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Myalgische Enzephalomyelitis / Chronisches Fatigue-Syndrom (ME/CFS)

Chronische Erschopfung bedeutet nicht,
einfach nur mude zu sein

Herbert Renz-Polster, Wolfgang Broxtermann, Uta Behrends

Zu ME/CFS geistern viele Vorurteile und Irrtiimer in den Képfen sowohl der Behandler als auch der
Bevolkerung. Obwohl die Erkrankung keineswegs selten ist, wird sie vielfach noch immer tibersehen,
psychiatrisiert oder bagatellisiert. Dabei verschlechtern chronische Erschopfung und Belastungsintoleranz
die Lebensqualitat der Betroffenen starker als bei vielen anderen Erkrankungen und flihren nicht selten zur
Vereinsamung. Infolge der Pandemie ist zudem mit einem Anstieg der ME/CFS-Pravalenz zu rechnen.

yalgische Enzephalomyelitis/chronisches Fatigue-Syn-
M drom (ME/CES) ist eine komplexe, schwere Erkran-

kung, die zumeist von einer akuten Infektionserkran-
kung ausgelost wird. In ihrem Mittelpunkt stehen die Zu-
standsverschlechterung nach Alltagsbelastung (postexertionel-
le Malaise) und eine oft schwere Fatigue, des weiteren
Schmerzen, Stérungen von Schlaf, Denk- und Merkfihigkeit
sowie Fehlregulationen von Kreislauf, Hormon- und Immun-
system. Weil die Krankheit bis heute eine Ausschlussdiagnose
ist und damit auf einer sorgfiltigen Stufendiagnostik beruht,
stellt ME/CFS hohe Anforderungen an die Behandler. Im Zuge
der COVID-19-Pandemie ist ME/CFS in den Fokus der klini-
schen und forschenden Medizin geriickt, weil ein Teil der Fal-
le von Post-COVID-19-Syndrom - auch im Kindes- und Ju-
gendalter - klinisch als ME/CFS verlauft.

Viele ME/CFS-Patienten sind aufgrund ihrer Erkrankung sozial
isoliert, was den Leidensdruck weiter erh6ht.
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ME/CFS wird oft falsch eingeordnet

Die Medizin tut sich bis heute schwer mit ME/CEFS. Dies diirf-
te auch daran liegen, dass es in der Routinediagnostik bisher
keinen eindeutigen Biomarker fiir die Erkrankung gibt und die
Diagnosestellung somit auf dem Ausschluss anderer Erklarun-
gen fiir dieses vielfiltige Krankheitsbild beruht. Zum zweiten
liegt es vermutlich daran, dass die Pathogenese von ME/CFS
noch nicht eindeutig geklart ist. Unbestritten ist, dass es sich
nicht um eine Erkrankung aus dem psychiatrischen Formen-
kreis handelt. Vielmehr sprechen die verfiigbaren Forschungs-
ergebnisse dafiir, dass Fehlregulationen des Immunsystems
und der Gefafifunktion eine zentrale Rolle spielen. Entspre-
chend sind auch experimentelle Therapieansitze dahingehend
ausgerichtet.

Die fiir die Krankheit verwendeten Namen sind zum Teil
missverstdndlich. Im deutschsprachigen Raum wird oft der Be-
griff ,,chronisches Fatigue-Syndrom® (CFS) verwendet, im an-
gelsachsischen Sprachraum wird aus historischen Griinden
»myalgische Enzephalomyelitis“ (ME) bevorzugt. Beide Begrif-
fe sind unscharf, wenn auch aus unterschiedlichen Griinden.
So handelt es sich bei ME/CFS nicht um eine klassische Enze-
phalomyelitis, auch wenn eine Inflammation des ZNS als mog-
liches pathobiologisches Korrelat diskutiert wird. Zudem ist ein
myalgisches, also von Muskelschmerzen gepragtes Bild, zwar
héufig, aber nicht immer anzutreffen. Eine dhnliche Problema-
tik haftet dem landldufig gerne verwendeten Begriff des chro-
nischen ,,Erschépfungs®-Syndroms sowie den nach ICD-10
G93.3 moglichen Bezeichnungen ,,chronisches Miidigkeitssyn-
drom® oder ,,postvirales Miidigkeitssyndrom® an. Diese Be-
zeichnungen verkennen, dass eine Fatigue etwas anderes ist als
Miidigkeit (Box 1) und haben lange Zeit dazu gefiihrt, dass die
Erkrankung bagatellisiert wurde (,ich bin auch manchmal
miide®). Der Begrift ,Neurasthenie® aus dem 19. Jahrhundert
ist als Synonym obsolet. Deskriptiv sehr treffend war der Vor-
schlag ,,systemische Belastungsintoleranzerkrankung“ (SEID),
der sich aber nicht durchgesetzt hat.
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ME/CFS ist keine seltene Erkrankung

Bei Kindern und Jugendlichen wird die weltweite Haufigkeit von
ME/CFS mit 0,1-0,5% angegeben [1], fiir Deutschland wurden
in den 1990er-Jahren bei einer Annahme von 0,3 % circa 40.000
Betroffene im Alter unter 18 Jahren geschitzt. Der padiatrische
Alterspeak liegt bei den Jugendlichen, aber auch Kleinkinder
koénnen erkranken. Madchen sind nach der Pubertit hiufiger be-
troffen als Jungen (3-4:1). Weil nur wenige Behandler mit dem
Krankheitsbild vertraut sind, diirften die Dunkelziffer und die
Rate an Fehldiagnosen hoch sein. Auch nach einer SARS-CoV-
2-Infektion kénnen persistierende Beschwerden und Funktions-
einschrankungen auftreten, die klinisch als ME/CFS imponie-
ren [2]. Die Krankheitslast durch Post-COVID-ME/CEFS ist im
Kindes- und Jugendalter jedoch noch unbekannt. Erste eigene
Fille von Post-COVID-ME/CFS werden in dem Miinchner Ver-
sorgungsforschungsprojekt ,,Post COVID Kids Bavaria“ behan-
delt. Bei zunehmender Durchseuchung mit SARS-CoV-2 diirfte
die Zahl der von ME/CEFS betroffenen Menschen in den néchs-
ten Jahren altersiibergreifend deutlich zunehmen.

ME/CFS entwickelt sich meist nach einer
Infektionskrankheit

Nach einer australischen Studie wird ME/CFS bei Kindern und
Jugendlichen in 80 % der Fille durch eine Infektion getriggert,
davon zu 40% durch eine infektiose Mononukleose durch
Epstein-Barr-Virus (EBV). Aber auch andere virale Erreger
(z. B. SARS-CoV-2, Enteroviren, Influenza) und bakterielle
Ausloser sind beschrieben [3]. Unter US-amerikanischen Ado-
leszenten lief$ sich sechs, zwolf und 24 Monate nach einer
infektiosen Mononukleose bei jeweils 13 %, 7% und 4 % ein
postinfektioses ME/CFS nachweisen [4]. Auch korperliche oder
seelische Traumata oder Operationen sind als Ausloser be-
schrieben. Nicht selten findet sich in der Zeit um den Krank-
heitsbeginn eine Episode besonderer korperlicher (z. B. Wett-
kampf), kognitiver (z. B. Schulabschluss) oder psychischer Be-
lastung. ME/CFS kann familidr gehduft auftreten, eine geneti-
sche Pradisposition ist aufgrund der Mddchenwendigkeit sowie
von Verwandtschaftsstudien anzunehmen.

Die genaue Pathogenese von ME/CFS ist noch nicht geklart.
Viel spricht fiir eine zentrale Rolle von Autoimmunprozessen,
die durch eine Infektion angestoflen werden. Die abnorme Im-
munantwort beinhaltet wahrscheinlich eine pathologische An-
tikdrperantwort gegen bestimmte Rezeptornetzwerke, darun-
ter die G-Protein-gekoppelten Rezeptoren (GPCR). Diese spie-
len eine wichtige steuernde Rolle im vegetativen Nervensystem,
inklusive der Gefafliregulation, aber auch im Immunsystem.
Die bei ME/CFS beobachtete autonome Dysfunktion ist ver-
mutlich einer adrenergen Uberstimulierung geschuldet. Dis-
kutiert wird auch eine Reaktivierung endogener Viren (etwa
EBV oder anderer humaner Herpesviren), die sekundar zur
Immunaktivierung beitragen oder diese vermitteln. Wegwei-
sende pathobiologische Befunde sind dariiber hinaus ein ver-
minderter zerebraler Blutfluss (Box 2), insbesondere nach or-
thostatischer Belastung (Kipptischversuch) sowie Stérungen
der Energiebereitstellung und Substratverwertung in den Mito-
chondrien [5, 6]. Die Rolle von Neuroinflammation mit Betei-
ligung der Mikroglia ist noch unklar.
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Box 1: Warum Fatigue mehr ist als Miidigkeit

Fatigue bezeichnet eine krankhafte, zu den vorausgegangenen
Anstrengungen unverhaltnismaBige und durch Schlaf nicht zu
beseitigende Erschopfung, die sowohl kdérperlicher als auch
geistiger und/oder seelischer Art sein kann. Sie ist damit von
der physiologischen Miidigkeit klar abzutrennen.

Die Fatigue spiegelt die auBergewdhnliche pathophysio-
logische Konstellation bei ME/CFS wider. Einerseits sorgt die
verminderte zerebrale Durchblutung und ineffektive Sauer-
stoffverwertung fiir ein profundes Versagen der Leistungs- und
Erholungsfahigkeit. Gleichzeitig liegt aber eine adrenerge
Hyperstimulation mit Tachykardie, Hypervigilanz und ineffekti-
ver Ausgrenzung sensorischer Reize vor. Die Fatigue bei
ME/CFS wird deshalb oft mit dem Ausdruck ,tired and wired”
beschrieben.

Fatigue und Belastungsintoleranz sind Leitsymptome
von ME/CFS
Patienten mit ME/CFS leiden unter einer sehr belastenden Fa-
tigue, die sich durch Schlaf oder ldngere Pausen nicht wesent-
lich bessert und die Alltagsaktivitdten deutlich beeintréachtigt.
Charakteristisch fiir ME/CEFS ist eine erhebliche Verschlechte-
rung der Symptomatik nach kérperlicher, kognitiver und/oder
seelischer Belastung. Auch eine sensorische Uberladung kann
einen ,,Crash“ auslgsen. Diese anstrengungsinduzierte Exazer-
bation der Symptomatik wird als postexertionelle Malaise
(PEM) bezeichnet. Je nach Krankheitsschwere kann sich die
PEM selbst nach geringsten Anstrengungen manifestieren. Sie
tritt oft erst Stunden nach der Belastung oder am Folgetag auf
und kann Tage, Wochen oder Monate anhalten. Eine PEM, die
noch 14 Stunden und mehr nach der Belastung besteht, ist ein
essenzielles Diagnosekriterium und grenzt ME/CFS von ande-
ren Erkrankungen mit Belastungsintoleranz und Fatigue ab.
Zur komplexen Symptomatik von ME/CEFS zéhlen dariiber
hinaus Kopf-, Glieder- und/oder Muskelschmerzen sowie Sto-
rungen von Konzentration, Gedéchtnis, Schlaf, Darmfunkti-
on, Kreislauf, Temperaturregulation und/oder Immunsystem.
Letzteres kann sich mit wiederkehrenden Halsschmerzen,
schmerzhaften Lymphknotenschwellungen und stindigem
Grippe- oder Krankheitsgefithl manifestieren. Nicht selten be-
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Box 2: Eingeschrankte Gehirndurchblutung bei ME/CFS

Bei allen Patienten mit ME/CFS lasst sich eine auf mehreren
Ebenen eingeschrankte Gehirndurchblutung nachweisen. Zum
einen zeigen Kipptischversuche, dass die Gehirndurchblutung
nach orthostatischer Belastung um durchschnittlich 26 % ab-
nimmt - bei gesunden Probanden liegt dieser Wert bei 7 % [5].
Aber auch die regionale Blutverteilung scheint beeintrachtigt.
So lassen sich in Magnetresonanzverfahren, die den Sauerstoff-
gehalt der roten Blutkdrperchen messen, regionale Defizite in
der Gehirndurchblutung erkennen [6]. Diese Befunde konnten
zum Beispiel die bei ME/CFS regelhaft bestehenden Stérungen
der neurokognitiven Leistung erklaren.
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steht eine ausgeprigte Licht- und Lirmempfindlichkeit, in
schweren Fillen auch Beriihrungsempfindlichkeit. Haufig lei-
den die Betroffenen auch unter einer orthostatischen Intole-
ranz, die sich durch eine tiberschieflende Tachykardie beim
Aufrichten, Schwindel und andere Kreislaufsymptome mani-
festiert und oft entscheidend zur Einschrankung der Alltags-
funktion und Teilhabe beitragt. In einigen Fallen sind die Kri-
terien fiir ein posturales Tachykardiesyndrom (POTS) erfiillt.
Schwankungen der ME/CFS-Symptomatik tiber den Tag sowie
im Verlauf von Tagen und Wochen sind hiufig.

Betrachtet man die klinische Symptomatik, so wird verstidnd-
lich, dass ME/CFS eine der haufigsten Ursachen von ungeklar-
ten langen Schulfehlzeiten ist. Einige der jungen Patienten sind
an Rollstuhl, Haus oder Bett gebunden. ME/CFS-kranke Kin-
der und Jugendliche schatzen ihre Lebensqualitat schlechter
ein als Gleichaltrige mit anderen schweren chronischen Er-
krankungen wie Diabetes, Epilepsie oder Mukoviszidose [7].

Klinische Kriterien fiihren zur Verdachtsdiagnose

Durch eine frithzeitige und korrekte Diagnose und Behand-
lung sollen die Symptome gelindert und korperliche, seelische
und/oder soziale Folgeschdden bestmdglich abgewendet wer-
den. Das Problem ist dabei, dass fiir ME/CFS bisher kein ver-
lasslicher Biomarker zur Verfiigung steht. So stiitzt sich die
Diagnostik - dhnlich wie bei ADHS oder Autismus - auf
klinische Kriterien sowie den Ausschluss anderer Krankheits-
ursachen. Der Verdacht auf ME/CFS ergibt sich dann, wenn
international etablierte Kriterien erfiillt sind. Fiir Erwachsene
sind das etwa die ,,Kanadischen Konsensuskriterien“ (CCC)

Tab. 1: Die Kanadischen Diagnosekriterien fiir ME/CFS
(vereinfacht, nach [8])

. Fatigue

. Zustandsverschlechterung nach Belastung

. Schlafstérungen

. Schmerzen

. Neurologische/kognitive Dysfunktion

. Autonome Dysfunktion

. Neuroendokrine Dysfunktion

. Immundysregulation

Gefordert werden fiinf Haupt- (Nr. 1-5) und zwei Nebenkriterien (Nr. 6-8)
liber sechs (Erwachsene) bzw. drei (Kinder + Jugendliche) Monate.

oNOGOuUWBbAhWN-S

Tab. 2: Padiatrische Diagnosekriterien fiir ME/CFS
(nach [7])

1. Erheblicher Funktionsverlust

2. Zustandsverschlechterung nach Belastung
3. Fatigue

4. Schlafstorungen

5. Kognitive Dysfunktion

6. Schmerzen

Gefordert werden drei Haupt- (Nr. 1-3) und zwei Nebenkriterien (Nr. 4-6)
iber sechs Monate.

28

(Tab. 1) [8]. Diese klinischen Kriterien fordern fiinf Haupt-
symptome, zwei von drei Nebensymptomen und eine Krank-
heitsdauer von sechs Monaten [9]. Bei Kindern gelten die CCC
bereits nach einer Krankheitsdauer von drei Monaten als er-
fiillt. Eine etwas adaptierte Version der CCC fiir Kinder haben
Jason und Kollegen 2006 vorgeschlagen [10]. Um weniger ty-
pische pédiatrische Formen von ME/CEFS zu erfassen, findet
auch das diagnostische Arbeitsblatt von Rowe und Kollegen
Anwendung (Tab. 2) [7]. Die pédiatrische Diagnose ME/CFS
sollte vergeben werden, wenn einer dieser etablierten Scores
erfullt ist. Kiirzlich haben wir den pédiatrischen ,,Munich-Ber-
lin symptom questionaire“ (MBSQ-PED) entwickelt, der die
Symptomschwere und -hdufigkeit mittels Likert-Skalen ermit-
telt und mit dem sich alle drei international fiir Kinder und
Jugendliche etablierten Diagnosescores berechnen lassen.

Der Schweregrad von ME/CFS kann zudem mit Fragebogen
zur allgemeinen Funktionseinschrankung (Bell-Score), zur Le-
bensqualitat (z. B. EQ5D, PedsQL, SF-36) und zu einzelnen
Symptomen (Fatigue Severity Scale [FSS] sowie Chalder Fatigue
Scale) erfasst werden. Dabei kann eine Befragung von Kindern
und Jugendlichen unabhingig von deren Eltern diagnostisch
hilfreich sein. Oft féllt dabei auf, dass die Jugendlichen ihre
Symptome im Vergleich zu ihren Eltern eher unterbewerten.
Eine valide Einschitzung der PEM kann gegebenenfalls durch
eine stationidre Beobachtung erleichtert werden.

Wenn eine postinfektiose, ME/CFS-ahnliche Symptomatik
nichtalle CCC oder Arbeitsblattkriterien erfiillt und keine an-
dere Krankheitsursache gefunden wird, ergibt sich die Ar-
beitsdiagnose ,,postinfektiose Fatigue® [7]. In diesen Fallen
sollten die Leitsymptome kodiert und die Patienten wie im Fal-
le eines ME/CFS symptomorientiert und préaventiv behandelt
werden.

Die Ausschlussdiagnose ME/CFS erfordert eine
Stufendiagnostik

Da es sich bei ME/CFS um eine Ausschlussdiagnose handelt,
darf sie nur gestellt werden, wenn eine angemessene Stufen-
diagnostik keine anderen Krankheitsursachen ergeben hat
[10]. Dazu gehoren eine ausfithrliche Anamnese, eine sorgfil-
tige korperliche Untersuchung sowie ein Basislaborscreening
(Tab. 3). Je nach Symptomatik sind weitere Laboranalysen,
fachspezifische Konsile, eine Funktionsdiagnostik und Bild-
gebung zu ergdnzen.

Eine EBV-Serologie aus der initialen Krankheitsphase kann
hilfreich sein, da EBV riickblickend nur dann als eindeutiger
oder wahrscheinlicher Trigger des ME/CFS identifiziert wer-
den kann, wenn die Blutwerte aus den ersten Krankheits-
wochen eine frische EBV-Infektion beweisen oder nahelegen.
Spatere virologische Analysen konnen in der Regel nicht mehr
zwischen einer wochen-, monate- oder jahrelang zuriickliegen-
den Infektion unterscheiden. Wir empfehlen die EBV-Diagnos-
tik spatestens zwei Wochen nach Symptombeginn bei Verdacht
auf eine infektiose Mononukleose und generell bei unklarer
Fatigue. Aus der EBV-PCR ergeben sich keine diagnostischen
oder therapeutischen Konsequenzen, auch nicht aus Hinwei-
sen auf eine Reaktivierung mit Virusreplikation. Deshalb soll-
te im Regelfall darauf verzichtet werden.
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Tab. 3: Basislabor bei Verdacht auf ME/CFS (nach [7])

— Blutbild mit Leukozytendifferenzierung

__ C-reaktives Protein, BSG

_ Elektrolyte, Nuchternblutzucker, Laktat

— Gesamteiweil, EiweiBelektrophorese

— Leber- und Nierenfunktionsparameter

— Schilddrisenfunktionsparameter

— Gesamtimmunglobuline

— Antinukledre Antikorper, Z6liakieserologie plus Gesamt-lgA
__ Ferritin, Vitamin D, Vitamin B12, Folsaure

— Urinstatus

Differenzialdiagnostisch ist vor allem an andere Erkrankun-
gen mit einer Fatigue-Symptomatik zu denken und zu beach-
ten, dass dies das erste Symptom sein kann, bevor sich eine wei-
tere wegweisende Symptomatik einstellt. Mogliche Differenzial-
diagnosen finden sich deshalb in allen padiatrischen Fachge-
bieten, darunter Zoliakie, Eisenmangelandmie und andere
Mangelzustinde, Immundefekte (insbesondere variables Im-
mundefektsyndrom, CVID), chronische Infektionserkrankun-
gen, Krebs, Autoimmunerkrankungen, Erkrankungen von
Darm, Nebenniere, Schilddriise oder Halswirbelsdule, Major
Depression, somatoforme Stérungen, Schulverweigerung oder,
als Raritdt, das Miinchhausen-Stellvertreter-Syndrom. Eine
Hashimoto-Thyreoiditis, ein allergisches Asthma, ein Mangel
an Mannose-bindendem Lektin (MBL) oder Immunglobulinen
schliefen ME/CEFS nicht aus. Gleichzeitig mit ME/CFS finden
sich hdufig ein POTS und eventuell ein hypermobiles Ehlers-
Danlos-Syndrom (hEDS) (siehe Artikel Seite 38), das mit dem
Brighton-Score erfasst wird und aus bisher unbekannten Griin-
den hiufig mit ME/CFS assoziiert ist. Ausfithrliche Empfeh-
lungen zum differenzialdiagnostischen Vorgehen bei Kindern
und Jugendlichen finden sich in einer Ubersichtsarbeit von
Rowe et al. [7].

Da ME/CFS héufig von einer autonomen Regulationsstorung
mit orthostatischer Intoleranz begleitet wird, sollte ein POTS
immer mittels angelehntem 10-Minuten-Stehtest (,NASA lean
test) abgekldrt werden. Genauer, aber wesentlich belastender
ist eine Kipptischuntersuchung. Fiir die Diagnose POTS in der
Pddiatrie wird ein anhaltender Pulsanstieg > 40 Schlige/
Minute im Stehen mit Besserung nach Wiederhinlegen gefor-
dert, je nach Definition alternativ auch eine anhaltende Tachy-
kardie > 120 Schlage/Minute. Hilfreich konnen auch weitere
Funktionstests sein, darunter ein 6-Minuten-Gehtest zur Ab-
schitzung der korperlichen Belastbarkeit.

Wichtig ist eine sorgfiltige und achtsame kinder- und ju-
gendpsychiatrische Differenzialdiagnostik. Zum einen miissen
psychiatrische Differenzialdiagnosen abgegrenzt, zum anderen
psychosoziale Risikofaktoren fiir eine Chronifizierung sowie
psychosoziale Folgeerkrankungen erfasst werden. Bei ungenii-
gender medizinischer Versorgung kann sich bei ME/CEFS se-
kundir eine dngstliche und depressive Verstimmung einstel-
len. In jedem Fall ist bei der interdisziplindren Diagnostik die
individuelle Belastbarkeit der Betroffenen zu beachten und eine
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Box 3: Vorsicht vor falscher Etikettierung von ME/CFS als
»~psychogen”

Bei vielen Betroffenen fiihrt das Fehlen von strukturellen
Organauffalligkeiten oder pathologischen Routine-Labor-
befunden dazu, dass eine psychische Ursache angenommen
wird. Beispielsweise kann eine Verdngstigung durch Palpitatio-
nen bei POTS zu der Fehleinschdtzung einer psychische
Storung fihren, wenn kein Stehtest durchgefiihrt wird. Interna-
tional sind Falle bekannt, in denen Eltern mit Schul- und
Jugendamtern konfrontiert wurden und ihnen schlimmsten-
falls falschlich das Sorgerecht entzogen wurde, weil ihren Kin-
dern der Schulbesuch nicht mdglich war. Eine flichendeckende
und berufsgruppentbergreifende Aufklarung zur Diagnose ist
daher unerldsslich und eine hohe Wachsamkeit aller Behan-
delnden dringend erforderlich.

Eine achtsame interdisziplindre Abklarung padiatrischer und
psychiatrischer Differenzialdiagnosen ist unerldsslich. Im Ge-
gensatz zu Jugendlichen mit primarer Depression sehnen sich
die meisten Teenager mit ME/CFS nach Spiel, Sport und Teil-
habe. Sie sind hochmotiviert, ihr gesundes Leben zuriickzu-
gewinnen. Bei Fehl- oder Unterversorgung von ME/CFS kénnen
sich sekundar seelische Folgeschaden manifestieren.

Krankheitsverschlechterung durch Uberlastung zu vermeiden
(Box 3).

Die Behandlung von ME/CFS erfolgt
symptomorientiert

Eine gezielte, kausale Therapie fiir ME/CFS gibt es bisher nicht.
Im Mittelpunkt des Behandlungskonzepts steht die ausfithrli-
che Beratung sowie eine symptomorientierte Therapie und ver-
stindnisvolle psychosoziale Unterstiitzung. Engmaschige Ver-
laufskontrollen durch einen koordinierenden Péidiater sind
dringend zu empfehlen.

Ein besonderes Augenmerk liegt auf der Anleitung zum pré-
ventiven Selbstmanagement. Es zielt darauf, die jungen Patien-
ten und ihre Sorgeberechtigten darin zu trainieren, die Gren-
zen der individuellen Energiereserven zu erkennen und Uber-
lastung und damit Phasen von PEM zu vermeiden. Auf der an-
deren Seite muss vorsichtig gepriift werden, wie viel Aktivitat
ohne PEM méglich ist. Dieses Konzept des vorausschauenden
Energiemanagements wird auch ,,Pacing” genannt (zu deutsch
etwa: ,,sich selbst das richtige Tempo vorgeben®). Materialien
dazu hilt etwa die Deutsche Gesellschaft fiir ME/CFS bereit.
Hilfreich kann das Fithren eines Aktivitits- und Symptomta-
gebuchs sein. Dariiber hinaus berichten viele Patienten von ei-
nem positiven Effekt durch regelmaflige Entspannungsiibun-
gen und Imaginationstrainings.

Mangelzustdnde sollten ausgeglichen, Infektionen und All-
ergien behandelt, Schmerzen und Schlafstérungen gelindert
sowie die Erndhrung nach Vertraglichkeit angepasst werden.
Alle Impfungen werden nach Plan durchgefiihrt, einschlief3-
lich der COVID-19-Impfung. Kreislaufunterstiitzende Mafi-
nahmen beinhalten die Anleitung zu supportiven Kérperposi-
tionen sowie eine erhohte Fliissigkeits- und Salzzufuhr, aber
auch die Verordnung von Kompressionsstriitmpfen und gege-
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Box 4: Weitere Informationen

— MRI Chronische Fatigue Centrum fiir junge Menschen der TU
Muinchen: www.mri.tum.de/chronische-fatigue-centrum-
fuer-junge-menschen-mcfc

__Charité Berlin: https://cfc.charite.de/fuer_aerzte/

__Deutsche Gesellschaft fur ME/CFS: www.mecfs.de/was-ist-
me-cfs/informationen-fuer-aerztinnen-und-aerzte/

_ Aktionsplan fiir ME/CFS und das Post-COVID-Syndrom:
www.mecfs.de/aktionsplan/

benenfalls Medikamenten zur Behandlung eines ausgepragten
POTS. Viele Patienten profitieren von einer achtsamen manu-
ellen Therapie und psychologischen Unterstiitzung bei der
Krankheitsbewiltigung (Coping). Die rechtzeitige Beantra-
gung von Hilfsmitteln und sozialmedizinischen Mafinahmen
tragt zur Entlastung bei. Die gesetzlich verankerten Moglich-
keiten fiir die Unterstiitzung familidrer Pflege sollten wahrge-
nommen werden.

Abhingig vom Schweregrad des ME/CEFS sind ein Nachteils-
ausgleich, Hausunterricht und individuelle padagogische Son-
derregeln an Schule und Ausbildungsplatz sinnvoll, eventuell
auch internetbasierter Schulunterricht und/oder roboter-
gestiitzte Lernhilfen. Fiir die Beschulung erweist sich die be-
sonders morgens oft schlechtere Belastbarkeit als grofies Prob-
lem, sodass ein individuell spaterer Beginn des Prasenzunter-
richts hilfreich sein kann. Aufzugbenutzung, Pausen wiahrend
der Unterrichtszeiten und/oder eine Konzentration auf die
Hauptfacher gehoren zu den vielen mdglichen supportiven
Mafinahmen (Details auch unter www.mecfs-kinder-muc.de/)
Der Schulbesuch stellt oft eine Gratwanderung dar und erfor-
dert eine enge und einfiihlsame Abstimmung aller Beteiligten.
Eine Befreiung vom Sportunterricht ist grundsatzlich notwen-
dig. Alle Formen des korperlichen Trainings miissen individu-
ell angepasst werden.

Fazit fiir die Praxis

— ME/CFS ist eine keineswegs seltene Erkrankung, die durch
eine enorme Erschopfung und Belastungsintoleranz nach
bereits geringfligigen Anstrengungen gekennzeichnet ist.

_ Die Pathobiologie der Erkrankung ist noch nicht vollstandig
verstanden. Autoimmunprozesse infolge von vorangegan-
gen Virusinfektionen sowie eine eingeschrankte Gehirn-
durchblutung scheinen eine Rolle zu spielen.

__Die Diagnose wird durch den Ausschluss anderer Krankheits-
ursachen gestellt. Hierbei kdnnen speziell fiir ME/CFS erstell-
te Scores weiterhelfen.

_ Die Behandlung der ME/CFS erfolgt symptomorientiert. Der
Patient muss lernen, die Grenzen seiner Kraftreserven zu er-
kennen und diese nicht zu Gberschreiten.

— Gerade im Kindes- und Jugendalter kann ME/CFS zur sozia-
len Isolation der Patienten und zur Ausbildung einer sekun-
daren Depression fihren. Eine enge Zusammenarbeit mit
Schule oder Ausbildungsstatte ist daher wichtig, um den Pa-
tienten das gréBtmogliche Mal an Teilhabe zu ermdglichen.
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Auf regelméflige positive Erlebnisse und altersgeméfle sozi-
ale Kontakte sollte aktiv geachtet werden. Die schweren Sym-
ptome und die oft unberechenbaren Schwankungen im klini-
schen Verlauf tragen nicht selten zur sozialen Isolation der Er-
krankten und ihrer Familien sowie Ausdiinnung ihrer Peer-
Netzwerke bei.

Eine Genesung ist moglich

ME/CFS verlauft individuell sehr unterschiedlich. Wiahrend
leichter Betroffene an ihren guten Tagen zur Schule gehen
konnen, sind einige Patienten so schwer betroffen, dass sie
grundsitzlich ans Haus gebunden sind. Extrem schwer Be-
troffene verbringen ihre Tage in komplett abgedunkelten und
gerduschisolierten Zimmern und miissen per Sonde erndhrt
werden. Die Versorgung dieser Schwerstbetroffenen ist eine
grofle Herausforderung und entbehrt in Deutschland noch
geeigneten multiprofessionell aufsuchenden Versorgungs-
strukturen.

Generell gilt die Prognose von ME/CFS im Kindes- und Ju-
gendalter verglichen mit der von Erwachsenen als giinstiger. In
einer australischen ME/CFS-Patientengruppe berichtete mehr
als die Hélfte der Kinder und Jugendlichen iiber eine Remissi-
on der Erkrankung [3]. Bei den Patienten, die sich vollstindig
erholt hatten, lag die mittlere Krankheitsdauer bei fiinf Jahren
(Varianz: 1-15); 5% waren nach zehn Jahren noch schwer
krank. Depression, Angst oder ME/CFS-Schweregrad zum
Zeitpunkt der Diagnose waren keine Risikomarker fiir eine feh-
lende Erholung. Als erheblicher Stressfaktor im Krankheitsver-
lauf wurden Unverstindnis und fehlende Flexibilitit von Aus-
bildungsinstitutionen empfunden. Als hilfreich benannt wur-
den Akzeptanz, Aufklirung und Anleitung zum Selbstmanage-
ment sowie bestmogliche Symptomkontrolle, Ausbildung und
soziale Integration (Box 4).

Es besteht ein hoher Forschungsbedarf

Bisher gibt es in Deutschland nur wenig Forschung zu padia-
trischem ME/CFS und nur eine einzige universitire Einrich-
tung an der Technischen Universitit in Minchen. Das ,MRI
Chronische Fatigue Centrum® fiir junge Menschen (MCFC)
arbeitet eng mit dem Charité Fatigue Centrum fiir Erwachse-
ne in Berlin zusammen. Wegen des grofSen Andrangs miissen
sich diese Einrichtungen aus Kapazititsgriinden inzwischen
auf die Versorgung von Betroffenen aus dem eigenen Bundes-
land beschranken. Beide Institute konnen die aufwendige
Versorgung der Betroffenen nur aufgrund von Zusatz-
finanzierungen durch Stiftungen und private Spenden anbie-
ten.

Der Bedarf an weiteren Schwerpunktzentren in anderen Re-
gionen ist riesig und wird im Zuge der Pandemie altersiiber-
greifend aufgrund von Post-Covid-ME/CFS zunehmen. Es ist
daher dringend notwendig, dass — wie im neuen Koalitionsver-
trag angekiindigt - staatliche Mafinahmen zu einer angemes-
senen Aufklarung, Versorgung und Erforschung von ME/CFS
getroffen werden. Die groflen Betroffenenorganisationen, die
Deutsche Gesellschaft fiir ME/CFS und Long COVID Deutsch-
land, haben notwendige Mafinahmen in ihrem Nationalen Ak-
tionsplan zusammengetragen.
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Myalgische Enzephalomyelitis/
Chronisches Fatigue-Syndrom (ME/CFS)

Teilnehmen und Punkte sammeln kdnnen Sie

- als e.Med-Abonnent*in von SpringerMedizin.de
- als registrierte*r Abonnent*in dieser Fachzeitschrift
- zeitlich begrenzt unter Verwendung der abgedruckten FIN.

© Wie wird ME/CFS diagnostiziert?

O Bestimmung von Autoantikérpern

O Klinische Kriterien und Ausschlussdiag-
nostik

O Bestimmung von Virusantikorpern

O Muskelbiopsie

O (T der Halswirbelsdule

© Welche Aussage zu ME/CFS bei Kin-
dern und Jugendlichen ist korrekt?

O ME/CFS ist bei jingeren Kindern nicht
beschrieben, die Erkrankung tritt erst
ab dem Teenageralter auf.

O Kinder und Jugendliche haben ganz
andere Symptome als Erwachsene.

O Fir Kinder und Jugendliche mit
ME/CFS gibt es in Deutschland ausrei-
chend spezialisierte Anlaufstellen.

O Kinder und Jugendliche mit ME/CFS
werden immer wieder gesund.

O Prapandemisch waren in Deutschland
etwa 40.000 Falle bekannt.

© Welcher dieser Faktoren Idst ME/CFS
nicht aus?

Eine bakterielle Sepsis

Infektion mit dem Epstein-Barr-Virus
Infektion mit dem Influenza-Virus
Eine psychiatrische Erkrankung
Infektion mit SARS-CoV-2-Virus

OO0OO0OO0OO0

© welche Aussage zur Pathobiologie
von ME/CFS ist falsch?

O ME/CFS ist eine psychosomatische
Erkrankung.

O Eine Autoimmungenese ist moglich.

Dieser CME-Kurs wurde von der Bayerischen
Landesarztekammer mit zwei Punkten in
der Kategorie | (tutoriell unterstitzte Online-
MaRnahme) zur zertifizierten Fortbildung
freigegeben und ist damit auch flr andere
Arztekammern anerkennungsfahig.
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O ME/CFS ist genetisch pradisponiert.

O Esliegt eine verminderte zerebrale
Durchblutung vor.

O ME/CFS ist mit einer Stérung des vege-
tativen Nervensystems verbunden.

© Welches ist ein Leitsymptom von
ME/CFS?

O Hyperaktivitat

O Fieber

O Anstrengungsbedingte Exazerbation

O Orientierunglosigkeit

O Antriebslosigkeit

(7

Welches Kriterium fordern die

kanadischen Konsensuskriterien zur

Diagnose von ME/CFS?

Vorliegen einer Depression

Familidre Vorbelastung

Fir Kinder und Jugendliche eine

Krankheitsdauer von zwolf Monaten

O Vorliegen von finf Haupt- und mindes-
tens zwei Nebensymptomen

O Vorliegen verldsslicher Biomarker fur
ME/CFS

(ONONG)

© Wwas umfasst die Stufendiagnostik zu
ME/CFS nicht?

O Eine vollstandige Anamnese.

O Einen korperlichen Befund einschlief3-
lich eines ausfiihrlichen Neurostatus.

O Eine EBV-Serologie auch bei bekann-
tem positiven Serostatus.

O Ein Basislabor.

O Bei Bedarf Konsile, Funktionsdiagnostik
und Bildgebung.

Fur eine erfolgreiche Teilnahme mussen 70%

der Fragen richtig beantwortet werden. Pro Frage
ist jeweils nur eine Antwortmaglichkeit zutref-
fend. Bitte beachten Sie, dass Fragen wie auch
Antwortoptionen online abweichend vom Heft
in zufalliger Reihenfolge ausgespielt werden.
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Dieser CME-Kurs ist auf SpringerMedizin.de/CME
zwolf Monate verflgbar. Sie finden ihn, wenn Sie
die FIN oder den Titel in das Suchfeld eingeben.
Alternativ kdnnen Sie auch mit der Option ,Kurse
nach Zeitschriften” zum Ziel navigieren oder den
QR-Code links scannen.

(7] Differenzialdiagnostisch muss bei
Verdacht auf ME/CFS gedacht wer-
denan...

.. Verstopfung

.. Schizophrenie

.. Migrane

... Schilddrisenerkrankungen

.. Vergiftungen

(ONONONONGC

© Wwas muss bei der Behandlung von
Kindern und Jugendlichen mit
ME/CFS beachten werden?

O Die padiatrischen Patienten sind meist
wenig motiviert und kooperativ.

O Dank eindeutiger Kriterien ist die Diag-
nostik bei ihnen besonders einfach.

O Sie sollten unbedingt regelmdRig am
Sportunterricht teilnehmen.

O Die Patienten brauchen immer eine
psychiatrische Behandlung.

O Die Familien sind durch unberechtig-
ten Sorgerechtsentzug gefahrdet.

© welche Aussage zur Behandlung von
ME/CFS ist korrekt?

O Die Behandlung erfolgt symptom-
orientiert.

O Die Patienten mussen tber ihre
Grenzen hinaus gebracht werden.

O Die Patienten konnen meist schon
nach kurzer Zeit wieder normal am
Schulunterricht teilnehmen.

O Die Behandlung kann vollumfanglich
beim Kinderarzt erfolgen.

O Sie fuhrt immer zur Genesung.

Bei inhaltlichen Fragen erhalten Sie beim Kurs
auf SpringerMedizin.de/CME tutorielle Unterstit-
zung. Bei technischen Problemen erreichen Sie
unseren Kundenservice kostenfrei unter der
Nummer 0800 7780777 oder per Mail unter
kundenservice@springermedizin.de.
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