
 

Stellungnahme der Österreichischen Gesellschaft für ME/CFS​
zum Schlussbericht der Zielsteuerung-Gesundheit zur Umsetzung des Nationalen 

Aktionsplans PAIS (2026) 

Einleitung 

Mit der Veröffentlichung des Nationalen Aktionsplans zu PAIS im Jahr 2024 wurde erstmals ein 

gemeinsamer gesundheitspolitischer Rahmen für den Umgang mit postakuten Infektionssyndromen 

(PAIS) geschaffen. Der Aktionsplan versteht PAIS als ein übergeordnetes, erregerunabhängiges 

Konzept, das unterschiedliche Erkrankungen, Syndrome und Funktionsstörungen nach einer Infektion 

umfasst. Dieses Konzept ermöglicht es, gemeinsame Versorgungsstrukturen zu entwickeln, ohne die 

diagnostischen und klinischen Besonderheiten der einzelnen Erkrankungen aufzugeben. 

Für Menschen mit Myalgischer Enzephalomyelitis/Chronischem Fatigue Syndrom (ME/CFS) war 

dieser Ansatz von besonderer Bedeutung. Er erkannte an, dass ME/CFS eine eigenständige 

Erkrankung mit klar definierten diagnostischen Kriterien ist und innerhalb des PAIS-Konzepts 

entsprechend berücksichtigt werden muss. 

Mit dem Schlussbericht der Zielsteuerung-Gesundheit vom 3. Juni 2026 liegt erstmals eine 

Darstellung der bisherigen Umsetzung des Nationalen Aktionsplans vor. Die Österreichische 

Gesellschaft für ME/CFS hat diesen Bericht zum Anlass genommen, seine Inhalte systematisch mit 

dem Nationalen Aktionsplan 2024 zu vergleichen. Grundlage dieser Stellungnahme ist ein 

dokumentenbasiertes Audit, das beide Dokumente ausschließlich anhand ihrer veröffentlichten 

Inhalte analysiert. 

Wir begrüßen ausdrücklich, dass der Schlussbericht zeigt, dass die Umsetzung des Nationalen 

Aktionsplans weiterverfolgt wird. Gleichzeitig macht unser Audit deutlich, dass sich der 

Schlussbericht in mehreren zentralen Punkten von den gemeinsam erarbeiteten fachlichen 

Grundlagen des Nationalen Aktionsplans entfernt. Aus unserer Sicht betrifft dies insbesondere jene 

Bereiche, die für die Diagnostik und Versorgung von Menschen mit ME/CFS von grundlegender 

Bedeutung sind. 

PAIS braucht gemeinsame Strukturen und klare Differenzierung 

Der Nationale Aktionsplan verfolgt einen wichtigen und richtigen Ansatz: Menschen mit 

unterschiedlichen postakuten (infektiösen) Erkrankungen sollen von gemeinsamen 

Versorgungsstrukturen profitieren. Gleichzeitig macht der Aktionsplan deutlich, dass diese 

Erkrankungen weder identisch sind noch nach denselben diagnostischen Grundsätzen beurteilt 

werden können. 

Gerade diese Differenzierung war eine der Stärken des Nationalen Aktionsplans 2024. 
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Eine gemeinsame Versorgung bedeutet nicht, dass Unterschiede zwischen einzelnen Erkrankungen 

eingeebnet werden. Der Nationale Aktionsplan 2024 versteht PAIS ausdrücklich als übergeordnetes 

Rahmenkonzept, das gemeinsame Versorgungsstrukturen ermöglicht, ohne die diagnostische 

Eigenständigkeit der einzelnen Erkrankungen aufzugeben. Genau diese Balance war eine der 

wesentlichen Stärken des Nationalen Aktionsplans. Sie setzt voraus, dass krankheitsspezifische 

Merkmale in Diagnostik, Versorgung und Fortbildung erhalten bleiben und angemessen 

berücksichtigt werden. Aus Sicht der Österreichischen Gesellschaft für ME/CFS verliert der 

Schlussbericht diese Differenzierung an mehreren Stellen aus dem Blick. 

Die diagnostischen Grundlagen von ME/CFS dürfen nicht abgeschwächt werden 

Eine verlässliche Diagnosestellung ist die Voraussetzung für jede angemessene medizinische 

Versorgung. 

Der Nationale Aktionsplan 2024 beschreibt die diagnostischen Grundlagen von ME/CFS klar und 

orientiert sich dabei am aktuellen fachlichen Kenntnisstand. Er benennt die diagnostischen Kriterien 

eindeutig und stellt den Bezug zu den bestehenden medizinischen Empfehlungen her. 

Unser Audit zeigt, dass diese Klarheit im Schlussbericht nicht durchgängig erhalten geblieben ist. 

Besonders deutlich wird dies bei der Verwendung zentraler fachlicher Begriffe und Konzepte. Der 

Nationale Aktionsplan 2024 orientiert sich an der wissenschaftlich etablierten Terminologie von 

ME/CFS und verwendet diese im entsprechenden Krankheitskontext. Unser Dokumentenvergleich 

zeigt, dass einzelne dieser Begriffe und Konzepte im Schlussbericht teilweise aus diesem Kontext 

gelöst und allgemeiner auf PAIS bezogen werden. Dadurch verändert sich ihre fachliche 

Aussagekraft. Aus unserer Sicht besteht die Gefahr, dass die klare diagnostische Einordnung von 

ME/CFS, die der Nationale Aktionsplan bewusst hergestellt hatte, wieder abgeschwächt wird. 

An mehreren Stellen wurden Aussagen verkürzt, verändert oder allgemeiner formuliert. Dadurch 

entsteht der Eindruck, dass die spezifischen diagnostischen Anforderungen von ME/CFS innerhalb 

eines allgemeinen PAIS-Verständnisses an Bedeutung verlieren. 

Aus unserer Sicht ist dies problematisch. 

Menschen mit ME/CFS gehören zu den Patientengruppen, deren Erkrankung noch immer häufig 

verspätet oder gar nicht erkannt wird. Eine präzise Beschreibung der diagnostischen Grundlagen ist 

deshalb keine fachliche Detailfrage, sondern eine wesentliche Voraussetzung für eine frühzeitige 

Diagnose und eine angemessene Versorgung. 

Wir sehen insbesondere kritisch, dass zentrale Aussagen des Nationalen Aktionsplans 2024 zur 

Diagnostik von ME/CFS im Schlussbericht nicht mehr mit derselben Eindeutigkeit dargestellt 

werden. Dies betrifft unter anderem die Beschreibung der diagnostischen Kriterien sowie die klare 

Orientierung an den fachlichen Grundlagen, auf denen der Nationale Aktionsplan aufgebaut wurde. 
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Die Versorgung von Menschen mit ME/CFS muss konkret verbessert werden 

Der Schlussbericht dokumentiert zahlreiche fachliche Arbeiten und konzeptionelle Entwicklungen. 

Dies allein verbessert die Versorgung der Betroffenen jedoch noch nicht. 

Menschen mit ME/CFS benötigen eine frühzeitige Diagnose, Ärztinnen und Ärzte mit entsprechender 

Expertise, spezialisierte Versorgungsangebote sowie eine koordinierte Betreuung über verschiedene 

Versorgungsbereiche hinweg. 

Viele dieser Strukturen existieren in Österreich bislang nicht oder nur in Ansätzen. 

Der Nationale Aktionsplan 2024 hat hierfür wichtige Ziele formuliert. Der Schlussbericht beschreibt 

erste Schritte, lässt jedoch vielfach offen, wann diese Maßnahmen umgesetzt werden, welche 

Institutionen dafür verantwortlich sind und wie ihr Erfolg überprüft werden soll. 

Wir sehen daher weiterhin einen erheblichen Handlungsbedarf. 

Transparenz ist Voraussetzung für Vertrauen 

Die Umsetzung eines Nationalen Aktionsplans ist ein langfristiger Prozess. 

Damit dieser Prozess Vertrauen schafft, müssen Entscheidungen nachvollziehbar sein. Dies betrifft 

sowohl die Auswahl fachlicher Grundlagen als auch die Dokumentation von Entscheidungswegen und 

die Einbindung der beteiligten Akteurinnen und Akteure. 

Der Nationale Aktionsplan 2024 entstand in einem transparenten Beteiligungsprozess unter 

Einbindung von Fachgesellschaften, Betroffenenvertretungen und weiteren relevanten Akteurinnen 

und Akteuren. Für den Schlussbericht lässt sich ein vergleichbarer Beteiligungsprozess nicht 

nachvollziehen. Nach Kenntnis der Österreichischen Gesellschaft für ME/CFS wurden weder 

Patient:innenvertretungen noch das Nationale Referenzzentrum für postvirale Syndrome an der 

Erarbeitung beteiligt. 

Aus unserer Sicht ist dies problematisch. Gerade dort, wo fachliche Grundlagen verändert oder 

weiterentwickelt werden, ist die Einbindung von Fachgesellschaften, Patient:innenvertretungen und 

den vorgesehenen Referenzstrukturen von besonderer Bedeutung. Transparenz bedeutet nicht nur 

die Veröffentlichung eines Ergebnisses, sondern auch die Nachvollziehbarkeit des Weges dorthin. 

Die Erfahrung und Expertise von Menschen mit ME/CFS ist ein wichtiger Bestandteil der 

Weiterentwicklung einer bedarfsgerechten Versorgung. Diese Perspektive sollte auch in zukünftigen 

Umsetzungsprozessen systematisch berücksichtigt werden. 

Wir halten Transparenz daher nicht für einen Nebenaspekt, sondern für eine wesentliche 

Voraussetzung erfolgreicher Gesundheitspolitik. 
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Unsere Empfehlungen 

Aus den Ergebnissen unseres Audits leiten wir folgende Empfehlungen ab: 

●​ Die fachlichen Grundlagen des Nationalen Aktionsplans 2024 sollten in der weiteren 

Umsetzung unverändert erhalten bleiben. 

●​ Die diagnostischen Besonderheiten von ME/CFS sollten weiterhin klar und eindeutig 

dargestellt werden. 

●​ Gemeinsame Versorgungsstrukturen für PAIS dürfen die Eigenständigkeit der einzelnen 

Erkrankungen nicht verwischen. 

●​ Der Ausbau spezialisierter Versorgungsangebote für Menschen mit ME/CFS sollte verbindlich 

vorangetrieben werden. 

●​ Die Umsetzung der Maßnahmen sollte mit klaren Verantwortlichkeiten, Zeitplänen und 

Evaluationskriterien hinterlegt werden. 

●​ Der weitere Umsetzungsprozess sollte transparent dokumentiert und unter Einbindung der 

relevanten Fachgesellschaften und Betroffenenvertretungen fortgeführt werden. 

Schlussbemerkung 

Der Nationale Aktionsplan PAIS 2024 war ein wichtiger gesundheitspolitischer Meilenstein. Er 

entstand in einem breit getragenen fachlichen und partizipativen Konsens und schuf eine 

wissenschaftlich fundierte Grundlage für die zukünftige Versorgung von Menschen mit postakuten 

infektiösen Syndromen.  

Unser Audit zeigt jedoch, dass der Schlussbericht diese gemeinsam erarbeiteten fachlichen 

Grundlagen an mehreren Stellen verändert und zentrale Fragen der praktischen Umsetzung 

weiterhin offenlässt. Besonders kritisch sehen wir, dass diese Veränderungen nach unserer Kenntnis 

erfolgten, ohne die im Nationalen Aktionsplan beteiligten Patient:innenvertretungen und das 

Nationale Referenzzentrum für postvirale Syndrome erneut einzubinden.  

Für uns ist das nicht nur eine fachliche, sondern auch eine grundsätzliche Frage des Umgangs mit 

einem gemeinsam erarbeiteten gesundheitspolitischen Konsens. Wer zentrale fachliche Grundlagen 

verändert, muss dies transparent begründen und diejenigen beteiligen, die diese Grundlagen 

gemeinsam entwickelt haben. Andernfalls wird das Vertrauen in den gesamten Umsetzungsprozess 

beschädigt. 

Die Österreichische Gesellschaft für ME/CFS wird nicht schweigend hinnehmen, wenn die 

gemeinsam erarbeiteten fachlichen Grundlagen des Nationalen Aktionsplans 2024 schrittweise 

aufgeweicht oder ohne nachvollziehbaren Beteiligungsprozess verändert werden. Als 

Interessenvertretung der Menschen mit ME/CFS sehen wir es als unsere Aufgabe, auf solche 

Entwicklungen aufmerksam zu machen, sie öffentlich zu benennen und uns mit Nachdruck für eine 

wissenschaftlich fundierte Versorgung sowie die gleichberechtigte Beteiligung der Betroffenen 

einzusetzen. Unsere Verantwortung gilt den Menschen mit ME/CFS und wir werden ihre Stimme 

dort erheben, wo über ihre Versorgung entschieden wird. 
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