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Die Patient:innenorganisation OG ME/CFS hat die Kapitel ,Soziale Absicherung von ME/CFS
Betroffenen®, ,,Mangelhafte Forschungsforderung” und ,Weitere Informationen” verfasst. Hier ist
die Hauptautorin Astrid Hainzl, MSc.

Zusatzkapitel sind nicht Teil der Leitlinie S1, sondern bieten Zusatzinformationen. Sie geben daher die
Expertise und Erfahrungen der jeweiligen Autor:innen wieder.

Warum gibt es ein ME/CFS Zusatzkapitel im Webtool fiir das ,,Management postakuter Zustinde
am Beispiel Post-COVID-19“?

ME/CFS ist in ca. 80% der Flle Folge einer Infektion und tritt in der postakuten Phase auf.! Die
wissenschaftliche Literatur weist darauf hin, dass ME/CFS die schwerste Form eines postakuten
Infektionssyndroms mit Post-Exertional-Malaise (PEM) (siehe Subkapitel ,,iiber ME/CFS*) ist.

Wenn also nach einer Infektion, z.B. mit SARS-CoV-2, mehrere Symptome lber mehr als 6 Monate
bei Erwachsenen bzw. mehr als 3 Monate bei Kindern und Jugendlichen fortbestehen und eine Post-
Exertional-Malaise (PEM) vorliegt, ist eine Abklarung auf ME/CFS sinnvoll und notwendig.

Die folgenden Unterkapitel bieten niitzliche Information sowohl fiir Arzt:innen, Gesundheits- und
Sozialberufe sowie fiir Betroffene.

Ziel des Kapitels ist es, einen Uberblick (iber Untersuchungs-, Abkldrungsmoglichkeiten,
Therapieansatze und Literatur zu geben. Keinesfalls ist es dazu gedacht zu implizieren, die
aufgezeigten Untersuchungen und Therapieversuche im Rahmen einer hausarztlichen Erstabklarung
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leisten zu missen. Das Kapitel soll aber weiterflihrende, auch facharztliche, Ansatzpunkte und
Moglichkeiten aufzeigen, das Krankheitsbild und dessen diagnostische Moglichkeiten sowohl fiir
Haus- als auch Facharzt:innen besser verstehbar machen, es soll aufzeigen, welche Zuweisungen zu
diagnostischen MaRnahmen sinnvoll und wichtig sind und welche Ubersichtsarbeiten es bereits zu
Therapieoptionen bestehen. Es besteht der Konsens zwischen BMSGPK,? Gesundheit Osterreich
GmbH,? vorliegender S1 Leitlinie und Arbeitsgruppe des Obersten Sanititsrates,* dass postinfektidse
Erkrankungen zu schwerwiegenden, langanhaltenden Funktionseinschrankungen fiihren kénnen und
dass diese andauernden und komplexen Falle — so wie sie bei ME/CFS vorliegen — in spezialisierten
Strukturen abgeklart und betreut werden missen. Trotzdem gibt es Stand 2024 keine einzige
Spezialambulanz oder medizinische Anlaufstelle zu Diagnosesicherung und Start eines Therapieplans
fir ME/CFS im 6ffentlichen System. Das vorliegende Kapitel kann diese strukturelle Liicke nicht
fiillen, aber Hinweise fiir grundlegende und weiterfiihrende Abklarung und Therapieversuche liefern.

Unterkapitel 1: Uber ME/CFS

ME/CFS (Myalgische Enzephalomyelitis/ Chronisches Fatigue Syndrom) ist eine schwere
Multisystemerkrankung, die je nach Auspragung zu schweren korperlichen Einschrankungen, Verlust
der Arbeitsfahigkeit und Pflegebedurftigkeit bis hin zur kiinstlichen Erndhrung fiihren kann.>” Es
handelt sich um eine Erkrankung, die multiple Organsysteme und physiologische Regelkreise betrifft.
Veranderungen bzw. Dysfunktionen betreffen z.B. das autonome Nervensystem, das Immunsystem,
das Endothel der GefaRe, die Energiegewinnung in den Mitochondrien auf Zellebene, die Perfusion
von Gehirn und anderen Organen/Gewebestrukturen, die Spiegel der Transmittersubstanzen
zwischen den Nervenzellen und das Darmmikrobiom. Es kann zu Schadigung diinn myelinisierter Ab-
Fasern und/oder unmyelinisierter C-Fasern kommen und zu einer Reaktivierung von sich latent im
Kérper befindlichen Viren wie z.B. Herpesviren, die wiederum weitere Schiden verursachen.%>2?°

All dies wurde bereits in vielen wissenschaftlichen Studien nachgewiesen. Ein einzelner Biomarker fir
die Erkrankung wurde noch nicht charakterisiert, weil die Betroffenen in Studien besser stratifiziert
werden miissen. Z.B. zeigte eine Studie aus Osterreich, dass Menschen mit ME/CFS und
Immundefekten andere Marker aufweisen als Betroffene ohne zusatzlichen Immundefekt.’® Auch die
unterschiedliche Dauer der Erkrankung dirfte eine Rolle spielen sowie das aktuelle Befinden der
Patient:innen (gute Phase vs. schlechte Phase) wie Xiong et al. 2023 aufzeigten.!

ME/CFS ist in ca. 80% Folge einer Infektion und tritt in der postakuten Phase auf.>”*> Neben Infekten
sind unter anderem auch Operationen oder Schadel- und Halswirbelsdulentraumata als Ausléser von
ME/CFS dokumentiert.”** Bei einem Teil der Betroffenen lisst sich kein Ausldser finden oder es
kommt zu einem schleichenden Krankheitsbeginn.>” Insgesamt zeigt sich, dass mit zwei Drittel vor
allem Frauen von ME/CFS betroffen sind. ME/CFS kann in allen Altersgruppen auftreten, betrifft aber
vor allem junge Menschen. Dabei zeigen sich zwei Altersgipfel fiir den Krankheitsbeginn: zwischen 10
und 19 sowie zwischen 30 und 39 Jahren.'* Damit tritt ME/CFS vor allem bei jungen Menschen auf,
die in Ausbildung oder erst am Anfang ihres Berufslebens und damit in einer der produktivsten
Phasen ihres Lebens sind.”

Internationale Daten zeigen, dass vor der Covid-19 Pandemie 0,3% — 0,9% der Gesamtbevolkerung
betroffen waren.* Fiir Osterreich waren das zwischen 26.000 und 80.000 Menschen. Ein GroRteil der
ME/CFS Betroffenen lebt ohne (korrekte) Diagnose.® Durch die COVID-19 Pandemie muss nach
Schatzung von Expert:innen daher davon ausgegangen werden, dass sich die Zahl der Betroffenen
mindestens verdoppelt hat.? In Deutschland wurde etwa ein Anstieg der ME/CFS-Behandlungsfille
von 350.000-400.000 in den Jahren 2018 und 2019 auf etwa 500.000 im Jahr 2021 verzeichnet.!” Fiir
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die USA veroffentlichten die Centers for Disease Control and Prevention (CDC) im November 2023,
dass im Zeitraum 2021 bis 2022 1,3% der Erwachsenen an ME/CFS erkrankt waren.® Fiir Osterreich
kann mangels Datenverfligbarkeit keine genaue Anzahl an ME/CFS-Betroffenen genannt werden.
Zieht man jedoch die internationalen Daten heran, so kann jedenfalls mit Zehntausenden zusatzlich
Betroffenen durch die Pandemie gerechnet werden.

Als Untergruppe von Post Covid zeigt sich fiir ME/CFS Betroffene, dass ihre Symptome im Vergleich
zu Post Covid Patient:innen ohne ME/CFS, nicht nur schwerer sondern auch anhaltend sind.*®

Seit 1969 ist ME/CFS von der WHO unter dem ICD-10 Code G93.3 klassifiziert. Internationale
Institutionen wie CDC (USA) und NICE (UK) haben Leitlinien zum Krankheitsbild erstellt.® Zur
Diagnostik stehen etablierte klinische Kriterienkataloge zur Verfligung (siehe nachstes Unterkapitel
Diagnostik).

Weitere Informationen sowie eine akkreditierte Fortbildung finden Sie auch auf der Seite der
Osterreichischen Gesellschaft fiir ME/CFS: https://mecfs.at/aerztinnen/

Unterkapitel 2: Diagnostik

Eine der groRen Herausforderungen fiir ME/CFS Betroffene ist es, die korrekte Diagnose zu
bekommen.2%%! Internationale Studien gehen davon aus, dass 84-90 % der ME/CFS Betroffenen nicht
(richtig) diagnostiziert sind.'® Fiir Osterreich konnte gezeigt werden, dass vom Auftreten der
Symptome bis zur Diagnosestellung fiinf bis acht Jahre, bei 30 % der Betroffenen sogar mehr als zehn
Jahre vergehen.??

Bis dahin vergeht viel Zeit, in der sich der Zustand der Betroffenen irreversibel verschlechtern kann.
Eine frihe und vor allem richtige Diagnose von ME/CFS kann zu einer besseren Prognose fir die
Betroffenen fiihren.?

ME/CFS wird haufig mit einer psychischen Krankheit verwechselt bzw. werden unter einem Teil der
Mediziner:innen falschlicherweise psychosomatische Ursachen als Ausldser fiir die Erkrankung
angenommen, 42526

Leider steht wie oben beschrieben bis heute fir die Routinediagnostik von ME/CFS kein praktikabler
Biomarker zur Verfiigung. Ahnlich wie bei der Migréne wird die Diagnose durch klinische Kriterien
und den Ausschluss anderer Erkrankungen gestellt.

In der Abgrenzung von anderen Erkrankungen kommt dem spezifischsten Kardinalsymptom von
ME/CFS, der PEM, eine entscheidende Bedeutung zu:’

PEM ist eine belastungsinduzierte Zustandsverschlechterung.?’-? Die Verschlechterung (sog. , Crash”)
tritt unmittelbar oder zeitverzégert (12-72 Stunden) nach bereits geringer physischer oder kognitiver
Belastung auf, die vormals toleriert werden konnte. Die Verschlechterung kann Stunden oder Tage
anhalten. Auch eine permanente Verschlechterung des Gesamtzustandes durch einen Crash ist
moglich. Als Energiemanagementansatz kann “Pacing” hilfreich sein.

Durch PEM lasst sich ME/CFS von anderen Krankheiten, die von Fatigue begleitet sind, abgrenzen.
Eine besonders sorgfiltige Abgrenzung zu Depression bzw. ,,Burn-out” ist zur Vermeidung von
Fehldiagnosen imperativ.3® Auch wenn die die Kernsymptomatik von Fatigue und Schlafstérungen
geteilt werden, unterschiedet PEM die Krankheitsbilder deutlich:®* Wahrend Patient:innen mit
Depression bzw. ,Burn-out” unter einer ausgepragten Motivations- und Antriebsstérung leiden, sind
Motivation und Antrieb bei ME/CFS Betroffenen meist unvermindert. Fiir sie fihrt eine Aktivierung
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(z.B. durch Sport oder Aktivierung) zu einer Verschlechterung des Zustandes, wahrend es
Patient:innen mit Depression bzw. ,Burn-out” durch diese in der Regel profitieren. Fir ME/CFS-
Betroffene steht daher ,Pacing” statt Aktivierung im Zentrum des Krankheitsmanagements (siehe
unten und unter Kapitel 12.2.1 Pacing).

Sekundar kann sich — vor allem durch die mangelnde medizinische Versorgung, Stigmatisierung und
soziale Absicherung — bei ME/CFS Betroffenen eine depressive Reaktion bis hin zu erhdhter
Suizidalitit entwickeln.332 Abhingig vom Schweregrad der Betroffenen sollte diese Im Rahmen der
Méglichkeiten lege artis behandelt werden.®33

Klinischen Kriterien, Frageb6gen und spezifische Untersuchungstools liefern die ME/CFS Diagnose

1. Klinische Kriterien, Fragebogen, spezifische Untersuchungstools

Als klinischer Kriterienkatalog fiir erwachsene Patient:innen haben sich in den letzten Jahren neben
den Internationalen Konsensuskriterien3* die kanadischen Konsensuskriterien (CCC) bewdhrt.>3435
Diese stringenten klinischen Kriterien fordern 5 Hauptsymptome, 2 von 3 Nebensymptomen und eine
Erkrankungsdauer von mindestens 6 Monaten.3®

Hauptsymptome:

Post Exertional Malaise (PEM) (Zustandsverschlechterung nach Belastung)
Pathologische Fatigue

Schlafstérungen

Schmerzen

Neurologische bzw. kognitive Einschrankungen

vk wNeE

Nebensymptome:

e Autonome Manifestationen
e Neuroendokrine Stérungen
e Immunologische Stérungen

Die folgende Tabelle 1 gibt einen Uberblick tiber die Kanadischen Konsensuskriterien, mégliche
Symptome, anzuwendende Fragebdgen und weitere Untersuchungstools und Untersuchungen, die
im Rahmen von Studien auf eine verbesserte Diagnostik hindeuten.

Die in der Tabelle aufgezahlten Symptomen und Untersuchungsmethoden sind nicht als vollstdndig
zu betrachten, da durch internationale Forschung standig neue Erkenntnisse gewonnen werden.
Hinweise zu Laboruntersuchungen und klinischer Untersuchung finden sich nach der Tabelle 1:
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Kanadische
Konsensuskriterien

Mogliche Symptome

Unterstiitzende
Fragebogen

Weitere Untersuchungstools und Untersuchungen, die im Rahmen von Studien
auf eine verbesserte Diagnostik hindeuten

Post Exertional
Malaise (PEM)

Belastungsintoleranz,
Symptomexazerbation,
Zustandsverschlechterung
insgesamt

Diese Verschlechterung tritt
meist zeitverzégert (12-72h)
auf und dauert mind. 14h,
kann aber auch Tage oder
langer anhalten. Auch eine
permanente Verschlechterung
ist moglich.

Fur weitere Information siehe
auch:
https://www.mecfs.de/was-
ist-me-cfs/pem/

DePaul Fragebogen
fiir PEM*

https://csh.depaul.
edu/about/centers-
and-
institutes/ccr/myal

ic-
encephalomyelitis-
cfs/Pages/measure
s.aspx

a) Hinweise auf eine eingeschrankte Sauerstoffversorgung der Muskulatur und
einen gestorten Energie- und metabolischen Stoffwechsel
(Amyloidablagerungen), MikrogefaRschaden, mitochondriale Dysfunktion sowie
eine arterielle GefaRsteifigkeit:282938:39

- Mogliche hinweisende angiologische Untersuchungen mittels endoPAT bzw.
flussvermittelter Vasodilatation (FDM) an der A. brachialis oder mittels
postocclusiver-reaktiver Hyperamie (PORH) - Messung, Oxygen-To-See (02C),
Nagelfalzmikroskopie, vendses Pooling

- Zusatzliche Blutuntersuchung auf zirkulierende Mikroclots als Hinweis auf
MikrogefdaBschaden und eine eingeschrankte Sauerstoffversorgung der
Muskeln?®*2 bzw. spezielle FACS-Untersuchung®

- Abklarung einer eventuellen Beeintrachtigung der retinale Mikrozirkulation**
- Abklarung einer ev. Mitochodriopathie oder mitochondrialer Dysfunktion:*
Blutuntersuchung und Muskelbiopsie>*¢48

b) Hinweise auf erhéhte Blutlaktatwerte im Ruhezustand und abnormale
Akkumulation von Laktat bei Aktivitat Gber das Energielimit hinaus:*%>*
- Laktatmessung

c) Zusatzliche hinweisende Tests:

- Doppelte Handkraftmessung®?

(- Kardiopulmonaler Belastungstest an zwei aufeinander folgenden Tagen:® Da
dieser Test bei ME/CFS-Erkrankten zu einer dauerhaften Verschlechterung des
Gesundheitszustandes fiihren kann, soll das Verfahren nicht mehr angewandt
werden>3)

Pathologische
Fatigue

“Zu den vorausgegangenen
Anstrengungen
unverhaltnismalRige, durch
Schlaf nicht zu beseitigende

Fatigue Assessment
Scale [FAS]

Ausschlussdiagnostik andere Ursachen fiir Fatigue® z.B. Sarkoidose, Morbus
Bechterew/Psoriasisarthritis, Mb. Sjogren, Kollagenosen, Fibromyalgie, Diabetes
mellitus, Hypothyreose, Hashimoto-Thyreoiditis, Morbus Addison,
Hyperkalzamie, Endometriose, Andmie, Eisenmangel, Vitaminmangel, maligne
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korperliche, geistige und/oder
seelische Erschopfung.t®”

https://oegam.at/s

ystem/files/abb5.p
df

Erkrankungen (,, Tumorfatigue”), auch in Folge von onkologischer Therapie,
Immundefekte (z. B. CVID), postinfektiose Fatigue, Posturales
Tachykardiesyndrom (POTS) und andere Dysautonomie-Syndrome, ZNS-
Borreliose, AIDS, chronische Sinusitis, chronische Hepatitis, Lupus
erythematodus.

Post-Exertional Malaise ist immer zu erfragen. Dadurch kann ME/CFS gegeniiber
z.B. Fibromyalgie oder Depression abgegrenzt werden, bei denen auch Fatigue
besteht. Jedoch schlieRen mit Fatigue assoziierte Erkrankungen ME/CFS nicht
grundsatzlich aus, es gibt definierte Komorbiditaten wie beispielsweise
Hashimoto-Thyreoiditis, Fibromyalgie, POTS oder ein hypermobiles Ehlers-
Danlos-Syndrom.®

Schlafstérungen

Einschlafstérung,
Durchschlafstérung,
Verschobener Schlaf-/
Wachrhythmus,

Nicht erholsamer Schlaf

Overnight Oxymetrie®
OSAS-Screening bei V.a. Monotonie-Intoleranz

Bei sehr ungewohnlichen Schlafmustern oder Verdacht auf eine obstruktive
Schlafapnoe sollte eine Schlaflabordiagnostik erfolgen®

Schmerzen

Genaue Schmerzanamnese

Abklarung: Parasthesien,
Temperaturstérungen,
Sensibilitatsstorungen, ,pins
and needles”, brennende
Schmerzen,

Muskelzucken, ,restless legs”,
Hypermobilitit>

SFN-SIQ
Fragebogen zur
Einschatzung einer
Small-Fibre-
Neuropathie®®

https://image5.slid

eserve.com/92758

06/sfn-sig-l.jpg

a) Ausschluss anderer Ursachen®’

b) Polyneuropathiediagnostik

c) Small-Fibre-Neuropathie

- Hauptbiopsie und neuropathologische Untersuchung
- Quantitativ Sensorische Testung (QST), bei der Wahrnehmungsschwellen fir
bestimmte sensible Reize bestimmt werden

- Testung der Schweilisekretion oder die elektrische Leitfahigkeit der Haut

58,59

d) Zusétzliche Blutuntersuchung zirkulierende Mikroclots (Schmerzen durch z.B.
eingeschrankte Sauerstoffversorgung der Muskulatur oder anderer Gewebe) %42
bzw. spezielle FACS-Untersuchung®®
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e) (Re-)Infektionsdiagnostik und -labor, ev. auch nach Zeichen einer akuten
Borreliose suchen bzw. Zeichen eines Post-Lyme-Disease: Anamnestisch
wandernde bzw. schwer lokalisierbare Schmerzen bei Z.n. Zeckenbil, Erythema
migrans bzw. Borreliose, haufig assoziiert mit myofaszialen Adhasionen (die
palpabel sind) bzw. Bewegungseinschrankungen

f) Abklarung auf Hypermobilitat® (Beighton-Score, Checkliste fir hypermobiles
Ehlers Danlos Syndrom) als mogliche Ursache fur Gelenks-/Muskelschmerzen
bzw. Kopfschmerzen®!

- Ev. Zeichen einer kraniozervikalen Instabilitat®

g) Abklarung
- Sakrales Griibchen oder Haare als Zeichen eines moglichen ,tethered cord”, ev.
auch MRT der LWS im Liegen®

g) Abklarung auf POTS als mégliche Erkldrung fiir Kopf- und Nackenschmerzen®

h) Abklarung auf MCAS als mégliche Ursache fiir Kopf- und andere Schmerzen®

Neurologische bzw.
kognitive
Einschrankungen

Kurzzeitgedachtnis-,
Konzentrationsstérungen,
Brain Fog, Wortfindungs-
stérungen,
Reizempfindlichkeit

DePaul Fragebogen
fiir PEM*

https://csh.depaul.
edu/about/centers-
and-
institutes/ccr/myal
ic-
encephalomyelitis-
cfs/Pages/measure

S.aspx

a) Ausschlussdiagnostik inkl. cMRT, (Re-)Infektionsdiagnostik und -labor anderer
Ursachen, siehe auch Frontera et al. 2023’

b) Neuropsychologische Untersuchung mit Fokus auf die bei ME/CFS
beschriebenen Probleme Konzentration, Aufmerksamkeit, Kurzzeitgedachtnis,
verlangsamte Informationsverarbeitung®®%®

c) Im Verdachtsfall sollte auch bei Kindern- und Jugendlichen sowie Erwachsenen
ein Screening auf ADHS durchgefiihrt werden,® v.a. im Hinblick auf die Adharenz
in Bezug auf Medikamente und Pacing.

c) Abklarung auf orthostatische Dysfunktionen (POTS/ Hypotonie), da Probleme
mit Konzentration, Aufmerksamkeit, Kurzzeitgedachtnis, verlangsamte
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Einschrankungen
kénnen z.B. im
Crash auftreten.

Informationsverarbeitung nicht mit Depression, aber sehr haufig mit POTS
assoziiert sind:®®

- Schellong-Test, NASA-Lean-Test: https://batemanhornecenter.org/nasa-10-
minute-lean-test-2/, Kipptischuntersuchung

- mit Near-Infrared Spectroscopy oder Carotis -Sono um
Durchblutungsstérungen zu erkennen’®

d) Abklarung auf Mastzellentberaktivierung (MCAS) als mogliche Ursache fir
kognitive Einschrankungen

e) Zusatzliche Blutuntersuchung zirkulierende Mikroclots (kognitive
Einschrankungen durch z.B. eingeschrankte Sauerstoffversorgung in bestimmten
Geweben) %42 hzw. spezielle FACS-Untersuchung®

Umgang mit sekundarer, reaktiver Depression:
- Siehe Grande et al. 2023

Hinweise fir die zukiinftige Diagnostik:
- Mégliche Untersuchungen zur Feststellung von metabolischen oder
Perfusionsstérungen, z.B. PET-MRT

Autonome

orthostatische, aber
auch

vasomotorische,
sekreto-
/sudomotorische,
gastrointestinale,
pupillomotorische
Dysfunktionen

Manifestationen, v.a.

Palpitationen, Tachykardie,
Schwindel,
Ohnmachtsneigung, kognitive
Dysfunktionen

Vermehrtes Schwitzen,
Temperaturregulations-
stérungen, Schluck-/
Verdauungssstorungen,
Sehstorungen,
Lichtempfindlichkeit

COMPASS31-
Fragebogen’
https://bmjopen.b
mj.com/content/b
mjopen/11/1/e038

a) Ausschlussdiagnostik anderer Ursachen siehe auch Frontera et al. 2023%7

b) Abkldrung auf orthostatische Dysfunktionen (POTS/ Hypotonie):
- Schellong-Test, NASA-Lean-Test: https://batemanhornecenter.org/nasa-10-
minute-lean-test-2/, Kipptischuntersuchung

677/DC3/embed/in

line-
supplementary-
material-
3.pdf?download=tr
ue

- mit Near-Infrared Spectroscopy oder Carotis -Sono um
Durchblutungsstérungen zu erkennen”

c) Abklarung auf Mastzellentiberaktivierung (MCAS) als moégliche DD fur
Palpitationen, Tachykardie Schwindel, vermehrtes Schwitzen,
Verdauungsstorungen etc.

Zusatzkapitel: ME/CFS



https://batemanhornecenter.org/nasa-10-minute-lean-test-2/
https://batemanhornecenter.org/nasa-10-minute-lean-test-2/
https://bmjopen.bmj.com/content/bmjopen/11/1/e038677/DC3/embed/inline-supplementary-material-3.pdf?download=true
https://bmjopen.bmj.com/content/bmjopen/11/1/e038677/DC3/embed/inline-supplementary-material-3.pdf?download=true
https://bmjopen.bmj.com/content/bmjopen/11/1/e038677/DC3/embed/inline-supplementary-material-3.pdf?download=true
https://bmjopen.bmj.com/content/bmjopen/11/1/e038677/DC3/embed/inline-supplementary-material-3.pdf?download=true
https://bmjopen.bmj.com/content/bmjopen/11/1/e038677/DC3/embed/inline-supplementary-material-3.pdf?download=true
https://bmjopen.bmj.com/content/bmjopen/11/1/e038677/DC3/embed/inline-supplementary-material-3.pdf?download=true
https://bmjopen.bmj.com/content/bmjopen/11/1/e038677/DC3/embed/inline-supplementary-material-3.pdf?download=true
https://bmjopen.bmj.com/content/bmjopen/11/1/e038677/DC3/embed/inline-supplementary-material-3.pdf?download=true
https://bmjopen.bmj.com/content/bmjopen/11/1/e038677/DC3/embed/inline-supplementary-material-3.pdf?download=true
https://batemanhornecenter.org/nasa-10-minute-lean-test-2/
https://batemanhornecenter.org/nasa-10-minute-lean-test-2/

SEN-SIQ
Fragebogen zur
Einschatzung einer
Small-Fibre-
Neuropathie®®
https://image5.slid

eserve.com/92758

06/sfn-sig-l.jpg

d) Abklarung Small-Fiber-Neuropathie

- Hauptbiopsie und neuropathologische Untersuchung®®>°

- Quantitativ Sensorische Testung (QST), bei der Wahrnehmungsschwellen fir
bestimmte sensible Reize bestimmt werden

- Testung der Schweilisekretion oder die elektrische Leitfahigkeit der Haut

Neuroendokrine
Stérungen

Durstregulationsstérungen,
Blutdruckstorungen,
Stérungen des Tag-
Wachrhythmus,
Temperaturregulations-
stérungen, Appetitlosigkeit,
Schilddrusenfunktions-
stérungen,
Nebennierenstdrungen,
Insulinresistenz

a) Ausschlussdiagnostik anderer Ursachen
b) MRT-Hypophyse

c) Spezifische Labormarker, da ME/CFS-Patient:innen eine Dysregulation der
folgenden neuroendokrinen Achsen auf weisen:’%73
- Thyreotrope Achse (HPT): z.B. niedrige Schilddriisenhormonaktivitat, die mit
Mudigkeit verbunden ist’*
- Somatotrope Achse (HPS): z.B. mangelhafte Regulierung des
Wachstumshormons (GH),”® was zu einem Verlust an Muskel- und
Knochenmasse, Muskelschwadche und Veranderungen im Glukose- und
Fettstoffwechsel flihren kann
- Gonadotrope (HPG)-Achse: Anomalien der Gonadenhormone fiihren zu einem
friiheren Einsetzen der Menopause’® und reduzierten Ostrogenrezeptorwerten
im Immunsystem”’
- Stérungen der Hypothalamus/Hypophysen/Nebennierenachse (Adrenokortikale
(HPA) Achse”®

= Kliniker:innen sollten eine niedrige Schwelle fur die Prifung der HPA-

Funktionalitdt haben’?
» Synacthen-Test, Cortisol Tagesprofil im Speichel™
= Osmolaliat im Harn und Blut

d) Insulinresistenz (HOMA-Index)®#

Zusatzkapitel: ME/CFS



https://image5.slideserve.com/9275806/sfn-siq-l.jpg
https://image5.slideserve.com/9275806/sfn-siq-l.jpg
https://image5.slideserve.com/9275806/sfn-siq-l.jpg

e) Neurotransmitteranalyse im Harn:®2 Bei einigen Patienten extrem niedrige
Katecholaminwerte, niedrige Aminosaurewerte

Immunologische
Stoérungen

Symptome die einer
Mastzellenlberaktvierung
entsprechen

Immunologische
Dysfunktionen

a) MCAS Diagnostik laut Consensus®%® (Messung von DAO-Aktivitat, Tryptase
und Histamin im Blut unter Beachtung der entsprechenden Praanalytik sowie von
Histamin-Abbauprodukten und Leukotrienen im Urin

b) Spezifische Laboruntersuchungen:

- Abklarung von humoralen oder zellularen Immundefekten bei rezidivierenden
und protrahierten Infekten entsprechend des Erregerprofils

- (Re-)Infektionsdiagnostik und —labor bei spezifischen Infekt-assoziierten
Symptomen

Ausschluss weitere Autoimmun-, rheumatologische Erkrankungen:®
Hashimoto-Thyreoiditis, ANA-Erhéhung (sollten mittels Screening auf Antikérper
gegen extrahierbare nukledre Antigene (ENA) und auf Anti-DNS-Antikérper
abgeklidrt werden.®” Erhéhte Autoantikérper gegen adrenerge, muskarinerge und
andere G-Protein-gekoppelte Rezeptoren (GPCR) lassen sich bei einem Teil der
Patient:innen nachweisen, sind aber nicht erkrankungsspezifisch. Bei Sicca-
Symptomatik gilt es, ein Sjégren-Syndrom auszuschlieRen.®

Hinweise fir die zukiinftige Diagnostik:

- Immuno-PET®®

- Ev. Dysbiosediagnostik, sowie Abklarung von Darm-spezifischen
Entziindungsparametern und Zéliakiediagnostik bei anhaltenden
Verdauungsbeschwerden (DD SIBO, leaky gut) lber spezialisierte Labore

Tabelle 1: Uberblick tiber die Kanadischen Konsensuskriterien, mégliche Symptome, anzuwendende Fragebdgen und weitere Untersuchungstools und
Untersuchungen, die im Rahmen von Studien auf eine verbesserte Diagnostik hindeuten

Zusatzkapitel: ME/CFS

10




Ein Labor sollte immer durchgeflihrt werden. Ein Routinelabor zeigt meist wenig Auffalligkeiten. Es ist
hauptsachlich wichtig, um alternative Differentialdiagnosen auszuschlieRen.

Laut Renz-Polster & Scheibenbogen® umfasst ein sinnvolles Basisscreening fiir ME/CFS Blutbild mit
Leukozytendifferenzierung, C-reaktives Protein, Ferritin, Himoglobin A,., Kreatinin, Leberwerte,
Bilirubin, Elektrolyte, thyreoideastimulierendes Hormon, Immunglobulin G, Immunglobulin A,
Immunglobulin M, antinukleadre Antikérper (ANA), Anti-Thyreoperoxidase-Antikorper und
N-terminales natriuretisches Propeptid vom B-Typ (NT-proBNP). Grundsatzlich sollte eine gezielte
Infektionsanamnese erhoben werden, um einem akuten und chronischen Trigger gegebenenfalls
bestmoglich entgegenzuwirken. Ein Teil der Patient*innen leidet an haufig rezidivierenden
Reaktivierungen von EBV, HSV-1, HSV-2 oder Varizella-Zoster-Virus. Interessante Ergebnisse konnten
auch die Messung von MPO-, Cardiolipin, Prothrombin, ACE-2, IL-6 und IL-6R-Auto-Antikdrpern
ergeben sowie Komplementfaktoren.® Bei Muskelschmerzen sollte auch CK abgeklirt werden.

Ein Screening auf Hypermobilitat sollte erfolgen, da diese bei einem relevanten Anteil der
Betroffenen vorliegt.> Eine Evaluation eines eventuellen hypermobilen Ehlers Danlos Syndrom
(hEDS) kann klinisch per Checkliste erfolgen.®® Eine weiterfiihrende Abkldrung an einer medizinischen
Genetik kann je nach Klinik sinnvoll sein. hEDS weist ahnliche Komorbiditaten wie ME/CFS auf und
kann ein Faktor bezlglich Gelenks- und Muskelschmerzen sein. Zusétzlich sollte gerade bei
Betroffenen mit Hypermobilitdt auch an das Vorliegen eines obstruktiven Schlafapnoe-Syndroms
gedacht werden.*®®

Problematisch fiir den niedergelassenen Bereich bleibt, dass es in Osterreich keine Spezialambulanz
zur Uberweisung von Patient:innen gibt, die ausgehend vom klinischen Bild und einer Basisdiagnostik
eine umfassende Differenzialdiagnostik und Bestatigung der Verdachtsdiagnose ME/CFS sowie
weitere Schritte ibernimmt. Im Rahmen des Kapitels werden grundlegende und weiterfiihrende
Moglichkeiten zur Diagnostik als Orientierung aufgezeigt; diese konnen die strukturelle Licke jedoch
nicht schlieRen wie auch bereits weiter oben erwahnt.

Ahnlich wie bei der Multiplen Sklerose und vielen Autoimmunerkrankungen, kann der
Allgemeinzustand liber die Schwere der Erkrankung und den Grad der Einschrankungen im Alltag
hinwegtduschen. Bei der koérperlichen Untersuchung finden sich eventuell kalte, schwitzige
Extremitaten, eine milde Akrozyanose und/oder marmorierte Haut. Das Gesicht ist in den
Exazerbationsphasen und bei schwerer Betroffenen oft aufgedunsen.’

Daher ist zusétzlich zur klinischen Diagnostik auch die Einschatzung des Schweregrades der ME/CFS
von grolRer Bedeutung.

2. Einschitzung des Schweregrads von ME/CFS

Postakute infektiose Erkrankungen konnen zu schweren Funktionsbeeintrachtigung fiihren, die
selbststandig essen, gehen oder selbststandige Kérperhygiene fir die Betroffenen unmaglich machen
(siehe Kapitel 9.2.1 Aufgaben und Kompetenzen der Primarversorgung; Abb. 8 Klok-Skala).

ME/CFS zahlt zu den schwersten (chronischen) Erkrankungen und fihrt zu erheblichen
Beeintrachtigungen sowie Behinderungen. Mit mehr als 60% der Betroffenen ist ein GrofSteil nicht
mehr arbeitsfihig;®! leicht Betroffene arbeiten meist in reduziertem AusmaR, mit groBen
Anpassungen und unter massiven Einschrankungen.®® Etwa 25 % der Betroffenen sind an Haus oder
Bett gebunden.?? Schwerst Betroffene miissen von allen Reizen abgeschirmt werden und sind
vollstiandig pflegebediirftig - bis hin zur kiinstlichen Erndhrung.>® Die Krankheitslast ist so hoch, dass
die Lebensqualitat der Betroffenen im Schnitt geringer ist als bei anderen sehr schweren, stark
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einschrankenden Erkrankungen wie Multiple Sklerosis, HIV oder Krebserkrankungen.>®*% Die
Erkrankung hat dabei nicht nur massive Auswirkungen auf die Lebensqualitdt von Betroffenen,
sondern auch auf jene von Angehdrigen, die mit der Betreuung und Pflege der Erkrankten oft alleine
gelassen werden.%

Der Schweregrad von ME/CFS ist in der Literatur gut dokumentiert. Die jeweilige Auspragung ist - so
wie bei anderen Erkrankungen auch - individuell. Die ME/CFS-Leitlinie der NICE?, die Internationalen
Konsensuskriterien34, und der Bericht des Instituts fir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen (IQWiG) aus Deutschland®” unterscheiden vier Schweregrade: leichte, moderate,
schwere und sehr schwere Auspragung. Die Uberginge der Gruppen sind flieBend und geben eine
Orientierung zum Einfluss der Schwere der Erkrankung auf die alltdgliche Funktionalitat. Bereits eine
“leichte” Auspragung der Erkrankung bedeutet eine 50%ige Einschrankung des moglichen
Aktivitatsniveaus verglichen mit vor der Erkrankung und damit in Alltag und sozialer Teilhabe. Sehr
schwer von ME/CFS Betroffene sind vollstandig bettlagerig und pflegebedirftig, sehr stark
reizempfindlich, kénnen oft nicht mehr sprechen oder selbststandig Nahrung aufnehmen und keine
Arzt:innen mehr aufsuchen. (Eine Ubersicht der vier Stufen unter: https://mecfs.at/ueber-me-

cfs/#schweregrad).

In der Praxis wird, z.B. im Fatigué Centrum der Charité Berlin, zur Einstufung des Schweregrades von
ME/CFS auch die Bell-Skala zuriickgegriffen, die durch mehr Stufen eine differenziertere Einordnung
ermoglicht. Mit Hilfe der Bell-Skala kann der Schweregrad einer ME/CFS Erkrankung mittels Punkte
eingeschéatzt werden (vom “gesunden Zustand” 100 Punkte (gesund) bis O Punkte
(schwerstbetroffen)). Die Skala wurde von David S. Bell fiir ME/CFS entwickelt und hat sich in der
Diagnostik und Forschung der Erkrankung etabliert: http://www.cfs-aktuell.de/Bell-Skala.pdf.

Derzeit ist die Prognose der Erkrankung schlecht, nicht nur weil eine heilende Therapie fehlt, sondern
auch wegen des ,diagnostic delays”, der in Bezug auf die Prognose eine wichtige Rolle spielt.®®
Zukinftig konnte es einen hilfreichen Fragebogen zur noch besseren Einschatzung der funktionellen
Kapazitat bei ME/CFS geben.%

Unterkapitel 3: Medizinische Versorgung/ Therapie

Auch nach Erhalt der Diagnose gibt es aktuell fur ME/CFS Betroffene keine angemessene
Versorgungsinfrastruktur,°®19 guch nicht in Osterreich. Es gibt weder 6ffentlich finanzierte
Anlaufstellen zur Betreuung und Behandlung von ME/CFS, noch spezialisierte
Rehabilitationseinrichtungen oder Pflegeplatze. In den bestehenden 6ffentlichen medizinischen

Versorgungsstrukturen wird die Schwere der Erkrankung meist nicht ausreichend wahrgenommen .

Fehldiagnosen von ME/CFS als psychischer Erkrankung gehen mit Therapieansatzen wie
Psychotherapie und Bewegungstherapie einher, die fiir Betroffene schwerwiegende Konsequenzen
haben kénnen.?243653104 Wihrend Psychotherapie nicht ursichlich wirken kann und bestenfalls
unterstiitzend ist, ist Aktivierungstherapie fiir ME/CFS Betroffene schadlich und kann den Zustand
langfristig verschlechtern (siehe PEM oben).52%2429.36,53,104

Eine ursdchliche, durch Studien auf hohem Evidenzniveau abgesicherte Therapie des ME/CFS ist
bisher nicht etabliert, auch mangels angemessener finanzieller Investitionen in die klinische
Forschung weltweit.1% Im Mittelpunkt des Behandlungskonzepts stehen die ausfiihrliche Beratung
zum praventiven Selbstmanagement sowie eine symptomorientierte Therapie und verstandnisvolle
sekundare psychosoziale Unterstiitzung. Die Therapie beruht auf zwei Saulen:
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1. Vorausschauendes Energiemanagement (,,Pacing“) und Stresskontrolle

Pacing ist eine Form des Aktivitdts- und Energiemanagements, die ME/CFS Betroffenen helfen soll, in
den eigenen, teils sehr engen Leistungsgrenzen zu bleiben, um eine Zustandsverschlechterung durch
PEM maglichst zu vermeiden. Der Ansatz wurde im Rahmen von ME/CFS Forschung entwickelt und
wird nach Expert:innenmeinung vom EUROMENE?, CDC und NICE?als wichtiger Teil des
Krankheitsmanagements bei ME/CFS empfohlen. Eine auf PEM spezialisierte Gesundheitsversorgung
verbessert nicht nur die Zufriedenheit der Betroffenen, sondern vermindert Verschlechterungen
deutlich.

Ziel von Pacing ist es, den Gesamtzustand nach Moglichkeit zu stabilisieren und eine fortlaufende
Verschlechterung durch wiederholte PEM zu verhindern. Grundsatzlich gilt: Keine Aktivierung tiber
das personliche Energieniveau bei PEM.'% Dazu wird der Tagesablauf mit allen Aktivititen méglichst
gut an die Leistungsgrenzen der ME/CFS-Betroffenen angepasst. Routinen oder Hilfsmittel wie
Pulsuhren kénnen dabei fur die Betroffenen hilfreich sein. Auch der ME/CFS-Patient:innen-Leitfaden
zur Vermeidung von Post-Exertional-Malaise (PEM) kann unterstiitzend und aufklarend sein:
https://www.omf.ngo/wp-content/uploads/2019/09/PEM-Avoidance-Toolkit-Deutsch.pdf

Mit sehr hohem Schweregrad kann Pacing oft nur schwer vereinbar sein, da bereits grundlegende
und lebensnotwendige Tatigkeiten wie Essen oder minimale Bewegungen zu einer
Zustandsverschlechterung fihren kénnen.

Ausdrticklich nicht Ziel von Pacing ist es, die Leistungsgrenzen zu steigern oder zu erweitern, wie es
das Ziel von aktivierenden Ansatzen ist. Dementsprechend sind Reha-Aufenthalte, die auf Aktivierung
ausgerichtet sind, nicht mit ME/CFS vereinbar und bergen die Gefahr einer dauerhaften
Verschlechterung des Gesamtzustandes der Betroffenen. Eine Alternative konnen — je nach
Schweregrad der Betroffenen — Malnahmen wie ergotherapeutische Hausbesuche unter
Beriicksichtigung von PEM sein.

Weitere Informationen auch im Kapitel 12.2.1 Pacing.

2. Symptomatische Linderung der begleitenden klinischen Problematik

Tabelle 2 listet Publikationen auf, die orientierende Behandlungsvorschldge liefern, da es hierfiir
bereits erste schwache Evidenzen gibt.

Nichtsdestotrotz handelt es sich weiterhin um off-label Therapien (wichtig ist daher die gute
Aufklarung und Verschreibung durch einen Arzt oder eine Arztin) sowie die strenge Beachtung von
Nebenwirkungen, Wechselwirkungen und Kontraindikationen.

Wichtig ist es auch, genau auf das Vorliegen von Nahrungsmittelunvertraglichkeiten zu untersuchen
und im Falle von z.B. einer Laktoseunvertraglichkeit Laktose-freie Medikamente zu verschreiben.
Auch kénnen sich Nahrungsmittelunvertraglichkeiten im Laufe der Erkrankung entwickeln.

Die Tabelle 2 ist nicht als abschlieRend zu betrachten und stellt nur eine Auswahl an Publikationen
dar:
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Ubersichtsartikel

Vorgeschlagene Therapieoptionen

Renz-Polster &
Scheibenbogen, 2022°

Orthostatische Dysfunktion (wenn keine Kontraindikationen): Vermehrtes Trinken, v.a. vor dem ersten morgendlichen Aufrichten,
erhohte orale Salzzufuhr/Elektrolytldsungen, Stitzstrimpfe hoch/Leibbinden. Wenn nicht-medikamentds ausgeschopft, off-lable
Medikamente: Kardioselektive R-Blocker/Ivabradin (je nach Blutsdrucksituation), Pyridostigmin, Fludrokortison, Midodrin. Immer
Gradwanderung zwischen Wirkung und Vertraglichkeit.

Schlafstérungen (wenn keine Kontraindikationen): Melatonin 2-5mg z.B. in retardierter Form, Antihistaminika der ersten
Generation, Tryptophan, auch niedrig dosierte Antidepressiva wie Trazodon kénnen helfen.

Schmerzen (wenn keine Kontraindikationen): Behandlung nach dem Prinzip der multimodalen Schmerztherapie, ev. Pregabalin.
Kein Amitryptylin bei Tachykardie und POTS.

Infektionskontrolle (wenn keine Kontraindikationen): Behandlung einer moglichen Reaktivierung von Viren, Kontrolle auf Ig-
Mangel

Sekundire Depression: Psychotherapeutische Unterstiitzung It Grande et al. 202333

Erndhrung und Nahrungserganzungsmittel (wenn keine Kontraindikationen): Proteinreiche Ernahrung mit ausreichend
ungesattigten Fettsduren z.B. Omega 3. Ausgleich eines Eisen-, Folsdure-, Vitamin D- und/oder Vitamin B12-Mangels, ev.
Therapieversuch mit Ribose, Carnitin, Coenzym Q10, N-Acetyl-Cystein, Nikotinamidadenindinukleotid (NADH), Magnesium, Selen
und/oder Zink zur Unterstiitzung des Energiestoffwechsels oder der Redox-Balance. Schwer kranke Patient:innen sind teilweise
auf pirierte Kost oder hochkalorische Trinknahrung angewiesen, sehr schwer Erkrankte missen per Jejunalsonde erndhrt
werden.

Mastzelleniiberaktivierungssyndrom (wenn keine Kontraindikationen): H1- und H2-Antihistaminika, eventuell erganzt um einen
Mastzellstabilisator wie Cromoglicinsdure oder Ketotifen.

Davis et al. 20237

In dieser Publikation werden in Tabelle 1 medikamentdse Behandlungskandidaten aufgezahilt.
Orthostatische Dysfunktion: siehe Renz-Polster & Scheibenbogen®

Kognitive Dysfunktion: Therapieversuch dhnlich wie bei Postkonkussionssyndrom, v.a. auch bei ME/CFS nach Trauma: Ev. EMDR
sinnvoll bzw. Polyvagaltheorie-basierte Therapien

Fatigue: Coenzym Q10, D-Ribose

Schmerz, Fatigue, neurologische Symptome Low-Dose Naltrexon (LDN)

Fatigue, Reizempfindlichkeit, nicht erholsamer Schlaf, Brain-Fog: Low-Dose Aripiprazol (LDA)
Autoimmunitat: BCO07, dzt. nur im Rahmen von Studien

Mikroclots und abnormale Gerinnung: Antikoagulantien

Virale Persistenz bei SARS-CoV-2: Paxlovid

Virale Persistenz (Reaktivierungen wie EBV, HCMV und VZV): Entspr. Antivirale Medikamente
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Endothelfunktion, Mikrozirkulation, Entziindungsmarker und oxidativer Stress: Pycnogenol, Sulodexid
Mastzelleniberaktivierung: H1 und H2 Antihistaminika, v.a. Famotidin

Dysautonomie: Transdermale Vagusstimulation

Gastrointestinale Symptome: Probiotika

Charité Berlin:
Empfehlungen fiir die
Behandlung von
Patient:innen mit schwerem
postinfektiosen/ Post-Covid-
19 Chronic Fatigue
Symdrome (ME/CFS)
(G93.3G)

https://cfc.charite.de/weiterbildung/
Einloggen bei DocCheck notwendig.

Informationen zu Schlafstérungen, neuropathischen Schmerzen, off-label Therapien wie Mestinon (Pyridostigmin), Low-Dose
Aripiprazol (LDA), Low-Dose Naltrexon (LDN), Erndhrung und Nahrungsergdanzungsmittel

Empfehlungen fiir die
Behandlung von
Patient:innen mit schwerem
postinfektioses/ Post-
COVID-19 Chronic Fatigue
Syndrome (ME/CFS)
(G93.3G)

https://cfc.charite.de/weiterbildung/
https://mecfs.at/aerztinnen/#fortbildungen
Einloggen bei DocCheck notwendig.

Therapieversuch bei akutem Krankheitsschub (PEM) oft nach Uberanstrengung oder Infekt ausgeldst.

Therapie der Schwerstbetroffenen®?

Das EUROMENE Consensus
Protokoll®

Empfehlungen fir eine nicht-medikamentose Linderung von ME/CFS-Symptomen in Bezug auf:
- Schmerzen

Schlaf

- Erndhrung

- Weitere unterstiitzende MaBRnahmen

Medikamentdse Empfehlungen zur Linderung von ME/CFS-Symptomen in Bezug auf:
- Schmerzen

- Schlaf

- Dysautonomie, v.a. POTS

- Antiallergisch/antiinflammatorisch

- Nahrungserganzungsmittel
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Joseph et al., 2022108

Mestinon (Pyridostigmin)

Seton et al., 202473

Antivirale Therapie und Immunmodulatoren
- Nukleosid-Analoga
- Immunmodulatoren
Immundysfunktionen:
Inflammation
- Low-Dose Naltrexon (LDN)
- Mastzellenstabilisatoren
Autoimmunitat
- Immunsuppression
- Immunadsorption
Immundefizienz
- IVIG
Zellulare, metabolische Abweichungen
- Antioxidantien
- Hochenergetische Verbindungen und Substrate des TCA-Zyklus
- Mitochondrien-modulierende Nahrstoffe
Gastrointestinale Dysfunktionen
- Probiotika
Neurologische Dysfunktionen
- SSRIs, SNRIs
Lisdexamfetamine
Nahrungserganzungsmittel
Fludrocortison
- Siehe auch Inflammation
Neuroendokrine Dysfunktionen
- Behandlungen mit peripher zugefiihrten Hormonen je nach Mangel (Low-Dose Hydroxycortison, DHEA, Triiodothyronine)

ME/CFS Mayo Clinic
Proceedings®

Empfehlungen fir:
- PEM: Pacing, tracker devices oder Tageblicher
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Pathologische Fatigue: Pacing, LDN, LDA, entziindungshemmende Didten, Nahrungsergdanzungsmittel, Behandlung von
Nahrstoffmangel

Schlafstérungen: Melatonin, Trazodon, Suvorexant, Doxepin/trizyklische Antidepressiva, Gabapentin/Pregabalin

Kognitive Dysfunktionen: Tagebuchflihrung, Gedachtnisstiitzen, Ergotherapie, LDN, LDA, vorsichtiger Einsatz von Stimulanzien
Orthostatische Intoleranz: Flissigkeit/Elektrolyte/Kompression, Fludrokortison, Midodrin, Propranolol, Pyridostigmin,
Guanfacin (am besten nach Subtyp des posturalen orthostatischen Tachykardiesyndroms oder Kippvitalzeichen richten)
Schwindel/Benommenheit: POTS und Therapie, vestibuldre Therapie, niedrig dosierter selektiver Serotonin-
Wiederaufnahme-Hemmer oder Serotonin-Noradrenalin-Wiederaufnahme-Hemmer in Betracht ziehen

Muskel- oder Gelenksschmerzen: Schmerzmittel, Duloxetin, Milnacipran, Pregabalin, Gabapentin, trizyklische Antidepressiva,
LDN

Neuropathie: Pregabalin, Gabapentin, trizyklische Antidepressiva, Kompressions- oder Korsetttherapie
Licht-/Reizempfindlichkeit: Kopfhérer mit Gerduschunterdrickung, getonte Brillen, Verringerung der Exposition, LDA
Gastrointestinale Symptome: Entziindungshemmende Diaten, kleine Mahlzeiten, Pro-/Synbiotika, Antihistaminika,
Ballaststoffe

Bateman Horner Center:
ME/CFS Guidebook

https://batemanhornecenter.org/education/mecfs-guidebook/

Tabelle 2: Publikationen, die orientierende Behandlungsvorschldge liefern, da es hierfiir bereits erste schwache Evidenzen gibt
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Unterkapitel 4: Soziale Absicherung von ME/CFS Betroffenen

Neben den fehlenden medizinischen Strukturen, sind auch die Strukturen im Sozialsystem nicht auf
ME/CFS-Betroffene ausgerichtet. Obwohl ein GroRteil der Betroffenen nicht arbeitsfahig und ein
Viertel sogar bettlidgerig und pflegebediirftig ist®”#38, gibt es gravierende Probleme bei der
behordlichen Anerkennung von Berufsunfahigkeitspension, Pflegestufe oder Behindertengrad und
den damit verbundenen Unterstiitzungsleistungen. Trotz verbindlicher ICD Kodierung von ME/CFS
(ICD-10 G93.3), ist die Erkrankung meist nicht ausreichend be- und anerkannt.?? Damit wird auch der
Schweregrad der Erkrankung oft falsch eingeschatzt.

Aus Erfahrungen und Umfragen der OG ME/CFS unter Betroffenen, sind fiir eine Anerkennung von
ME/CFS in den meisten Féllen langjahrige Gerichtsverfahren notwendig — oft auch ohne Erfolg. In
vielen Fallen wird die Diagnose ME/CFS nicht in sozialrechtliche Gutachten tlbernommen oder
ME/CFS wird in alternative Diagnosen umgewandelt, die im Bereich der psychischen Erkrankungen
liegen. Betroffene erhalten in diesen Fallen eventuell Anspruch auf Unterstiitzung, dieser ist aber bei
einer Einstufung mittels psychischer Diagnose mit Auflagen verbunden, die dem Zustand der
Betroffenen schaden. Die Situation der Betroffenen ist daher zusatzlich zur mangelnden
medizinischen Versorgung auch in Bezug auf Existenzsicherung und soziale Absicherung
erschreckend schlecht.

Unterkapitel 5: Mangelhafte Forschungsférderung

Die Forschung zu ME/CFS ist besonders in Bezug auf die hohe Zahl der Betroffenen und die Schwere
der Krankheitslast (siehe oben) international dramatisch unterfinanziert.2%1° Bisherige
Forschungsinitiativen wurden vor allem durch private Gelder und Stiftungen ermaéglicht. Forschung
ist dringend im Bereich der Identifikation eines Biomarkers zur Diagnose und zur Entwicklung von
Behandlungsmoglichkeiten notwendig. Durch die Pandemie und die stark erhéhte Zahl an ME/CFS-
Betroffenen steigen Forschungsinteresse und sehr langsam auch nationale Forschungsférderungen.

Auf EU-Ebene wurde 2020 mit Unterstlitzung aller 6sterreichischen Parteien eine Resolution
verabschiedet, die Forschungsgelder fiir die Diagnose und Behandlung von ME/CFS sichern soll.1%°
Eine Umsetzung durch die EU-Kommission hat bisher nicht stattgefunden. In Osterreich wurde 2023
ein EntschlieRungsantrag einstimmig im Parlament beschlossen, der unter anderem eine
Unterstiitzung von ME/CFS Forschung fordert.!! Wahrend zum Beispiel in Deutschland groRe
Forschungsinvestitionen zu Long Covid auch ME/CFS umfassen, gibt es in Osterreich dazu aktuell
keine Umsetzung.

Weitere Informationen

Weitere Informationen finden sich auf der Seite der OG ME/CFS: https://mecfs.at/

Fiir Mediziner:innen bietet die OG ME/CFS neben regelmaRigen Fortbildungen auch eine On-
Demand Fortbildung sowie weiterfiihrende Informationen, Literatur und Ressourcen an:
https://mecfs.at/aerztinnen/

Fiir Betroffene bietet die OG ME/CFS eine online Selbsthilfegruppe, in der sich Betroffene
austauschen und gegenseitig unterstiitzen kdnnen. Fiir Betroffene in finanzieller Notlage verwaltet
die OG ME/CFS einen durch Spendengelder finanzierten Unterstiitzungsfonds:
https://mecfs.at/betroffene/
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