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Vorwort

Auch 2024 war der LƴǘŜǊƴŀǝƻƴŀƭŜ a9κ/C{π¢ŀƎ mit
der ‐Protestaktion ein wichtiges Ereignis
für die ME/CFS‐Community in Österreich. Gemein‐
sam mit Betroffenen, Angehörigen und Unterstüt‐
zer:innen setztenwir ein starkes Zeichen fürME/CFS
und machten auf die Situation der Betroffenen
aufmerksam. Feldbetten und Botschaften machten
sichtbar, was den Rest des Jahres meist unsicht‐
bar ist. Gemeinsam für Aufklärung, Versorgung, For‐
schung – jetzt!

Wie notwendig es weiterhin bleibt, die kaum
vorstellbaren Umstände sichtbar zu machen, un‐
ter denen viele ME/CFS‐Betroffene und ihre An‐
/Zugehörigen in Österreich leben müssen, ist vor al‐
lem im Bereich der Politik zu erkennen.

Nach der Entschließung imNationalrat und entspre‐
chenden Ankündigungen in Folge unserer ME/CFS‐
Petition, wurde 2024 das bŀǝƻƴŀƭŜ wŜŦŜǊŜƴȊȊŜƴπ
ǘǊǳƳ ŦǸǊ ǇƻǎǘǾƛǊŀƭŜ 9ǊƪǊŀƴƪǳƴƎŜƴ eingerichtet. Mit
einer kompetenten Besetzungwird es vor allem dar‐
auf ankommen,wie groß dieUnterstützung des Zen‐
trums durch Politik und Verwaltung ist, um einen
möglichst großen Impact zu haben.

Im November 2024 wurde der !ƪǝƻƴǎǇƭŀƴ Ȋǳ
ǇƻǎǘŀƪǳǘŜƴ LƴŦŜƪǝƻƴǎǎȅƴŘǊƻƳŜƴ όt!L{ύ präsen‐
tiert. Monatelang waren insgesamt 82 Perso‐
nen aus Bund, Ländern, Sozialversicherungen,
Patient:innen‐ und Volksanwaltschaften, Betroffe‐

ne und Angehörige, Berufs‐ und Standesvertretun‐
gen, medizinische Fachgesellschaften sowie medizi‐
nische Expert:innen intensiv mit der Ausarbeitung
des Plans beschäftigt. Auch die war be‐
teiligt. Als Patient:innenorganisation konnten wir
Schwerpunkte im Sinne der Betroffenen setzen. Das
Ergebnis ist eine gute Grundlage für Maßnahmen
auf allen Ebenen, die nun rasch umgesetzt werden
müssen.

Auf ebendieseUmsetzungwird es ankommen. Denn
aktuell kommen bei den Betroffenen keine Verbes‐
serungen in ihrem Alltag – bei medizinischer Versor‐
gung und sozialer Absicherung – an. Dass der Wi‐
derstand aktuell noch weit größer als der politische
Wille zur Veränderung ist, zeigt, dass nicht nur keine
konkreten Maßnahmen umgesetzt, sondern solche
2024 sogar aktiv abgelehnt wurden. Anfang des Jah‐
res haben wir ein !ƴǎǳŎƘŜƴ an das BMSGPK über‐
geben,a9κ/C{ ƛƴ ŘƛŜ ǊŜŎƘǘƭƛŎƘŜ DǊǳƴŘƭŀƎŜ ȊǳǊ .Ŝπ
ǳǊǘŜƛƭǳƴƎ ŘŜǎ DǊŀŘŜǎ ŘŜǊ .ŜƘƛƴŘŜǊǳƴƎ όDŘ.ύ ŀǳŦπ
ȊǳƴŜƘƳŜƴ. Wissenschaftliche Literatur, Unterstüt‐
zungserklärungen von ca. 20 Expert:innen und Or‐
ganisationen, Erfahrungsberichte und konkrete Pro‐
blemfälle wurden übergeben. Elf Monate später
wurde uns die Ablehnung des Ansuchens zugestellt.
Die Begründung, die u.a. vermittelt, dass es keine
Notwendigkeit zum Handeln bei ME/CFS gäbe, ist
für die Betroffenen nicht nur ein herber Rückschlag,
sondern zeigt auch die große Ignoranz sowie den
fehlendenWillen, endlich für ME/CFS‐Betroffene zu
handeln.

Wie gravierend die tatsächliche Situation von Be‐
troffenen und Angehörigen ist, zeigtenwir von Früh‐
ling bis Herbst 2024 mit unserer ersten tƭŀƪŀǘƪŀƳπ
ǇŀƎƴŜ in Wien auf. Unter dem Slogan α{ŎƘǿŜǊ
ƪǊŀƴƪ ǳƴŘ ǳƴǾŜǊǎƻǊƎǘΥa9κ/C{ά und starken Bildern
setzten wir im öffentlichen Raum ein klares Zeichen
fürME/CFS. Begleitet wurde die Kampagne auch auf
Social Media.
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Ende 2024 gab auch die hwC 5ƻƪм „Viel Leid, wenig
Hilfe ‐ Die Krankheit ME/CFS“ Einblick in das Leben
von Menschen mit ME/CFS. Sie ist als erste Doku‐
mentation zu ME/CFS in Österreich mit einem Sen‐
deplatz im Hauptabendprogramm ein Meilenstein
in der öffentlichen Sichtbarkeit von ME/CFS. Wir
konnten dazu unterstützend beitragen.

Im Bereich der CƻǊǎŎƘǳƴƎ ǳƴŘ CƻǊǘōƛƭŘǳƴƎŜƴ setzte
die gemeinsam mit Partner:innen – vor
allem von der MedUni Wien – 2024 einen beachtli‐
chen Schwerpunkt. Gemeinsam mit zahlreichen Ex‐
pert:innen unterschiedlicher Bereiche wurde das
5π!π/I YƻƴǎŜƴǎǳǎπ{ǘŀǘŜƳŜƴǘ Ȋǳ a9κ/C{ („In‐
terdisziplinäres, kollaboratives D‐A‐CH Konsensus‐
Statement zur Diagnostik und Behandlung von My‐
algischer Enzephalomyelitis/Chronischem Fatigue‐
Syndrom“) als Grundlage für den deutschsprachigen
Raum publiziert. Ein wichtiger und großer Schritt!
Darüber hinaus ging der tǊŀȄƛǎƭŜƛǜŀŘŜƴ ŦǸǊa9κ/C{
aus dem mit der MedUni Wien gemeinsamen „Ca‐
re for ME/CFS“‐Projekt hervor. Mit Partner:innen

wurden 2024 insgesamt vier Fortbildungen in unter‐
schiedlichen Formaten angeboten, die wesentlich
zur medizinischen Fort‐ undWeiterbildung in Öster‐
reich beigetragen haben!

Diese und alle weiteren Tätigkeiten der
sowie Entwicklungen zu ME/CFS in Österreich im
Jahr 2024 finden sich auf den folgenden Seiten un‐
seres Jahresberichtes.

Dass wir uns für die Anliegen der ME/CFS‐
Betroffenen einsetzen konnten, verdanken wir un‐
serem engagierten ehrenamtlichen Team sowie der
finanziellen Unterstützung unserer Fördermitglie‐
der, Spender:innen und Sponsor:innen. Ohne diese
Unterstützung wäre unser Einsatz nicht möglich.
5!bY9Η

!ǳŎƘ ƛƳ ƴŅŎƘǎǘŜƴ WŀƘǊ ǿƛǊŘ ǎƛŎƘ ŘƛŜ ǿƛŜπ
ŘŜǊ ŦǸǊa9κ/C{π.ŜǘǊƻũŜƴŜ ƛƴ mǎǘŜǊǊŜƛŎƘ ŜƛƴǎŜǘȊŜƴΦ
²ƛŎƘǝƎ ǎƛƴŘ ŜƴŘƭƛŎƘ ƪƻƴƪǊŜǘŜ {ŎƘǊƛǧŜΣ ŘƛŜ ōŜƛ ŘŜƴ
.ŜǘǊƻũŜƴŜƴ ǳƴŘ ƛƘǊŜƴ !ƴπκ½ǳƎŜƘǀǊƛƎŜƴ ŀƴƪƻƳπ
ƳŜƴΦ 5ŀŦǸǊ ƳŀŎƘŜƴ ǿƛǊ ǳƴǎ ŀǳŎƘ ƛƴ ½ǳƪǳƴƊ ǎǘŀǊƪΦ

Ihr Vorstand der

Kevin Thonhofer Astrid Hainzl, MSc Maximilian Nitz, MSc
hōƳŀƴƴ {ǘǾΦ hōŦǊŀǳ YŀǎǎƛŜǊ

ÉɵʃǰɭɭǰșǢȓșɵǢȓǰȼ dǰɵǰȱȱɵǢȓǅȊʃ Ȋʑɭ ²JḸ;cí

Obere Augartenstraße 26 ‐ 28
1020 Wien, Österreich
ZVR‐Zahl: 1753703252

contact@mecfs.at
https://mecfs.at/
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1 Überblick
1.1 ÜBER DIE ÖSTERREICHISCHE GESELLSCHAFT FÜR ME/CFS

Myalgische Enzephalomyelitis / Chronisches Fatigue‐Syndrom (ME/CFS) ist eine schwere Multisystemerkran‐
kung, die je nach Ausprägung zu schweren körperlichen Einschränkungen, Verlust der Arbeitsfähigkeit und
Pflegebedürftigkeit, bis hin zu künstlicher Ernährung und im schlimmsten Fall zum Tod führen kann. Haupt‐
merkmal von ME/CFS ist die Post‐Exertional Malaise (PEM). Dabei handelt es sich um die Zustandsverschlech‐
terung durch körperliche und/oder kognitive Belastung („Crash“), die auch dauerhaft sein kann.

Seit 1969 ist ME/CFS von der WHO unter dem ICD‐10 Code G93.3 klassifiziert. Internationale Institutionen,
wie CDC (USA) und NICE (UK), haben Leitlinien zum Krankheitsbild erstellt. Zur Diagnose stehen die kanadi‐
schen Konsensuskriterien (CCC) zur Verfügung. Die Forschung zeigt Beeinträchtigungen in Nerven‐, Immun‐
Gefäßsystem und Stoffwechsel.

Trotz der Schwere der Erkrankung und einer hohen Anzahl an Betroffenen, ist ME/CFS wenig bekannt, unzu‐
reichend erforscht und die Betroffenen sind im Gesundheits‐ und Sozialsystem kaum versorgt.

Die Österreichische Gesellschaft für ME/CFS ( ) wurde 2017 von Betroffenen für Betroffene gegrün‐
det. 2024 brachten sich 25 ehrenamtliche ME/CFS‐Betroffene und nicht selbst betroffene Team‐Mitglieder im
Rahmen ihrer Möglichkeiten ein (siehe S. 36).

Ăȼɵǰɭǰ īșǰȱǰ

Der Verein hat sich zum Ziel gesetzt, die Situation der ME/CFS‐Betroffenen in Österreich nachhaltig und struk‐
turell zu verbessern. Dabei stehen fünf Bereiche im Vordergrund:

• !ƴŜǊƪŜƴƴǳƴƎ
Obwohl dieWHOME/CFS bereits 1969 unter ICD‐10 G93.3 klassifiziert hat, ist die Krankheit noch immer
nicht ausreichend als schwere, körperliche Erkrankung be‐ und anerkannt. Das schlägt sich in Versorgung
und sozialer Absicherung nieder.

• !ǳƃƭŅǊǳƴƎ
Trotz der Schwere der Erkrankung und der hohen Zahl an Betroffenen, ist ME/CFS weder in der Öffent‐
lichkeit noch im Gesundheits‐ und Sozialsystem ausreichend bekannt und wird daher oft übersehen und
unterschätzt.

• aŜŘƛȊƛƴƛǎŎƘŜ ±ŜǊǎƻǊƎǳƴƎ
In Österreich gibt es keine einzige, öffentlich finanzierte,medizinische Anlaufstelle. Öffentliche Ambulan‐
zen und niedergelassene Ärzt:innen sind in denmeisten Fällen nicht ausreichend überME/CFS informiert
und auf ME/CFS‐Betroffene eingestellt.

• {ƻȊƛŀƭŜ !ōǎƛŎƘŜǊǳƴƎ
Betroffene sind trotz schwerer Erkrankung meist nicht ausreichend abgesichert, weil ME/CFS in sozial‐
rechtlichen Verfahren oft nicht be‐ und anerkannt ist. Das bedeutet für die Betroffenen – neben einer
schweren Krankheitslast – auch eine äußerst prekäre finanzielle Situation.
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• CƻǊǎŎƘǳƴƎ
Biomedizinische Forschung zu ME/CFS wurde in den letzten Jahrzehnten nicht ausreichend finanziert.
Dementsprechend gibt es aktuell kein einziges zugelassenesMedikament für die Behandlung vonME/CFS.

Ăȼɵǰɭǰ ûǕʃșȋȭǰșʃǰȼ

Zur Unterstützung der Betroffenen und Erreichung der langfristigen Ziele konzentriert sich die Arbeit der
auf folgende Bereiche:

• LƴŦƻǊƳŀǝƻƴ ϧ ¦ƴǘŜǊǎǘǸǘȊǳƴƎ
Unterstützung und Information von Betroffenen stehen im Zentrum. Wir bieten Informationsmaterial,
beraten per E‐Mail, vernetzen Betroffene in einer Online‐Gruppe und verwalten einen Unterstützungs‐
fonds für finanzielle Notlagen.

• mũŜƴǘƭƛŎƘƪŜƛǘǎŀǊōŜƛǘ
Unsere Presse‐ und Social‐Media‐Arbeit soll ME/CFS sichtbarer machen und aufklären. Besonders um
den12.Mai – dem InternationalenME/CFS‐Tag – entstehen viele Beiträge.Wir freuenuns über Anfragen,
Unterstützung und Interesse.

• CƻǊǘōƛƭŘǳƴƎŜƴ ϧ CƻǊǎŎƘǳƴƎǎǳƴǘŜǊǎǘǸǘȊǳƴƎ
Als Projektpartner, insbesondere in der Planung und Umsetzung von Forschungsprojekten sowie beim
Zugang zu Patient:innen, unterstützen wir aktiv die ME/CFS‐Forschung. Gemeinsam mit Partnern der
MedUni Wien organisierten wir Fortbildungsveranstaltungen.

• tƻƭƛǝǎŎƘŜ !ǊōŜƛǘ
In unserer politischen Arbeit setzen wir uns konsequent dafür ein, Betroffenen eine hörbare und wirksa‐
me Stimme zu geben. Wir machen Entscheidungsträger:innen auf die teils dramatische Versorgungslage
aufmerksam und arbeiten aktiv daran, langfristige strukturelle Veränderungen im Gesundheitssystem
und in der Sozialpolitik anzustoßen – mit dem Ziel, die Lebensrealität von ME/CFS‐Betroffenen spürbar
zu verbessern.

• ±ŜǊǿŀƭǘǳƴƎ ϧ ±ŜǊŜƛƴǎŀǊōŜƛǘ

Wie die Tätigkeiten der in den unterschiedlichen Bereichen 2024 ausgesehen haben, findet sich im
Detail auf den folgenden Seiten. IŜǊȊƭƛŎƘŜƴ 5ŀƴƪ ŀƴ ŀƭƭŜΣ ŘƛŜ ŘƛŜǎŜ ¢ŅǝƎƪŜƛǘŜƴ ǳƴǘŜǊǎǘǸǘȊǘ ǳƴŘ ȊǳƳ .ŜƛǎǇƛŜƭ
ŘǳǊŎƘ ŜƛƴŜ {ǇŜƴŘŜ ŬƴŀƴȊƛŜƭƭ ŜǊƳǀƎƭƛŎƘǘ ƘŀōŜƴΗ
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2 Tätigkeiten
2.1 INFORMATION UND UNTERSTÜTZUNG FÜR BETROFFENE UND ANGEHÖRIGE

JṌ²ǅșȱṌ:ǰɭǅʃʋȼȋ

Eine unsererwichtigsten Aufgaben ist es, Betroffene in allen Belangen und von Anfang an bestmöglich zu unter‐
stützen. Deshalb sind wir per E‐Mail für Fragen kostenlos erreichbar. Besonders zu Beginn der Erkrankung sind
dieUnwissenheit der Ärzt:innen, die Symptomeunddie oftdamit einhergehenden gravierenden Einschränkun‐
gen und Veränderungen, eine enorme Belastung. Genau in dieser Phase ist Unterstützung besonders wichtig.
Wir informieren und beraten Betroffene bestmöglich.

Unsere Beratung steht nicht nur Betroffenen zur Verfügung, sondern allen die Fragen rund ums ThemaME/CFS
haben.

ěǰǡɵǰșʃǰ

Auf unserer Website befindet sich nicht nur ein allgemeiner Überblick zu ME/CFS sondern auch Informationen
für Betroffene, Angehörige, Ärzt:innen und Medienschaffende, sowie ein Überblick über die Tätigkeiten der

. Direkten Kontakt zu uns gibt es auf unserer Website und per E‐Mail.
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