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Zusammenfassung

Hintergrund: Ein erheblicher Teil der Verldaufe des Post-COVID-Syndroms (COVID
~coronavirus disease”) erfiillt die Diagnosekriterien fiir Myalgische Enzephalomyeli-
tis/Chronisches Fatigue-Syndrom (ME/CFS). In den néchsten Jahren muss deshalb mit
einer Verdopplung der Zahl der von ME/CFS Betroffenen gerechnet werden.

Ziel der Arbeit: Darstellung des aktuellen Wissensstands zu ME/CFS.

Material und Methoden: Unsystematisches Review der Literatur sowie eigener
Arbeiten in Forschung und Patient*innenversorgung.

Ergebnisse und Schlussfolgerung: Bei ME/CFS handelt es sich um eine zumeist infekt-
induzierte, in der Regel lebenslang persistierende neuroimmunologische Erkrankung
mit mindestens 6 Monate anhaltender Fatigue und dem definierenden Kernmerkmal
der Belastungsintoleranz (,post-exertional malaise” [PEM]). Darunter versteht man eine
nach (auch leichter) Alltagsanstrengung auftretende Verschlechterung der Beschwer-
den, die meist erst nach mehreren Stunden oder am Folgetag einsetzt, mindestens 14 h
nach Belastung noch spiirbar ist und oft mehrere Tage (bis Wochen oder langer) anhalt.
Des Weiteren bestehen bei ME/CFS Schmerzen, Stérungen von Schlaf, Denk- und
Merkfahigkeit sowie Fehlregulationen von Kreislauf, Hormon- und Immunsystem. Als
eigenstandige klinische Entitat ist ME/CFS von der chronischen Fatigue abzugrenzen,
die als Symptom bei ganz unterschiedlichen Erkrankungen auftritt. Die Diagnose
ME/CFS wird anhand etablierter internationaler Diagnosekriterien klinisch gestellt und
erfordert zum Ausschluss anderer Diagnosen eine sorgfiltige Stufendiagnostik. Eine
kausale Therapie fiir ME/CFS ist nicht etabliert, im Vordergrund steht die Linderung der
Beschwerden, die Behandlung der oft begleitenden orthostatischen Intoleranz sowie
die Unterstlitzung beim vorausschauenden Energiemanagement (,pacing”).

Schliisselworter
,Severe acute respiratory syndrome coronavirus type 2" (SARS-CoV-2) - Chronisches Fatigue-
Syndrom - ,Post-exertional malaise” - Long-COVID - Pacing

Die ,coronavirus disease 2019“ (COVID-
19) lasst kein Kapitel der medizinischen
Lehrbiicher aus und prasentiert sich mit
Schdden an jedem nur erdenklichen Or-
gan. Selbst nach milden Verlaufen sind
lange Rekonvaleszenzphasen mit teils
schwerer Fatigue moglich, und sekundar
auftretende, immunologisch vermittelte

Erkrankungen wie Guillain-Barré-Syn-
drom, posturales Tachykardiesyndrom,
Diabetes mellitus Typ 1 oder Lupus ery-
thematodes sind keine Seltenheiten [1].
Immer deutlicher imponiert in dieser
unerfreulichen Sammlung eine schon
lange bekannte Entitat, die noch immer
zahlreiche Ratsel aufgibt: die Myalgische
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Wichtige Differenzialdiagnosen der Fatigue. (Aus [ 1)
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AIDS ,acquired immunodeficiency syndrome” (erworbenes Immunschwdchesyndrom), CVID ,common variable immunodeficiency’, ZNS zentrales Nervensystem

°Haufige Komorbiditat von Myalgischer Enzephalomyelitis/chronischem Fatigue-Syndrom (ME/CFS)

Enzephalomyelitis (ME) bzw. das Chroni-
sche Fatigue-Syndrom (CFS).

Leitsymptom Fatigue: mehr als
Miidigkeit

Der Begriff Fatigue bezeichnet eine zu
den vorausgegangenen Anstrengungen
unverhaltnismaBige, durch Schlaf nicht
zu beseitigende Erschopfung, die sowohl
korperlicher als auch geistiger und/oder
seelischer Art sein kann. Sie ist damit von
der klassischen Midigkeit oder auch dem
diffusen Begriff der ,Erschépfung” klar
abzutrennen.

Als hdufiges, aber unspezifisches Symp-
tom tritt Fatigue bei einer Vielzahl von
insbesondere internistischen und neu-
rologischen Erkrankungen auf, wie et-
wa bei chronischen Organerkrankungen,
Autoimmunerkrankungen, Schlafstérun-
gen oder Tumorerkrankungen (,Tumorfa-
tigue”; @ Tab. 1). Besonders haufig und fiir
die Differenzialdiagnose relevant ist die oft
hartndckige, aber meist selbstlimitierend
verlaufende postinfektidse Fatigue, die
im Rahmen vieler Infektionskrankheiten
wochen- bis monatelang anhalten kann,
etwa nach einem Pfeiffer-Driisenfieber
durch das Epstein-Barr-Virus (EBV) oder
auch nach COVID-19.

Myalgische Enzephalomyelitis/
Chronisches Fatigue-Syndrom

Bei ME/CFS handelt es sich um eine kom-
plexe, im Erwachsenenalter in der Regel
lebenslange Erkrankung noch nicht voll-
standig geklarter Ursache. Ausloser sind
meist Infektionskrankheiten. Im Mittel-
punkt der klinischen Symptomatik steht
neben der chronischen, (iber mindestens
6 Monate anhaltenden Fatigue eine aus-
geprdgte Belastungsintoleranz mit Sym-
ptomverschlechterung nach alltaglichen
Anstrengungen. Die Kernsymptomatik
der Belastungsintoleranz grenzt ME/CFS
gleichzeitig gegen die anderen Erkrankun-
gen mit chronischer Fatigue ab. Wegen
der begleitenden Funktionsstorungen des
zentralen und autonomen Nervensystems
wird die Erkrankung von der Weltgesund-
heitsorganisation (WHO) als neurologische
Erkrankung gefiihrt, und zwar unter dem
Begriff Myalgische Enzephalomyelitis/
Chronisches Fatigue-Syndrom (ME/CFS).
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Fatigue bei Myalgischer Enzephalo-
myelitis/Chronischem Fatigue-Syndrom
(ME/CFS): ,tired and wired”

Die Fatigue bei ME/CFS spiegelt die aulRerge-
wohnliche pathophysiologische Konstellation
bei ME/CFS wider. Einerseits sorgen die
verminderte zerebrale Durchblutung und
ineffektive Sauerstoffverwertung fiir ein
profundes Versagen der Leistungsfahigkeit
und Erholungsfahigkeit. Andererseits liegt
aber eine adrenerge Hyperstimulation mit
Tachykardie, Hypervigilanz und ineffektiver
Ausgrenzung sensorischer Reize vor. Die
Fatigue bei ME/CFS wird deshalb oft mit dem
Ausdruck ,tired and wired” beschrieben. Die
meist gleichzeitig bestehende muskuldre
Fatigue mit verminderter Handkraft und
fehlender Regeneration nach Belastung
unterstreicht den systemischen Charakter der
Fatigue bei ME/CFS [21].

In der Internationalen statistischen Klassi-
fikation der Krankheiten und verwandter
Gesundheitsprobleme (ICD-10) ist ME/CFS
als Erkrankung des Nervensystems un-
ter G93.3 codiert. Im Zuge der COVID-
19-Pandemie ist ME/CFS in den Fokus
der klinischen und forschenden Medizin
geriickt, weil ein substanzieller Teil der
Long-COVID-Syndrom-Félle — womdglich
um die 20 % - klinisch als ME/CFS verlauft
[3-5].

Epidemiologie

Die Pravalenz von ME/CFS ist schwer zu
schatzen, weil noch immer nur wenige
Arzt*innen mit der Erkrankung vertraut
sind und mit einer entsprechend hohen
Rate an Unter- und Fehldiagnosen zu rech-
nen ist, beispielsweise als ,Burn-out” oder
auch als andere psychische, psychoso-
matische oder psychiatrische Diagnosen.
Laut (vorpandemischen) epidemiologi-
schen Daten aus den Vereinigten Staaten
diirften 0,4 % der Bevolkerung von ME/CFS
betroffen sein [6]. Demnach ware fiir das
(vorpandemische) Deutschland von mehr
als 250.000 Betroffenen auszugehen — was
ME/CFS als ahnlich héaufig wie etwa die
multiple Sklerose ausweist. Rechnet man
die in verschiedenen Studien ermittelten
Raten an Post-COVID-Verldufen, die die
ME/CFS-Diagnosekriterien erfiillen, auf
die Gesamtbevolkerung um, so muss in
den ndchsten Jahren mindestens mit einer
Verdopplung der Zahl der von ME/CFS
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Betroffenen in Deutschland gerechnet
werden [4].

» ME/CFS ist keine seltene
Erkrankung

ME/CFS kann in jedem Alter auftreten, mit
einem Gipfel in der Adoleszenz und einem
Gipfel bei Erwachsenen im Alter von 30 bis
40 Jahren - was die volkswirtschaftliche
Bedeutung der Erkrankung unterstreicht.
Frauen erkranken 2- bis 3-mal so haufig
wie Manner.

Terminologie und Pathogenese

Die Medizin tut sich bis heute schwer mit
ME/CFS. Dies diirfte unter anderem daran
liegen, dass die Pathogenese von ME/CFS
nur in Teilen geklart ist und es in der Rou-
tinediagnostik bisher keinen eindeutigen
Biomarker fiir die Erkrankung gibt. Zudem
sind die fiir die Erkrankung verwende-
ten, historisch gewachsenen Begriffe zum
Teil missverstandlich. Im deutschsprachi-
gen Raum wird oft der Begriff ,Chronisches
Fatigue-Syndrom” (CFS) verwendet, im an-
gelsachsischen Sprachraum wird der Be-
griff ,Myalgische Enzephalomyelitis” (ME)
bevorzugt. Beide Begriffe sind — aus un-
terschiedlichen Griinden - unscharf. So
handelt es sich bei ME/CFS nicht um eine
klassische Enzephalomyelitis, auch wenn
eine Inflammation des zentralen Nerven-
systems (ZNS) als mdgliches pathobiolo-
gisches Korrelat diskutiert wird [7]. Zu-
dem ist ein myalgisches, also von Mus-
kelschmerzen gepragtes Bild zwar hdu-
fig, aber nicht immer zu beobachten. Eine
dhnliche Problematik haftet dem landldu-
fig gerne verwendeten Begriff des chro-
nischen ,Erschopfungs“-Syndroms sowie
den nach ICD-10 G93.3 moglichen Be-
zeichnungen ,chronisches Mudigkeitssyn-
drom” oder ,postvirales Miidigkeitssyn-
drom” an. Diese Begriffe verkennen, dass
eine Fatigue etwas anderes ist als Midig-
keit (@ Infobox 1); sie haben lange Zeit
dazu gefiihrt, dass die Erkrankung baga-
tellisiert wurde (,Ich bin auch oft miide”).

Die wohl treffendste Bezeichnung fiir
ME/CFS wurde im Jahr 2015 in einer
fir das Institute of Medicine erstell-
ten Expertise vorgeschlagen: ,systemic
exertion intolerance disease” (SEID; syste-
mische Belastungsintoleranzerkrankung;

[8]). Auch wenn sich der Begriff nicht
durchgesetzt hat, gibt er den Schliissel-
aspekt von ME/CFS gut wieder, namlich
die auch fiir die Differenzialdiagnostik
entscheidende pathologische Reaktion
auf Belastungen.

» ME/CFS entwickelt sich meist
nach einer Infektionskrankheit

Eine genetische Pradisposition ist auf-
grund von Zwillingsstudien anzunehmen.
Bei iber zwei Drittel der von ME/CFS Be-
troffenen lasst sich ein zeitlicher Zusam-
menhang zwischen dem Symptombeginn
und einer Infektionskrankheit feststellen.
Zumeist handelt es sich hierbei um eine
virale Infektion, beispielsweise mit Herpes-
viren wie EBV, Herpes-simplex-Virus Typ 1
(HSV-1) oder humanem Herpesvirus Typ 6
sowie mit Enteroviren, Influenzaviren,
Dengue-Virus, Chikungunya-Virus und Se-
vere-acute-respiratory-syndrome(SARS)-
Coronaviren. Es sind aber auch Félle nach
Infektionen mit Bakterien, Pilzen und
Protozoen beschrieben, etwa mit Coxi-
ellen (Erreger des Q-Fiebers), Borrelien,
Bartonellen, Brucellen, Chlamydien, Legio-
nellen oder Amdben. Auch Operationen,
Halswirbelsdulen- oder Schadel-Hirn-Trau-
mata sowie einschneidende psychische
Stresssituationen wurden als Ausloser
dokumentiert.

Die grundlegende Pathogenese des
ME/CFS ist in Teilen aufgeklart, in Teilen
unklar. Nach den verfiigbaren Eviden-
zen handelt es sich bei ME/CFS um eine
Multisystemerkrankung mit Dysregulati-
on des Immunsystems, des autonomen
Nervensystems, des Gefdl3systems und
des zelluldren Energiestoffwechsels [9].
Psychosomatische Hypothesen zur Atiopa-
thogenese sind heute nicht mehr haltbar.
Patient*innen mit nach stringenten Dia-
gnosekriterien  diagnostizierter ME/CFS
weisen durchgédngig pathobiologisch auf-
fillige Befunde auf, etwa bei der nach
orthostatischer Provokation (beispielswei-
se mit Kipptisch) gemessenen Hirndurch-
blutung. Wéhrend hier die Durchblutung
bei Gesunden im Schnitt um 7% abféllt,
sinkt sie bei Patient*innen mit ME/CFS
um durchschnittlich 26 % [10]. Bei kardio-
pulmonalen Belastungstests lassen sich
ebenfalls durchgangig abnorme kardiore-
spiratorische und metabolische Reaktio-



Haufige Begleiterscheinung: orthostati-

sche Intoleranz

Haufig, womdglich sogar in der Mehrzahl der

Falle, wird die Myalgische Enzephalomyelitis/

Chronisches Fatigue-Syndrom (ME/CFS) von

Kreislaufregulationsstérungen begleitet

(orthostatische Intoleranz). Diese zeigen

sich vor allem durch Benommenheit,

Schwindel und Tachykardie, insbesondere

nach Lagewechsel bzw. Aufstehen. Hier

konnen hauptsdchlich zwei Formen auftreten,
die auch als eigenstandige Erkrankungen
vorkommen. Sie sind deshalb wichtig, weil
sie bei den betroffenen Patient*innen zur

Gesamtsymptomatik beitragen und zudem

separat bzw. zusatzlich zu ME/CFS behandelt

werden kénnen:

- Die orthostatische Hypotonie (OH) ist
gekennzeichnet durch einen plétzlichen
Blutdruckabfall nach Aufrichtung in den
Stand (systolisch um >20 mm Hg und/
oder diastolisch um > 10 mm Hg).

- Beim posturalen Tachykardiesyndrom
(POTS) kommt es innerhalb von 10 min
nach Aufrichtung in den Stand zu einem
anhaltenden Pulsanstieg von >30/min
(bei Kindern und Jugendlichen >40/min)
oder aber (definitionsabhdngig) zu einer
anhaltenden Herzfrequenz von > 120/min.

Die Diagnostik zu OH und POTS mit
angelehntem 10 min-Stehtest (,NASA lean
test”) kann in der niedergelassenen Praxis
erfolgen (siehe ,Weiterfiihrende Literatur”).
Eine genauere Untersuchung ist mittels
Kipptisch méglich.

nen auf kdrperliche Belastung nachweisen
[11,12]. Die endotheliale GefaBfunktion ist
bei vielen Patient*innen beeintrachtigt.
Alle diese Befunde werden inzwischen
auch an Patient*innen mit durch ,severe
acute respiratory syndrome coronavirus
type 2" (SARS-CoV-2) ausgeldster ME/CFS
erhoben [13-15].

» Die biopathologischen
Grundlagen werden immer besser
verstanden

Die derzeitigen Forschungsbemiihungen
konzentrieren sich vor allem auf ein bes-
seres Verstandnis der Immundysregulati-
on bei ME/CFS. Der Fokus liegt dabei auf
der Rolle von Autoantikdrpern gegen be-
stimmte G-Protein-gekoppelte Rezeptoren
(GPCR) des Gefal3-, Immun- und Nerven-
systems, die sich bei einem Teil der Pa-
tient*innen nachweisen lassen; dies gilt
auch fiir durch SARS-CoV-2 induzierte Ver-

laufe [16, 17]. Untersucht wird auch, wel-
che Rolle eine mdgliche Reaktivierung en-
dogener Viren spielen kdnnte, etwa von
EBV und/oder anderen humanen Herpes-
viren. An beiden Forschungsfragen sind
deutsche Teams fiihrend beteiligt, so et-
wa Scheibenbogen et al./Charité, Hohber-
ger et al./Universitdt Erlangen und Prusty/
Universitdt Wiirzburg [18-20].

Klinisches Bild

Im Mittelpunkt von ME/CFS steht ein in
medizinischer Hinsicht auffélliges, weil al-
lenfalls flir sehr wenige Erkrankungen be-
schriebenes Phanomen: die belastungs-
abhdngige Symptomverschlechterung,
auch ,post-exertional malaise” (PEM) ge-
nannt. Darunter versteht man eine nach
(auch leichter) Alltagsanstrengung auftre-
tende Verschlechterung der Beschwerden,
die meist erst nach mehreren Stunden
oder am Folgetag einsetzt, mindestens
14 h nach Belastung noch spiirbar ist und
oft mehrere Tage (bis Wochen) anhlt.
Ausloser konnen dabei kdrperliche, kogni-
tive wie auch emotionale oder sensorische
Belastungen sein.

» Fatigue und Belastungs-
intoleranz sind Leitsymptome von
ME/CFS

Zweite Conditio sine qua non fiir die Dia-
gnose ME/CFS ist die neu auftretende, an-
derweitig nicht erklarbare, iber mindes-
tens 6 Monate persistierende, tiefgreifende
Fatigue (mehr zu diesem Leitsymptom im
Abschnitt ,Leitsymptom Fatigue: mehr als
Midigkeit”).

Zur komplexen und variablen Sympto-
matik von ME/CFS zahlen dariiber hinaus:
- Neurokognitive bzw. ,enzephalopa-

thische” Beschwerden: Typisch sind

der oft als ,brain fog” bezeichnete

Komplex (,klebriges” Denken, Konzen-

trations- und Gedachtnisstérungen,

Wortfindungs- und Artikulationssto-

rungen, verwaschene Sprache) sowie

die oft ausgepragte Reiziiberempfind-
lichkeit (vor allem gegen Licht und

Gerdusche, aber auch gegen Geri-

che und in schweren Féllen gegen

Beriihrungen).

- Oft schwere Schlafstérungen: Haufig
sind unerholsamer Schlaf, erschopftes

Aufwachen unabhdngig von der
Schlafdauer sowie ein gekippter oder
rollierender Tag-Nacht-Rhythmus.
Auch Ein- und Durchschlafstérungen
konnen auftreten.

- Kopf- und/oder Muskel- bzw. Gelenk-
schmerzen sind typisch und oft stark
beeintrachtigend.

- Zeichen einer autonomen Dysfunk-
tion bzw. einer orthostatischen In-
toleranz (Ol) sind fast durchgéngig
vorhanden (zu Ol siehe @ Infobox 2).
Dazu gehdéren: Tachykardie (teils mit
Palpitationen), Schwindel, Benommen-
heit, Atemnot bei leichter Belastung,
intermittierend kalte Extremitdten mit
Minderperfusion der Akren (teilweise
mit Akrozyanose, Raynaud-Syndrom),
Mundtrockenheit sowie generalisierte
Odembildung (aufgedunsenes Ge-
sicht, gespannte Waden, erschwerter
Faustschluss). Die autonome Dys-
funktion kann sich auch in Reizdarm
oder Reizblase sowie Gastroparese mit
Refluxsymptomatik manifestieren.

— Neuroendokrine Stérungen, die sich
beispielsweise als gestdrte Anpassung
der Kdrpertemperatur, Temperatur-
empfindlichkeit, Appetitstorung oder
Gewichtsverdnderung manifestieren.

— Weitere typische, aber nicht immer
vorhandene Begleiterscheinungen
sind Zeichen der Immundysregula-
tion (Grippegefiihl, Halsschmerzen,
druckschmerzhafte Halslymphknoten)
sowie Rétung der Bindehaut und Ver-
stopfung der Nase. Viele Patient*innen
leiden zudem unter einer Haufung von
Infektionen oder neu aufgetretenen
Allergien. Infektionskrankheiten ver-
laufen oft protrahiert und fiihren meist
zu einer Zunahme aller Beschwerden.

Weitere Symptome, die hdufig nur im
Rahmen deranstrengungsinduzierten Ver-
schlechterung auftreten, sind emotionale
Erschopfung, Angstzustande, eventuell
auch Panikattacken. Als Folge von Unter-
oder Fehlversorgung und der schwierigen
Lebenssituation kdnnen sich depressive
Reaktionenund Zukunftsangste einstellen.
Haufiger berichtet werden auch - meist
intermittierende - akrale Pardsthesien,
Muskelzucken und ,restless legs”.

Der klinische Gesamteindruck ist je
nach Schwere unterschiedlich. Wahrend
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Praxistipps fiir die Diagnostik von Myal-
gischer Enzephalomyelitis/chronischem
Fatigue-Syndrom (ME/CFS)

- Stetsist die Kernsymptomatik von ME/CFS,
das heift die ,post-exertional malaise”
(PEM) zu erfragen. Dadurch kann ME/CFS
gegeniiber sehr haufigen Erkrankungen
mit Fatigue wie Fibromyalgie oder
Depression abgegrenzt werden. Die PEM
kann beispielsweise mit einem validierten
Fragebogen, dem DePaul Symptom
Questionnaire, erfasst werden (siehe
Weiterfiihrende Literatur”).

- Die Fatigue bei ME/CFS muss uber
mindestens 6 Monate (bei Kindern
und Jugendlichen 3 Monate) ohne
Besserungstendenz anhalten und grenzt
sich so von der transienten postviralen
Fatigue ab, die haufig nach akuten
Infektionskrankheiten auftritt, etwa nach
Pfeiffer-Driisenfieber, Influenza oder
COVID-19.

- ME/CFS und Depression bzw. ,Burn-out”
teilen die Kernsymptomatik von Fatigue
und Schlafstérungen. Die Unterscheidung
ist zur Vermeidung von Fehldiagnosen
imperativ:

Patient*innen mit Depression bzw.
+Burn-out” sind physisch leistungsfahig,
leiden aber unter einer ausgeprag-

ten Motivations- und Antriebsarmut.
Patient*innen mit ME/CFS dagegen

sind motiviert, aber physisch leis-
tungsbeschrankt. Zudem miissen sich
ME/CFS-Patient*innen an ihren ,guten Ta-
gen” aktiv bremsen, um eine Exazerbation
nach Anstrengung zu vermeiden.
Patient*innen mit Depression bzw.
,Burn-out” geht es nach Sport in der Regel
besser, der Zustand von Patient*innen
mit ME/CFS dagegen wird durch Sport
verschlechtert.

- Dennoch kann sich infolge der belas-
tenden Symptomatik bei ME/CFS (vor
allem bei mangelnder medizinischer
und/oder psychosozialer Unterstiitzung)
eine behandlungsbediirftige depressive
Reaktion entwickeln, die dann lege artis
behandelt werden sollte.

leicht Betroffene an ihren guten Tagen
kaum Funktionseinschrankungen aufwei-
sen, sind etwa 25% der Patient*innen
so schwer betroffen, dass sie ans Haus
gebunden sind [22]. Moderat Betroffene
verlieren bereits 50 % ihrer Leistungsfahig-
keit. Sehr schwer Betroffene kénnen nur
intermittierend sprechen, teilweise auch
ihren grundlegenden kalorischen Erhal-
tungsbedarf nicht mehr decken und sind
von kiinstlicher Erndhrung abhéangig. Sie
verbringen ihre Tage ohne nennenswerte
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Diagnose nach den kanadischen Konsen-
suskriterien (CCC; [26])

1. Fatigue

Zustandsverschlechterung nach Belastung
Schlafstérungen

Schmerzen

Neurologische/kognitive Dysfunktion
Autonome Dysfunktion

Neuroendokrine Dysfunktion
Immundysregulation

©® N A WN

Gefordert werden 5 Haupt- (Nr. 1-5)

und 2 Nebenkriterien (Nr. 6-8) Giber

6 bzw. 3 Monate (Padiatrie). Fiir eine
detaillierte Beschreibung und Hinweise zur
Auswertung siehe Website der Charité (siehe
Weiterfiihrende Literatur”).

Bewegung in komplett abgedunkelten
und gerduschisolierten Zimmern. Ein Teil
dieser schwer betroffenen Patient*innen
hat selbst in Deutschland keinen Zugang
zu medizinischer Versorgung.

» Spontanremissionen oder
Heilungen sind selten

Meist entwickelt sich ME/CFS nach einer
Infektionskrankheit. Manchmal besteht im
Anschlussandiesezunéchsteine anhalten-
de postinfektiose Fatigue, zu der nach und
nach weitere Symptome treten, wie etwa
0l, Uberempfindlichkeit fiir Licht oder Ge-
rausche und vor allem die typische PEM
(siehe unten). Oft beginnt ME/CFS aber
auch zeitversetzt: Die ursdchliche Infekti-
onskrankheit scheint schon iberwunden,
dann setzen plétzlich die fiir ME/CFS ty-
pischen Krankheitszeichen ein - oft nach
einerungewdhnlichen kérperlichen (Wett-
kampf), kognitiven (Schulabschluss) oder
seelischen Belastung. In etwa einem Drit-
tel der Félle erinnern sich die Betroffe-
nen riickblickend nicht an einen Ausldser.
Einmal etabliert verlduft die Erkrankung
chronisch, mit einem typischen Auf und
Ab von Exazerbationen infolge von kor-
perlicher, kognitiverund/oderemotionaler
Uberanstrengung oder auch Infektionen
und Schlafmangel.

Durch einen préaventiven Lebensstil
mit individuell passender ,Pacing”-Stra-
tegie (siehe unten) sowie angemessener
medizinischer und sozialer Unterstiitzung
kann es langfristig zu einer Stabilisierung
der Symptome kommen. Bei etwa 40%
der Betroffenen verbessert sich der kli-

nische Zustand im langjéhrigen Verlauf.
Etwa 60% der Betroffenen bleiben je-
doch aufgrund von erkrankungsbedingter
Behinderung arbeitsunfahig [23]. Eine
komplette Remission ist bei Erwachsenen
selten (im einstelligen Prozentbereich;
[24]). Die wenigen Daten zur Lebenser-
wartung weisen auf eine Einschrénkung
hin, insbesondere durch kardiovaskuldre
Ereignisse, Krebs und Suizid. Letzterer ist
besonders in der Betreuung schwer Betrof-
fener eine relevante, in der Praxis jedoch
bisher nicht ausreichend beriicksichtigte
oder ignorierte Realitat.

Diagnostik

Bis heute steht kein fiir die Routinedia-
gnostik von ME/CFS praktikabler Biomar-
ker zur Verfiigung. So stiitzt sich die Dia-
gnostik — dhnlich wie bei der Migrane —
auf klinische Kriterien und den Ausschluss
anderer mit Fatigue assoziierter Erkrankun-
gen (@ Tab. 1, @ Infobox 3). Hierbei kommt
dem spezifischsten und quasipathogno-
monischen Merkmal von ME/CFS, der PEM,
eine entscheidende Bedeutung zu [25].

» Klinische Kriterien liefern die
Verdachtsdiagnose ME/CFS

Als klinischer Kriterienkatalog fiir erwach-
sene Patient*innen haben sich in den letz-
ten Jahren die kanadischen Konsensuskri-
terien (CCC) etabliert (B Infobox 4; [26]).
Diese stringenten klinischen Kriterien for-
dern 5 Hauptsymptome, 2 von 3 Neben-
symptomen und eine Erkrankungsdauer
von mindestens 6 Monaten [27].

Der Schweregrad von ME/CFS kann
mit Fragebdgen zur allgemeinen Funk-
tionseinschrankung (Bell-Score), zur Le-
bensqualitdt (beispielsweise Short Form-
36 [SF-36]) und zu einzelnen Sympto-
men (z.B. Fatigue Severity Scale [FSS],
PEM-Fragebogen) erfasst werden (siehe
Weiterflihrende Literatur”).

Einige mit Fatigue assoziierte Erkran-
kungen schlieBen ME/CFS nicht aus, son-
dern kdnnen als Komorbiditdt auftreten,
darunter beispielsweise die Hashimoto-
Thyreoiditis, die Fibromyalgie oder ein hy-
permobiles Ehlers-Danlos-Syndrom, das
aus bisher unbekannten Griinden haufig
mit ME/CFS assoziiert ist. Abhdngig von
der Symptomatik ist eine Abklarung durch



die betreffende Fachdisziplin angezeigt.
Vor allem bei schleichendem Erkran-
kungsbeginn gilt es, eine Depression oder
Somatisierungsstorung  auszuschlieen.
Hierzu kdnnen entsprechende Fragebd-
gen eingesetzt werden, diese miissen
aber bei Verdacht durch ein fachdrztliches
Konsil ergénzt werden. Die allermeisten
Betroffenen zeigen (iber lange Zeit eine
eindrucksvolle Resilienz und leiden trotz
ihrer existenzbedrohenden Erkrankung
nicht an Depressionen oder Angststérun-
gen.

Ahnlich wie bei der multiplen Sklero-
se und vielen Autoimmunerkrankungen
kann der Allgemeinzustand iber die
Schwere der Erkrankung und den Grad
der Einschrankungen im Alltag hinwegtau-
schen. Bei der kérperlichen Untersuchung
finden sich eventuell kalte, schwitzige Ex-
tremitdten, eine milde Akrozyanose und/
oder marmorierte Haut. Das Gesicht ist
in den Exazerbationsphasen und bei
schwerer Betroffenen oft aufgedunsen.
Moderat Betroffene fallen eventuell durch
einen langsamen, schlecht koordinierten
Gang auf, der nur in engen Grenzen be-
schleunigt werden kann. Stehen ist oft
schwierig oder nicht méglich, sehr schwer
Betroffene konnen sich kaum oder gar
nicht im Bett aufsetzen. Die oft ausge-
pragte Uberempfindlichkeit gegeniiber
Licht und Gerduschen zeigt sich oft an
entsprechenden Hilfsmitteln (Sonnenbril-
le, Ohrenschiitzer). Im Gesprach lassen
sich manchmal Konzentrations-, Gedacht-
nis- und Wortfindungsstérungen, aber
auch Artikulationsstérungen (verwasche-
ne Sprache) erkennen.

Die Herzfrequenz ist in der Regel auch
in Ruhe erh6ht und die atemabhdngigen
Schwankungen sind vermindert. Oft wer-
den Symptome einer Ol berichtet, bei-
spielsweise Benommenbheit, Palpitationen,
Ubelkeit, Zittern und/oder verschwomme-
ne Sicht. Diese kdnnen auch im Sitzen auf-
treten (zur diagnostischen Abklarung der
Ol siehe unten) Die verminderte Muskel-
kraft kann mit einem Handdynamometer
gemessen werden (siehe ,Weiterfiihrende
Literatur”).

Im Routinelabor lassen sich manch-
mal milde Auffalligkeiten nachweisen, die
jedoch nicht wegweisend sind. Das La-
borscreening dient dem Ausschluss an-
derer Erkrankungsursachen. Ein sinnvolles

Basisscreening umfasst C-reaktives Prote-
in, Blutbild mit Leukozytendifferenzierung,
Ferritin, Himoglobin A;, Kreatinin, Leber-
werte, Bilirubin, Elektrolyte, thyreoideasti-
mulierendes Hormon, Immunglobulin G,
Immunglobulin A, Immunglobulin M, an-
tinukledre Antikorper (ANA), Anti-Thyreo-
peroxidase-Antikorper und N-terminales
natriuretisches Propeptid vom B-Typ (NT-
proBNP). Die in der Routinediagnostik ein-
gesetzten bildgebenden Verfahren sind in
der Regel unauffallig.

Weitere diagnostische Schritte

Die weitere Diagnostik dient zum einen
der Therapieplanung, zum anderen aber
auch dem Ausschluss wichtiger Differen-
zialdiagnosen (@ Tab. 1).

Immunologische und rheumatologi-
sche Diagnostik. Bei ME/CFS-Patient*in-
nen und ihren Familien treten haufiger
Autoimmunerkrankungen auf. Eine be-
gleitende Hashimoto-Thyreoiditis findet
sich bei 10-20%. ANA sind bei etwa 20 %
erhoht und sollten mittels Screening auf
Antikorper gegen extrahierbare nukledre
Antigene (ENA) und auf Anti-DNS-Anti-
korper abgekldrt werden [16]. In einer
Studie zeigten etwa 25% der ME/CFS-
Patient*innen einen Mangel an Gesamt-
immunglobulin oder an Immunglobulin-
subklassen, bei 15% bestand ein Mangel
des mannosebindendenden Lektins. Je-
doch wiesen 25% auch eine polyklonale
Immunglobulinvermehrung auf [28]. Er-
hohte Autoantikdrper gegen adrenerge,
muskarinerge und andere G-Protein-ge-
koppelte Rezeptoren (GPCR) lassen sich bei
einem Teil der Patient*innen nachweisen,
sind aber nicht erkrankungsspezifisch und
deshalb fiir die Routinediagnostik oder
Therapie bisher nicht relevant. Bei Sicca-
Symptomatik gilt es, ein Sjogren-Syndrom
auszuschlieen.

Neurologische Diagnostik. Bei neurolo-
gischen Symptomen oder auffalligen neu-
rologischen Untersuchungsbefunden soll-
te eine erweiterte neurologische Abkla-
rung erfolgen. Aufféllige Befunde sind bei-
spielsweise

— Parasthesien,

- Sensibilitatsstérungen,

— Muskelzucken,

- restless legs”,

- kognitive Einschrankungen,

- sakrales Griibchen oder Haare als
Zeichen eines moglichen ,tethered
cord”,

— Zeichen einer zervikokranialen Instabi-
litat und

- madgliche Zeichen einer Lyme-Borrelio-
se.

Bei einem Teil der Patient*innen l3sst sich
bioptisch eine Small-fiber-Neuropathie
nachweisen. Zeigt sich eine Gelenkhy-
permobilitdt, sollte mithilfe des Beighton-
Scores ein hypermobiles Ehlers-Danlos-
Syndrom abgeklart werden. Bei mul-
tilokuldaren Schmerzen dient die lang
anhaltende PEM zur Abgrenzung von der
Fibromyalgie.

Abklarung von orthostatischer Intole-
ranz. Liegen Symptome einer Ol vor, so
werden wegen der therapeutischen Rele-
vanz eine orthostatische Hypotonie (OH)
und ein posturales Tachykardiesyndrom
(POTS) abgeklart. Hierzu dient beispiels-
weise der NASA-Anlehntest (,NASA lean
test”) mit min(tlicher Puls- und Blutdruck-
messung, zunachst fiir 5min im Liegen,
dann fiir 10 min im Stehen und anschlie-
Bend erneut fiir 5min im Liegen (siehe
Weiterfihrende Literatur”).

Abkldrung einer Schlafstérung. Schlaf-
storungen sind bei ME/CFS regelhaft vor-
handen. Bei sehr ungewdhnlichem Schlaf-
muster oder Verdacht auf eine obstruktive
Schlafapnoe sollte eine Schlaflabordiagno-
stik erfolgen.

Abklarung von Infektionen. Grundsatz-
lich sollte eine gezielte Infektionsanamne-
se erhoben werden, um einem akuten und
chronischen Trigger gegebenenfalls best-
moglich entgegenzuwirken. Ein kleiner
Teil der Patient*innen leidet an hau-
fig rezidivierenden Reaktivierungen von
HSV-1, HSV-2 oder Varizella-Zoster-Virus;
eine  Polymerase-Kettenreaktions(PCR)-
Untersuchung aus Bldscheninhalt kann
hier im Zweifelsfall hilfreich sein. Aktuell
ergibt sich aus der EBV-Diagnostik nach
bekannter langer zuriickliegender Primar-
infektion keine Behandlungsmal3nahme,
weshalb wiederholte Bestimmungen der
EBV-Last mittels PCR oder serologischer
Untersuchung in der Routineversorgung
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Schwerpunkt: Long-COVID

~Pacing” - das wichtigste Prinzip fiir das
Selbstmanagement

Durch den schonenden und voraus-
schauenden Umgang mit den eigenen
Energiereserven soll das Auftreten von
,post-exertional malaise” (PEM) mit
Exazerbation der Symptomatik so gut

es geht vermieden werden, da solche
,Crashs” den Allgemeinzustand und die
Lebensqualitat der Betroffenen dauerhaft
verschlechtern kénnen. Das individuelle
»pacing” kann anhand eines Aktivitéts-

und Symptomtagebuchs erlernt werden,
eventuell auch mithilfe von Wearables
(Messung von Herzfrequenz, Schrittzahl,
Herzfrequenzvariabilitét, Schlafindikatoren
etc.). Leider kdnnen schwer Erkrankte
Verschlechterungen nach Anstrengung trotz
Jpacing” nicht zuverlassig verhindern, weil
bei ihnen auch unvermeidbare Tatigkeiten
wie Essen, Waschen oder leichte Bewegungen
einen ,Crash” auslésen kdnnen. Zudem
besteht ein alltdgliches Dilemma fiir Erkrankte
darin, dass ihr Antrieb — anders als etwa

bei ,Burn-out” oder Depression — trotz
korperlicher und kognitiver Einschrankungen
nicht vermindert ist, entsprechend leicht
geschehen Uberlastungen. Die wichtigsten
Prinzipien des ,pacing” sind auf der Website
der Deutschen Gesellschaft fiir ME/CFS
zusammengefasst (siehe ,Weiterfiihrende
Literatur”).

nicht sinnvoll sind. Bei Patient*innen mit
einer auslosenden Meningitis oder Myo-
karditis ist an Enteroviren als Trigger zu
denken. Bei Fieber unklarer Genese ist un-
ter anderem ein Q-Fieber durch Coxiellen
differenzialdiagnostisch zu beriicksichti-
gen.

Symptomorientierte Behandlung

Eine ursédchliche, durch Studien auf ho-
hem Evidenzniveau abgesicherte Therapie
des ME/CFS ist bisher nicht etabliert, auch
mangels angemessener finanzieller Inves-
titionen in die klinische Forschung welt-
weit. Im Mittelpunkt des Behandlungs-
konzepts stehen die ausfiihrliche Beratung
zum prdventiven Selbstmanagement so-
wie eine symptomorientierte Therapie und
verstandnisvolle psychosoziale Unterstiit-
zung. Die Therapie beruht auf drei Sdulen:

Vorausschauendes  Energiemanage-
ment. Vorausschauendes Energiema-
nagement, auch ,pacing” genannt (zu
Ubersetzen etwa mit ,sich selbst das rich-
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tige Tempo vorgeben”), beinhaltet, die
durch die Erkrankung vorgegebenen Be-
lastungsgrenzen nicht zu (iberschreiten,
ausreichend Ruhepausen und Schlaf ein-
zuplanen sowie korperliche und kognitive
Aktivitdten nur so weit zu steigern, dass
sie zu keiner PEM fiihren. Die Berlick-
sichtigung des eigenen Energiekorridors
ist essenziell, um eine Abwdrtsspirale im
Krankheitsverlauf zu vermeiden. Das ,pac-
ing” ist deshalb mit prognosebestimmend
(Ndheres zum ,pacing” siehe @ Infobox 5).

Stresskontrolle (Coping) und psycho-
soziale Unterstiitzung. Mdgliche ex-
azerbierende Stressfaktoren gilt es zu
vermeiden, dabei kdnnen Entspannungs-
techniken helfen, die der meisterheblichen
adrenergen Hyperstimulation entgegen-
wirken, ebenso wie etwa Techniken zur
Milderung der sensorischen Uberlastung
(beispielsweise Gehdrschutz, akustische
Filter, Sonnenbrille, Bildschirmfilter, Schlaf-
masken). Untrennbar zur Stressvermei-
dung gehort die psychosoziale Unterstiit-
zung, auch um der bei Exazerbationen oft
ausgeprdgten seelischen Erschopfung zu
begegnen. Hier spielt die respektvolle The-
rapeut*innen-Patient*innen-Beziehung
eine entscheidende Rolle. Selbsthilfegrup-
pen und -foren (auch auf Facebook oder
Twitter) konnen der sozialen Isolation und
erfahrenen Ausgrenzung entgegenwir-
ken. Beratung und Informationen finden
Patient*innen bei der Selbsthilfegruppe
Fatigatio, der Lost Voices Stiftung und der
Deutschen Gesellschaft fur ME/CFS (siehe
~Weiterfihrende Literatur”).

Symptomatische Linderung der beglei-

tenden klinischen Problematik.

— Behandlung einer OI: Eine beglei-
tende Ol wird konsequent behandelt,
inklusive Anleitung zum Selbstma-
nagement mit Vermeiden der Ausléser
(beispielsweise grof3er oder bestimm-
ter Mahlzeiten), vermehrtem Trinken
(insbesondere vor dem ersten mor-
gendlichen Aufrichten, 2-31/Tag),
erhdhter oraler Salzzufuhr (Erwach-
sene ohne arteriellen Hypertonus
bis 10g/Tag) oder Elektrolytldsun-
gen, Stitzstriimpfen/-strumpfhosen
oder Leibbinden und distalen Muskel-
ibungen bzw. Einnahme geeigneter
Korperpositionen. Wenn nichtpharma-

kologische MaBnahmen ausgeschopft
sind, kommen ,off label” auch Medika-
mente infrage, bei POTS beispielsweise
Ivabradin (das im Gegensatz zu Be-
tablockern spezifisch auf die Herzfre-
quenz wirkt), Pyridostigmin sowie das
Mineralokortikoid Fludrocortison. Die
medikamentose Therapie ist jedoch
oft eine Gratwanderung zwischen
Wirkung und Vertraglichkeit [29, 30].
Schiafstérungen: Melatonin 2-5mg
kann wirksam sein (beispielsweise in
retardierter Form); ebenso Antihistami-
nika der ersten Generation, Tryptophan
sowie Antidepressiva (Doxepin, Trimi-
pramin, Mirtazapin) in niedriger Dosis.
Auch einige Schmerzmedikamente
fordern gleichzeitig den Schlaf (etwa
Pregabalin).

Schmerzen: Starke Schmerzen werden
nach den Prinzipien der multimodalen
Schmerztherapie behandelt, ein Ver-
such mit Pregabalin kann sinnvoll sein.
Amitriptylin sollte nicht bei Tachykardie
und POTS eingesetzt werden.
Infektionskontrolle: Bei haufigen
Herpesvirusrezidiven kann gepriift
werden, ob eine Suppressionstherapie
bessernd wirkt (beispielsweise mit Aci-
clovir 2-mal 200 mg oder Valaciclovir
1- bis 2-mal 500 mg tiber mindestens
8 Wochen). Bei Patient*innen mit nach-
gewiesenem Immunglobulinmangel
und haufigen bakteriellen Infekten
kann die Indikation fiir eine subkutane
Immunglobulinsubstitution bestehen.
In unkontrollierten Studien bzw. Fall-
berichten fiihrten langer dauernde
antibiotische Therapien mit Azithro-
mycin sowie Minocyclin teilweise zu
Besserungen, was auch auf deren
immunmodulatorischen Effekt zuriick-
zufiihren sein kdnnte. Die Behandlung
von Allergien, die bei der Erkrankung
oft zunehmen oder neu auftreten, ist
wichtig. Alle Impfungen werden nach
Plan durchgefiihrt, einschlieBlich der
COVID-19-Impfung.

Depression: Liegt eine depressive
Verstimmung vor, ist eine psychothera-
peutische Unterstiitzung essenziell. Ein
Therapieversuch mit Antidepressiva
kann gerechtfertigt sein.

Zur Kurzzeitbehandlung von schwe-
ren Schiiben kann Lorazepam einge-
setzt werden. Allerdings sind paradoxe



Weiterfiihrende Literatur
Informations- und Arbeitsmaterialien sowie Links zum Weiterlesen.
Weitere Informationen zu ME/CFS fiir Arzt*innen finden sich:

auf der Website der Charité Berlin: https://cfc.charite.de/fuer_aerzte/

bei der Deutschen Gesellschaft fiir ME/CFS: https://www.mecfs.de/was-ist-me-cfs/
informationen-fuer-aerztinnen-und-aerzte/

im aktuellen Europdischen Expertenkonsens des European Network on Myalgic Encephalo-
myelitis/Chronic Fatigue Syndrome (EUROMENE): https://www.mdpi.com/1648-9144/57/5/
510

in den Ubersichtsarbeiten der U.S. ME/CFS Clinician Coalition: https://mecfscliniciancoalition.
org/clinical-management/

in einer Ubersicht zu ME/CFS der Centers for Disease Control and Prevention: https://www.cdc.
gov/me-cfs/healthcare-providers/index.html

Patient*innenorganisationen:

- Deutsche Gesellschaft fiir ME/CFS: https://www.mecfs.de/

- Fatigatio: https://www.fatigatio.de/

- Lost Voices Stiftung: https:/lost-voices-stiftung.org/

- Millions Missing: www.millionsmissing.de

Kanadische Konsensuskriterien:

- https:/cfc.charite.de/fileadmin/user_upload/microsites/kompetenzzentren/cfc/Landing_

Page/Kanadische_Kriterien_mitAuswertung.pdf

»Pacing’, Patient*inneninformation:

- https://www.mecfs.de/was-ist-me-cfs/pacing/

Bell-Score (Bell-Skala):
- http://www.cfs-aktuell.de/Bell-Skala.pdf

Short Form-36 (SF-36) fiir die korperliche Funktionsfahigkeit:

- https://de.wikipedia.org/wiki/SF-36

Fatigue Severity Scale:

- https://best.ugent.be/BEST3_FR/download/moeheid_schalen/FSSschaal_ENG.pdf

DePaul Symptom Questionnaire fiir die ,post-exertional malaise” (PEM):
- https://cfc.charite.de/fileadmin/user_upload/microsites/kompetenzzentren/cfc/Landing_

Page/DSQ-PEM_TUM.pdf

Handdynamometermessung, Auswertung:

- https://cfc.charite.de/fileadmin/user_upload/microsites/kompetenzzentren/cfc/Landing_

Page/Hand_Dynamometer_Test.pdf

NASA-Anlehntest (,NASA lean test”):

- https://batemanhornecenter.org/wp-content/uploads/filebase/providers/mecfs/10-Minute-
NASA-Lean-Test-Clinician-Instructions-06_2021.pdf

Wirkungen dabei ebenso zu beachten
wie das hohe Risiko von Abhangigkeit
und Entzugserscheinungen schon nach
kiirzerem Gebrauch.

— Erndhrung und Nahrungsergdn-
zungsmittel: Die Erndhrung sollte
proteinreich sein und ausreichend
ungesattigte Fettsduren, etwa in Form
von Omega-3-Fettsduren, enthalten.
Ein Mangel an Eisen, Folséure, Vita-
min D und/oder Vitamin B12 sollte
behandelt werden. Viele Patient*innen
nehmen unabhdngig von einem
dokumentierten Mangel Nahrungser-

ganzungsmittel zur Unterstiitzung des
Energiestoffwechsels oder der Redox-
Balance ein, beispielsweise Ribose,
Carnitin, Coenzym Q10, N-Acetyl-Cys-
tein, Nikotinamidadenindinukleotid
(NADH), Magnesium, Selen und/oder
Zink. Teils stiitzt sich dies auf patho-
physiologische Plausibilitat, teils auf
geringgradige Evidenz aus unkontrol-
lierten Studien [31]. Haufig entwickeln
sich Nahrungsmittelintoleranzen, bei
denen auch eine autonome Regulati-
onsstérung mit Gastroparese eine Rolle
spielen konnte. Kohlenhydrate und

insbesondere fermentierbare Oligo-,
Di- und Monosaccharide sowie Polyole
(FODMAPS), die in vielen Nahrungsmit-
teln vorkommen und im Diinndarm nur
schlecht resorbiert werden, werden oft
nicht mehr gut vertragen. Eine mog-
liche Histaminintoleranz oder Zéliakie
ist bei der Erndhrung zu beachten.
Gegen Reizdarmbeschwerden helfen
eventuell Flohsamenschalen. Schwer
kranke Patient*innen sind teilweise
auf pirierte Kost oder hochkalorische
Trinknahrung angewiesen, sehr schwer
Erkrankte werden per Jejunalsonde
ernahrt.

— Besteht der Verdacht auf ein beglei-
tendes Mastzellaktivierungssyndrom
(MCAS), ist ein medikamentoser The-
rapieversuch vertretbar; er kann
gleichzeitig auch die MCAS-Diagnose
erhdrten oder widerlegen (beispiels-
weise kombinierte Behandlung mit
einem H1- und einem H2-Antihistami-
nikum, eventuell erganzt um einen
Mastzellstabilisator wie Cromoglicin-
saure oder Ketotifen).

- Neuere, bisher allerdings rein experi-
mentelle Therapieansatze zielen vor
allem auf eine Immunmodulation
(Immunadsorption, Immunglobulin-
substitution, B-Zell-Depletion mittels
Rituximab, Cyclophosphamid fiir
schwere Verlaufe [32]).

Resiimee: einen Kompass nutzen

Man konnte als Mediziner*in an der kom-
plexen Multisystemerkrankung ME/CFS
verzweifeln: fehlende Routinebiomarker,
sehr unterschiedliche Verldufe und Schwe-
regrade, hdufige Fluktuationen im Krank-
heitsverlauf, teils schwerst kranke, in ihrer
Kommunikationsfahigkeit eingeschrankte
Patient*innen, keine ursachlich wirkende
Standardtherapie und praktisch kein Riick-
halt in etablierten Versorgungsstrukturen
(etwa in Schwerpunktambulanzen oder
spezialisierten Kliniken). Da hilft nur ein
klarer Kompass, wie er im Fazit fiir die
Praxis dargestellt ist.

Fazit fiir die Praxis

Kompass fiir die Versorgung von Patient*innen
mit Myalgischer Enzephalomyelitis/Chroni-
schem Fatigue-Syndrom (ME/CFS):
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https://cfc.charite.de/fuer_aerzte/
https://www.mecfs.de/was-ist-me-cfs/informationen-fuer-aerztinnen-und-aerzte/
https://www.mecfs.de/was-ist-me-cfs/informationen-fuer-aerztinnen-und-aerzte/
https://www.mdpi.com/1648-9144/57/5/510
https://www.mdpi.com/1648-9144/57/5/510
https://mecfscliniciancoalition.org/clinical-management/
https://mecfscliniciancoalition.org/clinical-management/
https://www.cdc.gov/me-cfs/healthcare-providers/index.html
https://www.cdc.gov/me-cfs/healthcare-providers/index.html
https://www.mecfs.de/
https://www.fatigatio.de/
https://lost-voices-stiftung.org/
http://www.millionsmissing.de
https://cfc.charite.de/fileadmin/user_upload/microsites/kompetenzzentren/cfc/Landing_Page/Kanadische_Kriterien_mitAuswertung.pdf
https://cfc.charite.de/fileadmin/user_upload/microsites/kompetenzzentren/cfc/Landing_Page/Kanadische_Kriterien_mitAuswertung.pdf
https://www.mecfs.de/was-ist-me-cfs/pacing/
http://www.cfs-aktuell.de/Bell-Skala.pdf
https://de.wikipedia.org/wiki/SF-36
https://best.ugent.be/BEST3_FR/download/moeheid_schalen/FSSschaal_ENG.pdf
https://cfc.charite.de/fileadmin/user_upload/microsites/kompetenzzentren/cfc/Landing_Page/DSQ-PEM_TUM.pdf
https://cfc.charite.de/fileadmin/user_upload/microsites/kompetenzzentren/cfc/Landing_Page/DSQ-PEM_TUM.pdf
https://cfc.charite.de/fileadmin/user_upload/microsites/kompetenzzentren/cfc/Landing_Page/Hand_Dynamometer_Test.pdf
https://cfc.charite.de/fileadmin/user_upload/microsites/kompetenzzentren/cfc/Landing_Page/Hand_Dynamometer_Test.pdf
https://batemanhornecenter.org/wp-content/uploads/filebase/providers/mecfs/10-Minute-NASA-Lean-Test-Clinician-Instructions-06_2021.pdf
https://batemanhornecenter.org/wp-content/uploads/filebase/providers/mecfs/10-Minute-NASA-Lean-Test-Clinician-Instructions-06_2021.pdf

Schwerpunkt: Long-COVID

Die Diagnose wird durch die kanadischen

Konsensuskriterien erheblich erleichtert! Die

Diagnose ME/CFS wird beispielsweise nicht

vergeben, wenn

- eine Fatigue seit weniger als 6 Monaten
besteht,

= keine spezifische Belastungsintoleranz
(,post-exertional malaise”) vorliegt,

- die Fatigue durch eine andere Erkrankung
erklarbar ist,

- die anderen geforderten Diagnosekriteri-
en nicht erfiillt sind.

Eine spezifische Therapie ist nicht etabliert,

und doch sind effektive MaBnahmen mdg-

lich:

-~ Komorbiditdten sind hdufig und kénnen
effektiv und nach Leitlinie behandelt wer-
den, so etwa das posturale Tachykardie-
syndrom.

= Viele Symptome von ME/CFS kdnnen ef-
fektiv gelindert werden, beispielsweise
Schlafstérungen und Schmerzen.

—~ Die kompetente Beratung zum Energie-
management (,pacing”) kann Verschlim-
merungen effektiv verhindern.

- Die Forschung arbeitet mit Hochdruck an
ursdchlichen Therapien.

Wenn man erst an das Leiden der Patient*in-

nen denkt, dann ist ME/CFS eine &rztlich

»dankbare” Erkrankung.
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Post-COVID syndrome with fatigue and exercise intolerance: myalgic
encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome

Background: A sizable part of post-COVID syndrome meets the diagnostic criteria for
myalgic encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome (ME/CFS). A doubling of cases of
ME/CFS within the next years is therefore projected.

Objectives: Presentation of the current state of knowledge on ME/CFS.

Materials and methods: Unsystematic review of the literature and of own contributions
in research and patient care.

Results and conclusions: ME/CFS is a neuroimmunological disease, mostly infection-
induced, usually persisting throughout life. Clinically it is characterized by fatigue
lasting at least 6 months and the defining core feature of exercise intolerance (post-
exertional malaise, PEM). Exercise intolerance is defined as a worsening of symptoms
after (even mild) everyday exertion, which usually begins after several hours or on
the following day, is still noticeable at least 14 h after exertion, and often lasts for
several days (up to weeks or longer). Furthermore, ME/CFS is characterized by pain,
disturbances of sleep, thinking and memory, and dysregulation of the circulatory,
endocrine, and immune systems. As a separate clinical entity, ME/CFS should be
distinguished from chronic fatigue, which occurs as a symptom of a range of very
different diseases. The diagnosis of ME/CFS is made clinically using established
international diagnostic criteria and requires careful stepwise diagnosis to exclude
other diagnoses. A causal therapy for ME/CFS has not been established; the focus is
on symptom:s relief, treatment of the often accompanying orthostatic intolerance, and
assistance with anticipatory energy management (pacing).
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Severe acute respiratory syndrome coronavirus type 2 (SARS-CoV-2) - Chronic fatigue syndrome -
Post exertional malaise - Long COVID - Pacing
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