was ist
ME/CFS?

Eine schwere, chronische
und bislang unheilbare

Multisystemerkrankung

A, Sohwrere und Komplexitat won MECES

Myalgische Enzephalomyelitis/Chronisches Fatigue Syndrom
[MESCFS) ist eine schwere, chronische Multisystem-
erkrankung, die zu karperdicher Behinderung und kegnitiven
Beeintrichtigungen flihrt. ME/CFS kann je nach Schweregrad
zur Arbeitsuntihighkeil, Pllegebedurfligheit oder in Sabr
schweren Fallen zum Tod Tohren.

on MEICES

Die Prkvalanz von MEFCFS in Deuw:hland betragt
S00.000 Erwachsene, Kinder und Jugendliche, Etwa B0%
der Falle sind postinfektios. Virale Krankheiten wie Grippe,
Corona, Pleiffersches Drisenfieber u.a., abeér auch bakterialle
Infektionen, Traurmata, Operationen. Medikamente und
Impistoffe kénnen in manchen Fallen zu MECES fubren,

nrbed imst ung misgliche Urspchan

Hiuhige Begimterkrankung von MEICES

1% der Betroffenen leiden an Orthostatischer Inteleranz (O1),
eifed Kogishaulregulatonsstirung., doe m aulrechiber Position
bepw. zu Schwindel, Herzrasen, Zittern, Ubelkeit, Beklemmung,
Ohrensausen undicder Ohnmacht fidhren kann,

Kanadische Konsenskriterien (COC) tur eine ME/CFS-Dingnos:
Hauptkriterien: Post-Exertionelle Malaise (PEM), Schmerzen,
pathologische Fatigue, neurologische baw. kognitive
Beeintrachtigungen, Schlafstérungen. Mebenkriterien)
kardigvaskulare Stdrungen sowie weitere Dysfunkifonen des
autonomen Merven-. Hormon- und Immunsystems.

Hauptmerkmal van ME/CFS

Die Post-Exertionelle Malaise (FEM) beschreibt eine unverhalt-
nismalige Zustandsverschlechterung nach geringer Korper-
licher, kogrithver und/oder emationaler Anstrengung, die Gber die
klasstsche Belastungsintoleranz anderer Krankheiten wie bspw.
beieiner Herzinsuffizienz nausgehl Als Hauptmerkmal von
ME/CFS kann PEM soforl oder verzégert mehrare Symploms
verschliechtern oder solche ausigsen, die scheinbar nicht
unmittelbar mit der vorangegangenen Anstrengung oder
Betastieng in Verbindung stehen und damil assozier werden,

Ein ME/CF5-Betroffener kannte etwa infolge von PEM durch
Sinnesreize wie helles Licht pldtziich an starken Schmerzen oder
Grippesymptomen lxiden. Chese Auswirkungen der PEM konnen
sich Gber TEIQ'E‘. Wochen oder langer hinZielen, wobed irnmer das
Risiko einer unwiederbringlichen Zustandsverschlechierung
besteht, Die Ausitser filr PEM variieren je nach Schweregrad und
reichan von einem kurzen Spaziergang Uber eing aufrechta
Positian s hin 2u Gerasschen, Licht und GRSprachen.

Situation fir ME'CFS-Betroffene in Deutschiand

Fiir ME/CFS gibt es keine zugelassenen Medikamenite.

Es existieren nur zwei spezialisierte ME/CFS-Ambulanzen. Rie
Munchner Ambulanz betreut Patientinnen bis 25 Jahre aus
Bayern, wahrend die dimbuwanz der Charité lediglich eine
einmalige Diagnostik fir Ereachsene aus Berlin/Brandenburg
anbigtet, Aulgrund unzureichender medizinischar und Sozialer
Versorgung, Bagatellisierung und Stigmatisierung ist Suizid bei
MECFS die haufigste Todeswrsache,

Fardorengen von FMilionshissing Deutschiand

Eine breit angelegte AuMarurrgauffenswa

vergleichbar mit der AlDS-Kampagne der BZgh (ab 1987).
Eine verstetighe Forschungsférderung,

emMsprechend der Erankheilslast und Schwere won MESCFS,
Medizinische Einrichtungen sowie spezialisierte
Anlaufstellen in jedem Bundesland, die die individusllen
Bedarfe von Betroffenen und Angehirigen adressieren.
Eine dauerhafie politische Unterstiutzung, bepw. durch die
Einrichtung emer inferfrakiionetlen Arbeitsgruppe.



Orthostatische
Intoleranz (0I)

Ursachen, Symptome und
therapeutische Ansatze
einer haufig unterschatzten
Dysautonomie bei ME/CFS

Einflrihrung in die Orthostatische Intoleranz {(O1)

Orthostatische Inteleranz, kuez O, ist eine haufige Komarbiditat
bei ME/CFS, die die Fahigkeit beeintrachtigt, den Blutdruck in
aufrechter Position stabil zu halten. C1 belrifit 70-920% der
Betrofferien und verursachl Symptome wie Schwindel, kognitive
Besintrachtigungen, erhiéhle Herrfrequenz oder Tach:,,ri{ardie,
Ubelkelt, Bl#sse, Benommenhei, bauliche Verdarbung = auch
Zyanose genanmil = und kaltschweilige Extremitaten sowle
E-E-hs.l-i:'lrungen. Tinnilus und Bewusstiosighelt (Synkope).

Gestérte Blutdruckregulation und Sauerstoffversargung
Mormalemnweise kommt es beim Aufstehen zu einer Verengung
der Blutgefidie, der sogenannten Vasokonstrikiion, die den
Blutdruck stabil hdit und die Saverstoffversorgung ven Gehim,
Herz und anderen Organen sicherl. Bel O ist diesor Mecha-
Mismus jedoch gestan, was zu eined bis Zu 30 % verringerten
Crurchblutung des Gehirns und einer unzureichenden

Versorgung lebenswichtiger Organe flhrt

Haufige Fehldiagnosen

Da die Symplame oft denen von Angststdrungen ader Panik-
attacken dhneln, wird die Ol hauflg als psychische Erkrankung
fehldiagnostiziert. Tatsachlich handel! s sich jedoch um eine
Dysfunktion der Blutdruckregulation, die das typische Pré-
Synkope- oder Kollaps-Gefih| hervorruft und die korperiche
Belastbarkedt der Betroffenen erheblich einschrankt,
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Die hautigsten Formen der O bei ME/CFS

Crthostatische Hypotonie (OH) Der Blutdruck sinkt innerhalb der
arsten 2 min nach dem Aufstenen signifikant ab (systolisch um
mindestens 20 mmHg oder diastolisch um mindestens 10 mmbgl

Mewuronal vermittelte Hypotonie [NMH) Der Blutdruckabfall tritt
st erst nach 10=20 min i Stehen en und erfolgl oft abrupt,

Posturales Tachykardiesyndrom {PaT5): Die Herzfreguenz steigt
innerhdlb der ersten 10 min nach dem Aufstehan uwim mehr als 30
Schage pro Mingte, wihrend der Blutdeuck stabil bleibi,

Crthostatic Cerebral Hypoperfusion Syndrome (2CHOS)
Eine vermringerte Hirndurchblutung in aufrechter Position, ahne
signifikante Verdnderungen ven Herzfrequenz oder Blutdnack.

Hypecapnic Cerebral Hypoperfusion [HCH) Eine vernngarte
Hirndurehbiutung durch niedrige CO2-Werte infolge tiefen oder

schnellen Atmens, ohne die typische Verdnderung von Blutdrick
oder Herzfrequenz.

PaTS-Subtypen und Mischformen der O aul milliansmissing.de

Micht-madikamentése Therapicansitze bei O

Erhthte Flissigheits- und Salzzufubr Regelmiitiges Trinken
und erhohte Salzzufuhr zur Stabilisiersng des Blutvalumens.
Kompressionskleidung Kompressionsstrimpfe, Bauchbinden,
oder Kompressionsleggings fordern den Rickiluss zum Herzen.

Posturale Mandver Im Steben Beine kreuzen, sizend Rucken-
lehne neigen, im Schneidersitz sitzen oder Beine hochlegen.

Kopfende des Bettes anheben Das Hochstellen des Kopfteils
um 10-15 cm hilli, das Blutvolumen langfristig zu stabilisieren,

Himeeeis Bei ME/CFS ist kGrperdiche Aktivierung oder Sport
aufgrund der Post-Exertionellen Malaise (PEM) kontraindiziert.

Medikamenttse Therapieansatre bei Ol

OH und NMH Fludrocartison (dstanin H): Fdrdert die
Salzretention und erhiéht das Blutvolumen, was Schwandel und
Ohnmachsantalie reduzien. Midadnn (Gutran): Verengt die
Blutgefdfe und stabilisiert den Blutdnick beim Aufstehen.

Klassisches PoT5 Pyridostigmin {Mestinan) Stabilisiert die
Hergrequenz und lindert Herzrosen und Schwindel, Bota-Blocker
{Mebivelal) und IF-Kanal-Hemmer {hvabrading: Reduzieren die
Herzfrequenz und entlasten das Herz beim Aufstehen, wodurch
Herzrasen und Fatigue gemindert werden kinnen.

Diagnosemethoden bei Ol

Der angepasste MASA-Lean-Test dokumentiert Herzfreguenz,
Blutdruck und Symptome im Liegen und im Stehen, Dieser hifft,
PaTs, OH, MMH und Mischiormen zu diagnostizieren. Beim
Kipptischtest wird die Person in eine aufrechte Position gelbracht.
wahrend Symptome und Vitalparameter dberwacht werden. Dhe
Doppler-Sonografie untersucht den Blutliuss im Gehirm und in
den Anmerien, um Durchblutungsstérungen sichtbar zu machen,



was ist
Pacing?

Pacing ist eine kontinuierliche
Strategie des Aktivitats- und

Energiemanagements und dient
nicht nur als Reaktion auf die

Post-Exertionelle Malaise (PEM)

Inaktivitait —

Funktionsverlust

Stabilisierung

PEM/Crash

Funktionsverlust

Aktivitat +«—

Das Ziel von Pacing besteht ausdricklich nicht darin, die
Belastungsgrenze schrittweise zu steigern oder zu erweitern,
wig es bei aktivierenden Ansétzen angestrebt wird. Weder die
PEM noch die individuelle und instabile Belaswingsgrenze sind
verhandelbar und kannen nsghl durch Motivation, Kognitive
Verhattenstherapie oder jegliche Form der Aktivierung ubmers
wunden werden, Soiche Interventionen gehen immer mit der
Gofahr siner drastischen und daverhaften Zustands-
verschlechterung einher,

Facing kann bei MEICFS zur Stabilisierung des Gesundhaits-
zustands bedtragen und sollie ein unverzichtbarer Bestandtell
des Alltags von ME/CFS-Betroffenan sein, um die Haufighkeit und
Schwere der Post-Exertionellen Malaise [PEM), auch ,Crash”
genanni, sowie tagliche Flare-ups™ zu minlmieren oder idealer-
wiitlse ganz zu verhindern.,

Inakirditiat = Funktionswerbuut

Pacing bedeutet auch, sich je nach Schweregrad gezielt vor
Uberlastungen, Anstrengungen oder Triggern zu schiitzen.
Gigichzeitly solite die verbleibende Funktionsfahighait
innerhalb der individuellen Grenzen effektiv genutzt werden,
um Adltagsaufgaben entsprechend den eigenen Moglichkeilen
bewdltigen zu konnen. Dies ist entscheidend, um einer
Minderung der Funktionsfahigkeit, wie ebwa durch
Muskelabbau, vorzubeugen und eine Verschlechterung des
Schwaregrads, bspe von modersl 2o schwer, Zu werhindern.

Stabilisierung | PEM wvorbeugen

U die Allagsfunktionen o arhallen und den
Gesundheitszustand moglichst 2u stabilisieren, i1 es fur
Betroffene essentiell, stets innerhalb ihrer individuellan
Belastungsgrenze zu bleiben und daruber hinaus ausreichend
Pausen einzuplanen. Die Pausen haben absolute Prioritat,

Es geht hierbei nicht um eine einfache 1L1-Balance swischen
Aktivititen und Pausen, Vielmehr muss die Gewichilung
flexibel angepasst und indiiduell auf die Art und Schwere der
Symptome sowie auf des akuelle Spektrun innerhalb des
Setvweregrads abgoestimmt werden.

Da sich ger Zustand gines MEACFS-Betrotfenen taglich dndern
kann, steln dies eine erbebliche Herausforderung dar bnd folgt
keinem festen Schema. Pacing umfasst zudem trotz relativer
Stabilitat die konsequente Planung von Zeiten der villigen
Dunkelheit und Ruhe, um enen Zustand Nahe der
Entzpannung oder Meditation zu ermeichen, frei von Reizen und
Ablenkungen Ruhe ist die wichtigste Strategie im Pacing, um
weiteren zelluldren Schaden zu vermeiden.

PEM | Uberlastung = Funktionswerlust

Der Versuch, die Funktionsfanigkeit aufrechtzuerhalten, st
unabdingbar, hirgt jedoch stindig das Risike, die fragile
Grenze zur PEM zu liberschreiten und dadurch einen Crash
auszulasen, Der Ubergang zur PEM ist diffus und kann stark
wischen den Betroffenen varieren. Einzelne oder wisderholte
Crashs kénnen zu einem sofortigen Funkibonsverfust und einer
dauerhaften Verschiechierung des Schweregrads fihren,

PEM | Pushen = Funktionsverlust

Wenn ME/CF5-Betroffena wihrend eines Crashs durch Post-
Exortionele Mataise [PEM) weiterhin pushen und aktiv bleiben
oder sich Trggem aussetzen, fahi dies dazu, dass die ohnehin
instabile Belastungsgrenze deutlich lberschritten wird: Dies
kann eine Verschlechterung der Symptome sowle eine
daverhafie Verschiebung der Belastungsgrenze und des
Schweregrads zur Folge haben, Das lgnonieren der Warn-
signale und das Fortselzen von Aktivitaten in einem sehr
schweren Stadium birgt das Risiko eines weiteren Funktions-
werusts und kann in solchen Fallen durch Komplikationen oder
Folgeerkrankungen lebensbadrohlich werden,



ME/CFS: Ein
Teufelskreis

Wie eine Krankheit
Betroffene zwischen PEM
und Pacing gefangen halt

Basisniveau Basisniveau
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Drie Erkrankung Myalgische Enzphalomyelitis'Chronisches
Fatigue Syndrom (ME/CFS) 1asst sich inwier Schweregrade
einteilen, die sich innerhalb digser Spektren bewegen;

Mildes Spektrum
Moderates Spektrum
Schweres Spektrum
Sehr schweres Spelbrum

Do Gesundhertszustand kann im Laute ¢ines Tages durch
einen .Crash”, der PostExartionellen Malaise (PEM) und/oder
kurzweilige _Flare-ups® varieren. Der FUNCAPSS-Fragetogen
wirde von Forschenden speziell zur Bewertung der
funktionellen Leistungafhigheit bei ME/CES entwickelt;
hitpsfsgme chifuncapbs
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Trigger
Austoser oder symptomverstirkende Faktoren sind abhiingig
vom Schweregrad/Spekirum des MECFS-Batralfenen:

Physisch Infekt, Arbeiten, Duschen, Gehen, Sprechen
Orthestatisch Gehen, Stehen. Sitzen

Kognitiv Schreiben, Lesen, Sprechen
Emotional/Mental Wi, Traver, Frewde

Sensonisch Licht, Gerausche, Geruche, Berihrungen

Post-Exertionelle Malaise [PEM)

Die Past-Exertionelle Malaise [PEM) beschreibt als Kennmerkmal
von ME/CFS eine unvernaltnismaige Zustandsverschiechterung
nach geringer Anstrengung durch oben genanme Trigge:, PEM
zetzt sich aus mehreden Markmalen zuzammen:

Belastungsintoleranz Unfdhigkeit, dieoben beschriebenen
Ausloser und/oder symplomverstarkenden Fakloren 2u
tolerieren, ghne dass es zu aeiner Verschlechterung des
Zustands kommt

Symptomexazerbation Akute Verschlechterung bereits
bestehender undioder Auftreten neuer Symptome
Zustandsverschlechterung Verschlechterung des allgemeinen
Gesundheilszustands nach dem Michttolerieren der ocben
genannien Ausltser und symptomverstdrkenden Faktosen
Physiologische Aktivitats-Erholungs-Dysfunktion Eine unves-
halnismatige, gestorte und stark verzogere physislogische
Reaktion des Koérpers auf Addivitat undfoder Erholung

Latenz: Unmithetbar, off jedoch zeitverzdger (12 bis 72 h)
Dower; Mingd, 14 bis 24 h, Tage. Wochen

Pacing

Eine kontinuderliche Strategie-des Aktivitals- und Energie-
managements — nicht nur als Reaktion auf PEM - welche bel
ME/CFS zur Stabilisierung des Gesundheitszustands beitrigt.

Planen von Alktivitaten innerhalb des eigenen Mveaus
Striktes Einhalten von Rubhepausen auch auferhalb von PEM

Basisniveau nach der Post-Exertionetlen Malaise (PEM)

Das Basisniveau nach PEM hangt zéitlich wan der Schwere des
Crashs, der Erholung und vom vorherigen Schweregrad/
Basksniveau ab.

Rickkehr zum Basisniveau nach PEM
Irreversible Verschlechterung nach PEM im Rabmen des bereits
bestehanden Speklrums ader eines newen Schweragrads



Stationdrer Krankenhausaufenthalt:
Besonderheiten und Anforderungen
bei ME/CFS

Leitfaden fir medizinisches Fachpersonal

Definition und Austéser von ME'CFS

B Myalgische Erzophalomysltis/Chronischies Faligoe Syndigm
MEICFS), 1CD10-Code: GR3.3, st eine schwerwiegande, chronische
Mullisystemerkiankeng, die haufig nach infektionen wie Inflienza,
infektitser Mononukiepse (Pleiffersches Drosenfiebes] oder COVID-19
AU Auesh andine Ausiiee:, wie chirurgische Eingiifte, Impfungen
Foder physische Traumata, kinnen eine Rolle speeten, Mach dem
interdisziplindren. kollaborativen D-4-CH Kensensus-Statement
ur Diagnostik und Behandiung ven ME/CFS (2024) betrillt jene
Erkrankung mehrare Kérpersysteme, darunter das zentrale und
autonome Mervensystem, dos Immunsystem; dos kardiowaskslbne
System und den Stoffwechsel,

Spektrum der Sehweregrade von ME/CFS

= Mild Betroflene erfahren-ene korpediche und kegnithee
Einschrankeng, bel der die zuvior bestehende Leistungsiahighedt um
mingdestens S0 % redurzient i1

* Moderat Betnofhend sind madst nicht mehs in der Lage, das Haus
regeimikdig zu verlassen und benaligen Unierstidzung im Alag.

* Schwer Betroffene sind Dbemwiegend bettiagerng wnd Koinnen
grunddegende Alkiivitaten nue mit Lintersiiteung ausfilhren,

* Sehr schwer Botroffens sind volistandig bettlagaeng, oft unfihig zu
sprochen und in ginigen Fallen ist ¢ne kinstiche Emdbhnang
erfarderich,

Post-Exerticnelle Malaise (PEM) als zentrates Merkmal

Das Kernmerkmal von MEACFS ist die Pest-Exertionelle Malalse

[PEM), da sich aos vier zentralen Charakteristika rusammenselst
Eplastungsimeleranz, Symplomexazarbaton, Vieeschiechiemng des
Allgemeainzustands und ainer physiologischen Akdivitits- end Edsalungs-
dysfunktion, bed der der Korper iro12 Rube nicht regencrieren kanm
Dieae Belastungainduliers, mest 2eiverzsgerte (s cu 720 Reaklion
fahit 2o inem segenannten JCrash® - giner sctweren Encrgieknise, in
der der Kdrper nicht mehr in der Lage ist, aul weiters Belastungen zu
reagaren. Meben karperticher, kognitiver, emotionaler, sensorscher
und arthostatischer Belastung konnen such Infektionen, bestimmie
Mediko-mente und Operationen das Ristio eines PEM-induzierien Crashs
erhihen, Diese kbnnen den Gesundheitszstand dauerkaft
warsckEchienn

Variable Belastungsschwelle und Risika flir Crashs

Dree Belastungsschwretie bar MEICES k5t ditfus und varert je niach
Schweragrad und Tagesform, Sie kann sich durch tagliche
Schwankungen vnd kumedative Belastungéen verdndern. Kurzzaitige
Einbrische [JFlare-Ups™) koanen Hber don Tag vertain auftretsn,
Werden diese ignorien, kdnnen sie ru eingm PEM-ndurierten Crash
tuhren, der das Rigika sinef dauerhaften Verschlecherung birgl

Krankenhausaufnahme

Die Autnahme sollle im Voraus sorgialtig mil den Belrofienan und
redizingehem Fachpessonal geplant werdes, um unndlige Belastungon
virel elag Risik gines PEM-induzierten Crazhs zu wermeiden, Der
Aufnahmeprozess sollte 5o kurz und schonerd wie maglich gesialiet
werden:

Transport und Nachsorge je nach Schweregrad

AbRdngin vam Schweiegrad 5o solte gin geaigneter Transport 2um
und wom Krankenhaus sichergestelt werden. Bei der Entlassung sind die
Machsorgeoplionen zu besprechen, um einen retbungsiosan Ubergang kn
die hauslche Pllege zu ermagichaen
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Besonderheiten wihrend des Krankenhauwsaufenthalts

* Ruhige und reizarme Umgebung Betroffene henctigen eine
angepasste Umgebung, da jeder mil MEACES individueibe Trigger
hat; Licht, Gerdusche cder Gerdche kannen Symplome verstarken,
Ein Efnzelzammer mi geddmafiemn Lichi, minimatem Gerduschpegel
und reduziemen Storungen dusch wisderholes Tlradfnen ader
medizinische Gerdte solite, wann miglich. berefigestellt werden.
Falis eln Einzedzimmer nicht moglch st soliten alternatbva
MaRnahmen fur Reduzienung von Reizen umgesetz) wienden.

= Minimierung des Personalkontakts Dic Anzahl dos medizinsehen
Personats solite méglichst geding gehalten werden, inshescndars
| Visiten, da MEACFS-Betroffene nicht nud Gesprache und
Geruche als Beize wahmaohmean, sondern auch du: blofe
Amvepsenboll mehrecer Personen afs Belasiung empfinden kanmnen,

» Sansorische Reize Licht, Larm, Gemnche, Bordhrungen.
Bewegungen und Vioratienen werden von Betrofiemen ndndduell
stark und unabhingi vom Schweregiad der Erkiankung
wahrpenommen,

= Karparliche Anstrangung Cue indhiduelle Belastungsgrenze von
MECF5-Batroffenen, die durch PEM und Flare-Uips je nach Tages-
worlaud stark vasperen kann, dadl ented keines Umgthaden durch
Mativation adir Aufforderung zur Aktivitht (bersehritten werden.
Jeghcher Versuch, tese Grenze durch Skivierung-ocder Bewegung
Tu testen, kinn zu einer uwidgruflichen Verschlechterung des
Gesundhefiszustands fuhran (Sefe Hindout: Warum Aktivierung
bei ME/CFS schildlich isg™).

= Kagnitive Anstrengung Lesen, Gesprache und bhnliche Aktivithlen

* Drthostatischer Stress Bel 70-90 % der ME/CFS-Betraflenen kann
arhastatischer Streds die GehimdorehBlutung um Bis 2u 30%
reduzieren. Dies fuhe zu einer Unterversargung ma Sauerstoff, was
Symptome wie Bencmmenheit und kagnitive Beaintrachtigungen
auslast. Eine Magere aufrecile Position Kann den Kramkheilsvetaol
wirsehléchtem,

+ Emotionaler Stress und Infekte Duesantige Stressoren beglmstigen
Reakthiesngen, welche zur Exaresdbation Mihren konnen.

= Schiafunterbrechungen Mmimierang ven Plegetitigheiton.

Erwrnige Komorbiditaten
» Mastzellaktivierungssyndrom (MCAS, bei etwa 10-17 %),

= Mahrungsmittel- und Medikamentenunvertraglichkeiten haufig
erforden diés Off-Label- wed Low-Dose-Medekation, slehe Handou
~Of-Lobel-E Low-Dose-Medikation bel MECFST), sowis

* Chemikalienunvertriglichkeiten (MCS) die ebenfalls Berickaichtigh
wrirehrn i,

Machiarge

Kann die notwendige Pflege zu Hause nicht gewahrlepstet warden, kann
oin voribergehender Autenthalt auf einer Palliativstation cine
Altemative ur Nommalstation ein, Diese Bieded wine nohigers
Limgebung, mdividuclle Betrewung und intensive Untesatutzung, um
Uberlastung zu vermekden und die speziofen Bedadnisse von ME/CFS-
Betrofienen zu berdcksichlgen.



Off-Label-
& Low-Dose-
Medikation
bei ME/CFS

Eine medizinische Perspektive
auf Pharmakokinetik,
Sensitivitat und Polypharmazie

o —

Oie Motwendigkeit, Medikamente bei Betroffenen mit
Myalgischer Enzephalomyelitis'Chronischem Fatigue Syndrom
{MEJCFS) in miedriger Dosterung [Llow dose”) 2u verabreichen und
diese Off-Label zu verschreiben, ist eine Folge der besonderen
pathaphysiolegischen Bedingungen dicser komplexen Multl-
systemerkrankung, Dies basient auf Erkenntnissen, die im
Konsensus-Statement [Hoffmann K et al., Interdisziplindres,
kollaboratives D-8-CH Konsensus-Statement zur Diagnostik
und Behandlung von ME/CFS, Wien Klin Wochenschr 2024,
126:103) zusammengefasst sind und verdeuticht werden miissen,
um unerwunschte &rzneimittelsarkungen zu minimieren und
gleichzeitig eine symptomatische Linderung zu emeichen,

OH-Label-Verardnung von Medikarmenten

Die Off-Label-Verordoung von Medikamenten bei ME/CFS st
gangige Praxis, da keine spezifisch zugelassenen Medikamente
existieren. Dabel ist besondere Vorsicht geboten, da Wirksamkeit
wrsd Sicherheit dieser Medikamente bei ME/CFS-Betralfenen oft
nicht ausreichend erforsoht sind, Daher wird hidulig auf Medika-
mente gurickgegritfen, die fir andere Indikationen zugelassen
sind, jedoch potenziell zur Lindeming von spezifischen Symptomen
beitragen kénnen. Eine individuelle Dosierung ist entscheidend,
auch wm maglche Mebenwirkungen 2u minimieren.
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Veranderte Pharmakokinetik und Pharmakedynamik
ME/CFS-Betroffene haben oft eine verinderte Pharmako-
kinetik (Aufnahme, Vertellung, Metabolisierung und As-
scheidung von Medikamenten), da die multisystemische Natur
von MEACFS das zentrale und autonome Mervensystem sowie
dias immunsystem boainfiusst, Diese Systerme sind for die Meta-
bolisierung und Verteilung von Medikamenten entscheidend,

Dysregulation des autonomen Nervensystems: Starungen des
Sympathikus [aktivierend] und Parasympathikus (berehigend)
beeinflussen die Verteilung von Medikamenten. Die gestdrie
neurgendokrine Regulation kann die Biotransformation von
Arzneistoffen verlangsamen oder unvorhersehbar verdnder.

Mitochondriale Dysfunktion: Da MEICFS eine mitachandriale
Dysfunkticn zugrunde leqgt, kann dies die Fahigkeit der Zellen,
Arzreimittel zu metabolisieren und abzubauen, beeintriichtigen,
wias die Wirkung und Verweildauer von Medikamenten im
Organismus verdngert. Diese verandenen Metabolismusraten
erdordern eine reduziere Doslerung, um toxische Effekie zu
vermeidean,

Immunoizgische Ubsrreaktivitdt und Sensitivitét

Die immunalogischen Storungen, die bei MEICFS haufig
beobachtel werden, wie etwa eine veriinderte Zytokin-
produktion oder dic Aktivierung bestimmter Immunzellen,
fubren zu siner erhdhten medikamentésen Sensitivitat. Dies
erklar, warum viele Betroffene bereits bei niedrigen Dosen von
Medikamenten mit Nebenwirkungen reagieren, die bel
gesunden Persenen nichl auftreten wirden, Eine verminderte
Toleranz gegeniber pharmakalogischen Interventionan wird
haufig beobachiel, inshesondere bel Substanzen, die das
zenirale Mervensystem beeinflussen, wie Benzodiazepineg,
Antidepressiva, Antikonvulsiva oder Schmerzmittel.

Palypharmazie und Arzneimittelinteraktionen

Da vigle MEACFS-Betroffene aufgrund der multisystemischen
Auswirkungen itrer Erkrankung haufig mehrere Madikamente
gleichzeitig einnehmen {Polypharmazie), steigt das Risiko wvon
Arzneimitlefinteraktionen. Dies ishein weiterer Grund fibr eine
LoweDose-Therapie, um polentielle Wechselwirkungen zu
minimizren, die zu erhdhten Nebenwirkungen oder taxischen
Reaktionen fikren kinnten. Der hepatische Metabolismus
und die renale Ausschasdung sind oft verandemn, was bei Polys
pharmazie berdcksichiig werden muss,

Medikamentise Oberampfindiichhkeit bei ME/CFS

Eine entscheidende Rolle bel der Wahl niedriger Dosierungen
spielt die Beobachitung einer erhohten Sensitvital gegenuber
Medikamenten, Diese batafft sowehl pharmakelogische Wirk-
stoffe als auch Additive und Kenservierungs-stoffe, was als
Ldrug sensitivity” oder  multiple chemical sensitivity (MCS)”
bezeichnat wird. Bereits minimale Dosierungen kinnen
erhebliche Nebenwirkungen auslasen,



Anasthesieleitfaden
hei ME/CFS:

Empfohlene Verfahren und Pravention

Was ist ME/CFS?

Die Myalgische Engephalomyelitis/Chronisches Fatigue Syndrom
MECFS), ICD-10-Code: G933, st airne komplete, chiomisohe Ml
sytemerkrankung. die hiufig nach Infektonen wis Influenza, infektioser
Mononukiegse, COVID-S aber auch anderen Friggem wie Operationen
ader gelegentlich nach Imphengen dudtritt. MEICES betrifft dag zentralky
und sulonomie Mervensystem, dos Immunsystem und den Stafhaachsel,
Betrofens lebden unter einer erhahten Sensiiitiat gegeniber
Belasturmgen Sowie Zanlrschen Romorbditinen.

Post-Exertionelle Malaise (PEM)

Das Kermmedkimal von MECFS it die Post-Exertionlbe Malalie [PEMY,
die sich aus vier zentralen Charaktaristika zusammensetzt
Betastungsintoderanz, Sympilomesxarerbation, Verschiechiemnng des
Allgemainzustands und e phyaologischen Aktivitits- ond Edvalungs:
dysfunktion, b dos dar Kémper rotz Rube nicht regenerigren kann,
Drese Belasiungsnduzeee, mest zetverzsgerte (bis 2u 720 Reaktion
tiahrt zu einam suu_genann'ten JLrash® — siner schweren Energiekrise. in
der der Kempier nichi mehr i der Lage isi, aul weitere Belastungen zu
reagienen, Neben korperbcher, kognitiver, emaotionaler, sensonschir und
aethostatischer Balastung konnen auch infektionen, bestimmis Medika-
mente und Operationen das Risiko elnes PEM-iInduzierien Crashs
erhahen.

Anasthesie-Risiken und besondere Herausforderungen
MECFS-Belrafens reagisren hauliy hypersensithv aul Operationen und
Anasthesteverdahren. was ein erhohtes Risika fur Kompdikationan mit sich
beingt. Spezitische Heraustorderungen umfassen:

Beeintriichtigung des Blutflusses und der Saverstoffversorgung
Einggriffe: kdninen ted MEACES-Betraflonen die Padusion und
Sauerstoffzuiune zum Gehdn stark beeintsdchligan, was 2us
Viergchlechterung von kognitheer und muskuiliver Fabigue fihen Kans,

Prableme der Thermaeregulation und Blutdruckkontralle
Funktionssiorurgen im Hypothalamys und sine gostorte Reguiation
des autonomen Mervensystems arschweren die Kontrolle von Kdrpar-
temigi At und Blutdreck, was unter Andsthesie 2o Hypothamme ader
Hypelonie fuhren kann.

Empfindlichkeit gegendber Narkosemitteln Da ME'CFS-Betrofends
haufig etne verstirde Sensitvitdt gegendber Mediamenten aufweizen,
kannen Narkosemittel eine starkens Wirkung aul Transmittersysteme und
die neuromuskuliire impulkubeanragung haben. Dies kann Syrgtome wie
kirdiale Arrhythmien oder Histamin-Reaktionen [Flushes) auslisen und
werstinkt di Bereits bestehende Efhclungachsiunktion.

Mastzellaktiviereng und Histaminfreisetzung Bel einigen ME/CFS-
Batrofenan tritt ein Mastzellaktvierungssyndrom (MCAS] aul, was das
Risiko allergischer Reaktisnen wnd Histamin-Flushes eshisht, Daher sofiten
higtamintrssetrende Medikamente nach Mobghchkeit vermisden werden,

Allgemaine Andsthetika-Empfehlungen

Lokalanisthetika Doz in Lokalanasthetika enthaltens Adrenalin kann die
Symptome von MESCFS werstirken. Eswird daber gmplahlan, nur
adrenalinfréie Lokalanasthetika su verwenden, Wenn Lidecain ederderlich
ia1, solite &5 sparsam und ohine Adrenalin verabraichl werden.

Allgemeinanisthetia Wahrend einige Betroflene sich nach einer Vall-
narkose langsamer erhglen, kannodies bei anderen zu ener dagerhafion
Verschlechterung finren, Der Emsaly hepaolasseher Anasihetia, wie
Hataihan, sofle vermieden werden, da ie bei Befraffenen das Risiko
einer Reakinderung totenier Herpesviren und emner Hepatitis erhohen.
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Empfohlene Substanzen fiir die Anisthesie

* Prepofol (Dipshvan ™) 2ur Einleitong

» Midazolam und Fentanyl (kurewitksames Markotibum)

= Antiemetikurm wabhrend des Anasthesia

* Kembination aus Lachgas. Sauerstolf und Isefluran (Forenc®) zur
Aufrechterhaliung der Markose

Hinweis Lachgas solite generall bei ME/CFS und insbesoaders bel
ME/CFS-Beralfenan mit Chemikaliensencithital (MCS) mit Varsicht
eingesetit warden

Prioperatives Fliissigkeits- und Elektrolytmanagement
Bei ME/CFS-Betroffenen sedten die Senem-Magnesium- vnd Serum-
Kaliumspiggel pranperativ gepnisf und gegebenenfalis angepasst
wirden, um dag Risika von Herrrhythmussidaungen wahrand der
Markose 2o mingmieren. Eine Untersersosgung kann zu Komgdikationen
fuihren. Emplehlenswarte Verabreschunge

= Orales Kalkum 10 mEq cder 750 mg awelmal tiglich
* Magnesiumsulfat 50 % Losung. 2 mi intramuskular el Bedand
basierend auf pracperativen Tesist

Zur Stabiliskerung var der Operation #81 eine Vollelekirohtiaung, wie
Sterofundin® ader Ringerdosung, ratsam. Eing 0.9%ige NaCl-Lasung
solite nach Maghch&en vermeeden werden.

Blutdruck- und Kreislaufmanagement

Aufgrund der bei ME/CFS haulig vorkemmenden neuralogisch
vermitheten Hypotonie [Neurally Mediated Hypotension, MGJH) ist

bei der Andsthesie besondere Vorsicht geboten, ME/CFS-Betroffene
wirisen ol ein nbedriges Pladmavoiumen, gine gérnge Enthrodyten-
masse, Yendses Poaking und ain erhohtes Rigike fir vasowagale
Synkapen aul. Daher st aul Butdrucksenkende Mitbel und solche, die
eine neuragene Synkope verursachen konnen 2y achtan:

« Katechelamine wie Adrenalin, Moradrenala und Dopamin,
Sympathamametika, Vasodiatataren.

Deese Medikamente soliten vorsichilg dosiert oder, wann mdglich,
vermieden warden, um das Rigiko einer Kreistaufinstabilitit zu
minkmiaren

Weitere Hinweise

= Histaminfreisetzande Narkosemittel Cacu gehoren inshesondere
Thipkarkiwrate, wie Matriumpentothal, die bel sinigen ME'CFS-
Betrodtenen dinen Histamin-Flush auslésen kinndemn.

» Mutkelrelaxantion Tradiionele Muskelrelaxantien salitien
magiEchal vermicden werden. Altermativ konnen Relaantien aus
der Curare-Familia, wie Tracnum wnd Mbvacurium, eingesatzt
wegrden, da sie oft besser vertragen werden.

* Sedativa Sedierende Medikimente sollten bei MEFCFS-Betroffenen
sparsam eingesotzt worden, um ging Uhemiifige Sedierung wed
warlangens Efhsingseiten Tu vermeiden.



Warum Aktivierung hei
ME/CFS schadlich ist:

Eine wissenschaftliche Betrachtung der
Krankheitsmechanismen von PEM

Post-Exertionaile Malalse (PEM)

Post-Exerionelle Matasse (PEM) ist das Hauptmerkemal wvon ME/CFS und
Igst sogenannie “Crashs” aus. Dese Crachs beschrelben eine pathoe-
legische Reaktion des Korpers auf minimale kérperiche, kognitive,
emotionale, sensorische oder orthostatische Belastungen, welkche die
bestehienden Sympiome verschlechtern und naue hersarrufen, Bie
Symplame kbanen Solon ode weizogen bis 2u 72 Sunden nach dar
Bielasturg saltreten. Die Belidtungssehwele, ab dergin PEM-nduziedér
Crash ausoebost wird, hingt vom Schweregrad ab, Sie schwankt durch
Flare-Ligs im Tagesveaul und ist mest urverhersahbar,

I Gegensaz Tu Multiphén Sklerose oder Rheumia, bel denen moderate
Aktivitit entzundengshemmend wirkt und Muskeln und Kreistaaf siarkt,
fehit diese Anpassungsfahighkeit bel MEACFS. Statt Toleranz aufzehauen,
bewdekt selbst minimatbe Aktrderung eine kemulathe Verschlechieong
s Gesundheitszustands, Energiedefizite und entzundsche Reaktionon
sunmiaren sich, was zu daverhaften Uberforderungen der Kérper
aysteme i

Dysfunktionale Energie- und Stoffwechselprozesse

Eei ME/CFS-Eotraffénen i1 die Energieproduktion gestdrt. Stedien
rigen, dass did- Mitochondnian bes geringer Belastung fishrzitig in

aingn ingffizienten, anaereben Medus wachseln, was Stoffwachseineben-
peodukie wie Lakiat und reaktrve Saverstoffspezies (ROS] fredsetzt und
den patholegsehen Zustand versehan,

Ein dokumentierter Wechsel zwischen normo-, hyper- und hypometa-
bolkschen TustéEnden fuhrt bel MEACFS-Betrolfenen zu enem inetlizenten
Enengleverbrauch. In der hypemetabolsschen Phase versucht der Kaeper,
den Ensrgiebedard zu deckan, was oxidatheen Stress erpeugt und
schliediich die hypemetabolische Phase einleites, in der die Enangie-
produkiion auf ein Minimum sinkt Dieser Teufelskrels werhindert eine
stabile Energicbereitstellung wund verstarkl die PEM,

Zellulgre Energie-Resllienz und Muskelstrukturveranderungen
ME/CFS-Betroffene 2oigen aine aingeschrinkie Fihigheit der Zolen,
fleiae| Energie heroltzestellen, Mitochondriale Dysfunktionen und
axidativer Stress vertlArken das Energiedelizit und belasten die zelluline
G urdieil weoiter.

I den Muskeln treten strulkburalla Verbnderungen aul, dee zu einer
Verschiebung hin zu schnell esmidenden Fazern fuhren. die Energle nur
kurzzeitig Bereitstellen Konnen. Selbst isichie kdrpedhche DRthLae bei
MENCFS beschleunigt den Verust an Muskelkraft und -qualitht. da sich die
Muskulatur nur unzureichend regenerieren kann Cies ardht das Risiko
tur PEM-Induzierte Crashs und verhindent den swibay elner belastbaraen
Tederanz gegenidber kipaerlicher Akttt

Mikrovaskulire Dysfunktion und Hypoxie im Muskelgewebe
e gestarte Durchblutung und Saverstoffversorgung der Mosteln fizhrt
2w chronischer Hypowe und verstacktem oodateden Stress, Dies zwingt
e Kirper, inetfiziente anserobe Energiequellen tu nutzen, was Lakiat
uned ROS bidet und die PEM mlensndien

rese mikrovaskulboe Dystunkton verhinden die Anpassundg an
karpeddiche Belastungen, da selbst geringe Akititin das Energiederizil
werschant. Die dauerhaie Hypoue sehrinkt die Muskelsrholung weiter
ein und erhoht das Risiko von PEM-induzierten Crashs.

Dysregulation des autonomen Nervensystems und Ol

ME/CFS oeigh ebne erbgbliche Dysreguiation des autonomen Naragn:
systems, oft werbunden mit Onhostatischar Intoleranz (O = also der
Linfahigkeit, Moger aufrech! ru bieiben, Beraits geringe Belastungen
wig Lagewochsel, Stehen oder Sitzen verschiechiem die Symptome
und vesstirkien PEM. Das Herz-Kreislaol-System regulien Blutdruck s
Hiszfrisguiene unzuhEichend, was Hypotonie, Tachykardie uid Sauer-
stoffmangel in wichtigen Organen verursachl. Eine des gravierendsien
Folgen wan OFist die Reduktion der Hirndurchbiutung um bis zu 30%,
WaS 2U schweren Koghitiven Einschiraislangen fuhet. Swch das Herz und
andere Organe sind von der unzureichenden Blutversorgung
betraffen, was die Belastung des gesamten Korpeis emahl

Neursinflammation und gestérte neuronale Netzwerke

Bixi MECFS-Betroflengn sind Meurdginflammation und gesidae neurds
nale Netewerke hiufig dokumentien, was 2u deutlichen kognitven
Eirzchrankungen urd einer erhhten Sensitivitit gegenidber kirper-
lichan wnd kegnitiven Stressaren fiknt, Studien zeigen, dass das
reatrale Nervensystem aul sélbet garingste Belasiungen ma einer
starken Entziindungsreaktion réagiert, dee durdh die Akihadming von
Immunzedien im Gehirn wie Mikroglio ausgedist wird. Digse mEingin:
tammatorschen Prozesse beeintrichtigen die Signalibertragung unc
erschvenen die kegnithe Lesstungafanigheit. Besonders unter Siress
oder Akivitdl wied die Vedlgbekel neuranaler Ressourcen slark
recfuiert, wodurch Sich die Aeunomaben Melbwemke instabilsieen.

Crich die Envsfuniction des Memsensystems konnen minimale kognative
und sensorische Reize wie Licht, Lirm oder Konzentrationsaufgaben
gine Verschlachiensng der Symptome peslosen und das Rsiko fil
eingn Crash durch PEM erohen, Das Gehim kann also bei MEICFS
keine belastungsangepasste Stabilitét avfrechterhalten, was es
nahezu unmaglich macht, auch Keinste Anforderungen 2u bewidligen

Fazil

MEJCFS unterscheidet sich grundlegend von anderen chronischen
Erkrankungen, da salbst minimale Belastungen zu wisderkehrenden
Crash-Episcden fUhren. Die Belastungschwalle ist aufgrund von
taglichen Schwankungen unverhersehbar und wird oft erst retro-
spektiv erkannt = wenn der Kérper bereits im Crash-Zustand ist.
Jeder Crash birgt das Risiko giner daverhaften Verschiechterung.

Etablierte Reha-Programme sind bei ME'CFS nicht gesignet, da die
Belastungstoleranz instabil ist und tendenziedl abnimmt Sie weist
eine diffuse abere Grenze auf, die nichl dberschitten werden sollte
und oft unvorhersehbar schawanks. Die gestérte Energieproduktion,
chranische Immunaktivienung und neuronale Dysfunktionen stehen
in stlindiger Wechsehwirkung und boeintrbehtigen dos
Zusammenspiel der Korpersysteme. Die Instabilitit eines einzigen
Syatems kann andere Systeme weiter destabiligieren und langfristig
zu einer Zustandsverschliechterung fishren,

Eine individualisierte Behandlung, die Off-Label-Medikation 2ur
Symptomlinderung einbezicht, kann zur Verbesserung der Lebens.
qualltit beitragen — sefern mediziniseh begheitet und gut veririglich.

Durch Sconnen des QR-Codes eralien Sie déing vertiole wissan-
sehaftiche Dastelung der kompleven Dysfunkionen van ME/CFS.



