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1 Die Krankheit ME/CFS

Myalgische Enzephalomyelitis/Chronisches Fatigue-
Syndrom (ME/CFS) ist eine schwere, chronische Multi-
systemerkrankung. Ein Grof3teil der Betroffenen ist nicht
mehr arbeitsfahig. Geschatzte 25 Prozent der Betroffenen
sind so schwer krank, dass sie ans Haus oder Bett gebunden
sind - bis zur vollstandigen PflegebedUrftigkeit und kinst-
licher Ernahrung. In schwersten Fallen kann die Krankheit
und ihre Folgen zum Tod fihren [1-4].

Die Erkrankung tritt vor allem bei jungen Menschen
zwischen 10 und 45 Jahren auf. Frauen sind weit Gberpro-
portional betroffen [1,5-7].

ME/CFS betrifft verschiedene Organsysteme und fuhrt

zu Storungen und Dysregulationen im Immunsystem,
autonomen Nervensystem, Gefa3system und im zellularen
Energiestoffwechsel [8-10]. Hauptmerkmal von ME/CFS
ist die Post-Exertional Malaise (PEM).

~PEM ist eine belastungsinduzierte, unverhaltnis-
mafilige Zustandsverschlechterung durch eine
gestorte physiologische Aktivitats-Erholungs-
reaktion. Die Verschlechterung und/oder das
Aufkommen neuer Symptome (sog.,Crash®) treten
unmittelbar oder oft zeitverzogert (12-72 Stunden)
nach bereits geringer physischer, kognitiver, mentaler,
orthostatischer oder sensorischer Belastung auf, die
vormals toleriert wurde. Die Verschlechterung kann
Stunden, Tage oder gar Wochen anhalten (unter-
schiedliche Ubersichtsarbeiten sprechen von mind.
14-24 Stunden). Jeder ,Crash® birgt das potentielle
Risiko einer permanenten Verschlechterung des
Gesamtzustandes. Hoffmann K. et al. (2024,S.107[1])

ME/CFS wird vor allem durch virale und bakterielle Infekte
ausgeldst [11, 12]. Durch die SARS CoV-2-Pandemie, mit
ME/CFS als schwerster Form des Post-COVID-Syndroms
(PCS), steigt die Zahl der Betroffenen stark [9]. Bereits vor
der Pandemie waren nach Hochrechnungen von inter-
nationalen Pravalenzdaten zwischen 26.000 und 80.000
Menschen in Osterreich (0,3-0,9 Prozent der Gesamt-
bevolkerung [13]) an ME/CFS erkrankt. Als Folge von PCS
gehen Expert:innen von mindestens einer Verdoppelung
der Zahl der Betroffenen aus [9]. In den USA geht eine
aktuelle Studie aus dem Erhebungszeitraum 2021-2022
von einem Anstieg der Pravalenz auf 1,3 Prozent aus [14].
In Osterreich gibt es keine Erhebungen und damit keine
offiziellen Daten zur Anzahl der ME/CFS-Betroffenen.

ME/CFS ist eine Erkrankung, die aufgrund der hohen
Krankheitslast und den starken funktionalen Einschran-
kungen zu einer sehr geringen Lebensqualitat fihrt [15].
Die jeweilige Auspragung ist allerdings individuell unter-
schiedlich. Zusatzlich kann der Zustand von Betroffenen
durch PEM stark schwanken.

Internationale Leitlinien und Institutionen wie das
National Institute for Health and Care Excellence (NICE)
[2], das Institut fur Qualitat und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen (IQWiG) [16] oder die Internationalen
Konsensus Kriterien [4] unterscheiden vier Schwere-
grade: leichte”, moderate, schwere und sehr schwere
Auspragung. Die Gruppen geben eine Orientierung zum
Einfluss der Schwere auf alltagliche Funktionalitaten und
Teilhabemoglichkeiten. Auch wenn andere Skalen (wie die
Bell-Skala [17]), oder der FUNCAP55-Fragebogen [18]
differenziertere Werkzeuge zur individuellen Beurteilung
von funktionellen Einschrankungen bereitstellen, ist die

) grobe Unterscheidung in vier Gruppen [19] als Orientie-
rung auf gesundheitspolitischer Ebene hilfreich.
Vier grobe Schweregrade von ME/CFS
»Leicht® Moderat

50 Prozent reduziertes Aktivitatsniveau
+ Versorgung und Arbeit mit grofien
Einschrankungen moglich

» Mobilitat und Versorgung erheblich eingeschrankt
« Weitgehend ans Haus gebunden
« Arbeit/Studium nicht mehr moglich

Schwer

« leichte Tatigkeiten (z.B. Duschen, Zahneputzen)
kaum moglich

+ ans Haus gebunden und Uberwiegend bettlagerig

« im Alltag auf umfassende Unterstitzung angewiesen

- starke Symptome

Sehr schwer

- vollstandig bettlagerig

- vollstandig pflegebedurftig

- vollige Abschirmung von Reizen notwendig

- Verlust von grundlegenden Tatigkeiten
(z.B. Sprechen, Essen)
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2 Die Situation der ME/CFS-Betroffenen
iIm D-A-CH-Raum

Trotz der Schwere der Krankheit und der hohen Anzahl an
Betroffenen gibt es im gesamten D-A-CH-Raum (Deutsch-
land, Osterreich, Schweiz) kaum geeignete Versorgungs-
strukturen. Aufgrund der Komplexitat, der hohen Krank-
heitslast und der spezifischen Einschrankungen, die sich
fur Patient:innen durch PEM und der Gefahr einer
dauerhaften Zustandsverschlechterung ergeben, ist eine
spezialisierte Versorgung in Form von interdisziplinaren
Anlaufstellen oder Spezialambulanzen notwendig. In
Osterreich und der Schweiz gibt es keine einzige Anlauf-
stelle fur gezielte ME/CFS-Diagnostik und Behandlung,
weder fur Erwachsene noch Kinder.

In Deutschland bietet die Immundefekt-Ambulanz der
Charité - Universitatsmedizin Berlin eine einmalige
Diagnostik inklusive Therapieplan fur Erwachsene aus-

schlief3lich aus Berlin und Brandenburg. ME/CFS-Patient:
innen aus Bayern bis 20 Jahre kénnen sich an das MR
Chronische Fatigue Centrum fur junge Menschen (MCFC)
der Technischen Universitat Minchen (TUM) und Minchen
Klinik GmbH wenden.

In allen drei Landern fehlt sowohlim primarmedizinischen
Bereich als auch an den Krankenhausern weitgehend die
fachliche Expertise zu ME/CFS und die klinische Erfah-
rung mit dem Krankheitsbild [20]. Die meisten Betroffenen
haben deshalb weder einen Zugang zu einer kompetenten
Diagnostik noch zu einem Krankheitsmanagement auf
internationalem Stand, wie er im aktuellen Konsensus State-
ment zu ME/CFS im D-A-CH-Raum beschrieben ist [1].
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3 Das Projekt

PPIE steht fur Patient & Public Involvement and
Engagement. Ziel ist es, Patient:innen und Blrger:
innen aktivam Forschungsprozess zu beteiligen

und ihre gelebte Erfahrung zu nutzen. Das verbessert
die Qualitat der Forschungsergebnisse und steigert
ihre Relevanz.

J

Im PPIE-Projekt Care for ME/CFS setzen die Medizinische
Universitat Wien (MedUni Wien) und die Osterreichische
Gesellschaft fir ME/CFS (OGME/CFS) an dieser schwierigen
Ausgangslage an. Dabei wird auf dem vorausgegangenen
CCCFS (Computer-based Clustering of Chronic Fatigue
Syndrome Patients) Projekt aufgebaut, das ebenfalls von
der Ludwig Boltzmann Gesellschaft finanziert wurde. Der
im Rahmen von CCCFS gemeinsam mit Betroffenen ent-
wickelte, sehr umfassende und quantitative Fragebogen ist
eine der Grundlagen des Praxisleitfadens.

Methodik und Datengrundlage

Ziel des Care for ME/CFS-Projektes ist es, die Erfahrung
ME/CFS-Betroffener zu nutzen, um eine Grundlage fur
die Versorgung dieser Patient:innengruppe zu schaffen.
Der Leitfaden bietet konkrete Ansatzpunkte fir Gesund-
heitsberufe und Behandler:innen in Bezug auf Diagnostik,
Krankheitsmanagement und Therapieansatze, sowie fur
die Gestaltung von Versorgungsangeboten und Pflege.
Gleichzeitig werden aus den Projektergebnissen auch
Handlungsempfehlungen fir Entscheidungstréager:innen
auf gesundheitspolitischer Ebene abgeleitet, die aufzei-
gen, wo mit konkreten Maf3nahmen zur Verbesserung der
Versorgung von ME/CFS-Betroffenen angesetzt werden
muss.

Zur Umsetzung der Praxisleitfaden wurden qualitative und quantitative Forschungsmethoden im Sinne eines

Mixed Methods Ansatzes kombiniert.

Erhebungsform

CCCFS-Fragebogen*

Geschlossene Fragen zu Vorge-
schichte, Lebensstil, Diagnostik,
Therapien und deren Wirkungen

Datengrundlage

687 Fragebdgen von
ME/CFS-Betroffenen aus dem
D-A-CH-Raum

Marz 2022-Juli 2023

Auswertung

Quantitative computer-
gestiitzte Auswertung
unterstitzt durch Freitext-
analysen von medizinischen
Daten

Care for ME/CFS-Fragenkatalog
Offene Fragen zu Pflege, Alltag,
sowie Gegebenheiten und Mangel in
Versorgungsstrukturen

221 schriftliche Riickmeldungen

aus dem D-A-CH-Raum von

« ME/CFS-Betroffenen (79 %)

« Angehorigen (14 %)

« Medizinischem Personal wie
Pflegefachkraften (4 %)

« Personen mit anderem ME/
CFS-Bezug (3 %)

Juli 2023-August 2023

Qualitative Inhaltsanalyse

von Erfahrungen und BedUrfnissen
zur Formulierung von Handlungs-
empfehlungen

Expert:inneninterviews

Befragung zu Handlungsansatzen
zur realistischen Integration in einen
medizinisch-ambulanten Alltag.

Transkribierte Interviews mit
8 Expert:innen diverser
medizinischer Fachrichtungen
aus dem D-A-CH-Raum

August-Dezember 2023

Qualitativer Abgleich der Interviews
Uber den jetzigen medizinischen
Alltag zur Uberpriifung der Umsetz-
barkeit der Handlungsempfehlungen

*positives Votum der Ethikkommission der MedUni Wien (Nr. 2235/2021)
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4 ME/CES-Kohorte im D-A-CH-Raum

Demografie

Mit dem CCCFS-Fragebogen wurden 687 ME/CFS-Betroffene im D-A-CH-Raum erreicht. Ihre Verteilung von Geschlecht

und Alter sieht wie folgt aus:

Geschlechterverteilung

. weiblich divers

mannlich

Altersverteilung

250
208
200 [~ 196
105
100 [~
50 [~ 30
& [l
0 ||
18-20 21-30 31-40 41-50 51-60 61-70
Jahre Jahre Jahre Jahre Jahre Jahre

ME/CFS ist eine Krankheit, die Uberwiegend Frauen betrifft. Wahrend altere Pravalenzstudien oft ein Geschlechtsver-
haltnis von 2:1 bis 3:1 aufweisen [13], entspricht der hohe Frauenanteil von 5:1 (84%) in der CCCFS-Studie genau den
Resultaten der jingsten groBen Erhebungen zu ME/CFS in Europa [22, 23], die vor allem Uber soziale Medien rekrutieren.

Alter zu Krankheitsbeginn und Diagnosezeit

ME/CFS trifft oft Menschen in einer schulisch und
beruflich sehr aktiven Phase ihres Lebens. In Uber-
einstimmung mit vergleichbaren internationalen
Daten [22, 23] liegt bei Uber 70 Prozent der befragten
Betroffenen im D-A-CH-Raum der Krankheitsbeginn
vor Vollendung des 40. Lebensjahrs. Wahrend
ME/CFS vor der Pubertat (unter 14 Jahren) relativ
selten ist, machen Erkrankungen in der Jugend und
bei jungen Erwachsenen bereits einen erheblichen
Anteil aus, was in Diagnostik, Versorgung und
Absicherung bertcksichtigt werden muss.

Die ME/CFS-Betroffenen litten zum Zeitpunkt der
Befragung im Durchschnitt acht Jahre (Zeitspanne:
0-46 Jahre, Standardabweichung +8 Jahre) an der
Erkrankung, hatten ihre Diagnose allerdings erst im

Durchschnitt vor drei Jahren (Zeitspanne: 0-30 Jahre,

Standardabweichung +4 Jahre) erhalten. Dadurch
errechnet sich fur den D-A-CH-Raum eine durch-
schnittliche Diagnosezeit von fiinf Jahren (Zeitspanne:
0-45 Jahre, Standardabweichung +7 Jahre).

Die teils gravierenden zeitlichen Abstande zwischen
Symptombeginn und Diagnosestellung bei ME/CFS
zeigen die fehlende Expertise und das mangelnde
Bewusstsein fur die Erkrankung durch die fehlende

Krankheitsbeginn (Aufteilung nach Geschlecht)

Prozent
30,0
27,5 [
25,0 [~
22,5
20,0 [~
17,51
15,0
12,51

2’5 I l
0,0 -\ 1 1 1 1 1 1 1 1 1

10,0
5,0
<14 14-20 21-30 31-40 41-50 >50
Jahre Jahre Jahre Jahre Jahre Jahre

0 weiblich

maéannlich divers

Abdeckung von ME/CFS in der medizinischen Ausbildung. Die
mittlere Diagnosedauer liegt damit leicht unter den Werten aus
etwas alteren Erhebungen fur den D-A-CH-Raum (zwischen

5 und 8 Jahren [1]) eventuell aufgrund gestiegener Aufmerksam-
keit infolge der Pandemie. Es muss jedoch davon ausgegangen
werden, dass die tatsachliche durchschnittliche Diagnosedauer
in allen Befragungen (u.U. deutlich) hoher liegt, da jeweils nur
diagnostizierte Patient:innen inkludiert wurden. Dies fihrt zu
einer Verzerrung, da z.B. unter den durch COVID-Neuerkrankten
nur diejenigen ME/CFS-Betroffenen reprasentiert sind, die sehr
rasch eine Diagnose erhalten konnten.
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Schweregrad und Krankheitsverlauf

In Ubereinstimmung mit dhnlichen Studien [22] weist die
CCCFS-Erhebung einen Uberwiegenden Teil von 65 Prozent
moderat Betroffenen auf. Der Anteil von 20 Prozent an
schwer und sehr schwer Betroffenen entspricht ungefahr
der gangigen Schatzung in der ME/CFS-Literatur, dass ein
Viertel der Betroffenen das Haus oder Bett nicht mehr ver-
lassen konnen [3]. Eine Unterreprasentation der Gruppe
der sehr schwer von ME/CFS-Betroffenen muss (wie in der
gesamten ME/CFS-Literatur) angenommen werden, da
ihnen eine Teilnahme an Studien und Befragungen
aufgrund des gesundheitlichen Zustandes nicht mehr
moglich ist.

Eine weitere Verzerrung ergibt sich aufgrund der hohen
Zahl nicht diagnostizierter Falle bei ME/CFS. Da dieser
Anteil bei ,leicht” Betroffenen héher ist [22] und die Studie
nur diagnostizierte Falle umfasst, ist zu erwarten, dass
auch diese Gruppe in der Befragung unterreprasentiert
ist. Ohne reprasentative Daten und eine professionelle
Diagnostik und ist das Ausmaf3 der Verzerrung kaum
abschatzbar.

Wie oben beschrieben, kann der Zustand von Betroffe-
nen durch PEM stark schwanken. So geben auch in der
CCCFS-Studie mehr als die Halfte der Teilnehmenden an,
dass sie zumindest phasenweise schwer oder sehr schwer
betroffen sind. Zu einer Besserung des Verlaufs kommt

es nur in wenigen Fallen. In der Erhebung geben nur 7,7
Prozent der Befragten an, dass sich ihre Krankheit so weit

Arbeitswochenstunden
vor der Erkrankung

M nicht berufstatig/pensioniert

4%

in Ausbildung

ME/CFS-Schweregrad

schwer . sehr schwer

. moderat

,leicht”

verbessert hat, dass es ihnen aktuell moglich ist, ihren
Alltag ohne Probleme und ohne Unterstitzung zu be-
waltigen. Dieses Ergebnis spiegelt sich auch in einer
Studie aus Frankreich wieder, die eine Erholungsrate

von 8,4 Prozent und einer signifikante Verbesserung des
Krankheitsbildes um 4,3 Prozent zeigt [24].

Dies zeigen auch die Daten der Studie zur Erwerbs-
fahigkeit. In der CCCFS-Studie wurden ME/CFS-Betroffene
gebeten, Angaben zu ihrem jetzigen Erwerbsstatus™ zu
machen, um diesen mit geleisteten Arbeitswochen-
stunden vor Krankheitsbeginn zu vergleichen. Wahrend
86 Prozent der Befragten vor Krankheitsbeginn zumindest
in Teilzeit (Uber 20 Arbeitswochenstunden) tatig waren,
sinkt nach der Erkrankung der Anteil auf 31 Prozent.
Aktuell sind 65 Prozent nicht berufsfahig oder pensioniert.
Diese GrofB3enordnung ist auch in anderen Erhebungen
wiederzufinden [25, 26].

Aktueller Erwerbsstatus

. Vollzeit

Teilzeit

* Teilnehmer:innen in Ausbildung wurden mit Teilzeit-Arbeitenden mit <20 Wochenstunden gruppiert.
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5 Wissensstand und Wissenslucken zu ME/CES

» Wie soll eine Arztin, ein Arzt
eine Diagnose stellen fiir eine
Erkrankung, die sie/er nicht

kennt? «
Patient:in 0186

Neben den quantitativen Daten zu ME/CFS der CCCFS-
Erhebung, zeigt die qualitative Erhebung mittels Fragen-
katalog sehr deutlich, dass Betroffene grundlegendes
Wissen zu ME/CFS im gesamten Gesundheits- und Sozial-
system vermissen. Im Rahmen dieser Erhebung wurden
221 ME/CFS-Betroffene, Angehorige, sowie medizinisches
Fachpersonal und Personen mit anderem Bezug zu
ME/CFS befragt. Ein eindrucksvolles Zeichen flr den
Mangel an Expertise zu ME/CFS in den aktuellen Struktu-

ren der Gesundheitssysteme ist die erhobene Dauer von
Krankheitsbeginn bis zur Diagnose von funf Jahren. Aber
auch fur die Zeit nach der Diagnose geben die Teilneh-
menden an, dass sie auf sich allein gestellt sind und sich
selbst medizinisch informieren missen. Neben den fach-
lichen Defiziten berichten Betroffene auch von fehlender
Anerkennung der Erkrankung sowohlim sozialen Umfeld
als auch von medizinischem Fachpersonal.

9




Praxisleitfaden Care for ME/CFS
10

Als Ansatz zur Verbesserung des Wissensstandes zu ME/CFS identifizieren die Befragten mittels Fragenkatalog

mehrere Punkte:

Aus- und Fortbildung fiir medizinisches Fachpersonal
Expertise im Gesundheits- und Sozialsystem soll struktu-
riert geschaffen werden zum Beispiel durch die Aufnahme
von ME/CFS in die Lehrplane medizinischer Universitaten
und Ausbildungsstatten, Fortbildungen fur alle beteiligten
Berufsgruppen und die gezielte Schulung von Gutachter:
innen des Sozialsystems. Dabei sollen die Themenberei-
che ,Schweregrade®, ,Klinik der Erkrankung®, ,Diagnostik®,
~Post-Exertional Malaise (PEM)*, ,Komorbiditaten®

sowie ,Gefahren von Psychologisierung“im Fokus stehen.
Dadurch soll Fehldiagnosen vorgebeugt werden.

Beratungs- und Behandlungsangebote fiir

Betroffene und Angehorige

Betroffene haben ein dringendes Bedurfnis nach Informa-
tionen, die ihnen helfen im Gesundheits- und Sozial-
system zu navigieren. Sie fuhlen sich ,alleine gelassen®
und beschreiben ihren Weg als ,,0dyssee” und die Situation
als ,Uberfordernd”. Neben grundlegenden medizinischen
Informationen zu ihrer Krankheit brauchen sie vor allem
Unterstutzung dabei, spezialisierte medizinische Ange-
bote zu finden.

Daruber hinaus sind sie und ihre Angehdrigen durch die
Schwere der Krankheit mit vielen komplexen arbeits- und
sozialrechtlichen Fragen konfrontiert, fir die es aktuell
keine gebundelte Anlaufstelle gibt. Die unteschiedlichen
Zustandigkeiten sind aufgrund der Erkrankung beson-
ders belastend und der organisatorische Aufwand kaum
bewaltigbar. Schwer Betroffene, die kaum ihre eigene
Korperpflege bewaltigen konnen, haben ohne die dauernde
Unterstutzung von Angehorigen keine Chance, die ihnen
zustehende soziale Absicherung in Anspruch nehmen zu
konnen.

Von vielen Betroffenen wird daher ein das Gesundheits-

und Sozialsystem Ubergreifendes Case-Management, in
dem ME/CFS-Betroffene aufgenommen werden kdnnen,
als Entlastung gewtinscht.

Aufklarung der Offentlichkeit

Auch die 6ffentliche Wahrnehmung und das Wissen der
Bevolkerung sind fir ME/CFS-Betroffene notwendige
Ansatzpunkte zur Verbesserung ihrer Situation.
Aufklarungskampagnen und -initiativen konnen zu mehr
Bewusstsein fuhren und das Leben von Betroffenen und
ihren Angehorigen erleichtern. Gezielte Aufklarung braucht
es in Schulen, Arbeitsplétzen, Amtern und Jugendamtern.

» Ich werde in der Offentlichkeit
oft beliachelt mit meinen vielen
Problemen, weil die keiner

kennt und albern findet.
Patient:in Q127

Forschung

Die Befragten setzten grofie Hoffnungen in die Wissen-
schaft. Sie fordern eine gezielte Forschungsforderung

zu ME/CFS, um die Erforschung von Krankheitsmecha-
nismen und wirksamen Behandlungsmaoglichkeiten zu
ermoglichen. Darlber hinaus tragt verstarkte Forschung
aus Sicht der Betroffenen auch zu einem besseren Krank-
heitsverstandnis, zur Entstigmatisierung und dadurch zu
einer besseren Anerkennung in allen Bereichen bei.

» Hier [bei der Forschung] ist
definitiv die Politik gefragt,
die Gelder dafiir zur Verfiigung

stellen muss.
Patient:in 0110



Diagnostik von ME/CFS

Der Weg zur richtigen Diagnose ist fur ME/CFS-Betroffene,
wie oben ausgefuhrt, sehr lang. Ein klinisch validierter
Biomarker fur die Routinediagnostik ist aktuell noch nicht
verflgbar. ME/CFS wird daher nach klinischen Kriterien
wie den Kanadischen Konsensus Kriterien (CCC) diagnos-
tiziert [4, 27].

Kanadische Konsensus Kriterien (CCC)
zur Diagnose von ME/CFS*

- Pathologische Fatigue

« Post-Exertional Malaise (PEM)
(Zustandsverschlechterung nach Belastung)

- Schlafstorungen

« Schmerzen

 neurologische bzw. kognitive Manifestationen

Zusatzlich muss mindestens ein Symptom aus
zwei der folgenden Kategorien zutreffen:

» autonome Manifestationen
» neuroendokrine Manifestationen
s immunologische Manifestationen

* Carruthers (2003) [27]; Nacul et al. (2021) [3]

Studien zur Wahrnehmung von ME/CFS zeigen erhebliche
Lucken in der Kenntnis der Krankheit und ihrer Symp-
tome unter Primarmediziner:innen in Europa [28]. Die
vorliegenden Daten aus dem D-A-CH-Raum bestatigen
diesen Befund. Patient:innen berichten von Mangeln und
Unsicherheiten in der Diagnosestellung von ME/CFS, was
auch die lange Diagnosedauer erklaren kann. Sie geben
an, dass wichtige Untersuchungen zur Diagnostik oft
unkoordiniert oder erst auf Nachfrage der Patient:innen
selbst Uberhaupt stattfanden und sich dadurch Uber einen
sehr langen Zeitraum erstreckten. Besonders schwer und
sehr schwer Betroffene stehen durch ihre eingeschrankte
Mobilitat und Fahigkeit zur Interaktion vor massiven
Herausforderungen bei der Diagnosestellung (siehe dazu

Praxisleitfaden Care for ME/CFS
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) Die Diagnose iiberdie
kanadischen Kriterien muss
allen bekannt sein, sowie
der Fragebogen zur PEM und
die Bellskala. <

Patient:in 049

auch unten zur medizinischen Versorgung).

Folgende Diagnoseschritte bieten Orientierung in der
Diagnostik von ME/CFS. Die Daten dazu wurden Uber alle
drei Erhebungen fur dieses Projekt gewonnen.

Anamnesegesprache

Das arztliche Gesprach im Rahmen der Diagnose-
stellung ist fUr die Befragten besonders relevant.
Wichtige Werkzeuge in der Diagnosesicherung von
ME/CFS und der Diagnose von typischen Begleit-
erkrankungen (siehe unten ,Komorbiditaten®), sind
die Kanadischen Konsensus Kriterien (CCC) sowie
validierte Fragebdgen zu Erhebung von Symptomen,
Komorbiditaten und des Schweregrades.
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Werkzeugkasten ME/CFS-Diagnose — verfiigbare Kriterien, Fragebdgen, Tests

Kanadische Konsensus Kriterien (CCC)

Munich Berlin Symptom Questionnaire (MBSQ) [29] ME/CFS-Diagnose

Bell-Skala [17]

FUNCAP55 [18] ME/CFS-Schweregrad

DePaul Symptom Questionnaire (DSQ) - PEM Screening [30]
Handgrip-Test

Two-day cardiopulmonary exercise test (2-day CPET,
ausschliellich angewandt im Rahmen von Studien)

Post-Exertional Malaise (PEM)

COMPASS-31 [31] Autonome Dysfunktion

MCAS-Diagnosekriterien [32, 33]

: : o Mastzellaktivi
Gastrointestinal-Biopsien astzetlaxtivierung

hEDS-Diagnosekriterien [34] Hypermobiles Ehlers-Danlos Syndrom

Schellong-Test

Kipptisch-Untersuchung
Puls/(24h-)Blutdruck/Herzfrequenz Messungen (teilweise
Differentialdiagnostik) POTS
Elektrokardiogramm (EKG, Differentialdiagnostik)
Langzeit/Holter-Elektrokardiogramm (Langzeit/Holter-EKG,
Differentialdiagnostik)

Hautstanzbiopsie

Small Fiber Neuropathy-Symptoms Inventory

Questionnaire (SFN-SIQ) [35]

Sudometrie (Sudoscan®)

Quantitativ sensorische Testung (QST)
Nervenleitegschwindigkeitsmessung (NLG, Differentialdiagnostik)

Small Fiber Neuropathie (SFN)

Metabolische labordiagnostische Marker Mitochondriopathien

Endokrinologische labordiagnostische Marker Diverse endokrinologische Erkrankungen

Mastzell-Erkrankungen, Immundefekte,

Immunologische labordiagnostische Marker Autoimmunerkrankungen

Rontgen

Computertomographie (CT) bzw.
Positronen-Emissions-Tomographie (PET)-CT
Magnetresonanztomographie (MRT) Differentialdiagnostik
Elektroenzephalographie (EEG)
Herzultraschall
Lumbalpunktion

Das Flhren eines Symptomtagebuchs im Rahmen der Diagnostik wird von Betroffenen als hilfreich beschrieben —
auch um Schwankungen festhalten und zuordnen zu kénnen.



Komorbiditaten

ME/CFS wird oft von charakteristischen Komorbiditaten
begleitet. Eine fruhe Diagnose der Komorbiditaten hilft,
unterschiedliche Patient:innen-Untergruppen zu identi-
fizieren. Leiden Betroffene beispielsweise an Immundefi-
zienzen, besteht ein erhohtes Risiko fur Ansteckungen und
Krankheitsverschlechterung durch wiederholte Infektionen.
Anhand der Untergruppen lassen sich auf3erdem Ansatz-
punkte fir Krankheitsmanagement und Therapieansatze
definieren, die dazu beitragen konnen, den Leidensdruck zu
reduzieren.

Ubersichtsarbeiten wie der Expert:innen-Konsenus des
European Network on Myalgic Encephalomyelitis/Chronic
Fatigue Syndrom (EUROMENE) [4] und das D-A-CH-
Konsensus Statement zu ME/CFS [2] bieten einen umfas-
senden Uberblick zu Komorbiditaten, die typischerweise
bei ME/CFS auftreten.

Komorbiditaten/Symptome
(seit ME/CFS-Diagnose neu diagnostiziert/erworben)

Praxisleitfaden Care for ME/CFS
13

Die vorliegende quantitative Erhebung aus dem D-A-CH-
Raum zeigt einen grof3en Anstieg an Magen-Darm-
Beschwerden mit zunehmender Krankheitsdauer

(70,3 %) bzw. generell Beschwerden nach Nahrungs-
konsum (69,0 %) seit Krankheitsbeginn, sowie eine erhohte
Anzahl an Betroffenen die zusatzlich mit dem Mastzell-
aktivierungssyndrom (16,7 %) diagnostiziert worden sind.
Eine sorgfaltige Diagnostik dieser Komorbiditat ist fir das
Krankheitsmanagement der Betroffenen besonders rele-
vant, da speziell auf die Ernédhrung geachtet werden muss.
Bei 41,6 Prozent der Betroffenen zeigt sich auch die Kreis-
laufregulationsstorung posturales Tachykardie-Syndrom
(POTS) in der D-A-CH-Erhebung als haufige Komorbiditat.
POTS bietet ebenso wie Schilddrisen-Funktionsstorungen
(26,7 %), Autoimmunerkrankungen (29,1 %) und andere
Komorbiditaten Ansatzpunkte fur therapeutische Interven-
tionen zur Symptomlinderung.
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Differentialdiagnostik Risiko darstellt. Vor dem Hintergrund der stark gesunkenen
Ein weiteres Schlisselelement fur die Diagnosestellung ist Erwerbsfahigkeit ist bei privat zu zahlenden Untersuchun-

die Abgrenzung von anderen Krankheiten mit Uberlappender  gen auch der Aspekt der finanziellen Belastung nicht zu
Symptomatik. Im Kontext von ME/CFS muss bertcksichtigt unterschatzen.
werden, dass (auch notwendige) Differenzialdiagnostik fur

Betroffene nicht nur eine zeitliche Belastung darstellt Eine Orientierung an beispielsweise dem EUROMENE
(mit zum Teil sehr langen Wartezeiten), sondern aufgrund Expert:innen-Konsensus kann daher bei der Differential-
von PEM - je nach Untersuchung — auch physisch ein diagnostik sinnvoll sein [3].

Differentialdiagnostik (EUROMENE) [3]

Hypothyreose, Hyperthyreose (medizinisch nicht Gberwacht)

Maligne Erkrankungen

Rheumatoide Arthritis, systemischer Lupus erythematodes, Polymyositis, Sjogren-Syndrom, Psoriasis-Arthritis

Morbus Crohn, Colitis ulcerosa, Zoliakie

Post-Konkussions-Syndrom, Post-Intensivstation-Syndrom, Posttraumatische Belastungsstorung

Herzerkrankungen, wie z.B.: Herzinsuffizienz

Schwere chronisch obstruktive Lungenerkrankung, andere schwere Atemwegserkrankungen

Schwere Anamie, Vitamin-B12-Mangel, Hdmochromatose

Nierenversagen

Diabetes mellitus

Morbus Addison oder Cushing-Syndrom, Hyperparathyreoidismus und andere endokrine Stérungen

Bipolare Storung, Schizophrenie, schwere Depression, Anorexie, Bulimie, Autismus

Multiple Sklerose, Myasthenia gravis, andere neuroimmunologische Erkrankungen, paraneoplastische Syndrome

Parkinson-Krankheit, Alzheimer-Krankheit, Schlaganfall, andere schwerwiegende neurodegenerative Erkrankungen

Schlafapnoe, Narkolepsie

Hepatitis, Tuberkulose, HIV/AIDS, Neuroborreliose, andere chronische Infektionen

Uberméfiger Konsum/Missbrauch von Alkohol oder anderen Substanzen
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7 Krankheitsmanagement und Therapieansatze

Oftmals erleben ME/CFS-Betroffene, dass Arzt:innen Uber die notwendigen diagnostischen Maf3nahmen nicht informiert
sind und statt einer zielgerichteten Differentialdiagnostik den Ansatz einer breiten Ausschlussdiagnostik verfolgen.

Dies hat haufig zur Folge, dass fur ME/CFS nicht aussagekraftige Parameter erhoben werden und damit nicht nur die
ME/CFS-Diagnosestellung verzogert wird, sondern auch vermeidbare Belastungen fur Patient:innen und das Gesundheits-

system entstehen.

Aktuell sind trotz der Schwere der Krankheit und der hohen Zahl an Betroffenen keine ursachlich wirksamen Medikamente
fur ME/CFS verfugbar. Ansatze zum Umgang mit PEM, zum richtigen Krankheitsmanagement und zu symptomorientierter
Behandlung kénnen Betroffene aber unterstitzen. Die drei Erhebungen liefert folgende Ansatzpunkte:

Pacing

Die wichtigste MaBBnahme im Management von ME/CFS
stellt fiir Betroffene das ,Pacing” dar. In Ubereinstimmung
mit internationalen Leitlinien und Empfehlungen [3, 4]
geben die ME/CFS-Betroffenen der D-A-CH-Kohorte an,
dass Pacing den allgemeinen Zustand verbessert, wahrend
uniberwachte korperliche Aktivierung zu einer Verschlech-
terung fuhrt.

~Pacing ist eine Form des Aktivitats- und Energie-
managements, die ME/CFS-Erkrankten helfen soll,
in den eigenen, teils sehr engen und von Tag zu Tag
variierenden Leistungsgrenzen zu bleiben, um eine
Zustandsverschlechterung durch PEM moglichst zu

vermeiden. Hoffmann K. et al. (2024,S.113 [1])

J

Ziel von Pacing ist es nicht, die Aktivitat zu steigern,
sondern ,auf die eigene Belastungsgrenze zu horen® Es
gibt daher keine strengen Regeln oder ,Fitness-Ziele*

und bedarf einer individuellen Herangehensweise. Ein
umfangreicheres Pacing-Coaching von auf ME/CFS
spezialisierten Mediziner:innen und Therapeut:innen wird
von Betroffenen, wie behandelnden Expert:innen, ge-
wulnscht, um Verschlechterungszustande bestmaglich zu
vermeiden und den Zustand zu stabilisieren.

» Ohne Pacing hilft auch keine
andere symptomatische Therapie
wirklich, mit Pacing wird ein
Boden geschaffen fiir die Wirk-

samkeit anderer Behandlungen. <
Patient:in P77

Um Pacing konsequent umsetzen zu konnen, ist es fur
ME/CFS-Patient:innen hilfreich, eine Routine zu ent-
wickeln. Fur ,leichter” Betroffene bedeutet das, vor und
nach belastenden Tatigkeiten Pausen einzulegen und sich
auszuruhen. Bei sehr schwer Betroffenen fuhren bereits
minimale Reize zum Crash. Sie pacen daher in volliger
Isolation.

Medikamentdse Therapien zur Symptomlinderung

Der Mangel an bzw. das véllige Fehlen von fir ME/CFS
zugelassenen Medikamenten ist eine Folge der bestehen-
den Wissensliicken in Forschung, Medizin, Offentlichkeit
und Politik.

» Ich personlich habe allerdings
noch kein Medikament gefunden,
das meine Beschwerden wirklich

verbessert. «
Patient:in 183

In Mangel einer ursachlichen Therapie ist die Behandlung
von ME/CFS daher meist symptomorientiert bzw. zielt auf
das Management der Komorbiditaten ab. Oftmals konnen
Wirkstoffe, die bei Betroffenen zu Besserung gewisser
Symptome gefuhrt haben und dadurch erfolgsversprechend
sind lediglich ,off-label“ verschrieben werden, da sie keine
Zulassung fur ME/CFS haben.

Der CCCFS-Fragebogen erhob gezielt auch die Erfahrung
von ME/CFS-Betroffenen mit medikamentdsen Therapien,
um wirksame Ansatze zu identifizieren. Dabei zeigt sich,
dass besonders Medikamente gegen Begleiterkrankun-
gen zu einer phasenweisen, wenn nicht dauerhaften
Zustandsverbesserung der ME/CFS-Symptomatik fihren
konnen. Zu Analgetika, sowie zu Medikamenten gegen
Depressionen und Angststorungen gibt ein Grof3teil der
Betroffenen an, dass sie bei ihnen keine Besserung des
Zustandes bewirken konnten, wohingegen mit Neben-
wirkungen gerechnet werden muss. Das positive Anspre-
chen auf Therapien gegen Komorbiditaten zur Symptom-
linderung beziehungsweise das fehlende Ansprechen mit
Inkaufnahme von Nebenwirkungen unterstreicht erneut
die Relevanz einer sorgsamen Abklarung und Unterteilung
der ME/CFS-Patient:innen.
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g;::':?f;:‘i’tn Zustandsverbesserung
Medikament/Medikamentenklasse keine | phasen- daverhaft
(%) (%) weise (%) | (%)
Immunglobuline (subkutan/intravenos) 10,92 57,33 24,00 18,67
Antihistaminika/Mastzellstabilisatoren 59,24 51,84 32,19 15,97
Antibiotika 38,57 69,81 18,49 11,70
Virostatika 15,87 66,06 25,69 8,26
Cholinesterasehemmer 14,41 62,63 23,283 14,14
Antikonvulsiva 15,87 56,88 29,36 13,76
Beta-Blocker 27,51 43,92 26,98 29,10
IF-Kanal Hemmer 12,95 31,46 29,21 39,33
Low-dose Naltrexon 26,06 45,25 32,96 21,79
Low-dose Aripiprazol 18,20 53,60 22,40 24,00
Saure Nichtopioid-Analgetika 71,47 60,49 37,08 2,44
Nichtsaure Nichtopioid-Analgetika 37,55 63,18 35,27 1,65
Serotonin-Antagonist-und-Wiederaufnahmehemmer 19,65 67,41 21,48 11,11
Noradrenalin-Wiederaufnahmehemmer 5,10 71,43 25,71 2,86
Selektive Serotoninwiederaufnahmehemmer 32,90 71,68 17,26 11,06
Selektive Noradrenalin-/Dopamin-Wiederaufnahmehemmer 10,04 76,81 18,84 4,35
Serotonin-Noradrenalin-Wiederaufnahmehemmer 19,78 67,65 17,65 14,71
Benzodiazepine 23,73 55,21 34,00 9,82

Aufgrund der individuellen Verfassung gibt es oftmals kein Standard-Dosierungsschema, das fur alle Patient:innen
passend ware. Zudem berichten Betroffene oft von Medikamenten-Unvertraglichkeiten.

Grundsatze zur medikamentésen Behanldung von ME/CFS-Betroffenen

bei Ausbleiben der Nebenwirkungen
« Absetzen beim Auftreten von Nebenwirkungen
- Reduktions-/Auslassversuche im Verlauf

« Orientierung an Leitlinien und Expert:innen-Konsensus-Statements

» Therapiebeginn mit den am starksten ausgepragten Symptomen

« Therapiebeginn mit Medikamenten, die keine schweren Nebenwirkungen verursachen

« Mit niedrigen Dosierungen beginnen, langsam steigern bei Besserung der Symptomatik/

- BerUcksichtigung der Therapie bei der Diagnostik, um etwaige Tests nicht unabsichtlich zu verfalschen

Weitere Hilfsmittel und Unterstiitzung

Verschiedenste Hilfsmittel konnen das Krankheitsmanage-
ment von ME/CFS-Betroffenen erleichtern. Betroffene sind
besonders in ihrer Mobilitat stark eingeschrankt und daher
oft auf (elektrische) Rollstihle, Rollmobile und diverse
andere Gehhilfen angewiesen. Smartwatches und Puls-
oximeter werden genutzt, um Pacing zu unterstutzen.
Jalousien, schallisolierende Kopfhorer, Ohrstopsel, Hals-
krausen und Sonnenbrillen/Augenbinden werden

genutzt, um Reize von auf3en zu reduzieren.

Ein weiterer Teil der Hilfsmittel dient der Symptom-
linderung der Komorbiditaten. Kompressionswasche wird
beispielsweise von vielen Betroffenen im Alltag als hilfreich
beschrieben, um der POTS-Symptomatik entgegenzu-
wirken. Durch Unterstlitzung bzw. Symptomlinderung
durch solche nicht-medikamentose Hilfsmittel kann unter
Umstanden auf eine zusatzliche Medikation verzichtet
bzw. eine geringere Dosierung gegeben werden. Dadurch
vermindert sich das Risiko unerwlnschter Effekte be-
dingt durch Medikamenten-Unvertraglichkeiten. Hoch ist
aufgrund der Schwere der Krankheit und der Komplexitat
des Gesundheits- und Sozialsystems auch der Bedarf an
organisatorischer Unterstitzung z.B. durch ein Case-
Management, wie oben beschreiben.
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8 ME/CFS-gerechte Versorgungsstrukturen

Im gesamten D-A-CH-Raum mangelt es an Versorgungs-
strukturen fur ME/CFS-Betroffene. Nur einzelne, oft private
Arzt:innen sind auf die Krankheit spezialisiert. Oftmals
bestehen beiihnen aber keine Kapazitaten fir zusatzliche
Patient:innen.Von einer flachendeckenden Versorgung, die
besonders durch die Schwere der Krankheit und die
Mobilitatseinschrankungen von ME/CFS-Betroffenen ge-
braucht wird, sind alle drei Lander weit entfernt.

Wie beschrieben, ist ME/CFS nicht nur eine komplexe,
mehrere Fachrichtungen betreffende Krankheit, sondern
stellt mit dem Leitsymptom PEM sowohl Betroffene als
auch Behandelnde vor Herausforderungen. Versorgungs-
einrichtungen und -strukturen missen darauf und an die
verschiedenen Schweregrade angepasst sein. Wahrend
Lleicht“und moderat von ME/CFS-Betroffene in der Regel
noch eingeschrankt mobil sind, sind schwer und sehr
schwer Betroffene weitgehend bettlagerig. Im Aufbau von
Strukturen muss auch diese Gruppe bertcksichtigt werden,
um nicht weiter vollig ohne Versorgung zu verbleiben. Die
folgenden Bedurfnisse fur die Gestaltung von Versorgung
fur ME/CFS-Betroffene wurden vor allem im qualitativen
Fragenkatalog, erganzt durch die Expert:innen-Interviews,
erhoben.

Termingestaltung

Bei Terminen flr arztliche Untersuchungen und Diagnose-
gesprache sind fur ME/CFS-Betroffene die Rahmenbedin-
gungen besonders relevant, um sie trotz Einschrankungen
durch PEM moglichst gut bewaltigen zu konnen. Betroffene
brauchen bei medizinischen Terminen zudem haufig Unter-
stitzung und sind auf Begleitpersonen angewiesen.

Fur ME/CFS-Betroffene ist es notwendig, sich auf Termine
vor- und nachzubereiten. Durch konsequentes Pacing
und die Reduktion der Alltagsaktivitaten auf das Not-
wendigste beschrankt sich der Termin im Gegensatz zu
anderen Krankheitsbildern daher nicht nur auf die Dauer
der Untersuchung oder des Gesprachs, sondern geht mit
einem enormen organisatorischen und zeitlichen Mehr-
aufwand einher. Eine verlassliche Zeitplanung ohne
kurzfristige Verschiebungen und lange Wartezeiten ist
deshalb besonders wichtig.

Um die Belastung fur die Betroffenen beim Termin selbst
moglichst gering zu halten und eine bestmaogliche
Konzentration auf die Untersuchung oder das Gesprach

zu ermoglichen, sollten die oben vorgeschlagenen Diagnose-
Tools und Fragebogen zum Ausfillen bereits vor dem
Termin zur Verfugung gestellt werden. Diese Ma3nahme
kann auch dazu dienen, einen grof3en Patient:innenstrom
effizient zu betreuen.

Raumliche Anforderungen

Eine Versorgung in den bestehenden Strukturen der Ge-
sundheitswesen ist oftmals nur fur ,leicht“und moderat
Betroffene Uberhaupt moglich. Aber selbst fur diese Gruppe
ist aufgrund der eingeschrankten Mobilitat eine gute An-
bindung, Erreichbarkeit und eine barrierefreie Gestaltung
notwendig.

Da Wartezeiten vor Ort nicht immer vermeidbar, aber fur
ME/CFS-Patient:innen sehr belastend sind, sollte der
Warteraum einer Anlaufstelle bedurfnisorientiert ausge-
stattet sein. Neben Sesseln mit Nackenstutze, Armlehnen
und Polsterung (und ggf. auch der Moglichkeit zur Erhohung
der Beine) sollten auch mehrere Rollstihle vor Ort sein, die
bei Bedarf ausgeborgt werden konnen. Die Wege zwischen
den Behandlungsraumen sollten kurz sein. Fur Schwer- und
Schwerstbetroffene, die nicht mehr sitzen konnen, muss
eine Liege zur Verflgung stehen. Diese sollte raumlich
getrennt stehen (moglicherweise direkt in einem der
Behandlungsraume), licht- und gerduschgeschutzt, um
Reize zu minimieren.

Aufgrund der haufigen immunologischen Defizite der
Patient:innen und der Gefahr der Zustandsverschlechterung
bei Ansteckung sollte ein besonderer Schwerpunkt auf den
Infektionsschutz gelegt werden. Luftfilter, das Tragen von
FFP2-Masken von Personal und Patient:innen, sowie aus-
reichend Platz im Warteraum sind notwendig.

Telemedizinische Betreuung

FUr ans Haus- oder ans Bett gebundene Betroffene braucht
es Moglichkeiten zur laufenden arztlichen Betreuung zu
Hause. Eine ausgezeichnete Option hierfur bietet die
Telemedizin.

) Das Anbieten telemedizinischer
Sprechstunden ware [...] sehr
hilfreich und vor allem fir schwer

Betroffene wichtig. <€
Patient:in J126

Weitere Vorteile der telemedizinischen Betreuung sind die
Verkurzung der Wartezeiten auf und bei Terminen und eine
flexiblere Moglichkeit der Konsultation im Notfall.

Wichtig ist, dass Mediziner:innen standardmafig Zugang
zu telemedizinischer Infrastruktur haben und diese in
ihren Berufsalltag integrieren. Dies gilt auch flr unter-
stutzende Technologien, wie zum Beispiel die Moglichkeit,
validierte Fragebdgen online umzusetzen. Bei geeigneter
Umsetzung konnte dies zudem auch zu einer Reduktion
des administrativen Aufwands seitens des medizinischen
Personals fuhren.
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Aufsuchende Betreuung

Die am schwersten an ME/CFS-Erkrankten konnen auch
keine Telemedizin in Anspruch nehmen. Fur sie braucht es,
insbesondere fur die Anamnese und klinische Diagnostik,
aber auch fur Blutabnahmen und Infusionen eine auf-
suchende medizinische Betreuung, die von Angehdrigen/
Pflegenden koordiniert und organisiert wird. Aktuell gibt
es diese vor allem auf facharztlicher Ebene kaum.

Stationére Betreuung

Fur die am schwersten betroffenen ME/CFS-Patient:innen
braucht es in gewissem Umfang zusatzlich auch ein sta-
tionares Versorgungsangebot. Dadurch soll zum einen in
medizinischen Notfallen die Versorgung gesichert werden
und zum anderen spezialisierte Diagnostik und Behand-
lung ermoglicht werden, die nicht zu Hause durchgefuhrt
werden kann. Ein bei sehr schwerem ME/CFS haufiger An-
wendungsfall ist beispielsweise das Legen einer Magen-
sonde zur kunstlichen Ernahrung. Da zur Vermeidung von
lebensbedrohlichen Zustandsverschlechterungen sowohl
eine umfassende medizinische Expertise in der Behand-
lung von PEM-Risikopatient:innen als auch eine raumliche
Ausgestaltung zur Abschirmung von Reizen notwendig ist,
kommt hierflr nur eine ME/CFS-Spezialambulanz infrage.
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9 Pflege von ME/CFS-Betroffenen

Die Krankheitslast von ME/CFS ist so hoch, dass bereits
bei ,leichter“ oder moderater Auspragung Unterstitzung
im Alltag notwendig ist. Schwer und sehr schwer Betroffe-
ne sind auf Pflege angewiesen, bis hin zu den grund-
legenden Bedurfnissen des Lebens. Patient:innen und ihre
pflegenden Angehorigen stehen zudem durch die charak-
teristische Symptomatik der Krankheit und die standige
Gefahr der Zustandsverschlechterung durch PEM vor
speziellen Herausforderungen. Diese wurden mittels
qualitativ ausgewertetem Fragebogen erhoben.

Reizempfindlichkeit

Fur geschulte Pflegekrafte und pflegende Angehorige
gleichermafen stellt die hohe Reizempfindlichkeit von
ME/CFS-Patient:innen ein besonderes Problem dar.
Bereits alltagliche Gerausche und Gertche oder Tages-
licht kdnnen bei Betroffenen PEM auslosen. Bettlagerige
Patient:innen sind fur Reize teilweise so vulnerabel, dass
die Pflege in vollkommener Dunkelheit und Stille durch-
gefUhrt werden muss. Lautes Ansprechen und prasente
Berthrungen und Interaktionen, wie es in der Pflege bei
anderen Patient:innengruppen (wie z.B. Demenzkranken)
winschenswert ist, sind bei ME/CFS-Betroffenen strikt
kontraindiziert. Gerade fur professionelles Pflegepersonal
ist dies eine vollig ungewohnte Situation, die eine entspre-
chende Schulung und Bewusstseinsbildung erfordert.

Zustandsschwankungen

Als wichtigster Faktor, der in der Pflege von ME/CFS-Betrof-
fenen beachtet werden muss, wird von den Teilnehmenden
ein Verstandnis und Gefuhl fur die Schwere der Erkran-
kung benannt. Erschwerend kommt hinzu, dass der Zu-
stand oft schwankt und der Schweregrad sich durch PEM
rasch und drastisch verschlechtern kann.

Diese Schwankungen erfordern ein hohes Maf3 an Flexibi-
litat in der Pflege. Was an einem Tag moglich war, kann am
nachsten bereits zu belastend sein. So muss zum Beispiel
bei der Korperpflege immer ein passendes Verhaltnis
zwischen angebotenen Hilfestellungen und aktiver Mit-
arbeit der Betroffenen gefunden werden. Dadurch sollen
Zustandsverschlechterungen vermieden und gleichzeitig
ein moglichst hohes Maf3 an Selbststandigkeit aufrechter-
halten werden.

» [...] er muss stindig einschéitzen,
wann und wie viel Hilfe ich be-
notige. Es ist fiir mich als friihere
Powerfrau sehr schwierig, Hilfe
einzufordern und anzunehmen,
oft versuche ich es selbst unter
Schmerzen, und dann ist mein
Partner frustriert, weil er ja helfen
will, und ich bin frustriert, weil ich
es nicht alleine schaffe, mir z.B.
mein Essen zu schneiden oder eine

Flasche zu offnen. <
Patient:in L53

Strukturelle und organisatorische Herausforderungen
Wie bei allen chronischen Erkrankungen mit Pflegebedirf-
tigkeit stellt sich die Frage, wer die anfallende Pflegearbeit
erbringen kann. Die Allermeisten sind nicht in der Lage,
mit ihrem Privatvermaogen fur eine professionelle Pflege-
kraft aufzukommen und missen daher Antrage stellen,
um Unterstltzungsleistungen beziehen zu kénnen. Die
lange Bearbeitungsdauer fiur Pflegegeldantrage oder
Ansuchen um einen Grad der Behinderung wird hier

stark kritisiert. Haufig werden Antrage abgelehnt und es
besteht gar kein Anspruch auf Unterstutzungsleistungen.
In diesem Fall Ubernehmen meist Angehdrige die Pflege,
meistens ohne Vorerfahrung, oft allein und auch auf Kos-
ten der eigenen Berufstatigkeit. Obwohl sich die meisten
Betroffenen Pflege zu Hause wiinschen, wird mehrmals
der Bedarf einer Einrichtung, in der ME/CFS-Patient:innen
Uber einen langeren Zeitraum stationar gepflegt werden
konnen, geaufBert. Hier geht es vor allem darum, Angehori-
ge zu entlasten. Mit zunehmendem Alter pflegender Eltern
gibt es langfristig zu einer geeigneten stationaren Pflege
auch keine Alternative.

Auch in der Pflege sind Hygienemaf3inahmen von grof3ter
Relevanz, da ein Grof3teil der Betroffenen eine Virusin-
fektion als Ausloser der eigenen Erkrankung vermutet
bzw. sich die Erkrankung durch wiederholte Infektionen
verschlechtern kann. Infektionsschutz, das Tragen einer
FFP2-Maske, sowie die Handedesinfektion, sind vielen
Pflegebedurftigen ein grof3es Anliegen.
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10 Fazit und Ausblick

ME/CFS ist eine schwere Multisystemerkrankung, deren
Betroffene im gesamten D-A-CH-Raum kaum spezialisierte
Versorgungsstrukturen vorfinden. Es mangelt an Expertise
und Kenntnis in den bestehenden Gesundheits- und So-
zialsystemen sowie an spezialisierten Anlaufstellen oder
aufsuchender Betreuung fur Betroffene. Mit der Schwere
der Krankheit und den steigenden Zahlen an Betroffenen
durch die SARS CoV-2-Pandemie wird diese Versorgungs-
licke immer grofer und dringender.

Das Care for ME/CFS-Projekt setzt hier an und nutzt die
gelebte Expertise von Betroffenen, Angehdrigen und
medizinischem Personal, um eine evidenzbasierte Grund-
lage mittels Praxisleitfaden zu schaffen.

Internationale Ergebnisse zum hohen Frauenanteil, jungen
Alter bei Krankheitsausbruch und vor allem der massiven
Einschrankung der Erwerbsfahigkeit konnten umfassend
auch in der D-A-CH-Kohorte gezeigt werden.

Nachhaltiger Aufbau von Wissen
und Expertise

Fur alle Gesundheitsberufe und Behandler:innen wurden
im Leitfaden dringend notwendige Ansatzpunkte zu
Diagnostik, Krankheitsmanagement und Therapieansatze
sowie fur die Gestaltung von Versorgungsangeboten und
Pflege aufgezeigt. Ein Werkzeugkasten gibt einen Uber-
blick Uber hilfreiche Diagnosetools. Die Ergebnisse zur
Wirksamkeit von Medikamenten geben bei der aktuellen
Evidenzlage und fehlenden Finanzierung von umfas-
senden Therapiestudien wichtige Ansatzpunkte fur die
Symptomlinderung von Betroffenen. Die Beschreibung

der BedUrfnisse der schwer kranken ME/CFS-Betroffenen
liefert praxisnahe Ansatze in raumlicher Gestaltung und
Organisation von Terminen. DarUber hinaus muss aber

auf struktureller Ebene angesetzt werden. Denn die Ergeb-
nisse zeigen auch die dramatische Unterversorgung von
ME/CFS-Betroffenen im gesamten D-A-CH-Raum deutlich
auf. Ziel ist es daher nicht, nur Ansatzpunkte fur die Ver-
besserung der Betreuung einzelner ME/CFS-Patient:innen
zu liefern, sondern abschliefBend Handlungsempfehlungen
fur Entscheidungstrager:innen auf gesundheitspolitischer
Ebene abzuleiten. Diese befinden sich auf Ebene des
Wissensaufbaus, im Bereich der Forschungsforderung, der
sozialen Absicherung und der medizinischen Versorgung.

Forschungsférderung

« Verankerung von ME/CFS in medizinischen
Lehrplénen
 Bereitstellung und Finanzierung von aktuellen,
evidenzbasierten Fortbildungen fur alle Gesund-
heitsberufe
- Gezielte Fortbildung von Gutachter:innen
im Sozialsystem
» Beratungs- und Begleitangebote flir Betroffene
und Angehorige
+ Einflhrung systemubergreifendes
Case-Management
« Aufklarungskampagnen fir die Offentlichkeit

« Schwerpunkte: Schulen,Jugendamter,
Arbeitgeber

» Gezielte Férderung von wissenschaftlichen
Erkenntnissen zu:

« Datengrundlagen wie Anzahl
der Betroffenen

- pathophysiologie und
Krankheitsmechanismen

« medikamentosen Therapien
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Soziale
Absicherung

» Anerkennung der funktionalen Einschrankungen
und Schwere von ME/CFS nach S1 Leitlinie
zu postviralen Erkrankungen [36] und
D-A-CH-Konsensus-Statement zu ME/CFS [1]
zur Sicherung von Unterstutzungsleistungen und
entsprechende gesetzliche Verankerung

+ Umsetzung von Ma3nahmen zum
Wissensaufbau
+ gezielte Fortbildung von Gutachter:innen
im Sozialsystem

» Einfuhrung systemubergreifendes
Case-Management

Medizinische Versorgung

Schaffung von Strukturen auf allen Ebenen des Gesundheitssystems

Fiir Betroffene ,,leichten“ und moderaten Fiir Betroffene schweren und
Schweregrades sehr schweren Schweregrades
- Schaffungvon spezialisierten Anlaufstellen in Form - Aufsuchende Behandlungsstrukturen

von Spezialambulanzen und Tageskliniken zur Diagnose-
sicherung und Erstellung von Behandlungsplanen

« Stationare Strukturen

- Fur Notfalle, Diagnose und Behandlung, die

- fachliche Ausgestaltung und Anbindung: aufsuchende Méglichkeiten tbersteigt

Interdisziplindr und universitar « fachliche und raumliche Ausgestaltung auf

absolute Vermeidung lebensbedrohlicher
Zustandsverschlechterung durch PEM
ausgerichtet

« raumliche und organisatorische Ausgestaltung mit
dem Ziel der Vermeidung von Zustandsverschlechte-
rungen durch PEM (z.B. Reize, Wartezeiten) und mit
entsprechenden Moglichkeiten z.B.im Rahmen einer

« spezialisierte Pflegeplatze
Tagesklinik P gep

 auf Zeit und permanent mit entsprechender
fachlicher Expertise und raumlicher
Ausgestaltung

Fiir alle ME/CFS-Betroffenen und ggf. Angehorige
+ telemedizinische Angebote

« mitentsprechender Vergltung und Abrechnungs-
moglichkeit fur medizinisches Personal
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