
Stellungnahme der ÖG ME/CFS zur Leitlinie “Leitlinie S1 für das Management
postviraler Zustände am Beispiel Post Covid-19”

Kurzfassung
Als Patient:innenorganisation nimmt die ÖG ME/CFS Stellung zur neu überarbeiteten “Long Covid

Leitlinie” unter dem Titel “Leitlinie S1 für das Management postviraler Zustände am Beispiel Post

Covid-19”. Im Vergleich zur Vorversion gibt es aus Sicht der ÖG ME/CFS einige positive

Entwicklungen. Dazu zählen die Empfehlungen zu Anlaufstellen für komplexe Fälle sowie zur

Forschungsanbindung, die Aufnahme neuer Abschnitte (z.B. Immunologie) und Verbesserungen in

der Darstellung von PEM. Höchst problematisch ist aber, dass die vorliegende Leitlinie (LL) ME/CFS

explizit als Nicht-Ziel definiert und die Erkrankung damit völlig ausblendet.

ME/CFS stellt die schwerste Form von Post Covid dar, bei der die Betroffenen im Unterschied zu

anderen Post Covid Patient:innen über den Zeitverlauf keine Zustandsverbesserung erfahren und

damit einen langfristig hohen Bedarf an medizinischer Expertise und Betreuung haben. Eine

Chronifizierung bzw. Verschlechterung droht insbesondere, wenn die Erkrankung nicht frühzeitig

erkannt und gemanagt wird. Auch wenn ME/CFS nur einen relativ gesehen kleinen Teil der Covid

Infizierten trifft, so sind die absoluten Zahlen, von denen nach internationalem Forschungsstand

ausgegangen werden muss, mit zehntausenden zusätzlichen Betroffenen durch die Pandemie sehr

hoch. Es braucht deshalb dringend den Aufbau entsprechender Expertise im Gesundheits- und

Sozialsystem. Bedauerlicherweise trägt die LL trotz ihrer namentlichen Erweiterung auf “postvirale

Erkrankungen” wegen der expliziten Ausklammerung von ME/CFS nicht zu diesem Kompetenzaufbau

bei. Darüber hinaus sind die fehlende formale Einbindung von Patient:innenorganisationen und

fehlende Transparenz dazu bleibende Kritikpunkte.

Relevanz von ME/CFS für eine Leitlinie zu postviralen Zuständen wie Post
Covid
ME/CFS ist die schwerste Form von Post Covid. Die Erkrankung führt bei den Betroffenen zu

schweren körperlichen Behinderungen und im schwersten Fall zu vollständiger Bettlägerigkeit,

Notwendigkeit von Vollzeitpflege bis hin zur künstlichen Ernährung1,2. Im Vergleich zu Post Covid

Patient:innen ohne ME/CFS zeigt sich, dass jene, die ME/CFS entwickeln, nicht nur schwerer krank

sind, sondern dass bei ihnen im Vergleich auch keine Verbesserung der Symptome über den

Zeitverlauf eintritt3. Die Krankheitslast ist so hoch, dass die Lebensqualität von ME/CFS Betroffenen

im Schnitt geringer ist, als bei anderen schweren Erkrankungen wie Multiple Sklerose, Schlaganfall,

HIV oder Krebs4,5,6. Eine komplette Remission oder Heilung von ME/CFS ist selten. Generell gibt es

aber eine bessere Prognose für Betroffene, die möglichst früh diagnostiziert, symptomorientiert

behandelt und an Pacing herangeführt werden. Das gilt besonders für jüngere Patient:innen7.

Wie hoch der Anteil jener ist, die nach einer Covid Infektion ME/CFS entwickeln, ist aktuell noch nicht

genau feststellbar. Daten aus Österreich sind auch nach über drei Jahren nicht verfügbar. Auf der

Basis von internationalen Studien zur Prävalenz von ME/CFS ergeben sich für Österreich schon vor

der Pandemie 26.000 bis 80.000 ME/CFS Betroffene8. Expert:innen gehen davon aus, dass sich die

Zahl durch die Pandemie mindestens verdoppelt7. Internationale Studien bestätigen diese

Erwartungen: Nach Schätzung der WHO entwickeln 10-20% der Infizierten Long Covid14 und 10%

oder mehr der von Long Covid oder Post Covid Betroffenen (je nach Studie) erkranken an

ME/CFS3,9,10,11,12,13 . Auch wenn die Spannweite der Zahl der Betroffenen - auch durch die mangelhafte
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Datenlage in Österreich16,17 - sehr hoch bleibt, ist deutlich, dass Zehntausende neu von ME/CFS

betroffen sind und dadurch schwer chronisch krank bleiben.

ME/CFS als Subgruppe von Post Covid betrifft vor allem junge Menschen (wie auch bei ME/CFS

allgemein18), oft nach einem milden Verlauf der Covid Infektion9. Vor der Pandemie dauerte es in

Österreich 5-8 Jahre für ME/CFS Betroffene vom Auftreten der Symptome bis hin zur richtigen

Diagnose19, und im Schnitt wurden 18,9 Ärzt:innen konsultiert20. Für die Situation mit zehntausenden

neuen Betroffenen bedeutet die fehlende Expertise im Gesundheitssystem eine enorme Belastung

für die bereits angespannten Kapazitäten. Für eine postvirale Leitlinie (LL) am Beispiel Post Covid ist

es daher sowohl für Patient:innen, als auch für Gesundheits- und Sozialsystem wichtig, die ME/CFS

Patient:innen-Subgruppe entsprechend abzubilden, um Ärzt:innen praxisnah einen Überblick zu

Diagnose, Management und Behandlungsoptionen aufzuzeigen und die Prognose der Betroffenen

zu verbessern.

Hauptkritik - ME/CFS als explizites Nicht-Ziel und Nicht-Thema der Leitlinie
International steigt das Bewusstsein für ME/CFS als (vor allem) postinfektiöse Erkrankung und der

Zusammenhang zwischen ME/CFS und Long Covid ist durch Beiträge in den renommiertesten

Zeitschriften etabliert9,21,22. Auch wenn die Pathologie der Erkrankung nicht ausreichend geklärt ist,

gibt es speziell im deutschsprachigen Raum herausragende klinische und wissenschaftliche

Expertise23, um Betroffene zu versorgen und die Chancen auf eine gute Prognose zu Beginn der

Erkrankung zu erhöhen.

Diese Expertise wird leider in der vorliegenden LL nicht genutzt. Stattdessen wird ME/CFS als

Nicht-Ziel der LL beschrieben und damit ausdrücklich nicht besprochen (S.4). Pauschal wird auf die

Komplexität der Erkrankung und auf internationale Leitlinien verwiesen. Dieses ausdrückliche

Ausklammern der schwersten Form von Post Covid in einer “postviralen LL am Beispiel Post Covid”,

steht im direkten Widerspruch zum ersten Ziel der Leitlinie: Dem “Überblick über die bisherigen

Erkenntnisse zu Folgezuständen nach COVID, geordnet nach Organsystemen bzw. funktionellen

Einheiten” (S.4).

Die LL soll Ärzt:innen Information und Entscheidungsunterstützung bieten24 und dabei als konkretes

Nachschlagewerk dienen. Folgerichtig werden daher auch komplexe Krankheitsbilder, wie die

autonome Dysfunktion nach einer Infektion, in der LL umfassend und ausführlich besprochen,

obwohl deren Pathologie ebenfalls nicht ausreichend geklärt ist und medikamentöse Therapien v.a.

off-label sind (S. 28ff; 57f.). Dass ME/CFS nicht ähnlich übersichtlich und kompakt besprochen,

sondern im Gegenteil aktiv ausgeschlossen wird, ist nach Stand der internationalen Literatur und

möglichen (off-label) Interventionen zur symptomatischen Behandlung von Patient:innen nicht

nachvollziehbar. Sowohl für Patient:innen als auch (Allgemein-)Medizinier:innen, ist es von größtem

Interesse, ME/CFS rasch richtig erkennen und managen zu können. Es ist - besonders vor dem

Hintergrund der Umbenennung der LL sowie der Ausweitung des Fokus auf eine Beschwerdedauer

von über 12 Wochen hinaus - kaum verständlich, warum ausgerechnet die am schwersten betroffene

Post Covid Patient:innengruppe explizit ausgeblendet wird. Weder gibt es ein eigenes, kurzes

Grundlagenkapitel zu ME/CFS, noch notwendige Querverweise in verbundenen Kapiteln und

Krankheitsbildern wie der autonomen Dysfunktion.

Die LL stößt damit keine Verbesserungen in der Qualität von Diagnostik und Versorgung von ME/CFS

Betroffenen als Subgruppe von Post Covid in Österreich an. Vielmehr sieht die ÖG ME/CFS als
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Patient:innenorganisation die Gefahr, dass die aktuell katastrophale Versorgungslage weiter

zementiert und legitimiert wird. Denn das Ausklammern von ME/CFS und den Betroffenen findet

auch in der Praxis bei der Versorgung in einigen Long Covid Ambulanzen sowie oft im

niedergelassenen Bereich statt. Dort werden ME/CFS Patient:innen bereits lange mit der Begründung

der Komplexität der Erkrankung sowie der fehlenden Zuständigkeit abgewiesen25. Die Leitlinie trägt

daher leider nicht dazu bei, Expertise zu ME/CFS auf dem aktuellen Stand der Wissenschaft

aufzubauen, um die Versorgungssituation der vielen Betroffenen zu verbessern. Die Umbenennung

kann aktuell nur als “Window Dressing” bezeichnet werden.

Weiteres Feedback zum Text der Leitlinie
Die ÖG ME/CFS begrüßt die klare Empfehlung zur Schaffung von “Anlaufstellen, die über die für die

Betreuung postviraler Zustände geeignete Expertise von Gesundheits- und Sozialberufen verfügen

[...]” (S.47) für schwere bzw. langanhaltende Fälle - wie sie bei ME/CFS auftreten3. Ebenso positiv ist

die Empfehlung zur Schaffung von “Kompetenzzentren bzw. -netzwerke mit den Aufgaben

Erforschung postviraler Zustände und Wissenstransfer [...]” (S.38), die aufgrund der fehlenden

Expertise zu (vor allem) postinfektiösen Syndromen wie ME/CFS dringend notwendig sind. Klar und

explizit zu ergänzen ist aber, dass ME/CFS, wie angeführt, eben zu diesen Fällen mit Notwendigkeit

für spezialisierte Betreuung gehört. Eine Ausklammerung von ME/CFS als schwerster Form von

Post Covid, wie sie in der Praxis in vielen der geschaffenen und nun schließenden Long Covid

Ambulanzen und in der vorliegenden LL passiert, darf keinesfalls in den vorgeschlagenen

spezialisierten, postviralen Anlaufstellen und Kompetenzzentren weitergeführt werden. Dringend

notwendig ist über die Leitlinie hinaus eine rasche Umsetzung für ME/CFS Patient:innen, denen

aktuell überhaupt keine öffentlichen Versorgungsstrukturen in Form von Ambulanzen und

Kompetenzzentren zur Verfügung stehen. Auch für die Beteiligung österreichischer Zentren an

internationalen klinischen Therapiestudien müssen ehestmöglich die strukturellen Voraussetzungen

geschaffen werden.

Eine allgemein positive Entwicklung in der LL ist zum Thema Post Exertional Malaise (PEM) zu

verzeichnen. PEM ist eine Belastungsintoleranz, die für Betroffene nach Aktivierung zu einer

Zustandsverschlechterung führt, die anhaltend sein kann. Sie ist das Hauptsymptom von ME/CFS. In

der Leitlinie besonders zu begrüßen sind daher die Spezifizierung von PEM, die Betonung der

Notwendigkeit der Abklärung mittels Fragebögen (z.B. S.26, 38, 41) und die WHO-konforme26

Empfehlung zu Pacing bei PEM (S.53). Die klare Formulierung “Bei Vorliegen von PEM kann aufgrund

der nachgelagerten Zustandsverschlechterung eine Aktivierungstherapie nicht erfolgen, sondern es

ist die Therapieform [...] des Pacing zu wählen [...]. Bei Fehlen von PEM/PESE ist dagegen die

Aktivierungstherapie im Sinne von “graded exercise” der angemessene Zugang [...]” (S.27) sollte

aufgrund der hohen praktischen Relevanz zusätzlich in einer Empfehlung zusammengefasst werden.

Insgesamt positiv sind darüber hinaus die Erweiterungen der LL um die Kapitel 8.8 Immunologie, 8.9.

Postvirale Fatigue, 8.10 Dysfunktionen des autonomen Nervensystems. Inhaltlich gibt es gerade bei

diesen Themen große Überschneidungen zu ME/CFS. Dem wird in den Kapiteln Immunologie und

Postvirale Fatigue auch Rechnung getragen. Dringend notwendig ist eine Schärfung der Empfehlung

zur Notwendigkeit der Abklärung einer ME/CFS Diagnose. Der zurückhaltende Hinweis zum

Andenken einer möglichen ME/CFS Diagnose “[...] wenn bei PatientInnen im Alter unter 60 Jahren

schwere Fatigue mit PEM, kognitiven Störungen und Schmerzen auftreten und diese für mehr als 6

Monate bestehen bleiben” (S.28), sollte zum Wohl der Patient:innen zu einer ausdrücklichen
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Empfehlung umformuliert werden. Als Vorbild kann hier auf die AWMF Long Covid Leitlinie aus

Deutschland27 verwiesen werden: “Wenn bei Patient*innen im Alter unter 60 Jahren schwere Fatigue

mit Belastungsintoleranz, kognitive Störungen und Schmerzen auftreten und diese für mehr als 6

Monate bestehen, sollte das Vorliegen eines Chronischen Fatigue-Syndroms (ME/CFS, ICD-10 G93.3)

mit Hilfe international konsentierter Diagnosekriterien überprüft werden.” (S.20f.).

Im Kapitel der autonomen Dysfunktion wäre ein Querverweis zu ME/CFS, das oft mit einer

autonomen Dysfunktion und POTS einhergeht28,29,30,31,32 , dringend zu ergänzen. Besonders in Bezug

auf die Behandlungsempfehlungen ist das Vorliegen von PEM oder ME/CFS im Vollbild relevant29,33

(s.o.). Ebenfalls inhaltlich zu ergänzen wäre die Small Fiber Neuropathie (SFN) als möglicher Auslöser

einer autonomen Dysfunktion34. Sie ist nicht nur eine typische Komorbidität von ME/CFS28,29,32,

sondern tritt vermehrt nach einer Covid Infektion auf35,36, wie auch in der LL angeführt (z.B. S.17, 51).

Die Ergänzung zu SFN ist für die Praxis sehr relevant, da hier gehäuft Erfahrungsberichte von

Patient:innen vorliegen, die große Probleme beim Zugang zur diagnostischen Hautstanze zeigen. Eine

Berücksichtigung in der LL ist daher notwendig.

Im Kapitel 8.6 Psychiatrie sollte - besonders unter 8.6.4.1 Fatigue und kognitive Beeinträchtigungen -

eine klare Abgrenzung von ME/CFS zur Depression getroffen werden. ME/CFS ist seit 1969 von der

WHO als neurologische Erkrankung unter G.93.3 klassifiziert. Der Begriff ME/CFS hat sich in der

Literatur etabliert und internationale Diagnosekriterien ermöglichen eine Abgrenzung. Auf S.22 ist

zusätzlich ein Druckfehler zu “CFS/ME” unterlaufen. Die Aussage des “unklaren” Zusammenhangs

zwischen ME/CFS und Covid ist die aktuelle Literatur zu ergänzen, die zeigt, dass ME/CFS eine

Subgruppe von Post Covid ist, da ein Teil der Covid Infizierten die ME/CFS Diagnosekriterien

erfüllt3,7,9,11,18 (s.o.).

Kritik an Formulierungen von Empfehlungen der Leitlinie
8.6 Psychiatrie - Empfehlungen 2&3 (S.22): Vor dem Hintergrund der somatischen Ursache von Long

Covid, wie im Kapitel 8.637 und der Empfehlung ausdrücklich festgehalten, sollte ein Abfragen von

psychischen Symptomen aus Sicht der ÖG ME/CFS nur mit größter Zurückhaltung erfolgen.

Keinesfalls darf den Patient:innen die Kompetenz in der Beschreibung ihres eigenen Körperbefindens

abgesprochen werden. Auf die Gefahr des "Medical Gaslighting" sollte, besonders im historischen

Kontext, explizit hingewiesen werden. Darüber hinaus stellt das Anhalten körperlicher Beschwerden

keine zwingende Grundlage für eine Empfehlung von psychosozialer Betreuung dar. Vielmehr sollte

diesen Patient:innen die Möglichkeit der psychosozialen Betreuung angeboten werden, wenn sie das

als sekundäre Unterstützung ausdrücklich wünschen.

12.2.1 Pacing 1 (S.55): Bei Vorliegen von PEM sollte nach WHO26, NICE33 und CDC31keinesfalls eine

aktivierende Therapie gewählt werden. Ein Abweichen von dieser Empfehlung in Neurologie und

Psychiatrie hat für Patient:innen mit PEM ein großes Gefahrenpotential der langfristigen

gesundheitlichen Schädigung. Zum Schutz der Patient:innen muss PEM bei jeder Form der Therapie,

unabhängig von der Fachrichtung, berücksichtigt werden. Eine Einschränkung ist daher aus Sicht der

ÖG ME/CFS für keine Fachrichtung sinnvoll.

12.2.2 Symptomorientiertes Training (S.55): Die fehlende Anerkennung von postinfektiösen

Erkrankungen hat für Betroffene in den letzten Jahrzehnten zu katastrophalen Lebensumständen

geführt. Auch wenn sich ein Großteil der Long/ Post Covid Patient:innen zum Glück gesundheitlich

erholt, entwickelt ein Teil bleibende Schäden oder postinfektiöse Erkrankungen wie ME/CFS (s.o.).
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Eine Empfehlung, diese Patient:innengruppe, die langanhaltende Beschwerden haben, ernst zu

nehmen und entsprechend zu versorgen, wäre aus Sicht der ÖG ME/CFS beim aktuell

eingeschränkten Wissensstand zu postinfektiösen Erkrankungen im Gesundheitssystem an dieser

Stelle angemessener.

12.3.3 Autonome Dysfunktion - Empfehlung 1 (S.57): Die Empfehlung von physikalischen und

Lebensstilmaßnahmen als Erstlinientherapie bei autonomer Dysfunktion berücksichtigt das mögliche

Vorliegen von PEM nicht. Bei Vorliegen von PEM soll auch laut LL keine Aktivierungstherapie

empfohlen werden. Das muss aufgrund der hohen praktischen Relevanz in der Empfehlung auf S. 57

ausdrücklich berücksichtigt werden.

13.3 Rehabilitation - Empfehlungen 1 & 2 (S.61f.): Die grundsätzliche Empfehlung zu Rehabilitation

berücksichtigt zwar den Grad der Einschränkung, aber nicht die Art der Symptome - wie im

darüberstehenden Text gut ausgeführt. So sprechen etwa das Vorliegen von PEM oder das Vollbild

von ME/CFS gegen Rehabilitationen, die typisch mit Aktivierungstherapie verbunden sind. Auch das

Anhalten von Symptomen (Empfehlung 2) ist ohne Unterscheidung von konkreten Beschwerden und

Krankheitsbildern keine grundsätzliche Indikation für eine Rehabilitation, wie oberhalb der

Empfehlung ausgeführt. Eine bessere Unterscheidung nach Art der Beschwerden und Post Covid

Subgruppen ist auch für die Reha-Einrichtungen wünschenswert38. Eine weitere Differenzierung der

Empfehlungen entsprechend des Textes darüber mit Berücksichtigung von PEM ist daher notwendig.

Kritik am Ausschluss von Patient:innenorganisationen und Fazit
Abschließend ist deutlich zu kritisieren, dass in Österreich weiterhin keine strukturelle und

transparente Einbeziehung von Patient:innen und Patient:innenorganisationen zur Post Covid

(vormals Long Covid) LL stattfindet. Das ist besonders vor dem Hintergrund einer Vereinbarung

zwischen BMSGPK als Auftraggeberin der Leitlinie, ÖGAM als Koordinatorin dieser und den

Patient:innenorganisationen Long Covid Austria und ÖG ME/CFS für Patient:innen enttäuschend.

Auch in einem Entschließungsantrag des Nationalrats39, der im April 2023 aus der ME/CFS Petition

der ÖG ME/CFS40 hervorging, wurden sowohl die Patient:innenbeteiligung als auch die verbesserte

Darstellung von ME/CFS in aktuellen LL als Ziel einstimmig beschlossen. Beides wurde bei der

vorliegenden LL nicht umgesetzt. Während formale Patient:innenbeteiligung in LL internationaler

Standard ist (z.B. NICE33 in Großbritannien oder die aktuelle Post Covid LL in der Schweiz41), mangelt

es in Österreich an der Umsetzung dieses Anliegens. Daher muss die ÖG ME/CFS auch im

vorliegenden Fall die Möglichkeit einer öffentlichen Stellungnahme nach Fertigstellung der LL nutzen.

Insgesamt bleibt bei einigen positiven Entwicklungen zur LL die größte Kritik, dass ME/CFS aktiv

ausgeschlossen und inhaltlich nicht berücksichtigt wird. Der dringend notwendige Kompetenzaufbau

wird damit nicht vorangetrieben. Die angegebene Begründung für diese Entscheidung ist im Sinne

der Patient:innen und Unterstützung von Ärzt:innen für möglichst rasche Abklärung und

Behandlungsstart nicht nachvollziehbar. Die Umbenennung der LL von “Long Covid” in “postviral”

kann damit nicht die erhoffte thematische Öffnung zugunsten aller betroffener Patient:innen leisten.

Für ME/CFS besteht die Gefahr, dass die schlechte Versorgungssituation der Betroffenen in

Österreich weiter einzementiert und legitimiert wird.
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