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AOK PLUS. Die Gesundheitskasse fUr Sachsen und Thlringen. AOK pLUS

.Checkliste - Vorbereitung auf die Begutachtung” 3

Woran muss ich denken? v

Termin von MD erhalten und machbar

Vertraute Person kontaktiert und zu Termin hinzugezogen .

Unterlagen bereitlegen

Krankenhausberichte v’
Arztberichte Ve
Medikamentenplan 1//

Schwerbehindertenausweis (wenn vorhanden)

Pflegedokumentation (wenn Pflegedienst vorhanden)

Empfehlung: Tagebuch fiihren ( : Formbly / ya ..--‘N'?/?("c”;c ‘,2;‘ Len b l/
/4

Meine Pflegepersonen

Pflegeperson 1 - Mit meiner Unterschrift bestdatige ich, dass meine Daten vom MD
verarbeitet werden durfen.

Geb.-Datum

Ad resse, PLZ, Ort

_

Pflegeperson 2 - Mit meiner Unterschrift bestdtige ich, dass meine Daten vom MD
verarbeitet werden diirfen.

Name, Vorname Geb.-Datum

Adresse PLZ, Ort

! ! !atum .

Sollten Sie von weiteren Personen gepflegt werden, nutzen Sie bitte die Rickseite.

AOK PLUS. Die Gesundheitskasse fiir Sachsen und Thiiringen.

AOKPLUS @)




Medizinischer Dienst
Thiiringen

Auftrags- und Pflegeservice

/ Medizinischer Dienst
Postanschrift:
Medizinischer Dienst Thiiringen
Auftrags- und Pflegeservice

Lucas-Cranach-Platz 2

99097 Erfurt
Medizinischer Dienst Thiringen | Lucas-Cranach-Platz 2 | 99097 Erfurt

Telefon 03643 553 - 8202
Frau

www.md-thueringen.de

k

HypoVereinsbank Weimar
IBAN: DEDS 8202 0087 0004 0444 44
BIC: HYVE DEMM 098

Datum:

Anmeldung zur Begutachtung

Sehr geehrte Frau' SR Maf/% <

Ihre Pflegekasse hat uns beauftragt, ein Pflegegutachten zu erstellen. Dazu ist am folgenden Termin
ein Hausbesuch in Ihrem Wohnbereich vorgesehen:

Zeit: s -
Ort: s
Grund: Erstgutachten

Gutachter: Frau SN™

Sollte ein gesetzlicher Betreuer oder Vorsorgebevollmachtigter vorhanden sein, bitten wir Sie,
diesen tiber den Termin zu informieren. Nach Moglichkeit sollte bei der Begutachtung nur eine
begrenzte Anzahl an Personen anwesend sein.

Bitte haben Sie Verstandnis, dass Haustiere fiir die Zeit unseres Besuches auRerhalb des Raumes
gesichert werden miissen. Wir mdchten Sie bitten, ggf. vorhandene medizinische Unterlagen

bereitzuhalten. Auf der Riickseite dieses Schreibens haben wir weitere wichtige Hinweise fiir Sie
zusammengefasst.

Fir Mitteilungen oder Terminabsagen kénnen Sie auf unserer Internetseite das Kontaktformular
Pflege nutzen (https://www.md-th.de/versicherte/kontaktformular-pflege). Telefonisch erreichbar

sind wir unter G @R in der Zeit von: Montag bis Donnerstag (08:00 bis 16:00 Uhr) sowie
Freitag (08:00 bis 14:00 Uhr).

Mit freundlichem GruR

Ihr Medizinischer Dienst Thiiringen
Dieses Schreiben wurde automatisiert erstellt und ist deshalb nicht unterschrieben.



FORMBLATT PFLEGEKRITERIEN

Einstufungstabelle Modul 1:
Mobilitat

s s Uu u

1.1 Positionswechsel im Bett @ 3

1.2 Halten einer stabilen 3
Sitzposition @

1.3 Umsetzen 0 @ 2 |3

1.4 x;;aebv:t:z;r:;nnerhalbdes 0 @ 2| 3

1.5 Treppensteigen @ 3

Summe der Punkte Lf-

s = selbstandig | lis = iberwiegend selbstandig |
tiu = iberwiegend unselbstandig | u = unselbstandig

Einstufungstabelle Modul 2:
Kognitive und kommunikative Fahigkeiten

v  gv. |igv. nwv

2.1 Erkennen von Personen @ 1

aus dem naheren Umfeld 2 3
2.2 Ortliche Orientierung @ 1 2 3
2.3 Zeitliche Orientierung 0 @ 2 3
2.4 Erinnern an wesentliche @
- 0 1 3
Ereignisse

2.5 Mehrschrittige
Alltagshandlungen steuern

2.6 Entscheidungenim
Alltagsleben treffen

2.7 Sachverhalte und
Informationen verstehen

2.8 Risiken und Gefahren
verstehen

29 Mitteilen elementarer
Bedurfnisse

2.10 Verstehen von

- VOO 9

Aufforderungen . 2 g
2.11 Beteiligen an einem
5 0 3
Gesprach

Summe der Punkte /] 4

v =vorhanden | g.v = groftenteils vorhanden |
i.g.v. = in geringem Mafe vorhanden | n.v. = nicht vorhanden

e Pflege bei Belastungsintoleranz

Einstufungstabelle Modul 3:
Verhaltensweisen und psychische Problemlagen

ns s | h t

3.1 Motorisch gepragte 2 2|3
Verhaltensauffélligkeiten o

3.2 Nachtliche Unruhe @ 11213

33 Selbstschandigendes/ @ : | 2. <
autoaggressives Verhalten

3.4 Beschadigen von @

. 01 3

Gegenstanden

3.5 Physisch aggressives Verhalten @ 5 |3
gegentber anderen Personen

o
—_
w

3.6 Verbale Aggression

3.7 Andere pflegerelevante vokale | 5 @ 5|
Auffalligkeiten

3.8 Abwehr pflegerischer/ 0 5|3
unterstitzender MaBnahmen '

3.9 Wahnvorstellungen @ 102 |3

3.10 Angste 0 0 2 |3

3.11 Antriebslosigkeit bei
] : 1|2 |3
depressiver Stimmungslage
3.12 Sozial inadaquate
. 1(12(3
Verhaltensweisen
3.13 Sonstige pflegerelevante i s
inaddquate Handlungen -

Summe der Punkte d’

n/s = nie bzws. selten | s = ein- bis dreimal in zwei Wochen |
h = ein- bis zweimal wochentlich | t = taglich



Anhang

Einstufungstabelle Modul 4: 4.8 Essen @ 11213
Selbstversorgung
s |islou | a 49 Trinken 0 0 2 |3
4.1 Waschen des vorderen 0 O 2 3 410 $e.r;utzen e|;|er folicite fiaes 0 @ 2 | 3
Oberkérpers oilettenstuhls
) 4.11 Bewaltigen der Folgen einer 0
4.2 Korperpflege Kopf 0 1 @ 3 Harninkontinenz 01 11213
4.3 Waschen des Intimbereichs 0 O SH= 4.12 Erdhrung parenteral oder | ausschl. oder
tiber Sonde nahezu ausschl.
4.4 Duschen und Baden / Haare
waschen ¢ 1 3 taglich, zusatzl. 6
5 ! zu oraler E.
4.5 An-und Auskleiden des : _
Oberkérpers 0 2|3 keine/ nicht tgl./ @
46 An-und Auskleiden des i || @ 3 nlchtaut Baver
Unterkérpers . Summe der Punkte /] 7_
4.7 Mundgerechtes Zubereiten .
der Nahrung/ Einschenkenvon | 0 @ 20 3 s = selbstandig | iis = iberwiegend selbstandig |
Getranken Uu = iberwiegend unselbstandig | u = unselbstandig

Einstufungstabelle Modul 5:

Bewadltigung von und selbstindiger Umgang mit krankheits- oder

therapiebedingten Anforderungen und Belastungen

Es werden kognitive und motorische
Fahigkeiten beurteilt.

Bereich 1:

Medikation Orale Medikation, Augen- oder Ohrentropfen,
Zapfchen und Medikamentenpflaster; werden Medikamente
verabreicht, ist das Stellen nicht gesondert zu berlicksichtigen.

Subkutane und intramuskuldre Injektionen und subkutane
Infusionen z. B. Insulininjektionen

Versorgung intravenoser Zugange (z. B. Port) z. B. Kontrolle zur
Vermeidung von Komplikationen;

Nicht das Anhdangen von Nahrlésungen

Absaugen und Sauerstoffgabe z. B. Absaugen, An- und Ablegen

von Sauerstoffbrillen, Bereitstellen eines Inhalationsgerates (inkl.

Reinigung) — Jede MaBnahme ist auch einzeln zu beriicksichtigen.

Einreibung sowie Kalte- und Warmeanwendungen externe
Anwendungen mit arztlich angeordneten Salben, Cremes, etc.,
auBerdem Kalte- und Warmeanwendungen. Jede Mal3nahme ist
auch einzeln zu beriicksichtigen.

Messung und Deutung von Korperzustanden z. B. Blutdruck,
Blutzucker, Kérpergewicht, Flissigkeitshaushalt, soweit diese auf
arztliche Anordnung erfolgen — entsprechend Erkennen und
Umsetzen von MaBBnahmen z. B. Insulindosis

Korpernahe Hilfsmittel An- und Ablegen von Prothesen,
kieferorthopadische Apparaturen; Orthesen, Brille, Horgerdt oder
Kompressionsstriimpfen (inkl. deren Reinigung).

Nicht Zahnprothese

Haufigkeit der Hilfe
(Anzahl eintragen)

entfallt | selb- Pro Pro Pro
standig | Tag Woche Monat

A

P



Einstufungstabelle Modul 5:
Bewiltigung von und selbstandiger Umgang mit krankheits- oder
therapiebedingten Anforderungen und Belastungen

Es werden kognitive und motorische Haufigkeit der Hilfe
Fahigkeiten beurteilt. (Anzahl eintragen)
Bereich 2: entfallt sell: Pro Rro Pro

standig Tag Woche Monat

Verbandwechsel und Wundversorgung Versorgung chronischer ><
Wunden, wie z. B. Ulcus cruris oder Dekubitus

Versorgung mit Stoma Pflege, Reinigung, Desinfektion,

VW kiinstlicher Kérperoffnungen wie Tracheostoma, PEG,

suprapubischer Blasenkatheter, Colo- oder lleostoma; )<
Nicht einfache Wechsel oder Entleerungen

RegelmaBige Einmalkatheterisierung und Nutzung von
Abflihrmethoden X

TherapiemaBnahmen in hduslicher Umgebung z. B. 2-
Krankengymnastische/ logopadische Ubungen, Atemiibungen

Es werden kognitive und motorische Haufigkeit der Hilfe
Fahigkeiten beurteilt. (Anzahl eintragen)
; & selb- Pro Pro Pro

BERlet SntEAlt standig Tag Woche Monat

Zeit und technikintensive MaBBnahmen in hduslicher

Umgebung spezielle TherapiemalBnahmen wie Beatmung —

standige Uberwachung wahrend der MaBnahme durch geschulte
Pflegepersonen; spezielle Krankenbeobachtung ist meist rund ><
um die Uhr erforderlich, z. B. bei maschineller Beatmung, einmal

taglich eintragen

Arztbesuche Unterstlitzung auf dem Weg zu oder bei Z
Arztbesuchen — durchschnittlicher Haufigkeit

Besuche anderer medizinischer oder therapeutischer

Einrichtungen (bis zu drei Stunden) z. B. Ergotherapeuten; x
Physiotherapeuten/ Krankengymnasten, Logopaden,

Psychotherapeuten

Zeitlich ausgedehnte Besuche medizinischer oder

therapeutischer Einrichtungen (langer als drei Stunden)

spezialisierte Einrichtungen, wodurch erhebliche Fahrtzeiten

anfallen kénnen. Zeitaufwéandige diagnostische oder

therapeutische MaBnahmen z. B. onkologische Behandlung oder

Dialyse

Einhalten einer Diat oder anderer krankheits- oder

therapiebedingter Verhaltensvorschriften arztl. angeordnete 7<
Diat oder Nahrungs- und Flussigkeitszufuhr

46 Pflege bei Belastungsintoleranz | Schriftenreihe Nr. 31 - fatigatio.de



Einstufungstabelle Modul 6:
Gestaltung des Alltagslebens und sozialer Kontakte

s us lu u

6.1 Gestaltung des Tagesablaufs

und Anpassung an 0 2 |3
Veranderungen
6.2 Ruhen und Schlafen 0 213
6.3 Sich beschéftigen 0 2ol
6.4 Zukunft planen 0

6.5 Interaktion mit Personen im
direkten Kontakt

6.6 Kontaktpflege zu Personen
auBerhalb

Slejelelcis!

Summe der Punkte é

s = selbstandig | iis = Giberwiegend selbstandig |
liu = Uiberwiegend unselbstandig | u = unselbstandig

Einstufungstabelle Modul 7:
AuBerhdusliche Aktivitdten

s uUs lu u

71 Verlassen der Wohnung O
7.2 Fortbewegen auflerhalb der
Wohnung oder Einrichtung (zu O
FuB oder mit dem Rollstuhl)
7.3 Nutzung offentlicher
Verkehrsmittel im Nahverkehr 6

7.4 Mitfahren in einem Pkw/ Taxi O

7.5 Teilnehme an kulturellen,
religiosen oder sportlichen
Veranstaltungen

7.6 Besuch von Schule,
Kindergarten,
Arbeitsplatz, Werkstatt
fir behinderte Menschen,
Tagespflegeeinrichtung

7.7 Teilnahme an sonstigen
Aktivitaten mit anderen
Menschen

S O | D

s = selbstandig | iis = Uberwiegend selbstandig |
liu = iberwiegend unselbstandig | u = unselbstindig

Pflege bei Belastungsintoleranz

Anhang

47



Anhang

Der Baum ist in drei Teile gegliedert: Ursachen, Verbindendes, Sym-

ptome. Die aufgefiihrten Ursachen und Symptome erheben keinen

Anspruch auf Vollstandigkeit.

Eine Zuordnung zu einzelnen Asten ist nicht immer eindeutig méglich.
‘ ‘ Selbstverstandlich gilt alles grundsatzlich auch flir die Entstehung von

ME/CFS bei Kindern.

Bei der Symptomatik wurde das Hauptaugenmerk auf die Symptome

gerichtet, die direkt Funktionseinschrankungen zur Folge haben.

Veranderte Labormarker sind in der Schriftenreihe 25 nachzulesen.

1.3 brauche Hand, die mich festhalt
1.4 mein Mann muss Stlhle aufstellen
1.5 nur wenn ich gestiitzt werde

2.3 im abgedunkelten Raum oft nur mit unméglich. Zeit verschwimmt.

2.4 ich bring immer wieder Dinge durcheinander. Zum Beispiel was zu erledigen ist oder schon erledigt wurde.
Erinnerungen an gestern oder manchmal auch an vor zwei Jahren nicht da.

2.5 ich brauch nahezu immer Ubersichten oder Plane, sonst vergesse ich die Halfte

2.6 Alltag geht. Sehr unsicher, Unvorhergesehene Ereignissen. Diese Uberlasse ich mein Mann.

2.7 Schwierigkeiten bei komplexen Zusammenhéangen (Pflege EU, Rente). Erledigt mein Mann

2.8 vergesse manchmal, das Wasser oder den Herd abzustellen

2.9 bei PEM, Crash oder Anfall kann ich nicht mitteilen, dass ich zum Beispiel umgedreht werden muss oder
schwer Luft kriege.

2.10 komplexe Aufforderungen, (wie z.B. nennen Sie alle Symptome, die sie belasten) sind zu schwer

2.11 ich kann einem Gesprach nicht wirklich folgen. Beteiligen meist gar nicht.

3.4 ich schmeiB meine Zahnblrste weg,aus Wut. Ich werfe Stifte oder ein Buch aus Frust, weil ich nicht lesen
oder schreiben kann weg
3.5 ich werfe den Stift aus Frust, dass mein Mann gesund ist und ich nicht auf ihn.

3.7 Ich fluche auch &fter mal vor mich hin

3.8 Ich stoBe mein Mann weg, wenn er mir die Hose falsch anzieht. Oder manchmal schiebe ich das Essen
weg. )

3.10 bei der schweren Angst vor Arzten brauche ich dringend eine Beruhigung.

4.1 wenn mein Mann mir den Waschlappen und die Seife zurecht legt, kann ich mein Gesicht waschen.
4.2 mein Mann bereitet mir die Zahnburste vor. Mein Mann wéscht und kdmmt mir die Haare.

4.3 mein Mann fordert mich auf, mich zu waschen. Und legt mir Handtuch und Waschlappen zurecht.

4.4 duschen oder baden kann ich nicht allein. Ich brauche Hilfe. Mit Seife und Handtuch und beim aussteigen.
Am besten immer mit Duschhocker.

4.5 ich brauche Hilfe beim Offnen und SchlieBen vom BH. Die Kleidung muss richtig rumbereit liegen.

4.6 die Kompressionhose kann ich nicht allein anziehen.

4.7 die Nahrung wird mir im mundgerecht zubereitet. Beim Offnen von Glésern oder Flaschen brauche ich
immer Hilfe.

4.9 Getranke und ein Glas oder Becher miissen mir bereitgestelit werden. Manchmal vergesse ich auch zu
trinken.

4.10 ich brauche Hilfe bei dem Weg zur Toilette und beim Hose wieder hochziehen.



5. ich muss zweimal am Tag an meine Medikamente erinnert werden. Mein Mann bringt sie mir. So 2-4 mal im Monat
brauche ich eine Heparinspritze, bei der mein Mann mir helfen muss. Er reibt auch taglich meine Augen und Ohren mit
der Salbe vom Hautarzt ein. Er Massiert mir mindestens einmal am Tag die Hande und oder FiiBBe bei sehr starken
Schmerzen. Er hilft mir in die Kompressionshose und wéscht diese auch taglich. Zweimal in der Woche macht mein Mann
mit mir Krankengymnastik und Atemubungen. Ich muss auch eins bis zweimal die Woche zum Arzt begleitet werden.

6.1 normale Tagesablaufe sind okay. Ein spezielle Termine muss mich bei Mann oder meine Schwiegermutter erinnern.
6.2 ich brauche Hilfe beim aufstehen und ins Bett gehen. Weil mir sonst so schwindlig wird und ich umkippe

6.3 Wenn jemand mir meine Kopfhérer, Handy oder Fernbedienung hinlegt, kann ich mich selbststéndig beschétftigen, .
Manchmal weiB ich aber auch nichts mit mir anzufangen und brauche dann eine Motivation.

6.4 ich kann keine Plane fir die Zukunft machen, da ich meistens keine Kraft dafiir habe. Wenn ich doch mal irgendetwas
geplant habe, muss ich daran erinnert werden.

6.5, wenn mich Freunde besuchen, ist das okay. Mit Unbekannten Personen spreche ich nicht gut.

6.6 ich habe keine Kontakte auBer mit Freunden und Verwandten



UBERSICHT UBER MEDIKAMENTE UND ANWENDUNGEN

Medikamente Einnahme
Medikamente und Morgens n.d. i i Abende | Nach
Nahrungserganzungmittel aufstehen Degens:) Miiags ERgS [BChLS

L= Thymoin. #5 pg 1

Thyhow Ao [0 1

Ma gunium 200wy 2 2
Foo S0 My Sl 5‘5}13 1

R4  Aoow * |

ASS  Aoo my 1

Clopi do Gl F5me, d
Notfallmedikamente

Name des Medikaments Einnahmeanlass Haufigkeit pro Tag/Woche/Monat

He_pariw he! drohamolom meVstm_. A« im Mouek

Warme-/ Kdlteanwendungen
Art der Anwendung Anlass Haufigkeit pro Tag/Woche/Monat

Weohttd olughes | Thumpie Duced bhuhuny forclim %5 x| Wedw
Natwf lomIne UMMho"r&‘Jmug.'w/b'hw 3-6 x |Honat

Sauerstoffgabe

Art der Anwendung Anlass Haufigkeit pro Tag/Woche/Monat
[nh~bies e vatt hugtr hot [ Huphor | L-3w pro Hade
Salben, Einreibungen, etc.

Art der Anwendung Anlass Haufigkeit pro Tag/Woche/Monat
Ohreu | Guidt falbe | Newro ot maskio 24 pro Tag

Au geu Salbe Nemro olur mihn 2% pro Tag,
Diat

Gegen welche Erkrankungen/Beschwerden: ’D;ab w’ Ref%da.rm, H'l'gl&.—we, , 4!@4},24
Was die Didt konkret beinhaltet: Sehr ?gg,'djc aukeu gandlche ’ a””}-'e.f;e«’e_ Sdbsf'jzl@chfe,
Undl {6«’- f‘l‘f‘,'zzk. S'uff&'- . A} “‘“-;'d"ﬁ" léd“"i frisle Lbowsmemet , braucht viel Zeil-
e &?avya‘ unol Achtdambast . Maakud el fur ma e wgwocu— und Porhionsuese
&.ngg}mm_ leh kaun Weolt= €in hod Uocken ool warm makie- — ich braudie ﬁ"d((h
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ARZTE- UND THERAPEUTENLISTE Anhang

Arzte

s~ NomeundPachrichtung | Anschirift Haufigkeit des Aufsuchens = Hausbesuch nétig
a-igw tz'ﬁ?X 15 A2 x /ot 7;
Newr 5% 2 "J K fian }a;’f -
S (ol aon praces A2 x im Fioh
In fe 1 fr~ A -2y | Mot

Arzte, die nétig wiren, aber nicht aufgesucht werden kénnen

Name und Fachrichtung Anschrift Haufigkeit des Aufsuchens
/-/4?144 folo /S
el ch.c sy A
o motode
ME /¢c~S Conwhum /'5-55- Cley /fcf_')

Therapeuten, die in der Praxis aufgesucht werden

Name und Fachrichtung Anschrift Haufigkeit des Aufsuchens

Therapeuten, die ins Haus kommen

Name und Fachrichtung Anschrift Haufigkeit des Aufsuchens
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Sehr geehrter Herr Kollege -
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Z.n. TIA (2018)

Hypomagnesiamie bislang ungeklérter Aticlogie (ED 2019)

Histaminintoleranz (ED 2020)

PTBS (2020)

Blasenentleerungsstérung (ED 2021)

Z.n. Portimplantation 01/2022 zur Gabe Magnesium i.v., Portexplantation aufgrund Nickelallergie 07/2022
im weiteren V.a. Endometriose, Mastzellaktivierung Stérung, genetisch bedingte Hyperhomocysteinamie,
latenten Vitamin B12, B6 und Folsauremangel, multiple Chemikalienunvertraglichkeiten

Infektionsstatus:
SARS-CoV-2 negativ.

Aufnahmegrund/aktuelle Anamnese:

Die stationdre neurologische Aufnahme erfolgte elektiv zur weiteren Abklarung bei V.a. diabetische
Enzephalopathie bzw. chronischem Fatigue Syndrom. Eigen-und fremd-anamnestisch ist eine Vielzahl
von Symptomen, Syndromen und Beschwerden sowie Nahrungsmittel- und
Medikamentenunveriraglichkeiten zu eruieren.

Die Patientin berichtet Uber niedrigen Bludruck sowie Herzrasen und Schweilausbriiche bei
Lagewechsel, auch im Sitzen und Liegen. Aufgrund diverser Nahrungsmittelunvertraglichkeiten wiirden
haufige Verdauungsprobleme (Obstipation und Diarrh¢é im Wechsel) sowie Bauchschmerzen bestehen.
Zudem habe sie Schlafstérungen. Die Patientin berichtet auBerdem Uber standig geschwollene
Lymphknoten und tégliche Schmerzen in Muskeln und Gelenken, wobei diese oft nicht besonders stark
seien, aber immer prasent. Zudem wirden Konzentrationsstérungen, Wortfindungsstdérungen und
"Brainfog" auftreten. Die Patientin beklagt, dass sie sich von Anstregungen (langes Spazierengehen, an
schlechten Tagen auch ausgiebige Mahlzeiten) nur schwer erholen kénne, Nach der dritten Covid-
Impfung im Dezember sei sie bis Mai “extrem kraftlos" bis hin zur Bettldgerigkeit und auf einen Rollstuhl
angewiesen gewesen. Etwa 60h nach oben beschriebenen Anstrengungen komme es zu Kraftlosigkeit,
Zuckungen bis hin zu Krampfen (ohne Bewusstseinsverlust) und gelegentlich Einndssen. Diese Episoden
seien immer als Migrdneauren eingeordnet worden und wirden in allméhlich schlimmer werdender
Intensitat seit dem 14. oder 15. Lebensjahr auftreten.

Eine bislang é&tiologisch unklare Hypomagnesidmie werde durch Infusionen zweimal wdchentlich
behandelt. Im Januar 2022 sei hierfir ein Port gelegt worden, welcher auf Grund einer
Nickelunvertréglichkeit vor etwa zwei Wochen wieder entfernt worden sel.

Im Weiteren reichte die Patientin mehrere Listen mit multiplen Symptomen und Vordiagnosen sowie
Unvertraglichkeiten. Diese werden entsprechend in der Patientenakte aufbewahrt.

Aufnahmestatus:
Klinisch-neurologisch imponierte zur Aufnahme bis auf eine anamnestische Hypasthesie der linken
Gesichts- und Kérperhalfte ein unauffalliger Befund.

Ursache der Symptomatik

Eine konkrete aticlogische Ursache des multiplen Beschwerdebildes der Patientin gelang im Rahmen des
aktuellen stationaren Aufenthaltes nicht. Bis zum Erhalt und Durchsicht der umfangreichen Vorbefunde
entschlossen wir uns zu einem zuriickhaltenden, nicht-invasiven diagnostischen Vorgehen inklusive
umfangreicher Labordiagnostik, dopplersonografischer Untersuchung, neuropsychologischer Testung
und psychologischer Anamnese sowie EEG-Verlaufskontrolle.

In der dopplersonografischen Untersuchung imponierte eine Hypoplasie der A. vertebralis rechtsseitig
mit guter Gefaltkontinuitat. Der weitere Befund zeigte sich unauffallig.

Laborchemisch ergaben sich keine wegweisenden pathologischen Befunde. Auffallige
Schilddrusenfunktionsparameter sind auf Grund einer Einnahme der Schilddrisenmedikation vor
Blutentnahme erklarbar. Wir sahen im Weiteren einen normwertigen Magnesiumspiegel i.S.

In der EEG-Verlaufskontrolle sahen wir einen Normalbefund.

Eine umfangreiche psychologische Anamnese inklusive Fragebogenuntersuchung ergaben eine
umfangreiche Beschwerdeschilderung durch die Patientin und Aufzeigen multipler biopsychosozialer
Belastungsfaktoren. Durch die Selbstevaluation mittels Fragebogen werden sowohl auf der physischen,
kognitiven als auch auf der psychosozialen Ebene ein hoher Punktwert erreicht. Die subjektiven Angaben
einer schweren Fatigue Symptomatik erscheinen jedoch diskrepant zum sportlichen und adhz‘a‘fenten
Erscheinungsbild und zur guten Gespréachsinitiative im Rahmen der ausfuhrlichen psychologischen

Arztbrief fur Greifzu, Alexandra, geb. am 16.03.1985
Aufnahme am 04.08.2022 auf Station B430 2vonB



Diagnostik. Zum Ausschluss der Fatigue Symptomatik wire eine erweiterte neuropsychologische
Untersuchung empfehlenswert. Diese konnte aufgrund der vorzeitigen Entlassung leider nicht im Rahmen
des aktuellen stationaren Aufenthaltes erfolgen. Zudem ware eine weitere psychiatrische Abklarung und
psychotherapeutische Mitbehandlung weiternin zu empfehlen.

Therapeutisch
Es ergaben sich keine Indikationen zum Beginn einer spezifischen Therapie.

Im weiteren Verlauf:

Im Verlauf des 05.08.2022 wiinschte die Patientin ihre Entlassung aus unserem stationdren Setting
insbesondere zur Durchfiihrung der geplanten i.v.-Magnesiumgabe. Auf Grund des unauffélligen
Magnesiumsspiegels zur Aufnahme sahen wir diese nicht dringlich indiziert.

Empfehlungen, weiteres Vorgehen:
« Ambulante neurologische Weiterbehandlung durch Herrn Dr.—
* Erganzende neuropsychologische Untersuchung
* Psychiatrische Abklarung und psychotherapeutische Weiterbehandlung

Wir entlassen die Patientin in Ihre Weiterbehandlung. Bei dringenden, unaufschiebbaren Problemen
erreichen Sie einen Ansprechpartner von Montag bis Freitag zwischen 09:00 und 19:00 Uhr sowie
Samstag, Sonntag und an Feiertagen von 10:00 bis 14:00 Uhr unter folgender Telefonnummer <R

Entlassungsmedikation:

ASS 100 mg 0-1-0-0

Clopidogrel 75 mg 0-1-0-0

Vitamin C 1x/Woche

Zink 1x/Woche

Magnesium i.v. (8mmol/Infusion) 2x/Woche

Weitere Medikamente und Supplemente s. Medikationsplan der Patientin.

Die Patientin wiinschte eine Einnahme ihrer Medikation aus ihrem Eigenbedarf.

Im Anhang finden Sie ein Datenblatt mit der aktuellen Anamnese und den erhobenen Befunden.

Mit freundlichen Grillen

Komm. Direktor der Klinik Oberarzt der Klinik Assistenzarztin
Prozeduren:

05.08.2022 Elektroenzephalographie [EEG]: Routine-EEG (10-20-System) 1-207.0
05.08.2022 Komplexe differenzialdiagnostische Sonographie des 3-035

GefaRsystems mit quantitativer Auswertung

Arztbrief fur Greifzu, Alexandra, geb. am 16.03.1985

Aufnahme am 04.08 2022 auf Station B430 3vonB



Facharzt fiir Neurclogie '
Tel..
Fax o

Erfurt, dendR.

' 'I

Frau

FA f. Allgemeinmedizin

Diagnosen: Migriine mit Aura seit 2009 mit Ubergang zur chronischen Migréne.
Chronischer Spannungskopfschmerz,
Halswirbelsdulensyndrom.
Unvertréglichkeit von Amitriptylin, Betablockern sowie Topiramat.
Nichtliche Pardsthesien der Héande bei moglichem Reiz im Karpaltunnel ohne
messtechnische Befunde. DD: Zervikales Wurzelreizsyndrom.
Magnesiummangel seit Anfang 2020.
Chronisches Fatigue-Syndrom.
Anamnestisch: Hashimoto-Thyreoiditis. Faktor V Leiden Mutation sowie
Diabetes mellitus Typ II,

Sehr geehrte Frau Kollegin,

ich berichte ergiinzend iiber die Patientin Frau <> YW"om

Zur Vorgeschichte: Die Patientin prézisiert die Anamnese vom W dahingehend, dass
sie 23 von 24 Stunden am Tage liege. Zu mehr als 30 Schritten ist ein Rollstuhl notwendig, der
vom Ehemann geschoben wird. Im Sitzen kann sie eine Stunde am Tage teilhaben. Insgesamt
haben die H.E.L.P. Apheresen gut geholfen. Aus finanziellen Griinden war ihr eine kontinuierli-
che Fortsetzung nicht moglich.

Beurteilung: Das chronische Erschopfungssyndrom ist verstarkt.

Sichere Hinweise auf eine deutlich depressive Verstimmung finde ich dabei nicht.

Die Apherese-Therapien konnten zuletzt nur noch liickenhaft durchgefiihrt werden.

Die Kopfschmerzsymptomatik und die Synkopenneigung sind verstirkt.

Zur Verlaufskontrolle habe ich ein Schidel-MRT veranlasst, das 2019 ja unauffillig war. Ich
werde erneut berichten.

Die psychotherapeutische Betreuung, aufgrund eines zurlickliegenden Traumas, ist jetzt abge-
schlossen.

Therapieempfehlung: Derzeit  Clopidogrel

sowie  ASS 100 um die Mittagszeit 1 Tablette.

Bei Bedarf =~ Magnesiumersatz

Mit freundlichen kollegialen Griien

_ Dieser Brief ist drztlich validiert und ohne Unterschrift gilltig.
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CharitéCentrum fiir Innere Medizin und Dermatologie

Hand Dynamometer Test

00.08. 202¢

Patienten Etikett

mannlich / weiblich Rechtshander / Lirkshinder—

——

Uhrzeit | 1 2 3 4 5 6 fs 8 9 10

944 (M98 |25 |4%% |14 |55 | Mo A6y |40 (458 | 146

fo:45 146,35 46,8 |A6id |A6,9 |Abi8 | 451 (A% | 455 (41,3 | 14,9

- Unterarm auf den Tisch legen

- Handtrainer in die Hand nehmen

- 3 Sekunden maximal ziehen, danach 5 Sekunden Pause
die Ubungen 10 x wiederholen

Nach 1 Stunde die gesamte Messung wiederholen

® APPENDIX: PHYSICAL STATUS ACCORDING TO THE TEST RESULT GIVEN BY THE DYNAMOMETER

s  MAE FEMALE
Weak Normal |Strong Weak Normal |Strong
10—11 | <12.6 | 12.6-22.4 | >22.4 | <11.8 | 11.8-21.6 | >21.6
12—13 <19.4 | 19.4-31.2 | >31.2 RNKIaN =k 4.6-24.4 | 2.4 | sraut
14—15 | <28.5 | 28.5-44.3 | >44.3 | <15.5 | 15.5-27.3
16—17 | <32.6 | 32.6-52.4 | »52.4 | <17.2 | 17.2-29.0
18—19 | <35.7 | 35.7-55.5 | »55.5 | <19.2 | 19.2-31.0
20—24 | <36.8 | 36.8-56.6 | >56.6 | <21.5 | 21.5-35.3
25—29 | <37.7 | 37.7-57.5 | >57.5 | <25.6 | 25.6-41.4
30—34 | <36.0 | 36.0-55.8 | >55.8 | <21.5 | 21.5-35.3
35—39 | <358 | 35.8-55.6 | >55.6 | <20.3 | 20.3-34.1 Ziel
40—44 | <35.5 | 35.5-55.3 | >55.3 | <18.9 | 18.9-32.7
45—49 | <34.7 | 34.7-54.5 | >54.5 | <18.6 | 18.6-32.4
50—54 | <32.9 | 32.9-50.7 | >50.7 | <18.1 | 18.1-31.9
55—59 | <30.7 | 30.7-48.5 | >48.5 | <17.7 | 17.7-31.5
60—64 | <30.2 | 30.2-48.0 | >48.0 | <17.2 | 17.2-31.0 |
65—69 | <28.2 | 28.2-44.0 | >44.0 | <15.4 | 15.4-27.2
70—99 | <21.3 | 21.3-35.1 | >35.1 | <14.7 | 14.7-24.5
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Kanadische Kriterien fiir dic Diagnose CFS/ME

Carruthers BM Myalgic encephalomyelitis/Chronic fatigue syndroms: International Consensus Criteria 2003

Patienteninformation

Name U . . ... Vormame™ ]
geb. ..U, .. Datum ....g

Bitte kreuzen Sie die fiir Sie zutreffenden Symptome an.

1. Erschopfung/Fatigue und Zustandsverschlechterung nach Belastung

deutliches Ausmaf} einer

Reduktion des Aktivtatsniveaus fiihrt

Erschopfung, Verstirkung des schweren

= Anstrengung oder Stress verschlechtert werden

X neu aufgetretenen, anderweitig nicht erklarbaren, andauernden korperlichen
< oder mentalen Erschopfung, die zu einer erheblichen

X/ Krankheitsgefiihls und/oder Schmerzen nach Belastung
mit einer verzogerten Erholungsphase (meist mehr als 24 Stunden, kann Tage dauern)

Xf Die Symptome konnen durch jede Art von korperlicher oder mentaler

2. Schlafstorungen

Einschlafstérungen

>( Durchschlafstérungen

Veranderter Tag-Nacht-Rhythmus

Schlaf fiihrt zu keiner Erholung

3. Schmerzen

Gelenkschmerzen

Muskelschmerzen

Kopfschmerzen

4. Neurologische/Kognitive Manifestation
Beeintrachtigung der Konzentrationsfahigkeit
und des Kurzzeitgedichtnisses

~ Schwierigkeiten mit der Informationsverarbeitung

@ Wortfindungsstérungen

E Lesestorungen

X

Wahmehmungs- und Sinnesstorungen

Desorientierung oder Verwirrung

Bewegungskoordinationsstorungen

— Es kommt zu Uberlastungserscheinungen (Riickfille und/oder Angste) durch: zu viele
>< Informationen, zu viele Sinneseindriicke (zB Licht, Lirm) zu viel Stress
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5. Autonome Manifestation

X

Schnelle Lagewechsel (v.a. Liegen zum Stehen)

o
X
X

X

X

| Bei Lagewechsel tritt Herzrasen auf (POTS)

Schwindel und Benommenheit

Extreme Blisse

Blasenstérungen
Palpitation (Herzklopfen)

Atemnot bei leichter Belastung

fiihren zu Schwindel und/oder “Schwarzwerden vor Augen”

| Darmstorungen (diffuse Schmerzen, Brennen, Bldhungen)

6. Neuroendokrine Manifestation

X

X

Anpassung Kopertemperatur gestort
Schwitzen, fiebriges Gefiihl
Hitze oder Kilte nicht gut vertragen
Kalte Extremititen
(kalte Hande oder Fiifle)
Gewichtszunahme oder [k, 1w
. /f 2 G )
abnormaler Appetit
Gewichtsabnahme
Stress ist schlechter zu verarbeiten
Stress fiihrt zu einer Verstiarkung der

Erschopfung und emotionaler
Unsicherheit

7. Immunologische Manifestationen

pad

X

X

Schmerzhafte Lymphknoten
Wiederkehrende Halsschmerzen

Neue Allergien/ Bereits bestehende
Allergien haben sich verandert

Grippe Ahnliche Symptome oder
allgemeines Krankheitsgefiihl

Uberempfindlichkeit, Unvertriglichkeit
von Nahrungsmitteln, Medikamenten,
Chemikalien

Carruthers BM, Kumar Jain A, De Meirleir KL, et al. Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrom:
Clinical Working Case Definition, Diagnostic and Treatment Protocols. Journal of Chronic Fatigue Syndrom
2003;11(1):7-97.
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Bell-Score 1995

Patienteninformation
Name . R
geha . . . .. ..

Diese Punkteskala dient als Messinstrument fiir die Schwere, der durch die Erkrankung
hervorgerufenen Einschrinkungen.
Bitte umkreisen Sie die Zahl, die am besten auf Sie zutrifft.

100 Keine Symptome in Ruhe; keine Symptome in Ruhe und bei korperlicher Belastung; insgesamt

90

80

70

60

50

40

30

20

ein normales Aktivititsniveau; ohne Schwierigkeiten in der Lage, Vollzeit zu arbeiten

Keine Symptome in Ruhe; leichte Symptome bei korperlicher und geistiger Belastung; insgesamt
ein normales Aktivititsniveau; ohne Schwierigkeiten in der Lage, Vollzeit zu arbeiten

Leichte Symptome in Ruhe; die Symptome verstirken sich durch Belastung; nur bei Tatigkeiten,
die anstrengend sind, ist eine geringfligige Leistungseinschrankungen spiirbar; mit
Schwierigkeiten in der Lage, an Arbeitsplétzen, die Kraftanstrengungen erfordern, Vollzeit zu
arbeiten

Leichte Symptome in Ruhe; deutliche Begrenzungen in den tiglichen Aktivititen spiirbar; der
funktionelle Zustand betrigt insgesamt etwa 90% der Norm — mit Ausnahme von Tatigkeiten, die
einer Kraftanstrengung bediirfen; mit Schwierigkeiten in der Lage, Vollzeit zu arbeiten

Leichte Symptome in Ruhe; deutliche Begrenzungen in den tiglichen Aktivititen spiirbar; der
funktionelle Zustand betrigt insgesamt etwa 70%—90% der Norm; Unfadhig, einer
Vollzeitbeschiftigung nachzugehen, wenn dort korperliche Arbeit gefordert wird; aber in der
Lage, Vollzeit zu arbeiten, wenn es um leichte Arbeiten geht und die Arbeitszeit flexibel
gehandhabt werden kann

Mittelschwere Symptome in Ruhe; mittelschwere bis schwere Symptome bei korperlicher
Belastung oder Aktivitit; der funktionelle Zustand ist auf 70% der Norm reduziert; unfahig,
anstrengende Arbeiten durchzufiihren, aber in der Lage, leichte Arbeiten oder Schreibtischarbeit
fiir 4-5 Stunden téglich durchzufiihren, wobei Ruhepausen bendotigt werden

Mittelschwere Symptome in Ruhe; mittelschwere bis schwere Symptome bei Belastung oder
Aktivitdt; der funktionelle Zustand ist auf 50%-70% der Norm reduziert; unfahig, anstrengende
Arbeiten durchzufiihren, aber in der Lage, leichte Arbeiten oder Schreibtischarbeit fiir 3-4
Stunden tdglich durchzufiihren, wobei Ruhepausen benotigt werden

Mittelschwere bis schwere Symptome in Ruhe; schwere Symptome bei jeglicher Belastung oder
Aktivitit; der funktionelle Zustand ist auf 50% der Norm reduziert; in der Regel ans Haus
gefesselt; unfahig, anstrengende Arbeiten durchzufiihren, aber in der Lage, leichte Arbeiten oder
Schreibtischarbeit fiir 2-3 Stunden téglich durchzufiihren, wobei Ruhepausen bendtigt werden

Mittelschwere bis schwere Symptome in Ruhe; schwere Symptome bei jeglicher Belastung oder
Aktivitat; der funktionelle Zustand ist auf 30%-50% der Norm reduziert; bis auf seltene
Ausnahmen unfihig, das Haus zu verlassen; den grofBten Teil des Tages ans Bett gefesselt;

Schwere Symptome in Ruhe; die meiste Zeit bettligerig; ein Verlassen des Hauses ist nicht

Ounﬁihig, sich mehr als eine Stunde am Tag zu konzentrieren
10

0

moglich; deutliche kognitive Symptome, die eine Konzentration verhindern

Stindig schwere Symptome; immer ans Bett gefesselt; unfihig zu einfachsten Pflegemalinahmen

Aus: The Doctor’s Guide to Chronic Fatigue Syndrome, David S. Bell, MD, 8. 122 f. Addison-Wesley,
Publishing Company, Reading, MA.
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Erliuterung zur Auswertung

Die Erkrankung muss fiir mindestens 6 Monaten bestehen, um CFS von einer postinfektiosen Fatigue
abzugrenzen.

Fiir die Diagnose CFS/ME miissen die Kriterien (1) Fatigue, Zustandsverschlechterung nach Belastung (post
exertionelle Malaise = PEM*) alle erfiillt sein, mindestens eines bei (2) Schlafstorungen** und (3) Schmerzen**;
zwei oder mehr bei (4) neurologische / kognitive Manifestationen und eins oder mehrere Symptome von
mindestens zwei der Kategorien (5) autonome, (6) neuroendokrine und (7) Immunmanifestationen.

*Die Zustandsverschlechterung tritt nach leichter korperlicher oder mentaler Belastung auf und ist ausgeprigt und linger
anhaltend, meist fiir mehr als 24 Stunden. Inzwischen besteht Konsens, dass auch 14 Stunden als Diagnosekriterium ausreichen
(Cotler J, Diagnostics, 2018). Wihrend Sport Erschopfung bei vielen Erkrankungen bessert, fiihrt es bei CFS zu
Zustandsverschlechterung.

**Es gibt cine kleine Gruppe von Patienten, die keine Schlafstérungen oder Schmerzen haben. Wenn die Erkrankung mit einer
Infektion begonnen hat, sollte die Diagnose CFS/ME auch in Erdgung gezogen werden.

CFS ist eine Ausschlussdiagnose. CFS-Symptome konnen auch bei anderen Erkrankungen auftreten.
Haufige komorbide Erkrankungen bei CFS sind: Fibromyalgie, Reizdarm, Hashimoto Thyreoiditis

Wichtige Differentialdiagnosen von CFS

Rheumatologie | Endokrinologie/ Hamato/ Infektionen Gastro- Neurologie
Gynakologie Onkologie enterologie
Undifferenzierte Hashimoto- Tumorfatigue Chronische CED, Zoliakie | HWS-Spinalstenosen/
Kollagenose/PMR/ | Thyreoiditis* Hepatitiden Instabilitat*
Sjogren-Syndrom
Fibromyalgie‘ Endometriase' I.yme-Borrellose Reizdarm- Myas!henia gravis
Syndrom*
M. Bechterew/ PBC/PSC Multiple Sklerose
Psoriasisarthritis
*kann auch als Komorbiditat von CFS auftreten
Haufigere Komorbiditdaten von CFS
Immunologie | Rheumatologie Autonome Gastro- Neurologie Schiaf Endokrinologie/
Dysfunktion enterologie Gyndkologie
Immunglobulin- Fibromyalgie* PQTS/ Reizdarm- HWS-Instabilitat/ | Schlaf- Hashimoto-
mangel/ Ruhetachykardie | Syndrom Spinalstenosen apnoe Thyreoiditis*
Infektneigung )
Mast Cell Ehlers-Danlos Orthostatische Nahrungsmittel | Small Fiber Restless Metabalisches
Aktivierungs Syndrom Hypotension -intoleranzen Neuropathien Leg Syndrom
Syndrom Syndrom
Schwere Sicca Symptome Migrane Endometriose®
Allergien (Sjogren Syndrom Hypersensitivitat
ausschliefen!)

Weitere Informationen zur Diagnose und Therapie:

Nacul L, Authier J, Scheibenbogen C et al. EUROPEAN ME NETWORK (EUROMENE) Expert Consensus on the
ME/CFS in

Diagnosis,

Service

Provision

and

Care of

https://www.preprints.org/manuscript/202009.0688/v2

Charité Fatigue Centrum hitps:/cfc.charite.de/

People

with
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Klinikum rechts der Isar
Technische Universitat Minchen

Screening auf Post-Exertionelle-Malaise (PEM)

Fragebogen
Erwachsene (218 Jahre)

| Geburtsdatum:
| Ausfiilldatum: Ausfiilldauer; min

Wiahrend der letzten 6 Monate
Haufigkeit Schwere
e 1 = manchmal 1 = mild
i 2 = etwa ¥ der Zeit 2 = moderat
3 = meistens 3 = schwer
4 = immer 4 = sehr schwer
1 Ein schweres, erschlagenes Gefiihl nach Beginn :
korperlicher Betatigung 2 1 % B @ @ 2 ¥ 3
2 Nach alltaglichen Aktivitaten: am nachsten Tag
Schmerzen oder Erschdpfung 0 123 @ 12 @ 4
3 Geistig ermiidet nach geringster (kérperlicher oder
mentaler) Anstrengung ¢ 1 2432 A 1 2 @ ¢
4 Korperlich ermudet nach geringster korperlicher Y
Betatigung 0 123 @ 12 3(4
5 Korperlich ausgelaugt oder Krankheitsgefiihl nach 3
alltdglichen Aktivitaten : 1 2134 128 8 @
6 Angenommen die Teilnahme an Freizeitaktivitaten, Sport oder Ausfliigen mit Freunden hétte o
Sie erschopft, wirden Sie sich innerhalb einer oder zwei Stunden nach Ende der Aktivitat Ja @
erholen?
7 Nehmen Sie eine Zunahme Ihrer Erschopfung / Ihres Energiemangels wahr, nachdem Sie sich @ ;
e - X a Nein
minimal korperlich angestrengt haben?
8 Nehmen Sie eine Zunahme Ihrer Erschopfung / Ihres Energiemangels wahr, nachdem Sie sich i) Nein
minimal geistig angestrengt haben?
9 Falls Sie sich nach Aktivitaten schlechter fiihlen, wie lange dauert es, [1<1 Std. [12-3 Std. [14-10 Std.
bis die vermehrten Beschwerden wieder abgeklungen sind? [111-13 Std.  [w14-23 Std. + %> 24 Std.
10 Vermeiden Sie Anstrengungen, weil diese lhre Symptome verschlechtern? @ Nein

Version 1, 04.09.2021, © Ubersetzt und adaptiert von AG Prof. Dr. med. Uta Behrends, nach aktualisierter Version: https:/www.leonardjason.com/wp-
content/uploads/2021/06/DSQ-Short-Form-PEM-Questionnaire-1.pdf, Zugrniff 08.07.2021, siehe auch Colter J, Holtzman C, Dudun C, Jason LA. A Brief
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Klinikum rechts der Isar
Technische Universitat Manchen

Screening auf Post-Exertionelle-Malaise (PEM)

Auswertungsbogen
Kinder und Jugendliche (0-17Jahre) und Erwachsene (218 Jahre)

| Geburtsdatum:

Ausgewertet von;
i Ausfﬁildatum:*

i< PEM-Screening positiv

Mindestens einer der Punkte 1-5 ist mit Haufigkeit und Schweregrad von > 2 angegeben.

| PEM-Screening negativ

Keiner der Punkte 1-5 ist mit Haufigkeit und Schweregrad von > 2 angegeben.

Folgende Punkte weisen auf ein ME/CFS hin;
X7: Ja-Antwort

\;A 8: Ja-Antwort

X.9: Dauer 14-23 Std. oder >24 Std.

Die Aussagekraft der Punkte 6 und 10 ist noch unklar. Sie liefern aber zusatzliche klinische Informationen.

Version 1, 04,09.2021, © Ubersetzt und adaptiert von AG Prof. Dr. med. Uta Behrends, nach aktualisierter Version: https://www.leonardjason.com/wp-
content/uploads/2021/06/DSQ-Short-Form-PEM-Questionnaire-1.pdf, Zugriff 08.07.2021, siehe auch Colter J, Holtzman C, Dudun C, Jason LA. A Brief
Questionnaire to Assess Post-Exertional Malaise. Diagnostics (Basel). 2018,;8(3):66. Published 2018 Sep 11. Doi: 10.3390/diagnostics8030066.
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Munich Berlin Symptom Questionnaire (MBSQ) - Arztlicher Anamnesebogen fiir Erwachsene
bei Verdacht auf Myalgische Enzephalomyelitis / Chronisches Fatigue-Syndrom (ME/CFS)

e &

Datum (Arzt*in)
Ausfiilidauer: D min. . Einrichtung:

Dieser Bogen stellt die Grundlage fiir ein drztliches Gesprach dar. Offene Punkte oder Verstandnisprobleme miissen im drztlichen Gesprich
geklért werden. Die drztliche Beurteilung erfolgt anhand des Auswertungsbogens fiir Erwachsene. ME/CFS ist eine klinische Diagnose. Die
Diagnosestellung erfordert zusétzlich zu dieser Erhebung eine angemessene Differenzialdiagnostik.

Name:
Geburtsdatum:
_ Ausfllldatum:

Vorname:

Wiahrend der letzten 6 Monate
Haufigkeit Schwere
1 =manchmal 1 = mild .
Liegt nicht 2 = etwa Yz der Zeit 2 = moderat Aratlicher Vermerk
vor .
3 = meistens 3 = schwer
4 = immer 4 = sehr schwer
Fatigue
1 Fatigue (Erschapfung, Abgeschlagenheit,
Schlappheit, Schwache, Mangel an Energie) ; L& 8 @ ki @ 4
2  (Leistungs-)Einschrankungen im Alltag 0 1 2 @ 4 1 2 3 @
~alls Fatigue vorliegt:
3 Die Fatigue hat zu einem neuen oder bestimmten Zeitpunkt begonnen (nicht lebenslang). WTrifftzu, O Trifft nicht zu.
4  Die Fatigue ist nicht Folge von anhaltender, exzessiver Belastung. 8 Trifftzu. O Trifft nicht zu.
5 Die Fatigue bessert sich erheblich durch Ausruhen. O Trifftzu, BCTrifft nicht zu.

|  Belastungsintoleranz / belastungsinduzierte Symptomverschlechterung

6 Vermindertes geistiges oder korperliches -

Durchhaltevermdgen 2 h.23 @ 12 324
7 Vermehrte Beschwerden nach alltaglichen Aktivitaten

(korperlicher, geistiger oder emotionaler Art) 0 1 2 @ 4 12 @ 4

Falls Belastungsintoleranz vorliegt:

8 Wie lange dauert es nach alltaglichen Aktivitaten bis 0<1SHd. 02-35td. 04-10 Std.
die vermehrten Beschwerden wieder abgeklungen sind?

0 11-13 Std. 01423 Std (= 24 5td.
9  Welche drei alltaglichen Aktivitaten fiihren zu 1 Einklu 'l":"’\
usfinshitsn Beschiasiden? e IR YA
10 Welthe drai Symplome verschiectaaich 1 Masiel schmeldea

nach alltaglichen Aktivitaten?

1. M0 OO | Deakinm,

Il Schiaf

11 Unerholsamer Schiaf 0 1.2 )4 1(2)3 4
12 Ungewdhnlich viel Schiaf tagsiber 0 ()2 3 4 2 3 4
13 Einschlafprobleme 0 1 2(3) 4 1(2)3 4
14 Durchschlafprobleme 0 ()2 3 4 1(2)3 4
15 Verschobener Tag-Nacht-Rhythmus 0 W2 3 4 1(2)3 4
IV Schmerzen I

16 Muskelschmerzen, muskelkaterartiges Gefiihl 0 12 3 (4) 1(2)3 4
17 Gelenkschmerzen ohne Schwellung oder Rétung 0 1t 203) % 1.2 3 (4)
18 Kopfschmerzen 0 1(2)3 4 1 2(3) 4

MBSQ_Fragebogen_Erwachsene_Deutsch_27.10.2022_v5_K. Wiehler, J. Paulick, R. Pricoco, A. Leone, D B.R. Hattesohl, L. Frohlich, C. Scheibenbogen, U. Behrends @



Wihrend der letzten 6 Monate
Haufigkeit Schwere
| Az || s
e 3 = meistens 3 = schwer
4 = immer 4 = sehr schwer
V  Neurokognitive Manifestationen =
19 Verwirrung 0 1 203} 4 1 2(3)4
20 Verlangsamtes Denken 0 1 2 (3)4 1.2 3 (4)
21 Konzentrationsprobleme 0 1.2 3(4) 1 2 3(4)
22 Probleme mit dem Kurzzeitgedachtnis 0 1 2(3) 4 1 2(3) 4
23 Orientierungsprobleme 0 10255 4 1 (273 4
24 Verstandnisprobleme / Aufmerksamkeitsprobleme 0 1 2(3) 4 1 2(3) 4
25 Wortfindungsstérungen 0 1.2 3(4) 1 2 3(4)
26 Falls kognitive Beschwerden (V.20-25) vorliegen, verschlechtern sich diese durch
Anstrengung, anhaltende aufrechte Position, Stress oder Zeitdruck? @ i
27 Wahmehmungs-, Empfindungs- und/oder
Sinnesstﬁmngen (z.B?fverscI?wommenes Sehen) . 1@ s Igi)s o
28 Koordinationsschwierigkeiten (0) 12 3 4 1 2 3 4
29 Muskelzuckungen 0 1 2(3) 4 1 2(3) 4
30 Muskelschwache 0 1.2 3 (4) 1 2(3) 4
31 Lichtempfindlichkeit 0 1 2 3 (4) 1 2 3(4)
32 Gerauschempfindlichkeit 0 1 2 3¢ 1 2(3) 4
33 _Bertihrungsempfindiichkeit 0 (1)2 3 4 1(2)3 4
34 ggqetjr:j?}it::g durch positive und / oder negative 0 @ 23 4 1@ 3 4
VI Autonome Manifestationen
35 Schwindel / Benommenheit 0 1(2)3 4 1(2)3 4
36 Herzklopfen / Herzrasen 0 1.2 3 (4) 1 2(3) 4
37 Kreislaufprobleme beim Aufrichten 0 1 2(3)4 1 2 3 (4)
38 Kreislaufprobleme in aufrechter Position 0 12 3 (4) 1 2 3C)
39 Ungewohnte Blisse 0 1 2 3 (4) 1 2(3)4
40 Blasenprobleme 0 1(2)3 4 1 (2)3 4
41 Magen-Darm-Probleme 0 12 3(4) 1 2(3) 4
42 Belastungsabhangige Atembeschwerden 0 1.2@3)4 1 2(3) 4
Vil Neuroendokrine Manifestationen
43 Temperaturregulationsstorung (z.B. emiedrigte
Temperatur, Temperaturschwankungen, 0 1 2 3 @ 1 20@) ¢
Schwitzen, fiebriges Gefilhl, kalte Hande / FiRe)
44 Unvertraglichkeit von extremer Hitze / Kalte 0 (12 3 4 1(2) 3 4
45 Gewichtsveranderung bei Appetitveranderung 0 1 234 1 2(3) 4
146 Symptomverschlechterung bei Stress 0 1 2 3(4) 1 2(3)4
Vil Immunologische Manifestationen L
47 Grippiges Gefiihl / generelles Krankheitsgefiihl 0 12 8)4 1(2)3 4
48 Schmerzhafte / empfindliche Lymphknoten 0 1 2(3) 4 1 2(3)4
49 Wiederkehrende Halsschmerzen 0 1 2 3 (4) 1(2)3 4
50 Neue Empfindlichkeit gegenliber Lebensmitteln,
Medikamgnten, Chem?kea%ien. elc. 0 LRy @ i @ )
Hauptsymptome

Falls bei Ihnen mehr als drei der genannten Symptome
vorliegen, welche stehen im Vordergrund?

1...Aasm.ly;cm.&A@,&%;m_.&ﬂf %
2. Ko L@ f.00S8 Lo leme

3 S8 dda] problkone 0 Q-

fr7ap g

rechik, U;%,.,-}., PO
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m TI.ITI CHARITE
Klinikum rechts der Isar  Technische Universitat Minchen C LT BE

Munich Berlin Symptom Questionnaire (MBSQ) - . £ _

- Auswertungsbogen fiir Erwachsene (2 18 Jahre) Geburtsdatum; Datum (Arzt'h:
bei Verdacht auf ME/CFS Ausfuldatum; Einrichtung:

Nur wenn nach arztlicher Beurteilung Haufigkeit und Schweregrad mit =2 angegeben werden, geht der jeweilige Punkt positiv in die Auswertung ein.
ME/CFS ist eine Ausschlussdiagnose, die im Falle neuer klinischer Aspekte reevaluiert werden muss.

Kanadische Konsensus-Kriterien (CCC)' Kriterien des Institute of Medicine (IOM)?
B-| Krankheitsdauer (Tag des Krankheitsbeginns: (. 20 — QGD‘{— K_ Krankheltsdauer (Tag des Krankheitsbeginns: ("CL . Zm 2 -~ 2004
Die Symptomatik besteht seit mindestens 6 Monaten Die Symptomatik besteht seit mindestens 6 Monaten.
,l Anamnese, kérperliche Untersuchung und Differentialdiagnostik B Anamnese, kérperliche Untersuchung und Differentialdiagnostik
i ergaben keinen Anhalt fir eine andere Ursache der Beschwerden ergaben keinen Anhalt filr eine andere Ursache der Beschwerden
(insbes. kein Anhalt fir M. Addison, M. Cushing, Hypo-/ Hyperthyreose, Anamie,
Hamochromatose, Diabetes meliitus, hdmatoonkologische, rheumatologische und Die Symptome | hen erst seit Erkrankungsbeginn oder haben in Haufigeit und Schwere
behandelbare Schiaferkrankungen) Zugenommen.
Die Symptome bestehen erst seit Erkrankungsbeginn oder haben in Haufigkeit und Schwere
Zugenomimen.
'_b\ Fatigue -ﬁ,_ Fatigue
alle nachfolgenden Punkie missen erfullt sein: alle nachfolgenden Punkte missen erfullt sein:
Fatigue: 1.1 22 Fatigue: 1.1 =2
Einschrankungen: 1.2 =2 Einschrénkungen: 1.2 =2
Fatigue neu begonnen: .3 Trifft zu. Fatigue neu begonnen: .3 Trifft zu.
Fatigue Ist nicht Folge von anhaltender, exzessiver Belastung: 1.4 Trifft zu.
Fatigue erheblich gebessert durch Ausruhen: 1.5 Trifft nicht zu.
R Belastungsintoleranz P-| Belastungsintoleranz
alle nachfolgenden Punkte missen erfullt sein: alle 2 nachfolgenden Punkte missen erfullt sein: 11.6-7 =2
Beschwerdezunahme nach Aktivitaten; vermind. Durchhalteverm.: alle 2 Punkte [18-7 =2
Zustandsverschlechterung: 1.8 214 Std.*

MBSQ_Fragebogen_Erwachsene_Deutsch_27 10.2022_ K, Wiehler, J. Paulick, R. Pncoco, A. Leone, DR B. Hattesohd, L. Frohlich, C. Scheibenbogen, L. Behrends ©



Kanadische Konsensus-Kriterien (CCC)' Kriterien des Institute of Medicine (IOM)*

8| schiaf (| Schiat
mind. 1 der nachfolgenden 5 Punkte muss erfult sein: ll11-15 22 der nachfolgende Punkt muss erflt sein: lil11 >2

i Schmerzen Schmerzen
mind. 1 der nachfolgenden 3 Punkte muss erflilt sein: IV.16-18 =2 nicht it 1OM-Kriterien berticksichtigt
£ | Neurokognitive Manifestationen ,!‘. Neurokognitive und autonome Manifestationen
mind. 2 der nachfolgenden Symptomgruppen missen erfillt sein; mind. 1 der folgenden 2 Kategorien muss erflllt sein:
Verwirung; V.19 =2 die folgenden beiden Symplomgruppen milssen erfiliit sein:
Konzentration wo Gedéchinis: 1 der 2 nachfolgenden Punkie; V.21-22 =2 mind. 1 der nachfolgenden 6 Punkte muss ediilit sein: V.20-22, V.24-25, V.28 =2
Orientierung: V.23 =2 der folgende Punkt muss erfillt sein: V.26 Ja
Versténdnis u/lo Wortfindung: 1 der 2 nachfolgenden Punkie: V.24-25 =2 Mind. 1 der nachfolgenden 2 Punkle muss erfllt sein: V1.37-38 =2

Wahmehmung und Uberlastungsphanomene: 1 der 5 nachfolgenden Punkle: V.27, V.31-34 =2
Koordination und Muskulatur: 1 der 3 nachfolgenden Punkie: V.28-30 =2

% Autonome, neuroendokrine und immunologische Manifestationen Neuroendokrine und immunologische Manifestationen
mind. 2 der 3 Kategorien milssen erfiillt sein: nicht in IOM-Kriterien berlicksichtigt
mind. 1 der nachfolgenden 8 Punkie muss erfullt sein: V1.35-42 =2
mind. 1 der nachfolgenden 4 Punkte muss erfillt sein: VII.43-46 =2
mind. 1 der nachfolgenden 4 Punkte muss erflilt sein: VIIl4T-50 =2

%Paﬁmﬂn erfiillt die Kanadischen Konsensus-Kriterien fiir ME/CFS KPaﬁent'ln erfiillt die IOM-Kriterien fiir ME/CFS
0 Patient'in erfilllt nicht die Kanadischen Konsensus-Kriterien fiir ME/CFS O Patient*in erfilllt nicht die IOM-Kriterien fiir ME/CFS

1 Carruthers BM, Jain AK, De Meirleir KL, Peterson DL, Kiimas NG, Lemer, AM, Besled AC, Flor-Henry P, Joshi P, Powles ACP, Sherkey JA, van de Sande MI.
Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome. Journal of Chronic Fatigue Syndrome 2003;11:7-115. doi: 10.1300/J082v1 1n01_02.

Clayton EW. Beyond Myalgic EncephalomyefitisChronic Fatigue Syndrome: An I0M Report on Redefining an liness. JAMA. 2015:313(11):1101-1102. doi:10.1001/ama.2015,1346

* In der Originalpublikation von Carruthers BM et al.' ist eine PEM-Dauer von >24 Stunden gefordert. Nach akiuell jonalen Forsch plehlen wir jedoch die Diagnosestellung schon ab einer PEM-Dauer von 214 Stunden, siehe
a) Cofler J, Holtzman C, Dudun C, Jason LA, A Brief Questionnaire to Assess Post-Exertional Malalse. Diagnostics. 2018; B(3):66. doi.org/10.3380/diagnostics8030066
b) Kedor C, Freitag H, Meyer-Amdt L, Wittke K, Hanitsch LG, Zoller T, Steinbels F, Haffke M, Rudolf G, Heidecker B, Bobbert T, Spranger J, Volk HD, Shurk C, Koni F, Paul F, u, Strobl J, i gen C.
A prospeciive abservational study of post-COVID-18 chronic fatigue syndrome following the first pandemic wave in w and b iated with sy severity. Nat Commun. 2022;13(1):5104.

doi: 10.1038/541467-022-32507-6. Erratum In: Nat Commun. 2022;13(1):6008.
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IOM Diagnostische Kriterien ME/CFS-SEID’

e ——

Bitte kreuzen Sie an, falls das folgende auf Sie zutrifft:

X Beeintrachtigung bei der Ausiibung von Beruf, Bildung, sozialen oder persénlichen
Aktivitaten fr mehr als 6 Monate, verbunden mit erheblicher Fatigue (Erschépfung),
definierbarem Beschwerdebeginn, nicht bedingt durch anhaltende kérperliche
Uberlastung, keine Linderung in Ruhe Se+ 2004

X Krankheitsgefiihl nach kérperiicher Belastung*  4¢+ 00 ¥

% Kein erholsamer Schlaf* e+ do¢é

s¢ Kognitive (Konzentrations- oder Wortfindungs-) Stérungen* Su+ 2002

¢ Orthostatische Intoleranz (Schwindel beim Aufstehen/Gehen) St 2004

Erlauterung zur Auswertung:

Die Erkrankung muss fur mindestens 6 Monaten bestehen, um CFS von einer
postinfektiosen Fatigue abzugrenzen.

Fir die Verdachtsdiagnose ME/CFS missen die ersten 3 Kriterien und mindestens
das 4. oder 5. Kriterium erfillt sein. Zur Diagnosesicherung sollten die Kanadischen
Kriterien verwendet werden.

* Haufigkeit und Schweregrad der Symptome sollten erfasst werden. Die Diagnose
ME/CFS solite in Frage gestellt werden, wenn der Patient diese Symptome nicht

mindestens die Halfte der Zeit in maRiger, erheblicher oder schwerer Intensitat
aufweist.

ME/CFS: Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome
SEID: Systemic Exertion Intolerance Disease

Ubersetzt von Beyond Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome - Redefining an
liness” (PDF). nap.edu. p. 5. Archived from the original (PDF)on Jun 15, 2017.

Weitere Informationen zur Diagnose und Therapie:

Nacul L, Authier J, Scheibenbogen C et al. EUROPEAN ME NETWORK (EUROMENE) Expert
Consensus on the Diagnosis, Service Provision and Care of People with ME/CFS in Europe.
https://www.preprints.org/manuscript/202009.0688/v2

Charité Fatigue Centrum https://cfc.charite.de
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CharitéCentrum fir Innere Medizin mit Gastroenterologie und Nephrologie (CC13)

RGESELLSCHART

i v | Zertifiziertes
W Darmzentrum

Medizinische Klinik mit Schwerpunkt
Hepatologie und Gastroenterologie

CHARITE - D-13344 BERLIN

/{oﬁ <

Frau

Charité Universitdtsmedizin Berlin
Campus Mitte (CCM)

Charitéplatz 1

D-10117 Berlin
hitp://www.hges/charite.de

Prof. Dr. med. Frank Tacke
Klinikdirektor

Stellvertretender Klinikdirektor Campus Mitte
PD Dr. med. Christoph Jochum

Ambulanzbrief

Sehr geehrter Herr Kollege, sehr geehrte Frau Kollegin,

wir berichten lhnen Uber die Patientin

Fallnummer:
die sich zuletzt am G n unserer ambulanten Sprechstunde vorgestellt hat.

Diagnosen:
e V.a. Chronik Fatigue Syndrom (ME/CFS)

Epikrise:

Die Patientin Frau Hstelhe sich initial im Oktober 2021 zur
weiteren differenzialdiagnostischen Klarung eines vergeblichen Magnesiummangels
bei mir vor.

Anamnestisch gab die Patientin an, dass sie unter Synkopen mit Schlafattacken litt,
gelegentlich traten auch Tetanien mit Bewusstseins auf, wobei Frau GQiiBin der
Regel das Bewusstsein nicht verliert. Regelm&Bige Magnesiuminfusionen hétten hier
zu einer Verhinderung dieser Anfélle geflihrt.

Des Weiteren leidet die Patientin unter einer Art Reizdarmsyndrom mit zahlreichen
Nahrungsmittelunvertraglichkeiten, sodass sie eine sehr eingeschrankte Diat zu sich
nimmt. Frau hat immer wieder mit starken Bauchkrdmpfen, manchmal Luftnot
und ahnlichem zu tun. Bei der letzten Vorstellung war die Patientin so geschwécht,
dass sie im Rollstuhl von ihrem Ehemann gebracht werden musste.

In den von uns durchgeflihrten weiteren Untersuchungen ergab sich kein Hinweis auf
eine Maldigestion oder Malabsorption.

Anmelde-Hotline fiir Arzte
gastromitte @charite.de

Tel. (030) 450 - 514000

Tel. (030) 450 — 614110

Fax: (030) 450 — 514901

Berlin

Sekretariat des Klintadirektors - T. Ney
Tal.: (030) 450 - 514102
Fac: (030) 450 - 514923

o fir stakonine
Fr. M. Linser f Fr. L. Suljic

Tel. (030) 450 - 614136 / 614105
Fax: (030) 450 - 514901

Sprachstunde des Kiinikdirekiors
PD Dr. med. C. Jochum

Tel.: (030) 450 — 514102

Fax: (030) 450 - 514923

0 Privaisp s
PD Dr. med. C. Jochum
Tel.: (030} 450 - 514102
Fax: (030) 450 - 514923

Gastroenterciogische Sonographie
OA PD Dr. med. C. Fischer
Tel.: (030) 450 - 614197

Zentrale Endoskopie

OA Dr. med. C. Jorgensen
Tel.: (030) 450 - 514134
Fax: (D30) 450 — 514926

Gastroantarologische Onkologie im
Charité Comprahensive Cancer Centar
OA PD Dr. med. C. Fischer

Tel.: (030) 450 — 513077

Fax: (030) 450 — 513921

Hochschulambulanz:
Gastroenterologie/Hepatologie
Leitung: PD Dr. med. C. Jochum
©A Dr, med, E. Kidess-Sigal
Anmeldung

Tel.: (030) 450 - 614245

Fao: (030} 450 - 514574

Hepatologia
PD Dr. med. C. Jochum

Pankreasarkrankungen
OA Dr. med. C. Jirgensen

Chronisch entzindliche
Darmerkrankungen (GED)
PD Dr, med. C. Jochum
Dr. med. B. Moser

Kurzdarm-Sprachshinde
Dr. med. E. Bldthner

Hereditdra Gl-Neoplasie und
Polyposissyndrome
OA PD Dr. mad. C. Fischer

Neuroendokring Tumoran {CCM)
Dr. med. H. Jann

Sakratariat der Station M118A/B
E. Stingl
Tel.: (030) 450 - 514032

Die Patientin hat selbststandig ein CFS Fragebogen ausgefllit der hochsignifikant auf das Vorliegen
eines CFS hindeutet. Zusatzlich sind bei der Patientin Neurotransmitterrezeptor Autoantikdrper
nachgewiesen worden. Hierzu empfehle ich eine Vorstellung der Patientin in einer entsprechend

spezialisierten neurologischen Ambulanz.

CHARITE - UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

Gliedkérperschaft der Freien Universitat Berlin und der Humboldt-Universitat zu Berlin

Charitéplatz 1 | 10117 Berlin | Telefon +49 30 450-50 | www.charite.de



Die Charité ist aufgrund hoher Auslastung nicht in der Lage Patienten aus Thiringen aufzunehmen.
Ich verweise daher hierzu auf eine entsprechende Ambulanz der Universitatsklinik Jena.

Bezliglich der gastrointestinalen Beschwerden besteht bei Frau il der dringende V.a. eine
Histaminintoleranz. Ich habe der Patientin geraten, insbesondere die Supplementierung von Vitamin C
zu unterlassen, da dies mit der Aktivitat der Diaminooxidase interagiert. Insgesamt betreibt die
Patientin am ehesten aus Verzweiflung einen ausgedehnten Gebrauch von
Nahrungserganzungsmitteln, der insgesamt kritisch diskutiert werden sollite. Die Patientin ist hier
durchaus bereit dazu.

Mit freundlichen, kollegialen Grif3en




clinicum st.georg

Clinicum 5t. Georg GmbH & Co. KG
Rosenheimer Str. 6 - 8 | D-83043 Bad Aibling

Frau
Dr.

Unser Zeichen: NG
Bad Aibling, SEEERR®

Nachrichtlich an Patientin

Patientin:

Sehr geehrte Frau Kollegin,

wir berichten tber unsere gemeinsame Patientin Frau
die sich wiederholt von Sommer 2022 in meiner internistischen Behandlung
befand.

Diagnosen:
Long-Covid-Syndrom mit Z. n. totaler Erschépfung, rezidivierende

Synkopen, Paralysen, akustischer Aura, massiver Brainfog

Aktuell:
Z.n. 5 H.E.L.P.-Apheresen in Mulheim.

Weitere Diagnosen:

Hashimoto-Thyreoditis

Z. n. Herz-Still-Stand im Alter von 15 Monaten in Folge eines
Fieberkrampfes

Z. n. Appendizitis

Chronische Parodontms und Karies im judenglichen Alter

Anamnese: m«.@gm A‘ a a ﬂ

Die Patientin hatte sich bei mir in Mulheim vorgestellt, weil die Long-Covid-
Symptomatik massiv ausgeprégt war. Sie hatte synkopale Anfélle die
teilweise taglich auftraten und Gber 1 Stunde anhielten. Die Patientin fihlte
sich total erschopft, klagte liber Brainfog, passagere Paralysen sowie eine
akustische Aura. Kurz vor der zuerst durchgefiihrten Apherese betraten
zuletzt 4 — 10 solcher Anfalle im Monat auf, wobei die Patientin berichtete
dall pramenstruell die Anfélle haufiger auftraten. Auerdem berichtete die
Patientin, an einer Selenvergiftung gelitten zu haben.

Clinicum St. Georg GmbH & Co. KG | Rosenheimer StraRe 6 — 8 | 83043 Bad Aibling

BAD AIBLING

Clinicum St. Georg
GmbH & Co. KG

Arztlicher Direktor

Dr. med. Peter Holzhauer
Facharzt fur Innere Medizin /
Naturheilverfahren

Chefirzte
Dr. med. Friedrich Migeod
Facharzt fiir Innere Medizin

Dr. med. Frederik Gdtte
Facharzt fiir Innere Medizin,
Hamatologie und Onkologie

Leitende Oberirzte

Dr. med. Ulrike Miiller-Lisse
Fachdrztin fiir Urologie /
Palliativmedizin

Christiane Godau
Fachédrztin fir
Psychosomatische Medizin /
Psychotherapie

Oberérzte
Dipl. Med. Gabriele Zabel
Facharztin fiir Chirurgie

Martin Réssner
Facharzt fiir Innere Medizin

T +49 (0) 8061/398-0

F +49 (0) 8061/398-203

E info@clinicum-stgeorg.de
www.klinik-st-georg.de

Behandlungsschwerpunkte:
* Innere Medizin und
Praventivmedizin
Klinische Onkologie
Klinische Immunologie
Loco-regionale
Hyperthermie

* Urologie

* Dermatologie

» Gastroenterologie

L]

.

Mikrobiomtherapie
Post-/ Long-Covid-Therapie

Zugelassen fiir alle Kassen im
ambulanten und stationdren
Bereich

Geschéftsfiihrung:
Renate Douwes
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IBAN DE31 7116 0000 0007 249470 | BIC GENODEF1VRR



clinicum st.georg

BAD AIBLING

Wir fUhrten in MUhlheim 5 H.E.L.P.-Apheresen in wochentlichen bis 2
wochentlichen Abstanden durch, danach sank die Anzahl die Frequenz der
Synkopen auf 1/Monat. Die klinische Situation der Patientin stabilisierte sich.
Parallel dazu wurde auch hausarztlicherseits Magnesium-Infusionen 1%-ig
verabreicht. Anfangs 2x/Woche, zuletzt war jedoch die Einnahme von
Magnesium nur noch oral erforderlich. Flankierend zur H.E.L.P.-Apherese
wurde die Patientin initial mit Heparin 3 x 5000 E. s. c., unfraktioniertes
Heparin, ASS 100 mg, 1 Tab./Tag Clopidogrel, 1 Tab./Tag Pantoprazol 40
mg behandelt. Nach 1 Monat der ambulanten Therapie mit Heparin konnte
dieses abgesetzt werden, seitdem nimmt die Patientin regelmagig die
doppelte Plattchen-Hemmung mit Aspirin und Clopidogrel weiter ein. Klinisch
ist sie nach der zuletzt im Dezember 2022 durchgefiihrten Apherese klinisch
stabil gewesen und hat am Leben teilnehmen kénnen. Kirzlich berichtete
Sie, dafk eine Herpes-Zoster-Infektion an der rechte Mundseite aufgetreten
sei. Vorsorglich habe Sie Uiber 7 Tage eine Medikation mit Zostext
eingenommen.

Die Patientin méchte gerne noch eine weitere Apherese hier in Bad Aibling
am W durchfihren lassen. Vor dieser Behandlung sollte eine
Fibrinogen-Messung durchgefiihrt werden, um hier Vorort Thrombozyten und
das Ausmal’ der Endothelschadigung im Vergleich und Verlauf zu
untersuchen und ggf. die blutverdiinnende Therapie abzusetzen oder
fortzuftihren.

Wir hoffen Ihnen mit diesen Angaben gedient zu haben und verbleiben

mit freundlichen GriiRen

s

Dr. med. Beate R. Jaeger
Chefarztin

Facharztin fur Innere Medizin
Facharztin fur Laboratoriumsmedizin

Clinicum St. Georg GmbH & Co. KG | Rosenheimer Strafle 6 — 8 | 83043 Bad Aibling
Amtsgericht Traunstein, HRA 6326 | Ust-ID-Nr.: DE 254379532 | Deutsche Apotheker- und Arztebank
IBAN DE71 3006 0601 0007 829205 | BIC DAAEDEDDXXX | VR Bank Rosenheim-Chiemsee eG
IBAN DE31 7116 0000 0007 249470 | BIC GENODEF1VRR
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CharitéCentrum fir Innere Medizin mit Gastroenterologie und Nephrologie

Charité | Campus Mitte | 10117 Berlin

Medizinische Klinik mit Schwerpunkt

Nephrologie und Intensivmedizin

Direktor: Prof ey

Dr. phil. Dr. med. univ. SR

Berlin, den D

Sehr geehrte Kollegin, sehr geehrter Kollege,

wohnhaft SR - sich am WS i

unserer Ambulanz vorgestelit.

Grunderkrankung:Ausshluss Gitelman-Syndrom bzw. auch
Elektrolytverlust iiber die Niere

Anamnese/Status:

Die Patientin stellte sich vor mit der Frage nach Gitelman oder auch Barter
Syndrom. Scheinbar seid Kinheit schon Problem mit Kopfschmerzen -
migraineartig. Dies begleitet die patientin schon lange. Ursache unklar. In den
letzten Jahren anfallsartige Veranderungen mit deutlichem Magnesium-
Mangel. nach umfangreicher Magnesium-Substitution Kontrolle der zererbarlen
Anfélle. Jetzt Frage nach Elektrolytverlust tiber die Niere. Es gibt schon
umfangreiche Voruntersuchungen, wo bisher keine eindeutige Diagnose
gestellt werden konnte. Laborchemisch zeigt sich aktuell unter regelméRiger
Magnesium-Infustion zum Gliick komplett ausgeglichene Elektrolyte. In einer
beigebrachten aktuellen Urinuntersuchung auch mit Sammelurin auf
Elektrolyte, zeigt sich kein iberméaRiger Verlust der Elektrolyte im Urin, ebenos
keine endokrine Dyregaultion des RAAS. DAmit ist eine renale ursache fiir den
Magnesium-Mangel ausgeschlossen. Eine kiirzlich durchgefiihrte genetische
Untersuchung hat auch wohl kein Ergebnis auf eine renale STérung gezeigt.
Eine Magnesiumwervertungsstorung im Kérper ist bei erfolgreicher Substitution
mit auch intravendsem Magnesium ist kein Problem. Symptomatik wird
schlimmer, daher kann man sich nur eine gestorte Magnesiumresorption
vorstellen. Orale Mengen sind nicht ausreichend funktionabel. Solche
Stoérungen kann man im Rahmen zB. eines leaky gut ggf. haben, wobei ich hier
kein Experte bin. Hier musste entsprechend eine gastroenterollogische
Diagnostik durchgefiihrt werden. Hier wére eine Vorstellung in einer
Sprechstunde flr chronisch entziindliche Darmerkrankungen sinnvoll.

Bzgll der Magnesium-Stubstitution, die in groler Menge stattfinden muss -
solite man Uber die Anlage eines Port nachdenken, da Elektrolyte in hohen
Dosen appliziert Uber eine Vene hier durchaus ein mittelfristiges Problem durch
Reizung darstellt.

CHARITE - UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN

Aufnahmemanagement
Normalstationen

Tel: 450 565000
Intensivmedizin

Tel. 450 665586

Diensthabender Arzt
Nephrologie: 450 614080
Intensivmedizin: 450 665586

Campus Virchow-Klinikum

Station 45
Tel. 450 653634

Station 46

Tel. 450 653654

Station w12

Tel. 450 652334
Dialysestation 42

Tel. 450 653425
Intensivstation 43i

Tel, 450 663674
Nephrologische Ambulanz
Tel, 450 553384

Transplan

Tal. 450 55

ations-Ambulanz

hstunde
32

Privat-Spr
Tel. 450 565!

Campus Charité Mitte
Station 117b

Tel. 450 614026
Dialysestation 107

Tel. 450 514073
Intensivstation 103i

Tel. 450 530315
Nephrologische Ambulanz
(Dispensaire)

Tel. 450 514124
Transplantations-Ambulanz
(Dispensaire)

Tel. 450 514077
Privat-Sprechstunde

Tel. 450 514002

Gliedkorperschaft der Freien Universitdt Berlin und der Humboldt-Universitat zu Berlin
Charitéplatz 1 | 10117 Berlin | Telefon +49 30 450-50 | www.charite.de
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Labor Berlin

IMD Berlin MVZ
Micolaistraliie 22, 12247 Berlin (Steglitz)

Privatpatient

12247 Berlin

Vielen Dank fiir die Uberweisung. Wir haben folgenden Befund erhoben:

Arztlicher Befundbericht

Arztliche Leitung
Prof. Dr. med. Oliver Frey
Dr. med. Volker von Baehr

Fachnaturwissenschaftler
Dr. rer. nat. Cornelia Doebis *
Dipl.-Biol. Mandy Hofmann *

Dr. rer. nat Katrin Huesker *

Dr. rer. nat. Brit Kieselbach *
Dr. rer. nat. Anna Klaus *

Dr. rer. nat. Christiane Kupsch *
Dr. rer. nat. Anne Schonbrunn *
Dr. rer. nat. Sabine Schitt *

Dr. rer. nat. Steffen Tobisch *
Jessica Stelter, M. Sc. *

T. Roth von Szepesbéla, M. Sc. *
Dr. rer. nat. Thomas Ziegler *

=

Dr. med. Jakob Adler

Brita Gaida

Kirsten Hage

Ulrike Haselbach

Dr. med. Klaus-G. Heinze
Prof. Dr. med. Berthold Hocher
Dr. med. Anneta Pistioli

Dr. med. Thea Riedel

Andrea Thiem *

“keine Kassenzulassung
Fachérzte fir
Laboratoriumsmedizin
Mikrobiologie, Virologie und
Infektionsepidemiologie,
Transfusionsmedizin

(( pAKKsS

Deutsche
Akkrediterungsstells
0-ML-13142-01-00

Telefon: +49 30 77001-322, Fax: +49 30 77001-332
Internet: www.imd-berlin.de; E-Mail: info@imd-berlin.de

Kennziffe ST
Entnahmezeit: D

Versicherung:
Privat

Entnahmetag: (RS

-Nr. V.. IMD Berlin MVZ
Patient B Tagebuch-Nr. Geburtsdatum/Geschlecht :leemn %2% ;‘;g?}:-:zai
L ) D SRR - @i berin de
Eingang  24.04.24 | Ausgang 26.04.24 END-BEFUND
Seite 1 von 2
Material: Vollblut, Lithium-Heparin
Untersuchung Ergebnis Einheit Referenzbereich¥*
Autoimmundiagnostik
Bl-adrenerge Rez.-RAAk i.S5S. (ELISA) 49.1 U/ml < 15.0
A2-adrenerge Rez.-AAk 1i.8S. (ELISA) 60.2 U/ml < 8.0
M3-muskarinerge AChR-AAk 1i.S. (ELISA) 20.1 U/ml < 6.0
M4-muskarinerge AChR-AAk i.S. (ELISA) 42.0 U/ml < 10.7
Interpretation
Verlaufsbefund!
Klinische Immunologie
TH1/TH2 - Balance
Angegeben sind die Zytokinkonzentrationen
nach 24 Stunden Stimulation mit ConA/SEB.

IFN-g (TH1) 39.1 pg/ml 374 - 1660
IL-4 (THZ) 156 pg/ml 28 - 141
TH1/TH2 Ratio 03 6l = 21

Die stimulierte Zytokinfreisetzung der T-Lymphozyten zeigt
einen expandierten TH2-Zell-Anteil (erhéhtes IL-4).
Die THl1-Antwort (IFN-g) ist vermindert.
Die verminderte TH1/TH2-Ratio spricht fiir einen TH2-Shift,
typisch fir eine atopische Immundeviation
(DD: Parasitose, chronisch entziindliche Erkrankung).
Metalle/Spurenelemente
Magnesium 28.3 mg/1 30 - 40
Neben verminderter Zufuhr weitere Ursachen niedriger Spiegel:
Erhéhte Zufuhr von Calcium, Eisen, Phosphat, Zink, Alkohol,
Koffein; Mangel an Vitamin O, Bl, B2; Leaky gut
Selen 158 ng/1l 90 - 230
Zink 4.7 mg/1l 4,5 = 7.8
Ein latenter Zinkmangel ist nicht auszuschliefien.
Neben verminderter Zufuhr weitere Ursachen niedriger Spiegel:

* Fremdleistung, °°

Verfahren nicht akkreditiert, *Der Begriff Referenzbereich gilt nicht fir infektionsserologische Parameter und Medikamente. Infektionsserologische Referenzwerte

baziehen sich auf testspezifischa Entscheidungswerte fir den negativen Bereich. Bei Medikamenten entsprechen sie dem empfohlenen therapeutischen Baraich.
Angaben zur Bestimmungsmethode finden sich im Untersuchungsprogramm. Die Ergebnisse beziehen sich auf die vorliegenden Prifgegenstande.
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Erhohte Zufuhr von Selen, Calcium, Phosphat, Kupfer, Alkoheol;
phytatreiche Kost; Leaky gut
Calcium 58.0 mg/1 55 = 170
Kalium i.Heparin-Veollblut 1527 mg/1l 1386 - 1950
Natrium 1787 mg/1 1500 - 1850
Phosphor 398 mg/1 403 - 577
Neben verminderter Zufuhr weitere Ursachen niedriger Spiegel:
Hohe Zufuhr von Calcium, Eisen sowie Aluminium, Strontium;
Nierenerkrankungen; Diabetes; haufiges Schwitzen
Chrom 0..23 ng/l 0.14 - 0.52
Kupfer 0.86 mg/1 070 = 1539
Mangan 12.3 pg/l 8.3 - -15.0
Molybdan 0.3 pg/l 0.3 = 1.3
Wechselwirkung mit tox. Metallen
Aluminium <10.0 ng/1 < 11.4
Arsen <0.2 pg/1l < 1.2
Blei 6.3 ng/l < 28
Cadmium 0.4 ng/l < 0.6
Nickel 0.7 ng/1l < 3.8
Quecksilber 0.4 ng/l < 1.0

Dieser Befund wurde freigegeben von Fr. JiEEEEEED

Berlin,den 26.04.24 14:15

* Fremdleistung, °° Verfahren nicht akkreditiert, *Der Begriff Referenzbereich gilt nicht fir infektionsserologische Parameter und Medikamente. Infektionsserologische Referenzwarte
beziehen sich auf testspezifische Entscheidungswerte fiir den negativen Bereich. Bei Medikamenten entsprechen sie dem empfohlenen therapeutischen Bereich.

Angaben zur Bestimmungsmethode finden sich im Untersuchungsprogramm. Die Ergebnisse beziehen sich auf die vorliegenden Prifgegenstande.




o o ° I M D Arztlicher Befundbericht

...... Arztliche Leitung Fachnaturwissenschaftler *
o2 0 @ . grof. Dcrl. n\:eﬁ, Oliveré:;:: g_r, lrel;_, rlaallii C%mﬁiaﬁaoebis
r. med. Volker von r ipl.-Biol. Mandy Hafmann
Labor Berlln Dr. rer. nat Katrin Huesker
Brita Gaida Dr, rer. nat. Brit Kieselbach
Kirsten Hage Dr. rer. nat. Anna Klaus
Ulrike Haselbach Dr. rer. nat. Christiane Kupsch
Dr. med. Klaus-G. Heinze Dr. rer. nat. Anne Schénbrunn
Prof. Dr. med. Berthold Hocher Dr. rer. nat. Sabine Schiitt
Dr. med. Anneta Pistioli Dr. rer. nat. Steffen Tobisch
Dr. med. Thea Riedel Jessica Stelter, M. Sc.
Andrea Thiem * T. Roth von Szepesbéla, M. Sc.
IMD Institut fiir Medizinische Diagnostik Berlin-Potsdam GbR Dr. rer. nat. Thomas Ziegler

NicolaistraBBe 22 - 12247 Berlin (Steglitz)

* keine Kassenzulassung

Privatpatient Fachérzte fiir
b iumsmedizi
12247 Berlin Mikrobiologie, Virologie und
Infektionsepidemiologie, (( DAKKS
Transfusionsmedizin Deutsche

Akkreditierungsstelle

O-ML-13142-01-00
Telefon:+49 30 77001-220, Fax: +49 30 77001-236
Internet: www.imd-berlin.de, E-Mail: info@imd-berlin.de

i — Tagesnummer IMD Berlin MVZ
ey l Ausgeng ; NicolaistraBe 22, 12247 Berlin (Steglitz)

Patient Ge tum __ Telefon: +49 30 77001-220, Fax: +49 30 77001-236
Versicherung  IGEL |

Mineralstoffanalyse im Vollblut - erweitertes Profil "11 + 6" (ICP-MS)

Die Analyse erfolgte im lysierten Heparin-Vollblut zur Bestimmung der intra- und extrazellular lokalisierten Spurenelemente.

Abweichung Vorwert
Analyt Ergebnis  Referenzbereich vom Median 22.08.2023
Magnesium d mgl/l 30 - 40 o — A7 % 30,2
Selen 158 pg/l 90 - 230 [ | 48 % 127
Zink 47  mgll 45-75 [} . 13 % 4,8
Calcium 58 mg/l 55-70 &  — 5 % 60
Kalium 1527 mgl/l 1386 - 1950 | i ] -4 % 1441
Natrium 1787 mg/| 1500 - 1850 Il 9 % 1763
Phosphor  [IEEEII mo/ 403 - 577 [ efmmmm— -8 % 411
Chrom 0,23  pgll 0,14 -0,52 ==l :_ -4 % 0,47
Kupfer 086 mgl  070-130 _— 5% 0.98
Mangan 12,3 g/l 8,3-15,0 (=) - = 10 % 12,4
Molybdan 03 ug/ 03-13 ] ] -40 % | 02 |
Wechselwirkungen mit toxischen Metallen:
Aluminium <10,0 g/l <114 - =
Arsen <0,2 pgl <1,2 S |
Blei 6,3 Hg/l <28 S 6,4
Cadmium 0,4 pgfl <06 T I 0,4
Nickel 0,7  wg/l <38 O 0,5
Quecksilber 0,4 Mg/l <1,0 i — <0,2
Beurteilung:

Magnesium niedrig:

» Verminderte Resorption durch libermafRige Zufuhr von Calcium, Eisen, Phosphat, Zink; bei ,Leaky gut”; Vitamin
D-Mangel; durch bestimmte Medikamente*

* Vermehrte renale Ausscheidung durch bestimmte Medikamente, Alkohol, Koffein, Vitamin B1- und B2-Mangel,
sowie bei Diabetes und Nierenerkrankungen, Verlust durch haufiges Schwitzen, chronische Durchfalle

+ Geringe Zufuhr magnesiumreicher Nahrungsmittel (z.B. Vollkornprodukte, Haferflocken, Mineralwasser,
Bananen, Spinat, Brokkoli, Kohlrabi)

» Mogliche Wirkung: Storung des Neurotransmitterhaushalts und der Funktion neuromuskularer Synapsen
(Krampfe); verminderte ATP-Synthese; Stérung des Calcium-, Kalium- und Vitamin D-Stoffwechsels;
verminderter Knochenaufbau; ,Leaky gut®; verminderte Thrombozytenaggregation.

Phosphor niedrig:

* Verminderte Resorption durch Gbermafige Zufuhr von Calcium, Eisen; durch orale Belastung mit Aluminium,
Strontium

» Vermehrte Ausscheidung aufgrund verminderter tubulérer Rickresorption bei Nierenerkrankungen,
Hyperaldosteronismus, Hypercortisolismus, Diabetes; durch bestimmte Medikamente*; Verlust durch haufiges

Seite 1 von 2



Schwitzen

* Geringe Zufuhr phosphorreicher Nahrungsmittel (z.B. Milchprodukte, Fleisch, Getreide, Hilsenfriichte)
» Mogliche Wirkung: verminderte ATP-Synthese; Demineralisierung des Knochens; erhdhte
Aluminiumresorption.

Hinweis zum Referenzbereich von Selen:

Die untere Normbereichsgrenze entspricht der 30. Perzentile unserer Referenzpopulation im mitteleuropaischen
Selen-Mangelgebiet. Es ist ein Selenspiegel mindestens im mittleren Normbereich anzustreben, da nach aktueller
Studienlage eine Sattigung der selenabhéngigen Glutathion-Peroxidase-Aktivitat ab einer Selenkonzentration von
100 pg/L, eine Sattigung des Selenoproteins P im Bereich >120 ug/L erreicht wird.

*) Eine Auswahl bekannter Wechselwirkungen zwischen Medikamenten und Mineralstoffen finden Sie auf
www.inflammatio.de/fachbeitraege/mikronaehrstoffe/vollblutmineralanalyse/interaktionen-medikamente. htmi

Befund medizinisch validiert durch: Dr. med. Volker von Baehr
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o o & I M D Arztlicher Befundbericht

.... .. Arztliche Leitung
o0 @ . Dr. med. Volker von Baehr
Labor Berlin M wiss, Mitarbeiter *
Prof. Dr. med. Oliver Frey Dr. rer. nat. Cornelia Doebis
Brita Gaida Dr. rer. nat. Katrin Huesker
Ulrike Haselbach Dr. rer. nat. Brit Kieselbach
Dr. med. Klaus-G. Heinze Dr. rer, nat. Anna Klaus
Prof. Dr. med. Berthold Hocher Dr. rer. nat. Christiane Kupsch
Dr. med. Niels Kleinkauf Dr, rer. nat. Anne Schonbrunn
Anneta Pistioli Dr. rer. nat. Sabine Schiitt
Dr. med. Martina Schmiedel Dr. rer. nat. Steffen Tobisch
IMD Institut fiir Medizinische Diagnostik Berlin-Potsdam GbR Andrea Thiem *

NicolaistraBBe 22 - 12247 Berlin (Steglitz)

* keine Kassenzulassung

Fachéarzte fiir

Laboratoriumsmedizin

Mikrobiologie, Virologie und
Infektionsepidemiologie, (( DAKKS
Transfusionsmedizin Deutsche

Akkreditierungsstelle

D-ML-13142-01-00
Telefon:+49 30 77001-220, Fax: +49 30 77001-236
Internet: www.imd-berlin.de, E-Mail: info@imd-berlin.de

Patient Geburtsdatum Tagesnummer
Eingang - Ausgang B | Versicherung IGEL Kennz. Ol

Mineralstoffanalyse im Vollblut - groRes Profil "11 + 4" (ICP-MS)

Die Analyse erfolgte im lysierten Heparin-Vollblut zur Bestimmung der intra- und extrazellular lokalisierten Spurenelemente.

Abweichung Vorwert
Analyt Ergebnis  Referenzbereich vom Median 17.12.2021
Magnesium mgl/l 30- 40 o . 21 % 28,37 |
Selen pall 90 - 230 [— o | 119 % 187
Zink mgl/l 45-75 [l — -26 % | 40 |
Calcium 59 mg/l 55-70 [  — -3 % 61
Kalium 1529 mgl/l 1386 - 1950 — i 3 % m
Natrium 1651 mgl/l 1500 - 1850 [ . e | 1% 1685
Phosphor  [JEEEI mo/ 403 - 577 L__ ol - 9 % 432
Chrom 0,35 pg/l 0,14 -0,52 =0 | 46 % 0,29
Kupfer 1,04 mgl  070-139 - 27 % 1,03
Mangan 13,0 g/l 8,3-15,0 == = 16 % 12,8
Molybdan 04 ug/ 03-13 = - 20 % 0,3
Wechselwirkungen mit toxischen Metallen:
Blei 89  pgll <28 — 7,6
Cadmium 0,3 pg/l <0,6 I 0,3
Nickel 0,7 Hg/l <38 | 0,2
Quecksilber 0,4 ug/l <10 . I 0,3

Maogliche Ursachen und potentielle Wirkungen der hier auffalligen Spiegel:

Magnesium niedrig:

* Verminderte Resorption durch ubermaRige Zufuhr von Calcium, Eisen, Phosphat, Zink; bei ,Leaky gut”; Vitamin
D-Mangel; durch bestimmte Medikamente*®

* Vermehrte renale Ausscheidung durch bestimmte Medikamente, Alkohol, Koffein, Vitamin B1- und B2-Mangel,
sowie bei Diabetes und Nierenerkrankungen, Verlust durch haufiges Schwitzen, chronische Durchfélle

» Geringe Zufuhr magnesiumreicher Nahrungsmittel (z.B. Vollkornprodukte, Haferflocken, Mineralwasser,
Bananen, Spinat, Brokkoli, Kohlrabi)

« Mdgliche Wirkung: Stérung des Neurotransmitterhaushalts und der Funktion neuromuskularer Synapsen
(Krampfe); verminderte ATP-Synthese; Storung des Calcium-, Kalium- und Vitamin D-Stoffwechsels;
verminderter Knochenaufbau; ,Leaky gut‘; verminderte Thrombozytenaggregation

Selen erhoht:

*[Erhéhte Zufuhr anorganischen Selens hemmt die Zinkresorption.

*Deutlich erhéhte Spiegel anorganischen Selens induzieren oxidativen Stress; stéren die Blutgerinnung und
Leukozytenbildung.

«'Wichtige Expositionsquellen: unkontrollierte Supplementierung; tibermafiger Verzehr selenhaltiger Niisse;
Trinkwasser in Regionen mit stark selenhaltigen Béden.

« Bitte beachten Sie, dass die Supplementierung mit Selenomethionin durch den unspezifischen Einbau dieser
Aminoséaure zu einer Anreicherung samtlicher neu gebildeter Proteine mit Selen flihrt (Selenspeicher). Die
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resultierenden, haufig erhohten Blutspiegel zeigen das Aufflillen dieses Speichers an und gelten im Vergleich
zu einem Anstieg anorganischen Selens als toxikologisch weniger relevant.

Zink niedrig:

» Verminderte Resorption durch (ibermafige Zufuhr von Selen, Calcium, Phosphat, Kupfer; bei ,Leaky gut®;
durch Alkohol; phytatreiche Ernahrung; bestimmte Medikamente*

« Wermehrte renale Ausscheidung (z.B. durch bestimmte Medikamente™)

» Geringe Zufuhr zinkreicher Nahrungsmittel (z.B. Fleisch, Haferflocken, Weizenvollkorn, Hilsenfriichte, Niisse)

» (IMégliche Wirkung: verminderte Lymphozytenfunktion; Férderung der TH2 > TH1-Dysbalance (Allergieneigung),
Reduktion der Antikérperbildung nach Impfung, Stérung der Darmbarrierefunktion (,Leaky gut"); vermehrte
Resorption von Schwermetallen; Stérung der Kollagenbildung, Wundheilung und des Knochenstoffwechsels;
Stérung des Neurotransmitter- und Hormonmetabolismus.

Phosphor niedrig:

* Verminderte Resorption durch tberméaBige Zufuhr von Calcium, Eisen; durch orale Belastung mit Aluminium,
Strontium

» Vermehrte Ausscheidung aufgrund verminderter tubularer Riickresorption bei Nierenerkrankungen,
Hyperaldosteronismus, Hypercortisolismus, Diabetes; durch bestimmte Medikamente*; Verlust durch haufiges
Schwitzen

» Geringe Zufuhr phosphorreicher Nahrungsmittel (z.B. Milchprodukte, Fleisch, Getreide, Hilsenfriichte)

» Mogliche Wirkung: verminderte ATP-Synthese; Demineralisierung des Knochens; erhéhte
Aluminiumresorption.

*) Eine Auswahl bekannter Wechselwirkungen zwischen Medikamenten und Mineralstoffen finden Sie auf
www.inflammatio.de/fachbeitraege/mikronaehrstoffe/vollblutmineralanalyse/interaktionen-medikamente.html

Befund medizinisch validiert durch: Dr. med. Volker von Baehr
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LABOR PRAXIS DR MED. BEATE JAEGER

HAMATOLOGIE-FORSCHUNGSBERICHT: PATHOLOGIE VON MIKROGERINNSELN
UND THROMBOZYTEN AGGREGATEN IN EINER BLUTPROBE

patienten/in Name: SEENERE

Datum Probeneingang: 24.05.2022

Datum Analyse durchgefiihrt: 24.05.2022

Laborbeurteilung des Patienten:

Thrombozyten-Kriterien
Wertung Aktivierungsgrad Wertung Aggregationsgrad
1 Aktivierung mit Pseudopodien 1 Keine
2 Leicht 2 Leicht
3 MaRig 3 MaRig
4 Stark 4 Stark

Ergebnisse: Die Ausbreitung von Thrombozyten Pseudopodien ergibt eine Punktzahl von 2. Die
Verklumpung von Thrombozyten eine Punktzahl von 3.

Wertung Mikrogerinnsel-Kriterien
1 Sehr wenige Bereiche mit Mikrogerinnseln.
2 Verstreutes/ leichtes Auftreten von Mikrogerinnseln.
3 Signifikante Mikrogerinnselprasenz.
4 Starke Anwesenheit von Mikrogerinnseln.

Mikrogerinnsel Ergebnisse: Das Vorhandensein von Mikrogerinnseln eine Punktzahl von 4.

Wertung Kriterien der Endothelschadigung
1 Keine Endothelschddigung vorhanden.
2 Sehr wenig Endothelschaden vorhanden.
3 Moderater Endothelschaden vorhanden.
4 Bereiche mit schwerem Endothelschaden.

Endothelschaden Ergebnisse: Der Endothelschaden ergibt eine Punktzahl von 3/4.

Validiert von Dr. med. Beate R. Jaeger

REPRASENTATIVE BILDER DER MIKROGERINNSEL UND THROMBOZYTEN AGGREGATE DES
PATIENTEN/IN SIND UNTEN BEIGEFUGT
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WEITERES VERSTANDNIS DER MIKROGERINNSEL-ANALYSE

Wie diese Analyse durchgefiihrt wurde

Nach Erhalt der Blutprobe des Patienten wurde die Probe zentrifugiert und separiert. Unter Verwendung
des Plasmas (der gelbe Teil des Blutes) wurde ein fluoreszierender Farbstoff, Thioflavin T (ThT),
hinzugefiigt. Dieser fluoreszierende Marker wird verwendet, um in einer Probe vorhandener Mikrogerinnsel
sichtbar zu machen. Die inkubierte Probe wurde dann unter Verwendung eines Fluoreszenzmikroskops
betrachtet und Fotografien wurden aufgenommen. Wenn die Hyperkoagulation bei einem Patienten
auffallig ist, ist es wahrscheinlich, dass er eine hohe Konzentration an Mikrogerinnseln hat.

Was sind Mikrogerinnsel?

Mikrogerinnsel sind mikroskopisch kleine Blutgerinnsel, die haufig bei verschiedenen Krankheiten
vorkommen, darunter Long COVID, ME/CFS und Typ-llI-Diabetes (Pretorius et al., 2020). Diese
Mikrogerinnsel bestehen typischerweise aus Fibrinogen (einem essentiellen Protein bei der Blutgerinnung).
Diese Mikrogerinnsel neigen dazu, dem normalen Abbau von Gerinnseln zu widerstehen, wodurch sie im
Blut zirkulieren. Im Kreislauf kénnen diese Mikrogerinnsel die Blut- und Sauerstoffversorgung
verschiedener Gewebe blockieren und einige der Symptome verursachen, die bei diesen Patienten
auftreten.

Erklarung des Thioflavin T als Fluoreszenzmarker

ThT ist ein fluoreszierender Farbstoff, der verwendet wird, um ungewdohnliche Fibrinogen-Mikrogerinnsel
im Blutplasma zu binden (Pretorius et al., 2020). ThT bindet an die offenen hydrophoben Bereiche des
Proteins, um die Mikrogerinnsel hervorzuheben. ThT bindet auch an Fibrinogen und Fibrinproteine, die
falsch geformt sind, was auf eine falsche, pathologische Gerinnung hinweist. Darliber hinaus ist ThT auch
in der Lage, an Endothelzellen zu binden, die im Blut zirkulieren. Endothelzellen befinden sich an der
Auskleidung von Kapillaren, aber wenn die Kapillaren belastet werden, kénnen einige Endothelzellen
beschadigt werden und in den Kreislauf gelangen. Somit kann dieser fluoreszierende Marker eine
Endothelschadigung bei einem Patienten anzeigen.

Was wird bei gesunden Personen/Kontrollpersonen beobachtet?

Bei gesunden Personen sind normalerweise nur sehr wenige fluoreszierende Mikrogerinnsel vorhanden.
Selbst bei gesunden Personen kdnnen noch sehr kleine Mikrogerinnsel vorhanden sein. Darliber hinaus
haben die meisten gesunden Patienten wenig bis gar keine Endothelschaden.

Was wird bei kranken Patienten/in beobachtet?

Es gibt ein erhohtes Fluoreszenzsignal, das anzeigt, dass die Konzentration von Mikrogerinnseln normal
erhoht ist. Die Grolke der Mikrogerinnsel kann ebenfalls erhoht werden. AuRerdem ist in der Regel eine
Endothelschadigung vorhanden.

Was bedeutet das Vorhandensein von Mikrogerinnseln bei einem/r Patienten/in?

Wenn Mikrogerinnsel in der Probe vorhanden sind, kann dies darauf hindeuten, dass noch eine Viruslast
im Kdrper vorhanden ist — unabhangig davon, ob sie von der Impfung, langem COVID oder einem anderen
viralen Vorhandensein (ahnlich Krankheiten wie ME/CFS) stammt. Wahrscheinlich ist eine Behandlung mit
Antikoagulantien erforderlich, um diese Gerinnung zu verringern. In schweren Fallen von Mikrogerinnseln
kann eine Apherese-Behandlung erforderlich sein, um diese Mikrogerinnsel herauszufiltern und zu
entfernen.

Was bedeutet das Vorhandensein von Endothelschiadigungen bei einem/r Patienten/in?

Ahnlich wie oben ist wahrscheinlich eine gerinnungshemmende Behandlung erforderlich, um diesen
Endothelschaden zu verringern. In schweren Fallen von Endothelschaden kann eine Apheresebehandlung
erforderlich sein, um diese Endothelschaden zu entfernen.



LABOR PRAXIS DR MED. BEATE JAEGER

BEISPIEL MIKROGERINNSEL FOTOGRAFIEN

Die Vorlage auf der nachsten Seite soll als Vergleichsreferenz verwendet werden, um lhre eigenen
Ergebnisse verstehen zu konnen. Dies sind NICHT lhre Ergebnisse. Weilke Pfeile zeigen Mikrogerinnsel
an.
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WEITERE ERKLARUNG DER THROMBOZYTEN-ANALYSE

Wie diese Analyse durchgefiihrt wurde

Nach Erhalt der Blutprobe des Patienten wurde die Probe zentrifugiert und separiert. Unter Verwendung
des Hamatokrits (der rote Teil des Blutes) wurden zwei fluoreszierende Farbstoffe hinzugefiigt — CD62P
und PAC-1. Diese fluoreszierenden Marker sind beim Identifizieren der Thrombozyten-Aktivierung nutzlich.
Die inkubierte Probe wurde dann unter Verwendung eines Fluoreszenzmikroskops betrachtet und
Fotografien wurden aufgenommen. Wenn die Hyperkoagulation bei einem Patienten auffallig ist, lohnt es
sich normalerweise, seine Thrombozyten-Pathologie zu untersuchen.

Was sind Thrombozyten?

Thrombozyten sind die kleinste Komponente im Blut und fiir die Blutgerinnung unerlasslich (Periayah et al.,
2017). Wenn ein Gewebe verletzt wird, regen Blutplattchen andere Gerinnungsproteine im
Gerinnungsprozess an, um die Gerinnsel-Bildung zu stimulieren. Thrombozyten tun dies durch Adhasion,
Verklumpung und Aktivierung.

Erklarung der fluoreszierenden Marker

CD62P wird verwendet, um P-Selectin auf der Oberflache des Thrombozyten (in rosa) nachzuweisen. P-
Selectin ist ein Protein, das typischerweise in den Blutplatichen gefunden wird. Wenn ein Thrombozyt
jedoch aktiviert wird, setzt es P-Selectin und andere Substanzen frei (Grobler et al., 2020; Venter et al.,
2020b). Sobald P-Selectin im Kreislauf ist, kann es wie ein Entziindungsmolekiil wirken und Entziindungen
verstarken, oder es kann sich auf der Thrombozyt-Oberflache absetzen. CD62P hilft uns, P-Selectin
sichtbar zu machen, dass auf der Thrombozyten-Membran vorhanden ist.

PAC-1 wird zum Nachweis von aktiviertem Glykoprotein (GP) lIb/llla-Protein (in griin) verwendet. GPIIb/llla
ist ein Protein auf der Thrombozyt-Oberfliche, dass die Thrombozyten-Adhasion und -verklumpung
wahrend der Blutgerinnung reguliert (Fullard, 2004). Wenn jedoch ein Thrombozyt aktiviert wird, findet ein
Prozess statt, der als ,Inside-Out"-Signalisierung bezeichnet wird. Dies verandert die Form des GPIIb/llla-
Proteins und erhoht seine Wahrscheinlichkeit, an Fibrinogen (ein Blutgerinnungsprotein) zu binden. Wenn
Thrombozyten mehr an Fibrinogen binden, bewirkt dies, dass die Thrombozyten verklumpen. PAC-1 hilft
dabei, dass aktivierte GPIIb/llla-Protein und die Verklumpung von Blutplattchen sichtbar zu machen.

Was wird bei gesunden Personen/ Kontrollpersonen beobachtet?
Gesunde Thrombozyten sind normalerweise rund und klein mit geringer Aktivierung (Venter et al., 2020a).

Was wird bei kranken Patienten/in beobachtet?

Eine Thrombozyten-Hyperaktivierung ist normalerweise bei kranken Patienten vorhanden. Eine
Thrombozyten-Hyperaktivierung kann beobachtet werden, wenn Pseudopodienfortsatze vorhanden sind.
Pseudopodien sind beinartige Fortsatze, die sich bilden, wenn ein Thrombozyt aktiviert wird (Venter et al.,
2020a). Wahrend der Thrombozyten-Hyperaktivierung kann auch eine Thrombozyten-Ausbreitung
beobachtet werden. Hier haben die Thrombozyten eine vergrolerte Oberflaiche und die GroRe der
Thrombozyten wird erhéht. Die Ausbreitung von Thrombozyten ist flr die Blutgerinnung unerlasslich (Lee
et al., 2012). SchlieRlich kann manchmal eine Verklumpung der Thrombozyten beobachtet werden.
Thrombozyten kleben zusammen und kénnen bei einem Patienten zur Hyperkoagulation beitragen.

Was bedeuten hyperaktivierte Thrombozyten bei einem/r Patienten/in?

Da regelmaliig neue Thrombozyten gebildet werden, tritt eine Thrombozyten-Hyperaktivierung meist nur
kurzfristig auf. Daher ist das Vorhandensein einer Thrombozyten-Hyperaktivierung nicht so
besorgniserregend wie das Vorhandensein von Mikrogerinnseln. In Fallen einer schweren Thrombozyten-
Hyperaktivierung kann jedoch eine arztliche Konsultation erforderlich sein, und die Verschreibung von
gerinnungshemmenden Medikamenten koénnte zur Behandlung der Thrombozyten-Hyperaktivierung
hilfreich sein.
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BEISPIEL FUR THROMBOZYTEN PATHOLOGIE
Die Vorlage auf der nachsten Seite soll als Vergleichsreferenz verwendet werden, um lhre eigenen
Ergebnisse verstehen zu kénnen. Dies sind NICHT lhre Ergebnisse. Weilte Pfeile zeigen Mikrogerinnsel
an.
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Beispiele fiir die Verbreitung von Thrombozyten im Kreislauf:

Spreading

Activation with
pseudopodia

12
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Beispiele fiir die Verklumpung von Thrombozyten im Kreislauf:

Clumping

1 None None None

13
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Nachrichtlich: an die Patientin

Sehr geehrte Kollegin,

ich berichte Gber die Patientin wohnhaft <SR
m die sich am n unserer Sprechstunde vorstelite.

Diagnosen:

Kein Anhalt fur eine strukturelle oder koronare Herzerkrankung

Neigung zur Sinustachykardie

Chronic-Fatigue-Syndrom (ME/CFS)

Chronische Hypomagnesiamie (regelmaBige Substitutionstherapie 1v.), diesbezigliche
humangenetische Untersuchungen ohne wegweisenden pathologischen Befund
Anamnestisch Gerinnungsstémng (genaue Diagnose diesbeznglich liegt nicht vor)
Anamnestisch Z.n. Herzstillstand im Sauglingsalter (?)

Unvertraglichkeit Betablocker (Hypotonieneigung)

PWON

N o

Anamnese:

Die Patientin stelit sich erstmalig in unserer Sprechstunde vor. Typische pektangintse Beschwerden
bestehen nicht. Die Patientin beklagt ein intermittierendes Gefuhl von Herzrasen seit etwa 20 Jahren,
eine diesbeziigliche Ursache konnte bisher nicht gefunden werden. Ein Therapieversuch mit einem
Betablocker wurde wegen niedriger Blutdruckwerte abgebrochen. Eine typische Herzinsuffizienz
besteht nicht, die Patientin beklagt jedoch eine ausgepragte kérperliche Schwéche nach kérperlichen
Anstrengungen. Die Patientin ist wegen einem Chronic—Fatigue-Syndrom in Behandlung. Wegen einer

Gerinnungsstdrung ist die Patientin auf ASS plus Clopidogrel eingestellt, die genaue zugrunde
liegende Diagnose ist nicht bekannt.

Klinisch: schlanker Ermné&hrungszustand, guter Aligemeinzustand. keine
kardiopulmonalen Dekompensationszeichen. RR 113/71 mmHg

Ruhe-EKG: Sinusrhythmus, Herzfrequenz 83 bpm, Indifferenztyp, normale PQ- und QT-
Zeit, keine signifikanten Erregungsrﬂckbildungsstorungen. keine VES/SVES

Fahrradergometrie: Belastung in 25 W-Stufen fur je 2 Minuten. Belastungstoleranz bis 100 W fur
1 Minute und 44 Sekunden. Abbruch wegen allgemeiner muskularer
Erschdpfung sowie Luftnot. Maximaler Blutdruck 130/80 mmHg, maximale
Herzfrequenz 169 bpm (entspricht 92 % der errechneten Zielfrequenz).
Keine signifikanten ST—Streckenveranderungen wahrend der Belastung.
Keine belastungsinduzierten Herzrhythmusstérungen. Keine pektangindsen
Beschwerden.

Echokardiographie: siehe Anlage
Labor: NT-proBNP 40 pg/m|




Zusammenfassung:
In den durchgefilhrten Untersuchungen ergibt sich kein Anhalt fiir eine strukturelle oder koronare

Herzerkrankung. Physiologisches Frequenzverhalten und normotensives Blutdruckverhalten unter
Belastung. Normwertiger NT-proBNP-Spiegel (40 pg/ml). Eine Indikation fiir eine weiterfihrende
kardiologische Diagnostik sehe ich derzeit nicht. Anamnestisch erfolgten wohl bereits mehrere
Langzeit-EKGs ohne relevanten pathologischen Befund (Befunde liegen leider nicht vor). Da die
Patientin am ehesten unter einer symptomatischen Sinustachykardie Ieitet, wire aus meiner Sicht ein
Therapieversuch mit Ivabradin denkbar. Eine Uberfunktion der Schilddriise wurde anamnestisch
bereits wiederholt ausgeschlossen. '

Die aus meiner Sicht ungewthnliche dauerhafte duale Thrombozytenaggregationshemmung solite
nochmals kritisch hinterfragt werden.

Wiedervorstellung nach lhrem Ermessen. Fiir Riickfragen stehe ich gerne zur Verfiigung.

Mit freundlichen Grii

Dr. med.




Dr . med < ——
_ Internisten

Schwerpunktpraxis

Thyreologie - Endokrinologie
R ;. Y
Tel.: e 2. : S

g I I

Gera,den “giiillile

Betr.: ygeboren am

Sehr geehrte Frau Kollegin, sehr geehrter Herr Kollege,
vielen Dank fir die Uberweisung der o.g. Patientin.

Diagnose:
Hypothyreose bei Autoimmunthyreociditis {E03.8/G}

Befunde:
Bisher Thyreogland 60 und Thyreogland 20 1xl. Seit heute Umstellung auf L-
Thyroxin Wintrop 75 1x1, Thybon 20 1/4 tgl..

SD-Sonografie:

Kein wesentlicher Befundwandel zu 2020. SD- Volumen 8,5 ml, rechter SDL 4,5 ml
und linker SDL 4 ml. Das Parenchym ist gering echoarm und inhomogen mit ange-
deutet leicht wabiger Struktur, kein eindeutiger Herdbefund, keine auffdllige
Parenchymvaskularisation. Trachea frei, keine pathologische LKS.

Zusammenfassung und Therapieempfehlung:

Wie bereits iniziiert L- Thyroxin 75 Wintrop 1x1 weiter und zusatzlich Thybon
20 1/4 tgl..

Laborkontrolle geplant.

Verlaufskontrolle mit weiteren Therapieentscheid 1/2025 geplant.

Mit freundlichen und kollegialen Griilen

Dieser Brief wurde maschinell erstellt und ist ohne Unterschrift gultig.

*Ausfithrlicher Bericht kann jederzeit angefordert werden.
Dieser Kurzbericht ist fiir med. Begutachtung nicht ausreichend.

EU-TIRADS (Thyroid image reporting and data system)-Klassifikation wvon SD-Knoten der Eurcpean Thyroid Association
1 = Knoten mit sehr geringem Risiko - TIRADS 3 = Knoten mit geringem Risiko

TIRADS 1 = keine Knoten - TIRA
TIRADS 4 Knoten mit mittlerem siko - TIRADS 5 = Konten mit hohem Risiko
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URTEIL UND FACHARTIKEL

Gerichtsurteil: Sachverstandige haben Pflichten

Link: https://bit.ly/3llsii6 (www.bverwg.de/220710B2B128.09.0)
Dieses Urteil kann gegen Falschgutachten helfen.

Medizinische Erlauterungen zur ME/CFS-Problematik

=» Esist moglich, in der Geschéftsstelle des Fatigatio e. V. die USB-Sticks der Fachtagungen des Fatiga-
tio e. V. zu bestellen, um die genannten Vortrage unbearbeitet anzusehen. Gleiches gilt in begrenztem
Umfang auch fiir die vorangegangenen Jahre.

Ab Erscheinen der Mitgliederzeitung Forum Nr. 43/44 werden neben allen Anhdangen auch die hier
aufgeflihrten Fachartikel elektronisch zur Ansicht und zum Herunterladen zur Verfligung gestellt.

Myalgische Enzephalomyelitis - Internationaler Konsensleitfaden fiir Mediziner, Fatigatio e.V,,
Nachdruck 2017

Informationen der Charité

cfc.charite.de

Beschreibung der Erkrankung ME/CFS im neuesten Pschyrembel

®

.

(3,
E i | Pschyrembel online, 2018

fo

Wichtig ist, den neuesten Pschyrembel zu benutzen!
Link: bit.ly/2H1MibJ oder
www.pschyrembel.de/Chronisches%20Fatigue-Syndrom/K0772

Dr. rer. nat. Katrin Huesker:

Mikrondhrstoffe, Neurotransmitter und die Entstehung von Fatigue
Vortrag auf der Fachtagung 2018: CFS/ME Forum, Heft 43/2019, S. 23ff.

Serotonin-Stoffwechsel, ,Leaky gut” und Entziindung bei Reizdarm-Syndrom:
CFS/ME Forum Heft 40/2017, S. 16f.

Pflege bei Belastungsintoleranz | Schriftenreihe Nr. 31 - fatigatio.de



Anhang

Prof. Dr. Carmen Scheibenbogen:

Therapien bei CFS,
Vortrag auf der Fachtagung 2018: CFS/ME Forum, Heft 43/2019, S. 19ff.

Autoantikorper gegen B-adrenerge und Acetylcholin-Rezeptoren beim Chronischen Fatigue
Syndrom (CFS). CFS/ME Forum, Heft 41/2017, S. 23ff.

Dr. Schnakenberg:

»Die Bedeutung von Genvarianten bei CF§":
CFS/ME Forum, Heft 38/2015, S. 19ff.

Prof. Dr. Michael Chirazi Sadre-Stark:

HRV-Messungen und das autonome Nervensystem,
Vortrag auf der Fachtagung 2018, CFS/ME Forum, Heft 43/2019, S. 27ff.

sowie sein Internet-Auftritt, abzurufen unter:
prof-stark.de/was-macht-mich-krank/chronic-fatigue-syndrom

Dabei liegt das Augenmerk besonders auf dem Abschnitt ,Verdachtsdiagnose Depression oder
Somatisierungsstorung”

Prof. Dr. Wolfgang Huber:

»CFS, eine Multisystemerkrankung”
Vortrag auf der Fachtagung 2018 CFS/ME Forum, Heft 43/2019 S. 31ff.

Prof. Dr. med. Gerhard J. Molderings:

~Komorbititdten bei systemischen Mastzellaktivierungserkrankungen: Facetten einer
gemeinsamen Grunderkrankung”,

Vortrag auf der Fachtagung 2016, der Vortrag ist auf der DVD der Fachtagung 2016 zu sehen,
Zusammenfassung: CFS/ME Forum, Heft 40/2017, S. 19ff.

Pflege bei Belastungsintoleranz | Schriftenreihe Nr. 31 — fatigatio.de 51
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Myalgische Enzephalomyelitis/Chroni-
sches Fatigue-Syndrom: Interdiszipli-
nar versorgen

Dtsch Arztebl 2023; 120(20): A-908 / B-780

Scheibenbogen, Carmen; Bellmann-Strobl, Judith; Reilhauer, Anett; Maier, Andrea; Veauthier, Christi-
an; Schmidt, Diego; Behrends, Uta

Grafiken/Tabellen Literatur Kommentare/Briefe Statistik

Die Ursachen der Myalgischen Enzephalomyelitis/Chronisches Fati-

gue-Syndrom (ME/CFS) sind noch nicht vollstandig bekannt. Eine ku-
rative Therapie steht daher nicht zur Verfugung. Die bisher
vorliegenden Erkenntnisse unterstutzen eine interdisziplinare sym-
ptomorientierte Behandlung.



Schwer an ME/CFS Erkankte sind bettlagrig und leiden oft an ausgepragter Reizempfindlichkeit. Foto: Deutsche Ge-
sellschaft fur ME/CFS

Myalgische Enzephalomyelitis/Chronisches Fatigue-Syndrom (ME/CFS)
ist eine komplexe und chronische Erkrankung mit noch unvollstandig
geklarter Ursache. Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) klassifiziert
sie als neurologische Erkrankung (ICD-10 G93.3). Ausloser sind meistens
Infektionserkrankungen wie das Pfeiffersche Drusenfieber, Influenza oder
die Coronaviruserkrankung 2019 (COVID-19). ME/CFS gehort daher auch
zum Spektrum des Post-COVID-Syndroms (PCS).

Hauptsymptom ist eine ausgepragte Belastungsintoleranz mit einer oft
versetzt eintretenden und lange anhaltenden Verschlechterung aller
Symptome nach Alltagsaktivitaten. Weitere typische Symptome sind Fati-
gue, Schmerzen, neurokognitive Einschrankungen sowie Schlaf- und



Kreislaufstorungen. Die Vielzahl an Symptomen erfordert eine interdiszi-
plinare Diagnostik und eine multiprofessionelle Versorgung der oft
schwer kranken Patientinnen und Patienten.

Die Erkrankung erkennen

In manchen Landern ist die Erkrankung besser als ME bekannt. In der
internationalen Literatur hat sich das Doppelakronym ME/CFS durchge-
setzt (1, 2). In Deutschland ging man nach einer Studie des Bundesminis-
teriums fur Gesundheit aus dem Jahr 1993 von einer Pravalenz von 0,3 %
aus. Eine aktuelle Studie aus Deutschland, die Krankenkassendaten von
fast 30 Millionen Versicherten ausgewertet hat, zeigt fur 2020 eine Inzi-
denzrate fur ME/CFS von 0,2 % bei Versicherten ohne und von 0,6 % mit
vorangegangener COVID-19 (3). Das Haupterkrankungsalter liegt bei 15-
40 Jahren. Frauen erkranken etwa doppelt so haufig wie Manner. Im Kin-
des- und Jugendalter sind Uberwiegend altere adoleszente Madchen be-
troffen (1, 2). Die Erkrankung beginnt meist im Anschluss an eine
Infektion. Auch ein Halswirbelsaulentrauma oder eine Operation konnen
ME/CFS triggern. Manchmal beginnt die Symptomatik episodisch oder
schleichend (1, 2).

Charakteristisch fur ME/CFS ist eine ausgepragte Belastungsintoleranz
(Grafik). Meist noch am Folgetag nach einer oft nur leichten Anstrengung
zeigt sich eine Symptomverschlechterung, die sogenannte post-exertio-
nelle Malaise (PEM). Sie kann um Stunden oder auch Uber Nacht versetzt
auftreten und tage- wochen- bis monatelang anhalten (1, 2). Die namens-
gebende Fatigue beeintrachtigt den Alltag, bessert sich kaum durch Aus-
ruhen und geht oft mit muskularer Schwache einher. Schmerzen sind
variabel ausgepragt mit Muskel-, Kopf- sowie seltener Gelenkschmerzen.
Manche Patienten haben generalisierte Schmerzen wie bei einer Fibro-
myalgie. Bei den Konzentrations- und Gedachtnisproblemen stehen
Wortfindungsstorungen, Verlangsamung im Denken (,Gehirnnebel’, brain



fog) und die Unfahigkeit, sich langere Zeit zu konzentrieren, im Vorder-
grund. Trotz der Fatigue liegen meist schwere Schlafstorungen vor, typi-
scherweise mit Verschiebung des Tag-Nacht-Rhythmus. Gemaf3
Diagnosekriterien ist der Schlaf nicht erholsam (2, 4).
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Haufig bestehen Symptome einer autonomen Dysfunktion, die sich als
orthostatische Intoleranz (Ol) mit Schwindel beim Aufrichten, Tachykar-
die, Atembeschwerden, Mundtrockenheit, Temperaturempfindlichkeit,
Reizdarm oder Reizblase aufdern konnen. Typisch fur die Erkrankung ist
auch die Uberempfindlichkeit gegeniiber Licht und Larm, manchmal
auch Geruchen. Schwer Betroffene sind meist bettlagerig, konnen kaum
Gesprache fuhren und bendtigen eine abgedunkelte, gerauscharme Um-
gebung. Neben oft rezidivierenden infektionsahnlichen Symptomen wie
Halsschmerzen, schmerzhaften Lymphknoten und subfebrilen Tempera-
turen leiden viele Betroffene auch unter einer Haufung von Infektionser-
krankungen oder neu aufgetretenen beziehungsweise zunehmenden
Allergien und/oder Nahrungsmittelunvertraglichkeiten. Infektionserkran-
kungen verlaufen oft protrahiert und konnen eine PEM auslosen.



Als eigenstandige klinische Entitat ist ME/CFS gegeniber der chroni-
schen Fatigue abzugrenzen, die bei ganz unterschiedlichen Erkrankun-
gen wie Depression, Krebs oder Autoimmunerkrankungen als haufiges
Symptom auftreten kann.

ME/CFS wird bislang Uber die klinische Symptomatik definiert, es existie-
ren unterschiedliche Diagnosekriterien. Flir die Diagnosestellung werden
die Kanadischen Konsensus-Kriterien (CCC) von 2003 vom Europaischen
ME/CFS-Netzwerk EUROMENE empfohlen (4). Obligat sind Fatigue,
Schlafstérung, Schmerzen und neurokognitive Einschrankungen sowie 2
von 3 Symptomen aus dem autonomen, neuroendokrinen und/oder im-
munologischen Symptomkomplex. Das Leitsymptom ist die PEM, die ge-
maf den CCC meist noch am nachsten Tag (nach 24 Stunden) besteht. Es
hat sich gezeigt, dass eine PEM von mindestens 14 Stunden am besten
diskriminiert zwischen ME/CFS und anderen mit Fatigue einhergehen-
den Erkrankungen (5).

Fur die Praxis eignen sich auch die SEID-(Systemic Exertion Intolerance
Disease-)Kriterien des Institute of Medicine (I0OM) (2). Die SEID-Kriterien
fordern PEM (ohne Angabe zur Dauer), Fatigue und nicht erholsamen
Schlaf sowie Ol oder kognitive Storungen. Diese Diagnosekriterien fin-
den sich auf der Website des Charité Fatigue Centrums (http://daebl-
de/EF63) in deutscher Ubersetzung. Auch nach COVID-19 tritt ME/CFS
auf, wobei ein Teil der Erkrankten nur die SEID-, aber nicht die CCC-Krite-
rien erfullt, meist aufgrund einer kurzeren PEM (6). Moglicherweise lie-
gen der langen und kurzen PEM unterschiedliche
Krankheitsmechanismen zugrunde. Weil PEM nicht obligat gefordert
wird, werden die Fukuda-Kriterien sowie die noch breiteren Oxford-Krite-
rien nicht mehr empfohlen (2, 4). Bei Kindern und Jugendlichen bieten
sich neben den CCC- und SEID/IOM-Kriterien altersadaptierte Kriterien
an.




Schwierige Diagnose

ME/CFS lasst sich erst diagnostizieren, wenn die Symptome ohne Besse-
rungstendenz langer als 6 Monate bei Erwachsenen beziehungsweise 3
Monate bei Kindern und Jugendlichen bestehen. Ein deutscher Fragebo-
gen (MBSQ), der CCC, SEID/IOM-Kriterien und padiatrisch adaptierte
Scores umfasst, kann bei der Autorengruppe angefordert werden. Mit
speziellen Fragebogen kann die Schwere der Fatigue (Fatigue Severity
Scale, Chalder Fatigue Scale), der PEM sowie die Einschrankung der
Funktionsfahigkeit (Bell-Skala) (http://daebl.de/EF63) bestimmt werden.
Die Fatigue ist oft auch muskular und lasst sich mit einem Handdynamo-
meter messen (siehe Abbildung 1) (). Klinisch fallt oft das blasse, bei
Schwerkranken manchmal auch leicht geschwollene Gesicht auf. Die
Hande konnen kalt, die Finger und FufRe blau (Raynaud-Phanomen), die
Haut schwitzig sein.

Als Krankheitsausloser findet
sich bei jungen Erkrankten hau-
fig eine symptomatische Erstin-
fektion mit dem Epstein-Barr-
Virus (EBV), das Pfeiffersche Dru-
senfieber. Eine aktive EBV-Infek-
tion mit Virusnachweis mittels
Polymerasekettenreaktion (PCR)
zeigt sich jedoch im Verlauf sel-
ten. Inzwischen gilt COVID-19
weltweit als der haufigste Trigger fur ME/CFS (3, 6). Bei vielen Betroffe-
nen ist der Erreger der auslosenden Infektionserkrankung jedoch unbe-
kannt. Am haufigsten wird Uber Atemwegsinfektionen, seltener Gber
Magen-Darm-Infektionen berichtet. Auch schwere Reaktivierungen von
Herpes simplex oder bakterielle Infektionen konnen ME/CFS auslosen.

Die verminderte Handkraft kann mit einem Dynamome-

ter gemessen werden. Foto: Carmen Scheibenbogen




Es gibt bislang keinen spezifischen diagnostischen Marker. C-reaktives
Protein und Organfunktionsparameter sind bei ME/CFS-Betroffenen
meist nicht verandert. Die Laboruntersuchung dient daher vor allem der
Differenzialdiagnostik sowie der Erfassung von Komorbiditaten und
Mangelzustanden. Ein Immunglobulin- oder ein Mannose-bindendes-
Lektin-(MBL-)Mangel finden sich haufiger (6, 8).

Interdisziplinar abklaren

Abhangig von der Symptomatik sollte eine erganzende Diagnostik zum
Ausschluss anderer Erkrankungen erfolgen. Uber eine Reizdarmsympto-
matik berichten viele Patienten. Der Koloskopiebefund ist jedoch bei
ME/CFS fast immer unauffallig. Die Abklarung einer chronisch entzundli-
chen Darmerkrankung oder Zoliakie wird daher nur bei anhaltenden
Durchfallen und Gewichtsverlust empfohlen. Autoimmunerkrankungen
treten bei den Betroffenen und in deren Familien gehauft auf. Eine be-
gleitende Hashimoto-Thyreoiditis findet sich bei 10-20 % und antinu-
kleare Antikorper (ANA) sind bei etwa 20 % erhoht (6). Bei erhohten ANA
erfolgen eine weitere Abklarung mittels eines Screenings auf Antikorper
gegen extrahierbare nukleare Antigene (ENA) und, falls positiv, eine
rheumatologische Diagnostik. Bei Sicca-Symptomatik sollte ein Sjogren-
Syndrom ausgeschlossen werden.

Eine neurologische Abklarung ist bei fokalneurologischer Symptomatik
indiziert, wie sensiblen oder motorischen Ausfallen, deutlichen kogniti-
ven oder sprachlichen Beeintrachtigungen. Aber auch bei Schmerzen
(neuropathischem Schmerz, schmerzhaften Missempfindungen, Kopf-
schmerzen) ist eine neurologische Vorstellung zu Diagnostik und Mitbe-
treuung sinnvoll. Um die Belastung der Betroffenen so gering wie
moglich zu halten, bietet sich ein gestuftes diagnostisches Vorgehen an,
mit gezielten Screening-Untersuchungen zur umfassenden Erstevaluati-
on.



Werden schwere kognitive Einschrankungen angegeben, lassen sich die-
se zum Beispiel mit dem Montreal-Cognitive-Assessment- (MoCA-)Test
objektivieren (9). Bei auffalligem Ergebnis folgt ihm eine umfassende
neuropsychologische Diagnostik. Sie dient dazu, das Defizit hinsichtlich
der betroffenen Bereiche (Aufmerksamkeit, Gedachtnis, Exekutivfunktio-
nen, Sprache) und des Schweregrades zu erfassen, aber auch als Grundla-
ge fur einen individuellen Behandlungsplan. Besonders bei
neuropathischen Schmerzen, Kribbelparasthesien, Temperaturwahrneh-
mungsstorung und/oder Hinweisen auf autonome Dysfunktion sollte
auch bei normalen Neurografiebefunden eine Small-Fiber-Neuropathie
(SFN) abgeklart werden. Diese kann einer Fallserie mit 160 ME/CFS-Pati-
enten zufolge bei 30 % der Betroffenen auftreten (10).

Die CCC- und SEID-Kriterien fordern explizit den Ausschluss einer schlaf-
bezogenen Atemstorung sowie eines Syndroms der unruhigen Beine
(Restless Legs Syndrome, RLS) und empfehlen die Behandlung begleiten-
der schlafmedizinischer Erkrankungen (2, 4). Die generell haufigsten
schlafmedizinischen Erkrankungen sind die chronische Insomnie, die ob-
struktive Schlafapnoe und das RLS. Es gibt nur wenige Studien, die
ME/CFS-Betroffene im Schlaflabor polysomnografisch untersuchten, und
daher fehlen reprasentative Daten Uber die Pravalenz der genannten
schlafmedizinischen Erkrankungen bei ME/CFS (11).

Die meisten Patientinnen und Patienten mit ME/CFS berichten Uber eine
Ol (12). Das Posturale Orthostatische Tachykardiesyndrom (POTYS) ist eine
haufige Form der Ol, die besonders bei jungen Frauen und etwa 25 % der
ME/CFS-Betroffenen vorkommt (13). Kennzeichen sind mindestens 3 Mo-
nate bestehende lageabhangige Beschwerden wie Schwindel, Ubelkeit,

Benommenheit oder Sehstorungen sowie ein gegenuber dem Mittelwert
im Liegen (fur 5 Minuten) anhaltender (mindestens 2 aufeinanderfolgen-
de Werte) Herzfrequenzanstieg um mindestens 30 Schlage/Minute (40



Schlage/Minute bei 12-19-Jahrigen) oder auf mindestens 120 Schla-
ge/Minute wahrend 10-minutiger Stehzeit ohne begleitende orthostati-
sche Hypotonie. Die Diagnose POTS lasst sich somit stellen nach:

I gezielter Anamnese typischer Beschwerden,

' Ausschlussdiagnostik, etwa Echokardiogramm (EKG), Herzultraschall,
Langzeit-EKG, und

I einem 10-minutigen Stehtest mit minutlicher Aufzeichnung von Herz-
frequenz und Blutdruck oder einer Kipptischuntersuchung.

Im Vorfeld einer rehabilitativen Therapie empfiehlt sich eine grundliche
korperliche Untersuchung, insbesondere unter manual-medizinischen
Gesichtspunkten. Dabei spielen muskulare Triggerpunkte, muskulare Dys-
balancen, fasziale Veranderungen, Befunde verminderter Tiefenstabilitat
sowie funktionelle Storungen der Atmung eine besondere Rolle.

Symptomorientiert behandeln

Trotz der chronischen Erkrankung, die viele Patientinnen und Patienten
in ihrer Existenz bedroht, sind die meisten Betroffenen primar nicht de-
pressiv und hoch motiviert fur alle verfugbaren Behandlungsoptionen.
Die Diagnose ME/CFS ist manchmal nicht sicher zu stellen beziehungs-
weise abzugrenzen, wenn die Krankheit nicht mit einer Infektion begon-
nen hat oder Begleiterkrankungen mit ahnlichen Symptomen vorliegen.
Im Kindes- und Jugendalter ist eine sorgfaltige psychologische oder kin-
der- und jugendpsychiatrische Evaluation durch ME/CFS-erfahrene Arzte
und Arztinnen zu empfehlen, um Krankheiten aus diesem Fachgebiet
auszuschlieen oder Komorbiditaten zu erfassen.



Die gezielte Behandlung von Komorbiditaten tragt zur Symptomredukti-
on bei und verbessert die Lebensqualitat der Betroffenen. Unter einer
guten arztlichen Betreuung, verbunden mit Selbstmanagement und sozi-
almedizinischer Unterstltzung, kann sich eine moderate Besserung ein-
stellen. Eine Ausheilung ist bei Erwachsenen selten, bei Kindern und
Jugendlichen dagegen haufig (15).

Wesentliches Element des Selbstmanagements ist das Pacing. Die Aktivi-
tat wird so begrenzt und Uber den Tag verteilt, dass keine Uberlastung
mit PEM beziehungsweise Symptomverschlechterung auftritt. Die Belas-
tungsgrenze ist individuell unterschiedlich und kann uber die Zeit fluktu-
ieren. Wahrend leichter Erkrankten mit Einschrankungen noch Schule
oder Berufstatigkeit moglich ist, konnen Schwersterkrankte bereits durch
einfachste Aktivitaten oder Reize (Korperhygiene oder Gesprache) PEM
erleiden.

Das Erlernen und Umsetzen von Pacing stellen eine grofse Herausforde-
rung dar. Informationsmaterial hat die Deutsche Gesellschaft fur ME/CFS
erstellt (http://daebl.de/QY41). Eine gestufte Aktivierungstherapie (GET)
wird nicht empfohlen (16). Entspannungstechniken sind ein wichtiger
Baustein, um Stress abzubauen, der PEM auslosen kann. Im Falle einer
ausgepragten Ol kann allein das Aufrichten zu PEM fuhren. Bei der oft
bestehenden sensorischen Uberempfindlichkeit knnen Schallschiitzer,
Raumverdunklung und/oder Sonnenbrillen helfen.

In der Behandlung der fast immer bestehenden Schlafstorungen sind 2 -
5 mg Melatonin oft wirksam. Antihistaminika der 1. Generation kdnnen
das Einschlafen unterstitzen. Niedrig dosierte Antidepressiva (Trimipra-
min, Mirtazapin) kommen bei schwereren Schlafstorungen zum Einsatz.



Zur Verbesserung der kognitiven Leistungsfahigkeit kann Ergotherapie
eingesetzt werden. Eine Psychotherapie kommt im Sinne einer unterstut-
zenden Behandlung infrage. Mild oder moderat Betroffenen kann eine
kognitive Verhaltenstherapie (CBT) angeboten werden (16). Dies gilt
auch fur eine depressive Begleitsymptomatik infolge der belastenden
Symptomatik und der eingeschrankten Lebensqualitat. Eine leitlinienge-
rechte antidepressive Medikation sollte dann in Erwagung gezogen wer-
den.

Die Therapie von POTS und Hypotonie kann eine Erhohung der Trink-
menge auf 2-3 |/Tag sowie der Salzzufuhr auf 8-10 g/Tag, das Tragen
von Kompressionsstrumpfhosen Klasse |l und/oder einer abdominellen
Leibbandage sowie, wenn maglich, ein regelmaiges Training der Bein-
und Bauchmuskulatur und bei schweren Formen einen Rollstuhl umfas-
sen (13).

Es fehlt an randomisierten, kontrollierten Studien zur medikamentosen
Therapie, sodass diese auf Grundlage von Expertenempfehlungen und
off-label erfolgt (13). Hierbei sollte immer mit der niedrigsten Dosis ge-
startet werden, geringe Dosen reichen oft aus. Zu den Medikamenten
gehoren Midodrin, Fludro- oder Hydrocortison, Ivabradin und Pyridostig-
min. Letzteres wirkt sich haufig nicht nur positiv auf die Tachykardie, son-
dern auch auf die muskulare Schwache und eventuell auf begleitende
Obstipationen oder Blasenentleerungsstorungen aus, die den Einsatz
aber auch limitieren konnen.

Bei Schmerzen kommen primar die Analgetika Ibuprofen, Paracetamol,
Metamizol und/oder Pregabalin oder Gabapentin zum Einsatz. Auch eine
vorsichtige manuelle Therapie oder transkutane elektrische Nervensti-
mulation (TENS) konnen hilfreich sein. Bei Allergien, Schleimhautreizun-
gen und Nahrungsmittelunvertraglichkeiten sind H1-Antihistaminika der
3. Generation oft nutzlich. Mangelzustande (Eisen, Vitamin D/B, Folsaure)



sind auszugleichen. Es gibt Hinweise auf mogliche positive Effekte von
Ginseng und Minocyclin sowie niedrig dosiertem Aripiprazol (LDA) und
Naltrexon (LDN), die jedoch off-label eingesetzt werden mussen (17, 18,
19, 20).

Bei einem akuten Krankheitsschub (PEM) sind viel Ruhe und die Beruck-
sichtigung der sensorischen Uberempfindlichkeit wichtig. Der Kreislauf
sollte durch eine ausreichende Trinkmenge und Salzzufuhr, gegebenen-
falls als Infusion, unterstutzt werden. Lorazepam fur maximal 3 Tage
kann helfen. Temperaturschwankungen sollten vermieden werden, um
zusatzliche Energieverluste zu verhindern. Falls die Betroffenen zum Es-
sen zu schwach sind, bietet sich uberbrtickend eine kalorienreiche Trin-
knahrung an. Bestehen die Symptome langer als 2-3 Tage oder sind sie
ungewohnlich, sollten andere akute Ursachen ausgeschlossen werden.

Schwerstbetroffene therapieren

Schwersterkrankte sind bettlagerig und oft extrem empfindlich gegen-
uber Licht und Gerauschen, manchmal auch Beruhrung. Der Grad der Be-
hinderung (GdB) betragt 100 %, meist besteht ein Pflegegrad von 4 oder
5. Behandlung und Versorgung stellen eine grof3e Herausforderung dar.
Zu Schwersterkrankten mit ME/CFS gibt es kaum Studiendaten. Die ME
Association UK und ein Ubersichtsartikel liefern praktische Informatio-
nen (21). Oft sind die Patienten auf eine Unterstutzung bei der Ernah-
rung und Korperhygiene angewiesen. Mitunter sind Sondennahrung und
intravenose Flussigkeitszufuhr notwendig. Ein Rollstuhl mit Elektroan-
trieb kann eine Fortbewegung ermaglichen.

Hausbesuche dienen der regelmafiigen Evaluation des Krankheitsver-
laufs und einer Behandlung von Schmerz, Schlaf- und Kreislaufstorun-
gen, aber auch Ubelkeit oder sekundarer Depression. Bei der Behandlung
von Schmerzen und Immobilitat kann eine sehr vorsichtige manuelle



Therapie hilfreich sein. Eine stationare Diagnostik bedarf wegen der aus-
gepragten Reizempfindlichkeit besonderer Anpassungen und ist kaum
verfugbar.

ME/CFS stellt eine Herausforderung dar, denn es gibt bisher keine befrie-
digende Therapieoption und meist keinen Zugang zu den wenigen spe-
zialisierten medizinischen Einrichtungen. Der hausarztliche Aufwand ist
hoch. Aber das hausarztliche Umfeld bietet auch besondere Chancen. Die
Betroffenen sind mit ihren Begleiterkrankungen und ihrem sozialen Um-
feld in der hausarztlichen Praxis gut bekannt. Schon die Klarung und An-
erkennung der Diagnose ME/CFS stellt fur sie und ihre Angehorigen eine
wertvolle Unterstlutzung dar. Bei Kenntnis des Krankheitsbilds konnen
die Weichen fur eine sinnvolle Diagnostik und bestmogliche sympto-
morientierte Therapie gestellt und damit Schaden und Kosten vermieden
werden.

Lokale Netzwerke bilden

Um bei Bedarf die hausliche Versorgung zu unterstitzen und den Erfah-
rungsaustausch zu fordern, sind auf ME/CFS spezialisierte, multiprofes-
sionelle und interdisziplinare lokale Netzwerke sinnvoll. In diesen
Netzwerken konnen sich auch Praxen etablieren, die einen Schwerpunkt
auf die Diagnose und Behandlung von ME/CFS und Post-COVID legen.
Ein Schwerpunkt der Netzwerkarbeit muss neben der medizinischen Ver-
sorgung in einer bestmaoglichen Aufrechterhaltung der sozialen Teilhabe
liegen.

Moderne Ansatze, die zur effizienteren und wirkungsvolleren Versorgung
von ME/CFS fuhren, sind erforderlich. Hierzu zahlen, neben der pharma-
kologischen Therapie, eine strukturierte Anamneseerhebung, die Vermitt-
lung des relevanten Wissens an Betroffene und Angehorige in Form von



Gruppenschulungen sowie moderierte Social Media Communities zur
Forderung des Erfahrungsaustausches und der Etablierung sozialer/emo-
tionaler Supportstrukturen.

Derzeit sehen wir im hausarztlichen Bereich eine steigende Anzahl von
Patientinnen und Patienten mit anhaltenden Beschwerdebildern nach
COVID-19.Es ist deshalb dringend notwendig, passende Konzepte und
Strukturen aufzubauen, um die Betroffenen, ihre Angehorigen und ihre
Behandlungsteams zu unterstutzen.

Eine Rehabilitation muss die befund- und symptomorientierte Therapie
und das Erlernen von Strategien zum Krankheitsmanagement zum Ziel
haben. Rehabilitative Interventionen im ambulanten wie stationaren Set-
ting sollten reduziert und flexibilisiert werden und Einzelanwendungen,
wie manuelle und Atemtherapien, enthalten. Die Vielfalt der Symptome
erfordert eine personalisierte Betreuung im interprofessionellen Team.
Um PEM zu vermeiden, kénnen karperliche Ubungen auch im Liegen
durchgefuhrt werden (22). Mafinahmen der medizinisch-beruflich orien-
tierten Rehabilitation sollten Anregung von flexiblen Arbeitsbedingun-
gen und Homeoffice enthalten, um eine Teilhabe am Berufsleben zu
ermoglichen, und Versorgungsaspekte mit einbeziehen. Etwa ein Viertel
der ME/CFS-Erkrankten ist noch (teilweise) berufstatig (23).

Individuelle Umstande, die zu Stresssituationen fuhren, konnen eine Ver-
schlechterung auslosen und mussen in der Rehabilitation erkannt wer-
den. Der Umgang mit einer chronischen, oft stark beeintrachtigenden
Erkrankung bedarf einer besonderen Unterbringung und Anpassung des
Rehaalltags, oft psychologischer Unterstutzung sowie des Erstellens von
realistischen Zielen fur die Betroffenen, um eine bessere Lebensqualitat
und Teilhabe am Leben zu ermoglichen.

Symptomorientierte Versorgung



Solange kurative Therapieansatze fur ME/CFS fehlen, steht eine optimale
symptomorientierte Versorgung im Vordergrund. Die Patientinnen und
Patienten sollten zur Diagnosesicherung und Erstellung eines mafige-
schneiderten Therapiekonzepts an ortsnahe Spezialambulanzen Uber-
wiesen werden konnen, die jedoch bislang nur an wenigen Universitaten
existieren. Vielversprechend ist ein sektorenubergreifendes Behand-
lungskonzept, welches rasch nach der Diagnosestellung eine stationare
Behandlung in einer spezialisierten Reha- oder Schmerzklinik beinhaltet.
Ein solches Konzept wird gegenwartig in einer vom Innovationsfonds
geforderten Studie gepruft (24).

Es gibt inzwischen eine Reihe von Studien, deren Ergebnisse auf Antikor-
per-vermittelte Autoimmunitat und Durchblutungsstorungen als mogli-
che Pathomechanismen hinweisen (25, 26). Auf dieser Basis mussen
dringend Medikamente in klinischen Studien gepruft und moglichst ku-
rative Therapieansatze entwickelt werden. Hierfur ist auch das Engage-
ment von Politik und pharmazeutischer Industrie gefragt. Erste
Therapiestudien laufen in der vom Bundesministerium fur Bildung und
Forschung (BMBF) geforderten Nationalen Klinischen Studiengruppe
(NKSG) seit Anfang 2023.
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Weiterfuhrende Informationen: Netzwerke, Leitlinien und Patientenorga-
nisationen

= Charite Fatigue Centrum

= The ME Association UK
http://daebl.de/UP84

= US ME/CFS Clinical Coalition
http://daebl.de/GY76

= DEGAM-Leitlinie Miidigkeit
http://daebl.de/PW14

= NICE-Leitlinien ME/CFS
http://daebl.de/EN52

= Deutsche Gesellschaft fiir ME/CFS
http://daebl.de/0Y41

= Fatigatio Bundesverband ME/CFS
http://daebl.de/UA9

= Lost Voices Stiftung
http://daebl.de/QA52

= Long Covid Deutschland

= Schweizerische Gesellschaft fur ME/CFS
http://daebl.de/AB76
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Post-COVID-Syndrom mit Fatigue
und Belastungsintoleranz:
Myalgische Enzephalomyelitis
bzw. Chronisches Fatigue-
Syndrom

Herbert Renz-Polster’ - Carmen Scheibenbogen®
'Vogt, Deutschland

*Charité Fatigue Centrum der Charité — Universitatsmedizin Berlin, Campus Virchow-Klinikum, Berlin,
Deutschland

Zusammenfassung

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

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

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

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

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

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

Erkrankungen wie Guillain-Barré-Syn-
drom, posturales Tachykardiesyndrom,
Diabetes mellitus Typ 1 oder Lupus ery-
thematodes sind keine Seltenheiten [1].
Immer deutlicher imponiert in dieser
unerfreulichen Sammlung eine schon
lange bekannte Entitét, die noch immer
zahlreiche Rétsel aufgibt: die Myalgische
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| AIDS Lacquired immunodeficiency syndrome” (erworbenes Immunschwachesyndrom), CVID .common variable immunodeficiency”, ZNS zentrales Nervensystem

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

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

Leitsymptom Fatigue: mehr als
Miidigkeit

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

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

Myalgische Enzephalomyelitis/
Chronisches Fatigue-Syndrom

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

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

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

Epidemiologie

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

» ME/CFS ist keine seltene
Erkrankung

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

Terminologie und Pathogenese

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

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

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

» ME/CFS entwickelt sich meist
nach einer Infektionskrankheit

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

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



Héaufige Begleiterscheinung: orthostati-

sche Intoleranz

Haufig, womaoglich sogar in der Mehrzahl der

Félle, wird die Myalgische Enzephalomyelitis/

Chronisches Fatigue-Syndrom (ME/CFS) von

Kreislaufregulationsstorungen begleitet

(orthostatische Intoleranz). Diese zeigen

sich vor allem durch Benommenheit,

Schwindel und Tachykardie, insbesondere

nach Lagewechsel bzw. Aufstehen. Hier

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

Gesamtsymptomatik beitragen und zudem

separat bzw. zusatzlich zu ME/CFS behandelt

werden kdnnen:

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

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

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

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

» Die biopathologischen
Grundlagen werden immer besser
verstanden

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

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

Klinisches Bild

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

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

Zweite Conditio sine qua non fiir die Dia-
gnose ME/CFS ist die neu auftretende, an-
derweitig nicht erkldrbare, Giber mindes-
tens6 Monate persistierende, tiefgreifende
Fatigue (mehr zu diesem Leitsymptom im
Abschnitt ,Leitsymptom Fatigue: mehr als
Miidigkeit").

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

thische” Beschwerden: Typisch sind

der oft als ,brain fog” bezeichnete

Komplex (,klebriges” Denken, Konzen-

trations- und Gedachtnisstdrungen,

Wortfindungs- und Artikulationssto-

rungen, verwaschene Sprache) sowie

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

Gerdusche, aber auch gegen Gerii-

che und in schweren Fallen gegen

Beriihrungen).

— Oft schwere Schlafstérungen: Haufig
sind unerholsamer Schlaf, erschopftes

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

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

- Zeichen einer autonomen Dysfunk-
tion bzw. einer orthostatischen In-
toleranz (0) sind fast durchgéngig
vorhanden (zu Ol siehe @ Infobox 2).
Dazu gehéren: Tachykardie (teils mit
Palpitationen), Schwindel, Benommen-
heit, Atemnot bei leichter Belastung,
intermittierend kalte Extremitdten mit
Minderperfusion der Akren (teilweise
mit Akrozyanose, Raynaud-Syndrom),
Mundtrockenheit sowie generalisierte
Odembildung (aufgedunsenes Ge-
sicht, gespannte Waden, erschwerter
Faustschluss). Die autonome Dys-
funktion kann sich auch in Reizdarm
oder Reizblase sowie Gastroparese mit
Refluxsymptomatik manifestieren.

- Neuroendokrine Stérungen, die sich
beispielsweise als gestorte Anpassung
der Korpertemperatur, Temperatur-
empfindlichkeit, Appetitstérung oder
Gewichtsveranderung manifestieren.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

1. Fatigue

Zustandsverschlechterung nach Belastung
Schlafstérungen

Schmerzen

Neurologische/kognitive Dysfunktion
Autonome Dysfunktion

Neuroendokrine Dysfunktion
Immundysregulation

B

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

und 2 Nebenkriterien (Nr. 6-8) tiber

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

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

» Spontanremissionen oder
Heilungen sind selten

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

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

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

Diagnostik

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

» Klinische Kriterien liefern die
Verdachtsdiagnose ME/CFS

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

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

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



die betreffende Fachdisziplin angezeigt.
Vor allem bei schleichendem Erkran-
kungsbeginn gilt es, eine Depression oder
Somatisierungsstérung  auszuschlieBen.
Hierzu kénnen entsprechende Fragebo-
gen eingesetzt werden, diese miissen
aber bei Verdacht durch ein facharztliches
Konsil erganzt werden. Die allermeisten
Betroffenen zeigen liber lange Zeit eine
eindrucksvolle Resilienz und leiden trotz
ihrer existenzbedrohenden Erkrankung
nicht an Depressionen oder Angststérun-
gen.

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

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

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

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

Weitere diagnostische Schritte

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

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

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

— Parésthesien,

~ Sensibilitatsstérungen,

— Muskelzucken,

— restless legs”,

- kognitive Einschrankungen,

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

- Zeichen einer zervikokranialen Instabi-
litdt und

- mogliche Zeichen einer Lyme-Borrelio-
se.

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

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

Abklarung einer Schlafstorung. Schlaf-
storungen sind bei ME/CFS regelhaft vor-
handen. Bei sehr ungewdhnlichem Schlaf-
muster oder Verdacht auf eine obstruktive
Schlafapnoesollte eine Schlaflabordiagno-
stik erfolgen.

Abklarung von Infektionen. Grundsdtz-
lich sollte eine gezielte Infektionsanamne-
se erhoben werden, um einem akuten und
chronischen Trigger gegebenenfalls best-
mdoglich entgegenzuwirken. Ein kleiner
Teil der Patient*innen leidet an hau-
fig rezidivierenden Reaktivierungen von
HSV-1, HSV-2 oder Varizella-Zoster-Virus;
eine  Polymerase-Kettenreaktions(PCR)-
Untersuchung aus Blascheninhalt kann
hier im Zweifelsfall hilfreich sein. Aktuell
ergibt sich aus der EBV-Diagnostik nach
bekannter ldnger zuriickliegender Primar-
infektion keine Behandlungsmalinahme,
weshalb wiederholte Bestimmungen der
EBV-Last mittels PCR oder serologischer
Untersuchung in der Routineversorgung
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~Pacing” - das wichtigste Prinzip fiir das
Selbstmanagement

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

es geht vermieden werden, da solche
,Crashs” den Allgemeinzustand und die
Lebensqualitat der Betroffenen dauerhaft
verschlechtern konnen. Das individuelle
Jpacing” kann anhand eines Aktivitats-

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

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

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

Symptomorientierte Behandlung

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

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

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

Symptomatische Linderung der beglei-

tenden klinischen Problematik.

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

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

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

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

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



Weiterfiihrende Literatur

Informations- und Arbeitsmaterialien sowie Links zum Weiterlesen.

Weitere Informationen zu ME/CFS fiir Arzt*innen finden sich:

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

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

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

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

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

Patient*innenorganisationen:

- Deutsche Gesellschaft flir ME/CFS: https://www.mecfs.de/
- Fatigatio: https://www fatigatio.de/

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

- Millions Missing: www.millionsmissing.de

Kanadische Konsensuskriterien:
- https:/cfc.charite.de/fileadmin/user_upload/microsites/kompetenzzentren/cfc/Landing_
Page/Kanadische_Kriterien_mitAuswertung.pdf

JPacing’, Patient*inneninformation:
- https://www.mecfs.de/was-ist-me-cfs/pacing/

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

Short Form-36 (SF-36) fiir die korperliche Funktionsfahigkeit:
- https://dewikipedia.org/wiki/SF-36

Fatigue Severity Scale:
- https://best.ugent.be/BEST3_FR/download/moeheid_schalen/FSSschaal _ENG.pdf

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

Handdynamometermessung, Auswertung:
— https://cfc.charite.de/fileadmin/user_upload/microsites/kompetenzzentren/cfc/Landing_
Page/Hand_Dynamometer_Test.pdf

NASA-Anlehntest (,NASA lean test”):
— https://batemanhornecenter.org/wp-content/uploads/filebase/providers/mecfs/10-Minute-
NASA-Lean-Test-Clinician-Instructions-06_2021.pdf

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

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

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

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

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

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

Resiimee: einen Kompass nutzen

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

Fazit fiir die Praxis

Kompass fiir die Versorgung von Patient*innen
mit Myalgischer Enzephalomyelitis/Chroni-
schem Fatigue-Syndrom (ME/CFS):
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Schwerpunkt: Long-COVID

Die Diagnose wird durch die kanadischen

Konsensuskriterien erheblich erleichtert! Die

Diagnose ME/CFS wird beispielsweise nicht

vergeben, wenn

- eine Fatigue seit weniger als 6 Monaten
besteht,

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

- die Fatigue durch eine andere Erkrankung
erklarbar ist,

- die anderen geforderten Diagnosekriteri-
en nicht erfiillt sind.

Eine spezifische Therapie ist nicht etabliert,

und doch sind effektive MaBlnahmen mog-

lich:

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

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

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

- Die Forschung arbeitet mit Hochdruck an
ursachlichen Therapien.

Wenn man erst an das Leiden der Patient*in-

nen denkt, dann ist ME/CFS eine arztlich

«dankbare” Erkrankung.
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Abstract

Post-COVID syndrome with fatigue and exercise intolerance: myalgic
encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome

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

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

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

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

Keywords
Severe acute respiratory syndrome coronavirus type 2 (SARS-CoV-2) - Chronic fatigue syndrome -
Post exertional malaise - Long COVID - Pacing
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