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Al13: MECFS & PAIS — Endstation Gesundheitssystem

Antragstext

Myalgische Enzephalomyelitis / Chronisches Fatique Syndrom ist eine seit 1969
durch die WHO anerkannte neuro-immunologische Multisystemerkrankung.
Hauptsachlich (>75%) wird ME/CFS durch Infektionen wie EBV, Covid und diverse
bakterielle Erreger ausgeldst. Deswegen reiht sich ME/CFS auch zur Gruppe der
Post Akuten Infektidsen Syndrome (kurz PAIS) ein. Zu den PAIS zahlen auch
Erkrankungen wie Post Covid, Borreliose und Post EBV.!

Nicht bei allen Betroffenen lasst sich ein infektidser Ausldser nachweisen.
Berichtet werden auch Krankheitsbeginne nach Operationen, Unfallen, der Gabe von
Antibiotika oder erheblichen kérperlichen bzw. emotionalen Belastungen. Ein
zeitliches Zusammentreffen belegt fiir sich allein jedoch keine Ursache.?

ME/CFS zeigt sich nicht nur als ausgepragte Erschdépfung, die durch Erholung
nicht besser wird, sondern als Multisystemkomplex mit lber 200 Symptomen.
Erschépfung, Kopfschmerzen, Muskelschwache, Brain Fog, Reizempfindlichkeit,
Synkopen, Depressionen und Bauchschmerzen sind nur eine kleine Auswahl. Im
Zentrum dieser Symptome steht die Post-Exertional Malaise (PEM): Bereits geringe
kérperliche, kognitive oder emotionale Belastungen kdénnen zu einer oft verzoégert
eintretenden und ilber Tage oder langer anhaltenden Verschlechterung der Symptome
fiihren. Wiederholte Uberlastungen koénnen dadurch einen Kreislauf aus Belastung,
Symptomverschlechterung und weiter sinkender Belastbarkeit erzeugen.!

Die Atiologie und Krankheitsmechanismen sind bisher nicht final geklart. Ein
Ansatz ist, dass ME/CFS durch ein iberaktives Immunsystem ausgeldst wird und die
Mitochondrien, die Energiekraftwerke unserer Zellen, in ihrer Arbeit gestoért
werden. Somit steht dem Kdorper nur eingeschrankt Energie bereit. Vergleichen
kann man das ein bisschen mit einem Auto mit leerem Tank: Es fahrt nicht mehr,
der Blinker geht nicht und das Radio hat schon vor 20 km aufgehdrt zu spielen.
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Leider steht bis heute kein gesicherter Biomarker oder eine Bildgebung fiir
ME/CFS fest, was die Diagnose erschwert und nur klinisch unter Einbeziehung von
Differenzialdiagnostik gestellt wird.!!

Derzeit findet durch Sozialversicherungstrager und/oder das BMASGPK in
Osterreich keine systematische Erhebung zur Anzahl an ME/CFS- und PAIS
betroffenen Personen statt.!®! Das ist vor allem fiir die Schaffung von
Versorgungsstrukturen und Forschungsbudgets problematisch, da der Bedarf nicht
beziffert wird.

2025 hat das Nationale Referenzzentrum fir postvirale Syndrome der MedUni Wien
eine umfassende Ubersicht erstellt und dazu internationale Literatur und
Erhebungen zusammengetragen. Geschatzt leben 0,8% der 6sterreichischen
Bevdolkerung mit ME/CFS. Das bedeutet auf die Bevdlkerungsanzahl fir das Jahr
2025 umgerechnet, dass in Osterreich 73.600 Menschen an ME/CFS erkrankt sind.
Mit den restlichen PAIS-Erkrankungen kommen weitere 120.000 — 200.000 Patienten
hinzu. Vor allem durch die Covid-Pandemie sind die Zahlen explosiv
angestiegen. !

Versorgungssituation in Osterreich

Wie katastrophal die Versorgungssituation in Osterreich tatsdchlich ist, zeigt
eine direkte Gegeniberstellung mit anderen schweren chronischen Erkrankungen wie
zum Beispiel Multipler Sklerose (MS).

Beide Erkrankungen kénnen die Lebensqualitadt und gesellschaftliche Teilhabe
erheblich beeintrachtigen. Wahrend es einige Medikamente fur MS gibt und auch in
Osterreich an der Krankheit geforscht wird, ist dies fiir ME/CFS & PAIS leider
kaum der Fall. Es gibt keine Medikamente, um ME/CFS & PAIS ursachlich zu
behandeln und kaum geférderte Forschung zur Krankheit. In ganz Osterreich gibt
es 139 MS-Zentren, an die sich Patient:innen fir Beratung und Behandlung wenden
kénnen. 50 davon sind an dsterreichischen Kliniken angesiedelt.'®!

Fir ME/CFS gibt es diese notwendigen Strukturen nicht. Mit Stand Oktober 2026
gibt es fir die iiber 70.000 Betroffenen in Osterreich genau zwei 6ffentliche
Ambulante Stellen: Im Tauern Klinikum und im Klinikum Oberwart. Weitere sind in
Wien, Graz und Innsbruck geplant. Gezielte stationdre Méglichkeiten der Pflege
und Behandlung gibt es keine. Dies spiegelt die akute, erniedrigende und
langwierige Situation in der sich ME/CFS & PAIS Patienten befinden wider.!”!

Wenn man nicht mehr leisten kann!
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ME/CFS fihrt bei einem groBen Teil der Betroffenen zu erheblichen
Einschrankungen im Alltag und in der Erwerbsfahigkeit. Das Nationale
Referenzzentrum fasst Studien dahingehend zusammen, dass etwa 60-65 % aller
Patienten nicht mehr arbeitsfdhig sind.[*

Rund 20% der Patient:innen sind so schwer betroffen, dass sie dauerhaft
bettgebunden und die Mehrheit des Tages liegend, in abgedunkelten und reizarmen
Raumen verbringen missen. Licht, Gerausche, Gesprache oder bereits geringe
kdrperliche und geistige Aktivitaten konnen eine deutliche
Symptomverschlechterung (PEM) auslodsen. Viele schwer Erkrankte sind daher
dauerhaft auf Unterstiitzung und Pflege durch Angehdrige angewiesen.!*! [9]

Auch weniger schwer erkrankte Patient:innen sind haufig deutlich in ihrer
Leistungsfahigkeit eingeschrankt. Viele kénnen einer Erwerbstatigkeit nur
reduziert, mit angepassten Arbeitszeiten oder unter besonderen Rahmenbedingungen
nachgehen. Fir einen relevanten Teil der Betroffenen bedeutet ME/CFS daher nicht
nur einen massiven Verlust an Lebensqualitat, sondern auch den teilweisen oder
vollstandigen Verlust der Erwerbsfahigkeit und der gesellschaftlichen

Teilhabe. !

Im Rahmen der npoStudentProjects der WU Wien bearbeiten Studierende
Fragestellungen von gemeinnitzigen Organisationen aus der Praxis. Im
Wintersemester 2023/2024 beschaftigten sie sich, angestoBen von der
Osterreichischen Gesellschaft fiir ME/CFS, unter anderem mit den
soziodkonomischen Kosten der Erkrankung.®]

Das Studierendenprojekt schatzte mit einem Bottom-up-Ansatz jahrliche
sozioOkonomische Kosten von ilber 47.000 Euro pro Patient:in. Diese Schatzung
kann auch im internationalen Vergleich standhalten. Die Kosten sind vor allem
aufgrund der Schwere der chronischen Krankheit so hoch. Der grofte Teil der
soziodkonomischen Kosten entsteht daher durch eine Reduktion oder den Verlust
des Einkommens — auch von pflegenden Angehdrigen.!®]

Insgesamt kommen die WU-Studierenden so auf eine Schatzung von aktuell 2,57 Mrd
€ an soziodkonomischen Kosten, die durch ME/CFS jahrlich in Osterreich
entstehen. [1°]

Fir das Jahr 2024 wurde in Deutschland eine Studie zu den gesellschaftlichen
Gesamtkosten von Long Covid und ME/CFS von der ME/CFS Research Foundation mit
dem Unternehmen Risklayer veroffentlicht. Mit modellierten Daten und einem
Update fir 2025 kommen die Forschenden auf 64,4 Milliarden Euro pro Jahr an
Kosten fir Postinfekti6se Erkrankungen, wovon 30 Mrd Euro ausschlieflich auf
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ME/CFS entfallen. Fir 2024 lagen die geschatzten Kosten noch bei 63,1 Milliarden
Euro. [t

Auf Osterreich umgerechnet bedeutet das etwa 6,5 Mrd Euro pro Jahr insgesamt
(inklusive Long Covid) sowie 3,2 Mrd Euro pro Jahr fir ausschlieBlich ME/CFS
Erkrankte.

Dies macht ca 1,2% des osterreichischen BIP aus.!!®!

Beide Projekte zeigen eindeutig: Der Status Quo ohne Investitionen und
Behandlungsméglichkeiten verursacht nicht nur massives Leid fiir die Betroffenen,
sondern auch enorme jahrliche Kosten fiir die Gesellschaft.

Die Politik schlaft - Nationaler Aktionsplan zu postakuten
Infektionssyndromen (PAIS)

Bereits seit 2021 finden unter den Begriffen ,Long Covid“ und ,Post Covid“ und
spater unter ,postvirale/postinfektidse Erkrankungen“ auf gesundheitspolitischer
Ebene Arbeitsgruppen und Projekte statt, die auch ME/CFS umfassen. Die
Gesundheit Osterreich GmbH hielt bereits 2022 und 2023 fest, dass fiir Osterreich
keine ausreichenden Daten zur Zahl der Betroffenen vorliegen. Auch die
eingerichtete Arbeitsgruppe des Obersten Sanitatsrates zu postviralen und
postinfektiésen Erkrankungen betonte die Notwendigkeit, Daten zur Zahl der
ME/CFS- und PAIS-Betroffenen in Osterreich zu erheben. Eine flachendeckende und
systematische Erfassung der Betroffenen fehlt jedoch weiterhin.!?

Mit dem 2024 verdffentlichten Nationalen Aktionsplan zu postakuten
Infektionssyndromen (PAIS) liegt inzwischen sogar ein umfassender
gesundheitspolitischer MaBnahmenkatalog vor. Der unter Einbindung von
Ministerien, Bundeslandern, Sozialversicherung, medizinischen
Fachgesellschaften, Betroffenenorganisationen sowie Expert:innen aus
Wissenschaft und Forschung erarbeitete Aktionsplan definiert acht zentrale
Handlungsfelder. !*?!

Wir JUNOS méchten uns an die bereits definierten Handlungsfelder mit unseren
Forderungen anschliellen:

1. Definition

Eine einheitliche Verwendung des Begriffes PAIS ist notwendig um eine
patientengerechte Diagnostik, ausreichende Versorgungplanung,
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zukunftsorientierte Forschung und soziale Unterstiitzung zu gewdhrleisten. [

Deswegen fordern wir JUNOS auf Grundlage des Aktionsplans:

e Eine einheitliche Verwendung des Begriffes PAIS und eine einheitliche
Definition in Osterreich und auf internationaler Ebene.

2. Datenlage

Wie in der Einleitung erwahnt, fehlt eine belastbare bevdlkerungsweite
Datengrundlage zu ME/CFS- und PAIS-Erkrankten. Verlassliche Zahlen sind jedoch
die Grundlage fiir eine adaquate Versorgung und soziale Absicherung der
Erkrankten, notwendig fir die Weiterbildung des medizinischen Personals und die
Information der Betroffenen und der Bevdélkerung. Diagnosecodierung und
vorhandene Routinedaten missen deshalb systematisch ausgewertet und durch
geeignete Erhebungen erganzt werden.!3!

Deswegen fordern wir JUNOS auf Grundlage des Aktionsplans:

e Die Schaffung einer einfach zu administrierenden Erfassung von PAIS &
MECFS-Erkrankten, Bereitstellung von Daten der 0GK, PV, AUVA, BVAEB, SVS
fiir Politik, Forschung und zur Schaffung von Versorgungsstrukturen.!?

3. Pravention und Diagnostik

Zur Pravention von PAIS & ME/CFS gehdéren die Vermeidung von Infektionen und
Reinfektionen sowie eine frihe, niederschwellige Primdrversorgung. Der
Aktionsplan verweist auf Hinweise, dass COVID-19 Impfungen das Risiko von Long
Covid reduzieren kdnnen. Bezlglich der Pravention nach der Infektion ist eine
frihe und niederschwellige Primarversorgung wichtig, um eine Chronifizierung zu
verringern oder gar zu vermeiden. SchlieBRlich spielt auch die Pravention
weiteren Schadens — die Vermeidung unndétiger oder schadlicher medizinischer
MaRBnahmen bzw. von Ubermedikation — im Zusammenhang mit ME/CFS & PAIS eine
Rolle. %%

Deswegen fordern wir JUNOS auf Grundlage des Aktionsplans:

e Verstarkte Aufklarung iiber Impfprophylaxe und Forderung von Impfprogrammen
sowie eine Forderung einer moglichst friihen Diagnosestellung in allen
relevanten Dimensionen. Die Vermeidung unnétiger oder falsch gerichteter
Diagnostik sowie Vermeidung schadlicher medizinischer MaBnahmen.
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4. Versorgung

Betroffene von PAIS bendtigen einen zeitgerechten, flachendeckenden,
niederschwelligen Zugang zu angemessener gesundheitlicher und sozialer
Versorgung. Sowohl ambulant als auch stationar. Derzeit steht die Versorgung,
wie bereits in der Einleitung beschrieben aus verschiedenen Grinden, nur
eingeschrankt oder gar nicht zur Verfiigung. Fir Betroffene herrscht allerdings
Zeitdruck, da sie unter erheblichem Leidensdruck stehen und bei fehlender
Behandlung das Risiko einer Chronifizierung steigt.!'?

Besonders prekar ist die Situation von schwer und schwerst an ME/CFS erkrankten
Menschen. Viele Betroffene sind dauerhaft haus- oder bettgebunden und kdénnen
aufgrund ihrer stark eingeschrankten Belastbarkeit regulare Arzttermine oder
Ambulanzen kaum oder gar nicht aufsuchen. Bereits der Transport in eine
medizinische Einrichtung kann eine ausgepragte Post-Exertional Malaise (PEM) und
damit eine langer anhaltende Verschlechterung des Gesundheitszustandes ausldésen.

Notwendig sind flachendeckende Méglichkeiten fir arztliche Hausbesuche und
Telemedizin, mobile und ME/CFS-kompetente Pflegeangebote sowie spezialisierte
Versorgungsstrukturen fir schwer Erkrankte.

Gleichzeitig missen Krankenhauser und Notaufnahmen fiir die besonderen
Bedlirfnisse dieser Patient:innengruppe sensibilisiert werden. Bei notwendigen
stationaren Aufenthalten braucht es reizreduzierte Unterbringungsmoglichkeiten,
eine moglichst geringe kérperliche und kognitive Belastung sowie eine
konsequente Beriicksichtigung von PEM, !

Deswegen fordern wir JUNOS auf Grundlage des Aktionsplans:

¢ Aufbau von dezentralen interdisziplinaren und transprofessionellen
Behandlungseinrichtungen in der ambulanten Fachversorgung

» Schaffung von hochspezialisierten Versorgungseinheiten an
Universitatskliniken

e Aufbau einer auf schwer und schwerst an ME/CFS und PAIS erkrankte Menschen
abgestimmten Pflege und Versorgung durch Hausbesuche, Telemedizin und
mobile Pflege sowie verbindliche ME/CFS- und PAIS-Standards fiir
Krankenhduser und Notaufnahmen.

e Fiir stationar behandlungsbediirftige Patient:innen miissen reizreduzierte
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und PEM-gerechte Versorgungsmoglichkeiten geschaffen werden.
5. Aus-, Fort- und Weiterbildung sowie Bewusstseinsbildung

ME/CFS ist in der medizinischen Ausbildung sowie in Fortbildungen in Osterreich
bislang nur punktuell verankert. Dies betrifft bereits praktizierende Arzte
sowie nachkommende Medizinstudenten, denn es fehlt eine flachendeckende,
standardisierte und verpflichtende Vermittlung von Diagnostik und
Krankheitsmanagement sowohl in Form von Fortbildungen und des Curriculums an der
Universitat. %!

Vermittlung von Diagnostik und Management betrifft auch die Information, Aus-
und Weiterbildung von Gutachter:innen, Institutionen und Behdrden wie
Sozialversicherungen, Arbeitgeber:innen, Schulen und Jugendamtern sowie den
Betroffenen selbst und ihren (pflegenden oder betreuenden) An- und
Zugehdrigen. 1%

Die Medizinische Universitat Graz bietet 2026 erstmalig einen postgradualen
Universitatslehrgang zu Diagnostik und Therapie von postviralen Syndromen an.
Dies reicht bei weitem nicht fir die Osterreichweit l(ber 70.000 betroffenen
Patientinnen.!*!

Deswegen fordern wir JUNOS auf Grundlage des Aktionsplans:

e Forderung von gezielten Aus-, Fort- und Weiterbildungsangeboten fiir alle
relevanten Gesundheits- und Sozialberufe

e Ausweitung des Universitatslehrgangs der Meduni Graz auf alle o6ffentlichen
Medizinischen Universitaten und Aufnahme von ME/CFS in das Curriculum

6. Soziale Absicherung

ME/CFS & PAIS-Betroffene missen bei Vorliegen der jeweiligen Voraussetzungen
verlasslich Zugang zu Pflegegeld, Rehabilitationsgeld sowie Berufs- und
Invaliditatspension erhalten. Gerade bei der Begutachtung durch die
Osterreichische Pensionsversicherung bestehen jedoch erhebliche Defizite. Eine
Recherche von DOSSIER, ORF und APA zu 124 Gutachten von ME/CFS- und Post-Covid-
Betroffenen zeigte, dass bei Berufsunfahigkeitsverfahren 83% als arbeitsfahig
eingestuft und bei Pflegegeldverfahren in 87% der Falle kein ausreichender
Pflegebedarf festgestellt wurde. Medizinische Befunde wurden haufig nicht
ausreichend beriicksichtigt; die fir ME/CFS zentrale Post-Exertional Malaise
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(PEM) wurde nur in wenigen Gutachten thematisiert. Gleichzeitig wurden
Betroffenen wiederholt psychiatrische Diagnosen, Ubertreibung oder Simulation
zugeschrieben. '3

Besonders problematisch ist daher die unzureichende krankheitsspezifische
Ausbildung von Gutachter:innen. Recherchen zu Schulungsunterlagen der
Osterreichischen Akademie fiir &rztliche und pflegerische Begutachtung zeigen,
dass teilweise Inhalte verwendet wurden, die von Fachleuten als nicht dem
aktuellen wissenschaftlichen Stand entsprechend kritisiert wurden. Auch die
Volksanwaltschaft berichtet von Beschwerden lber mangelndes Fachwissen, die
psychiatrische Einordnung von ME/CFS und Simulationsvorwiirfe. 6l 1271

Deswegen fordern wir JUNOS auf Grundlage des Aktionsplans:

e Verpflichtende und regelmafig aktualisierte ME/CFS-Schulungen fiir
Gutachter:innen der Pensionsversicherung und anderer
Sozialversicherungstrager sowie verbindliche, evidenzbasierte
Begutachtungsstandards. PEM, eingeschrankte Belastbarkeit und die
besonderen Bediirfnisse schwer Erkrankter miissen beriicksichtigt werden.

* Begutachtungen sollen méglichst durch speziell qualifizierte
Sachverstandige erfolgen und so gestaltet sein, dass sie keine
gesundheitliche Verschlechterung verursachen. Der Zugang zu
Sozialleistungen muss sich am tatsachlichen funktionellen Leistungs- und
Unterstiitzungsbedarf orientieren

o Uberpriifung der Voraussetzungen fiir Unterstiitzungsangebote fiir pflegende
Angehdrige

e PAIS & ME/CFS in alle Formen der Unterstiitzungsleistungen einbeziehen!''?

7. Forschung und Wissen

ME/CFS ist in der Erforschung eine der am wenigsten gefdrderten Erkrankungen. Im
Vergleich zur Krankheitslast und Lebensqualitdt der Betroffenen ist ME/CFS sogar
die am wenigsten gefdrderte Erkrankung in Bezug auf ihre Erforschung. Eine US-
amerikanische Analyse von 2020 schatzte, dass die damalige NIH-FOérderung nur
rund 7 % eines anhand der Krankheitslast modellierten Vergleichswerts erreichte
— entsprechend einem etwa vierzehnfachen Férderbedarf.!®

Deutschland kindigte im November 2025 eine Nationale Dekade gegen Postinfektifse
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Erkrankungen an. Nach dem Schreiben des Forschungsministeriums sind dafir
insgesamt 500 Millionen Euro fir den Zeitraum 2026-2036 fiur biomedizinische
Forschung vorgesehen. Ein vergleichbar langfristig angelegtes 6sterreichisches
Programm ist unser politisches Zziel.!'!

Deswegen fordern wir JUNOS auf Grundlage des Aktionsplans:

* Bereitstellung eines Forschungstopfes fiir biomedizinisches Forschung fiir
Biomarker und Medikamentenforschung ahnlich der deutschen Forschungsdekade
angepasst an das 6sterreichische Wirtschaftsleistung.

8. Besondere Bediirfnisse von Kindern und Jugendlichen

Kinder und Jugendliche kénnen im Zusammenhang mit gesundheitlichen Problemen
besondere Bedirfnisse und Bewaltigungsstrategien aufweisen. Daher miissen die
verschiedenen Handlungsfelder, die fiir PAIS identifiziert wurden, fiir Kinder und
Jugendliche gesondert betrachtet werden. Auch die Lebenswelten von Kindern und
Jugendlichen sind andere als die von Erwachsenen.

Die Haufigkeit von PAIS und ME/CFS bei Kindern und Jugendlichen in Osterreich
ist nicht ausreichend geklart. Schwer betroffene Kinder und Jugendliche kdénnen
hadufig nicht oder nur eingeschrdnkt in Schule oder Lehre zuriickkehren.!?!

Dariber hinaus bietet der Bildungs- und Betreuungsbereich von Kindern und
Jugendlichen ein grofes Potenzial zur Vermeidung von Infektionen und
Reinfektionen. Durch geeignete praventive MaRnahmen kdnnen Ubertragungsrisiken
reduziert und damit auch das Risiko postinfektiéser Folgeerkrankungen wie ME/CFS
gesenkt werden.!'?!

Deswegen fordern wir JUNOS auf Grundlage des Aktionsplans:

e Eine moéglichst groBe Reduktion der Pravalenz von Infektionen durch
angemessene MaBnahmen auch im padagogischen Bereich. Beispielsweise
Luftfilter, C0:-Messgerate, Liiftungskonzepte und niederschwellige
Testméglichkeiten.

e Ermoglichung von telemedizinischen/teletherapeutischen Angeboten und
Ausweitung von Hausbesuchsangeboten auch fiir Kinder und Jugendliche

e Information und Schaffung von Unterstiitzungsméglichkeiten fiir die gesamte
Familie, insbesondere auch fiir Geschwisterkinder, Erarbeitung und
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Ermoéglichung flexibler, individueller Lésungen!!?!

Dabei ist langst bekannt, wo die Probleme liegen und welche MaBnahmen notwendig
waren. Einzelne Schritte wurden inzwischen gesetzt, eine konsequente,
ausreichend finanzierte und Osterreichweit einheitliche Umsetzung des
Aktionsplans steht jedoch weiterhin aus. Betroffene dirfen nicht weiterhin durch
die bestehenden Strukturen des &sterreichischen Gesundheits- und Sozialsystems
fallen. Nach Jahren der Problembeschreibung missen aus Empfehlungen endlich
konkrete und messbare MaBnahmen erfolgen.'

Wir sind es diesen Patient:innen schuldig, die jahrzehntelange Vernachlassigung
aufzuholen.
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