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Uberblick

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

Auf einen Blick

o Typische Symptome von ME/CFS sind Erschépfung, Schmerzen, Schiaf- und
Konzentrationsstérungen.

e Schon leichte Anstrengungen kdnnen zu einer Verschlechterung flihren

o ME/CFS ist eine korperliche Erkrankung, deren Ursachen nicht geklart sind.

e Fur die Diagnose sind sorgfaltige Untersuchungen nétig.

e Es gibt verschiedene Unterstitzungsmadglichkeiten.

o Wichtig ist es, Aktivitaten an die eigene Belastbarkeit anzupassen.

Einleitung

ME/CFS (Myalgische Enzephalomyelitis / chronisches Fatigue-Syndrom) ist eine chronische
Erkrankung mit vielen moglichen Beschwerden. Dazu gehoren unter anderem starke
Erschopfung, Schmerzen sowie Schlaf- und Konzentrationsstérungen. Typisch bei ME/CFS
ist, dass sich die Symptome haufig schon nach leichten korperlichen oder geistigen
Aktivitdten verschlimmern und dann tage- oder wochenlang anhalten kénnen. ME/CFS
schrankt die Lebensqualitat oft stark ein.

Was die Erkrankung auslost, ist bislang ungeklart. Deshalb beschreibt der Name ME/CFS
vor allem die Beschwerden: Der Fachbegriff ,ME“ steht eher fur Muskelschwache und
Schmerzen, ,CFS* fir Erschdpfung. Die Erkrankung ist selbst vielen Arztinnen und Arzten
noch nicht ausreichend bekannt.

Es gibt verschiedene Mdéglichkeiten, mit ME/CFS umzugehen. Dazu gehort unter anderem,
Aktivitdten so anzupassen und Uber den Tag zu verteilen, dass Krankheitsschiibe vermieden
werden. Zudem kdnnen verschiedene Unterstitzungsleistungen im Alltag helfen.

Symptome
Zu den typischen Beschwerden von ME/CFS gehdren:

e starke, vorher nicht gekannte Erschopfung (Fatigue), die durch Ruhe und Erholung
kaum besser wird. Zur Arbeit, in die Schule zu gehen, oder sich mit Freunden und
Familien zu treffen, kostet viel Kraft oder ist nicht mehr moglich.

e Zunahme der Beschwerden nach kdrperlichen und geistigen Aktivitdten. Haufig
reichen daflr leichte Aktivitaten aus, wie ein kurzer Spaziergang. Dies wird post-
exertionelle Malaise (PEM) genannt. Sie tritt manchmal erst 1 bis 2 Tage nach der
Anstrengung auf und kann Tage bis Wochen andauern.



e gestorter oder nicht erholsamer Schlaf. Dazu gehéren Einschlafprobleme, haufiges
Aufwachen oder das Geflihl, morgens genauso mide zu sein wie vor dem
Zubettgehen.

Konzentrationsstérungen, stark verlangsamtes Denken und ein schlechtes
Kurzzeitgedachtnis sind haufig. Auflerdem kann es Stérungen der Wortfindung und
Wahrnehmung kommen. Betroffene haben das Geflhl, ihr Gehirn sei wie vernebelt. Manche
Kreislaufbeschwerden treten vor allem im Sitzen oder Stehen auf und bessern sich im
Liegen. Dazu gehdéren Schwindel, Ubelkeit, erhéhter Puls oder Herzrasen.

Méogliche weitere Symptome sind zum Beispiel Schmerzen, grippeahnliche Beschwerden,
eine erhohte Reizempfindlichkeit oder Verdauungsbeschwerden.

ME/CFS lasst sich je nach Art und Starke der Beschwerden in unterschiedliche
Schweregrade einteilen, von leicht bis sehr schwer.

Typisch fur die Erkrankung ist auch, dass viele Patientinnen und Patienten Phasen haben, in
denen sie eine fur sie wichtige Aktivitat ohne eine erkennbare Einschrankung wahrnehmen
kénnen und man ihnen die Erkrankung nicht anmerkt. Solche Aktivitaten kdnnen dann aber
einige Tage spater eine PEM ausldsen (umgangssprachlich oft als ,,Crash“ bezeichnet).
(Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) 2022; Nacul,
Authier 2021; National Institute for Health Care and Excellence (NICE) 2021)

Ursachen

Warum es zu ME/CFS kommt, ist nicht geklart. Fachleute vermuten, dass verschiedene
Organe wie das Immun- und das Nervensystem gleichzeitig fehlgesteuert sind.

Haufig beginnt die Erkrankung nach einer viralen Infektion, wie Pfeifferschem Drisenfieber
(Mononukleose), Grippe oder einer Covid-19-Erkrankung. Es wird vermutet, dass
Fehlfunktionen des Immunsystems und der Blutgefale sowie hormonelle und genetische
Einflisse eine Rolle spielen kdnnen. Auch kdrperliche Verletzungen (zum Beispiel infolge
eines Unfalls) und Umweltschadstoffe werden als Ausldser diskutiert.

>Textbox:
Wichtig ist

ME/CFS ist eine korperliche Erkrankung. Es gibt keine Hinweise auf eine psychische
Ursache. lhre Folgen kénnen aber psychisch sehr belastend sein. (Institut fir Qualitat und
Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) 2022; Nacul, Authier 2021; National
Institute for Health Care and Excellence (NICE) 2021)

>Textbox Ende

Haufigkeit und Verlauf

Schatzungen auf Basis von internationalen Studien zufolge ist etwa 1 von 1000
Erwachsenen in Deutschland an ME/CFS erkrankt - also rund 70.000 Menschen.
Untersuchungen hierzulande fehlen. Frauen sind haufiger von ME/CFS betroffen als Manner.
Auch Kinder und Jugendliche kénnen erkranken.



Meist beginnt die Erkrankung pldtzlich, wie aus dem Nichts. Seltener entwickelt sie sich
schleichend. Viele Menschen sind beim Auftreten erster Symptome ratlos, woher die
Beschwerden kommen.

Die Krankheit kann sich sehr unterschiedlich entwickeln. Die Beschwerden kénnen sich zwar
nach einigen Jahren bessern oder ganz legen, besonders bei Kindern und Jugendlichen. Bei
Erwachsenen bleiben sie jedoch meist dauerhaft bestehen. (Froehlich, Hattesohl 2021;
Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) 2022)

Folgen

ME/CFS kann die Lebensqualitat erheblich beeintrachtigen. Je nach Schweregrad der
Erkrankung ist der gewohnte Alltag nur noch eingeschrankt oder gar nicht mehr maoglich:

¢ Bei einer leichten Form gelingt es weitestgehend, fir sich selbst zu sorgen. Allerdings
fallen viele Aktivitaten deutlich schwerer als friher.

e Bei starkerer Erkrankung kann man den Beruf nicht mehr wie gewohnt austiben oder
ist arbeitsunfahig. Einfache Alltagstatigkeiten wie Anziehen, Duschen oder Kochen
werden zur starken Belastung. Viele Erkrankte kénnen dann das Haus nicht mehr
verlassen, manche verbringen Tage oder Wochen vorwiegend im Bett.

e Eine sehr schwere ME/CFS flhrt zu dauerhafter Pflegebedurftigkeit. Es ist viel
Unterstltzung nétig.

Etwa ein Viertel der Menschen mit ME/CFS kann das Haus nicht mehr verlassen oder ist
sogar bettlagerig.

Zudem erhoht die Belastung durch ME/CFS das Risiko fur psychische Erkrankungen wie
eine Depression oder Angststorung. (Institut fur Qualitadt und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen (IQWiG) 2022; Nacul, Authier 2021; National Institute for Health Care
and Excellence (NICE) 2021)

Diagnose

Es gibt keine Untersuchung, die eine ME/CFS direkt feststellen kann. Beschwerden wie eine
anhaltende Erschopfung oder Schmerzen kénnen sehr unterschiedliche Ursachen haben
und eine ME/CFS ist eher selten der Grund. Verschiedene Untersuchungen sind deshalb
noétig, um andere Erkrankungen finden oder ausschlie3en zu kénnen

Zu den Standarduntersuchungen gehoren:

e Anamnese: Die Arztin oder der Arzt fragt nach friilheren und bestehenden
Erkrankungen, der Starke der Beschwerden sowie ihren Auslésern und
Auswirkungen auf das alltagliche Leben.

e korperliche Untersuchung

e Test auf Kreislaufbeschwerden beim Aufstehen (Schellong-Test)

e Blutuntersuchung, eventuell auch Urin

Auch die Messung der Handkraft kann sinnvoll sein. Manchmal kommen auch ein EKG,
Roéntgen oder eine Computertomografie infrage, um andere Erkrankungen zu erkennen oder
auszuschliel3en.

Erste Anlaufstelle ist meist die Hausarztin oder der Hausarzt. Sind weiterfihrende
Untersuchungen nétig, Uberweist sie oder er an Facharztinnen und -arzte, zum Beispiel fur



Neurologie, Innere Medizin oder Psychosomatik. Oft dauert es Monate oder Jahre, bis die
Diagnose klar ist und Menschen mit ME/CFS wissen, was sie haben.

Bislang gibt es in Deutschland nur wenige Einrichtungen, die auf die Diagnose und
Behandlung von Menschen mit ME/CFS spezialisiert sind.

Kinder und Jugendliche werden in der kinderarztlichen Praxis betreut. (Institut fir Qualitat
und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) 2022; Nacul, Authier 2021; National
Institute for Health Care and Excellence (NICE) 2021)

>MW Wie wird ME/CFS festgestellt?<

Behandlung

ME/CFS kann bislang nicht geheilt werden. Es gibt auch keine Medikamente, mit denen die
Krankheit behandelt werden kann. Es werden zwar einzelne Medikamente getestet, die
Forschung ist jedoch nicht soweit um beurteilen zu kénnen, wie gut diese helfen.

Es gibt aber verschiedene Moglichkeiten, sich an die Einschrankungen so gut es geht
anzupassen. Sie helfen zwar meist nur begrenzt gegen die Krankheitsbeschwerden, kénnen
aber beim Umgang mit der Erkrankung helfen. Dazu ist eine einflihlIsame Begleitung der
Betroffenen notig.

Méglicherweise hat ME/CFS bei verschiedenen Personen unterschiedliche Ursachen.
Zudem ist die Schwere und Art der Beschwerden sehr unterschiedlich. Deshalb ist es nicht
verwunderlich, dass Patientinnen und Patienten unterschiedliche Erfahrungen machen,
welche Empfehlungen ihnen helfen und welche nicht.

Maoglichkeiten zum Umgang mit der Erkrankung sind unter anderem:

¢ Energiemanagement: Dabei soll man lernen, Belastungen so zu dosieren, dass sich
die Beschwerden mdglichst nicht verstarken. Aktivitadten werden angepasst, damit
sich die dafir nétige Anstrengung in bestimmten Grenzen halt (sogenanntes
.Pacing®, englisch fir ,Geschwindigkeit anpassen®).

e Aktivierung: Hier liegt der Schwerpunkt darauf, unter arztlicher und
physiotherapeutischer Betreuung die korperlichen Belastungen schrittweise und
langsam zu steigern. Dabei ist es wichtig, die Belastungen so anzupassen, dass sich
die Beschwerden nicht verschlechtern.

e kognitive Verhaltenstherapie (KVT): Diese Therapie soll dabei helfen, mit den
seelischen Belastungen durch die Erkrankung besser umzugehen. So sollen
Strategien erlernt werden, die im Umgang mit den Beschwerden und mit Folgen wie
depressiven Gedanken und Angsten helfen. Dazu kann auch gehoren, die
Erkrankung besser einzuschatzen und zu lernen, Aktivitaten richtig zu dosieren.

Fir keine dieser drei Mdglichkeiten haben gute Studien einen klaren Vorteil gezeigt. Einzelne
Studien deuten aber darauf hin, dass die kognitive Verhaltenstherapie und die kérperliche
Aktivierung einigen Betroffenen mit leichter bis mittelschwerer ME/CFS helfen kann,
bestimmte Beschwerden zumindest voribergehend etwas zu mindern. Bei Menschen mit
schwerer ME/CFS sind die Behandlungen kaum erforscht.



Darlber hinaus gibt es weitere unterstitzende Behandlungen, wie zum Beispiel
Achtsamkeitstraining, Physiotherapie oder Ergotherapie. Zur Wirkung dieser Behandlungen
bei ME/CFS gibt es bisher allerdings kaum Studien.

Einzelne Beschwerden lassen sich auch gezielt behandeln, beispielsweise durch eine
bessere Schlafhygiene. Zudem gibt es verschiedene Medikamente gegen Beschwerden wie
Schlaf- und Kreislaufstérungen, Depressionen oder Schmerzen.

Menschen, die vorwiegend im Bett liegen, bendtigen meist pflegerische Unterstiitzung zur
Korperhygiene und um beispielsweise Gelenksteife oder Druckgeschwire zu vermeiden und
Thrombosen vorzubeugen. (Institut fir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen
(IQWIG) 2022; Nacul, Authier 2021; National Institute for Health Care and Excellence (NICE)
2021)

>MW: Behandlung von ME/CFS<*

Rehabilitation

Wer an ME/CFS erkrankt, kann eine Rehabilitation in Anspruch nehmen. Die Reha soll dazu
beitragen, den Umgang mit der Erkrankung zu lernen, Symptome zu lindern und die
Erkrankung besser zu verstehen. Zudem soll sie dazu beitragen, die Erwerbsfahigkeit zu
erhalten.

Wichtig ist, ein Reha-Angebot zu finden, das zu den eigenen Bedurfnissen passt und auf die
Erkrankung ME/CFS zugeschnitten ist. Ungeeignete Reha-MalRnahmen kdnnen die
Beschwerden noch verstarken.

Leben und Alltag

An ME/CFS-Erkrankte haben oft eine jahrelange Krankheitsgeschichte hinter sich und
bereits verschiedene Fehldiagnosen bekommen. Viele fiihlen sich von Arztinnen und Arzten
nicht verstanden. Sie haben den Eindruck, dass ihre Beschwerden nicht ernst genommen
oder gar als ,eingebildet* abgetan wurden. Viele Betroffene machen auch Erfahrungen mit
Fehlbehandlungen.

ME/CFS bedeutet, dass alle Aktivitaten schwerer fallen und zudem eine Verstarkung der
Symptome (von vielen Betroffenen als ,Crash“ bezeichnet) auslésen kénnen. Wichtig ist es,
die eigenen Belastungsgrenzen zu kennen und zu lernen, wie sich Schibe vermeiden
lassen. Zum Beispiel ist es wichtig, Ruhepausen einzuplanen. Trotz aller Belastungen kann
es gelingen, mit der Zeit besser mit der Erkrankung zurechtzukommen.

Mdgliche Hilfen im Alltag sind:

e barrierefreie Gestaltung der Wohnung

o Hilfsmittel wie Rollstihle oder Gehhilfen

¢ Nutzung digitaler Kommunikationsmittel

e arztliche Hausbesuche oder Krankentransporte
e pflegerische Unterstitzung

Ob es mdglich ist, berufstatig zu bleiben, hangt neben der Schwere der Erkrankung auch
vom Beruf ab. Bei Blroberufen ist zum Beispiel eher eine Anpassung der Tatigkeit oder der
Arbeitsbedingungen madglich. Schilerinnen und Schiler kdnnen zu Hause unterrichtet
werden.



Je nach Situation stehen weitere Versorgungsleistungen zur Verfugung:

e Haushaltshilfen

o Erwerbsunfahigkeitsrente

¢ Unterstitzung bei der Kinderbetreuung

¢ Nachteilsausgleich wahrend Schule, Ausbildung und Studium

Durch einen Antrag auf Schwerbehinderung kann sich der Anspruch auf verschiedene
Unterstltzungsleistungen ergeben.

Besonders wichtig ist die Unterstlitzung durch Freunde und Familie. Es kann auch helfen,
sich mit anderen Betroffenen zu vernetzen, zum Beispiel in einer Selbsthilfegruppe oder Gber
soziale Netzwerke. (Barcroft 2021; Cullinan, Ni Chomhrai 2020; Institut fir Qualitat und
Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) 2022; Nacul, Authier 2021; National
Institute for Health Care and Excellence (NICE) 2021)

>MW: Unterstltzung im Alltag<

Weitere Informationen

Die Hausarztpraxis ist meist die erste Anlaufstelle, wenn man krank ist oder bei einem
Gesundheitsproblem arztlichen Rat braucht. In unserem Thema ,Gesundheitsversorgung in
Deutschland® informieren wir dartiber, wie man die richtige Praxis findet — und mithilfe
unserer ,Frageliste“ mdchten wir dabei helfen, sich auf den Arztbesuch vorzubereiten.
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Mehr Wissen

Beschwerden und Diagnose bei ME/CFS

Um ME/CFS (Myalgische Enzephalomyelitis / Chronisches Fatigue-Syndrom)
festzustellen oder auszuschlieBen, braucht es Zeit. Bevor die Diagnose gestelit
werden kann, sind verschiedene Untersuchungen nétig. AuBRerdem muss der Verlauf
der Beschwerden gut beobachtet werden.

Wer sich dauernd stark erschopft und wenig belastbar fihlt, wendet sich am besten zunachst
an die hausarztliche Praxis. Dort sind verschiedene Untersuchungen mdglich, und vielleicht
wird schon die Ursache der Beschwerden gefunden. Besteht ein Verdacht auf ME/CFS, sind
weitere Untersuchungen nétig. Dann wird je nach Situation an Facharztinnen und -arzte
Uberwiesen - zum Beispiel fur Neurologie, Innere Medizin oder Psychosomatik. Allerdings
gibt es bisher in Deutschland nur wenige Einrichtungen, die auf die Diagnose und
Behandlung von Menschen mit ME/CFS spezialisiert sind.

ME/CFS ist vielen Arztinnen und Arzten aber nicht gut bekannt. Einige Erkrankte haben
deshalb bereits verschiedene falsche Diagnosen oder sogar Fehlbehandlungen hinter sich.
Viele haben die Erfahrung gemacht, dass Arztinnen und Arzte ihre Beschwerden nicht ernst
nehmen, als rein psychisch einstufen oder als ,Einbildung® abtun. Oft fallt es Betroffenen
auch schwer, von den Beschwerden zu berichten — unter anderem aus Scham oder weil die
Kraft dazu fehlt. Nach langer Zeit die richtige Diagnose zu erhalten, kann dann entlastend
sein. (Cullinan, Ni Chomhrai 2020; Kesler 2018)

Welche Beschwerden treten bei ME/CFS auf?
Zu den typischen Symptomen von ME/CFS gehdren:

o starke, vorher nicht gekannte Erschépfung (Fatigue), die durch Ruhe und Erholung
kaum besser wird. Zur Arbeit, in die Schule zu gehen, oder sich mit Freunden und
Familien zu treffen, kostet viel Kraft oder ist nicht mehr méglich.

e Zunahme der Beschwerden nach kérperlichen und geistigen Aktivitaten. Haufig
reichen daflr leichte Aktivitaten aus, wie zum Beispiel ein kurzer Spaziergang. Dies
wird auch Post-exertional malaise (PEM) genannt. Sie tritt manchmal erst 1 bis 2
Tage nach der Anstrengung auf und kann Tage bis Wochen andauern.

e gestorter oder nicht erholsamer Schlaf. Dazu gehéren Einschlafprobleme, haufiges
Aufwachen oder das Geflihl, morgens genauso mide zu sein wie vor dem
Zubettgehen.

Hinzu kommen oft:

o Konzentrationsstorungen, stark verlangsamtes Denken und ein schlechtes
Kurzzeitgedachtnis. Betroffene haben das Gefuhl, ihr Gehirn sei wie vernebelt.

o Kreislaufstorungen: Im Sitzen oder Stehen kommt es zu Beschwerden wie Schwindel,
Ubelkeit, Zittern, erhohtem Puls oder Herzrasen. Der Fachbegriff lautet
sorthostatische Intoleranz®. Sie bessert sich meist erst im Liegen.



e Schmerzen (betroffen sind etwa Kopf, Gelenke, Muskeln oder Lymphknoten)
Weitere Beschwerden, die bei ME/CFS auftreten kénnen, sind zum Beispiel:

e grippeahnliche Symptome, leicht erhéhte Temperatur

o erhdhte Empfindlichkeit gegentber Licht und Gerauschen

e gestorte Steuerung der Korpertemperatur (zum Beispiel schnelles Frieren oder
Schwitzen)

e Durchblutungsstérungen mit kalten und blau verfarbten Fingern oder Zehen

e Verdauungsbeschwerden

e Ubelkeit

e Psychische Folgen, wie Angst, Depression und Verzweiflung

(Nacul, Authier 2021; National Institute for Health Care and Excellence (NICE) 2021) (Institut
fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) 2022; Strassheim, Newton
2021; Stussman, Williams 2020)

In welche Schweregrade wird ME/CFS eingeteilt?

Bei ME/CFS werden folgende Schweregrade unterschieden:

¢ leicht: Es gelingt weitgehend, fur sich selbst zu sorgen. Allerdings fallen viele
Aktivitaten deutlich schwerer als friher. Freizeitaktivitaten werden zurtickgefahren
und bei der Arbeit fallt man haufiger aus. Das Wochenende wird oft gebraucht, um
sich einigermalden von der Woche zu erholen.

¢ moderat: Die Wohnung zu verlassen fallt schwerer, Aktivitaten werden sehr
muhsam. Die Beschwerden schwanken stark. Es ist kaum mehr moglich zu arbeiten,
zwischendurch sind lange Erholungspausen nétig. Der Schiaf ist gestort.

e schwer: Ohne Unterstltzung sind Aktivitaten, die Uber kleinere Tatigkeiten wie
Zahneputzen oder Kdmmen hinausgehen, kaum noch zu schaffen. Die
Konzentrationsfahigkeit ist deutlich eingeschrankt, Licht- und
Gerauschempfindlichkeit sowie Schmerzen kénnen zunehmen. Es gelingt kaum
noch, das Haus zu verlassen, und es wird viel Zeit im Bett verbracht. Um sich
fortzubewegen, kann ein Rollstuhl nétig sein. Es braucht viel Zeit, um sich von
kleineren Aktivitaten zu erholen.

e sehr schwer: Das Bett kann kaum noch verlassen werden, umfassende pflegerische
Hilfe ist nétig. Es gelingt nicht mehr, sich allein zu waschen, zu bewegen oder zu
essen. Manchmal fallt sogar das Schlucken schwer, sodass kunstliche Ernahrung
erforderlich wird. Hinzu kommt eine starke Empfindlichkeit gegenlber aulieren
Reizen.

Etwa ein Viertel der Menschen mit ME/CFS kénnen das Haus nicht mehr verlassen oder sind
sogar bettlagerig. (Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG)
2022; National Institute for Health Care and Excellence (NICE) 2021)

Wie zeigt sich die Krankheit bei Kindern und Jugendlichen?

Kinder und Jugendliche haben ahnliche Beschwerden wie Erwachsene: Auch bei ihnen
kdénnen sich Symptome schon nach leichten Aktivitaten verstarken. Typisch sind auch hier
starke Erschopfung, Schilaf- und Konzentrationsstorungen sowie Schmerzen. Bei Kindern
und Jugendlichen heilt ME/CFS eher wieder aus als bei Erwachsenen.



Die Diagnose ist allerdings schwieriger. Vor allem jlingere Kinder beschreiben Beschwerden
anders als Erwachsene oder nehmen sie anders wahr. So kann es beispielsweise sein, dass
sie ihre Erschopfung gar nicht als ungewoéhnlich erkennen, weil sie sich nicht daran erinnern,
wie sie sich vor der Erkrankung gefihlt haben. Zudem kann es Kindern und Jugendlichen
schwerer fallen, ihre Aktivitaten so zu einteilen, dass sich die Beschwerden nicht
verschlechtern.

Kinder und Jugendliche mit ME/CFS fehlen oft lange in der Schule. Sie haben weniger
soziale Kontakte und sind in der Freizeit weniger aktiv als gesunde Gleichaltrige. Oft erleben
sie starke Stimmungsschwankungen. Zudem kénnen die Schulnoten schlechter werden, weil
die Konzentration schwerer fallt. Viele Jugendliche machen sich Sorgen um ihre Zukunft und
entwickeln Angste, ,zuriickzubleiben®, keine gute Ausbildung und keinen Beruf zu finden und
in Abhangigkeit leben zu mussen. (Brigden, Shaw 2021; Institut fir Qualitat und
Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) 2022; Nacul, Authier 2021; Parslow,
Anderson 2020; Parslow, Anderson 2018)

Wann wird ME/CFS diagnostiziert?

Fachleute verwenden international verschiedene Diagnose-Instrumente, um ME/CFS
festzustellen. Dabei handelt es sich um vorgegebene Listen von Fragen zu Symptomen, die
zusammen mit Patientinnen und Patienten beantwortet werden missen. Allen Diagnose-
Instrumenten gemeinsam ist:

e Es bestehen sowohl eine Erschépfung (Fatigue) als auch eine starke Zunahme der
Beschwerden schon nach leichten kérperlichen und geistigen Aktivitaten (Post-
exertional malaise, PEM).

e Es mussen weitere Beschwerden wie zum Beispiel Schlafstérungen, Schmerzen,
Konzentrationsstérungen oder orthostatische Intoleranz auftreten. Die verschiedenen
Diagnose-Instrumente unterscheiden sich vor allem dadurch, welche weiteren
Beschwerden erfasst werden.

¢ Die Beschwerden bestehen langer als 3 bis 6 Monate.

e Es wurde keine andere Ursache fir die Beschwerden gefunden.

Bis die Diagnose feststeht, brauchen alle Beteiligten Zeit. ME/CFS kann einigermalen
zuverlassig erst nach einer gewissen Zeit und sorgfaltigen Untersuchungen festgestellt
werden. (Institut far Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) 2022;
Nacul, Authier 2021; National Institute for Health Care and Excellence (NICE) 2021)

Welche Untersuchungen finden statt?

Es gibt keinen einzelnen medizinischen Test, mit dem ME/CFS nachgewiesen werden kann.
Deshalb werden verschiedene Untersuchungsmethoden eingesetzt, wenn ME/CFS-ahnliche
Beschwerden bestehen. Zu den Standarduntersuchungen gehdren:

¢ Anamnese: arztliches Gesprach mit Fragen zur Krankheitsgeschichte, zu
bestehenden Erkrankungen, zur Starke der Beschwerden und zu ihren Auswirkungen

e korperliche Untersuchung

o Test auf Kreislaufbeschwerden beim Aufstehen (Schellong-Test)

e Blutuntersuchung, eventuell auch Urin



Auch die Messung der Handkraft kann sinnvoll sein. Manchmal kommen weiterfihrende
Untersuchungen wie ein EKG, Rdntgen oder eine Computertomografie infrage — vor allem,
um mdgliche andere Ursachen fir die Beschwerden zu erkennen oder auszuschliel3en.

Es ist zudem hilfreich, ein Symptomtagebuch zu flhren. Darin lassen sich Tatigkeiten
festhalten und die Zeiten, wann welche Beschwerden auftreten. (Nacul, Authier 2021;
National Institute for Health Care and Excellence (NICE) 2021) (Institut fir Qualitat und
Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) 2022)

Welche Erkrankungen konnen dhnliche Symptome wie bei ME/CFS hervorrufen?

Die Beschwerden bei ME/CFS kénnen denen bei anderen Erkrankungen ahneln. Vor allem
die folgenden Erkrankungen sollten in Betracht gezogen werden, bevor die Diagnose
ME/CFS gestellt wird:

e chronische Infektionen wie Hepatitis oder Lyme-Borreliose

e Schilddrisenerkrankungen

o Magen-Darm-Erkrankungen wie Zdliakie oder Morbus Crohn

e psychische Erkrankungen wie Depressionen oder Angststérungen
e neurologische Erkrankungen wie multiple Sklerose oder schwere Muskelschwache
e Autoimmunerkrankungen wie Rheuma oder das Sjégren Syndrom
e Krebs

e Blutarmut (Anamie)

¢ Nebenwirkungen von Medikamenten wie Antidepressiva

e Schlafstérungen wie eine Schlafapnoe

e Chronische Schmerzerkrankungen

e Schadlicher Drogen- oder Alkoholkonsum

ME/CFS kann auch gemeinsam mit diesen Erkrankungen auftreten. (Institut fir Qualitat und
Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) 2022; Nacul, Authier 2021; National
Institute for Health Care and Excellence (NICE) 2021)

Gibt es einen Zusammenhang zwischen ME/CFS und COVID-19?

Nach einer Corona-Infektion kann es zu Beschwerden kommen, die einer ME/CFS ahneln
oder sogar gleichen. Manche Betroffene berichten von starker Erschépfung, mangelnder
Belastbarkeit und Konzentrationsstérungen, die auch noch Monate nach Erkrankungsbeginn
bestehen. Dauern die Beschwerden mehr als 4 Wochen an, spricht man von Long-COVID.
Wenn belastende Beschwerden langer als zwolf Wochen anhalten und sich nicht anders als
durch die Corona-Infektion erklaren lassen, spricht man nach der Definition der
Weltgesundheitsorganisation (WHO) von Post-COVID.

Bei manchen dieser Betroffenen wird die Diagnose ME/CFS gestellt. Zur Frage, welche
Gemeinsamkeiten und Unterschiede zwischen ME/CFS und Post-COVID bestehen, ist aber
noch einiges offen. Informationen zu Long-COVID und Post-COVID hat die Bundeszentrale
fur gesundheitliche Aufklarung zusammengestellt. (Deutsche Gesellschaft flir Pneumologie
und Beatmungsmedizin (DGP) 2021; Institut fur Qualitadt und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen (IQWiG) 2022)
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Behandlung von ME/CFS

ME/CFS kann bislang kaum wirksam behandelt werden. Es werden verschiedene
MaBRnahmen angeboten, um mit den Beschwerden besser zurechtzukommen. Fiir
keine dieser MaBnahmen haben gute Studien einen klaren Vorteil gezeigt.

Bei ME/CFS (Myalgische Enzephalomyelitis / chronisches Fatigue-Syndrom) kommt es zu
verschiedenen Symptomen, die sich schon nach leichten Aktivitaten verstarken kbnnen und
durch Ruhe und Schlaf kaum lindern lassen. Dazu zahlen beispielsweise starke
Erschopfung, Schmerzen sowie Konzentrations- und Schlafstérungen.

Zum Umgang mit der Erkrankung wird haufig das sogenannte ,Energiemanagement®
(Pacing) empfohlen. Als weitere Mdglichkeiten werden unter anderem eine kognitive
Verhaltenstherapie (KVT), kérperliche Aktivierung und Schlafhygiene genannt. Zudem gibt
es verschiedene Medikamente gegen einzelne Beschwerden wie Schlafstérungen,
Depressionen oder Schmerzen.

Was sind die Ziele der Behandlung?
ME/CFS-Behandlungen sollen

e die Symptome lindern, die am starksten belasten,

e es ermoglichen, den Krankheitsverlauf selbst zu beeinflussen und

e dazu ermutigen, den eigenen Erfahrungen zu vertrauen, achtsam mit dem Kaérper
umzugehen und auf Veranderungen richtig zu reagieren.

Entscheidend ist es, Methoden zu finden, die langfristig helfen, mit den Beschwerden
zurechtzukommen — und davor schitzen, dass sie sich immer wieder verstarken. Dazu
gehdrt beispielsweise, das richtige Mald an Aktivitat zu finden, ohne sich zu Uberanstrengen.
Was genau hilft, um Uberlastung zu vermeiden, kann individuell sehr verschieden sein.

Was ist uiber die Vor- und Nachteile der Behandlungen bekannt?

Die Vor- und Nachteile verschiedener Mdglichkeiten wurden zwar in mehreren
vergleichenden Studien untersucht. Es gibt aber nur wenige Hinweise auf Vorteile. Zudem
haben an einigen Studien nicht nur Menschen mit ME/CFS teilgenommen, sondern auch
Personen, die aus anderen Grinden unter starker Erschopfung leiden. Dies schrankt die
Aussagekraft vieler Studien ein. Wie gut welche MalRnahme bei ME/CFS wirkt, Iasst sich
deshalb nicht verlasslich beantworten. Es gibt zudem keine Medikamente, die zur
Behandlung von ME/CFS zugelassen sind.

Bei einer Behandlung kann es passieren, dass sie gar nicht wirkt oder die Beschwerden
sogar verstarkt. Welche Behandlung infrage kommt, hangt zudem von der personlichen
Situation ab. Wichtig ist deshalb, mit der Zeit selbst herauszufinden, was am besten hilft.



Was ist Energiemanagement?

Beim Energiemanagement geht es darum, Belastungen so anzupassen, dass sich die
Beschwerden moglichst nicht verschlechtern. Eine gangige Strategie bei ME/CFS ist das
sogenannte Pacing. Dabei werden Aktivitaten so angepasst, dass die Anstrengung innerhalb
der eigenen Grenzen bleibt — Uberlastung also vermieden wird. Dazu gehért, ausreichend
Ruhezeiten einzuplanen.

LAktivitat* meint nicht nur kérperliche, sondern auch geistige Tatigkeiten wie Lesen,
Schreiben oder Gesprache. Sie kdnnen ebenfalls anstrengend und belastend sein. Das gilt
auch fur Ereignisse, die starke Gefihle ausldsen.

Es hilft, die taglichen Aktivitdten und ihre Auswirkungen aufzuschreiben - beispielsweise in
einem Tagebuch oder einer App. Dadurch lasst sich erkennen, was zur Uberlastung fiihrt
und was nicht. So kann ein Plan erstellt werden, zum Beispiel mit Vorhaben und
Ruhepausen fur jeweils eine Woche.

Je nachdem wie man sich fuhlt, kann man die geplanten Aktivitdten anpassen — also steigern
oder verringern. Es wird davon abgeraten, gegen eine splrbare Erschépfung ,anzukampfen®
oder ,die Zahne zusammenzubei3en”. Dies kann die Beschwerden verstarken.

Was ist bei kérperlicher Aktivitat zu beachten?

Wenn Bewegungsiubungen oder sogar Sport mdglich sind, sollte dies immer im Tagesablauf
mit eingeplant sein. Dabei ist es wichtig, die eigenen Grenzen zu beachten. Korperliche
Aktivitat sollte so sein, dass sie nicht Ubermafig belastet. Es gilt zu vermeiden, dass sich die
Beschwerden dadurch deutlich verstarken. Eine Aktivierung plant — und beobachtet — man
deshalb am besten in Abstimmung mit arztlichen oder physiotherapeutischen Fachkraften,
die sich mit dem Krankheitsbild ME/CFS auskennen.

Die Vor- und Nachteile einer gezielten und angepassten kérperlichen Aktivierung sind nur bei
Menschen mit leichter und mittelschwerer ME/CFS erforscht. Studien deuten darauf hin,
dass einige Menschen aus dieser Gruppe davon profitieren kdnnen.

Bei starkerer ME/CFS ist die korperliche Aktivierung nicht gut erforscht. Gerade bei
Menschen mit schwerer ME/CFS kommt es vor, dass sich die Beschwerden schon bei
leichten Steigerungen der Aktivitat deutlich verschlechtern. Arztinnen oder
Physiotherapeuten missen deshalb auf die Grenzen der Betroffenen achten.

>Textbox:
Wichtig ist:

Anzeichen fur eine Verschlechterung von Beschwerden sollten ernst genommen werden, um
rechtzeitig darauf reagieren zu kénnen.

>Textbox Ende

Was soll eine kognitive Verhaltenstherapie bewirken?

Die kognitive Verhaltenstherapie (KVT) soll dabei helfen, mit den Grenzen der
Belastungsfahigkeit und den Beschwerden besser umzugehen. So sollen Strategien erlernt
werden, die im Umgang mit den seelischen Folgen Erkrankung und ihren belastenden
Auswirkungen helfen. Sie soll auch dazu dienen, depressiven Gedanken entgegenzuwirken



https://www.gesundheitsinformation.de/kognitive-verhaltenstherapie_8768.html

und mit Angsten umzugehen. Die Forschung deutet darauf hin, dass eine kognitive
Verhaltenstherapie etwas bewirken kann. So konnte sie in Studien dazu beitragen, die
Erschopfung bei ME/CFS zu lindern und dabei helfen, friher in die Schule oder zum
Arbeitsplatz zuriickzukehren. An diesen Studien nahmen vorwiegend Menschen mit leichter
bis mittelschwerer ME/CFS teil.

Die kognitive Verhaltenstherapie ist eine oft angewendete Form der Psychotherapie. In einer
Verhaltenstherapie geht es darum, herauszufinden, ob es bestimmte Gedankenmuster und
Verhaltensweisen gibt, die einem das Leben unnétig erschweren oder Probleme verstarken.
Im zweiten Schritt wird daran gearbeitet, solche Gedankenmuster und Verhaltensweisen zu
andern.

Die Grundidee ist: Was wir denken und fiihlen, bestimmt unser Verhalten und unseren
Umgang mit den Lebensumstanden. Und unser Verhalten und die Reaktionen des Umfelds
verandern wiederum unser Denken und Fuhlen und sind entscheidend fir unser
Wohlbefinden.

Eine KVT wird bei vielen kérperlichen Erkrankungen in Anspruch genommen. Sich
psychotherapeutisch helfen zu lassen, heif3t nicht, dass die Erkrankung psychische
Ursachen hat. Die Therapeutin oder der Therapeut sollte sich mit dem Krankheitsbild
ME/CFS auskennen.

Wann kommen Medikamente infrage?

Es gibt bislang keine Medikamente, die direkt gegen die Krankheit ME/CFS wirken.
Bestimmte Beschwerden wie Schlaf- und Kreislaufstérungen, depressive Verstimmung oder
Schmerzen lassen sich aber medikamentds behandeln. Werden dauerhaft Arzneimittel
eingenommen, ist es wichtig, dies mit einer Arztin oder einem Arzt abzusprechen.

Welche Moglichkeiten gibt es, Schlafstérungen zu behandeln?

Schlafstérungen sind besonders belastend. Manche Menschen mit ME/CFS liegen nachts
haufig wach, weil zum Beispiel ihr Tag-Nacht-Rhythmus verschoben ist. Andere schlafen
zwar viel, der Schlaf ist aber nicht erholsam. Wie bei anderen Schlafstérungen kann man
versuchen, gangige Regeln der Schlafhygiene auszuprobieren — auch wenn sie bei ME/CFS
wissenschaftlich noch nicht gut untersucht sind. Dazu gehért beispielsweise, kurz vor dem
Schlafengehen keine anregenden Mittel wie Kaffee oder Cola zu sich nehmen, regelmaliig
um etwa die gleiche Zeit schlafen zu gehen und Entspannungstechniken anzuwenden. Unter
Umstanden kommen auch Schlafmittel infrage.

Welche weiteren Behandlungen gibt es?

Bei ME/CFS kommen verschiedene unterstitzende Behandlungen infrage, die auch von
Patientinnen und Patienten mit anderen chronischen Erkrankungen genutzt werden. Dazu
gehodren zum Beispiel Achtsamkeitstraining, Physiotherapie, Ergotherapie oder eine
Ernahrungsberatung.

Zur Wirkung dieser Behandlungen bei ME/CFS gibt es bisher allerdings kaum Studien. Es
Iasst sich deshalb nicht beurteilen, ob und wenn ja, wie gut sie helfen.

Fir Menschen, die vorwiegend im Bett liegen, sind pflegerische MalRnahmen zur
Koérperhygiene sowie zur Vermeidung von Gelenksteife, Druckgeschwiren und Thrombosen
wichtig. Die Versorgung mit Hilfsmitteln wie Rollstihlen, elektrisch verstellbaren Betten und


https://www.gesundheitsinformation.de/was-tun-bei-schlafproblemen.html

Trinkhilfen kann notwendig sein. Durch die Beantragung einer Pflegestufe und einem Grad
der Behinderung ergibt sich der Anspruch auf bestimmte Versorgungsleistungen.

Was ist von ,,alternativen Verfahren zu erwarten?

Manche Menschen versuchen, mit Methoden der sogenannten Alternativ-, Komplementar-
oder Naturmedizin ihre Beschwerden zu lindern - wie Akupunktur, Homo&opathie oder
pflanzlichen Praparaten. Einige bezahlen daftr viel Geld.

Wissenschaftliche Nachweise flr den Nutzen dieser Verfahren bei ME/CFS gibt es nicht.
Dabei kdnnen sie auch unerwunschte Wirkungen haben und zum Beispiel zu einer
Uberlastung fiihren. (Institut fir Qualitét und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen
(IQWIG) 2022; Nacul, Authier 2021; National Institute for Health Care and Excellence (NICE)
2021)
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ME/CFS: Unterstiutzung im Alltag

Menschen mit ME/CFS kdnnen verschiedene Angebote zur Unterstiitzung im Alltag in
Anspruch nehmen. Dazu zahlen Hilfsmittel, Pflege oder Anpassungen der
Arbeitssituation. Besonders wichtig ist eine gute Unterstitzung im Familien- und
Freundeskreis.

Bei ME/CFS (Myalgische Enzephalomyelitis / chronisches Fatigue-Syndrom) fallt es
manchmal schwer, mit anderen dartber zu sprechen, wie man sich fihlt und welche
Bedurfnisse man hat. Das kann daran liegen, dass die Krankheit die Konzentration
beeintrachtigt und die starke Erschépfung langere Gesprache erschwert. Auch
Schamgefihle kénnen ein Grund sein, nicht offen Uber die eigenen Bedurfnisse zu sprechen.

Hinzu kommt, dass anderen oft grundlegendes Wissen zur Erkrankung und Verstandnis fir
die Belastungen fehlt. Zum Beispiel ist die Vorstellung verbreitet, die Krankheit hatte
psychische Ursachen, obwohl es dafir keine Hinweise gibt. Menschen mit ME/CFS
bekommen deshalb haufig falsche Ratschlage zum Umgang mit der Erkrankung. Damit
Freunde und Familie, aber auch das Personal in Praxen und Kliniken wirklich helfen kénnen,
ist daher wichtig, dass sie die Belastungen durch ME/CFS verstehen — und ein Gefuhl daflr
bekommen, was man braucht und was nicht. (Barcroft 2021; Kesler 2018; Strassheim,
Newton 2021)

Entscheidend ist die Unterstutzung durch Partnerin oder Partner, Familie- und Freunde. Aber
auch Kolleginnen und Kollegen, die Nachbarschaft oder Bekannte kdnnen eine wichtige
Rolle spielen. Zudem kann der Austausch mit anderen Betroffenen helfen, etwa in einer
Selbsthilfegruppe oder Uber soziale Medien. (Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen (IQWiG) 2022; Kesler 2018; Strassheim, Newton 2021)

Was kann helfen, wenn die Beschwerden zunehmen?

ME/CFS bedeutet, dass es Phasen gibt, in denen die Beschwerden besonders stark sind.
Dann konnen fir ein paar Tage oder langer alle Aktivitdten noch schwerer fallen als sonst.
Es ist dann zum Beispiel kaum mdglich, sich anzuziehen, sich in der Wohnung zu bewegen
oder sich etwas zu Essen zu machen. Sogar die Mahlzeiten zu sich zu nehmen, kann schon
die Krafte Uberfordern. (Strassheim, Newton 2021)

Die verbliebene Energie muss gut eingeteilt werden. Dazu braucht es eine gute
Wahrnehmung des eigenen Korpers. Es ist wichtig, die eigenen Grenzen zu kennen,
Belastungen anzupassen und Ruhepausen einzuplanen. Wahrend eines Krankheitsschubs
sollte es jederzeit mdglich sein, sich hinzulegen — wenn mdglich in einem ruhigen Raum, der
sich abdunkeln lasst.

In Phasen mit starken Beschwerden ist die Unterstitzung durch andere besonders wichtig,
denn Hilfe wird bei fast allen Alltagstatigkeiten gebraucht. Manchmal ist auch pflegerische

Hilfe nétig. (Nacul, Authier 2021; National Institute for Health Care and Excellence (NICE)

2021)



Welche Unterstiitzung braucht es im Beruf?

Viele Menschen mit ME/CFS moéchten weiter berufstéatig sein. In bestimmten Berufen ist dies
trotz der Einschrankungen durch die Krankheit moglich. Anpassungen konnen jedoch nétig
sein, etwa der Aufgaben, des Arbeitsorts oder der Arbeitszeit. Bei Tatigkeiten, die auch zu
Hause mdglich sind, ist dies einfacher als in Berufen, die man nur im Betrieb ausiiben kann
oder die kérperlich anstrengend sind. Schwerbehinderte Menschen haben besondere Rechte
und Anspriche, zum Beispiel einen verbesserten Kiindigungsschutz und den Anspruch auf
einen behindertengerechten Arbeitsplatz.

Menschen mit ME/CFS mussen sich 6fter krankmelden, manchmal fir mehrere Wochen. Der
Umgang damit sollte mit dem Arbeitgeber besprochen werden. Wichtig ist auch,
Vorgesetzten, Kolleginnen und Kollegen die Erkrankung und die damit verbundenen
Einschrankungen zu erklaren. (Barcroft 2021)

Viele Betroffene kdnnen aber nur noch sehr eingeschrankt oder gar nicht mehr arbeiten. Sie
mussen ihre bisherigen Berufsplane aufgeben, und es stellt sich die Frage nach
Berufsunfahigkeit.

Bei Berufsunfahigkeit kann man eine Erwerbsminderungsrente beantragen. Dies geht
allerdings meist mit deutlichen finanziellen Einbuf3en einher. Es ist sinnvoll, sich darauf
vorzubereiten und zu Unterstitzungsmoglichkeiten beraten zu lassen.

Manchmal gelingt auch ein Wechsel in eine Tatigkeit, die sich mit der Erkrankung besser
vereinbaren lasst. Wichtig sind eine flexible Tagesgestaltung und die Mdglichkeit, zu Hause
zu arbeiten und Pausen nach Bedarf zu machen. Es gibt Menschen mit ME/CFS, die sich
selbststandig machen, um Beruf und gesundheitliche Bedirfnisse besser zu vereinbaren —
auch wenn dies andere Herausforderungen mit sich bringt. Wenn sich solche Fragen stellen,
kann eine Beratung zur beruflichen Neuorientierung sinnvoll sein, beispielsweise in einer
Arbeitsagentur oder im Rahmen eines Coachings. (Institut fur Qualitat und Wirtschaftlichkeit
im Gesundheitswesen (IQWiG) 2022; Kesler 2018; Strassheim, Newton 2021)

Welche Hilfsmittel gibt es?

Hilfsmittel wie Rollstiihle oder Gehhilfen kdnnen nétig werden, wenn das Gehen oder
Aufstehen schwerfallt. Zudem kann es sinnvoll sein, die Wohnung barrierefrei zu gestalten,
damit man sich dort so selbststandig wie mdglich bewegen kann. Dazu gehéren zum
Beispiel die Umgestaltung des Bads und die rollstuhlgerechte Anpassung aller Rdume. Je
nach personlicher Situation kann ein Pflegebett praktisch sein. Bestimmte Hilfsmittel kbnnen
von Arztinnen und Arzten verordnet werden und werden dann von den Krankenkassen
bezahlt.

Hilfreich ist es auch, sich so einzurichten, dass man Alltagstatigkeiten mit mdglichst wenig
Aufwand erledigen kann — zum Beispiel, indem haufig genutzte Dinge immer in Reichweite
sind.

Wenn man das Haus nicht verlassen kann, sind digitale Kommunikationsmadglichkeiten
besonders wichtig, um in Kontakt zu nahestehenden Menschen zu bleiben. Das Internet und
soziale Medien bieten zudem gute Mdglichkeiten, sich mit anderen Betroffenen
auszutauschen.


https://www.dgb.de/vorteile-schwerbehindertenausweis-beantragen
https://www.dgb.de/vorteile-schwerbehindertenausweis-beantragen
https://www.arbeitsagentur.de/beruf-wechseln/neues-berufsziel-finden
https://www.verbraucherzentrale.de/wissen/gesundheit-pflege/krankenversicherung/hilfsmittel-beantragen-wie-geht-das-richtig-6895

Mittlerweile bieten einige Arztinnen und Arzte Sprechstunden per Telefon oder Video liber
das Internet an. Es ist auch mdglich, arztliche Hausbesuche oder Krankentransporte in
Anspruch zu nehmen. (Brigden, Barnett 2018; Haig-Ferguson, Loades 2019)

Was ist bei einer Rehabilitation zu beachten?

Eine Rehabilitation dient meist dazu, nach schwerer Krankheit wieder gesund zu werden
oder einer Arbeitsunfahigkeit vorzubeugen. Der Reha-Antrag wird bei der
Krankenversicherung oder der Rentenversicherung gestellit.

Bisher gibt es allerdings nur wenige Reha-Angebote, die auf Menschen mit ME/CFS
zugeschnitten sind. Viele Betroffene sorgen sich deshalb, dass eine Rehabilitation ihnen gar
nicht helfen, sondern ihre Beschwerden sogar noch verstarken kénnte. Umso wichtiger ist
es, sich bei Arztinnen und Arzten oder der Krankenkasse Uiber geeignete Angebote zu
informieren.

Welche Versorgungsleistungen gibt es?

Je nach Situation stehen neben Hilfsmitteln verschiedene Versorgungsleistungen zur
Verflgung:

e |Leistungen durch Pflegedienste

e Haushaltshilfen

o Erwerbsminderungsrente

o Unterstlitzung bei der Kinderbetreuung, beispielsweise durch Kindertagespflege oder
Kita

Zudem kann man einen Grad der Behinderung feststellen lassen und einen
Schwerbehindertenausweis beantragen. Dadurch kénnen sich Anspriiche auf bestimmte
Leistungen und besondere Rechte ergeben, wie etwa Nachteilsausgleiche, finanzielle
Verglnstigungen, zusatzliche Urlaubstage oder ein verbesserter Kiindigungsschutz.

Wie konnen Kinder und Jugendliche unterstiitzt werden?

Schulkinder und Jugendliche sollten mdglichst am Prasenzunterricht teilnehmen kénnen.
Wenn sie langere Zeit in der Schule fehlen, muss ein Haus- oder Onlineunterricht organisiert
werden. Daneben sind soziale Kontakte und altersgerechte Aktivitaten wichtig.

Uber einen Nachteilsausgleich kénnen die Leistungsanforderungen in Schule, Ausbildung
und Studium individuell angepasst werden. Dabei werden die Belastungen durch die
Erkrankung berticksichtigt - auch bei Prifungen und der Benotung. Einen Nachteilsausgleich
beantragen beispielsweise die Eltern bei der Schule. Daflir muss ein arztliches Attest
vorgelegt werden.

Entscheidend ist, dass Lehrerinnen und Lehrer gut tGber die Krankheit informiert sind. Nur so
kénnen sie die schulischen Anforderungen an die Bediirfnisse und Belastungsfahigkeit des
Kindes oder Jugendlichen anpassen. Dazu zahlt zum Beispiel die Ricksichtnahme beim
Sportunterricht, denn koérperliche Anstrengung kann die Beschwerden verstarken. (Brigden,
Shaw 2021)

Wie bekomme ich Kontakt zu anderen Menschen mit ME/CFS?

In Deutschland gibt es unter anderem folgende Selbsthilfeorganisationen und
Patientenverbande:


https://www.bundesgesundheitsministerium.de/rehabilitation.html
https://www.deutsche-rentenversicherung.de/DRV/DE/Reha/reha_node.html
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/pflege-zu-hause.html
https://www.deutsche-rentenversicherung.de/DRV/DE/Rente/Allgemeine-Informationen/Rentenarten-und-Leistungen/Erwerbsminderungsrente/erwerbsminderungsrente_node.html
https://familienportal.de/familienportal/lebenslagen/ausbildung-beruf/kinderbetreuung
https://www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/Themen/Schwerbehinderung/schwerbehinderung_node.html
https://www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/Themen/Schwerbehinderung/Nachteilsausgleich/nachteilsausgleich_node.html
https://www.arbeitsagentur.de/menschen-mit-behinderungen/unterstuetzung-bei-der-ausbildung
https://www.studentenwerke.de/de/content/nachteilsausgleich-antragsverfahren-und-nachweise

e Fatigatio e.V. - Bundesverband ME/CFS

o Deutsche Gesellschaft flir ME/CFS e.V.

e Lost Voices Stiftung

e Minchner Elterninitiative ME/CFS kranke Kinder und Jugendliche

Diese Gruppen informieren Uber die Erkrankung und erméglichen den Austausch mit
anderen Betroffenen. Zudem gibt es verschiedene Personen und Initiativen, die in sozialen
Netzwerken aktiv sind.

In Deutschland gibt es darlber hinaus ein breites Angebot zur persénlichen Beratung und
Unterstlitzung im Krankheitsfall. Viele dieser Angebote sind aber vor Ort unterschiedlich
organisiert und nicht immer direkt zu finden. Wir haben deshalb eine Liste von Anlaufstellen
zusammengestellt, die helfen, Angebote vor Ort zu finden und zu nutzen. (Institut fir Qualitat
und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) 2022; Nacul, Authier 2021; National
Institute for Health Care and Excellence (NICE) 2021)

Quellen

Barcroft R. Chronic Fatigue Syndrome/ Myalgic Encephalomyelitis and Fibromyalgia: a
Social Model of Disability Perspective. Dissertation Abstracts International: Section B: The
Sciences and Engineering 2021; 82(8-B): No Pagination Specified.
https://eprints.lancs.ac.uk/id/eprint/87165/

Brigden A, Barnett J, Parslow RM et al. Using the internet to cope with chronic fatigue
syndrome/myalgic encephalomyelitis in adolescence: a qualitative study. BMJ Paediatr Open
2018; 2(1): e000299. https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/30167477

Brigden A, Shaw A, Crawley E. "It's a medical condition ... you need to support as much as
possible": a qualitative analysis of teachers' experiences of chronic fatigue syndrome /
myalgic encephalomyelitis (CFS/ME). BMC Pediatr 2021; 21(1): 6.
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/33397331

Haig-Ferguson A, Loades M, Whittle C et al. "It's not one size fits all"; the use of
videoconferencing for delivering therapy in a Specialist Paediatric Chronic Fatigue Service.
Internet Interv 2019; 15: 43-51. https://www.ncbi.nim.nih.gov/pubmed/30619719

Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG). Myalgische
Enzephalomyelitis / Chronic Fatigue Syndrome (ME/CFS): Aktueller Kenntnisstand.
Vorbericht. Auftrag N21-01. 2022.

Kesler B. Quality of life among entrepreneurs with chronic fatigue syndrome. (Walden
Dissertations and Doctoral Studies Collection). Dissertation Abstracts International: Section
B: The Sciences and Engineering 2018; 79(10-B(E)).
https://scholarworks.waldenu.edu/dissertations/5362/

Nacul L, Authier FJ, Scheibenbogen C et al. European Network on Myalgic
Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome (EUROMENE): Expert Consensus on the
Diagnosis, Service Provision, and Care of People with ME/CFS in Europe. Medicina
(Kaunas) 2021; 57(5): 510. https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/34069603


https://www.fatigatio.de/
https://www.mecfs.de/
https://www.lost-voices-stiftung.org/
https://www.mecfs-kinder-muc.de/
https://www.gesundheitsinformation.de/wie-finde-ich-selbsthilfegruppen-und-beratungsstellen.html
https://eprints.lancs.ac.uk/id/eprint/87165/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/30167477
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/33397331
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/30619719
https://scholarworks.waldenu.edu/dissertations/5362/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/34069603

National Institute for Health Care and Excellence (NICE). Myalgic encephalomyelitis (or
encephalopathy)/chronic fatigue syndrome: diagnosis and management. (NICE guidelines;
No. NG206). 2021. https://www.nice.org.uk/guidance/ng206/resources/myalgic-
encephalomyelitis-or-encephalopathychronic-fatigue-syndrome-diagnosis-and-management-
pdf-66143718094021.

Strassheim V, Newton JL, Collins T. Experiences of Living with Severe Chronic Fatigue
Syndrome/Myalgic Encephalomyelitis. Healthcare (Basel) 2021; 9(2): 168.
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/33562474


https://www.nice.org.uk/guidance/ng206/resources/myalgic-encephalomyelitis-or-encephalopathychronic-fatigue-syndrome-diagnosis-and-management-pdf-66143718094021
https://www.nice.org.uk/guidance/ng206/resources/myalgic-encephalomyelitis-or-encephalopathychronic-fatigue-syndrome-diagnosis-and-management-pdf-66143718094021
https://www.nice.org.uk/guidance/ng206/resources/myalgic-encephalomyelitis-or-encephalopathychronic-fatigue-syndrome-diagnosis-and-management-pdf-66143718094021
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/33562474



