht auf ME/CFS spezialisierten, oder
ausreichend mit dem Krankheitsbild vertrauten, Sachverstandigen erstellt wurden.

Dabei haben Patientlnnen ein Recht auf qualifizierte Gutachterlnnen: In sozialrechtlichen Verfahren hat ein
Antragsteller Anspruch auf einen fachlich qualifizierten Gutachter, der sich am aktuellen Stand der
Wissenschaft orientiert und die international herrschende Meinung beachtet. Auch muss er sich an
Vorschriften und an die fur alle Mitglieder verbindlichen Vorgaben der WHO (u.a. ICD-10) halten.

Es sind Falle bekannt, wo von Betroffenen im Zuge von Gerichtsverfahren vorgelegte Gutachten von
ME/CFS Spezialistinnen vor Gericht entweder nicht zugelassen, oder einfach nicht gewdrdigt wurden. Es
wurden Urteile ausschlielRlich auf Basis der gerichtlich bestellten Sachverstandigengutachten, welche
unserer Ansicht nach von nicht auf ME/CFS spezialisierten oder ausreichend mit dem Krankheitsbild
vertrauten Sachverstandigen erstellt wurden, gefallt.

Aus rechtlichen Griinden ist es uns nicht erlaubt, MutmaRungen Uber die Hintergriinde dieser Mechanismen und
Vorgangsweisen auszufuhren. Erfahrungsberichte von Patientinnen und unsere Aufzeichnungen zu
Beratungsgesprachen zeigen allerdings, dass viele ME/CFS Betroffene sehr darunter leiden.®®
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Grafik 5j Nein, war ich nicht 33%

Warst Du infolge deiner ME/CFS PVA _ 40%
Symptomatik bei einer der GKK (Gebietskrankenkasse) [N 37%

folgenden Stellen zur Feststellung

der Arbeitsfahigkeit? SVA 9%
Betriebliche Krankenkasse 2%
Andere beauftragte Stelle 20%
Grafik 5k
Ja
Flhrte die Bewertung Deiner Arbeitsfahigkeit 29%
zu einem Ergebnis, das den tatsachlichen
Gegebenheiten entspricht?
Nein
71%
Grafik 5m
Wie viele Jahre hast Du gearbeitet, bevor Du Im Mittel gaben Befragte an, dass sie 20 Jahre
arbeitsunfahig wurdest? gearbeitet haben, bevor sie berufsunfahig wurden.

Berechnet anhand von jeweils 151, 94 bzw. 104 Beantwortungen
Quelle: Erhebung zur Situation ME/CFS-Betroffener in Osterreich 2020

3.5 Erkenntnisse aus 300 Beratungsgesprachen

2018 wurde erstmals in Osterreich eine Telefonberatungsstelle fiir ME/CFS Patientlnnen eingerichtet, um
Betroffene besser verstehen und direkt unterstitzen zu konnen. Mit der Zeit wurden auch hier, besonders durch
den personlichen Kontakt zu den Patientlnnen, ganz bestimmte Muster sichtbar:

‘ ‘ Wir hatten und haben es fast ausnahmslos mit aufgeschlossenen, leistungsbereiten und meist
empathischen Menschen zu tun, die bereits seit Jahren oder auch Jahrzehnten mit den schwerwiegenden
Auswirkung der Krankheit zu kampfen haben.” CFS-Hilfe Telefonberater

“Egal mit wem wir es zu tun hatten - ob eine junge Patientin in ihren Zwanzigern, oder einem Mann um
die 50 - eines fiel ganz besonders auf: Mehr als die Halfte der Menschen brach irgendwann wahrend
des Gespréaches in Tranen aus, als sie sich zum ersten Mal seit vielen Jahren verstanden flhlten. Man
kann nur erahnen, unter welchem Druck diese Menschen jeden einzelnen Tag oft lber viele Jahre hinweg
stehen.” CFS-Hilfe Telefonberater

“Anfangs dachten alle von uns, dass wir uns auf das gute medizinische und soziale System Osterreichs
verlassen konnen, sollten wir einmal krank werden. Doch spatestens nach den ersten Arztbesuchen
wurde klar, dass dies bei ME/CFS nicht so ist.” CFS-Hilfe Telefonberater

“Die meisten Betroffenen verfligen nach mehreren Jahren Erkrankung nicht mehr tber gentigend
finanzielle Mittel, um sich einen addquaten Rechtsbeistand leisten zu kénnen. Viele sind durch einzelne
Vorfalle wahrend Untersuchungen oder herabwiirdigenden Gespréchen mit Arztinnen und
Gutachterlnnen regelrecht traumatisiert.” CFS-Hilfe Telefonberater

Weitere Informationen dazu siehe: 3.7 Erlebnisberichte Betroffener
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3.6 Osterreich im internationalen Vergleich
Wissensstand in Osterreich Giberholt

Es ist evident, dass man in Osterreich seit vielen Jahren den Anschluss zur internationalen wissenschaftlichen
Forschung auf dem Gebiet ME/CFS und den daraus abgeleiteten Empfehlungen verschiedener Experten, verloren
hat. Mehrere Ruckfragen bei den zustandigen offentlichen Stellen (zuletzt 2019) und Recherchen haben gezeigt,
dass man sich in der Argumentation auf Uberholtes Wissen beruft und bisher kein Interesse an einer
Verbesserung der Situation hatte. Der letzte Bericht des Gesundheitsministeriums datiert auf das Jahr 2015. Wir,
als Osterreichische Gesellschaft fiir ME/CFS hoffen auf ein schnelles, grundlegendes Umdenken bei den
zustandigen Entscheidungstragern, denn die Situation der Patientinnen ist kritisch. Siehe dazu die Kapitel: 3.2 -
3.4 und 3.7.

‘ ‘ Der soziale Entwicklungsstand eines Landes ist auch daran zu erkennen, wie mit den
Schwachsten umgegangen wird.

Internationale Trendwende in der Forschung, Forschungsforderung u. Gesundheitspolitik seit 2015

In vielen Landern kam es in den letzten Jahren zu einem Umdenken und entsprechenden MaRnahmen.
Nachfolgend eine Auflistung der wichtigsten internationalen Verbesserungen der letzten Jahre.

Europaische Union

e Deutschland: Das Institut fiir Medizinische Immunologie der Charité Berlin erhalt fir sein
Forschungsprojekt "CFS Care - Versorgungskonzept fur Patienten mit ME/CFS" vom Innovationsausschuss
des GBA eine Foérderung von 2,8 Millionen Euro.'*®

e Deutschland: CSU-Fraktion, SPD und die Grinen setzen sich fir mehr Aufklarung, Forschung und eine
Anlaufstelle in Bayern ein (2020).1%

e Deutschland: Charité Berlin eréffnet deutschlandweit erstes Fatigue Centrum (2019).7!

e Europaische Union: Erfolg flr die EU Petition (2020/2580(RSP)) zu mehr ME/CFS Forschung. Der Antrag
auf Finanzierung biomedizinischer Forschung zu ME/CFS wurde einstimmig angenommen. Die
Europaische Kommission wird nun tber weitere MaRnahmen abstimmen.”?

e Danemark: beschliel3t unterstiitzende MaRnahmen fiir ME/CFS-Patientinnen (2019).73

e Niederlande: Der niederlandische Gesundheitsrat erkannte an, dass ME/CFS bisher nicht ausreichend
ernst genommen wurde und trifft eine Reihe von Feststellungen, wie z.B. dass “ME/CFS eine ernsthafte,
chronische "Multisystem"-Erkrankung ist, die das Leben der Patientinnen substantiell einschrankt
(2018).7475

e Norwegen: Die norwegische Ministerprasidentin Erna Solberg nutzt ihren politischen Einfluss, um die
Situation fir ME/CFS-Patientinnen zu verbessern. Unter anderem wurden auch 30 Millionen NOK fur die
Forschung zu ME/CFS bereitgestellt.”®

GrolRbritannien

e Das SNOMED CT (elektronisches Klassifizierungssystem) stufte ME/CFS als neurologische Erkrankung, in
Ubereinstimmung mit der ICD-10 Klassifikation der WHO ein (2018).1677

e Die umstrittene NICE (National Institute for Health and Care Excellence) Guidelines werden aufgrund von
Kontroversen um die PACE-Studien®® (iberarbeitet (2017-2020).787°
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USA

Kanada

Erstes Forschungsprojekt in Osterreich am Joanneum Graz wird von internationaler ME/CFS Biobank
unterstitzt und finanziert (2019).808182

2015: Richtungsweisend: Expertenrat vom Institute of Medicine (IOM) wurde damit beauftragt, die
Evidenzlage fur ME/CFS zu untersuchen. Aus einer Analyse von 9000 Studien entstand ein 280 Seiten
langes Dokument mit dem Titel Beyond Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome: Redefining
an Illness”. Ergebnis: Bei ME/CFS handelt es sich tatsdchlich um eine schwere physische Erkrankung.'?

2018: Harvard und Stanford errichten neue ME/CFS Forschungseinrichtungen an den Universitaten
Sowohl an der Universitat Harvard als auch an der Universitat Stanford, die international zu den
renommiertesten Forschungszentren zahlen, wurden nicht nur Forschungszentren, sondern begleitend
auch Universitatskliniken zu ME/CFS eingerichtet.®

2012-2020 Open Medicine Foundation (OMF) investiert 24 Mio. $ in internationales
Forschungsnetzwerk. Ausgehend von Stanford unter der Leitung von Dr. Ron Davis und in
Zusammenarbeit mit der Open Medicine Foundation entsteht The End ME/CFS Project - eine
internationale Forschungsgemeinschaft.'%?

2016 AHRQ (Agency for for Healthcare Research and Quality) empfiehlt, dass die umstrittenen
Behandlungsempfehlungen (GET & CBT) entfernt werden (2016).1%**

2017 Neue ME/CFS Richtlinien vom CDC (Center for Disease Control, USA) Im Jahr 2017 aktualisierte
das einflussreiche amerikanische CDC (Center for Disease Control and Prevention) die diagnostischen
Kriterien fir ME/CFS und entfernte die flir ME/CFS umstrittenen Therapien CBT und GET (kognitive
Verhaltenstherapie und abgestufte Bewegungstherapie) von ihren Empfehlungen.t*#

2018 wurde neues Informationsmaterial zur Diagnose und Behandlung von ME/CFS fiir Mediziner
veréffentlicht.®®° Das CDC hob dabei hervor, dass es sich bei ME/CFS um eine biologische Erkrankung
und nicht um ein psychisches Syndrom handelt. Das CDC veroffentlicht u. a. Informationsmaterial fur
Betroffene, Arztlnnen und Wissenschaftlerinnen. Diese Informationen haben weltweite Signalwirkung.
Das Informationsmaterial zu ME/CFS orientiert sich stark an dem IOM Bericht von 2015 *2und informiert
Gber Klinik, Prognose, Epidemiologie, mogliche Pathophysiologie, Diagnose und Behandlung von
ME/CFS.%’

2019 US Kongress verabschiedete am 23. Mai 2019 mit einstimmigen Beschluss eine Gesetzesvorlage
zu ME/CFS. Diese beschreibt die wichtigsten Fakten zu ME/CFS und die groften Herausforderungen, mit
denen Betroffene Leben mussen. Der Senat und das Haus unterstitzen den Entschluss, Forschung und
medizinische Ausbildung zu unterstutzen, sowie Bewusstseinsbildung, Aufklarung und Fortbildung flr die
Bevélkerung und Arztinnen zu betreiben.*

2017 Kalifornien erlasst ein Gesetz zur Verbesserung der Situation von ME/CFS Betroffenen.®®

2019 JAMA Publikation besagt, ME/CFS ist eine schwere, chronische, komplexe systemische
Erkrankung JAMA, das Flaggschiff der American Medical Association, veroffentlicht einen Beitrag zu
ME/CFS von Dr. Komaroff ,Advances in Understanding the Pathophysiology of Chronic Fatigue

Syndrome*.%°

2017: NIH (National Institute of Health) Forschungsforderung Das National Institute of Health (NIH)
vergibt vier Zuschisse , um eine koordinierte wissenschaftliche Forschung zu etablieren. Die
Gesamtkosten der Projekte fiir das Geschéftsjahr 2017 belaufen sich auf tiber 7 Mio. USD.*!

Auch Kanada investiert 2019 in ein neues Forschungsnetzwerk zu ME/CFS.

Die kanadische Regierung finanziert mit 1,4 Mio. USD fur die nachsten funf Jahre in den Aufbau und die
Entwicklung eines nationalen Forschungsnetzwerks zur Erforschung von ME/CFS. Die Forderung soll die
Lebensqualitat von Menschen mit M.E. verbessern.®?
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Australien

e Das australische Gesundheitsministerium investiert 2019 ebenfalls 3 Mio Dollar in die ME/CFS
Forschung. Die Regierung erkennt dadurch an, dass mehr fir der Erforschung der Krankheit, die Suche
nach Biomarkern fiir die Diagnose und die Entwicklung von Therapien getan werden muss.>

e In Australien wird 2019 eine weitere Biobank und ein Patientenregister eingerichtet, welche die
biomedizinische Erforschung von ME/CFS unterstiitzen soll.**

3.7 Erlebnisberichte Betroffener

Wir denken, dass es hochste Zeit ist, den Patientlnnen zuzuhdren und deren Anliegen ernst zu nehmen. Hier geht
es zu den Erfahrungs- und Erlebnisberichten Betroffener:

= Erlebnisberichte

3.8 Presseberichte

Auch die Presse wurde durch das internationale Interesse auf dieses brandaktuelle Thema aufmerksam. Hier geht
es zu den bisherigen Presseberichten in Osterreich:

= Presseberichte

4. Forderungen & Verbesserungsvorschlage

4.1 Osterreichweite, 6ffentliche Anerkennung von ME/CFS gemaR den ICD-10-GM Richtlinien
4.2 Informationskampagne Arztinnen, Spitaler, Versicherungen und Sozialstellen

4.3 Einrichtung einer Anlaufstelle zur Diagnosestellung, Akutversorgung und Betreuung

4.4 Soziale Sicherung moderat, schwer und sehr schwer Betroffener

4.5 Angepasste Arbeitsmoglichkeiten fiir leichter Betroffene

4.6 ME/CFS Forschung in Osterreich dringend nétig

4.7 ME/CFS muss auf den Lehrplan der medizinischen Universitaten

Uberblick

Wie aus den erhobenen Daten und dem gesamten Report hervorgeht, gibt es eine ganze Reihe von Problemen,
die man in einem Land wie Osterreich gar nicht fiir moglich halten wiirde. ME/CFS-Patientinnen leiden seit
Jahrzehnten unbeachtet von der Offentlichkeit, an den Symptomen ihrer Krankheit und den Auswirkungen.

In vielen Landern hat bereits ein Umdenken stattgefunden oder findet dieses gerade statt (siehe 3.6 Osterreich im
internationalen Vergleich).

Okonomischer Schaden durch ME/CFS

ME/CFS verursacht sowohl auf individueller als auch auf gesellschaftlicher Ebene erhebliche wirtschaftliche
Kosten 84889798 Hayptgriinde dafir sind Einkommens- und Produktivititsverlust durch Arbeitsunfahigkeit.

Basierend auf Berechnungen der Gesamtkosten von ME/CFS aus GroRbritannien und den USA wirden die Kosten
auf Osterreich tbertragen, mehrere hunderte Millionen Euro ausmachen.®488%7

Wie schon in Kapitel 1.5 Verlauf & Prognose beschrieben, kann die Friherkennung zu einer besseren Prognose
und dadurch zu mehr Produktivitat fuhren.
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Wir fordern deshalb die dringende Umsetzung folgender Maltnahmen (gerne stehen wir fiir weitere
Auskunfte und Informationen, aber auch in unterstiitzender Funktion zur Verfligung. Wir stehen derzeit in
Kontakt zu ca. 600 Betroffenen):

4.1 Osterreichweite, 6ffentliche Anerkennung von ME/CFS gemaR den ICD-10-GM
Richtlinien

Wir ersuchen das Gesundheitsministerium, die Arztekammer und alle zustandigen &ffentlichen Stellen,
insbesondere die PVA sowie die OGK, sich dazu zu bekennen, dass ME/CFS als schwere Multisystemerkrankung
mit all ihren Auswirkungen ernst genommen wird und Beachtung findet (siehe dazu 3. Die Situation Betroffener in
Osterreich).

ME/CFS muss somit in Osterreich als schwere neuroimmunologische Multisystemerkrankung anerkannt werden.
Patientinnen durfen nicht mehr weiter als psychiatrische Patientinnen mit “F-Diagnosen” (Psychische- und
Verhaltensstorungen) eingestuft werden.

4.2 Informationskampagne Arztinnen, Spitaler, Versicherungen und Sozialstellen

Wir ersuchen das Gesundheitsministerium, die Arztekammer und alle zustandigen offentlichen Stellen, alle
Arztlnnen und alle Mitarbeiterlnnen, die mit ME/CFS-Patientlnnen zu tun haben, (iber ME/CFS aufzuklaren. Bereits
praktizierende Medizinerlnnen mussen grofflachig informiert und aufgeklart werden.

Somit kénnten Arztinnen Verdachtsfalle sofort an ME/CFS Spezialistinnen weiter empfehlen und es kénnte somit
die so wichtige Friiherkennung sichergestellt werden. In Osterreich wurde es bisher verabsdumt, entsprechend zu
reagieren und vorliegende Daten legen nahe, dass es in bis zu 97%°? der Fallen zu falschen Diagnosen und
folglich moglicherweise schadigenden Behandlungen kommt.

4.3 Einrichtung einer Anlaufstelle zur Diagnosestellung, Akutversorgung und Betreuung

Osterreich ist eines der wenigen Lander Westeuropas, das weder (iber eine Anlaufstelle noch iiber entsprechende
Spezialistinnen auf dem Gebiet ME/CFS im 6ffentlichen System verflgt. Es soll deshalb so schnell wie moglich
eine offentliche Anlaufstelle fur ME/CFS-Patientinnen geschaffen werden, die folgende Aufgaben tbernimmt:

e Korrekte Diagnostik nach internationalen Kriterien

(z.B. nach den in Deutschland haufig verwendeten Kanadischen Konsenskriterien®®)
e Erst- und Akutversorgung (Leitlinien gestitzt)
e Weitere medizinische Versorgung und Unterstiitzung

e Aufklarung der Patientlnnen im richtigen Umgang mit der Erkrankung

4.4 Soziale Sicherung moderat, schwer und sehr schwer Betroffener

Wahrend leicht Betroffene haufig, wenn auch meist nur Teilzeit und mit vielen Einschrankungen, noch arbeiten
koénnen, so ist es dem GrolRteil der ab moderat an ME/CFS erkrankten Menschen nicht mehr moglich, einer
beruflichen Tatigkeit nachzugehen (= 1.4 Schwere der Krankheit).

Wie im Kapitel 3.3 Soziale Situation Betroffener bereits beschrieben, ist die Lage der Patientlnnen schwierig.
Viele Betroffene werden aufgrund der Unwissenheit und Stigmatisierung zu Unrecht unter Druck gesetzt, was
sich besonders langfristig, zusatzlich negativ auf die Gesundheit auswirkt.

Wir ersuchen das Sozialministerium hier entsprechend zu reagieren und gemeinsam mit den Versicherungen
folgende Verbesserungen vorzunehmen:

e Erkrankte, die nicht mehr arbeiten konnen, brauchen eine kontinuierliche finanzielle Absicherung.
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e Der mogliche Behinderungsgrad muss auch bei ME/CFS den tatsachlichen Gegebenheiten angepasst
werden.

e Der Zugang zu Pflegegeldleistungen muss ab einem gewissen Einschrankungsgrad ermoglicht werden.

e Weiters sollte die Bewilligung von ME/CFS Spezialistinnen (Facharztinnen) verordneten diagnostischen
Methoden (wie spezielle Blutwerte) und Medikamenten durch die Krankenkassen (wie z.B.
Immunglobulinen bei einem zusatzlichen Immundefekt, etc.) dringend lUberdacht werden

e Es werden Sachverstandige mit umfassendem Wissen in Bezug auf ME/CFS dringend benétigt.
Siehe dazu 3.4 Rechtliche Situation Betroffener

Wie Bereits im Punkt 3.3 Soziale Situation Betroffener beschrieben, wirden die meisten Betroffenen im Rahmen
ihrer Moglichkeiten gerne wieder berufstatig sein.

4.5 Angepasste Arbeitsmoglichkeiten fur leichter Betroffene

ME/CFS fuhrt bei den meisten Betroffenen zur Arbeitsunfahigkeit. Leicht Betroffene kdnnen teilweise zumindest
noch in Teilzeit arbeiten. Moderat (mittelschwer) Betroffene sind grofteils nicht mehr in der Lage einer beruflichen
Tatigkeit nachzugehen. Vielfach scheitert es schon an der taglichen Anreise zum Arbeitsplatz.

Es gibt aber auch moderat Betroffene, die noch von zuhause aus eine Tatigkeit in einer der verbleibenden
Leistungsfahigkeit angepassten Stundenzahl tatig sein konnten. In Zeiten des Home-Office ware hier
wahrscheinlich eine Wertschopfung maglich, die bisher an den bei ME/CFS nicht passenden Bestimmungen zur
Arbeitsfahigkeit scheitern.

Ein durchdachtes, offentlich finanziertes Konzept ware weltweit revolutionar und wurde Menschen wieder eine
Arbeit geben, die bisher aufgrund des starren Systems nicht mehr dazu in der Lage sind.

Hier bedarf es folgender Kriterien (siehe auch Umfrageergebnisse F47, weiter unten):

e Arbeitsmoglichkeiten von zuhause aus (Home-Office)

e Arbeit auch in geringem Stundenausmal’ ermoglichen und den Rest des Einkommens aufstocken.
e angepasste Tatigkeiten an die kognitiven und korperlichen Ressourcen der Betroffenen

e Quantitat und Lange der Pausen erhohen

e Arbeitsplatze anpassen (Bsp. Larm etc.)

e Schwankungen in der Symptomatik und somit auch Leistungsfahigkeit (auch langerfristig) sind
bei ME/CFS fast immer vorhanden. Auch darauf muss Riicksicht genommen werden

Grafik 5e
Arbeit von zuhause aus 42%

vvelche Art der Anpassung oder Verklrzun
Unterstiitzung/Anpassung wiirdest Du P J der Arbeitszei% 43%

bendotigen, damit Du weiterhin oder
wieder (vielleicht auch eingeschrankt)
beruflich tatig sein kannst? Vermehrte/langere Pausen 33%

Angepasste Tatigkeit 35%

Angepasster Arbeitsplatz o
(Einzelbuiro, Liegemdglichkeit etc) 21%

4.6 ME/CFS Forschung in Osterreich dringend nétig

Die erste wissenschaftliche Forschungsgruppe zu ME/CFS in Osterreich, unter der Leitung von Dr. Francisco
Westermeier an der FH JOANNEUM, arbeitet derzeit an zwei ME/CFS Projekten. Das von ME Research UK (Perth,
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Schottland) finanzierte Projekt® zur Untersuchung von Immunanomalien wird mit Blutproben aus der UK ME/CFS
Biobank!® durchgefiihrt. Im Oktober 2019 startete der zweite Teil der Forschung, der zum ersten Mal die
Rekrutierung von 6sterreichischen ME/CFS-Patientinnen vorsieht und finanziert wird durch das Ramsay Grant
Program (The Solve ME/CFS Initiative, USA)*°. Die Forschungsprojekte sind somit ausschlieRlich tber das
Ausland gefordert.

Osterreich ist eines der letzten westlichen Lander, das bisher keinerlei Forschung veranlasst und finanziert hat um
die Erkrankung besser zu verstehen und dementsprechend professionell und informiert die Lage fur Patientinnen
verbessern zu konnen.

4.7 Lehrplanerginzung an den Universititen und medizinische Weiterbildung fiir Arztinnen

ME/CFS muss auf den Lehrplan der medizinischen Universitaten

Der international anerkannte Stand der Wissenschaft in Bezug auf ME/CFS ist noch nicht Teil des 6sterreichischen
Curriculums zur Ausbildung der Arztinnen.

Medizinische Weiterbildung fiir Arztinnen nétig

Um Arztinnen in Osterreich auf den neuesten Wissensstand beziiglich ME/CFS zu bringen und damit falsche
Diagnosen und Behandlungen zu vermeiden, sind entsprechende Weiterbildungsangebote dringend notwendig.
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