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Vorwort

Dr. Charles Shepherd ist Medical Advisor
(Medizinischer Berater) der ME-Association,
einer groRen Selbsthilfeorganisation zu
CFS/ME in Grol3britannien. Zudem hat er
1989 das bekannte Buch "Living with ME: The
chronic/post-viral fatigue syndrome" veroffent-
licht, das seitdem in mehreren Auflagen - zu-
letzt 1999 - erschienen ist und das als eines
der besten Biicher zum Thema gilt.

Wir konnten Dr. Charles Shepherd im Mai
2002 als Hauptreferenten fiir unsere Jahresta-
gung in Berlin gewinnen.

Gemeinsam mit dem Neurologen Professor
Dr. Abhijil Chaudjury, der sich ebenfalls seit
langem mit ME/CFS beschéftigt, veroffentlich-
te er 2001 die vorliegende Broschire
"ME/CFS/PVFES - An exploration of the key
clinical issues" fir Angehorige des Gesund-
heitswesens und die Mitglieder der ME-
Association.

Aktueller Anlass fiir die Einladung nach Berlin
war Dr. Shepherds Teilnahme an der briti-
schen Arbeitsgruppe, die im Januar 2002 den
"CMO-Report", einen Leitfaden zum Thema
ME/CFS, vorgelegt hat.

Der Chief Medical Officer (oberster Berater der
britischen Regierung in Gesundheitsfragen)
Prof. Liam Donaldson fasste das Ergebnis des
Reports nach rund vierjghriger Arbeit mit
folgenden Worten zusammen: "Bis heute war
ME/CFS eine Krankheit in der Grauzone.

Betroffene wurden ignoriert, nicht immer ernst
genommen, teilweise als Hypochonder abge-
stempelt, aufgefordert, sich zusammenzurei-
Ren und letztendlich sich selbst tUberlassen.
Vom heutigen Tage ab wird sich das andern!"

Die vorliegende Broschire gibt einen Einblick
in die aktuelle Diskussion zu ME/CFS und
stellt - insbesondere fiir den deutschsprachi-
gen Raum! - eine Reihe neuer Aspekte vor.
Deutlich wird vor allem, dass eine ernsthafte
Beschéaftigung mit ME/CFS nur unter Berlck-
sichtigung der internationalen wissenschatftli-
chen Diskussion zum Thema moglich ist.

Die Qualitat der Abklarung bei ME/CFS haben
die Autoren ebenso im Blick wie das Spektrum
mehr oder weniger Erfolg versprechender
Therapieansitze und das Leben mit der
Erkrankung.

Wir halten es fur wichtig, zusatzlich tber das
zu informieren, was in Grof3britannien in Sa-
chen ME/CFS mit dem "CMO-Report" erreicht
worden ist und weiterhin erreicht werden soll.
Daher finden Sie als erganzenden Anhang in
dieser Broschire eine Zusammenfassung des
Vortrages von Dr. Shepherd.

Petra Donselmann im Sande,
Vorsitzende des Fatigatio e.V.

Anmerkung::

In Deutschland wird das Krankheitsbild, seit es in den 90iger Jahren bekannter wurde, als "Chroni-
sches Erschopfungssyndrom” (CFS) bezeichnet. "ME" ist im deutschsprachigen Raum - anders als in
Grof3britannien - als Name weitgehend unbekannt. Um der Situation, so wie sie auch im Eingangs-
kapitel des Textes dargestellt wird, in der Ubersetzung gerecht zu werden, haben wir in dieser Bro-

schire die Bezeichnung "ME/CFS" gewahlt.
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1. Einleitung

ME/CFS/PVFS wird heute von den meisten
Arzten als ernsthafte und zu Behinderungen
fuhrende Erkrankung anerkannt.

Die Weltgesundheitsorganisation WHO (World
Health Organisation) klassifiziert ME als eine
Erkrankung des zentralen Nervensystems
(siehe: International Classification of Diseases
ICD10, G93.3). Das britische Gesundheitsmi-
nisterium erkennt ME als “zu Behinderungen
fuhrende und qualende Erkrankung” an (siehe
Debatte im Unterhaus des britischen Parla-
ments am 13.11.91, Hansard col 582W).

Es gibt jedoch immer noch Meinungsverschie-
denheiten und Unsicherheiten, insbesondere
in Bezug auf die wissenschaftliche Bezeich-
nung der Erkrankung, ihre Ursache und die
am besten geeignete Behandlung.

2. Die wissenschaftliche
Bezeichnung
Eine Krankheit mit vielen Namen

* ME (myalgic encephalomyelitis - Myalgi-
sche Enzephalomyelitis) ist der urspring-
lich 1956 in einem Leitartikel der Zeitschrift
"Lancet" eingefiihrte Name fir die Be-
schreibung der Erkrankung einer Perso-
nengruppe, die im Laufe des Jahres 1955
das Londoner "Royal Free Hospital" auf-
suchte. Auf der klinischen Ebene wurde
der Begriff "myalgic" benutzt, um auf die
charakteristischen Muskelsymptome hin-
zuweisen; "encephalomyelitis” bezog sich
auf die Symptome, die das Gehirn betra-
fen. Auf der pathologischen Ebene weist
"Enzephalomyelitis" auf eine Entziindung
im Gehirn und im Rickenmark hin - etwas,
fur das es heute nur sehr eingeschrankte
Belege gibt (Schwartz et al., 1994).

CFS (Chronic Fatigue Syndrome - Chroni-
sches Erschopfungssyndrom) ist die Be-
zeichnung, die zur Zeit von Medizinern
bevorzugt wird, weil sie keine Hypothese
Uber die Ursache/n der Erkrankung enthalt.
Die zwei Hauptkritikpunkte an der Be-
zeichnung CFS bestehen darin, dass sie in
keiner Weise die Schwere der Erkrankung
widerspiegelt und dass sie ein bequemes
Etikett fur alle diejenigen geworden ist, die

an einer unklaren Erschopfung leiden. Es
sollte dartuber hinaus beriicksichtigt wer-
den, dass die Bezeichnung CFS, wie sie
gegenwartig definiert ist (siehe Kap. 3),
den Zweck hat, homogene Patientenkollek-
tive fir Forschungszwecke auszuwéahlen
und dass sie nicht fir die routinemalRige
klinische Bewertung der sehr heterogenen
Patientengruppe gedacht ist.

PVFS (post-viral fatigue syndrome - Post-
virales Erschopfungssyndrom) wurde im
Laufe der 80er Jahre als eine Beschrei-
bung der Erkrankung von Patienten einge-
fuhrt, die den Beginn ihrer Erkrankung
eindeutig auf eine virale Infektion
zurlickfuhren konnten.

Die gegenwaértige Situation

Begriff "'Enzephalomyelitis” ist nicht l&nger als geeignete
oder genaue pathologische Beschreibung dessen zu
betrachten, was bei dieser Erkrankung mdglicherweise
im Nervensystem vor sich geht. Aus heutiger Sicht
scheinen Veranderungen der chemischen Ablaufe im
Gehirn und hormonelle Abweichungen in Verbindung mit
Dysfunktionen des autonomen Nervensystems eine
rationalere Erklarung fiir viele der zentralen Symptome
liefern zu kénnen.

Da die ME Association die Ungenauigkeit des Begriffs
"Enzephalomyelitis” anerkannt hat, soll in Zukunft "En-
zephalomyelitis* durch "Enzephalopathie” ersetzt werden
- ein Begriff, der auf eine Anomalie der Gehirnfunktionen
verweist.

Es ist davon auszugehen, dass der Begriff “Enzephalo-
pathie” gegenwértig die angemessenste Beschreibung
der zahlreichen Anomalien im zentralen Nervensystem
ist, die in der Forschungsliteratur beschrieben werden,
d.h. der Dysfunktionen des Hypothalamus sowie auto-
nomer und kognitiver Dysfunktionen und der zerebralen
Minderdurchblutung (siehe Kap. 5.4).

Die Debatte uber eine geeignete Krankheitsbezeichnung
dauert an. Die ME Association wird in ihren Publikatio-
nen auch weiterhin den Begriff ME/CFS benutzen - in
Ubereinstimmung mit dem neu formulierten, Karitativen
Ziel der Organisation "Menschen aller Altergruppen, die
an ME/CFS erkrankt sind, durch die Bereitstellung von
Informationen, durch die Férderung der entsprechenden
Forschung und die Veréffentlichung dieser Forschungs-
ergebnisse Hilfe zu verschaffen®. In den USA hat das
Gesundheitsministerium (Department of Health and
Human Services) eine Arbeitsgruppe eingerichtet, die
sich mit einer Verénderung der Bezeichnung der Erkran-
kung beschéftigt und die den Auftrag hat, Moglichkeiten
fiir eine alternative Bezeichnung zu erkunden.
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3. Auf Forschung basierende
Definitionen

Bisher wurde eine Reihe Kriterien-gestitzter
Definitionen publiziert, auf die man sich im
klinischen Konsens einigen konnte. Die von
den US-amerikanischen Centers for Disease
Control and Prevention (CDC) erarbeitete
Definition (Fukuda et al., 1994) wird in groRem
Umfang fur Forschungszwecke genutzt. Sie
hat jedoch eine Reihe von Méangeln, die ihre
Anwendung in der klinischen Praxis beschran-
ken - z.B. die Bedingung, dass die Symptome
mindestens ein halbes Jahr andauern missen,

Tabelle 1
CDC-Kriterien

Klinisch gesicherte, ungeklarte, persistierende
oder rezidivierende chronische Erschépfung,

» die neu oder zeitlich bestimmbar eingesetzt
hat (und nicht bereits lebenslang besteht);

« die nicht Folge einer noch anhaltenden
Uberlastung ist;

« die sich nicht wesentlich durch Ruhe bessert;

* und die zu einer substantiellen Reduktion
des friiheren Niveaus der Aktivitaten in Ausbil-
dung und Beruf sowie im sozialen oder person-
lichen Bereich fihrt.

Das Vorkommen von vier oder mehr der folgen-
den Symptome, die alle fiir mindestens 6 aufein-
anderfolgende Krankheitsmonate persistierend
oder rezidivierend nebeneinander bestanden
haben miissen und der Erschépfung nicht
vorausgegangen sein dirfen:

selbstherichtete Einschrankungen des Kurz-
zeitgedachtnisses oder der Konzentration,

die schwer genug sind, eine substantielle
Reduktion des friiheren Niveaus der Aktivitdten
in Ausbildung und Beruf sowie im sozialen
oder personlichen Bereich zu verursachen;

Halsschmerzen
empfindliche Hals- und Achsellymphknoten
Muskelschmerzen

Kopfschmerzen eines neuen Typs, Musters
oder Schweregrades

keine Erholung durch Schlaf

Zustandsverschlechterung fur mehr als
24 Stunden nach Anstrengung

Gelenkschmerzen ohne Schwellungen

1)

2)

oder Rotungen
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bevor eine entsprechende Diagnose gestellt
werden kann.

4. Epidemiologie
Wer erkrankt an ME/CFS?

Eine kleine Zahl epidemiologischer Studien,
die sich im Wesentlichen auf die diagnosti-
schen Kriterien der CDC stitzen, wurden in
Amerika, Australien und GrolRbritannien
durchgefihrt. Eine kirzlich verdffentlichte
Untersuchung, die in der Bevdlkerung einer
urbanen Region durchgefihrt wurde und die
eine Stichprobe von 28.673 Erwachsenen um-
fasste, ergab, dass 4,2 von tausend Personen
gemal den Kriterien der CDC an CFS litten
(Jason et al., 1999).

Die Ergebnisse anderer vertffentlichter Stu-
dien lassen auf folgendes schliefl3en:

Eine Pravalenz von mindestens 2 von
tausend Personen der erwachsenen
Bevolkerung - das sind in Grof3britannien
etwa 150.000 Menschen oder zwischen
3 und 6 Fallen in jeder Allgemeinpraxis.
Alle Altersgruppen sind betroffen, obwohl
der Beginn der Erkrankung selten unter
7 oder uber 60 Jahren liegt.

Das haufigste Alter der Neuerkrankten
liegt zwischen 15 und 45 Jahren.

Ein leichter Uberhang erkrankter Frauen
gegeniber erkrankten Mannern blieb
bisher ungeklart.

ME/CFS betrifft alle sozialen Klassen
und ethnischen Gruppen.

5. Die Pathogenese
Relevante For schungser gebnisse

Bei ME/CFS handelt es sich um eine hetero-
gene Erkrankung - nicht nur im Hinblick auf
das klinische Bild, sondern auch im Hinblick
darauf, welche verschiedenen Faktoren eine
Chronifizierung der Symptome zur Folge haben.

5.1 Die Rolle von Infektionen

Obwohl dem Ausbruch von ME/CFS héaufig
unmittelbar eine virale Infektion vorangeht, gibt
es keine wirklich Uberzeugenden Beweise
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dafur, dass eine persistierende systemische
Infektion viraler oder bakterieller Art fur die
Perpetuierung (Aufrechterhaltung) der Symp-
tome verantwortlich ist. Es ist jedoch zu be-
achten, dass die Symptome des ME/CFS sehr
stark denen des Postpolio-Syndroms &hneln
(Bruno et al.,, 1995) und dass von Viren an
erregbaren Geweben wie Nerven und Muskeln
verursachte Schaden das Potential zur Veran-
derung entscheidender Stoffwechselfunktionen
haben. Dazu gehdren der lonenkanaltransport,
die Funktion der Mitochondrien sowie die Ant-
wort auf zirkulierende Neurotransmitter und
Neurohormone - Verédnderungen, die noch
lange nach der sichtbaren Erholung von
einer vorangegangenen Infektion persistieren
kénnen (Oldstone, 1998).

Eine Storung der Immunantwort bei ME/CFS
kann auch dazu fuhren, dass weit verbreitete
Viren wie Epstein-Barr und HHV6 reaktiviert
werden und dass eine effektive Bekdmpfung
endemischer Viren wie beispielsweise Entero-
viren nicht erfolgen kann.

Neuere Forschungsergebnisse weisen darauf
hin, dass eine Dysregulation der Interferon-
induzierten antiviralen 2-5A Synthetase und
Proteinkinase R-Pfade bei ME/CFS vorliegen
konnte (Suhadolnik et al., 1997). Diese vorlau-
figen Forschungsergebnisse missen in weite-
ren Studien mit geeigneteren Kontrollgruppen
(d.h. solchen mit einer kirzlich durchgemach-
ten viralen Infektion) reproduziert werden,
bevor daraus sichere Schlisse gezogen wer-
den kénnen.

5.2 Immunologie

Zwei grundlegende Probleme der Immunfunk-
tion wurden in der Literatur beschrieben. Ers-
tens gibt es Belege fir eine Immunaktivierung,
die sich in einer leichten Erhéhung der Anzahl
aktivierter T-Lymphozyten, insbesondere der
zytotoxischen T-Zellen manifestiert. Zudem
wurde in einigen Studien eine Erhéhung zirku-
lierender Zytokine nachgewiesen. Zweitens
wurden eine eingeschrénkte Funktion und
erniedrigte Zahl der natirlichen Killerzellen
(NKCC), eine herabgesetzte Reaktivitat der
Lymphozyten auf Mitogenstimulation in Zell-
kulturen und Immunglobulindefizite, haufig
lgG1 und IgG3, beobachtet. In einigen Studien
konnten bei Patienten mit ME/CFS auch ver-
mehrte Autoantikbrper nachgewiesen werden.
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Diese Anomalien treten haufig in Schwankun-
gen auf, was mit einer episodischen Immun-
dysfunktion im Einklang steht. Eine haufig
vorgeschlagene Hypothese besagt, dass die
Immundysfunktion durch eine Infektion ausge-
|0st wird oder durch eine andere Form der
Antigenstimulation. Danach kommt es zu einer
Persistenz der Immundysfunktion als Folge
von neuroendokrinen Anomalien (z.B. Hypo-
kortisolamie) physiologischen Dysfunktionen
und/oder der Aktivierung einer viralen Infektion
(z.B. des Epstein-Barr-Virus).

Jedoch ist keine der bislang beschriebenen
Anomalien ausreichend ausgepragt oder
durchgangig, um sie bei der routineméaRigen
klinischen Beurteilung oder zu diagnostischen
Zwecken nutzen zu kdnnen.

Ein neuerer Uberblick tiber die Immundysfunk-
tionen bei ME/CFS findet sich bei Patarca-
Montero et al., 2000.

5.3 Muskelstudien

Eine Reihe von Muskelanomalien wurde
beschrieben, von denen einige nicht mit der
Theorie Ubereinstimmen, dass die Muskelbe-
schwerden bei ME/CFS schlichte Folge von
Inaktivitdt seien (Lane, 2000). Objektive Bele-
ge fur eine nach Anstrengung auftretende
Erschépfung (post-exertional fatigue) wurden
kurzlich in Belastungstests mit wiederholten
isometrischen Quadrizepsiibungen erbracht
(Paul et al., 1999). Oxidative Defekte im Ener-
giestoffwechsel der Muskeln, die durch Mag-
netresonanzspektroskopie aufgezeigt wurden,
sind moglicherweise die Folge eines vermin-
derten Blutzuflusses zu den aktiven Muskeln,
verursacht durch eine Dysregulation der auto-
nomen Kontrolle (McCully und Natelson,
1999).

5.4 Die Beteiligung des zentralen
Nervensystems

Eine wachsende Anzahl von Forschungser-
gebnissen weist darauf hin, dass bei der Ent-
stehung der mentalen und physischen
Erschopfung bei ME/CFS zentrale Mechanis-
men eine weit wichtigere Rolle spielen als
periphere (muskulare) Anomalien. Diese zen-
tralen Mechanismen konnen in der Tat die
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Basalganglien betreffen (Chaudhuri und Be-
han, 2000) - d.h. Gehirnregionen, die extrem
empfindlich auf proinflammatorische Zytokine
sowie ein direktes Eindringen von Viren rea-
gieren. Den Basalganglien wird auch eine ent-

scheidende Funktion bei der Integration von
motorischen und motivationalen Aspekte der
hoheren kortikalen und limbischen Aktivitat
zugeschrieben.

Abb.1 Der mdgliche Einfluss von ME/CFS auf das Gehirn und das zentrale Nervensystem;

aus: Charles Shepherd, Living with ME, Vermillion, 1999
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Autonome Dysfunktionen und neural
vermittelter niedriger Blutdruck

Verschiedene Studien haben gezeigt, dass bei
einer Untergruppe von Patienten mit ME/CFS
Stérungen der autonomen Regulation der kar-
diovaskularen Reflexe gefunden werden kon-
nen (Bou-Holaigah et al., 1995). Neural
vermittelter niedriger Blutdruck (neurally-
mediated hypotension - NMH) kann durch den
Kipptischtest ausgeldst werden, bei dem der

Patient auf einem Tisch liegt, der fir 45 Minu-
ten 70% nach oben gekippt wird. Dabei werden
Herzschlagfrequenz und Blutdruck konstant
tberwacht.

Patienten, die an NMH leiden, entwickeln un-
ter diesen Bedingungen einen niedrigen Blut-
druck sowie prasynkopale Symptome wie
Ubelkeit, Schwitzen und Benommenheit. Ob-
wohl die Einnahme von Fludrokortison als eine
Form der Behandlung von Patienten mit
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ME/CFS mit nachgewiesener NMH empfohlen
wurde, zeigten die Ergebnisse zweier klini-
scher Studien keinerlei Nutzen (Peterson et
al., 1988; Rowe et al., 2001).

Hypothalamische Dysfunktionen

Zentrale Symptome bei ME/CFS wie
Erschopfung, Schlafstérungen und eine ge-
storte Thermoregulation sind allesamt mit dem
Vorliegen einer hypothalamischen Dysfunktion
vereinbar. Mehrere Studien, in denen die Kon-
trolle der Kortisolproduktion durch die Hypo-
thalamus-Hypophysen-Achse und die Arginin-
Vasopressin-vermittelte Kontrolle des Was-
serhaushaltes untersucht wurden, unterstut-
zen ebenfalls die These von Stdérungen der
hypothalamischen Funktionen (Bakheit et al.,
1993). Das am haufigsten reproduzierte Ergeb-
nis bezieht sich auf Stérungen der Hypothala-
mus-Hypophysen-Nebennierenrinden-Achse im
Sinne einer Hypokortisolamie (Demitrack et
al., 1991) und einer Atrophie der Nebenniere
(Scott et al., 1999), die mdglicherweise das
Ergebnis eines erniedrigten zentralen CRH-
Spiegels (corticotropin-releasing hormone)
sind (Altemus et al., 2001).

Neurotransmitter

Eine Reihe von Studien liefert Belege fr
Anomalien der Neurotransmitterfunktionen;
dies betrifft insbesondere Serotonin, Acetyl-
cholin und Dopamin.

Die Ausschuttung von Somatotropin (Wachs-
tumshormon) durch den Hypophysenvorder-
lappen wird durch Acetylcholin gesteigert. Als
Mittel zur Stimulierung der Acetylcholin-
vermittelten Ausschittung des Somatotropins
wird Pyridostigmin verwendet. Patienten mit
ME/CFS zeigen (ebenso wie Patienten mit
einem vergleichbaren Krankheitsbild infolge
einer Organophosphat-Exposition) eine stark
gesteigerte  Reaktion auf Pyridostigmin
(Chaudhuri et al., 1997). Eine Uberempfind-
lichkeit gegeniiber Acetylcholin wurde eben-
falls in einer Studie beobachtet, in der die
Mikrozirkulation in der Haut von Patienten mit
ME/CFS untersucht wurde (Spence et al.,
2000) - ein Befund, der mdglicherweise in
Beziehung steht zu Symptomen, die die
vaskulare Integritat betreffen.

Die Prolactinausschittung des Hypophysen-

vorderlappens wird inhibitorisch durch Dopa-
min kontrolliert und durch Serotonin stimuliert.

Buspiron, ein indirekter Serotoninantagonist,
fuhrt bei Patienten mit ME/CFS zu einer stark
erhdhten Serotonin-vermittelten Ausschuittung
von Prolactin, jeweils verglichen mit einer
gesunden und einer an Depression erkrankten
Kontrollgruppe (Bakheit et al., 1992).

Bildgebende Verfahren zur Darstellung
des Gehirns

In einer Reihe von Studien wird als Ergebnis
von SPECT-Untersuchungen (single-photon
emission tomography) uber eine regionale
zerebrale Minderperfusion berichtet. Von
besonderem Interesse ist hier der Befund ei-
ner Minderdurchblutung des Hirnstamms
(Costa et al., 1995), die man bei keiner Patien-
tengruppe mit einer anderen somatischen oder
psychiatrischen Erkrankung gefunden hat. Bei
Magnetresonanztomographien fand man
Anomalien in der weil3en Hirnsubstanz, die
maglicherweise mit einer frilheren Infektion
des zentralen Nervensystems in Zusammen-
hang stehen (Lange et al., 1999).

Weitere Belege fir eine subtile Neuropatholo-
gie ergeben sich aus einer neueren Studie, die
Hinweise auf eine Vergrol3erung des Volumens
der Hirnventrikel liefert (Lange et al., 2001).

Psychologische Untersuchungen

Mehr als 20 verschiedene Studien Uber zahl-
reiche Aspekte der kognitiven Dysfunktion bei
ME/CFS wurden bislang veroffentlicht.

Sie bestatigen, dass die haufig berichteten
klinischen Beobachtungen von Problemen des
Gedachtnisses, der Konzentration und Aufmerk-
samkeitsspanne (insbesondere der Fahigkeit,
eintreffende Informationen zu verarbeiten) real
sind und nicht einfach mit gleichzeitig vorlie-
genden psychiatrischen Erkrankungen erklart
werden kdnnen, wie beispielsweise mit einer
Depression (DelLuca et al., 1997).

Ein neuerer Uberblick tiber die neuropsychologi-
schen Funktionen bei ME/CFS findet sich bei
Michiels und Cluydts, 2001 (siehe Abschnitt 5.6).

5.4 lonenkandle, Ruheenergieverbrauch
und Syndrom X

Chaudhuri et al. (2000) schlugen kirzlich vor,
eine  Dysfunktion der lonenkandle als
entscheidende Anomalie in der zellularen
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Pathogenese von ME/CFS zu betrachten. Hin-
tergrund hierzu ist die Tatsache, dass sich
nach einer Ciguatera-Fischvergiftung ein
ME/CFS-ahnliches Syndrom entwickelt
(Pearn, 1997) und dass Ciguatoxin ein starker
Inhibitor der neuronalen Natriumkanalaktivit&t
ist. Veranderungen der neuronalen lonenka-
nalfunktion kénnten verantwortlich sein fir die
veranderten neuroendokrinen Funktionen, die
bisher bei ME/CFS beschrieben wurden; sie
kdnnten dartiber hinaus die Schwankungen der
Erschopfung und andere Symptome erklaren,
die zentrale Merkmale der Erkrankung sind.

Unter dem Ruheenergieverbrauch versteht
man die Energie, die eine wache, aufmerksa-
me Person aul3erhalb der Verdauungsphase
verbraucht. Sie macht zwischen 60% und 90%
des gesamten Energieverbrauchs aus. Im
Vergleich zu Gesunden findet man bei Patien-
ten mit ME/CFS einen signifikanten Anstieg
des Ruheenergieverbrauchs im Vergleich zu
Kontrollgruppen (Watson et al., 1998). Da 30%
des Ruheenergieverbrauchs benétigt werden,
um die physiologischen lonenkonzentrationen
bei normaler Gesundheit aufrecht zu erhalten,
erhoht ein Defekt der Zellmembran, der eine
lonenleckage erzeugt, den Ruheenergie-
verbrauch. Ein erhdhtes Niveau des Ruhe-
energieverbrauchs findet man auch bei
Sarkoidosepatienten, die unter starker Er-
schopfung leiden.

Eine Dysfunktion der lonenkanale bietet mog-
licherweise auch eine Erklarung fur das Syn-
drome X, einer ungewdhnlichen Herzerkran-
kung, die mit ME/CFS in Verbindung zu
stehen scheint (siehe auch Abschnitt 6.4).

5.6 Psychiatrische Komorbiditat

Die Forschung auf diesem Gebiet konzentrier-
te sich in der Vergangenheit auf das Vorkom-
men parallel auftretender psychiatrischer
Erkrankungen, die Rolle eines abnormalen
Krankheitsverhaltens und den Nutzen kogniti-
ver Verhaltenstherapie (CTB) als Behand-
lungsform. Wahrend einige Studien Uber
relativ. hohe Raten komorbider Depression
berichten (Wessely und Powell, 1989), erga-
ben andere Studien Raten, die denen bei
anderen chronischen somatischen Erkrankun-
gen sehr &hnlich sind (Shanks und Ho-Yen,
1995). Es bleibt eine umstrittene Frage, in-
wieweit abnormales Krankheitsverhalten und

abnormale Krankheitsvorstellungen - insbe-
sondere Uber die Ursache der Erkrankung -
den schlechten Gesundheitszustand und die
Behinderungen bei manchen Patienten mit
ME/CFS aufrechterhalten. (Deale et al., 1998).
Die Uberlappung von ME/CFS-Symptomen
und psychiatrischen Erkrankungen, wie bei-
spielsweise einer Depression, kann dazu fihren,
dass Patienten falsch diagnostiziert werden
und mit unangemessenen psychiatrischen
Etiketten versehen werden. Eine Studie von
Psychiatern (Deale und Wessely, 2000) hat in
der Tat gezeigt, dass 68% einer Stichprobe
von 68 Patienten, die in ihrer ME/CFS-Klinik
behandelt wurden, mit einer falschen psychiat-
rischen Diagnose versehen worden waren; in
den meisten Fallen gab es keinen Beleg fir
eine vorangegangene oder akut bestehende
psychiatrische Erkrankung (siehe Abschnitt 6.7).

5.7 Schlafstérungen

Patienten mit ME/CFS klagen in den Anfangs-
stadien der Erkrankung gewdhnlich Uber
Ubermaliges Schlafbedurfnis (Hypersomnie).
Diesem folgt ein allgemeiner Abfall der Erhol-
samkeit des Schlafes, wenn die Krankheit in
ein chronisches Stadium tbergeht. Die berich-
teten Schlafstérungen umfassen Einschlaf-
schwierigkeiten, haufiges Erwachen in der
Nacht und lebhafte Traume. Periodisch auftre-
tende Zuckungen der Gliedmalien sowie ein
"Restless-Leg-Syndrom* werden ebenfalls
haufig berichtet.

Eine Vielzahl von Anomalien der Schlafmuster
wurden dokumentiert, darunter Veranderun-
gen im Alpha-Non-REM-Schlaf (Moldofsky,
1989) - ein moglicherweise perpetuierender
Faktor. Eine kirzlich durchgefiihrte Studie
kam zu dem Schluss, dass es nur sehr wenige
Belege fir die Hypothese gibt, dass Patienten
mit ME/CFS und der gleichzeitig bestehenden
Diagnose einer Angsterkrankung, Depression
oder Somatisierungsstorung mehr Schlafsto-
rungen haben als jene, die keine psychiatri-
sche Erkrankung haben (Morris et al., 1997).
Es sieht also so aus, als seien die bei ME/CFS
auftretenden Schlafstdrungen ein integraler
Bestandteil des Krankheitsprozesses.

Was auch immer die Ursache sein mag -
Schlafstdrungen sind ein Symptom, das der
Hausarzt immer abfragen und gegebenenfalls
behandeln sollte (siehe auch Abschnitt 7.2).
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6. Diagnostische Beurteilung

6.1 Wann die Diagnose ME/CFS in
Betracht gezogen werden sollte

Vielen akuten Infektionen folgt haufig eine
Periode der Erschopfung und Kraftlosigkeit.
Wenn diese jedoch bei einer zuvor gesunden
Person langer als einige Wochen andauert,
sollte die Diagnose eines postviralen Erschop-
fungszustandes in Betracht gezogen werden.
Es gibt eine beachtliche Anzahl belegter Ein-
zelfélle, die nahe legen, dass in diesem Stadi-
um eine geeignete Behandlung - d.h. Ruhe,
gefolgt von Genesung und einer allmahlichen
Ruckkehr zur normalen Aktivitat - eine Rolle
bei der Reduzierung langfristiger Morbiditat
spielen kann.

Wenn die Symptome uber zwei oder drei
Monate anhalten und die betroffene Person
unféhig ist, ihre normalen Lebensgewohnhei-
ten wieder aufzunehmen, sollte ernsthaft in
Erwédgung gezogen werden, die Diagnose
ME/CFS zu stellen. Hierzu sind sowohl
Grunduntersuchungen erforderlich als auch
andere Abklarungen, wenn bestimmte Sym-
ptome, z.B. neurologische, rheumatologische
oder gastrointestinale ausgepragter sind, als
dies normalerweise bei einem Patienten mit
ME/CFS zu erwarten ware (siehe auch Ab-
schnitt 6.6). Die Differenzialdiagnosen bei
ME/CFS werden in Tabelle 2 (Seite 17) aus-
fahrlich dargestellt.

Patienten, die ME/CFS-ahnliche Symptome
zeigen, sollten einfihlsam behandelt und
griundlich untersucht werden. Sie sehen selten
so krank aus, wie sie sich fuhlen, so dass
Freunde, Familie, Arbeitgeber und sogar Arzte
Zweifel daran haben koénnen, ob sie wirklich
eine schwerwiegende Erkrankung haben.

6.2 Der Krankheitsbeginn
Wie fangt ME/CFS gewohnlich an?

e Am haufigsten geht eine virale Infektion
(z.B. eine grippeéahnliche Erkrankung, das
Pfeiffer'sche Driisenfieber, eine Mandel-
entziindung, eine Meningitis, eine
Enzephalitis oder eine Hepatitis) bei
ME/CFS voraus.

* Zu den weniger haufig auftretenden Auslo-
sern gehdren Impfungen (z.B. gegen

Hepatitis B), Toxine (z.B. Ciguatoxin-
Vergiftung), Pestizid-Expositionen
(Organophosphate) und mit sehr starkem
Stress verbundene Ereignisse.

+ Bei einer Minderheit der Féalle ist der auslo-
sende Faktor nicht klar erkennbar und der
Beginn kann eher schleichend sein.

6.3 Erhebung der Krankengeschichte

Im Anbetracht der Tatsache, dass die Diagnose
ME/CFS weitgehend auf der Kranken-
geschichte des Patienten basiert, sollte die
Befragung die folgenden Punkte ansprechen:

« frihere somatische und psychiatrische
Erkrankungen

« frihere Operationen und Bluttransfusionen
(Moglichkeit der Infektion mit Hepatitis C)

» Abklarung einer moglichen beruflichen
Exposition gegentiber Chemikalien,
Losungsmitteln und Pestiziden

* Mdgliche vorausgehende Ereignisse
(z.B. Infektionen, Impfungen, Toxine,
extremer Stress, Traumata oder
Operationen, Uberzogenes korperliches
Training)

* Klinische Besonderheiten (z.B. Gewichts-
verlust, auffallende Arthralgien, vortiber-
gehende neurologische Vorkommnisse)
die nahe legen, dass anderen Diagnosen
als Erklarungen nachgegangen werden
MmusSs.

» Erhebung der Sozialanamnese
(Mdglichkeit einer HIV-Infektion)

» Erhebung der Familiengeschichte
(Gibt es andere Familienmitglieder mit
einer ME/ CFS-ahnlichen Erkrankung?)

Es ist wichtig, sich ein klares Bild von den
Auswirkungen des ME/CFS auf die Lebens-
gestaltung des Patienten zu machen, wenn es
um die Behandlung der Erkrankung und mog-
liche Anspriche aus der Kranken- oder Sozi-
alversicherung geht.

Es sollte daher nach der beruflichen Situation
des Patienten gefragt werden, nach seiner
Ausbildung und seinen familiaren Verpflich-
tungen sowie dem Ausmald der auftretenden
funktionellen Einschrankungen..
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6.4 Symptome

Die vorherrschenden Symptome kénnen bei
verschiedenen Patienten mit ME/CFS sehr
unterschiedlich aussehen. Einige Patienten
sind vorwiegend in ihrer Mobilitat einge-
schrankt, wahrend andere sehr viel starker
durch kognitive Probleme oder Schmerzen
beeintrachtigt werden.

Das zentrale Symptom des ME/CFS ist jedoch
die Erschopfung, die gewohnlich sowohl die
physischen wie auch die mentalen Funktionen
umfasst. Eines der hervorstechendsten Merk-
male dieser Erschdpfung ist die Beschreibung
der Patienten, dass selbst kleinste physische
Anstrengungen eine deutliche Verschlechte-
rung der Muskelschwéache/der Schmerzen etc.
zur Folge haben, haufig begleitet von zahlrei-
chen anderen Symptomen. Nach einem sol-
chen Riuckfall kann es Tage oder Wochen
dauern, bis die Patienten zu einem "normalen”
Ausmalfd an Aktivitaten zurtickkehren kdnnen.

Die Schliisselsymptome fir die Diagnosestel-
lung von ME/CFS sind:

* durch physische Anstrengung erzeugte
Muskelschwache,

» Zustandsverschlechterung nach Belastung:
Die Symptome treten mit Verzdgerung
nach Anstrengung auf,

* Muskelschmerzen (treten in verschiedenen
Schweregraden bei bis zu 75% aller Pati-
enten auf) und faszikulare Zuckungen
einschlieflich Lidkrampfen,

» Kognitive Dysfunktionen: Probleme mit
dem Kurzzeitgedachtnis, der Konzentration
und der Aufmerksamkeitsspanne (die
besonders Aufgaben im visuell-raumlichen
Bereich betreffen) und Wortfindungssto-
rungen (Schwierigkeiten, die bekannte
Objekte zu benennen) oder Dysnomien
(die Unfahigkeit, Objekte mit ihrem richti-
gen Namen zu bezeichnen).

Die kognitiven Dysfunktionen allein sind
oft schon so schwerwiegend, dass sie
eine betrachtliche Verminderung des
frheren Niveaus der beruflichen oder
Ausbildungstatigkeit sowie der personli-
chen und sozialen Aktivitaten verursachen.

» Allgemeines Krankheitsgefuhl wie bei
einer andauernden, grippeahnlichen
Erkrankung.

Andere Symptome, die im Einklang mit der
Diagnose des ME/CFS stehen, sind:

* Gleichgewichtsstorungen und orthostati-
sche Intoleranz. Es wird h&ufiger tUber ein
Gefuhl von Unsicherheit und Schwanken
geklagt als tber Schwindel.

* Autonome Dysfunktionen; besonders
den Kreislauf betreffend (lagebedingter
niedriger Blutdruck und orthostatische
Tachykardien) und eine gesttrte
Thermoregulation (Nachtschweif3,
Uberempfindlichkeit gegeniiber
extremen Temperaturen),

e Schlafstérungen im Sinne von nicht erhol-
samem Schlaf, der sowohl ein GiberméaRig
starkes Schlafbedurfnis (zu Beginn der Er-
krankung) sowie eine Umkehr des Schlaf-
rhythmus’ (besonders bei Kindern) und
Schlaflosigkeit umfassen kann.

* Sensorische Stérungen wie Parasthesien
und manchmal halbseitige Schmerzen
und Dysasthesien,

e Larm- und/oder Lichtempfindlichkeit,

« Arthralgien ohne Schwellungen, Rétungen
oder Verformungen der Gelenke,

* Symptome des Verdauungstraktes:
Ubelkeit und Mobilitatsstérungen,

* Alkoholunvertraglichkeit,

» wiederkehrende Halsschmerzen und
empfindliche Hals- und Achsellymphknoten,

« Kopfschmerzen eines neuen Typs, Musters
oder Schweregrades.

Die Symptome folgen einem charakteristi-
schen Muster, das sowohl Schwankungen (oft
im Verlauf eines Tages) umfasst als auch
Chronizitat aufweist. Die Patienten beschrei-
ben héufig, dass sie "gute" und "schlechte"
Tage erleben, wobei die Schwankungen der
Symptomauspragung von korperlicher Aktivi-
tat, Stress, Infektionen und Temperaturextre-
men beeinflusst werden.

Es scheint mit der Chronifizierung der Erkran-
kung auch zu einem vermehrten Auftreten des
Syndroms X zu kommen (pektanginfsen
Schmerzen in der Brust bei normalem Korona-
rarteriogramm, aber abnormalen Ergebnissen
beim Thallium-201-SPECT) sowie zu einer
Tendenz zur Entwicklung von allergischen
Erkrankungen (Straus et al., 1988).
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6.5 Korperliche Untersuchung

Obwohl dies eigentlich keiner besonderen
Erwdhnung bedarf, ist eine umfassende
korperliche Untersuchung obligatorisch, um
andere mogliche Erkrankungen auszuschlief3en.
Ein Gleichgewichtstest sowie eine Untersu-
chung der vestibularen Funktion (z.B. Rom-
berg- und Fukuda-Test) sollte bei den
Patienten durchgefuhrt werden, die Uber
Gleichgewichtsstérungen klagen. Diese kon-
nen die Folge einer vestibularen Stérung sein
(Ash-Bernal et al., 1995).

6.6 Untersuchungsverfahren

Die Diagnose sollte sich bei ME/CFS in der
Hauptsache auf das typische Muster der Sym-
ptome stitzen, wobei andere mogliche Er-
krankungen ausgeschlossen werden missen,
die ebenfalls mit Erschopfung und einem
schlechten Allgemeinzustand einhergehen.
Bei jedem Patienten, bei dem das Vorliegen
eines ME/CFS vermutet wird, sollten die fol-
genden Routine-Untersuchungen durchgefihrt
werden:

» Blutsenkungsgeschwindigkeit; Suche
nach Proteinveranderungen in der akuten
Krankheitsphase (z.B. C-reaktives Protein);

e Hamoglobinwerte,

* Leukozytenzahl und Differentialblutbild.
Beachte: Geringfuigige Anomalien kbnnen
vorliegen, insbesondere in der friihen
Phase der Erkrankung.

» RoutinemaRige Uberpriifung biochemi-
scher Parameter (Harnstoff, Elektrolyte,
Kalzium etc.);

» Leber- und Schilddriisenfunktion. Beachte:
Bei Patienten mit ME/CFS wird ein erhoh-
tes Auftreten des Gilbert-Meulengracht-
Syndroms beobachtet (Cleary und White,
1993).

» Kreatininkinase (CK-Wert),

* Antikorper gegen Gliadin oder Endomysi-
um, um Zdliakie (Glutenunvertraglichkeit)
auszuschliel3en (Skowera et al 2001).

Beachte: Man sollte auch die Serum-IgA-
Werte uberprufen.

e Untersuchung des Urins auf Eiweile,
Blut, Zucker.

» Deutliche Anomalien bei einer der oben
genannten Routineuntersuchungen weisen
darauf hin, dass andere diagnostische
Erklarungen fur die Symptomatik verfolgt
werden mussen.

In manchen Féllen kdnnen u. U. weitere spe-
zielle Tests notwendig sein:

e Untersuchung der Funktionen des autono-
men Nervensystems (z.B. Kipptischtest),
wenn Symptome wie Ohnmachtsanfélle
oder lagebedingter niedriger Blutdruck
feststellbar sind.

+ Uberprufung auf Infektionen, wenn
maglicherweise Chlamydien (Chia und
Chia, 1999), Epstein-Barr-Virus, HIV,
Hepatitis B/C, Lyme-Borreliose,
Mycoplasmen, Q-Fieber o. &. vorliegen.

* MRT des Gehirns, wenn Multiple Sklerose
nicht auszuschlief3en ist.

* Muskelbiopsie bei erhthtem CK-Wert.

* Untersuchung auf Rheuma und Autoanti-
korper, wenn starke Arthralgien vorliegen.
Man sollte auch auf Infektionen hin unter-
suchen, die Arthralgien und Erschdpfung
verursachen kdnnen (d.h. Borrelien,
Brucellose, Campylobacter, Cytomegalie-
virus, Parvoviren, Shigella und Yersinien).

+ Serum-Ostradiol und FSH, wenn eine
starke pramenstruelle Verschlechterung
der Symptomatik vorliegt (Studd und
Panay, 1996).

« ACTH-Test, wenn die Plasma- oder
Urincortisolwerte niedrig sind und die
Symptome auf die Addison-Krankheit
hinweisen (niedriger Blutdruck, niedriger
Natrium- und erhohter Kaliumgehalt im
Serum).

Untersuchungen, die im Normalfall nicht zu
empfehlen sind:

e Untersuchung des antiviralen Pfades* wie
RNase L (Suhadolnik et al., 1997),

e Elektromyogramm,

e Funktionelle Untersuchung des Gehirns mit
PET (Positronenemissionstomographie)
oder SPECT (Single Photon Emission
Spectography). Hierfur gibt es nurim
Rahmen von Forschungsvorhaben eine
Indikation.

* Neuroendokrinologische Stimulationstests
(z.B. Prolactinstimulationstest mit Buspiron)
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* Urin-Marker* (z.B. CFSUM)

+ Uberprufung auf Coxsackie-Antikorper
(Miller et al., 1991) oder Hinweise auf eine
HHV-6-Reaktivierung.

Einige dieser Untersuchungen kénnen Anoma-
lien aufdecken (z.B. Hypocortisolamie, stark
erhohte Prolactinausschiittung im Buspi-
ronstimulationstest), die mit der Diagnose
ME/CFS im Einklang stehen. Ihre Bedeutung
fur die klinische Routineuntersuchung ist
jedoch begrenzt, da die Ergebnisse die prakti-
schen Entscheidungen im Rahmen der
Behandlung wahrscheinlich nicht beeinflussen.

(* spezifische Urin-Marker und Anomalien an-
tiviraler Pfade werden derzeit in Forschungs-
studien mit finanzieller Unterstitzung der ME
Association 2000/2001 untersucht.)

6.7 Psychiatrisch-psychologische
Untersuchung

Etwa ein Viertel aller Patienten mit ME/CFS
entwickelt im Laufe der Erkrankung eine
manifeste klinische Depression, die sich von
dem Geflhl, es "einfach satt" zu haben, unter-
scheidet.

Eine Erklarung hierfir liegt moglicherweise in
der Kombination endogener Faktoren (d.h.
Storungen im Bereich der Neurotransmitter)
und reaktiver Faktoren (d.h. psychischer Be-
lastungen im Zusammenhang mit der berufli-
chen Téatigkeit, der Ausbildung, den Arzten,
der finanziellen Situation, familiaren Verpflich-
tungen etc.). Eine umfassende psychiatrisch-
psychologische Untersuchung, u. U. auch mit
Hilfe von Fragebdgen, sollte bei Patienten
durchgefihrt werden, die gleichzeitig unter
entsprechenden Symptomen leiden.

Es sollte jedoch beachtet werden, dass die
Ergebnisse von psychiatrisch-psychologischen
Fragebdgen mit Vorsicht zu betrachten sind
(Farmer et al., 1996) und dass eine formali-
sierte Testung der neuropsychologischen
Funktionen nur selten das Ausmaf} an Ein-
schrankungen zeigt, das von Patienten mit
ME/CFS berichtet wird.

Wie bereits in Abschnitt 5.6 beschrieben, wird
eine beachtliche Anzahl von Patienten mit
ME/CFS von ihren Arzten mit einer unange-
messenen psychiatrischen Diagnose belegt.
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Tabelle 2

Differentialdiagnosen

Obwohl umfassende und komplexe Untersuchungen nur selten notwendig sind, miissen andere mogliche Ursachen der
chronischen Erschopfung in Betracht gezogen werden, wenn die Krankengeschichte untypische Merkmale aufweist.
Man beachte auch, dass "neu" auftretende Symptome nicht automatisch der Erkrankung an ME/CFS zugeschrieben

werden sollten.

HERZ-KREISLAUF-SYSTEM
Herzklappenfehler und Durchblutungsstérungen

ENDOKRINES SYSTEM
UND STOFFWECHSEL
Addison Krankheit
Flussigkeitsretentionssyndrom
Schilddriisenunterfunktion
Hypophysentumor
Schilddriisentberfunktion
Hamochromatose
Hyperkalzdmie

Hyponatriamie

GASTROINTESTINALES SYSTEM
Zoliakie

Morbus Crohn

Nahrungsmittelallergien

Colon irritabile

HAMATOLOGIE
Andmie

INFEKTIONEN
Brucellose
Giardiasis

Hepatitis B oder C
HIV

Leptospirose
Lyme-Borreliose
Parvoviren
Post-Polio-Syndrom
Toxocara (bei Kindern)
Toxoplasmose

MALIGNE ERKRANKUNGEN
Morbus Hodgkin

NEUROMUSKULAR
Multiple Sklerose
Myasthenia gravis
Parkinson’sche Krankheit
seltene Myopathien

PSYCHIATRISCH

Angsterkrankungen + / - Hyperventilation
Depression

Posttraumatische Belastungsstorung
Somatisierungsstérung

ATEMWEGE
Sarkoidose
Tuberkulose

RHEUMATOLOGIE

Fibromyalgie

Sjogren Syndrom

Systemischer Lupus erythematodes

VERSCHIEDENES

Alkohol- oder Medikamentenmisshrauch
Allergien

Pestizidexposition (Organophosphate)
Sick Building Syndrom (SBS)
Schlafapnoe

Narkolepsie

Verschiedene verordnete Medikamente
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7. Die Behandlung

7.1 Wer sollte Patienten mit ME/CFS
behandeln?

Wenn die Diagnhose gesichert ist, sollte die
Behandlung nicht komplizierter Félle von
ME/CFS zu Beginn im Rahmen der primaréarzt-
lichen Versorgung durch den Hausarzt und
andere auf dieser Ebene tétige Behandler
erfolgen.

In den fruhen Stadien der Erkrankung (d.h.
den ersten sechs Monaten) besteht diese in
einer angemessenen Beratung in Bezug auf
eine Veranderung der Lebensfiihrung, in dem
Versuch, dem Patienten durch vorsichtig ein-
gesetzte Medikamente eine symptomatische
Erleichterung zu verschaffen und in der Hilfe
bei Problemen, die moglicherweise im Zu-
sammenhang mit dem Arbeitsplatz, Lohnfort-
zahlungen im Krankheitsfall und sozialer
Unterstiitzung entstehen.

Wenn die Krankheit in ein chronisches Stadi-
um ubergeht und/oder schwerwiegender wird,
sollte tGberlegt werden, den Patienten an eine
Klinik bzw. einen dort tatigen Spezialisten
Uberweisen, der wirklich an ME/CFS interes-
siert und Uber die Erkrankung informiert ist.

In einigen Landesteilen GrofR3britanniens (z.B.
in Dorset und Norfolk) werden gerade multi-
disziplinar arbeitende spezielle Kliniken fir
Patienten mit ME/CFS aufgebaut, die einen
einfachen Zugang zu Beschaftigungstherapeu-
ten, Psychologen und anderen medizinischen
Behandler ermdglichen, die ggf. Hilfe bei der
Behandlung schwieriger Falle von ME/CFS
anbieten konnen. Leider gilt fir viele Teile
GrolR3britanniens, dass es fur den Allgemein-
arzt unmoglich ist, auch nur einen einzigen
Spezialisten mit dem entsprechend notwendi-
gen Fachwissen zu finden.

Es gibt eine kleine Anzahl von klinischen Zent-
ren mit Maximalversorgung (“tertiary referral
centres®), in denen stationare Einrichtungen
fur Patienten mit ME/CFS existieren und eine
entsprechende Forschung durchgefiihrt wird.
Eine dieser Einrichtungen ist das National ME
Centre, Harold Wood Hospital, Romford, Es-
sex RM3 9AR. Wenn eine Uberweisung des
NHS zur ambulanten oder stationaren Unter-
suchung vorliegt, dann werden Patienten aus
ganz Grof3britannien aufgenommen.

Weitere Informationen sind zu erhalten unter
0044 - 1708 378050.

7.2 Pharmakologische Behandlungs-
formen

Zur Behandlung von Patienten mit ME/CFS
wurden in der Vergangenheit viele verschie-
dener Medikamente empfohlen. Allerdings
sind davon bisher nur wenige in sauber ange-
legten, randomisierten, kontrollierten Studien
untersucht worden. Zur Zeit gibt es keine ein-
zelne medikamentése Behandlung, die sich
bei einer Mehrzahl aller Patienten als allge-
mein wirksam erwiesen hatte. Es gibt jedoch
eine Reihe von Medikamenten, die bei der
Bekdmpfung von Symptomen wie Myalgien
und Schlafstorungen hilfreich sind.

Patienten mit ME/CFS sind haufig empfindli-
cher gegeniiber den Nebenwirkungen von
Medikamenten, insbesondere von Antidepres-
siva, Anasthetika und Mitteln, die die dopami-
nerge  Ubertragung beeinflussen  (z.B.
Metoclopramid). Deshalb ist es oft win-
schenswert, mit einer geringen Dosis zu be-
ginnen und sie dann Uber einen Zeitraum von
Wochen langsam zu steigern; dies gilt insbe-
sondere fUr den Einsatz von Antidepressiva.

Allergiebehandlung

Eine Behandlung der Allergien sollte sich auf
spezifische Allergien beschranken, die durch
verlassliche Allergietests ermittelt wurden. Aus
klinischen Studien ergibt sich kein Beleg dafur,
dass Medikamente zur Behandlung von Aller-
gien, wie beispielsweise Terfenadin, irgendei-
nen Nutzen haben (Steinberg et al., 1996), es
sei denn, das Vorliegen einer spezifischen
Allergie wurde zuvor durch Testung gesichert.

Analgetika

Wenn sich handelsibliche Analgetika wie
Aspirin, Paracetamol oder nichtsteroidale Ent-
ziindungshemmer als wirkungslos erwiesen
haben, ist es mdglicherweise angebracht, eine
niedrige Dosis Amitriptylin (d.h. 10 mg oder 25
mg taglich) zu verschreiben.

Krampflosende Mittel wie Gabapentin und
Carbamazepin konnen im Falle starkerer Ner-
venschmerzen, die auf gewohnliche Analgeti-
ka nicht ansprechen, hilfreich sein (Anon. Drug
and Therapeutics Bulletin, 2000).

Schwierige Falle sollten zur Abklarung und
Beratung in eine Schmerzklinik Gberwiesen
werden.
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Antibiotika

Es gibt Einzelfallberichte von Patienten, denen
es nach einer Antibiotikagabe besser geht.
Eine mdgliche Erklarung hierfir ist, dass man-
che Antibiotika einen immunmodulatorischen
Effekt haben oder dass einige dieser Patienten
madglicherweise eine persistierende Infektion
hatten (z.B. Lyme-Borreliose oder Chlamy-
dien), die auf eine Antibiotikatherapie an-
sprach. Auch wenn dem so ist, gibt es
gegenwartig keine Rechtfertigung fur den spe-
kulativen Einsatz einer langfristigen Einnahme
eines oder mehrerer Antibiotika.

Antidepressiva

Eine niedrige Dosis sedierender trizyklischer
Antidepressiva (z.B. 10-25 mg Amitriptylin vor
dem Zubettgehen) kann bei Myalgien oder
Schlaflosigkeit wirksam sein. Patienten, die
neben dem ME/CFS eine klinische Depression
haben, sollten mit der Ublichen Dosis eines
entsprechenden Antidepressivums oder (wenn
madglich) einem Johanniskrautpraparat behan-
delt werden.

Die Ergebnisse von Forschungsstudien
weisen darauf hin, dass bei ME/CFS mogli-
cherweise eine Storung des Neurotransmitters
Serotonin vorliegt. Die einzige grof3e randomi-
sierte, kontrollierte Studie zum Einsatz von
Serotoninwiederaufnahmehemmern  (SSRIs)
konnte fur Fluoxetin keinen signifikanten Nut-
zen nachweisen (Vercoulen et al., 1996).

In einer Studie von Hickie et al. (2000) wird
von einem gewissen Einfluss des Monoami-
nooxidasehemmers Moclobemid auf die
Hauptsymptome berichtet. Die besten Ergeb-
nisse fanden sich bei Patienten mit gleichzeitig
auftretender immunologischer Dysfunktion.

Antimykotika

Es gibt keinen wissenschaftlichen Beweis, der
die weit verbreitete Ansicht unterstitzen wir-
de, dass Candida/Soor, eine haufige Pilzinfek-
tion, in irgendeiner Weise an der Entstehung
von ME/CFS beteiligt ist (Dismukes et al.,
1991). Antimykotika wie Nystatin sollten des-
halb nicht verschrieben werden.

Blutdrucksteigernde Medikamente

Die Tatsache, dass manche Patienten mit
ME/CFS unter niedrigem Blutdruck/neural

vermitteltem niedrigen Blutdruck leiden, hat
zum Einsatz von blutdrucksteigernden Wirk-
stoffen wie Fludrokortison geftihrt.

Die einzigen randomisierten, kontrollierten
Studien hierzu ergaben, dass die Einnahme
von Fludrokortison keinen eindeutigen Nutzen
hat (Peterson et al., 1998 und Rowe et al.,
2001).

Antivirale Medikamente

Obwohl ME/CFS haufig durch virale Infektio-
nen ausgeldst wird, sind die wissenschaft-
lichen Erkenntnisse lber die Rolle persistie-
render viraler Infektionen widerspriichlich.

Das einzige in einer klinischen Studie unter-
suchte antivirale Medikament ist Acyclovir
(Straus et al., 1988). Es wurde keine positive
Wirkung festgestellt, so dass die Einnahme
dieses Mittels nicht empfohlen werden kann.

Anxiolytika

Benzodiazepin-haltige Medikamente sollten
vermieden werden, da hier das reale Risiko
der Entwicklung einer Abhangigkeit besteht
und es zu Problemen beim Entzug kommen
kann.

Hydrokortison und andere hormonelle
Behandlungsformen

In Forschungsstudien wurden bei ME/CFS
eine Reihe von hormonellen Anomalien fest-
gestellt (z.B. niedrige Cortisol- und DHEA-
Werte), die zur Symptomatik beitragen kénnen
und die deshalb einer Behandlung zugénglich
sind.

» Klinische Studien zum Einsatz niedrig
dosierten Hydrokortisons haben zu wider-
spruchlichen Ergebnissen gefiihrt. Eine
amerikanische kontrollierte, randomisierte
Studie (McKenzie et al., 1998) ergab
keinen klaren Nutzen, wahrend eine
neuere Studie in Grol3britannien (Cleare
et al., 1999), bei der eine geringere Dosis
Hydrokortison eingesetzt wurde, eine
positive Wirkung ohne Hinweise auf eine
Suppression der natirlichen Kortisolaus-
schittung durch die Nebennieren ergab.

» Es wurde auch tber einen Mangel an
DHEA bei Patienten mit ME/CFS
berichtet, aber bislang wurden keine
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wissenschaftlichen Studien tUber den
Einsatz dieses umstrittenen Hormons
durchgefihrt.

+ Eine erganzende Ostrogengabe kann bei
Frauen mit pramenstrueller Verschlimme-
rung der Symptome, bei denen niedrige
Werte des Serumdstradiols und des FSH
festgestellt werden, eine positive Wirkung
haben (Studd und Panay, 1996).

* Es gibt keine Beweise fir eine gestdrte
Schilddriisenfunktion bei Patienten mit
ME/CFS. Eine zusatzliche Thyroxingabe
bei Personen, deren Schilddriisenfunkti-
onstest normal ausfallt, ist eine umstrittene
Form der Behandlung, die zahlreiche
Risiken birgt, u.a. die Gefahr des
Auslosens einer Addison-Krise bei
Patienten mit Hypokortisolamie (Shepherd,
1997).

Hypnotika

Schlafstdrungen als Symptom bei Patienten
mit ME/CFS sollten immer ernst genommen
werden. Auch gesunde Menschen kénnen
nicht gut "funktionieren”, wenn sie nicht jede
Nacht funf Stunden tief und ununterbrochen
schlafen. Pharmakologische Ansatze zur Be-
handlung der Schlafstérungen umfassen eine
niedrige Dosis Amitriptylin (10-25 mg einige
Stunden vor dem Zubettgehen) und der vor-
sichtige Einsatz von Hypnotika wie Zaleplon
(hilfreich far Patienten mit Einschlafstérungen).
Anekdotische Berichte weisen auf den maogli-
chen Nutzen von Melatonin fir Patienten mit
schweren Schlafstérungen hin. Hinsichtlich
einer angemessenen Schlafhygiene sollte
ebenfalls beraten werden. (Siehe auch Ab-
schnitt 7.3).

Immunologische Behandlungsformen

Trotz der Tatsache, dass bei Patienten mit
ME/CFS eine Reihe immunologischer Anoma-
lien festgestellt wurde, gibt es keinen klaren
Nachweis der Wirksamkeit immunologischer
Behandlungsformen. Keiner dieser Therapie-
ansétze wird durch den National Health Servi-
ce in GroRbritannien angeboten. Sie sollten
zurzeit noch als experimentell betrachtet wer-
den und nicht routinemafiig bei Patienten mit
ME/CFS zum Einsatz kommen.

* Ampligen, einem auf3erst teuren Medika-
ment aus Amerika, wird nachgesagt, dass

es sowohl eine antivirale als auch eine im-
munmodulatorische Wirkung habe. In einer
kleinen Studie von Strayer et al. (1994)
wurde Uber eine positive Wirkung berichtet.
Weitere Untersuchungen in dieser Rich-
tung finden derzeit in Amerika und Belgien
statt. Ampligen wurde bis jetzt von der
amerikanischen "Food and Drug Adminis-
tration" noch nicht fir die Behandlung von
ME/CFS zugelassen.

* Eine intravendse Behandlung mit Immun-
globulin G wurde bis jetzt in finf randomi-
sierten, kontrollierten Studien untersucht.
Drei dieser Studien berichten tber eine
positive Wirkung (Du Bois, 1986; Lloyd et
al., 1990; Rowe, 1997), wahrend zwei kei-
nen Nutzen feststellen konnten (Peterson
et al., 1990; Vollmer Conna et al., 1997). In
einer kleinen Studie von See und Tilles
(1996) konnte in einer Subgruppenanalyse
auch eine positive Wirkung von Alpha-
Interferon aufgezeigt werden.

¢ Inosin/Immunovir, ein immunmodulatori-
sches Mittel mit dem Potential, die Aktivitat
der naturlichen Killerzellen zu erhéhen,
wird gegenwartig auf den moglichen
Einsatz bei der Behandlung von Patienten
mit ME/CFS hin untersucht.

Reizkolon

Ein Reizkolon sollte je nach Symptomatologie
mit ballaststoffhaltigen Abfuhrmitteln, Mitteln
gegen Durchfall oder gegen Darmkrampfe
behandelt werden. Falls indiziert, kann eine
Eliminationsdiat unter Auslassung von z.B.
Weizen, Zitrusfriichten oder Milchprodukten,
die in manchen Féllen mit einem Reizkolon
in Verbindung gebracht werden, versucht
werden.

Muskelrelaxiantien

Bei Patienten, die Uber starke Muskelkrampfe
klagen, ist u. U. der vorsichtige Einsatz einer
niedrigen Dosis von Wirkstoffen wie Metho-
carbamol angebracht.

Nahrungsergénzungsstoffe

* In einer randomisierten, kontrollierten
Studie von Behan et al. (1994) wird tber
eine gute Wirksamkeit von Nachtkerzendl
berichtet; in einer neueren Studie konnte

Seite 20



(((0) Fatigatio e.V.

ME/CFS/PVFS - zentrale klinische Fragen

diese jedoch nicht bestétigt werden (War-
ren et al., 1999). Nachtkerzendl hat keine
Nebenwirkungen und kann bei Arthralgien
symptomlindernd wirken.

* NADH (nicotinamide adenine dinucleotide)
ist eine natirliche Substanz, von der man
weil3, dass sie auf zellularer Ebene durch
ATP-Produktion den Energiestoffwechsel
anregt. Ein NADH-haltiges Mittel (Enada)
wurde in einer kleinen klinischen Studie als
wirksam getestet (Forsyth et al., 1999).

* Majeed et al. (1995) beschrieben einen
Mangel an Carnitin bei Patienten mit
ME/CFS; einige Patienten berichten, dass
ihnen die Einnahme von Carnitin geholfen
habe. Eine kleine randomisierte, kontrollier-
te Studie fand "statistisch signifikante Ver-
besserungen” bei 12 von 18 Patienten, die
Carnitin eingenommen hatten.

Vestibulare Dysfunktionen

Mittel wie Cinnarizin, die eine sedierende Wir-
kung auf das Gleichgewichtssystem haben,
zeigen tendenziell keine oder nur eine geringe
Wirkung bei der Behandlung von Schwindel
oder anderen Gleichgewichtsstorungen, utber
die Patienten mit ME/CFS haufig klagen (Ash-
Bernal et al., 1995).

Vitamine und Mineralstoffe

Verschiedene Mangelzustdnde wurden bei
ME/CFS berichtet, u.a. betrifft dies Magnesium
(Cox et al., 1991), Folséaure (Jacobson et al.,
1993) und verschiedene B-Vitamine (Heap et
al., 1999). Es gibt jedoch keine klinischen Stu-
dien, die belegen, dass die zusétzliche Gabe
von Vitaminen und Mineralstoffen eine positive
Wirkung hat. Eine Uberdosierung kann hinge-
gen schwerwiegende Schaden verursachen.
Die einzige eindeutige Indikation fur eine
zusatzliche Gabe besteht bei Frauen, die
schwanger werden wollen. Sie sollten ihren
Folsaurespiegel regelmalRig untersuchen las-
sen und bei Bedarf Folséaure substituieren.

Andere Behandlungsanséatze

* Fur eine Reihe anderer Mittel, z.B. Selege-
lin, Amantadin (Plioplys und Plioplys, 1997;
Bowman et al., 1997) sowie Methylpheni-
dat bei Kindern wurde im Fall einiger aus-

gewabhlter Patienten mit ME/CFS eine
positive Wirkung berichtet. Jedoch wurde
keines dieser Mittel bisher in einer klini-
schen Studie getestet.

* Eine vorlaufige Studie Gber die Wirksam-
keit der 5-HT3 Rezeptorantagonisten Tro-
pisetron und Ondansetron wurde kirzlich
in Deutschland durchgefihrt (Spath et al.,
2000). Die Ergebnisse weisen darauf hin,
dass diese Mittel, die Ublicherweise gegen
Ubelkeit und Erbrechen eingesetzt werden
und die nicht als Dopaminantagonisten
wirken oder extrapyramidale Nebenwirkun-
gen auslosen, bei ME/CFS mdglicherweise
eine positive Wirkung haben.

¢ In einer kirrzlich beendeten randomisierten,
kontrollierten Multicenter-Studie (deren
Ergebnisse noch nicht veroffentlicht sind)
konnte fur Galanthamin, einem selektiven
Acetylcholinesterase-Inhibitor, keine positi-
ve Wirkung auf Erschdpfung oder kognitive
Beeintrachtigungen nachgewiesen werden.

Keines dieser Arzneimittel kann zurzeit fir den
generellen Einsatz bei Patienten mit ME/CFS
empfohlen werden.

7.2 Nicht-pharmakologische
Behandlungsarten

"Pacing" - die Anpassung der Aktivitat an die
jeweils gegebene Leistungsfahigkeit des Pati-
enten - soll eine angemessene Balance zwi-
schen Aktivitat und Ruheperioden sicherstel-
len. Zu Beginn der Erkrankung (d.h. innerhalb
der ersten Wochen nach einer viralen Infekti-
on) ist u.U. eine Phase der Ruhe, gegebenen-
falls sogar der Bettruhe erforderlich.
Idealerweise sollte danach ein allmahlicher
Anstieg der koérperlichen sowie der geistigen
Aktivitat erfolgen. Fur Patienten mit ME/CFS
ist es wichtig, eine Art "Grundlinie" festzule-
gen, auf der sie, soweit moglich, beschwerde-
frei sind und von der aus sie akzeptieren
lernen, dass der Fortschritt langsam, schwan-
kend und unberechenbar sein kann. Das Akti-
vitdtsniveau sollte bei einem Rickfall oder
einer Symptomverschlechterung immer redu-
ziert werden.

Aus der Sicht des Arztes bedeutet dies, dass
er den Patienten klare Anweisungen geben
muss, sich realistische Ziele zu setzen, Plane
flexibel zu gestalten, um auf die taglichen
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Schwankungen des Energieniveaus und der
Symptome reagieren zu kdénnen und im Hin-
blick auf eine Erholung optimistisch zu bleiben.
Die Uberweisung zu einem Beschéftigungs-
oder Physiotherapeuten, der ein angemesse-
nes Aktivitditsmanagementprogramm ausarbei-
ten kann, ist u.U. fir Patienten hilfreich, die
Schwierigkeiten im Umgang mit diesem ent-
scheidenden Aspekt der Behandlung haben.
"Graded exercise"-Programme, die eine
tagliche Steigerung der korperlichen Aktivitat
beinhalten, unabh&ngig davon, wie ein Patient
diese bewadltigt, sind nicht empfehlenswert, da
sie wahrscheinlich zu einem Rickfall fihren
werden.

Die Ergebnisse dreier randomisierter, kontrol-
lierter Studien (Wearden et al., 1998, Powell et
al., 2001; Fulcher und White, 1997) zum Ein-
satz von "Graded exercise"-Programmen wer-
den haufig zitiert, um die These zu stlitzen,
dass Ruhe in der Behandlung von ME/CFS
keinen Platz habe. Die Autoren dieser
Broschiire (Shepherd and Chaudhuri, 2001)
gehen jedoch davon aus, dass angemessene
Ruheperioden genauso wichtig sind wie der
allmahliche Versuch, die korperliche und geis-
tige Aktivitdt zu steigern, wenn sich der
Gesundheitszustand des Patienten zu stabili-
sieren begonnen hat.

Es sollte auch beachtet werden, dass nach
einer amerikanische Studie (Lapp, 1997)
unpassende Empfehlungen zum Aktivitatsni-
veau sehr leicht eine rasche und recht
schwerwiegende Verschlimmerung der Sym-
ptome zur Folge haben kdnnen und dass eine
korperliche Dekonditionierung offensichtlich
kein perpetuierender Faktor bei der Erkran-
kung ist (Bazelmans et al., 2001).

Aus medizinisch-rechtlicher Sicht missen
Arzte, die Patienten mit ME/CFS korperliche
Ubungen verschreiben, dies mit genau der
gleichen Umsicht tun, die auch fur die Ver-
schreibung von Medikamenten gilt.

Die Behandlung von Schlafstérungen

Im frihen post-infektibsen Stadium haben
viele Patienten mit ME/CFS ein GberméaRiges
Schlafbedirfnis (Hypersomnie), das nicht be-
handelt werden muss.

Wenn diese Phase des ubermaligen Schlaf-
bedirfnisses zu Ende geht, sollten die Patien-
ten ermutigt werden, bestimmte einfache
MalBnahmen zur Schlafhygiene zu ergreifen,

die die Gefahr der Entwicklung anderer Arten
der Schlafstérung verringern.

* GrolRe Mengen an Koffeinhaltigen Getran-
ken wie Tee, Kaffee und Cola-Getrénke
sollten vermieden werden, insbesondere
am Abend.

« Das Schlafen am Nachmittag sollte, wenn
maglich, unterbleiben - stattdessen sollten
sich die Patienten, wenn ndtig, eine Zeit-
lang ausruhen oder entspannen.

+ Das Aufwachen, Aufstehen und Zu-Bett-
Gehen sollte, wenn moglich, im Sinne
einer festen Tagesroutine jeweils immer
zur gleichen Zeit erfolgen.

« Ein warmes Bad eine halbe Stunde vor
dem Zu-Bett-Gehen kann hilfreich sein.

+ Das Schlafzimmer sowie das Bett sollten
weder zu warm noch zu kalt sein.

Kognitive Verhaltenstherapie (CBT)

Dieser Behandlungsansatz kann fur die Unter-
gruppe von Patienten mit ME/CFS hilfreich
sein, der die Anpassung des Lebensstils an
die Erkrankung nicht ausreichend gelingt.
Auch fur Patienten, die zuséatzlich an einer
Depression leiden oder die soziale oder psy-
chologische Schwierigkeiten haben, kann CTB
hilfreich sein.

Es sollte jedoch beachtet werden, dass klini-
sche Studien Uber den Einsatz von CTB
widersprichliche Ergebnisse erbracht haben
(Deale et al., 1997; Friedburg und Krupp,
1994; Lloyd et al., 1993; Prins et al., 2001,
Sharpe et al., 1996) und dass es sehr wenige
Therapeuten gibt, die mit der Behandlung der
Erkrankung Erfahrung haben.
CTB-Programme, die auf der Annahme beru-
hen, dass ME/CFS im Wesentlichen ein Ver-
haltensproblem sei, das durch abnormale
Krankheitsiberzeugungen und/oder abnorma-
les Krankheitsverhalten perpetuiert wird, sind
aller Wahrscheinlichkeit nach weder annehm-
bar noch von irgendeinem Nutzen.

7.4 Alternative Behandlungsformen

Behandlungsanséatze wie Akupunktur und
Homoopathie kénnen u.U. einen Versuch wert
sein. Allerdings sollten die Patienten dartber
beraten werden, wie sie einen auf diesen Ge-
bieten empfehlenswerten Arzt finden kénnen.
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Der Nutzen anderer alternativer Behand-
lungsmethoden ist weit spekulativer. Es gibt
keine Belege daflr, dass die weit verbreitete
Empfehlung zur Behandlung eines Candida-
Befalls oder zur Einnahme hoher Dosen an
Vitamin- oder Mineralstoffen sinnvoll ist.

7.5 Andere Aspekte der Behandlung

Leistungen durch das Sozialversicherungs-
ministerium

Das britische Sozialversicherungsministerium
(Department of Social Security) stellt in sei-
nem "Handbuch Behinderungen" ("Disability
Handbook™) klar, dass Menschen, die an
ME/CFS leiden, genauso stark behindert sind
wie Menschen mit anderen chronischen
Erkrankungen und dass sie von daher den
Anspruch haben, das volle Leistungsspektrum
an Krankengeld und Erwerbsunféhigkeitsrente
zu beantragen. Die Patienten haben jedoch
haufig erhebliche Schwierigkeiten, die Arzte,
die sie untersuchen und medizinische Laien,
die bei Amtern und Versicherungen die ent-
sprechenden Entscheidungen treffen, davon
zu Uberzeugen, dass sie eine schwerwiegende
Erkrankung haben und dass sie unfahig sind,
sich zu Hause angemessen zu versorgen.

Die Probleme bei der Beantragung von Sozial-
leistungen werden haufig dadurch verstarkt,
dass die praktischen und schriftlichen Beurtei-
lungen fur die Bewilligung von Invaliditatsren-
ten ("Incapacity Benefit and Disabled Living
Allowance") schlecht auf Erkrankungen wie
ME/CFS abgestimmt sind, bei denen das
Ausmall der Gesundheitsstérungen und
Behinderung schwankt. Die Tatsache, dass
Widerspriche gegen entsprechende Ent-
scheidungen eine hohe Erfolgsrate haben,
belegt, dass die Erstbeantragung von Sozial-
leistungen haufiger abgelehnt wird, als dies
bei dieser Krankheit angemessen ware. Die
ME Association stellt Patienten Informations-
material fur die Beantragung von Sozial- und
Krankenleistungen sowie zu Widerspruchsver-
fahren zur Verfigung, das in solchen Fallen
wichtig sein kann.

Ern&dhrung und Nahrungsmittel

Es wird eine ausgewogene Ernahrung mit
komplexen Kohlehydraten (zur Stabilisierung
des Blutzuckerspiegels) unter Vermeidung von

Koffein empfohlen. Eine ausreichende Flus-
sigkeits- und eine angemessene Kochsalzauf-
nahme werden ebenfalls empfohlen,
insbesondere fiir die Patienten, die unter den
Symptomen eines zu niedrigen Blutdrucks
leiden.

Arbeit und Ausbildung

Die schnelle Wiederaufnahme einer Vollzeit-
beschaftigung oder einer Vollzeitausbildung ist
oft unrealistisch. Mdglicherweise muss der
Hausarzt sich in entsprechende Verhandlun-
gen einschalten, um eine allmahlichere oder
flexiblere Wiederaufnahme der normalen Ta-
tigkeiten fur diejenigen zu erreichen, denen es
gelungen ist, sich deutlich zu erholen.
Bedauerlicherweise sind viele Menschen, die
an ME/CFS erkrankt sind, nicht in der Lage,
ihre frihere Téatigkeit oder Ausbildung fortzu-
setzen, bzw. sie versuchen dies, um dann
festzustellen, dass sie unfahig sind, ein aus-
reichendes Mal} an Leistung zu erbringen oder
ihrer Arbeit oder Ausbildung regelmafig nach-
zugehen.

Fur diejenigen, die schwer erkrankt bleiben
und unféahig sind, ihre berufliche Tatigkeit wie-
der aufzunehmen, muss mdoglicherweise eine
Berentung aufgrund von Erwerbsminderung in
Erwagung gezogen werden.

Kranken- und
Berufsunfahigkeitsversicherungen

Genauso wie es bei der staatlichen Kranken-
geldzahlung der Fall sein kann, haben manche
Leute erhebliche Schwierigkeiten, den dauer-
haften Bezug von Krankengeld oder anderen
Versicherungsleistungen gemaf der "Perma-
nent Health Insurance/lncome Protection”
durchzusetzen, selbst wenn ihre Arbeitsunfa-
higkeit durch den Hausarzt und namhafte
Spezialisten des National Health Service (des
nationalen Gesundheitsdienstes in GrofRbri-
tannien) bescheinigt wird. Selbst wenn man
Erwerbsunfahigkeitsleistungen erhélt, ist das
noch keine Garantie dafir, dass ein Antrag bei
der "Permanent Health Insurance/Income Pro-
tection" positiv beschieden wird.

Anm. d. Ubersetzer: In GroRbritannien gibt
es die so genannte “Permanent Health Insu-
rance/Income Protection”, die eine Art Invalidi-
tatsversicherung fur den Fall dauerhafter
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Behinderung darstellt und ein regelméaRiges
Einkommen im Falle von Krankheit und
Behinderung garantiert.

[...]

Privat finanzierte medizinische Versorgung
aulRerhalb des National Health Service

Im Rahmen der von den Patienten selbst
finanzierten medizinischen Versorgung aul3er-
halb des National Health Services steht eine
breite Palette an Untersuchungs- und Behand-
lungsmethoden zur Verfigung. Diese sind
haufig sehr teuer und ihre Wirksamkeit wird
nur selten durch anerkannte Veroffentlichun-
gen bewiesen. Die Patienten sollten sich
daher genau Uberlegen, ob solche Untersu-
chungen und Behandlungen tatsachlich
irgendeinen Nutzen haben.

Ruckfalle oder
Symptomverschlimmerungen

Die Patienten sollten sich Uber die Faktoren
bewusst sein, die gewdhnlich zu einer Sym-
ptomverschlimmerung oder zu einem Ruckfall
fahren.

« Alkoholintoleranz ist sehr weit verbreitet -
ein Faktor, der schnell erkannt und ge-
wohnlich schnell akzeptiert wird.

« Zusatzliche Infektionen fihren unausweich-
lich zu einer rapiden Verschlechterung und
Patienten werden u.U. feststellen missen,
dass es mehrere Wochen dauert, bis sie
ihr "normales" Aktivitatsniveau wieder er-
reichen.

* Impfungen kdnnen das Syndrom nicht nur
auslosen, sondern auch einen Ruckfall
verursachen. Bei einer Reihe von Angeho-
rigen der Gesundheitsberufe ging dem
Ausbruch des ME/CFS eine Hepatitis-B-
Impfung voraus. Wenn eine Impfung als
notwendig erachtet wird, dann sollte sie zu
einem Zeitpunkt erfolgen, an dem es dem
Patienten einigermalf3en gut geht. Schutz-
impfungen im Zusammenhang mit einer
Reise sollten, wenn irgend maglich, nicht
unmittelbar vor Reiseantritt erfolgen.

» Operationen und Vollnarkosen sind
manchmal unvermeidlich. Routineeingriffe
sollten, wenn mdglich, in einer Zeit erfol-
gen, in der es dem Patienten einigermal3en
gut geht und in der eine Haushaltshilfe fr

die Zeit unmittelbar nach der Operation
organisiert werden kann.

* Extreme Temperaturen sollten vermieden
werden, obwohl ein Ferienaufenthalt in ei-
nem warmen sonnigen Klima durchaus
sinnvoll sein kann.

8. Die Prognose

Welche Chancen auf Genesung
bestehen bei ME/CFS?

Die meisten Menschen mit ME/CFS gehdren

zu einer der vier folgenden Gruppen:

« Diejenigen, denen es gelingt, wieder voll-
standig gesund zu werden, auch wenn dies
einen erheblichen Zeitraum in Anspruch
nehmen kann. Der Prozentsatz der
Erkrankten, die in diese Kategorie fallen,
ist ziemlich klein.

+ Die Mehrheit der Erkrankten, bei denen die
Krankheit tendenziell einen schwankenden
Verlauf mit guten und schlechten Phasen
hat. Ruckfallen oder Symptomverschlim-
merungen gehen haufig Infektionen, Ope-
rationen, extreme Temperaturen oder mit
Stress verbundene Ereignisse voraus.

* Eine erhebliche Minderheit bleibt sehr
schwer erkrankt und bedarf u.U. eines
grof3en Ausmaldes an praktischer und
sozialer Unterstutzung.

» Eine kontinuierliche Verschlechterung
ist bei ME/CFS ungewohnlich. Wenn diese
auftritt, so ist eine ausfihrliche medizini-
sche Untersuchung ratsam, um andere
mogliche Diagnosen auszuschlieRen.

In der Zwischenzeit wurden mehrere For-
schungsstudien zur Prognose bei ME/CFS
vertffentlicht (Bombardier und Buchwald,
1995; Hinds et al., 1993; Sharpe et al., 1992;
Vercoufen et al., 1996; Wilson et al., 1994).
Die Ergebnisse dieser Studien legen den
Schluss nahe, dass ME/CFS sich haufig zu
einer chronischen Erkrankung entwickelt, die
zu ausgepragten Behinderungen fuhrt und bei
der es nur bei einer kleinen Minderheit der
Falle zu einer vollstandigen Erholung kommt.
Das hohe Ausmal} an Schwache und Behinde-
rungen im Zusammenhang mit ME/CFS ergibt
sich haufig aus der Kombination von Symptomen
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wie Erschopfung, Schmerzen, Schlafstérun-
gen, kognitiven Beeintrdchtigungen und - in
manchen Fallen - einer begleitenden Depres-
sion.

Studien, in denen der funktionelle Zustand und
die Lebensqualitat untersucht wurden (Buch-
wald et al., 1996; Komaroff et al., 1996;
Schweitzer et al., 1995), belegen ebenfalls,
dass das Ausmal} der Beeintrdchtigung im
Hinblick auf eine ganze Reihe von physischen
und geistigen Aktivitdten genauso grold oder
gar gréRer als bei anderen chronischen
Erkrankungen sein kann.

9. Sehr schwer erkrankte
Patienten

Fur diejenigen Patienten, die sehr schwer an
ME/CFS erkrankt sind und die meiste Zeit
entweder ans Haus, an den Rollstuhl oder ans
Bett gefesselt sind -, bestehen schwerwiegen-
de Mangel sowohl bei der primarérztlichen als
auch in der facharztlichen Versorgung ("prima-
ry and secondary care"). Obwohl keine wirklich
genauen Zahlen zur Verfiigung stehen,
schatzt man, dass mindestens 25% aller Pati-
enten mit ME/CFS in irgendeiner Phase der
Erkrankung in diese Kategorie fallen.

Rickmeldungen an die ME Association zei-
gen, dass auf der Ebene der Primarversor-
gung in Bezug auf regelmaRige Hausbesuche
und die Untersuchung neuer oder stark im
Vordergrund stehender Symptome eine Men-
ge getan werden muss: eine effektivere Sym-
ptomkontrolle und Schmerzbehandlung, das
Hinzuziehen anderer im Gesundheitswesen
tatiger Professionen, praktische Unterstiitzung
durch die sozialen Dienste und die Verfiigbar-
keit von Kurzzeitpflege am Ort.

In Bezug auf Einrichtungen der Sekundéarver-
sorgung (facharztliche Ebene - "secondary
care") lassen die Rickmeldungen der Betrof-
fenen darauf schlieRen, dass es nur sehr we-
nige Kliniken gibt, in die sehr schwer
erkrankten Patienten eingewiesen werden
kénnen - eine Situation, die dringend der Ver-
besserung bedarf. Und selbst dort, wo solche
Einrichtungen existieren, muss den prakti-
schen Problemen mehr Beachtung geschenkt
werden, mit denen sehr schwer erkrankte
Patienten konfrontiert sind, wenn sie ambulan-

te Behandlungstermine wahrnehmen mussen.
Die Situation ist im Hinblick auf geeignete Ein-
richtungen zur stationdren Untersuchung und
Behandlung sogar noch schlechter.

Nur sehr wenige der Forschungsstudien zur
Entstehung oder Behandlung von ME/CFS
jemals die sehr schwer erkrankten Patienten
miteinbezogen. Diese Tatsache sollte man im
Auge behalten, wenn der Einsatz umstrittener
Behandlungsanséatze wie kognitiver Verhal-
tenstherapie oder Programme mit einer tagli-
chen Steigerung der kdrperlichen Aktivitat
("graded exercise") in Betracht gezogen wird.
Die ME Association finanziert derzeit die erste
jemals durchgefiihrte Studie, die die Faktoren
untersucht, die maoglicherweise zur Entwick-
lung der schweren Form des ME/CFS fuhren.

10. Kinder und Jugendliche

Derzeit gibt es nur sehr wenige verlassliche
Informationen tber die Pravalenz von ME/CFS
bei Kindern und Jugendlichen, aber eine Stu-
die (Dowsett und Colby, 1997) lasst darauf
schlieRen, dass ME/CFS einer der haufigsten
Grunde fur langfristiges Fehlen in der Schule ist.
Die diagnostische Beurteilung hinsichtlich
eines moglicherweise vorliegenden ME/CFS in
dieser Altersgruppe ist der bei Erwachsenen
sehr ahnlich. Symptome wie Kopfschmerzen
und eine Zerstorung des Schlafrhythmus’
scheinen mehr im Vordergrund zu stehen.
AulRerdem miuissen in manchen Fallen durch
weitere Untersuchungen andere Diagnosen
wie ein lymphorektikulares Malignom oder
Morbus Crohn ausgeschlossen werden.

Auch die Behandlung von Kindern und Ju-
gendlichen ist der von Erwachsenen ganz
ahnlich, jedoch liegt der Schwerpunkt nicht so
sehr auf der medikamentésen Behandlung.
Eine angemessene Zusammenarbeit mit den
Schulbehérden vor Ort sowie den Schulen und
Lehrern, die darauf abzielt, die schulische Bil-
dung mit Hilfe von Hauslehrern und teilweiser
Anwesenheit in der Schule fortzufiihren, ist
von entscheidender Bedeutung. Kinder, denen
es so schlecht geht, dass sie die Schule nicht
besuchen kodnnen, sollten unter standiger
Uberwachung eines Kinderarztes stehen. Es
sollte auch beachtet werden, dass Kinder und
Jugendliche mit ME/CFS u.U. Anspruch auf
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verschiedene staatliche Leistungen fur Kranke
und Behinderte haben.

Es gibt in GroRRbritannien eine Reihe eingetra-
gener, gemeinnitziger Vereine, die sich
besonders um die Belange von Kindern und
Jugendlichen mit ME/CFS kimmern. Einzel-
heiten hierzu kbnnen bei der ME Association
in Erfahrung gebracht werden.

11. Informationen fir

Patienten

Die ME Association stellt fur Patienten, ihre
Betreuer und Angehdrige des Gesundheitswe-
sens Informationen zu allen Aspekten des
ME/CFS zur Verfluigung. Informationsbléatter zu
vielen der in dieser Broschiure behandelten
Themen in Bezug auf die Behandlung sind
erhaltlich.

Die ME Association empfiehlt dariiber hinaus
zwei Bicher mit Anleitungen zur Selbsthilfe far
Patienten mit ME/CFS:

e Living with ME, Dr Charles Shepherd
(Vermilion, 1999)

»  ME/chronic fatigue syndrome: how to
cope, Dr Anne Macintyre (Thorsons, 1998)

Der Fatigatio e.V. gibt in eine Reihe von
Broschiren heraus, die sich mit Aspekten
des CFS und des Lebens mit CFS beschatftigen:
Nr. 1 Das Chronic Fatigue Syndrome:
Informationen zum Chronischen
Erschopfungssyndrom (CFS)

Nr. 2 "Die Balance halten trotz CFS"

Nr. 3 Erstinformation zum Chronischen
Erschopfungssyndrom (geplant)

Nr. 4 Leben mit CFS

Nr. 5 Anasthesie bei Patienten mit CFS

Nr. 6 "Alles (nur) psychisch?"

Nr. 7 2. Weltkongress zum CFS und ver-

wandten Erkrankungen (Sept. 1999).
Nr. 8 Chronic Fatigue Syndrome (CFS): Ein
Uberblick mit Hinweisen zur Labordia-
gnostik
Nr. 9 ME/CFS bei Kindern und Jugendlichen
Nr. 10 Gewahrung 6ffentlicher Leistungen we-
gen gesundheitlicher Einschrankungen

Nr. 11 ME/CFS/PVFS - Eine Darstellung der
zentralen klinischen Fragen
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14. Anhang

CMO-Report bringt Durchbruch fir ME/CFS in GroRRbritannien!

Zu Beginn des Jahres 2002 veroffentlichte eine unabhéngige Arbeitsgruppe des "Chief Medical Officers" (CMO)
(d.i. die britische Gesundheitsbehdrde) einen umfangreichen Leitfaden zum Thema ME/CFS. Diese chronische
Erkrankung erféhrt damit in Grof3britannien endlich Anerkennung. Obwohl Teile des CMO-Reports unter den
Mitgliedern der Arbeitsgruppe nicht unumstritten sind, begriiBen ihn britische Patientenorganisationen als wichti-
gen Durchbruch, dem allerdings weitere Schritte und Forschungen folgen miissen. Sogar Premierminister Tony
Blair wiirdigte die Erkrankung vor dem Unterhaus.

Der Chief Medical Officer Prof. Liam Donaldson fasste das Ergebnis nach rund vierjahriger Arbeit mit folgenden
Worten zusammen: "Bis heute war ME/CFS eine Krankheit in der Grauzone. Betroffene wurden ignoriert, nicht
immer ernst genommen, teilweise als Hypochonder abgestempelt, aufgefordert, sich zusammenzureien und
letztendlich sich selbst tiberlassen. Vom heutigen Tage ab wird sich das &ndern!"

Im Internet gibt es eine pdf-Version des vollstandigen Berichts auf der Website des
Gesundheitsministeriums der britischen Regierung zum Herunterladen unter:
www.doh.gov.uk/cmo/cfsmereport/

Vortrag anlasslich der Jahrestagung des Fatigatio e.V. am 4. Mai 2002 in Berlin

Der britische Chief Medical Officer Report zu ME/CFS
Seine Bedeutung fur Forschung, Diagnose und Behandlung von ME/CFS

Dr. Charles Shepherd
Arztlicher Berater der "ME Association" in GroRbritannien und Mitglied der unabhangigen
Arbeitsgruppe ME/CFS des Chief Medical Officer der britischen Regierung.

Ubersetzung Regina Clos, Textzusammenstellung Petra Dénselmann

"Die Arbeitsgruppe bestatigt, dass ME/CFS eine quéalende, zu
Behinderungen fuhrende Erkrankung ist, die viele Menschen betrifft."

Professor Liam Donaldson,
Chief Medical Officer der britischen Regierung am 11. Januar 2002

Einleitung  Viele Aspekte bei ME/CFS werden kontro-
vers diskutiert und sind unsicher.

Die Erarbeitung des Reports, tber den ich heu- . Die Erkrankten miissen einbezogen wer-

te berichte, hat tber drei Jahre gedauert. den. Sie sollen eine aktive Rolle beim "Ma-

Die Regierungsvertreter, Arzte und Patienten, nagement" ihrer Erkrankung tibernehmen.

die am CMO-Report mitgearbeitet haben,
stimmen einigen Kernaussagen zu, die ich hier
zu Beginn zusammenfassen méchte:

» Die schwer Erkrankten durfen nicht weiter-
hin vernachlassigt werden. Ihre Probleme
werden haufig nicht gesehen oder akzep-

» ME/CFS ist eine qualende und zu Behinde- tiert.
rungen fuhrende Erkrankung. * Fur ME/CFS gibt es keine angemessene
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Betreuung bei niedergelassenen Arzten,
auch nicht bei Fachéarzten oder in
Krankenhausern.

* Esist dringend notwendig, die Krankheit
zu erforschen.

« Selbsthilfeorganisationen spielen eine
wichtige Rolle bei der Unterstiitzung der
Patienten, auch bei der Zusammenarbeit
von Patienten, Arzten und Regierungs-
vertretern.

Warum wurde der CMO-Report in
Auftrag gegeben?

Der Bericht wurde im Januar 2002 veroffent-
licht. Im Zusammenhang mit dem Erscheinen
des Reports fand eine Pressekonferenz statt,
an der alle an der Erstellung des Reports Be-
teiligten und Professor Liam Donaldson teil-
nahmen, Chief Medical Officer (Oberster
Berater fur das Gesundheitswesen) der briti-
schen Regierung. Er hob in seiner 6ffentlichen
Stellungnahme hervor, dass ME/CFS eine
quélende, zu Behinderungen fihrende Erkran-
kung ist, die viele Menschen betrifft. Dies ist
wohl das erste Mal, dass 6ffentlich und offiziell
die Ernsthaftigkeit der Erkrankung ME/CFS
anerkannt worden ist.

Meiner Meinung nach ist der Hauptgrund fir
diese erfolgreiche Arbeit zu mehr Akzeptanz
von ME/CFS - und vielleicht kbnnen Sie das
auch auf Deutschland uUbertragen! -, dass es
eine gute und partnerschaftliche Zusammen-
arbeit zwischen Arzten, Patienten und Regie-
rungsvertretern gegeben hat. Das ist der
Grund, warum das Ganze so gut funktioniert hat!

Zur Entstehung des Reports

Vor drei bis vier Jahren hat es schon einmal
einen Report gegeben, den Royal Colleges
Report von 1996. Dieser war ausschliel3lich
von Arzten verfasst worden und sehr stark
beeinflusst von einer psychiatrischen Sicht-
weise darauf, was ME/CFS fir eine Art von
Erkrankung ist und wie mit ME/CFS umzuge-
hen sei.

Der Report richtete sich an Arzte und sollte sie
Uber ME/CFS informieren. Er enthielt die Aus-
sage, dass es sich wahrscheinlich um eine
psychiatrische Erkrankung ohne physische

Grundlage handle, die am ehesten mit etwas
zu behandeln sei, was in Grof3britannien
als "CBT" (Cognitive Behavior Therapy), in
Deutschland als "Kognitive Verhaltensthera-
pie" bezeichnet wird. In Zusammenhang damit
steht das, was "Graded "Exercises" genannt
wird - ein Behandlungs- und Ubungspro-
gramm, bei dem die Anforderungen gesteigert
werden.

Die Aussagen dieses Reports waren sehr um-
stritten. Patienten und Selbsthilfeorganisatio-
nen lehnten den Report ab, auch viele Arzte
waren nicht einverstanden. Patienten, Selbst-
hilfeorganisationen und auch Arzte erklarten,
dass ein besserer Report notwendig sei, in
den auch die Sicht der Erkrankten eingehen
sollte.

Es war dieser politische Druck, bei dem Patien-
ten an Abgeordnete schrieben, sich an Politi-
ker oder an Mitarbeiter der Gesundheits-
behorde wandten, durch den erreicht wurde,
dass der neue Report erstellt worden ist.

Wer war an der Arbeitsgruppe beteiligt?

Die Zusammenstellung des Berichts erstreckte
sich Uber einen Zeitraum von fast drei Jahren,
in dem monatliche Treffen stattfanden. Die
Regierung hatte aufgrund der Kritik am vorhe-
rigen Report erkannt, dass eine Zusammenar-
beit mit verschiedenen Gruppierungen
notwendig sei.

Die Hauptgruppe (Key Group) bestand zum
einen aus Arzten mit einem breiten Spektrum
an Meinungen. Dabei waren Mediziner, die
vertreten, dass es sich bei ME/CFS um eine
korperliche Erkrankung handelt, aber auch
Psychiater. Zur Gruppe gehdrten weiterhin
ME/CFS-Patienten, von denen zwei sehr schwer
erkrankt waren, sowie Betreuer/Unterstitzer
von Erkrankten, Vertreter von Patientenorga-
nisationen und Vertreter des Gesundheitsmi-
nisteriums.

Eine weitere Gruppe kimmerte sich um die
Belange von Kindern (Children’s Group). In
dieser waren Kinderarzte, Eltern betroffener
Kinder, Fachleute aus dem Bildungs- und Er-
ziehungsbereich und Vertreter von Organisati-
onen, die sich speziell mit ME/CFS bei
Kindern beschaftigen.

Eine dritte Gruppe (Reference Group) bestand
aus Leuten, deren Mitglieder tber ein speziel-
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les Wissen in Bezug auf Aspekte des ME/CFS
verfigen. Diese wurden bei entsprechender
Gelegenheit um ihren Rat und ihre Meinung
gefragt.

Mit welchem Ziel wurde der Bericht in
Auftrag gegeben?

Wir haben uns in der Arbeitsgruppe auf das
konzentriert, was wir hier und jetzt Uber die
Erkrankung wissen.

Das Ziel der Arbeitsgruppe war, einen Bericht
zu erstellen Gber die klinische Beurteilung von
Patienten, (ber die Diagnosestellung, tber
Ansatze zur Behandlung und zum Umgang mit
der Krankheit ("Krankheitsmanagement") so-
wie Uber Angebote zur medizinischen Versor-
gung (sowohl durch die Hausérzte als auch
durch Kliniken).

Es gehorte nicht zum Auftrag der Arbeitsgrup-
pe, die strittigen Fragen um ME/CFS zu I0sen,
also die Fragen, wie man die Krankheit be-
zeichnen sollte, wie man sie definieren sollte
und was sie verursacht. Dennoch hat die
Arbeitsgruppe zu einigen dieser Fragen Stel-
lung genommen.

Warum hat es so lange gedauert, den
Bericht zu erstellen und warum haben
einige der Mitglieder der Arbeitsgruppe
es abgelehnt, den Bericht zu unter-
zeichnen?

Es war unvermeidlich, dass es innerhalb der
Arbeitsgruppe Meinungsverschiedenheiten gab,
insbesondere Uber die strittigen Fragen hin-
sichtlich von Behandlungen - wie beispielswei-
se der Kognitiven Verhaltenstherapie ("CBT")
und der Durchfiihrung von Ubungsprogram-
men mit stufenweise gesteigerter korperlicher
Bewegung ("Graded Exercises").

Die Psychiater haben das abschlieRende
Dokument nicht unterzeichnet, weil sie den
Eindruck hatten, dass darin dem so genannten
bio-psycho-sozialen Modell von ME/CFS nicht
genugend Gewicht gegeben wurde - einem
Modell, in dem Faktoren wie mangelnde Aktivi-
tat, Depression und anormales Krankheitsver-
halten oder anomale Krankheitsvorstellungen
als wichtiger betrachtet werden als die physi-

schen Auffélligkeiten. Zwei Vertreter der sehr
schwer an ME/CFS Erkrankten lehnten es eben-
falls ab, den Report zu unterzeichnen, weil sie
den Eindruck hatten, dass der Bericht nicht
kritisch genug gegeniber Anséatzen wie "Gra-
ded Exercises" sei.

Der Chief Medical Officer hat den Report den-
noch unterzeichnet und damit beflirwortet.

Was sind die wichtigsten Schlussfolge-
rungen und Empfehlungen?

* ME/CFS ist eine ernsthafte und zu Behin-
derungen fuhrende Erkrankung, die wahr-
scheinlich mindestens 2 von tausend
Personen der erwachsenen Bevolkerung
betrifft.

+ Es gibt einen leichten Uberhang erkrankter
Frauen gegeniber erkrankten Mannern,
aber keine Haufung bestimmter sozialer
Gruppen.

* Viele Fragen hinsichtlich der Ursache/n
von ME/CFS sind weiterhin ungeklart und
strittig.

« Es st wichtig, dass man den Patienten
zuhort, dass sie eine aktive Rolle bei der
Behandlung ihrer Erkrankung spielen und
mit inren Arzten partnerschaftlich zusam-
menarbeiten.

» Es besteht eine enorme Vernachlassigung
derjenigen ME/CFS-Patienten, die sehr
schwer erkrankt sind.

» Erschopfung ist nicht immer das Leitsym-
ptom: Schmerzen und kognitive Dysfunkti-
onen (wie Gedachtnisprobleme und
Konzentrationsschwierigkeiten) knnen
ebenso zu Behinderungen fuhren.

* Die Behandlung der ME/CFS-Patienten auf
der Ebene der Versorgung durch die Haus-
arzte (primary care) beziehungsweise auf
der Ebene der Krankenhausversorgung
(secondary care) lasst stark zu winschen
Ubrig.

» Es gibt einen dringenden Bedarf an weite-
ren Forschungsarbeiten, insbesondere
hinsichtlich der Effektivitat verschiedener
Behandlungsformen und der epidemiologi-
schen Daten, also der Anzahl der Erkrankten.

e Selbsthilfegruppen oder Patientenorgani-
sationen und die Patienten selbst missen
eine wichtige Rolle spielen — ganz im
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Sinne des Verstandnisses, dass der Pati-
ent ein "Experte fur seine Situation" sein
muss.

Wie gingen Aussagen von Patienten in
den Report ein?

Auch wenn die Arbeitsgruppe so wie be-
schrieben zusammengesetzt war, haben wir
es fur notwendig gehalten, zusatzlich Aussa-
gen von Betroffenen einzubeziehen. Es gab ja
viele Erkrankte, die nicht bei den Treffen an-
wesend sein konnten.

Im Report ist den Erfahrungen von Erkrankten
ein ganzes Kapitel gewidmet. Wir haben die
Informationen hauptsachlich auf folgenden
Wegen erhalten:

Es wurden an ca. zweieinhalbtausend Patien-
ten mit ME/CFS Fragebdgen verschickt, in
denen wir sie nach ihren Erfahrungen fragten:
Erfahrungen mit der Diagnosestellung, ob
ihnen und welche Therapien geholfen haben,
welche ihren Zustand verschlechterten oder
keine Wirkung zeigten.

AulRerdem veranstalteten wir Anhorungen, so
genannte "Sounding-Board-Events"”, zu denen
wir Patienten aller Schweregrade einluden,
auch mit ihren Betreuern/Unterstutzern und
aufRerdem Kinder und Angehdorige.

In den Fragebdgen, Briefen und bei den Anho-
rungen berichteten ME/CFS-Kranke tber

e positive, aber auch negative Erfahrungen
mit Arzten, Arbeitgebern und Schulen.

* haufige Probleme, (rechtzeitig) die
Diagnose zu erhalten.

e unzulangliche oder ungeeignete Ratschla-
ge hinsichtlich der Behandlung und/oder
des Umgangs mit der Erkrankung, vor
allem in Hinsicht auf zu grof3e Belastung.

» einen grof3en Mangel in Klinken / Einrich-
tungen, in die diejenigen Patienten uber-
wiesen werden kdnnen, bei denen es
Probleme mit der Diagnose oder der
Behandlung gibt. Es gibt Gegenden in
GrolRRbritannien, in denen es weit und breit
keinen mit ME/CFS vertrauten Arzt an ei-
ner Klinik oder in einem Krankenhaus gibt.

* Mangel an medizinischer und sonstiger
Versorgung und an Interesse oder Bemu-
hungen fir die sehr schwer erkrankten
ME/CFS-Patienten.

» grol3e Probleme, staatliche oder private
Unterstiitzung, Renten oder Versorgungs-
leistungen zu erhalten. Wer an ME/CFS
erkrankt, muss sich oft zusatzlich mit
sozialen und finanziellen Problemen
auseinandersetzen.

Was die Betroffenen uns berichteten, war also
nicht tberraschend. Wabhrscheinlich wirden
die Aussagen bei einer Befragung in Deutsch-
land vergleichbare Probleme, Erfahrungen und
Sichtweisen auf ihre Erkrankung zeigen.

Symptome und Diagnosestellung

Der CMO-Report ist sehr praktisch orientiert.
Es beschaftigt sich ausfuhrlich damit, welche
Symptome bei ME/CFS im Vordergrund ste-
hen. Wie soll ein Arzt die Symptome interpre-
tieren? Was muss der Arzt tun, um
Erkrankungen, die &hnliche Symptome verur-
sachen kdnnen, von ME abzugrenzen?

e Wir beschreiben im Report detailliert die
Symptome, z.B. "fatigue”. Es wird - was oft
nicht gentigend beriicksichtigt wird! - her-
vorgehoben, dass es oft nicht allein die
Erschopfung ist, die die Erkrankung fur die
Patienten ausmacht. Besonders bei den
schwerer Erkrankten sind Schmerzen ein
grolRes Problem. Auch kognitive Beein-
trachtigungen, Storungen des Gedachtnis-
ses und der Konzentration sind oft nicht
weniger beeintrachtigend als die Erschop-
fung oder wiegen sogar schwerer.

» Die Symptome des ME/CFS, insbesondere
die oft wechselnde Kombination von
Schmerzen, Erschopfung, kognitiven Funk-
tionsstorungen und orthostatischer Intole-
ranz, fihren zu weit starkeren funktionellen
Beeintrachtigungen, als dass den meisten
Arzten bewusst ist. (Orthostatische Intole-
ranz fuhrt z.B. zu Schwierigkeiten, irgend-
etwas im Stehen zu machen.)

» Esist notwendig, dass eine friilhe Diagnose
durch die Hausarzte gestellt wird, so dass
angemessene Ratschlage zur Behandlung
und zum Umgang mit der Krankheit gege-
ben werden kdnnen.

Eine vorlaufige Diagnose als Grundlage,
auf der man handeln kann, sollte gestellt
werden, wenn die Symptome langer als
sechs bis acht Wochen nach der Infektion
andauern, die diese herbeigefuhrt hat.
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Es gibt keine Notwendigkeit, mit einer
Diagnosestellung 6 Monate zu warten!

» Es st wichtig, dass die Krankengeschichte
des Patienten vollstandig erfasst wird und
grindliche Untersuchungen stattfinden, um
madgliche andere Erkrankung auszuschlie-
3en, wie etwa Hepatitis C (eventuell verur-
sacht durch eine Bluttransfusion), Lupus
Erythematodes, Glutenunvertraglichkeit/
Zoliakie (Unvertraglichkeit gegentiber dem
Klebereiweil3 Gluten) oder Multiple Sklerose.

* Es sollten in jedem Fall eine Reihe
von Routine-Laboruntersuchungen
erfolgen (vollstandiges Blutbild, Untersu-
chung der Leber-, Schilddriisen- und
Nierenfunktion, Diabetestest, Test auf
Glutenunvertraglichkeit), auch weitere
Laboruntersuchungen, wenn dies
notwendig erscheint.

Wie kann CFS behandelt werden?

Das ist eine schwer zu beantwortende Frage.
Von der Arbeitsgruppe wurden zu Beginn Wis-
senschaftler der Universitat in York beauftragt,
weltweit die Literatur auszuwerten, die dazu in
den letzten zwanzig Jahren verdoffentlicht wor-
den ist.

Es wurden 350 wissenschaftliche Studien
ausgewertet, die sich mit der Behandlung von
ME/CFS beschaftigen. Bei genauerer Unter-
suchung zeigte sich, dass viele Studien wis-
senschaftlichen Standards nicht wirklich
standhielten, sodass nur 43 Arbeiten berick-
sichtigt werden konnten.

Als die Wissenschaftler in York diese Studien
nun auswerteten, kamen sie - wie auch die
meisten Arzte, die sich mit ME/CFS beschéfti-
gen - zu dem Ergebnis, dass keine der
gegenwartig zur Verfiigung stehenden medi-
ka-mentbsen Behandlungsmdglichkeiten den
zugrunde liegenden Krankheitsprozess beein-
flussen kann. Es gibt Therapieanséatze, die
vielverprechend sind und mit denen eine
gewisse Hilfe mdglich ist, z.B. eine Behand-
lung mit niedrig dosiertem Hydrocortison. Fest-
zuhalten ist aber, dass aus Sicht der
wissenschaftlichen Literatur eine effektive
medikamentdse Behandlung von ME/CFS im
Moment nicht existiert.

Was die Forscher aber herausfanden, war,
dass es Medikamente gibt, die zur Linderung

bestimmter Symptome geeignet sind. Auch
wenn es derzeit kein Medikament generell zur
Behandlung von ME/CFS gibt, kbnnen etwa
Medikamente zur Schmerztherapie, Schlafsto-
rungen, auch Muskelspasmen und andere, bei
ME/CFS vorkommende Symptome, eingesetzt
werden. Ein Beispiel ist das in Grof3britannien
oft eingesetzte, sehr niedrig dosierte Amitripty-
lin (ein trizyklisches Antidepressivum, Han-
delsnamen: Amineurin, Laroxyl, Saroten,
Amitriptlin-neuraxpharm).

Weiterhin beschéftigte sich die Arbeitsgruppe
mit dem, was in GrofRbritannien und in den
USA 'Lifestyle-treatments" genannt und sehr
kontrovers diskutiert wird. Gemeint ist die
Anderung des Verhalten oder des Lebensstils,
wie er vor allem von psychiatrischer Seite zur
Behandlung vorgeschlagen wird.

Zum Einsatz einer der Leistungsfahigkeit
angepassten Belastung ("Pacing”), eines
Ubungsprogramms mit stufenweise gesteiger-
ter korperlicher Bewegung ("Graded Exerci-
ses") und kognitiver Verhaltenstherapie (CTB)
gab es sehr unterschiedliche Ansichten unter
den Patienten und bei den Arzten. Viele Psy-
chiater halten ein Programm mit steigenden
Anforderungen oder Ubungen von Tag zu Tag
oder Woche zu Woche fiir sinnvoll, das auch
dann als eine Art "pushen” weitergefuhrt wird,
wenn es dem Patienten nicht gut geht oder
sich sein Zustand anscheinend verschlechtert.
Von Seiten der Patentenorganisationen wird
dies als eine nicht angemessene Behandlung
kritisiert. Auch viele Arzte befiirworten diese
Art der Behandlung nicht.

Die Aussagen in den Fragebogen, die die
Arbeitsgruppe ausgewertet hat, zeigen, dass
50 Prozent der Befragten "Graded Exercises"
am schadlichsten von allen Ansatzen fanden,
weil es ihren Gesundheitszustand verschlech-
terte. 25 % berichteten Uber keine Wirkung
und ca. 25 % fanden es hilfreich.

Die Schwierigkeit bei "Graded Exercises" ist,
dass es drei kontrollierte klinische Studien
dazu gibt, die von Psychiatern durchgefuhrt
worden sind. Den Patienten in diesen Studien
haben "Graded Exercises" offenbar geholfen.
(Das konnte vielleicht daran liegen, dass diese
Studien mit nicht so schwer erkrankten
ME/CFS-Patienten durchgefiihrt worden sind.)
Die unterschiedliche Bewertung kdnnte auch
damit zusammenhangen, dass ME/CFS unter-
schiedliche Typen von Erkrankten umfasst,
vielleicht sogar unterschiedliche Typen der
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Erkrankung unter dem Oberbegriff ME/CFS.
Die CMO-Arbeitsgruppe stand also vor dem
Problem, dass es in Bezug auf diesen Ansatz
drei Sichtweisen gab: Es gab Ergebnisse von
Studien, nach denen "Graded Exercises" hilf-
reich sind, viele Patienten berichteten von Ver-
schlimmerungen, andere Mitglieder der
Gruppe waren nicht entschieden. So enthélt
der Bericht den Hinweis, dass es diese unter-
schiedlichen drei Sichtweisen gibt, wortiber die
Psychiater in der Arbeitsgruppe nattrlich nicht
glicklich waren. (Die Darstellung war einer der
Grinde, warum sie die Arbeitsgruppe verlie-
Ren.) Die Debatte um "Graded Exercises" bei
der Behandlung von ME/CFS wird - nicht nur
in GroRbritannien - weitergehen. "Pacing”, ein
an der individuellen Leistungsfahigkeit ange-
passtes Konzept von Belastung und Ruhe,
wird von den Patienten eher befurwortet.

Auch die Behandlung mit Kognitiver Verhal-
tenstherapie (CBT) wird von Patienten, Arzten
und der Forschung unterschiedlich gesehen.
CBT wird nicht ausschlie3lich bei psychiatri-
schen, sondern auch bei organischen Erkran-
kungen eingesetzt. Sehr vereinfacht ist das
Problem bei Kognitiver Verhaltenstherapie,
wenn sie bei ME/CFS eingesetzt wird, dass
den Patienten gesagt wird, sie hatten das, was
Psychiater "abnormale Krankheitsiiberzeu-
gungen" oder "abnormale Krankheitsverarbei-
tung" nennen. Psychiater, die CBT zur
Behandlung von ME/CFS favorisieren, gehen
davon aus, dass Patienten "funny ideas" tber
ihre Erkrankung haben (z.B. uber Viren oder
Infektionen als Teil der Erkrankung), welche
sie hindern, das - nach Meinung der Psychia-
ter - wirklich Richtige zu tun: namlich ihre Aktivi-
tat zu steigern.

Die Forschung zeigt unterschiedliche Ergeb-
nisse. Auch hier sind die von Psychiatern
durchgefihrten drei bis vier Studien positiv,
was die Behandlung bei ME/CFS angeht, an-
dere Studien bestatigen dieses nicht. Bei den
Patienten sagen ca. 60 Prozent, dass CBT
keine Wirkung hat. 25 % profitierten von CBT.
Nach meiner Meinung kdnnen Patienten, die
erhebliche Probleme im Umgang mit der
Erkrankung haben, offenbar von CBT profitie-
ren. Es ist jedoch verstandlich, wenn sie dar-
Uber verargert sind, dass ihnen fir die
Behandlung von ME/CFS der Besuch eines
Psychiaters oder kognitive Verhaltenstherapie
angetragen wird, wenn sie keine Probleme in
dieser Richtung haben. (Anm. der Red. Die

Broschire des Fatigatio e.V. "Alles (nur) psy-
chisch" enthalt einen ausfihrlichen Artikel von
Dr. Shepherd zum Thema CBT bei ME/CFS.)

Die Arbeitsgruppe hat sich wenig mit alternati-
ven und komplementaren Therapien (z.B.
Substitution von hoch dosierten Vitaminen)
beschéftigt. Hier gilt wie bei den Medikamen-
ten, dass es keinen wissenschaftlich bewiese-
nen Nutzen fir solche Behandlungen gibt.
Wenn man es versuchen will, ist das sicher in
Ordnung, aber man sollte nicht glauben, dass
solche Behandlungen ME/CFS entscheidend
bessern oder heilen kdnnen.

Eine Behandlung sollte im Allgemeinen durch
die Hausérzte und nicht durch Klinikarzte
durchgefihrt werden. Es sollte jedoch in der
Umgebung einen mit ME/CFS vertrauten Arzt
geben.

Die Behandlung sollte alle notwendigen Diszipli-
nen einbeziehen, d.h. neben den Arzten bzw.
Fachéarzten auch Physiotherapeuten, Berater,
Psychologen und andere, wenn dies ange-
messen erscheint.

Die Patienten sollten nicht zu Behandlungs-
programmen gezwungen werden, die sie nicht
wollen. Jede Behandlung sollte in partnerschaft-
lichem Einvernehmen und mit entsprechender
Information der Patienten als "Experten ihrer
Erkrankung* erfolgen.

Schwierig ist, dass es zu wenig Angebote gibt,
wie ME/CFS-Kranke wieder in Arbeit kommen
konnen oder ihre Arbeit unter Einschrankun-
gen behalten kénnen. Hier missen in Zukunft
mit Arbeitgebern entsprechende Ubereinkom-
men moglich sein.

Welche Aussagen enthalt der Bericht zu
erkrankten Kindern und Jugendlichen?

Das abschlieBende Kapitel des Reports be-
schaftigt sich mit der Situation von Kindern
und Jugendlichen mit ME/CFS: Fur dieses
Thema gab es, wie schon erwahnt, eine eigene
Gruppe, in der Kinderarzte, Kinder, ihre Eltern,
Erzieher und andere Personen, die mit diesen
Patienten zu tun haben, vertreten waren.

Der Bericht auflert sich sehr einfihlsam dar-
Uber, dass in der Tat auch Kinder an ME/CFS
erkranken kénnen und dass dies nicht "psy-
chisch bedingt” ist. Es ist wichtig, den Kindern
zuzuhoren und ihnen zu glauben.

Zunachst ist festzuhalten: Ja, Kinder erkran-
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ken an ME/CFS! Es gibt aber einige wichtige
klinische Unterschiede zwischen Kindern und
Erwachsenen mit ME/CFS. Bei Kindern hat
ME/CFS schwerwiegende Auswirkungen auf
die physische, soziale und emotionale Ent-
wicklung. Deshalb sollte es bei der Behand-
lung eine enge Zusammenarbeit zwischen
Arzten, Eltern und Schulbehérden geben.

In GroRRbritannien hat es einige Falle gegeben,
in denen Kinder dem Elternhaus entzogen und
in eine psychiatrische oder andere Klinik
gebracht worden sind, weil davon ausgegan-
gen worden ist, dass die Eltern die Gesundung
ihres Kindes nicht unterstitzen. Der Report
halt fest, dass dieses Vorgehen falsch ist und
nicht mehr vorkommen soll.

Das ausfiuhrlich gehaltene Kapitel zu Kindern
und Jugendlichen mit ME/CFS ist insgesamt
eindeutig und sehr hilfreich.

Was geschieht in nachster Zukunft?

Der am meisten enttduschende Aspekt bei der
Erarbeitung des CMO-Reports ist, dass die
Regierung keine spezifischen, den Bericht
begleitenden finanziellen Mittel bereitgestellt
hat, um das Wissen der Arzte Ulber ME/CFS
zu vergrofRern, die entsprechenden Einrich-
tungen in Krankenhausern zu verbessern und
eine qualifizierte Forschung auf diesem Gebiet
zu initiieren.
Es ist notwendig,
* im Gesundheitswesen insgesamt und bei
der Ausbildung von Arzten mehr Wissen zu
ME/CFS zu verbreiten.

» Arzte mit mehr Informationen zu versorgen
und sie weiterzubilden. Es soll eine zu-
sammenfassende Ausgabe des Reports
von Seiten der Regierung geben, die an al-
le Arzte und diejenigen, die mit ME/CFS-
Patienten im Gesundheitswesen zu tun
haben, geschickt werden soll.

» die Versorgung auf der Hausarztebene - in
England "primary care" - zu verbessern
und um Angebote in Kliniken zu ergénzen,
die im Bedarfsfall unterstutzen kénnen.

» dass mehr Forschung zu offenen Fragen
der Erkrankung stattfindet und finanziert
wird. Wir brauchen in England - und wohl
ebenso in Deutschland - epidemiologische
Studien, um etwas Uber die Verbreitung
von ME/CFS zu erfahren.

Auch muss untersucht werden, wer an
ME/CFS erkrankt, welches Alter, welches
Geschlecht die Erkrankten haben usw. Das
kostet viel Geld!

Aulerdem muss erforscht werden, was die
Krankheit verursacht, welche medikamen-
tésen und nicht-medikamenttsen Behand-
lungen helfen. In England gibt es eine Art
Forschungsrat fur das Gesundheitswesen
(MRC = Medical Research Council), der
Programme auflegt. Es soll im November
dieses Jahres einen weiteren Report ge-
ben, der eine Strategie zur Erforschung
von ME/CFS enthalten soll und in dem
Vorschlage zur Finanzierung enthalten
sein sollen.

Auch wenn noch vieles zu tun bleibt, hat der
Bericht in den Medien eine grof3e Aufmerk-
samkeit erfahren und scheint einen positiven
Einfluss sowohl auf die Arzte im Allgemeinen
als auch auf das Verstandnis der Offentlichkeit
fur ME/CFS zu haben.

Der Forschungsrat (Medical Research Coun-
cil) der britischen Regierung prift derzeit die
Forschungsprioritaten in Bezug auf ME/CFS und
wird dazu im November einen Bericht vorlegen.

Mehr Information zur weiteren Entwicklung
in  GroRRbritannien erhalten Sie auf der
Internetseite der "ME-Association” unter
www.meassociation.org.uk
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